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At ggre eller at vaere?

Integration af rehabilitering i palliation
til mennesker med livstruende sygdom
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I dette debatoplaeg vil vi diskutere to fagfelter, rehabili-
tering og palliation, ved at se pd ligheder, forskelle og en
mulig fremtid med integration. Vi mener, at det tverfag-
lige team omkring mennesker ramt af livstruende syg-
domme og deres familier bgr kunne favne fagligheden
omkring bdde de aktive handlinger og behandling rettet
mod fysiske, psykologiske og sociale aspekter af funkti-
onsevne samt kunne lindre den fysisk, psyRisk, social og
eksistentiel lidelse.

In this discussion paper, we will discuss two disciplines,
rehabilitation and palliation, by looking at similarities,
differences and a possible future with integration. We
believe that the multidisciplinary team around people
affected by life-threatening illnesses and their informal
caregivers should be able to embrace the professionalism
around both the active actions and treatment aimed at
physical, psychological and social aspects of functioning
and at the same time alleviate the physical, psychological,
social and existential suffering.

Introduktion

Vi leegger hardt ud og heevder, at vi ser integration
af rehabilitering ind i palliationen som et fremtidigt
tvaerfagligt set-up omkring mennesker med livstru-
ende sygdom. Et set-up med ét overordnet mal: at opnd
bedst mulig livskvalitet ud fra en bred forstaelse af
sammenhangen mellem fysiske, funktionsmaessige,
psykiske, eksistentielle og sociale faktorer. Et set-up,
som ikke er direkte rettet mod en given sygdom, men
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som er rettet mod at leve bedst muligt trods sygdom.
Dette vil vi gerne laegge op til debat om.

Vi mener, at det er en vigtig debat, da sundheds-
veesenerne i den vestlige del af verden star over for en
alvorlig udfordring. Der kommer flere og flere syge
mennesker med massiv daglig lidelse grundet blandt
andet mulitimorbiditet, og ikke bare kommer der flere
til, de lever ogsé leengere med deres sygdom(me) (1)
med betydelig social gradient (2). I Danmark udger
en numerisk relativ lille gruppe mennesker (ca. 35 000
personer) med multisygdom en veesentlig del af de sam-
lede sundhedsudgifter, blandt andet pa grund af mange
henvendelser (seks eller flere i kvartalet) til sundheds-
veesenet (3). Et andet eksempel er, at de gennemsnit-
lige udgifter til eeldre medicinske patienter (65+ ar) for
sygehusbehandling og behandling i almen praksis er
fire gange hojere end udgifterne til behandling af seldre
borgere generelt (4). For at komme nogle af disse udfor-
dringer i mode skriver Kommunernes Landsforening
12012 omkring det neere sundhedsvaesen: »Derfor skal
der langt mere fokus pa den rehabiliterende og patient-

helst uden indleeggelser og funktionsevnebegraensnin-
ger. Netop funktionsevne er et kerneomrade i rehabili-
tering, hvor man bruger den biopsykosociale tilgang (6).
I denne tilgang ses helbred og funktionsevne som et
resultat af en dynamisk vekselvirkning mellem bio-
logiske, psykologiske og sociale omstendigheder (6).
Rehabilitering som fagfelt daekker alt fra rehabilitering
af mennesker ramt af ulykke; rehabilitering tilbage til
arbejde; til emnet for denne artikel: den rehabiliterende
indsats til mennesker med livstruende sygdom. Rehabi-
litering er ud over den biopsykosociale tilgang ogséa ken-
detegnet ved, at indsatsen startes med en vurdering af
funktionsevne, og det aftales derefter at lave de mal, der
skal arbejdes med. Rehabilitering har pa denne méde
et udtalt fundament i en »geren« i samarbejde mellem
det tveerfaglige team, det sygdomsramte menneske og
dennes sociale omgivelser. Det overordnede mél er at
forbedre funktionsevne mest muligt og derved vedli-
geholde eller oge selvstaendighed og livskvalitet trods
eventuelle irreversible funktionsevnebegraensninger.
Eller sagt med andre ord, den sveekkede moder en reha-

»Den nuvearende palliative

indsats mangler faglighed

til at »ggre« mere i forhold
til funktionsevne.«

rettede forebyggelse og pa at styrke den specialiserede
sygeplejeindsats. Det vil betyde, at flere kan hjalpes
derhjemme og i det neere sundhedsvaesen, og at feerre
tar behov for at blive indlagt eller genindlagt. Det frigor
ressourcer i sygehusveesenet.« Senere i samme tekst:
»Kommunerne har en vision om at udvikle et nart
sundhedsvasen, hvor kommuner pa tveers af forvalt-
ningsomrader arbejder ssmmen med almen praksis
om at give danskerne et sundere, laengere liv, som leves
aktivt og produktivt uden sygdom og begranset funk-
tionsevne« (5).

Vi mener dog, at der er en risiko for at svigte og
overse dem, der ikke har mulighed for et sundere liv,
fordi de er ramt af uhelbredelig fremadskridende syg-
dom. Man kan sperge, om vi misser muligheden for at
lindre lidelsen, fordi vi er for behandlingsoptimistiske
i vores tilgang?

Lidt om begreberne

rehabilitering og palliation

Inspirationen fra rehabiliteringstankegangen er ikke
vanskelig at fa gje pa i ovenstdende. Man skal gennem
en aktiv personcentreret indsats sikre et langt aktivt liv,
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biliteringsindsats, og gennem en samarbejdsproces af
aktive handlinger og behandlinger opnéas dermed bedre
funktion og ultimativt bedst mulig livskvalitet.

Hvor rehabilitering startede som en aktiv indsats
omkring at genvinde tabt funktionsevne og ofte defi-
neres som tidsbegraensede indsatser (7), er palliation
udsprunget fra Cicely Saunders tanker om total pain (8),
som en modelforstaelse af smerter, som bruges ogsa til
at forsta alle andre symptomer. Denne model bygger
pa, atlidelse har fire dimensioner: fysisk, psykisk, social
og eksistentiel. Ud over ikke at veere afgraenset i tid
medtager palliation ogsa en yderligere dimension i for-
hold til rehabilitering. Den eksistentielle dimension,
som ikke beskrives i den biopsykosociale model, som
rehabiliteringen bygger pa.

Palliation startede som et opror mod en udeluk-
kende biomedicinsk »geren«, hvor legeverden »opgav«
patienterne, nar der ikke var mere at gore. Palliation
startede som et sundhedsfaglig felt, der behandlede
deoende mennesker med kreft (8). I dag er fokus dog
pa diagnose uathangigt indsats, som kan starte pa alle
tidspunkter i sygdomsforlgbet (9). Cicely Saunders var
fortaler for, at palliation var en tilgang, hvor »veeren«
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var en vigtig del (8). I bogen »Palliativ medicin - en
leerebog« (10) beskrives en model for palliativ tilgang,
som forstar lidelse ud fra, om den er pa baggrund
af reversible problemer, som kan loses ved effektive
behandlinger og indsatser (goren), eller om den bun-
der i tilstande, som ikke kan loses, altsa vilkdr, som
skal medes med ledsagelse (veeren). Det kan veere, at
lidelsen er forbundet med ikke at kunne udfere de akti-
viteter, man gerne vil, pd grund af sygdommen, eller
i sorgen over at skulle sige farvel til sine born i en ung
alder. I palliation tales der saledes om to roller, som
de sundhedsprofessionelle skal kunne indtage i det
daglige kliniske arbejde (10). Dels problemlgserrollen
(goren) og dels ledsagerrollen (veeren). Denne veren

funktionsevne ikke netop veere arsagen til stor lidelse?
Er det ikke den samme tilgang, det samme mal blot
med forskellige handlinger og behandling atheengigt
af patienten lidelse?

En tilsyneladende forskel mellem rehabilitering og
palliation er som naevnt den eksistentielle dimension,
som per definition er vigtig i palliation, men ikke naev-
nes serskilt i rehabiliteringsdefinitioner (7).

Men sporgsmalet er, om der ikke ogsa eksisterer en
lindring af eksistentiel lidelse i rehabilitering? Hvis man
eksempelvis behandler mennesker, som far amputeret
et ben, og tilbyder dem rehabilitering, vil de sund-
hedsprofessionelle i rehabiliteringen da ikke tenke,
at der er betydelig eksistentiel lidelse forbundet ved

»Fagligheden til at »vaere«
er underrepraesenteret
i rehabilitering.«

forseetter selv efter deden ved at have fokus pa sorg
hos efterlevende (11). I definitionen af den palliative
indsats er pargrende beskrevet som vigtige pa hejde
med mennesket ramt af livstruende sygdom (11). P&
samme made ses funktionsevne i det sociale liv som
en del af definition af rehabilitering.

Integrering af rehabilitering og palliation?
Nar vi taler om mennesker ramt af livstruende syg-
domme, sé har der i de seneste dr veeret en interesse
for at oge integration af rehabilitering og pallia-
tion (12), fordi mennesker med livstruende syg-
domme kan have lange kroniske sygdomsforleb og
dermed behov for en tidsubegreaenset helhedsoriente-
ret indsats med fokus pa livskvalitet - til tider goren
og til andre tider veeren.

Sundhedsstyrelsen i Danmark skriver sdledes i 2018
i»Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i for-
bindelse med kreeft«: »Der er et stort overlap mellem
rehabiliterende og palliative indsatser, og indsatserne
er ofte indholdsmeessigt identiske, mens malet med
indsatserne kan veere forskellige. Rehabilitering vil ofte
have som formal aktivt at fremme funktionsevne og
selvsteendighed, mens malet med den palliative ind-
sats er at lindre patientens og de parerendes lidelser,
uanset om lidelserne er af fysisk, psykisk, social eller
eksistentiel/andelig karakter« (13).

Men vi stiller spergsmalet, om malet i virkeligheden
er forskelligt? Er det ikke det samme mal, der far os
til at straebe efter mest mulig funktionsevne og mest
mulig lindring af plagsom lidelse? Og kan manglende

at miste sit ben (mere om denne patientgruppe andet
sted i dette nummer). Nar man tilbyder rehabilitering
til maend ramt af prostatakreeft eller mennesker ramt
af demens, er der er da ikke en eksistentiel dimension,
der ber tenkes ind i det samarbejde, som udger den
rehabiliterende indsats?

Saledes kan vi udfordre rehabiliteringen pa dens
manglende fokus pa den eksistentielle lidelse — og
maske ogsd omkring nogle gange ikke at »veere« med
mennesket med livstruende sygdom i stedet for at
handle/traene?

Omvendt, hvis palliation skal tilbydes tidligt i syg-
domsforlebet, for nogle sygdomme maske allerede
ved diagnosen, er det sa nok med passiv veeren? Men
ligeledes er der studier, som viser, at palliation i sin
nuvarende form ikke nedvendigvis har redskaber eller
faglighed til at mede menneskerne tidligt i deres syg-
domsforleb (14). Integrering af felterne synes derfor
relevant og nedvendig.

Hvad er sa udfordringen?

Senest er begrebet palliativ rehabilitering dukket op.
Dette er et afgraenset rehabiliterende forlgb bygget ind
i et palliativ tilbud (15).

Vores bekymring gar i retning af, at vi nu pludse-
lig har tre potentielt forskellige felter. Rehabilitering,
palliation og palliativ rehabilitering. Sa vi sperger, om
denne opdeling er til fordel for menneskerne ramt af
livstruende sygdom eller de sundhedsprofessionelle?

Hvor traditionel rehabilitering er en aktiv »gorende«
indsats, er den traditionelle palliation en lindrende
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»veerende«. Et nyt studie om netop rehabilitering og
palliation konkluderer: »Rehabilitation and palliative
care have different narratives and patterns of devel-
opment, but are seemingly getting closer to one ano-
ther« (12).

Vi sperger, om vi ved at samle felterne vil tabe en
del af specialiseringen og starte en rivalisering mellem
»goren« og »verens, som ville kunne tippe i den ene
eller anden retning og derved svigte det ene felt? Eller
om der vil kunne veere sameksistens og synergi, ved at
det tveerfaglige team bade kan »gore« og »veere«?

Der er store forskelle i, hvor rehabilitering og pal-
liation kommer fra. Men er der store forskelle i, hvor de
er pa vej hen? Viser det som indsatser og tilgange, som
bygger pa en grundig vurdering af prognose, funktion
og behov, og derefter skal der ssmmen med mennesket
med livstruende sygdom at lave méal med fokus pa livs-
kvalitet. Om malet er bedre gangfunktion, at kunne
klare daglige aktiviteter, medicinsk lindring af kvalme
eller at kunne holde ud at veere til i livet, er vel atheengigt
af, hvad den enkelte har behov for pa dette tidspunkt,
pé denne dag i deres sygdomsforlgb?

Hvis I, som vi forfattere til denne artikel, tenker,
at jo mere sammenheangende forlgb, der kan laves, des
bedre er det for det sygdomsramte menneske og deres
péarerende, sa er opgaven ikke at opfinde nye fagfelter,
hvor sundhedsprofessionelle kan veere eksperter og lave
et fagligt narrativ om deres snavre fagfelt.

Tiden er vel inde til, at det tveerfaglige team omkring
detlivstruede syge menneske skal kunne imgdekomme
hab, frygt, ensker og méal? Og dette bade pa de dage,
hvor kvalmebehandling er malet, og pa de dage, hvor
malet er gangtraening.

I bade rehabilitering og palliation anerkendes beho-
vet for tveerfaglighed, og det er malet, at mennesket
skal have bedst mulighed for at leve det liv, det ensker,
trods livstruende sygdom. Hverken rehabilitering eller
palliation er rettet mod at behandle en konkret sygdom,
men mod at forbedre livet, trods sygdom.

Afslutning

Vi péstar, at den nuverende palliative indsats mang-
ler faglighed til at »gore« mere i forhold til funktions-
evne, og netop dette kan rehabilitering bidrage med.
Omvendt ser vi, at fagligheden til at »vaere« er under-
repraesenteret i rehabilitering.

Tiden har leenge veeret inde til at satse pa tveerfaglig-
hed pa tveers af sektorer og opbygge et feelles udgangs-
punkt for palliative- og rehabiliterende indsatser ved
livstruende sygdomme. Vi mener, at det tveerfaglige
team omkring mennesker ramt af livstruende syg-
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domme og deres familier ber kunne favne faglighe-
den omkring bade de aktive handlinger og behandling
rettet mod fysiske, psykologiske og sociale aspekter af
funktionsevne og samtidig kunne lindre den fysisk,
psykiske, social og eksistentiel lidelse.

Sa nar dette tidsskrift har tematitlen »Rehabilitering
og palliation«, kan man lidt retorisk sporge, er det dét
samme? Her ma vi svare, nej, desveerre, ikke endnu.
Men ved at integrere rehabilitering ind i palliation vil
man kunne skrue op og ned for »garen« og »vaeren«
afheengigt af de behov og den lidelse, mennesket med
livstruende sygdom og dennes familie har.
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