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Forord

REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation har som et vaesentligt formal at bidrage til
koordinering og sammentankning af rehabilitering og palliation (KRP), bade teoretisk, metodisk og i
konkret praksis. Det formal arbejder vi med pa flere mader; via litteraturstudier, i forskellige
projekter og ved at understgtte og formidle forskning, udvikling og praksis i forskellige
organisatoriske ssmmenhange.

Og nu szettes der ogsa for alvor fokus pad KRP i REHPAs egen forskningsklinik og i videre
forskningsprogrammer.

| efteraret 2019 (uge 47) og begyndelsen af 2020 (uge 5) blev der gennemfgrt de fgrste to forlgb i
REHPAs forskningsklinik med fokus pa KRP for mennesker med kronisk og fremadskridende
kraeftsygdom. Seniorforsker Mette Raunkizer og akademisk konsulent Henriette Sgby Gartner deltog
som observatgrer pa forlgbene, og efterfglgende blev der gennemfgrt to fokusgruppeinterviews med
de professionelle, der stod for planleegning og gennemfgrelse. Resultatet kan laeses i notatet her og
vi haber, at disse fgrste erfaringer kan veere til inspiration for sundhedsprofessionelle, ledere og
forskere, der ogsa har fokus pa at arbejde bade rehabiliterende og pallierende i forhold til mennesker
med alvorlig, fremadskridende sygdom. Undertegnede har fulgt arbejdet taet og fungeret som intern
reviewer. Forfatterne til notatet arbejder pa en artikel, som formidles sidenhen.

Erfaringerne fra de to forlgb, vil desuden indgai videre udvikling bade af REHPA-forlgb og
forskningsprojekter med afszet i REHPA og i kommuner.

Tak til deltagerne pa de to forlgb og til vores kollegaeri forskningsklinikken for samarbejdet!

Kgbenhavn, september 2020

Helle Timm

Forskningsgruppeleder, professor

REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation
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Resumé

Baggrund og spgrgsmal

Forskning og erfaringer fra REHPAs forskningsklinik viser, at mennesker med fremskreden kraeft kan
have behov for bade rehabilitering og palliation. Derfor, og med afsaeti REHPAs overordnede
strategi, har der vaeret gnske om at udvikle og dokumentere en forskningsbaseret intervention
specifikt for mennesker med kronisk, fremadskridende kreeft. P4 den baggrund blev fglgende
undersggelsesspprgsmal stillet: Hvordan er det muligt med afszet i hidtidig praksis at tilrettelzegge og
gennemfgre et forlgb i REHPASs forskningsklinik, som bdde indeholder pallierende og rehabiliterende
elementer for mennesker med kronisk, fremadskridende kraeftsygdom?

Intervention, deltagere, metoder, teoriramme og analyse
Interventionen blev gennemfgrt i uge 47/2019 med opfelgning den 3. og 4. marts 2020 og uge
5/2020. | alt deltog 33 mennesker med kroniske, fremadskridende kraeftsygdomme.

Undersggelsesdesignet var kvalitativt, eksplorativt og blev gennemfgrt ved hjzlp
deltagerobservationer under de to forlgb og fokusgruppeinterviews med professionelle, som havde
deltaget i forlgbene. Der blev gennemfgrt 80 timers deltagerobservationer og to
fokusgruppeinterviews med 10 professionelle. Denteoretiske ramme tog afsaeti WHO’s definition af
palliation og Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet samt studier, der belyser forskelle og ligheder
mellem begreberne rehabilitering og palliation, samt mulighed for at sammentanke og koordinere
disse to begreberi praksis. Dataanalysen blev gennemfgrt som en kvalitativ meningskategorisering.

Resultater
Pa baggrund af analysen fremkom to hovedtemaer og syv undertemaer: Hovedtema 1.

Deltagergruppensszrlige karakteristika med fglgende fire undertemaer: a) Livsperspektiv og
feellesskab, som bl.a. viste gnske om et godt hverdagsliv, lethed og gleede b) hukommelse, som bl.a.
viste at flere deltagere var glemsomme, havde sveert ved at genkende lokaliteter og finde vej c)
kroppen; kropslige fysiske udfordringer og kontroltab d) aktivitet, hvile og maltider; vaegtning og
viden. Hovedtema 2. Interventionen med fglgende tre undertemaer: a) Forberedelse, herunder
overvejelse om begreberinden for det palliative felt b) generel didaktik og tilretteleeggelse, c)
erfaringer fra sessioner.

Konklusion og perspektiver

Malgruppens karakteristika kan have betydning for udvikling af en intervention med pallierende og
rehabiliterende elementer. Fx havde deltagerne generelt en del udfordringer og behov knyttet til
kroppen, fysiske formaen og hukommelse. Pa trods af dette havde deltagerne samtidigt et gnske om
at veere aktive, skabe gleede og et lethed i hverdagen, kunne udfgre daglige aktiviteter og
vedligeholde og traene krop og kropsfunktioner. Vedrgrende den afprgvede intervention, havde
deltagerne behov for mere tid til hvile og flere muligheder for at trackke sig, evt. valgfrie elementer,
mere guidning og individuelt tilpassede del-interventioner. Didaktisk er det vaesentligt at medtaenke
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deltagernes udfordringer knyttet til hukommelse mv. Pa trods af fremadskridende sygdom var
deltagerne generelt optagede af forandringsperspektiver i forhold egensundhed, hverdagen, familie
og andre naererelationer. Imidlertid kan der formodentlig vaere behov for at arbejde med dette pa
en anden made end pa vanlige REHPA-forlgb. Derudover havde deltagere behov for at have fokus pa
maltider og kost, der bade kunne understgtte gleede og nydelse samt understgtte egen sundhed og
afhjaelpe palliative problemer grundet sygdom. Yderligere eksempler pa supplerende temaer, som et
forlgb ville kunne udvides med, var viden om sundhedsvaesenets palliative tilbud og generel
inspiration til handtering af hverdagen hjemme, herunder at fremme positive fglelser.

Som naevnt i forordet, indgar erfaringerne fra og evalueringen af de to udforskede REHPA-forlgb i
bl.a. fglgende videre aktiviteter:
o KRP-forlgb i REHPAsforskningsklinik
e Nye forskningsprojekter med fokus pa KRP, bl.a. i form af et stgrre forskningsprogram, som
udfgres i samarbejde mellem REHPAs forskningsklinik, forskere og udvalgte kommuner
e Undervisning og foredrag
e Videnskabelige publikationer
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Summary

Background and research questions

Existing researchand experiences from REHPAsresearch clinic indicates that people with chronic
advanced cancer may need both rehabilitative and palliative efforts. Therefore, and on basis of
REHPAsover-all strategy, there hasbeen a wish to develop and document a research based
intervention especially for people with chronic advanced cancer. On that basis, the following
research question were asked: How is it possible, based on previous practice, to design and carry out
a residential course at REHPAs research clinic that contains both palliative and rehabilitative
dimensions for the target group of people with chronic advanced cancer?

Intervention, participants, methods, theory and analysis

The intervention was completed in week47/2019, with follow-up on March 3rd and March 4rd, 2020
and at week 5/2020. A total number of 33 people with different types of chronic advanced cancer
participated.

The design of the study was qualitative, exploratory and completed by the use of participant
observations under the two residential stays and focus-group interviews with the involved
professional staff. In total 80 hours of observations and two focus group interviews with 10 staff
members was completed. The theoretical framework for the study rests on WHO's definition of
palliative care and Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet, as well as on research that highlights the
differences and similarities between the two different approaches and the possibility to conjoin and
coordinate them in practice. The data analysis was completed by the use of a qualitative meaning
condensation.

Results

Based on the analysis, two main themes and seven subthemes was identified: Main theme 1. The
specific characteristics of the participants with four subthemes: a) Life perspective and community,
which shows that e.g. the participants wish to live good lives with lightness and joy b) Memaory,
which shows that e.g. more participants were forgetful and experienced troubles remembering
locations and directions c) The body, which highlights the psychical limitations of the body and loss of
control d) Activity, rest and meals, which e.g. shows a necessity for a balance between activityand
rest and nutritional knowledge in relations to healthand wellness. Main theme 2. The intervention
with following subthemes: a) Preparations, including considerations to the use of terminology within
the palliative field of knowledge b) General didacticand organization c) Experiences from the
sessions.
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Conclusions and further perspectives

The study shows that the specific characteristics of the target group may influence the design of an
intervention with both rehabilitative and palliative elements. As an example, the target group
experienced some physical challenges and needs in regards to bodily functions and memory. In spite
of these challenges, the target group displayed general wishes to live active lives and remain capable
to do daily activities, as well as maintaining and traintheir bodies and its functions. In regardto the
completed intervention, this group of participantsdisplayed a need for more time to rest and more
time to withdraw from the group and sessions, which e.g. could point to more optional elements,
more guiding and more individual adapted sub-interventions. On a didactical level, there is a need to
take the participants challenges with memory etc. into account. Despite the progressive stage of
their illness, the participants were generally positively preoccupied with the perspectives of change
concerning their health, everyday life, families and close relationships. However, thereis probably a
need to work further with these elements outside of the standard REHPA programme. Furthermore,
this group of participants display a need for a focus on meals and nutrition, which could both support
the elements of pleasure and happiness they seek, support a general health perspective and help
relieve palliative problems caused by the illness. Additionally examples of supplementary themes, in
which a residential programme could be expanded to include, may be knowledge on palliative efforts
provided by the general health care and overall inspiration concerning management of everyday life,
including how to promote positive feelings.

As mentioned in the foreword, the experiences from these two REHPA stays will be a part of further
activities:
e CRP (Coordination of rehabilitation and palliative care) residential stays in REHPAs research
clinic
e New research projects with focus on CRP, e.g. as a part of a larger research program, which
will be completed in cooperation with REHPAs research clinic, researchersand selected
municipalities
e Education and lectures
e Scientific publications
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Baggrund, formal og undersggelsesspgrgsmal

En vaesentlig del af REHPAsstrategidrejer sig om at koordinere og sammentanke rehabilitering og
palliation — bade teoretisk, begrebsligt og i praksis, herunder i REHPAs forskningsklinik i Nyborg
(REHPA 2018). Dette formuleres konkret saledes i REHPAs strategifrem mod 2025: ”REHPAs kliniske
aktiviteter bidrager til bedre kvalitet, koordinering og sammentankning af rehabiliterings-og
palliationsindsatser under ophold i REHPA, Nyborg og under forlgb pa tveers af kommuner og
regioner” (REHPA 2018, s. 8).

REHPA har i et projektprogram naermere undersggt viden og erfaring med at koordinere og
sammentanke rehabilitering og palliation til mennesker med livstruende sygdom, omtalt som KRP-
forlgb, hvilket derfor ogsa vaelges her. | projektet indgik et kvalitativt studie i en dansk kontekst, der
viste, at det kan vaere vanskeligt bade begrebsligt og i praksis at adskille de to fagfelter, og at det i
konkrete forlgb ofte er meningsfuldt at sammentaenke bade rehabiliterende og pallierende indsatser
(Thuesen & Timm, 2014).

Projektet omfattede endvidere et internationalt litteraturstudie (Thuesen, Broby Mikkelsen & Timm,
2016; Timm, Vibe-Petersen & Thuesen, 2018) om argumenter og evidens for at koordinere og
sammentanke rehabilitering og palliation. Studiet viste fglgende fem overordnede argumenter for

dette:
- Faglige argumenter: Der er brug for at afklare forskelle og ligheder i praksis.

- Brugerrelaterede argumenter:Patienterne kan have behov for begge typer af indsatser og for
koordinering mellem dem.

- Sygdomsrelaterede argumenter: Uforudsigelighedeni sygdomsforlgb kraever ad hoc-
Igsninger og samarbejde.

- Organisatoriske argumenter: Der er brug for gget sammenhangi indsatsen.

- Effektargumenter: Der gnskes gget effektivitet.

Reviewet viste endvidere tre overordnede anbefalinger for, hvordan rehabilitering og palliation kan
koordineres og sammentaenkes. For det fgrste som samarbejde mellem rehabiliteringsenheder og
palliative enheder. For det andet gennem szerlige faglige handlinger, fx behovsvurderinger. Og for
det tredje gennem konkrete indsatser som palliativ rehabilitering. Studiet af de i alt 62 inkluderede
publikationer viste dog ogsa mangel pa evidens og studier af tilstraekkelig kvalitet.

Endvidere viser et dansk ph.d.-studie (Nottelmannet al., 2018), gennemfgrt med afsaeti en
specialiseret palliativ indsats for mennesker med ny-diagnosticeret fremskreden kraeftsygdom, at
indsatser tilrettelagt som multidisciplinzer, fleksibel palliativ rehabilitering kan imgdekomme
patienternesbehov og fgre til stor tilfredshed hos gruppen. Yderligere viser studier fra plejehjem
(Raunkizer, 2012, 2010), at plejehjemsbeboere (i palliative forlgb) gnsker at vaere aktive, traene og
fastholde kropslige funktioner. Dette understgttesaf en evaluering i fire kommuner, der havde
arbejdet med at udvikle den palliative indsats til mennesker med livstruende sygdomme i eget hjem
og pa plejehjem (Raunkizer & Broby Mikkelsen, 2019), hvor de syge - selv langt henne i det palliative
forlgb — ogsa havde behov for traening og fysiske aktiviteter. Dette bidrog positivt til den syges
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mulighed for at opretholde og udvikle sociale kontakter og traeffe egne valg, hvilket var vaesentligt for

familiens velbefindende.

| REHPAs forskningsklinik er der gennem de seneste ar en voksende erfaring med, at flere deltagere
pa REHPA-forlgb, som indtil videre har haft fokus pa rehabilitering, lider under et fremskredent
kraeftsygdomsforlgb, recidiv og/eller alvorlige senfglger af sygdom og behandling. Formodentlig
kunne flere af disse deltagere ogsa have gavn af mere lindrende perspektiver. Derfor, og med afsaet i
ovenstaende, er der behov for og gnske om, at udvikle og dokumentere en forskningsbaseret
intervention specifikt for mennesker med kronisk, fremadskridende sygdom.

Formalet med dette notat er systematisk at beskrive erfaringer fra to innovative forlgb® i REHPAs
forskningsklinik, hvor professionelle arbejdede med at koordinere og sammentaenke rehabilitering og
palliation til mennesker med kronisk, fremadskridende kraeftsygdom. Fglgende
undersggelsesspgrgsmal styrede forskningsprocessen:

Hvordan er det muligt, med afszeti hidtidig praksis, at tilretteleegge og
gennemfgre et ophold i REHPAs forskningsklinik, som bade indeholder
pallierende og rehabiliterende elementer for mennesker med kronisk,
fremadskridende kraeftsygdom?

Interventionen - eller dele af den - skal endvidere i fglge REHPAs strategi gerne kunne overfgres til en
regional og/eller kommunal kontekst (REHPA, 2018s. 8).

Kontekst, rekruttering og deltagere
Notatet er baseret pa to KRP-forlgb i REHPAs forskningsklinik, Nyborg, der skulle imgdekomme
deltageresbehov for bade en rehabiliterende og palliativ indsats.

! I '
Udsigt fra havestuen pa 3. sal Dagligstuen pa 3. sal

REHPA, Nyborg

Forlgbene blev gennemfgrt i uge 47/2019 og uge 5/2020 med 2-dages opfplgning efter ca. tre
maneder. Som en del af REHPAs forskningsklinik, er der pa 3. sal af Nyborg Sygehus efter
designprincipper for ’Lindrende arkitektur’ indrettet individuelle vaerelser med bad og toilet til

! Innovative forlgb har til formal at udforske, udvikle og afprgve nye metoder og/eller undersgge uafdekkede faenomener knyttet til
grupper af mennesker, som lever med/efter livstruende sygdom. REHPA afholder typisk to innovative kliniske forlgb om aret, hvor kliniske
erfaringer og forskning opsamles systematisk med relevant forskningsmetodik. Der afrapporteres som minimum med et REHPA -notat, som
systematisk beskriver gennemfgrsel og erfaringer samt evt. med supplerende videnskabelig produktion (REHPA, 2020).
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deltagere pa ophold. Der er derudover indrettet spisestue og to opholdsstuer. REHPArader
endvidere over et omrade i stueplan bestaende afen traningssal, et undervisningslokale, en

reception, et caféomrade og flere grupperum. REHPAliggeri et rekreativt og naturskgnt omrade med
mulighed for gd- og Igbeture m.m. ved voldene og Nyborg Slot (REHPA, 2020a).

iR

Havestue Eksempel pa vaerelse

De to REHPA-forlgb fulgte overordnet den model for ophold, der anvendes generelti REHPA, og som
bygger pa erfaringer fra Rehabiliteringscenter Dallund? (REHPA, 2020a). De to forlgb havde saledes
fokus pa bade fysiske, psykiske, sociale og andelige-eksistentielle dimensioner. Der var dog bl.a.
justeret saledes, at pauserne var leengere, da det blev forventet at malgruppen — mennesker med
kronisk, fremadskridende kraeftsygdom - havde behov for dette pga. sygdomsudvikling og senfglger
af behandling. Nedenfor angives program for ugerne og opfglgning.

Varelse 11-22

Nyborg Volde ‘ Indgang, REHPA

?RcDallund var et rehabiliteringscenter for kreeftpatienter drevet af Kraeeftens Bekaempelse fra 2001-2014.
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Figur 1 Program for hold uge 47/2019 0g 5/2020

Uge 47/2019
Mandag 18/11 Tirsdag 19/11 | Onsdag 20/11 Torsdag 21/11 Fredag 22/11
7.30-8.15 Morgenmad | Spisestuen pa 3. sal
8.45 Morgensamling Undervisningslokale
9.00-10.00 9.00-10.15 og
09.00-10.00
9.45-10.15 Trathed 9.00-10.00 Traning efter -
K i K dagh 09.00-10.30 Motivation og
A" c'm::ls|:E tIﬁRE'H e sygep?'ejerske be;;pgzlie ai % Valgfri session: | forandringsprocesser
og indkvartering 9.00-11.30 . e socialrédai
3. sal Dorthe 9.00-12.00 v. fysioterapeut | fysioterapeuter Mad 8 r‘nal‘u‘der v socaracyiver
i E Kreeft og ) v. diztist Kim Jan Tofte
Sested Min fysiske Susan Traeningssalen -
10.45-11.15 psyke Ustrup Undervisningslokale
Grupperum form Johansson -
Velkomst og v. psykolog ) Undervisningslokale
. . med sofaer Test og i Treeningssalen | 10.45-12.15
introduktion introduktion Nina Valefri session 10.30-11.10
gf : .
. Rott 10.45-12.15 Min handlepl
v. forlabsleder | 45 30,1130 | v. testholdet | O™ | 10301130 | Intimitet og : fnhandieptan
Susan Johansson . Grupperum . Treening efter
o Smerter Tra=ningssal Krop og seksualitet v.
Undervisningslokale med sofa i daghog 11.10-12.00
v. laege Lene bevazgelse sexolog Rikke v. fysioterapeuter Snak om
11.15-12.00 Jarlbak (fortsat) Thor Jystoterap -
Trazningssalen handleplaner i sma
Walk and talk Grupperum Grupperum rupDer
med sofa med sofa grupp
12.00 Frokost i Spisestuen pa 3. sal (torsdag kl. 12.15)
13.30-14.30 13.30-14.30
Faelles preesentation Traethed 13.00-14.00 13.00-13.15
v. forlpbsledere v. Krop og Check ud fra
Traningssalen i vaerelser Bagagen
sygeplejerske bE\fagelse 13.00-15.30 stilles
13.00-16.00 Dorthe . fysioterapeut - .
15.00-16.00 Min fysiske Sgsted Susan Kreeft og Aktivitetsrummet i
S@vnbesyar form Grupperum | Johansson ps\,‘:ﬂ} 13.00-17.00 stueetagen
v. sygeplejerske Test og med sofaer | Traeningssalen | pﬁnz 9 Massage og 13.15-14.00
Dorthe Spsted introduktion Individuelle samtaler e
Undervisningslokalet | . testholder | 15.00-16.00 | 14.30-15.30 | Fottmann Afslutning og
Traningssal Smerter Krop o Grupperum pa gensyn
17'45'18:00 B v. lqe Lene bev&p ere med sofa 3.-4. marts 2020
Aftenveertinde - =g B Undervisningslokalet
Susanne byder Jarlbeek (fortsat)
velkommen Grupperum 14.00 Afrejse
Dagligstuen pé 3. sal med sofa
18.00 Middag i Spisestuen pa 3. sal
19.45-21.00

19.30-20.45
Musik og sang
Traeningssalen

At veere menneske
v. praest Hanne Uhre Hansen
Dagligstuen pé& 3. sal

20.00
Gatur/spilleaften/filmaften
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Uge 5/2020
Mandag 27/01 Tirsdag 28/01 | Onsdag 29/01 | Torsdag 30/01 | Fredag 31/01
7.30-8.15 Morgenmad i Spisestuen pa 3. sal
8.45 Morgensamling Undervisningslokale
9.4510.15 5.00-10.00 9.00-10.00 900-10.13 09.00-10.30 09.0010.00
» Treethed Treening efter . 5 Motivation og
Ankomst til REHPA ) Krop og Valgfri session: N
N . v. sygeplejerske dagbog rT™ forandringsprocesser
og indkvartering Dorthe Sosted bevaegelse v. fysioterapeuter Mad og maltider v. socialradgiver
3.sal ’ 9.00-12.00 9.0011.30 v. fysioterapeat | “IYSOTEraP v. dizetist Kim - J
Grupperum . . " Traeningssalen Jan Tofte
10.45-11.15 med sofaer Min fysiske form Kraeft o psyke Rikke Murtens g“f”" Undervisningslokale
Velkomst og introduktion m;s;zzgon N;.ﬂp;zi;);ogm Traeningssalen 10.45-12.15 Undervisningslokale
. forlabsled: 10.30-11.30 Valgfri ion: 10.30-11.10
v. forlabsleder . testholdet Grupperum 10.30-11.30 e 11.00-12.15 ,
Susan Johansson Smerter - Intimitet og . Min handleplan
o _ 3. sal med sofa Afspaending y Traening efter
Undervisningslokale v. lazge Lene v. fysioterapeut seksualitet v. dagho
11.15-12.00 Jarlbek SL’ISCH} Johmfsson sexolog Rikke Thor v. fys."atgem geute.f 11.10-12.00
Waikand .talk Grupperum Grupperum med 'Traenin sia\en Snak om handleplaner i
med sofa sofa & sma grupper
12.00 Frokost i Spisestuen pa 3.sal  (torsdag kl. 12.15)
13.30-14.30
Feelles praesentation 13.30-14.30 13.00-13.15
v. forlgbsledere Treethed 13.00-14.00 Check ud fra veerelser
Treningssalen 13.00-16.00 Vbifﬁgfﬁﬁ Krop og bevaegelse Afe!g'agen e
.00-16. p tivitetsrummet i
. . v. fysioterapeut 13.00-15.30
ed
15.00-16.00 Min fysiske Grupperum med Rikke Martens Kreeft og peyke stueetagen
Spvnbesvar form sofaer el 13.00-17.00
Traeningssalen v. psykolog
v. sygeplejerske Test og Nina Rottmann Massage og 13.15-14.00
Dorthe Sasted introduktion 15.00-16.00 14.30-15.30 Grunperum Individuelle samtaler Afslutning og
- 5 "
Undervisningslokalet v. testholdet Smerter Afs.peending -mep(iasofa pa gensyn
3. sal v. lazge Lene . fysioterapeut 28-29. april 2020
17'4?’18-00 Jarlbeek Sz;san JDhnr?sson Undervisningslokalet
Aftenvaertinde Susanne Grupperum med
byder velkonjmen sofa 14.00 Afrejse
Dagligstuen pa 3. sal

18.00 Middag i Spisestuen pa 3. sal

19.30-20.45
Musik og sang
Treeningssalen

19.30-21.00
At vaere menneske
v. praest Karina Aallmann
Dagligstuen pa 3. sal

Gatur/spilleaften/filmaften

Figur 2. Program for opfglgning hold uge 47/2019

flirsdag 03/03 Onsdag 04/03
7.30-8.15 Morgenmad i Spisestuen pa 3. sal
8.45-9.00 Morgensamling
Undervisningslokalet
9.45-10.15

Ankomst til REHPA

9.00-10.30

9.00-10.15
Aktiv hvile -

og indkvartering
3. sal

10.45-11.00

Velkommen, praktiske oplysninger
og praesentation af program

Undervisningslokalet

11.00-12.00
‘Siden sidst’
v. forlobsleder Susan

Individuelle samtaler

yoga og mindfulness
v. fysioterapeut Susan
Trazningssalen

10.45-12.00

Aktiv hvile —
yoga og mindfulness
v. fysioterapeut Susan

Traeningssalen

10.30-12.00
Individuelle samtaler

12.00 Frokost i Spisestuen pa 3. sal

13.00-14.30 13.00-14.30
I . S 13.00-13.15
Livet i bevagelse’ Min fysiske form?
s Check ud fra vaerelser
Samtalegruppe Fysisk test

v. psykolog Nina
Grupperum med sofa

v. testholdet
Traningssalen

15.00-16.30 15.00-16.30
Min fysiske form? "Livet i bevasgelse’
Fysisk test Samtalegruppe

v. testholdet
Traningssalen

v. psykalog Nina
Grupperum med sofa

Bagagen stilles i Aktivitetsrummet i stueetagen

13.15-14.00
Min videre vej og farvel for denne gang
v. forlebsleder Susan
Undervisningslokalet

14.00
Afrejse/taxa

18.00 Aftensmad i Spisestuen pa 3. sal

Fri
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Afholdelse af forlgbene og erfaringsopsamlingen blev daekket gkonomisk af REHPA. Det vil sige, at
ophold, overnatning og forplejning var gratis for deltagerne, som dog selv matte daekke
transportomkostninger.

Rekruttering

Der blev udarbejdet en invitation og kommunikationsplan (Bilag 1 og Bilag 2) for netop disse to forlgh
og deltagere blev rekrutteret via REHPAs hjemmeside og spredt via REHPAs netvaerk, fx REHPAs
nyhedsbrev, sociale medier, mail til landets palliative afdelinger og teams, Kraeftens Bekaempelse og
deres kanaler.

Deltagelse i REHPA-forlgb kreever lz2gehenvisning og internvisitation. Som grundlag for visitation og
tildeling af plads ligger en behovsbeskrivelse udfyldt af laege og deltager. Tre uger fgr opholdet
tilsendes deltagerne et spgrgeskema (PRO-data). Svarene indgar som dialogstgttearki de individuelle
samtaler (jf. Figur 1 og Figur 2) og data til REHPAsforskningsdatabase (REHPA, 2020a).

Interesserede deltagere blev henvist via egenlage og - med afseeti nedenstaende visitationskriterier
- vurderet af leder for REHPAs forskningsklinik og forlgbsleder pa forlgbene for uge 47/2019 og
5/2020. Visitationskriterierne for deltagerne var, at de skulle:

e have kronisk, fremadskridende kraeft

e have behov for hjeelp til at handtere de problemer, som sygdommen havde medfgrt.
Problemerne kunne vaere en direkte konsekvens af sygdommen og/eller af behandlingen.

e kunne deltage aktivti REHPA-forlgbet, som begynder med et ophold pa 5 dage med
feellesundervisning, gruppesamtaler, fysisk aktivitet, individuel vejledning og feellesskab med
ligestillede. Efter 12 uger hjemme afsluttes forlgbet med et opfglgningsophold pa 2 dage.

e kunne klare sig selv, da et REHPA-forlgb ikke rummer mulighed for personlig hjzlp.

e vaere indstillet pa at bidrage til REHPAsvidensopsamling via udfyldelse af spgrgeskemaer,
interviews mv.

e kunne tale og forsta dansk (REHPA, 2019).

De konkrete deltagere

| alt blev der visiteret 20 deltagere til uge 47/2019 og 18 deltagere tiluge 5/2020. Cirka halvdelen
blev visiteret efter forudgdende og uddybende telefonsamtale, som havde til formal at sikre, at
deltagerne havde kronisk, fremadskridende kraeft og psykisk kunne rumme og profitere af et
gruppetilbud.

En deltager traksig i uge 47/2019 pga. af indlaeggelse, og fire deltagere traksig i uge 5/2020 pga.
influenza, forveerring i sygdom og ferie. Dvs. i alt deltog 33 personer med kronisk, fremadskridende

kraeft, heraf 9 maend og 24 kvinder, fordelt sdledes pa de to uger:
e Uge47/2019, 19 personer, heraf 5 maend og 14 kvinder mellem 42-76 ar.
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o Pa opfglgningsdage den 3. og 4. marts 2020 deltog 10 personer. Ti havde meldt
afbud pga. forkglelse og influenza samt forveerring af i sygdom, hospiceophold, ferie
m.m.
e Ugeb5/2020, 14 personer, heraf 4 mand og 10 kvinder mellem 51-75 ar.
o Opfglgningsdagene blev &endret pga. COVID-19 og gennemfgres som individuelle
samtaler med alle deltagere samt invitation til en temadag i uge 32/2020.

Deltagernes skriftlige evalueringer

Deltagere pa begge hold udfyldte en skriftlig evaluering efter opholdene og for hold uge 47/2019
ogsa opfglgningen den 3. og 4. marts 2020. | evalueringen blev deltagerne bedt om at angive
relevans og udbytte af aktiviteter, indkvartering, maltider og forlgb som helhed. Deltagerne kunne
vurdere omraderne ud fra en skala fra 0 til 5, med 0 som laveste score og 5 som hgjeste score. De
kunne desuden tilfgje skriftlige kommentarer, hvis der var noget, som de gnskede at uddybe.

Score pa 'tilfredshed med forlgb som helhed’ var for holdet uge 47/2019, 4.5 og opfglgning 4.9. For
hold uge 5/20 var score 4.8. Skriftlige kommentarer fra holdene er samlet og gengivet ordreti Skema
1 og Skema 2 nedenfor.

Skema 1. Skriftlige kommentarer for ophold uge 47/2019 og opfalgning

Ophold - hold 47/19
* Synes madens kvalitet har vaeret svingende. Jeg tanker at en fagperson der kan tage fordajelse
under kaerlig behandling kunne vaere godt méaske sammen med diaetisten. De fleste af os far

stoppende medicin. Traening efter dagbog torsdag var for stressende. Der bar vare mere tid til at
gennemgd gvelser og udstraekning.

* Det har vaeret meget befriende at vazre sammen ligestillende, jeg fik Gbnet ap for nogle folelser,
som jeg ikke vidste fandtes i mig.

s Det har vaeret tidligt at skulle op. For mig ville det have vazret godt ferst at starte dagens program
ki 9.30, med mulighed for senere morgenmad, 54 jeg kunne sove lidt l&ngere.

s langere seance ved krasft og psyke + intimitet/seksualitet ville vazre fint. Ellers utrolig flot og
givende forlagb :)

* Godide med en kost og fejeblad pé vaerelserne (efter gature kan man godt tage snavs med ind)

s Kunne @nske mere fysisk traening. Mdske en personlig treener der kan hjeelpe en pa det stadie man
er pd. Mere fokus pd @velser man kan udfgre hjemme. Mere fokus pa kost.

e Afsaet tid til badeinfo fra fagfolk og kursisters egne tanker/overveksleri en og samme session.,
styret af fagperson, husksma pauser til benstraek og refleksion. Flere valgfri sessions evt. med
forudgdende tilmelding.

* Superprogram og fantastisk sgdt og dedikeret personale.

s Spvnbesvar= Fik ikke noget nyt. Det kunne vaere godt med lidt dndedratsavelser. Krop og
bevaegelse = Meget fin oplevelse, mere af det. Generelt = Det var meget givtigt at veere sammen
med andre i samme bdd. Fantastisk forkeelelse gjorde s godt. De psykiske dele var uvurderlige. At
blive set som et helt menneske og ikke kun en diagnose. Dejligt omrdde til géture - pzne verelser.
Tak for et rigtig godt ophold. 50 % psyke - 50% fysisk.

Opfelgning — hold 47/19
* Gerne mindre tid i uge 47 og denne uge

s Der kunne godt vaere en dag mere pd opfelgningsdagene

* Tuak foret fantastisk forleb der har betydet en verden til forskel for mig. Hvis man skal tage hensyn
til os (kroniske krasftsyge) sa vil en senere start pa dagen, vaere at foretraekke. De fleste af os plejer
ikke at std op fer kl. 9, s morgenmad 7.30 er meget tidligt. Morgenmad kl. 9 og start pd dagen ki.
10 ville betyde alverden - ved godt at ogsaskal passe i jeres arbejdsdag. En registrering af fysisk
aktivitet {reng@ring, gature, indkeb osv.) kunne med fordel erstatte traeningsdaghogen. Testen er
god. Fint at blive introduceret til strazk gvelser.

s Toilet var ikke rent. Lille snske mindfulness matte for mit vedkommende godt havde vareten
smule hgjere - ellers fantastisk og gode @velservi kan tage med os. Fantastisk personale - mange
tak

e Takfor et rigtig fint forlab.
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Skema 2. Skriftlige kommentarer forophold uge 5/2020

Ophold - hold 5/20
s Rigtig dejligt med s@de aftensvasrter, som nusser og forkaler os. Lyset slukker for hurtig pa
badevarelset.

e Ddrlig hovedpude. Knirkende lyde pd vaerelse, ved ikke om det er radiator eller dare der giver sig,
fordi der er treek. Jeg l@ste problemet med @repropper.

s Aftenvagtdamen er guldvezrd. Frokostdamen er guldvaerd.

¢ Individuel samtale: Det havde veeret bedre for mig at tale med psykologen, fandt ud af at derld
noget bagved emnet fremtid og job. Sevnbesvaer: Havde allerede viden pa omradet.

e [t fantastisk ophold med mange meget kompetente fagfolk. Jeg havde ikke forventet sdstor
rummelighed efter tilsendte (utydeligt at lazse) om opholdet.

e Tusind tak for al den venlighed, imgdekommenhed og kompetence jeg har nydt godt af. Jeg tar
friskere og mere habefuld :)

e lyspd (utydeligt at lzse) slukker for hurtigt (30 sek.)

* Meget stortudbytte af alle indlzg. Det varnogle gode kursister, dygtige engogerede kursister. NB
viden om palliativteam.

s Individuel samtale: Jeg havde ikke noget jeg havde brug for at tale om. Mativation og
forandringsprocesser: Meget monoton undervisning --> mine tanker flaj vaek.

Undersggelsens teoriramme, metoder og databearbejdning

Teoriramme

| forhold til denne undersggelse er der behov for atindkredse begreberne livskvalitet, palliation og
rehabilitering, herunder forskelle og ligheder samt muligheder for at sammentaenke sidstnaevnte
begreber. Livskvalitetsbegrebet er relevant, da bade palliation og rehabilitering i praksis skal
understgtte menneskers livskvalitet. Forstaelsen af disse begreber har dannet en teoretisk ramme
for interviewene, udarbejdelse af guides, observationer og databearbejdningen (jf. bl.a. afsnittet
Dataanalyse).

Begrebet palliation tager afseet i WHQ’s definition (WHO i Sundhedsstyrelsen, 2017) som er:

Den palliative indsats har til formdl at fremme livskvaliteten hos
patienter og familier, som star over for de problemer, der er forbundet
med livstruende sygdom, ved at forebygge og lindre lidelse gennem
tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering og behandling af smerter
og andre problemer af bade fysisk, psykisk, psykosocial og dndelig art
(ibid., s. 6).

Forstaelsen af rehabilitering tager afseet i Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet (Marselisborgcentret
& Rehabiliteringsforum Danmark, 2004):

Rehabilitering er en mdlrettet og tidsbestemt samarbejdsproces mellem
en borger, pdrgrende og fagfolk. Formdlet er, at borgeren, som har eller
eri risiko for at fa betydelige begraensninger i sin fysiske, psykiske
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og/eller sociale funktionsevne, opndr et selvstaendigt og meningsfuldt

liv. Rehabilitering baseres pd borgerens hele livssituation og beslutninger
og bestdr af en koordineret, sammenhaengende og vidensbaseret indsats
(ibid., s. 4).

Derudover traekkes der i undersggelsen pa studier, som undersgger forskelle og ligheder samt
mulighed for at sammentanke og koordinere rehabilitering og palliation (Thuesen & Timm, 2014;
Thuesen, Broby Mikkelsen & Timm, 2016; Timm, Vibe-Petersen & Thuesen, 2018).

| afsnittet Baggrund angives vigtige faktorer for koordinering mellem palliation og rehabilitering. |
forhold til veesentlige ligheder mellem begreberne kan bl.a. naevnes, at begge begreber har fokus pa
livskvalitet, autonomi/selvbestemmelse og er helhedsorienterede med fokus pa fysiske, psykiske,
sociale og iszer for palliation ogsa eksistentielle behov og problemstillinger. Eksempler pa forskelle
mellem begreberne er bl.a., at rehabilitering isaer har fokus pa selvhjulpenhed, funktionsevne samt
aktivitet, yde og deltage. Heroverfor har palliation i hgjere grad fokus pa at begraense lidelse og at
det er tilladt at trackke sig tilbage og vaere (Thuesen & Timm, 2014; REHPA, 2016, s. 34).

Livskvalitet er en multidimensionel konstruktion med subjektive og objektive dimensioner, der som
minimum indeholder en fysiologisk, psykologisk og social komponent. Den subjektive side af
livskvalitet omhandler menneskers oplevede trivsel, velbefindende eller tilfredshed med livet og skal
om muligt vurderes ud fra den enkeltes perspektiv. Menneskers vurderinger og opfattelse af
livskvalitet er dertil komplekse, sammensatte og vil afhaenge af den enkeltes situation og vurdering.
Den objektive side omhandler livsvilkar forstaet som kvaliteter ved omgivelser, der har indflydelse pa
den enkeltes mulighed for at leve et godt liv. Indikationer er levealder, bgrnedgdelighed, social
lighed, selvmordsrate m.m. (Zachariae, 2016; Zachariae & Bech, 2008).

Metoder

Bade formal og undersggelsesspgrgsmal (jf. tidligere) laegger op til et kvalitativt, eksplorativt
forskningsdesign, hvorfor erfaringsopsamlingen blev gennemfgrt ved hjzelp af deltagerobservationer,
to fokusgruppeinterviews og en dagbog, som de professionelle fgrte til eget brug - dvs. disse indgik
ikke direktei dataanalysen.

Deltagerobservationer

| alt blev der gennemfgrt 80 timers observationer (af etiske hensyn ikke ved ’individuelle samtaler’)
fordelt sdledes: | uge 47/2019, 34 timer og uge 5/2020, 39 timer, samt pa fgrste opfglgningsdag den
3. marts 2020 for holdet i uge 47/2019, 7 timer. Observationerne, der blev gennemfgrt ved
dagsprogrammerne og i morgen- og aftentimerne, havde eksplorativ karakter (Kristiansen &
Krogstrup, 2015), hvor der blev noteret undervejs, og omfattede bade deltagerne og de
professionelle (Figur 3. Fokus for observationerFigur 3). Observationerne skulle bidrage til
udforskning af, hvordan sprog, kropslige udtryk og handlinger muligvis kunne forstas som
rehabiliterende og/eller palliative perspektiver.
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Figur 3. Fokus for observationer

Hvad der sker (handlinger)?
Hvad der talesder om (sprog)?

' Hvilke aktgrer handler og taler om hvad og hvornar?

Fokusgruppeinterviews

Der blev der gennemfgrt to fokusgruppeinterviews med de professionelle, der havde tilrettelagt
og/eller deltog i de to forlgb, saledes at alle professionelle kunne videregive deres erfaringer. Saledes
bidrog interviewene til udforskning af sproglige udtryk for erfaringer med at arbejde med
rehabiliterende og/eller palliative elementer i praksis.

| alt deltog 10 professionelle (tre fysioterapeuter, en laege, en socialradgiver, en leder (sygeplejerske),
en sygeplejerske, en psykolog, en aftenvaertinde og en maltidsansvarlig). Interviewene var
semistrukturerede (Kvale & Brinkmann, 2009; Kvale, 1998), varede henholdsvis 54 og 58 minutter (i
alt 112 minutter), blev gennemfgrt i uge 48/2019 og umiddelbart efter at deltagerne fra uge 5/2020
var taget hjem.

Interviewtemaerne tog afsaet i forskningsspgrgsmalet, teorirammen og blev endvidere suppleret af
observationerne (Figur 4. Interviewtemaer). Som forberedelse kunne de professionelle anvende egne
logbgger. Interviewene blev transskriberet ordret.

Figur 4. Interviewtemaer

1. HvaderlJeres erfaringer fra forlgbet?

ts 2. Forskelle og ligheder fra KRP-forlgb og tidligere REHPA-forlgh
0 med blandede kraeftdiagnoser mht.:

0,—-\ a. Jeres forberedelse?

Lo T ot

b. Jeres kommunikation med deltagerne?

c. Andre udfordringer hos deltagerne (fysisk, psykosocialt,
andeligt/eksistentielt)?

d. Deforskellige sessioner inkl. praesentation og individuelle
samtaler?

e. Dynamiki deltagergruppen?

f. | spisesituationer og ydertimer (morgen, aften og nat)?

g. Evalueringen fra deltagere — anderledes?

3. Spgrgsmal relateret til observationer: Pauser leengere, relevans af
fagligt stof pa sessioner, fysiske test: Sikkerhed og tid, fordeling
mellem lindring og rehabilitering (fx yoga vs. fysiske test).
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Dagbog

De professionelle, der indgik i de to forlgb, noterede refleksioner i en dagbog,
med henblik pa evaluering og videreudvikling af REHPAs forskningsklinik.
Dagbggerne indgik ikke som datamateriale for notatet. De professionelle stod for
at udarbejde en skabelon/ramme for dagbogen, hvor man gnskede at have

opmaerksomheden rettet mod forhold og faktorer, som var tilpasset netop disse
to forlgbs malgruppe. P3 den baggrund blev fglgende fem overordnede temaer styrende for
dagbogsnotaterne: Kommunikation og formidling, planlaegning, funktion og lindring, livskvalitet,
malsaetning og hab for fremtiden. Dertil var der mulighed for frie refleksioner (Bilag 3. Dagbog).

Etik

Dataindsamling og behandling af data er godkendt hos Region Syddanmark (journalnummer:
20/26885) og overholder Helsinki Deklarationen Il for informeret samtykke, anonymitet og mulighed
for at traekke sig fra studiet. Forud for de to forlgb modtog deltagerne information om, at der i
tilknytning til opholdene ville blive indsamlet data via spgrgeskemaer og deltagerobservationer.
Deltagerne gav skriftlige samtykkeerkleeringer (Bilag 4. Samtykkeerklaeringer, deltagere) for
deltagelse i observationsdelen. Forud for dette blev de mundtligt informeret om formal, og at de
kunne traekke sig fra undersggelsen, hvis der blev behov for det. De professionelle, som deltog i
interviewene, er sggt sikret anonymitet ved at der ikke i forbindelse med konkrete udsagn/citater
nzavnes faggruppetilknytning eller navne.

Projektorganisering
Projektet blev gennemfgrt i et samarbejde mellem klinikergruppen og forskergruppen i palliation,
REHPA:

Annette Rasmussen, klinisk leder

Susan Dybkjaer Johansson, forlgbskoordinatorer
Mette Raunkiser, seniorforsker

Henriette Sgby Gartner, akademisk konsulent
Helle Timm, forskningsansvarlig

Mette Raunkizer og Henriette Sgby Gartner gennemfgrte studiet og har skrevet notatet.

Dataanalyse

Dataanalysen blev gennemfgrt som en kvalitativmeningskategorisering. | denne analysemetode kan
kategorier vaere defineret pa forhand og opsta undervejs (Kvale 1998, s. 194-7; Brinkmann & Kvale,
2009). Konkret indebar det, at datamaterialet - dvs. bade observationsnoter og interviewudskrifter -
blev struktureret pa baggrund af kategorier fra observations- og interviewguiden, og nye kategorier
som opstod undervej i analyseprocessen. To eksempler pa kategorier baseret pa interviewguiden: a)
Udfordringer hos deltagerne, fysisk, psykosocialt, andeligt/eksistentielt og b) interventionen,
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herunder forberedelse og de forskellige sessioner. Et eksempel pa to nye kategorier opstaet
undervejs i analyseprocessen: a) Livsperspektiv og b) faellesskab.

Samtidigt inspirerede teorirammen dataanalysensdledes, at der i datamaterialet —dvs. i bade
observationsnoter og interviewudskrifter- blev identificeret sproglige udsagn, kropslige udtryk eller
konkrete handlinger, der kunne tolkes ind i rehabiliterings- og palliationsperspektiver. Fglgende er et
eksempel pa, hvordan sproglige/kropslige udtryk og handlinger blev tolket ind i et
rehabiliteringsperspektiv: “Der var latter og sjov, en deltager lagde krykken efter traeningssession og
nogle talte om “at det var godt, at fG kroppen udfordret’” (Observationer uge 47/2019). Det naeste
eksempel illustrerer et sprogligt udtryk, der blev tolket ind i et palliationsperspektiv: ”Programmet er
teet, jeg bliver lidt traet og har brug for at traekke mig. Mdske kunne man have flere valgfrie moduler”
(Observationer uge 47/2019).

Pa baggrund af dataanalysen fremkom fglgende to overordnede tematiske kategorier og syv
underkategorier:

o Deltagergruppenssaerlige karakteristika
o Livsperspektiv og faellesskab
o Hukommelse
o Kroppen
o Aktivitet, hvile og maltider
e Interventionen
o Forberedelse
o Genereldidaktik og tilretteleeggelse
o Erfaringer fra sessioner

Resultater

Deltagergruppens sarlige karakteristika

Generelt set gavde professionelle udtryk for, at denne gruppe af deltagere var belastede og isaer set
i forhold til REHPA-forlgb med tidligere forlgb med mennesker med blandede kraeftdiagnoser. En
professionel udtrykte det sdledes: “Dialogst@ttearket er ikke andet end gule og r@de markeringer. Det
betyder, at folk er veeldig, veeldig belastede pé kryds og tveers. Det er overvaeldende”
(Fokusgruppeinterview 2). | det efterfglgende saettesfokus pa netop denne gruppes specifikke
karakteristika og de professionelles muligheder for at arbejde bade med en pallierede og
rehabiliterende faglig tilgang.

Livsperspektiv og faellesskab
De professionelle oplevede, at deltagerne havde et andet livsperspektiv end pa REHPA-forlgb for
mennesker med blandede kraeftdiagnoser. Denne gruppe af deltagere havde fokus pa at skabe ”/...]
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et godt hverdagsliv - det gode liv og ikke sG meget at komme ud at rejse som vi ser det pd andre hold”
(Fokusgruppeinterview 2).

Deltagergruppen blev defineret som ”ikke-akutte og ikke ny-diagnosticerede” og nogle af de
professionelle vurderede, at de havde behov for “normalisering, ndren sygdom flytter ind”. Samtidig
oplevede de professionelle, at deltagerne efterlyste “mere liv og fremadrettet” og ”ikke gad sortsyn”
i modsaetning til andre hold, hvor det kunne vaere ”helbredende at fortaelle sin historie - de her vil
godt lidt videre”.

Dette blev understgttet af deltagerne, som gav udtryk for, at det blev “for tungt med for meget dgd
og sygdom”. Fx sagde en deltager: ”Jeg har ikke brug for at et kort livsperspektiv tages op. Det ved vi.
Det bliver for tungt og jeg har taget det (?) med mine naermeste” (Observationer uge 5/2020).

Om aftenen havde deltagerne ikke, som pa andre hold behov for, at der blev sat aktiviteterigang
som fx bordtennis, lave puslespil, hvilket ifglge de professionelle var ”usaedvanligt”. De brugte tiden
og aftenstunderne "til at tale sammen”, havde et ”staerkt faellesskab” og ” god gruppedynamik”. Tre
deltagere fortalte saledes om deres faellesskab ved den mundtlige evalueringsseancen uge 5/2020:

I gav os rammer for et feellesskab [...] at tale med ligesindede.

Det har veeret staerkere end at tale med dem derhjemme.

| ved ikke, hvordan vi har det, derfor er det vaerdifuldt at dele med ligesindede (Observationer
uge 5/2020).

Ifglge de professionelle forekom deltagerne pa de to hold mere "ensartede”. Eksempelvis havde alle
"fysiske skavanker”, og - jeevnfgrt med hold med mennesker med blandede kraeftdiagnose - var der
ikke nogen, ”som fyldte meget”. Dengenerelle "stemning” var ” afdaempet og stille” med en
vaesentlig faellesnaevner, “alle var uhelbredeligt syge”.

Detvar som om, at deltagerne var preeget af en anderledes "afklaring og var mere fattede”. Flere
havde taget stilling til behandlingsniveau, fx aktiv behandling, begravelse. For de professionelle
indebar det, at gruppen var lettere at tale med. En professionel sagde det saledes: “Det er lettere at
tale med dem om uhelbredelig sygdom pga. en anden afklarethed i forhold til blandede hold, hvor jeg
skal fgle mig mere frem” (Fokusgruppeinterview 2).

Derudover bemaerkede de professionelle, at deltagerne var erfarne og “mere disciplinerede”. Det
kom bl.a. til udtryk ved praesentationsrunden, hvor deltagerne bade holdt sig til de pa forhand
formulererede spgrgsmal og indenfor en afsat tidsramme: “Det er veluddannede

patienter” (Fokusgruppeinterview 2), forklarede en professionel.
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Hukommelse

Den generelle vurdering var, at denne gruppe deltagere var mere ”glemsomme” set i forhold til
tidligere hold med deltagere med blandede kraeftdiagnoser. Det betgd bl.a., at beskeder matte
"gentages”, at de professionelle matte “tale langsommere”, og deltagerne generelt set havde "[...]
brug for rum til at fordgje informationer - de kan ikke fordgje for mange ting pd en gang
kommunikativt” (Fokusgruppeinterview 1), forklarede en professionel.

Desuden viste observationerne, at flere deltagere havde mentale udfald under og mellem
sessionerne. Fx faldt flere i sgvn, og flere havde vanskeligt ved at finde vej til og fra
rehabiliteringsomradets lokaler, opholdsstuer, sovefaciliteter osv. (Observationer begge uger).

Kroppen

Deltagerene var fysisk darligere, og havde flere fysiske “gener” end deltagere pa gvrige REHPA-forlgb
for mennesker med blandede kraeftdiagnoser. Samtidigt viste opfglgningsdagene efter tre maneder,
at gruppens fysiske tilstand for mange af deltagerne var blevet darligere. Enkelte kunne fortaelle om
bedringer, fx fordi de havde kontaktet laeger med henblik pa at fa behandlet bloktryk og smerter.
Men langt de fleste talte om “tilbagefald”,” ddrligere hukommelse”, at de ikke talte ”flere strdler”,
havde faet yderligere kemobehandlinger og beskadigede slimhinder, operationer med efterfglgende
infektion, lungeproblemer m.m. (Observationer opfglgning).

Helt overordnet indebar de fysiske gener og deltagerneskroplige udfordringer, at flere anvendte
hjlpemidler, som gangredskaber, havde behov for toiletforhgjer og puder til lejring. “Det er
sjeeldent i forhold til de andre forlgb” (Fokusgruppeinterview 2), sagde en professionel.

Alligevel var deltagerne ikke blevet darlige om natten, og havde ikke behov for mere hjaelp set i
forhold til tidligere REHPA-forlgb for deltagere med blandede kraeftdiagnoser: ”De der havde behov
for parenteral ernaering selv har klaret det- mdske er de mere kendte med deres sygdom”
(Fokusgruppeinterview 1), fortalte en professionel.

Pa trods af at flere deltagere fortalte om, hvor vanskeligt det var, at udholde tiden fra scanninger om
"aktivitet i sygdom” til svar, bemaerkede flere professionelle, at deltagerne ikke i samme grad-som
pa tidligere REHPA-forlgb for deltagere medblandede kraeftdiagnoser - gav udtryk for usikkerhed i
forhold til kroppens og sygdommens "ukontrollerbarhed”.

Aktivitet, hvile og maltider

Helt overordnet bemaerkede de professionelle, at der var "mere stille pd 3. sal” (dvs. i opholdsrum,
vaerelser). Deltagerne var mindre fysisk aktive end pa hold med blandede krzaeftdiagnoser. Fx var de
ikke “ude at gd, som de plejer”, flere end vanligt brugte elevatoren, de "gik tidligere i seng” og der
var "ikke nogen som var urolige og oppe om natten som pa blandede hold”.
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Dagligstue pa REHPAs 3. sal

Ved maltiderne spiste deltagerne mest til frokost (varm mad) og mindst til aften (kold mad) og set i
forhold til andre hold var der flere, som smurte “natmad”, som de tog med ind pa vaerelserne.
Derudover spiste de “hurtigere” end vanligt, formodentlig ”for at gd ind og hvile sig”, fortalte en
professionel. To deltagere fortalte sdledes om deres behov for hvile:

Programmet er teet, jeg bliver lidt traet og har brug for at traekke mig.
Madske kunne man have flere valgfrie moduler (Observationer,
deltageruge 47/2019).

leg har sovet ddrligt. Jeg har brug for mere hvile i Igbet af dagen,
men vil ikke gé glip af noget (Observationer, deltager uge 47/2019).

Som det fremgar af citaterne, forsggte deltagerne, at afbalancere behov for hvile med ikke at ga glip
af programmet.

|
|
4

Spisestue pa REHPAs 3. sal
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Interventionen

Interventionen i uge 47/2019 og 5/2020 og pa opfelgningsdagene fremgar af (Figur 1 Program for
hold uge 47/2019 og 5/2020 og Figur 2. Program for opfglgning hold uge 47/2019). Nedenstaende er
struktureret sdledes, at fgrst praesenteres mere overordnede resultater, og herefter resultater der
kan relateres mere direkte til de enkelte sessioner.3

Forberedelse

De professionelle havde forberedt sig pa at modtage en anden deltagergruppe end hold for deltagere
med blandede kreeftdiagnoser. Dette kom bl.a. til udtryk ved at deltagerpjecen var sggt tilpasset til
malgruppen ved anvendelse af ord som "uhelbredelig kraeft”, ” aktivitet” og ” lindringsordet — det har
vi ikke brugti de tidligere pjecer” (jf. Bilag 1. Invitation). Selvom der blev anvendt samme
visitationsprocedure var ca.”75 % af deltagerne blevet ringet op”, hvilket ikke var vanligt:

Jeg var optaget af at lytte mig frem til, hvordan en potentiel deltager
definerede sig selv [...] jeg forsggte med ordene ‘uhelbredelig kraeft’
og ’livsperspektivet kortere end saedvanligt’ for at dbne en vej ind, for
at de ikke skulle opleve sig fejlplacerede (Fokusgruppeinterview 2).

Tre deltagere meldte fra ved disse indledende tiltag, entenfordi de var mere optaget af ”at leve
livet” eller var for syge til at deltage.

Generel didaktik og tilrettelaeggelse

De professionelle oplevede, at der var "god stemning” pa sessionerne og var bl.a. optagede af,
hvordan det var muligt at tilgodese gruppens og den enkeltes behov. En fortalte saledes om sine
erfaringer: "Jeg forsggte teori 20 minutter og derefter tage udgangspunkt i den enkelte resten af
tiden. Det fungerede pad et hold og ikke pd et andet. Det er afhaengigt af gruppedynamikken”
(Fokusgruppe 1).

Seerligt for denne deltagergruppe oplevede de professionelle endvidere, at:”[...] de vil have noget
med hjem - noget konkret og pd en kortere bane endved blandede hold. Mdske er 12 uger mellem
forlgb og opfalgning for lang tid for denne gruppe” (Fokusgruppeinterview 2). To deltagere
understgttede dette sdledes:

Jeg har brug for at fa viden med hjem om smerter. Sd i stedet for sd
meget snak, kunne det veere godt med et oplaeg med viden efterfulgt at
videndeling ved en forlgbsleder med 2-3 punkter.

Man kunne jo ogsd taenke i valgfrie moduler (Fra observationer uge
47/19).

3 Jf. reference: REHPA, 2020a
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Som citaterne viser, havde deltagerne bade behov for konkret og individualiseret viden og
erfaringsudveksling.

Erfaringer fra sessioner

Praesentationsrunden, som ligger pa fgrste dag for alle REHPA-forlgb, viste at deltagerne habede, at
sessionerne kunne bidrage med ”veerktgjer” til den mentale/ psykiske del, iszer i forbindelse med
kontroller pa hospitaler og at komme ud blandt mennesker, hjeelp til at “tackle hverdagen”, at”sla
r@dder i en ny verden” at finde ”nyt fokus”, til kost og maltider, til at afklare jobsituation og pension,
hjaelp til smertelindring (Observationer begge uger).

Samtidig viser datamaterialet, at sessionerne manglede mere direkte elementer knyttet til palliation,
fx indblik i sundhedsvaesenets palliative tilbud. En deltager fortalte eksempelvis om, hvordan
vedkommende var blevet smertelindret af et palliativt team, hvortil en anden deltager replicerede:
"”Jeg har gdet systemet i sG mange dr og sa har jeg ikke hgrt om at der findes palliative team!”
(Observationer uge 5/2020). Derudover var der behov for yderligere fokus pa forhold som pension,
medicintilskud, terminalerklaering m.v.

At veere menneske

En af aftensessionerne drejede sig om det at vaere menneske, og den blev afholdt af en praest.
Deltagerne og praesten talte om bl.a. om "vilkdr ved at vaere menneske” med fremadskridende kreeft,
"tab” og " kaerlighed” . Flere deltagere fortalte om, hvordan de valgte betydningsfulde relationer til og
mindre betydningsfulde relationer fra, fx blandt familien. Sessionen var praeget af fortrolighed, hvor
der var plads til at udtrykke glade og sorgfyldte fglelser i form af latter, smil og grad (Observationer
uge 47).

Kraeft og psyke
De professionelle oplevede, at der var behov for justeringeri forhold til denne gruppe af deltagere.

2 n

For det fgrste drejede det sig om at “nedtone kriseperspektivet” ogi stedet for fa "mere indom

beroligende strategier, noget om fglelsesmeessig lindring” . Fglgende blev reflekteret:

Deltagerne har nok brug for mere lethed og at mere glaede ind i
hverdagen og at fG mere struktur og kunne tage kontrollen tilbage pd
hverdagen. Man kunne dele sessionen i to, hvor fgrste halvdel kunne
have fokus pad reaktioner og anden halvdel strategier [...] mdske
traekke opfalgningen ind pad farste dag for at fé lethed og veerdier ind
(Fokusgruppeinterview 2).

Dette blev understgttet af deltagerne, hvor flere oplevede, at tilbuddene i Kraeftens Bekaeempelse var
gentagelser, og at de havde behov for hjaelp til at “at fd det positive frem og til at tage styring
tilbage” (Observationer begge uger). Netop disse elementer var ogsa i spil pa opfglgningsdagen, hvor
deltagernei en gvelse prioriterede fglgende vaerdier: at veere til stede i nuet, i harmoni med sig selv,
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forkzele sig selv, humgr og grine, naere relationer, ggre en forskel, uafhangighed (Observationer
opfelgning uge 47/2019).

Traethed/s@vnbesvaer

Helt overordnet havde de professionelle for denne deltagergruppe forsggt at ”afbekymre” forhold
omkring sgvn: Fx at sgvn kunne vaere fordelt bade pa dag og nat, og at det var ”legitimt” at veere
treet. Ogiforhold til andre REHPA-forlgb var der endvidere sket sproglige tilpasninger og sendringer i
retorik. Eksempelvis var saetninger som ”sgvnrestriktioner om dagen” undgaet, ligesom det blevet
fremhaevet, at man godt kunne have ”livskvalitet og et godt liv pd trods af treethed”.

Fysisk test

De professionelles erfaringervar, at det gavmening at “teste” og ”stille krav til denne malgruppe”,
fordi det kunne bidrage til at “bevare og maske endda forbedre en fysisk funktion, kondition-eller
styrkeformaen i hverdagen” (Fokusgruppeinterview 2). Samtidigt var de professionelle overraskede
over, hvor godt deltagerne klarede sig, én fortalte:

Neesten alle var sammenlignelige med nogeni deres aldersgruppe,
som ikke var syge [...] Langt henad vejen lignede de vores blandede
hold, dog svagere i benene denne gang og lidt ddrligere end vi ellers
ser dem (Fokusgruppeinterview 2).

De professionelle havde forberedt sig pa at mgde en fysisk svagere deltagergruppe ogi gnsket om
"ikke at ekskludere men inkludere folk” var en cykeltest blevet udskriftet med en gangtest, og det

blev yderligere overvejet at inddrage en balancetest for denne gruppe.

P3 opfglgningsdagene blev deltagerne testetigen. Dervar megen latter og grin, ligesom deltagerne
entusiastisk talte sammen om bade forbedringer, vedligeholdelse og endda nedgang af fysisk
formaen (Observationer opfglgning).
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Krop og bevaegelse

Pa den ene side var deltagerne, ifglge de professionelle, mere motiverede end ellers og pa en anden
made optagede af, hvordan de kunne fa gavn af at “overfagre gvelser til nogle ADL-aktiviteter”.*
Observationerne understgttede at deltagernes motivation var hgj. Der var latter og sjov, en deltager
lagde krykken efter traeningssession, og nogle talte om ”at det var godt, at fa kroppen udfordret”
(Observationer uge 47/2019).

Pa den anden side havde deltagerne flere ”balanceproblemer”, hukommelsesproblemer og blev
hurtigt treette. De professionelle oplevede, at de matte ”forklare mere” og ”nok havde for travit
paedagogisk medtraeningsdagbogen” (Fokusgruppeinterview 2).

REHPA
REHPA
Videncenter for

Rehabilitering og Pallation AKTIVITETSDAGBOG

Til deltagere ved rehabiliteringsophold pa
REHPA, Videncenter for Rehabilitering og
Palliation

SDU4

Traeningsdagbog, efterar2019 Aktivitetsdagsbog, primo 2020

Traeningsdagbogen, som er udarbejdet til og ens pa alle forlgb, var tydeligvis ikke relevant for en del
af deltagerne pa disse to hold>. | pauserne i forbindelse med sessionen talte deltagerne om, at ”det
med traeningsdagbog gik for staerkt”, de manglede gentagelse af gvelser, og at de professionelle
havde tid til korrektioner (Observationer uge 47/2019). Pa opfglgningsdagene viste det sig endvidere,
at deltagerne ikke havde udfyldt traeeningsdagbgger. Blandt andet fordi bggerne lagde op til en
progression i antal gvelser, hvilket gruppen ikke havde fysik til. Alligevel havde treeningsdagbogen
initieret, at flere deltagere fik gdet flere ture og nogle havde endda kgbt ur til treening (Observationer
opfglgning).

* ADL-aktiviteter eren forkortelse for almindelige daglig livsfgrelse og er en gruppe menneskelige aktiviteter, som har det til faelles, at de
udfgres regelmaessig (dagligt) og udfgres pa en vane- eller rutinemaessig made, hvorfor de ofte udggr basis for anden aktivitet
(Ergoterapeutforeningen, 2020).

®"Traeningsdagbog” fra uge 47/2919 blev justeret i forhold til malgruppens udfordringer. Det indebar, at deltagerne i uge 5/2020
arbejdede med en ”Aktivitetsdagbog” (jf. billeder).
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Pa den baggrund reflekterede de professionelle over at gge de professionelle ressourcer, seette mere
tid af, og differentiere tilbuddene mht. indhold og hvornar pa dagen sessionen blev tilbudt: ”Nogle
mangler energifarst pG formiddagen og sidst pd eftermiddagen” (Fokusgruppeinterview 2),
forklarede en professionel.

Afspaending

Afspaendingen lagde vaegt pa principperne fra restorativ yoga, herunder brug af hjeelperedskaber til
bedring lejring, at blive puttet med tyngdetaepper og handklaeder om hovedet og blide og
"samlende” bergringer pa udvalgte steder pa kroppen. Alle deltagere blev lejret og ”puttet” samt
guidet til afspaending i hele kroppen. Deltagerobservationerne viste, at naesten all deltagere slappede
af, og nogle faldt i sgvn. Efter sessionen kom deltagerne med udtryk som ”fantastisk”, ”sikken en
nydelse” (Observationer uge 47/2019).

Intimitet og seksualitet

Denne session var baseret pa dialog, konkrete rad, underviserens medbragte bgger, hjeelperedskaber
mm. Indledningsvist fortalte deltagerne om bekymringer og udfordringer. Fx hvordan flere savnede
kropslig kontakt, havde ”hudsult”. Flere, som ikke havde en partner, var optagede af at finde én, men
udtrykte samtidigt “angst” for, at det ikke skete, og hvorvidt “man skal fortzelle at man er syg”.
Deltagere, som havde en partner, var optagede af, hvordan det var muligt ”at bevare energien i
forholdet”, nar” man aendret sig fysisk og mentalt” (Observationer uge 47/2019).

Mad og mdltider

Ifglge de professionelle bidrog denne session med
"for almen viden”, og tilfgrte ikke deltagerne noget
"nyt”. Samtidigt oplevede de professionelle, at der
var en modsatning mellem pa den ene side at
deltagerne "ville vide noget om alternative
kostvaner”, som ofte ikke er evidensbaseret, og at
de skulle praesentere evidensbaseret viden: En

professionel sagde det saledes: ”Vi stdr pd et
videnskabeligt grundlag”. Der var forslag om, atindarbejde “noget om kultur og mdltider og
forstoppelse pga. sygdom og medicin” (Fokusgruppeinterview 1).°

Observationerne understgttede, at deltagerne havde brug for viden og dialog malrettet netop deres
udfordringer. Flere havde brug for stgrre fokus pa “fordgjelsessystem — mange af os fér morfin”,
fortalte en deltager. Derudover havde deltagerne behov for at kosten kunne understgtte
”smagsoplevelsen”, da mange havde smagsandringer pga. fx kemobehandlinger (Observationer
begge uger).

® Denne session blev kun afholdt i uge 47/2019 pga. sygdom hos underviser. | uge 5/2020 blev sessionen gennemfgrt som en drgftelse om,
hvad deltagerne kunne pege pa varvasentligt i forbindelse med mad og maltider.
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Individuelle samtaler

De professionelle bemaerkede, at gruppen pa nogle omrader var anderledes end tidligere hold for
deltagere med blandede kraeftdiagnoser. Det drejede sig om, at flere deltagere havde en anden
"afklarethed” og fokus pa ”at have det godt”. Derudover bemaerkede de professionelle andringer
knyttet sprogbrug og gnsker for indhold i samtalerne. Fx brugte deltagerne ordet ”lindring” og
gnskede attale om “mere konkrete ting ”.

Inden et REHPA-forlgb skal alle deltagerene udfylde et spgrgeskema. Ifglge de professionelle var
besvarelserne fra denne malgruppe anderledes pa flere punkter. Eksempelvis havde flere deltagere
"krydset af om at g@re ende pad livet” og ”selvskade”, og samtidigt var de i stand til at tale om dette
"up front”. Derudover var det som om "ingen var bange for recidiv”, hvilket ”fylder for andre hold
med mulighed for at opleve recidiv”. Dette indebar i fglge nogle af de professionelle, at “angst og
frygt” havde et andet fokus. Fx “angst for at vaere alene, ndr man bliver endnu mere slgj og kroppen
ikke vil' og ”d@den”.

Motivation, forandringsprocesser og handleplan

De professionelle oplevede, at denne session formodentlig havde behov for at blive &ndret mere
radikalt for netop denne malgruppe. En sagde det saledes: ”Er det den bedste mdde at have en
motiverende intervention, eller skal vi have en anden metode?” (Fokusgruppeinterview 2).

Nogle overvejelser vedr. mulige zendringer drejede sig om, at give deltagerne mulighed for at
forholde sig til ”fremtiden”, nar livsperspektivet var kortere; fx ved at formulere ”bitte smé mdl”, ved
"at fa gje pa veerdier”, forholde sig “mere eksistentielt”, finde ” glaede ved smd ting” og hvordan det
vil kunne "bringesi spil” i hverdagslivet hjiemme.

Pa trods af disse overvejelser, viste opfglgningsdagene, at deltagerne havde igangsat
forandringsprocesser i deres hverdagsliv. Flere fortalte, at de siden opholdet var “kommet mere ud”,
og selvom de ikke havde brugt treeningsdagbogen havde flere deltagerei hgjere grad "géet entur”.
Pa det psyko-sociale omrade havde flere taget ”initiativer”, som kontakte psykolog, "“sagt fra til
leder” i forhold til jobbyrde, fuldtidssygemeldt sig, mere “skarpt prioriteret bgrn og bgrnebgrn”
(Observationer opfglgning).

Diskussion

Diskussionen har fokus pa livskvalitet, viden, krop og fglelser fordi disse perspektiver havde
betydning for malgruppen og fremadrettet vil kunne bidrage til at sammentaenke pallierende og
rehabiliterende elementer i klinisk praksis og i videreudvikling af REHPA-interventioner.

Livskvalitet og viden

Bade palliation og rehabilitering har fokus pa at understgtte menneskers livskvalitet
(Sundhedsstyrelsen, 2017; Thuesen og Timm, 2014). Dette studie viser nogle omrader, hvor det er
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muligt at udvikle en intervention, der medtaenker bade palliative og rehabiliterende elementer med
henblik pa at understgtte livskvalitet. Denne deltagergruppe havde eksempelvis behov for konkret og
individualiseret viden relateret til fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle/andelige dimensioner i
hverdagslivet. Deltagerne gnskede et nu-og- her-udbytte, forstaet som viden om sarlige forhold
samt individualiserede "veerktgjer”, der positivt kunne bidrage til at forbedre hverdagen fortrinsvis i
et kortere fremfor et langt tidsperspektiv. Veesentlige omrader for viden var knyttet til kost og
kosttilskud, smerter, samvaer/intimitet, gkonomi, job, pension, sundhedsvaesenets palliative tilbud

m.v.

Livskvalitet, krop og fysisk aktivitet

Kroppen og fysisk aktivitet, herunder sygdommens betydning for kroppen, funktionsniveau og
mulighed for at opretholde dette, var vaesentlig for deltagerneslivskvalitet. Alligevel var det tydeligt,
at treening med progredierende gvelser og konditionstraening var mindre relevant for denne gruppe
af deltagere. Derimod forekom fysisk traening, der kunne bidrage til at opretholde dagliglivets
aktiviteter, mere meningsgivende. Deltagerne havde brug for hvile og den enkelte var bevidst om
kontinuerlig forringelse af funktionsniveau, tiltagende kropslige gener savel som kognitive
udfordringer — fx tiltagende hukommelsesvaekkelse. Det vil sige pa den ene side accepterede
deltagerne kroppens begraensninger, og pa den anden side gnskede de at tage ansvar for at
opretholde funktioner.

Denne individuelle kropsansvarlighed er i fglge Shilling (1997 s. 5) en generel samfundsskabt og
menneskelig mekanisme. Mennesker udvikler individuelle selvvalgte regimer - som fx saerlig kost,
ingen rygning, tilpas motion - for at undga sygdomme og vedligeholde kroppen. Denne type regimer
drejer sig ikke udelukkende om at undga sygdom og bevare sundhed. De bidrager ogsa til en kropslig
tilfredshedsfglelse iforhold til en selv og andre og er samtidig en vaesentlig del af en persons
identitet (ibid. s. 6). Denindividuelle kropsansvarlighed og mulighed for tilfredshedsfglelse bliver sat
under pres i et uhelbredeligt/kronisk kraeftforlgb. Sygdommen og kroppen kan - pa trods af
individuelle kosttiltag, gvelser, treening og medicinske behandlinger osv. - ikke kontrolleres, hvorfor
det enkelte menneske kan have behov for hjzelp til at genskabe kropskontrol pa anden made og/eller
i en eller anden grad. Forstdelse for og indsigt i denne type tiltagende kropslige forandringsprocesser
og deres betydning for den syge har betydning for en faglig praksis oginterventioner, der sgger at
koordinere og sammentanke rehabilitering og palliation.

Deltagerne var optagede af at nedtone oplevelen af en “ukontrollerbar” krop. For det fgrste kan
gnsket om at fa individuelt tilpasset viden om kost, forstas som en mulighed for et bidrag til at
genvinde kontrol over den syge krop. Dernaest kan deltagernes optagethed af fysisk aktivitet veere
forbundet med samme mekanisme. Dette eri et rehabiliteringsperspektiv veesentlig at medtaenke,
saledes at fysisk aktivitet - fx traening og gvelser - tilpasses den enkelte person, herunder med
realistiske mal, der positivt bidrager til oplevelse af autonomi, deltagelse og kontrol. Samtidigt ma en
fysisk aktivitet give den enkelte person plads til restitution, hvile og mulighed for ”at traekke sig”
uden at fglelsen af kontrol mistes.
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Planlaegges en fysisk aktivitet for ambitigst i forhold til en persons kropslige og mentale formaen, kan
det forstaerke oplevelsen af utilstraekkelighed, kontrol- og identitetstab, og understgtter dermed ikke
den enkeltes livskvalitet. Dette er en harfin balance, som kraever samarbejde mellem den syge og den
professionelle om en individualiseret baseret fysisk aktivitet med mulighed for kontinuerlig justering,
bade set i forhold til dagsform og sygdomsudvikling. Derved kan gives rum for subjektiv oplevet
velbefindende, herunder glaede og stolthed, pa trods af en fysisk og evt. mental og kognitiv
nedadgdende funktionskurve.

Livskvalitet og fa@lelser— en teoretisk perspektivering

Deltagergruppenvar optaget af, at REHPA-forlgbet kunne bidrage til mere lethed, glaede og
velbefindende i hverdagslivet. Dette kaldes i sociologisk sammenhaenge emotioner (fglelser) og er
ifglge eksistentialistisk sociologi vaesentlig for menneskers hverdagsliv (Kotarba, 2005). Emotioner
spiller en afggrende rolle for menneskets sociale liv og omfatter bl.a.: ”Kaerlighed og had, henrykkelse
og kvaler, nydelse og smerte, lyst og tilfredsstillelse, hdb og fortvivlelse, sympati og nag, maethed og
sult, leekkert og ulaekkert, tryghed og utryghed” (ibid. s 51). Disse og mange andre fglelser,
identificerbare og uidentificerbare, udggr kernen i menneskets vaeren, det vores hverdagsliv bestar
af, og danner samtidigt fundament for hele samfundslivet, hvor fornuft og fglelser som regel
optraeder sammen (ibid.).

Enhver kultur eller subkultur harbl.a. egne etiketter, definitioner, veerdier og fglelsesregler, viden og
social logik med hensyn til emotioner (Kotarba 2005). Denne selvfglgelige viden og sociale logik, for
hvornar emotioner forekommer, hvordan emotioner pavirker individet, og hvad der sker, nar
emotioner udrykkes over for andre, er kulturbestemt. Et eksempel: | REHPAs forskningsklinik er der
altid en praesentationsrunde pa fgrste dagen i ethvert forlgb. Ved denne prasentationsrunde er der
en kasse med kleenex, som tages med hen til den rundkreds, som deltagerne sidder. Hvis en deltager
begynder at graede, far vedkommende kleenex-kassen. Forstaelse af dette faenomen i et
emotionsperspektiv kan veere, at der i REHPAs forskningsklinik er en kulturbestemt forventning om
og tilladelse til at vise og udtrykke emotioner som fortvivlelse, sorg etc.

En vaesentlig eksplicit dimension i palliation er en eksistentiel/andelig dimension i forbindelse med at
veere menneske med livstruende sygdom (Sundhedsstyrelsen, 2019, 2017). Ofte forbindes denne
dimension med forhold som religion, gudsbilleder, overbevisning og det at vaere menneske, dog uden
direkte og eksplicit at inddrage emotioners betydning for menneskets eksistens (jf. fx
Sundhedsstyrelsen 2017). Emotionssociologi kan med fokus pa fglelser som lethed, gleede,
veltilpashed og stolthed bade supplere den eksistentielle dimension i palliation og samtidigt vaere et
bidrag til rehabiliteringsperspektiver.

REHPA har i forskningssammenhaenge ikke direkte og systematisk arbejdet med emotioner og

emotionssociologiske perspektiver i forhold til, hvordan dette kan indga som et understgttende og
positivt element, fx i en intervention der sammentanker og koordinerer rehabilitering og palliation.
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Sa vidt vides har heller ikke andre studier gjort dette. P4 den baggrund kunne det vaere vaesentligt for
REHPAsforskningsklinik, og i andre forskningsmaessige sammenhange, at inddrage og udvikle
emotionsperspektiver, der positivt kan bidrage til at understgtte menneskers eksistens og
hverdagsliv og dermed livskvalitet i forbindelse med livstruende sygdom.

Konklusion og fremadrettede perspektiver

Dette studie skulle med afszet i hidtidig (REHPA-)praksis undersgge, hvordan det er muligt at
tilretteleegge og gennemfgre en intervention i REHPAs forskningsklinik, som bade indeholder
pallierende og rehabiliterende elementer for mennesker med kronisk, fremadskridende
kraeftsygdom.

For det fgrste viser studiet, at deltagergruppens karakteristika kan have betydning for udvikling af en
intervention med pallierende og rehabiliterende elementer. | denne undersggelse bar deltagerne
praeg af at have en del palliative udfordringer og behov knyttet til kroppen, fysisk formaen og
hukommelse. Deltagerne var endvidere praeget af en afklarethed omkring sygdomsudviklingen og
begraenset levetid, og havde fokus pa det gode hverdagsliv med familie og betydningsfulde relationer
samt at bringe fglelser som lethed og gleede ind i hverdagen. Pa trods af dette havde
deltagergruppen samtidigt et generelt gnske om mere rehabiliterende elementer som at vaere aktiv,
at fastholde mulighed for at udfgre daglige aktiviteter samt vedligeholde og traene krop og
kropsfunktioner.

| forhold til den afprgvede intervention, havde denne gruppe af deltagere dog behov for mere tid til
hvile og flere muligheder for at traekke sig og/eller valgfrie elementer. De gruppesammenhange og
dynamikker, som opholdet inviterede til, skabte faellesskab og glaede hos deltagerne. Imidlertid
havde de ogsa behov for, at opholdet og de forskellige sessioner i hgjere gradtilbgd en individuel
tilpasning og guidning, fx ved inddeling i sma grupper, bade nar der blev arbejdet med krop og
treening og mere psykosociale temaer. Herved kunne der abnes op for et stgrre fokus pa den enkelte
deltager og dennes pallierende og rehabiliterende behov.

Pa trods af fremadskridende sygdom var deltagerne generelt optagede af forandringsperspektiver i
forhold til egen sundhed, hverdagen, familie og andre naere relationer. Pa baggrund af denne
undersggelse kan der formodentlig vaere behov for at arbejde med dette pa en anden made end ved
vanlige REHPA-forlgh. Herunder er der noget, som tyder pa, at skal en intervention tilrettelaegges
med et opfglgningsforlgb, er 12 uger mellem intervention og opfglgning formodentlig for lang tid
pga. sygdomsudvikling.

Deltagernes sygdomsudvikling og senfglger indebar, at flere havde vanskeligt ved at huske
informationer, tilegne sig ny viden, finde vej m.m. Didaktisk kan det overvejes, hvordan en
intervention kan opbygges, og hvordan professionelle i den konkrete kontakt og dialog med
deltagerne kan tage hgje for denne type udfordringer bade indholdsmaessigt, sprogligt og evt. i
forhold til anvendelse af didaktiske virkemidler - fx fotos, billeder, film, videooptagelser.
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| forhold til hverdagen hjemme og under REHPA-opholdet var deltagergruppen endvidere optaget af,
hvordan mad/kost og maltider kunne bidrage til nydelse og gleede og samtidigt ogsa kunne
understgtte egensundhed og afhjeelpe problemer grundet sygdom og behandling. Fx havde flere
smagsforandringer, var obstiperede og efterspurgte viden om kost, der kunne bidrage til at afhjaelpe
denne type problemstillinger. Dertil viser studiet at interventionen ville kunne udvides med andre
supplerende og nye temaer, som eksempelvis viden om sundhedsvaesenets palliative tiloud og
generelinspiration til handtering af hverdagen hjemme, herunder fremme positive fglelser.
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REHABILITERING

MED FOKUS PA LIVSKVALITET

REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation tilbyder et gruppebaseret rehabiliteringsophold
for mennesker, der lever med kronisk eller uhelbredelig kraftsygdom og har brug for nyviden og

inspiration til at leve livet med kreftsygdom

P4 et REHPA-ophold vil du opleve fokus pa

funktionsevne, aktivitet og lindring som skal vaere

med til at skabe den bedst muligs livskvalitet

i dindagligdag Opholdet kan &bne for, atdu

kan opna sterre afklaring omkring livet med en
kraeftsygdom, og hvad det betyder for dig og din
famnilie.

Diet f&r du blandt andet gennarm:

= Ny viden og undervisning

« Samtaler med fokus pa det, der optager dig
= Fysisk bevagelse og afspznding

»  Poykosocial stette og rédgiming

» Samwvar med ligestileds.

Uanset hvor man eriet krefiforlab, s& erdet at
kunne bevasgs sigvigtigr, da det giver velvasre,
eneng og bedre humer. P2 REHPA giver naturen
og traningslokalerne dig mulighed for atvaere
akiv, mens du far stette ogvejledning. Undervejs
iforlebet arbejdervi desuden med, at tackle
psykisk belastning op basre eksistentislle
udfordringer, som naturligt finder vej ind i et liv
med livstruende kresftsygdom. Sociale forhold
f8r du opsé lgjlighed ti at f4 belyst op dreftet. Det
foregér bade | undenvisningssammenhaengs, i
grupper og for digselv.

Undervisning og samtaler tager udgangspunkt i
netop din situation og de emner, som er aktuelle
for dig og de andre deltagere. Det ger, at du

kan bruge dennyaviden, nar du kommer hjigm
efter opholdet. Du bliver klogere pa dig seivog
dine emgivelser ogvil forhdbentlig opleve, atdu
mestrer dit liv og har bedre livskvalitet.

— ]

Du kan deltage, fvis du:

Har brug for hj=lp til at finde fodfasta i
livet i forbindelse med en kraeftsygdom.
Dine behov kan fx vaere fysiske, psykisks,
sociale og/feller sksistentielle

Kan ogvil deltage aktivt i forlebet,

som omfatter et samlet forleb p& 5
dage, 12 uger hipmme og 2 dages
opfelgningsforleb

Kan ogvil bidrage til REHPAs forskning vis
SPRerEeskemast, interviews mv.

Kantale og forsté dansk

Kanklare dig sel, da REPHA ikke rummer
mulighed for personlig pleje, behandling
eller lzzgefaglig behandling

Modtager former for behandling, som ikka
stérivejen for, atdu kan deltags akivti
rehabiliteringsforlebet, eller hvis du har
pauss i dit behandlingsforlab.

Forskning

Derforegér lebande forskellige forsknings-
aktiviteter i REHFA. Derfor indsamler vi oplysninger
om, hvordan du har det fer, under og efter dit
ophold.

Nar den indsamledeviden bliver offentiggjort, vil
det vaere i anonymiseret form, s4 du og de evrige
deltagere ikke kan genkendes. Du underskriver

i den forbindelse en samitykkeerkl=ring i din
ansegning om et REHPA-aphold.

Derindgar ogs4 andre undersegelser, som

kan omfatte spergeskemaer og deltagelse

i fokusgruppeinterviews. Resultateme giver
forskerme viden om, vordan denrette
rehabilitering og lindring kan forbedre daglighvet
med eller efter en krfidiagnosa.

Fagpersoner tilknyttet REHPA

Duvil under dit ophold mede socialrddgiver,
psykolog, l=ge, fysioterapeuter, prasst, sexolog,
sygeplejerske, social og sundhedsassistenter og
emasringsassistenter. De star for oplaeg samitaler,
aktiviteter og vilvaere dine veerter hele ugen
igennem.

Leegehjzlp og behandling

Det er fortsat din egen praktiserende l=ge eller
hospitalelage, der har ansvaret for din behandling
og medicin. Hvis du har brug for legelig
assistance under opholdst, vil detvare dinegen
l=ge, vagtl=gs sller behandlende afdeling som
kontaktes.

Hvis du far afslag

Kresftrehabilitering | Danmark er placeret hos din
kommune. REHPA-ophold har til farmél at bidrags
med viden og forskning pa dette omrade. Hvis
dumaodtager afslag fra REHPA, anbefalervidigat
kontakta din kommune.

PRAKTISKE FORHOLD

= REHPA-ophold er gratis

» Forlebene afvikles som internatophold,
hwor du overnatter pa REHPA i Nyborg,
Duindlogeres i etenkelvarelse

» \ores lokaler er regfrie

« Dererplads til 20 deltagere pé tvert
hold

» Duskal selvsargs for og betale
transport til og fra REHPA

» Dumedbringer selv alt din ordinereds
medicin og evt. hjz=lpemidler. Du er sel
ansvarlig for medicinering under dit
ophold. REHPA udleverer ikke medicin

+ Somdeltager pa REHPA-ophold bliver
duadministrativt registreret som
indlagt, fordi REHPA er en del af Odensa
Universitatshospital.
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Bilag 2. Kommunikationsplan
REHPA-ophold for mennesker med uhelbredeligt kreeft 2019-202

REHPA har planlagt to forlgb for mennesker med kronisk, fremadskridende kraeft, hvor der vil veere
fokus pa rehabilitering men samtidig og i hgjere grad ogsa pa palliation.

Forlgbet er et innovationsforlgb og foregar i uge 47, 2019 og i uge 5, 2020. Forlagbet uge 47 kan sgges
pr. den 18.07, og uge 5 kan sgge pr. den 27.9.

Malgruppen er mennesker, der lever med kronisk, fremadskridende kraeftsygdom, og som har brug for
rehabilitering og palliation. Deltagerne forventes at veere mere pavirkede af sygdom, end deltagerne
pa de almindelige REHPA-forlgb.

Sprogbrug: Vi bruger ordet ’lindring’ i materialet til deltagerne fremfor ordet ’palliation’ ud fra den
betragtning at flere mennesker forstar og kender ordet lindring.

Vi laver en patientpjece, som sendes til Kraeftens Bekeempelses lokalradgivninger, og som leegges pa
hjemmesiden.

Organisering: Klinisk projektleder og forskningsansvarlig.

Kanaler:
- Kreeftens Bekaempelses Radgivningscentre og eventuelt deres elektroniske kanaler
- REHPAs kanaler: hjemmeside, Facebook, nyhedsbrevog eu. faglige kontakter via malil

Tidsplan | Opgave | Ansvarlig
Skriftligt materiale
Juli 2019 Pjecen klar til udsendelse og web Annette og Anette
Juli 2019 Sende link til pjece og til hjiemmeside til Annette
samarbejdspartnerne
Web-formidling
Juli Opdater rehpa.dk: Anette
- Borger-siderne (Birthe/Christina)
Medio august e REHPA Nyhedsbrev Anette

e Web - nyhed (Christina)
e Facebook (Anette)

Medio august Kontakt Kreeftens Bekaempelses lokalafdelinger og bed ARA eller andre?
dem formidle via deres kanaler, web og SoMe

Opfalgning

Oktober - Antal ansggere primo oktober? Plads til 20 Annette og Anette
personer

- Hus ikke der er nok, mavi gentage web, SoMe
og rykke samarbejdspartnerne

November - Gentag information omkring uge 5, 2020, der kan | Annette og Anette
sgges fra den 27.09.19. Folk sgger ikke meget i
lgbet af december/januar
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Bilag 3. Dagbog
Dagbog — refleksioner og observationer til evaluering mv. vedr.
REHPA-forlgb uge 47

Kommunikation og formidling

Hvilke ord og begreber anvender vi i tale og pa skrift, som adskiller sig fra det vi g@r pa vores andre
forlgb?

Er der videre forskel i vores almene kommunikation med deltagernei uge 47 ift. vores andre forlgb?

Navn Bemaerkninger

XX

XX

Planlaegning og forberedelse
Refleksioner og beslutninger ift. ugeprogram, indhold, rammer og koordinering.
Hvordan forbereder vi os pa at have netop denne malgruppe i huset?

Navn Bemaerkninger

XX

XX

Funktion/rehabilitering & lindring/palliation

Observationer, refleksioner og beslutninger ift. professionsfaglige vurderinger i graenselandet mellem
de to tilgange. Byggesder broer? Er der graenser, som ervanskelige at passere? Er der graenser som
ikke kan/skal passeres?

Navn Bemaerkninger

XX

XX

Livskvalitet
Refleksioner og beslutninger ift. initiativer rettet mod bedst mulig livskvalitet.

Navn Bemaerkninger

XX

XX

Malsaetning og fremadrettet hab om forandring og/eller det vigtige i livet.
Vores refleksioner om at arbejde med malsaetning og fremadrettet habift. malgruppen.
Deltagernes oplevelse/reaktioner pa at arbejde med disse begreber.
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Navn

Bemaerkninger

XX

XX

Andre bemaerkninger

@vrige refleksioner

Navn

Bemaerkninger

XX

XX
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Bilag 4. Samtykkeerklaeringer, deltagere

Erkleering om informeret samtykke til deltagelse i forskning ved REHPA-OPHOLD
2019-2020

REHPA-OPHOLD uge 47/2019 eller uge 5/2020 med to-dags opfelgning: Liv med fokus pa aktivitet og lindring

Erkleering fra deltager:

Jeg har faet bade skriftig og mundtlig information om REHPA-opholdet og jeg ved nok til at kunne sige ja til at
deltage i den forskning der omhandler deltagerobservationer. Det vil sige, at jeg ved nok om, hvad formalet med
REHPA-opholdet er og at der bliver foretaget deltagerobservationer i forhold til, hvordan de professionelle
koordinerer og arbejder med perspektiver vedr. aktiviteter og lindring i forhold til deltagerne.

Deltagerobservationerne indgar iforskning og skal bidrage til at videreudvikle og forbedre REHPA-opholdene.

Jeg ved, at det er friviligt at indgd i forskning og at jeg til enhver tid kan treekke mit samtykke tilbage, ogsa midt i

udfarelsen af forskningen, uden at det pd nogen made pavirker min nuveerende deltagelse i REHPA-opholdet.

Jeg giver samtykke til, at deltage i den forskning, der foregar i forbindelse med REHPA -opholdet og har faeten
kopi af dette samtykkeark.

Deltagers navn:

Dato: Underskrift:

@nsker du at blive informeret om forskningens resultat?:

Ja (seet x) Nej (seet x)

Hvis ja, angiv venligst en e-mail adresse vikan sende informationen til:

Erkleering fra den, der afgiver information:

Jeg erkleerer, at deltageren har modtaget mundtlig og skriftlig information om REHPA -opholdet og den forskning,

der foregar i forbindelse med opholdet.

Efter min overbevisning er der givet tilstreekkelig information til, at der kan treeffes beslutning om deltagelse i

forskningen ved REHPA-opholdet.

Navnet pa den, der har afgivet information:

Dato: Underskrift:
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