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Introduktion

Som nationalt videncenter for rehabilitering og palliation® falger REHPA ngje udviklingen pa felterne
for at kunne skabe og formidle den mest relevante viden til gavn for brugere og samarbejdspartnere,
med henblik pa at bidrage til yderligere udvikling. Udviklingen af rehabilitering og palliation saettes i
relation til tendenser inden for sundhedssektoren, forskning og uddannelse generelt, og REHPAs
radigvende fora — Advisory Board, Radgivende Styregruppe og Brugerpanel — spiller her en vaesentlig
rolle ved at bidrage med viden og faglige perspektiveringer.

Som et vigtigt led i REHPASs strategi- og ledelsesarbejde blev videncentrets radgivende fora og
udvalgte ngglepersoner i efteraret 2020 inviteret til faelles debat om de naeste skridt for
rehabilitering og palliation i Danmark. Deltagerne mgdtes hos MarselisborgCentret i Aarhus den 7.
september 2020, hvor REHPA har ét af videncentrets regionale kontorer. DR-journalist Line Gertsen
ferte os gennem strategi- og ledelsesdagen med skarpe og kritiske spgrgsmal til debattgrer og
deltagere. REHPA gnskede at lsegge vaegt pa den brede debat, og dagen vekslede derfor mellem
oplaeg, paneldebatter og gruppedrgftelser.

Dagen var delt op i seks debattemaer om spgrgsmalene:

Hvordan far vi fokus pa rehabilitering og palliation?
Hvad er de sundhedsgkonomiske perspektiver?
Hvordan sikrer vi lige adgang og ensartethed i indsatserne?

= PN P

Hvordan sikrer vi, at mennesker med livstruende sygdomme bliver set som mennesker og
ikke diagnoser?

Uddannelse — en mulig Igsning?

6. Hvordan skaber og deler vi gyldig viden pa fagomraderne?

(93]

| dette temanotat beskrives hovedpointerne fra de seks debattemaer?.

| perioden 2015 til 2020 har REHPAs Advisory Board drgftet mange temaer vedrgrende rehabilitering
og palliation, som er opsamlet i temanotater. | naervaerende temanotat genbesgges nogle af disse
temaer, da de er centrale for udviklingen af rehabilitering og palliation i Danmark og derfor
naturligvis ogsa blev fremhaevet pa strategi- og ledelsesdagen.

SOL-dagen og temanotatet, som afsaet for formulering af pejlemarker — frem mod 2025
Ambitionen er, at erfaringerne fra strategi- og ledelsesdagen og det videre arbejde med temanotatet
resulterer i en formulering af pejlemaerker for REHPAs indsats frem mod 2025. REHPAs gnske med
pejlemzerkerne er, at videncentrets forsknings- og videndelingsaktiviteter bedst muligt stgtter og

L REHPAs arbejde daekker fglgende tre omrader inden for rehabilitering og palliation: 1. Palliation, 2. Rehabilitering ved livstruende sygdom,

og 3. Rehabilitering og palliation som sammenhangende tilgange og indsatser i menneskers forlgb med livstruende sygdom. | naervaerende
temanotat betegnes disse tre omrader som ‘rehabilitering og palliation’ af hensyn til leesevenligheden.

2 Titel og arbejdssted for paneldeltagerne er angivet indledningsvist ved hvert debattema, og henviser til det som var geeldende i
september 2020.
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spiller sa mmen med de faglige felters behov og fremadrettede arbejde i perioden. De pejlemaerker,
som veelges ud, skal ses i sammenhang med REHPAs Strategi 20253, men de vil veere
indholdsmaessigt skaerpede og suppleres med konkrete indsatsomrader.

| foraret 2021 inddrages REHPAs Advisory Board, Radgivende Styregruppe og Brugerpanel i fgrste
skridt i udviklingen af pejlemaerkerne. Herefter vil REHPA udforme pejlemarkerne, sdledes at de
udggr et udgangspunkt for videncentrets fortsatte arbejde med udvikling af rehabilitering og
palliation i Danmark.

3 REHPA (2019): REHPA Strategi 2025. Nyborg: REHPA.
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Debattema 1: Hvordan far vi fokus pa rehabilitering og palliation?

PANELDELTAGERE
Line Riddersholm, seniorkonsulent, Sundhedsstyrelsen
Anders Kiihnau, regionsrddsformand, Region Midtjylland

Dagens fgrste debattema omhandlede blandt andet Sundhedsstyrelsens arbejde med rehabilitering
og palliation og et sundhedspolitisk blik pa udvikling af rehabilitering og palliation i Danmark. Nogle
af indsparkene fra dette debattema beskrives nedenfor.

Rehabilitering og palliation — to traditioner som mgdes
Som udgangspunkt for dette debattema naevnes, at rehabilitering og palliation historisk set
udspringer af to forskellige traditioner®. Der er sdledes behov for:

- Forskning og vidensudvikling i forhold til de to traditioners begreber, teorier og metoder,
for at omraderne kan samtaenkes. Det vil give en feelles platform/tradition at videreudvikle
feltets faelles samarbejdsflader fra, nar der handler om livstruende sygdom, samtidig med at
bade rehabiliterings- og palliationsfeltet vil fa en forstaelse for det andet fagfelts begreber,
teorier og tradition, som hvert felt iszer fortsat skal have for at kunne yde en professionel
indsats.

- At samtanke rehabilitering og palliation, da forlgb for livstruede syge mennesker gar pa
tveers af de to felter. Det er vigtigt at Igfte blikket og se pa hele omradet og de samlede
forlgb (regionalt og kommunalt) — i stedet for at dele forlgbet for livstruede syge mennesker
op, skal vi taeenke bredt.

- Herudover er det vigtigt at veere opmarksom p3a, at palliation og rehabilitering er brede
begreber og praksisomrader, som kan vaere svaere at skabe politisk fokus pa. Som eksempel
naevnes, at det er nemmere at skabe politisk fokus pa konkrete mal, sa som flere
hospicepladser, medens det er langt sveerere at skabe fokus om mere diffuse indsatser, sa
som tryghed ved at dg i eget hjem.

Tidlig indsats og behovsvurdering
Et tilbagevendende tema bade pa strategidagen og i de senere ars drgftelser i REHPAs Advisory
Board er tidlig indsats og brug af behovsvurderinger. | forhold til de to emner blev det bl.a. pa dagen
fremfort fglgende synspunkter:
- Der er behov for en kulturendring i sundhedsvaesenet i forhold til at turde tage “den
alvorlige samtale” med livstruede syge mennesker om dgden.
- Der er brug for behovsvurdering og screeningsredskaber i den kliniske praksis, som fgrer til
malrettet og koordineret handling. Det blev bl.a. naevnt, at det kunne veere en fordel at
behovsvurdering og brug af screeningsredskaber er skrevet ind i sundhedsaftalerne og

4 Se ogsa Jette Thuesen, Tina Broby Mikkelsen & Helle Timm (2016): Koordinering af rehabilitering og palliation til mennesker med
livstruende sygdom. REHPA-rapport. Nyborg.
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etableret i systemet, for dermed at kunne komme den enkelte borger/patient til gode. Der
var ogsa fokus p4, at det vil komme Rigsrevisionens kritik® i mgde.

- Det ervigtigt ogsa at have fokus pa, at der er brug for behovsvurderinger for andre
diagnosegrupper end kraeft.

- Det kunne veere interessant, hvis vi i Danmark ogsa ser pa internationale Igsninger - fx
Australiens model hvor borgere kan selvhenvise til basal palliation.

Kommunerne pa banen

| forhold til at fa stgrre fokus pa rehabilitering og palliation efterspgrges der i dagens debat at fa
kommunerne pa banen i endnu hgjere grad. Her naevnes behovet for mere sammenhang i forlgb —
fx via aftaler mellem kommuner/klyngesamarbejder og mellem kommuner, praktiserende laeger og
hospitaler. Herudover blev det fremhaevet, at der er brug for kompetencelgft til de faggrupper, som
varetager den basale indsats i kommunerne (se nedenfor og i Debattema 4 og 5).

Prioritering af ressourcer — tid og kompetencer
Endelig blev det naevnt, at et stgrre fokus pa rehabilitering og palliation ogsa er et spgrgsmal om
prioritering af ressourcer:

- Fokus pa rehabilitering og palliation kraever mere tid og flere kompetencer — selv om det er

uklart, praecis hvor mange ressourcer det kraever.

5 Rigsrevisionen (2020): Rigsrevisionens beretning afgivet til Folketinget med Statsrevisorernes bemaerkninger. Adgangen til specialiseret
palliation.
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Debattema 2: Hvad er de sundhedsgkonomiske perspektiver?

PANELDELTAGERE

Mickael Bech, forsknings- og analysechef, VIVE

Kim Brixen, sygehusdirektgr, Odense Universitetshospital
Anders Kiihnau, regionsradsformand, Region Midtjylland

Dagens andet debattema havde fokus pa sundhedsgkonomi i relation til rehabilitering og palliation,
hospitalernes arbejde med gkonomiske perspektiver samt samspillet mellem politik, skonomi og
sundhedsfaglig praksis. Nogle af disse perspektiver blev naevnt:

De to primare sundhedsgkonomiske besparelser ift. rehabilitering og palliation
Mickael Bech skitserede to primare sundhedsgkonomiske fokusomrader ift. rehabilitering og
palliation, som pa kort sigt kan veere dyrere, men samlet set oftest vil vaere en besparelse. Det er:

- Arbejdsmarkedsdeltagelse: At fa borgere tilbage pa arbejdsmarkedet med en god
rehabiliterende indsats — "sundhedsgkonomisk sldr det alt”. Her er det dog vigtigt at veere
opmarksom p3, at ikke alle borgere med livstruende sygdom har mulighed for
arbejdsmarkedsdeltagelse pga. fremskreden sygdom og forestaende dgd.

- Hospitalsindlaeggelse: At forhindre dyre hospitalsindlaeggelser med en tidlig/fremskudt
rehabiliterende og palliativ indsats af bade tilstraekkelig kapacitet og kvalitet.

Tidlig palliativ indsats

Tidlig palliativ indsats blev ogsa naevnt i forbindelse med det sundhedsgkonomiske perspektiv pa
rehabilitering og palliation. Der var bl.a. fokus p3, at vi skal fremme en kultur, hvor vi kan italesaette
tidlige palliative indsatser og kan prioritere indsatser, uden at det bliver “death panels”. En mulig vej
er, at patienter/borgere i hgjere grad far synliggjort de valgmuligheder, de reelt har i et
sygdomsforlgb og supportere indsatsen bade sundheds- og socialfagligt.

Det blev samtidig understreget af flere af deltagerne, at kulturaendringer ikke kan gg@re det alene,
men at de bakkes op med strukturelle andringer (fx som kraeftpakkerne), sa der er rammer, som
sikrer ressourcer, tid og rum for fx at kunne tage samtaler med patienter/borgere, hvor deres
valgmuligheder fremlaegges pa en etisk forsvarlig made (fx Advance Care Planning).

Prioritering — ud fra et datagrundlag bade kommunalt og regionalt

Et andet perspektiv under det sundhedsgkonomiske debattema var, at vi i dag godt ter tale om
prioritering i sundhedsvaesenet. Det er et vigtigt skridt for den videre udvikling. Dog er det vigtig at
veere bevidst om, at der ved prioritering vil vaere flere logikker involverede: Sundhedsfaglig,
gkonomisk og politisk — og de kan veere modsatrettede. Samtidig blev det understreget, at
diskussionen af prioriteringen af ressourcer kan blive skaev uden et datagrundlag pa nogle omrader.
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- Det blev naevnt, at der fx ved medicinafprgvning skabes mange data at sta pa ved
prioritering. Det samme krav er ikke stillet til rehabilitering og den basale palliative indsats,
hvor der mangler data, som kan bruges som prioriteringsgrundlag.

- Derfor var mange enige om, at der ligger en vigtig opgave her, hvor kommunerne i langt
hgjere grad skal inddrages i kvalitetsarbejde og forskning. Her giver de tvaersektorielle og -
kommunale klynger mulighed for et givtigt samarbejde (dog p.t. primaert pa de omrader, som
er en del af sundhedsaftalerne), og kan vaere vejen frem ift. styrket forskning og

vidensudvikling.

Samarbejde og gkonomi
Mange var enige om, at det - ogsa ud fra et sundhedsgkonomisk perspektiv - er vigtigt at teenke pa
tveers dels af regioner og kommuner og dels pa tveers af forvaltninger. Det er velkendt, at den
pkonomiske opdeling, der kan veere i Igbet af et rehabiliterende/palliativt forlgb, kan ggre det svaert
at samarbejde:
- ”Nar begge parter [red. pd tveers af sektorer/afdelinger] vinder, sa kan det lade sig ggre. Nar
begge parter ikke vinder — sG er det svaert.”
”@konomien fordelt i forskellige kasser er den stgrste barriere, ndr vi snakker strukturelt

samarbejde.”

VIEU LIVSTK
SYGDOM

REHPA . Vidancenter for Rehabilite
utvikler o formidiarviden om rehabil

REHPA samrbajdor
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Debattema 3: Hvordan sikrer vi lige adgang og ensartethed i
indsatserne?

PANELDELTAGERE

Trine Brogaard, praktiserende laege, Laegerne i Gellerup

Anne Kathrine Skibelund, patientrepraesentant, medlem af REHPAs Brugerpanel

Claus Vinther Nielsen, klinisk professor, Klinisk socialmedicin og Rehabilitering, Institut for Folkesundhed, Aarhus
Universitet

Lene Paaske, sundhedskonsulent, Greve Kommune

Mogens Lytken Larsen, professor, klinisk overleege, Forskningsenhed for Ulighed i Hjertesundhed, Aalborg
Universitetshospital

Et emne som er hgjt pa den sundhedspolitiske dagsorden er at mindske uligheden i sundhed.
Debattema 3 handlede om, hvordan vi sikrer lige adgang og ensartethed i indsatserne?
Centrale temaer i debatten var:

Lige adgang kraever: Mere uddannelse

Trine Brogaard understregede, at lige adgang og ensartethed i indsatser kreever mere uddannelse:
"Det f@rste min finger peger pa er uddannelse — man er magteslgs, hvis man ikke er uddannet
ordentligt inden for det her.” Dette debattema tog saledes hul pa det efterfglgende debattema om
uddannelse, og var med til at understrege, at udviklingen af rehabilitering og den palliative indsats i
Danmark pa flere mader er koblet til uddannelse. Det blev fremhaevet, at der er behov for at
vidensbasere indsatserne for dermed at skabe en gget kvalitet og evidensbaseret praksis. Det
inkluderer ogsa den kommunale, naere indsats (fx SOSU-hjelpere og -assistenter, sygeplejersker samt
ergo- og fysioterapeuter), sa de er kleedt pa til at hjaelpe socialt udsatte borgere ift. rehabilitering og
palliation: ”I palliation er hjemmesygeplejerskerne vores [red. praktiserende lzegers] gjne og @rer,
men det kreever kompetencer.”

Der var bred enighed om, at veluddannede fagpersoner pa alle niveauer kan give patienterne
valgmuligheder og vaere med til at sikre, at fagpersonerne ikke fgler sig magteslgse pa grund af
manglende viden om fx forebyggende arbejde. Uddannelse af fagpersoner pa alle niveauer hanger
sammen med, at ulighed i sundhed skal Igses tveerfagligt — ikke kun af hospitaler og laeger. Der var
fra flere deltagere fokus pa vigtigheden af, at der udveksles viden mellem det basale og
specialiserede niveau.

Lige adgang kraever: Bedre koordinering, ssmmenhang og systematik
Koordinering, ssmmenhang og systematik blev fremhavet som nggleord for at sikre lige adgang og
ensartethed i indsatser. Som eksempler blev naevnt:
- Bedre koordinering mellem sekundzer og primaersektor - fx ved at etablere gode kontakter,
og ved at vigtige elementer i koordinering bliver skrevet ind i forlgbspakker eller

10:20
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sundhedsaftaler. Herunder er der behov for at optimere de strukturelle rammer for
samarbejdet mellem sektorer.

- Enindgang - og én slags afdaekning af behov — der er behov for harmonisering af de mange
behovsafdaekningsskemaer og for bedre mulighed for at tilga data pa tvaers af regioner og
sektorer.

- Der er endvidere behov for systematik og ensartethed i brugen af
behovsafdaekningsskemaer — men obs pa at redskaber ikke er egnet pa tveers til alle
malgrupper og ogsa kan skabe ulighed og utilstraekkelig faglig indsats.

- Inddrage hjemmesygeplejersker i langt hgjere grad i rehabilitering og palliation i almen
praksis i et helt taet samarbejde, sa de kan bidrage til det hverdagsnaere arbejde.

Lige adgang kraever: At kunne imgdekomme forskelligheden i borgernes/patienternes
behov

Et sidste stgrre tema i forbindelse med drgftelsen af lige adgang til rehabilitering og palliation tog
udgangspunkt i spgrgsmalet: ”"Der er lige adgang — hvorfor bliver det ikke benyttet?” og dernaest blev
det fremhaevet, at “hvis man behandler patienter/borgere ens, sa behandler man dem faktisk
forskelligt”. Som eksempel naevnes, at sektorovergange kraever mange ressourcer hos borgeren,
hvilket staerke borgere kan Igfte, mens det er sveert for de svagere borgere — dvs. sektorovergange
kan vaere med til at gge social ulighed. Det er saledes vigtigt med fokus pa forskelligheden i
borgeres/patienters behov og ressourcer. Med dette in mente blev tre niveauer i et rehabiliterings-
og/eller palliativt forlgb preesenteret, som kan vaere med til at identificere og belyse, hvor i forlgbet
man kan "miste” borgeren/patienten, efter behov er identificeret:

- Adgang: Sikre at alle far tilbuddet — eksempelvis at der er kapacitet.
- Accept: Finde ud af, hvorfor nogle ikke accepterer tilbuddet.

- Adherence: Fa alle borgere/patienter godt igennem — ved at matche tilbud med behov.

Med de tre ovenstaende begreber blev det videre fremhavet, at det er vigtigt, at der ogsa kan ggres

noget ved de behov, der identificeres.
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Debattema 4: Hvordan sikrer vi, at mennesker med livstruende
sygdomme bliver set som mennesker og ikke diagnoser?

PANELDELTAGERE

Uffe Juul Jensen, professor, Institut for Filosofi, Aarhus Universitet

Lisbet Due Madsen, hospiceleder, Arresgdal Hospice

Hanne Uhre Hansen, religionspaedagogisk konsulent og teologisk medarbejder, Fyns Stift
Lone Bggely, patientrepraesentant, REHPAs Brugerpanel

Jens Sgndergaard, professor, Forskningsenheden for Almen Medicin, Syddansk Universitet
Jette Vibe-Petersen, centerchef, Center for Kraeft og Sundhed, Kebenhavns Kommune

Der har i det danske sundhedsvaesen veaeret en tendens til at fokusere pa diagnosticering og
indsatser. Men hvordan sikrer vi en tilgang, hvor mennesker med livstruende sygdomme bliver set
som hele mennesker? Det kom der fglgende centrale bud pa fra debattemaets paneldeltagere:

Mennesket, diagnoser og sprog om dgden

Uffe Juul Jensen indledte dette tema med at give et kort historisk perspektiv pa begrebet ‘diagnose’,
da den nuvarende forstaelse og brug af diagnosen kan ggre, at patienten kommer i klemme. Juul
Jensen nzvner, at diagnosebegrebet klart er hjeelpsomt i den kliniske praksis, men kaster samtidig lys
pa, at hvis diagnosesystemet er styrende, kan det betyde, at menneskets saerlige historie og
dagligdag kommer i klemme i sundhedsvaesenet og gar ud over behandler-/patient-forholdet. Med
afsaet i den tyske psykiater Adolf Meyer fremhaves, at det er vigtigt at have fokus pa patientens
egne "formulations” — de problemer som patienten har - og se dem i forhold til personens dagligliv,

sociale liv og historie.

Ud fra den schweiziske professor, Peter Nolls bog Notater far min dgd fremhaeves ogsa, at det er
vigtigt bade tidligt i forlgb og op til dgden at tale om netop dgden. Det var enighed i hele panelet om,
at det er vigtigt, at vi ikke kun lindrer fysiske smerter — vi skal ogsa turde snakke om dgden, og at vi
taler for lidt om dgden. Nedenstaende spgrgsmal blev naevnt i denne paneldebat som vigtige i
forhold til den videre udvikling af en bredere forstaelse af mennesket i rehabilitering og palliation:

- Ved livstruende sygdom og nar dgden ligger om hjgrnet — hvad er sa malet?

- Hvordan bliver vi mere opmarksomme pa vores sprogbrug og kategoriseringer
inden for rehabilitering og palliation? Fx naevnes det, at “en palliativ patient” ogsa
er en ‘diagnosticering’, hvor det er vigtigt ogsa at se det hele menneske, der har
brug for lindring. ”Vi kommer alle sammen med et liv, og vi bliver syge midt i det liv.
Vi er mennesker farst — fgr vi bliver syge. Vi kommer med vores historie, vores
bekymring. Vores svagheder og styrker. Vi kommer som forskellige. Nar vi kommer
ind i et system — sa bliver vi gjort til en gruppe eller en statistik”.

- Hvordan kan rehabilitering og palliation arbejde videre og bredere end diagnosen?
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Mennesket i systemet — nysgerrighed, ®rlighed og medfglelse

| denne temadebat var der ogsa fokus pa, hvordan fagprofessionelle kan skabe aerlighed og abenhed
i samtalen med patienten/borgeren/mennesket for at laere om patientens egne prioriteringer og sta
ved magteslgsheden, som kan veere til stede. Her blev disse ord naevnt som helt centrale:

- Nysgerrighed
- Respekt

- Humor

- Medfglelse

- Omsorg

"Huvis vi ikke tagr tale om den der d@d, sa taler vi ikke med det hele menneske. Det er helt vildt
vigtigt. Vi skal m@de hinanden med omsorg, Gbenhed og nysgerrighed”.

Det blev ligeledes vendt, at selv om medfglelse er vigtigt i systemet, er det noget, man kan aflere
efter ar som fagprofessionel, men at det ogsa kan tilleeres igen.

At opbygge en relation i et system
For at kunne se og opbygge en relation til mennesket i systemet, blev der nzaevnt vigtige
indsatsomrader. Det var blandt andet:

- Opbygning af relationskompetencer via uddannelse "At se verden gennem et andet
menneskes gjne” . Det blev foreslaet, at der bruges ressourcer pa, at fagprofessionelle leerer
at danne en relation til patienten og tage afsaet i menneskets livsfortzelling. Dette er
kompetencer, som kan inddrages pa grunduddannelsesniveau og vedligeholdes
efterfglgende.

- Tveerfaglig teenkning. Der er graenser for, hvad sundhedssystemet kan — at det er vigtigt, at
teenke tvaerfagligt og inddrage fx praesten.

- Strukturelle rammer som muligggr relationsarbejde. Her naevnes igen, i lighed med
drgftelserne i flere af de @gvrige debattemaer, at tid og fleksible rammer betyder rigtig meget
for kontakten, hvor man kan lytte til, hvad patienten/borgeren siger om praferencer og
prioriteringer.

AL RA IR N7 ] \\w |
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Debattema 5: Uddannelse — en mulig lgsning?

PANELDELTAGERE

Kristoffer Marsd, omrddeansvarlig overleege, Lindrende Behandling, Herlev og Gentofte Hospital
Ole Skgtt, dekan, Det Sundhedsvidenskabelige Fakultet, Syddansk Universitet

Camilla Askov Mousing, lektor, Sygeplejerskeuddannelsen i Randers, VIA University College
Jeppe Rosengadrd-Poulsen, direktgr, SOSU H

Jette Thuesen, seniorforsker, REHPA

Uddannelse er et tema, som blev navnt under stort set alle debattemaerne pa dagen, og emnet er et
centralt omdrejningspunkt, nar man taler om udvikling af rehabilitering og palliation. REHPA havde
derfor ogsa valgt at have et szerligt debattema om netop uddannelse pa debatdagen, med fokus pa
hvilken made og i hvilken form uddannelse er en mulig Igsning pa en fortsat positiv udvikling af

omraderne rehabilitering og palliation?

Nedenfor praesenteres nogle af de omrader, som blev naevnt og drgftet i forhold til at videreudvikle
uddannelsesomradet inden for rehabilitering og palliation:

Uddannelse pa tvaers

Uddannelse pa tveers af fagligheder, sektorer, tilgange blev naeevnt som centralt inden for brede
fagomrader som rehabilitering og palliation til mennesker med livstruende sygdom. Uddannelse pa
tveers muligger at laere om feelles grundbegreber og -teorier, og at mgde hinandens virkeligheder.
Dette blev naevnt som veerende medvirkende til at skabe et falles sprog, som kan gavne feltet og
dermed de livstruede syge. Med uddannelse til ssammenhzeng og uddannelse sammen, kan der
uddannes fagprofessionelle, der forstar at agere i den komplekse virkelighed, som patienterne
beveaeger sig i. Jette Thuesen naevnte i sit indlaeg, at der overordnet er fire omrader, som
professionelle inden for rehabilitering og palliation med fordel kan uddannes i at forstd og kunne

agere i

- Rammebetingelser og organisering - som er med til at forme praksis

- Faglig praksis - teorier, modeller og kvalitet

- Brugere - deres perspektiver og handtering af livet med livstruende sygdom
- Om samspillet mellem de tre komponenter mhp. sammenhangende forlgb.

Muligheder for specialisering?

Et emne, som har veeret drgftet i de senere ar inden for det palliative omrade, er behovet for et
leegespeciale i palliation. Dette blev ogsa naevnt som en mulig Igsning pa denne debatdag, men at der
ikke ngdvendigvis kun skal vaere tale om et laegefagligt speciale - maske snarere et sundhedsfagligt
speciale i palliation. Udfordringer ved at sygeplejerskeuddannelsen er en generalistuddannelse
uden ret mange muligheder for specialisering var ogsa et synspunkt pa dagen. Og det blev fremfegrt,
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at det ogsa er vigtigt at have fokus pa uddannelse i rehabilitering - herunder det saerlige i
rehabilitering ved livstruende sygdom

- Uddannelse af faggrupper i primaer sektor. Her blev det omtalt, at det er vigtigt, at
forebyggelsesarbejdet er i fokus, og at de professionelle i primaer sektoren skal kunne handle
pa det, de mgder.

- Situeret laering blev naevnt som en mulighed for at fa et mere patientcentreret blik pa sin
praksis. Fx medicinstuderende eller sygeplejersker som fglger et menneske gennem et
forlgb.

- Medborgerskabsuddannelse var ogsa et indspark, som i bred forstand kunne overvejes til
udvikling af rehabiliterings- og palliationsomradet. Drgftelserne gik her pa det givtige ved, at
sundhedsprofessionelle kender samfundets og sundhedsvaesenets opbygning i forhold til at
kunne agere i det i praksis sammen med patienterne/borgerne. Og videre at ogsa borgere
kunne have gavn af, fx at vide hvad rehabilitering og palliation er — her blev ideen om en

OBS-udsendelse om dette bragt pa banen.
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Debattema 6: Hvordan skaber og deler vi gyldig viden pa
fagomraderne?

PANELDELTAGERE

Helle Timm, professor, leder af Forskningsgruppen, REHPA

Thomas Maribo, professor, Institut for Folkesundhed, Aarhus Universitet

Anne Kathrine Skibelund, patientrepreesentant, medlem af REHPAs Brugerpanel

Mai-Britt Guldin, seniorforsker, Forskningsenheden for Almen Praksis, Institut for Folkesundhed, Aarhus
Universitet

Kristian Larsen, seniorforsker, Rigshospitalet, The Copenhagen University Hospitals Centre for Health
Research, Kebenhavns Universitet og professor, Oslo Metropolitan University

Kim Brixen, hospitalsdirektgr, Odense Universitetshospital

Forsknings- og erfaringsbaseret viden er en grundsten, som udviklingsarbejde skal bygge pa. Viden
skal bade skabes og samles, men ogsa deles for at have en effekt. Paneldeltagerne i dette debattema
havde bl.a. disse perspektiver pa at skabe og dele gyldig viden:

Forskningsbaseret viden med afsat i en bred vidensforstaelse
Det blev understreget, at det er vigtigt at have fokus p3, at rehabilitering og palliation har brug for

forskningsbaseret viden — der er behov for mere end 'bare’ kvalitetsdata og kvalitetsudvikling. Der
blev i flere af debattemaets indlaeg lagt vaegt pa, at forskning i rehabilitering og palliation handler om
komplekse interventioner i komplekse organisationer, hvorfor der er behov for forskellige
forskningsdesigns, som kan rumme denne kompleksitet:
- Vores sundhedssystem er styret af en ganske bestemt type evidens, som det der tzeller —
men for at udvikle rehabilitering og palliation kraeves en meget mere bred horisont af
vidensforstaelse og -produktion.

Styrkelse af vidensindsamling i kommuner samt pa tvaers af sektorer og systemer
Kommunalt indsamlede data blev naevnt som et udviklingspunkt i forhold til at skabe gyldig viden om
rehabilitering og palliation, men at det er vigtigt, at der ogsa etableres forskningsprojekter pa tvaers

af sektorer og fagligheder:
- Gyldig viden kraever systematisk indsamlet data. Kommunerne skal taenke i data og ikke kun

dokumentation. Her er der ogsa et behov for at skabe strukturer for at kunne anvende data
pa tveers af systemer.

- Alle kan ikke forske lokalt, og derfor kan der med fordel etableres faelles forskningsprojekter
og -programmer pa tvaers af kommuner og hospitaler, der inddrager patienterne og fglger
deres forlgb pa tvaers af sektorer.

- Dererbehov for holde fast i, at palliation er et tvaerfagligt felt — vigtigt at have indikatorer,
som viser andet end laegefaglige mal.
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- Endvidere blev det understreget, at en styrkelse af vidensopsamling og forskning kraever, at
der er afsat tilstraekkelige ressourcer, og at der er taenkt i karriereforlgb for forskere fra alle
relevante fagligheder.

Brugerorienteret vidensindsamling
Jf. de generelle udviklingstendenser inden for forskningsomradet blev der ogsa i dette debattema sat
fokus p3, at brugerorienteret vidensindsamling er vigtigt, sa den indsamlede viden er relevant i

forhold til borgernes perspektiver - for alle socialgrupper:
- Patienterne/borgerne bgr vaere med til at definere, hvad der er relevant viden — derfor skal

forskningen inddrage patienterne som en ressource. Der kunne med fordel ses pa, om det er
muligt at skabe fzelles succeskriterier, som galder for bade patient/borger og

fagprofessionel.
- Denviden, som skabes, skal kunne ggre en relevant forskel for patienter og borgere, dvs.
kliniknaer, med fokus pa funktionsevne, livskvalitet og hverdagslivet.

VeIl UE Juciclt VI
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Afrunding

En raekke begreber og pointer viste sig at vaere gennemgaende pa tveaers af dagens oplaeg og
debatter. Nedenstaende er nogle af disse pointer, som (derfor) fremstar som centrale for den
fremadrettede udvikling af rehabilitering og palliation.

Der er behov for:

- At se og rumme ‘det hele menneske’ i sit forlgb — frem for ensidet fokus pa diagnose og
indsatser.

- Brugerinddragelse — patienterne har en masse viden — den skal bruges, bade i det
individuelle forlgb og i udvikling af rehabilitering og palliation.

- Stgrre lighed — gennem fokus pa forskelligheden i patienters behov og ressourcer.

- Uddannelse/kompetencelgft — for alle faggrupper, og pa tvaers af faggrupper og sektorer —
med fokus pa savel faglig og organisatorisk viden som relationskompetencer.

- Mere samarbejde — pa tveers af sektorer og fagligheder; fokus pa inddragelse af alle
relevante faggrupper i patientforlgb.

- Tilpasning af strukturer og organisering i sundhedsvasenet (herunder gkonomi og
lovgivning) — bl.a. for at skabe mulighed for fleksibilitet til at rumme heterogene og
komplekse patientforlgb og -perspektiver; at indsamle relevante data, som omfatter hele
patientforlgbet; at koordinere behandling over sektorgraenserne.

- Ressourcer — til at vaere fleksibel i mgdet med individet, for bedst muligt at imgdekomme
individets behov; tid til forskning og kvalitetsarbejde.

- Kultureendringer — det skal veere en selvfglge at taenke pa patienten som et menneske i et
forlgb; en accept af ngdvendigheden af at prioritere indsats.

- Fokus pa indsamling af data i alle sektorer — som kan danne grundlag for forskning og
udvikling.

- Stgrre fokus pa tidlig indsats — herunder felles behovsafdaekningsredskaber.

- En bredere horisont for vidensforstaelse og vidensproduktion; begreber, teorier og
metoder videreudvikles inden for og pa tvaers af de to felter.

Udvikling af pejlemaerker

Naervaerende temanotat og ovenstaende hovedbudskaber vil formentlig ikke veere overraskende for
de, som har med rehabiliterings- og palliationsomradet og livstruede syge mennesker at ggre. Mange
af perspektiverne og udviklingsomraderne er velkendte, og samtidig med at de spaender vidt, sa
hanger de ogsa sammen. Pa temadagen i september 2020 var store dele af den kapacitet af viden,
der er pa omradet i Danmark repraesenteret, og det har givet REHPA et yderligere afszet for at
arbejde videre med centrets rolle som nationalt videncenter pa omradet — og i forhold til at tage
mere konkret fat pa nogle af omraderne.

Som naevnt indledningsvist vil REHPA arbejde videre hovedbudskaberne fra debatdagen - sammen
med centrets radgivende fora - med henblik pa at udvikle pejlemaerker for videncentrets arbejde
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frem mod 2025. Dette med et gnske om, at videncentret fortsat bedst samler, skaber og deler viden

til gavn for mennesker med livstruende sygdomme og deres pargrende.

LIVSKVALITET

FOR MENNESKER
MED LIVSTRUENDE
SYGDOM

RENPA
v
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