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Livstruet syge mennesker kan have brug for bdde reha-
biliterende og palliative indsatser og tilgange. Begge
tilgange har livskvalitet som mdl og betegnes som hel-
hedsorienterede og tvzrfaglige. I rehabilitering er hen-
holdsvis ICF-modellen og i palliation henholdsvis Total
Pain-modellen afsat for en helhedsorienteret forstdelse af
genstandsfelt og praksis. I denne artikel ser vi lidt naermere
pd de to modeller; indbyrdes forskelle og muligheder for
overlap og udvikling.

Life threatening disease may demand for a rehabilitative
as well as a palliative care approach. Both approaches
have quality of life as a goal and both are defined as holi-
stic and interdisciplinary. In rehabilitation the ICF model,
as in palliative care the Total Pain model, is the basis of a
holistic understanding of the field of object and practice. In
this article we look more into the two models; differences,
overlap and development.

Baggrund
Fagomraderne rehabilitering og palliation henviser
begge til helhedsorienterede og tverfaglige tilgange
med livskvalitet som overordnet mél (1, 2). I de seneste
ar er der sket en tilneermelse, og der ses flere og flere
eksempler fra praksis pa, at det opleves meningsfuldt og
nedvendigt for at arbejde med bade en rehabiliterende
og en palliativ tilgang i den professionelle indsats for
kronisk og livstruet syge og sveekkede mennesker (3-7).
I denne artikel ser vilidt neermere pa den historiske
baggrund for de to fagomrader samt pa det teoreti-
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Figur 1: ICF model (12)

ske grundlag for dem, som det repraesenteres i de to
»helhedsorienterede«, men forskellige modeller, ICF
(= International Classification of Functioning, Disa-
bility and Health) og Total Pain (= den totale smerte/
lidelse). Vores interesse er, hvorvidt og hvordan det
teoretiske afseet for de to fagomrader reprasenteret
iICF og Total Pain evt. kan supplere hinanden i forhold
til videre udvikling af fagomréaderne.

Rehabilitering og ICF

Historie, teori og modeller

Den moderne rehabiliteringshistorie er funderet i »reso-
cialiseringen« af hjemvendte soldater efter 1. verdenskrig,
dvs. fra 1918 (8) samt i social integration af bl.a. han-
dicappede bern og langtidssyge gamle mennesker (4).

Rehabilitering etablerer sig som videns- og prak-
sisfelt sidelobende med udviklingen af teoretiske for-
staelser af rehabiliteringens primaere genstandsfelt:
disability (= funktionsevnenedseattelse) og funktions-
evne. Selv om der i dag er omréder af rehabilitering,
der ikke betragter disability og funktionsevne, men
snarere sundhed og livsstil (fx hjerterehabilitering) som
sit genstandsfelt, sa er begreberne stadig centrale for
rehabiliteringsteenkning og -praksis.

I de seneste 20 ar har ICF vaeret den dominerende
model for udviklingen af fagomradet og specialet reha-
bilitering. ICF blev lanceret af WHO 12001 (1) og byg-
gede videre pa tidligere »disablement models«.

ICF-modellen er bade en klassifikation af og en
bio-psyko-social model for disability og funktions-
evne. Den omfatter kroppens funktioner og anatomi,
aktiviteter og deltagelse — i relation til helbredstilstand/
sygdom, personlige faktorer og omgivelser (1).
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Helhed, dimensioner og dynamikker

Disability forstds som et resultat af det komplekse
samspil mellem helbredstilstand, funktionsevne
(krop, aktivitet og deltagelse) og kontekstuelle fak-
torer (omgivelsesmaessige og personlige faktorer) og
leegger op til en rehabiliteringstilgang med mange vir-
kemidler. Eksempelvis kan problemer med at komme
omkring, rehabiliteres bdde ved gangtrening og ved
brug af kerestol.

Ifolge ICF-modellen opstar disability i samspil mel-
lem medicinske, individuelle forhold og omgivelses-
messige faktorer. Det komplekse samspil understreges
af pilene i modellen: I introduktionen til ICF betoner
WHO, at pilene i modellen er dobbeltrettede (1). Fra tid-
ligere tiders linezere forstdelser af disability som resultat
af enten kropslige forhold eller sociale forhold leegges
der nu veegt pa, at der er en dynamisk relation mellem
helbredstilstand, krop, aktivitet, deltagelse, omgivel-
sesmessige faktorer og personlige faktorer. Jeremo
Bickenbach, der er en af forskerne bag ICF-modellen,
papegede i et foredrag ved Syddansk Universitet, at
disability forstdet i et ICF-perspektiv er en proces, dvs.
skabes og genskabes til stadighed i det dynamiske sam-
spil. Det abner principielt for en rehabiliteringstilgang,
der kan pévirke disability bade med sociale, politiske
og kulturelle virkemidler og med indsatser, der retter
sig mod individet.

Ifolge nogle forskere er praksis dog knap sa helheds-
orienteret i sin tilgang (9,10). Trods intentioner om en
dialektisk og relationel tilgang i ICF-modellen, jf. oven-
for, og selv om kontekstuelle faktorer og omgivelser for-
stas som formende for disability, er rehabilitering i dag
fortsat overvejende baseret pa en individualistisk tilgang
til disability (9), og en medicinsk forstaelse af disability
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er fortsat den dominerende (10). Det betyder i praksis,
at rehabilitering primeert retter sig mod enkeltpersoner
i deres naere omgivelser og ikke mod sterre strukturer,
der kan veere med til at skabe og forme disability.

Modellens anvendelse i praksis

I praksis har ICF-modellen haft stor udbredelse og
betydning og er udbredt i leerebogslitteratur — ikke
mindst for ergoterapeuter og fysioterapeuter. I en laere-
bog fra 2021 om palliation og rehabiliterende pallia-
tion (11) omtales modellen som rehabiliteringsfeltets
pendant til palliationens Total Pain-model. ICF-mo-
dellen anvendes desuden af de nationale sundheds-
myndigheder, eksempelvis i Forlgbsprogram for reha-
bilitering og palliation i forbindelse med kreeft (12)
som model for forstéelse af funktionsevne: »Modellen
er en biopsykosocial model med et helhedsorienteret
perspektiv pa en borgers forhold. Funktionsevne, som
det centrale element i modellen, indgar i et dynamisk
samspil med helbred og kontekst (omgivelser og per-
sonlige faktorer)« (12, s. 7). ICF er desuden anvendt som
grundlag for udredning og dokumentation af behov
og interventioner som forstaelsesramme og - i mindre
grad - ved beskrivelse af funktionsevne (13). ICF kan
understotte en helhedsorienteret tilgang til den udred-
ning af funktionsevne og disability, der gir forud for
en rehabiliteringsplan (13).

Palliation og Total Pain
Historie, teori og modeller
Den moderne hospice- og palliationshistorie er fun-
deret i Cicely Saunders arbejde fra 1950°erne og frem.
Et helt centralt begreb i Saunders’ hospicefilosofi og
udviklingen af fagomradet og specialet palliation er
Total Pain (14). Ifelge Clark var Saunders’ afset den
fysiske smerte, men ogsa en forstaelse af, at oplevelsen
af smerte heenger sammen med (pavirkes af og pavir-
ker) andre forhold, som kan vaere psykiske/folelsesmaees-
sige, sociale, kulturelle eller eksistentielle/andelige - og
som tilsammen udger den totale smerte/lidelse (14).
Som senere hos nordiske pionerer i udbredelsen af
hospicefilosofi og palliation var Saunders’ afsaet ogsa
en utilfredshed med omsorgen for syge og deende i et
stadigt mere institutionaliseret sundhedsvaesen (15).
Den engelske sociolog og historiker David Clark,
der har skrevet adskillige bager om Saunders og hen-
des liv, forklarer begrebets oprindelse pa to niveauer:
1) et biografisk niveau, som har at gore med Saunders’
tredobbelte faglighed (som bade socialradgiver, syge-
plejerske og laege), hendes steerke religiose tro og hendes
optagethed af at lytte til den syges historie; og 2) et sam-
fundshistorisk niveau, som har at gore med den udvik-
lede medicinske forstaelse af smerte, kraeftsygdom og
begyndende fokus pa patientautonomi fra slutningen
af 1950%erne og op igennem -60%erne (14).

Patient og

parorende

Eksistentielt /
andeligt

Figur 2: Total Pain model (16)
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Total Pain-forstéelsen, ofte omtalt som fire dimen-
sioner - fysisk, psykisk, social og andelig-eksistentiel
- gar igen 1 WHO?’s definition og i internationale og
nordiske definitioner, centrale dokumenter og retnings-
linjer. I nogle dokumenter, fx de nationale danske anbe-
falinger (16, s. 13) er begrebet illustreret i en model som
en »blomst med fire blade«.

Helhed, dimensioner og dynamikker
I Total Pain-modellen forstas den totale smerte/lidelse
som dimensioner, der er indbyrdes atheengige og pavir-
kelige og udger et hele. Aftheengigheden og pavirke-
ligheden illustreres af overlappet mellem de enkelte
dimensioner - med den syge og de parerende i centrum.
I forhold til det palliative fagomrade/speciale er det
tilsyneladende mest den individuelt oplevede smerte,
som den formidles, forstas og behandles i klinikken,
der har bidraget til modellen. Clark bekrafter denne

sporgsmal, bekreeftes de i, at svaret pa det sidste er et
»jac: Begrebet er stadig relevant, men det kalder pa en
tvaerfaglig teoretisk funderet udvikling.

Modellens anvendelse i praksis

»Total Pain«-modellen har ogsa haft stor udbredelse og
betydning i praksis — og har det stadig. Den er ligele-
des udbredt i leerebogslitteratur. I bogen Palliation og
Rehabiliterende Palliation (11), der navnes ovenfor,
omtales Total Pain som »et centralt, helhedsorienteret
begreb, som péapeger, at smerteoplevelsen hos patienter
med behov for palliation ikke kun er udlest af fysiske
symptomer, men ogsa praeges af social, folelsesmeessig,
eksistentiel eller andelig lidelse« (11, s. 235). Modellen
anvendes i bogen ogsa som ramme for beskrivelse af en
helhedsorienteret, tveerfaglig palliativ indsats. I Dan-
mark er modellen desuden anvendt i policy dokumenter
- bade om palliativ indsats og rehabilitering. Eksempel-

»] de seneste 20 dr har ICF
vaeret den dominerende model
for udviklingen af fagomradet

og specialet rehabilitering.«

formodning i og med det andet samfundshistoriske
forklaringsspor, neevnt ovenfor: Fra 1950’erne og frem
sker der store skred i forstaelsen af fysisk smerte (bl.a.
i forstdelsen af henholdsvis akut og kronisk smerte)
og i anerkendelsen og forstaelsen af den syge som et
handlende, reflekterende og socialt subjekt med rettig-
heder over egen krop (14). Begge dele har formodentlig
bidraget til et fokus pa den individuelle oplevede smerte
og lidelse.

Men i hele perioden frem er det, som om Total Pain
som begrebsramme primeert er anvendt til udvikling af
palliativ praksis, herunder uddannelser og institutioner
- men stort set ikke er udviklet teoretisk. Det geelder
ikke de enkelte blade i »blomstenc, hvor der inden for
hver dimension er sket markante teoriudviklinger (teori
om smerte, smertebehandling, sorg, relationer, ande-
lighed, eksistens m.v.), mens den samlede forstaelse
og relationen mellem de enkelte dimensioner tilsyne-
ladende ikke har kaldt pa tilsvarende udvikling.

I nyere artikler diskuterer Clark og hans kollegaer
begrebet Total Pain i en aktuel og senmoderne kon-
tekst (14). Krawczyk et al. sporger bl.a.: »What are the
symptoms and signs of total pain? How is it different
from other forms of complex pain? Does it continue
to have salience in contemporary practice?« (14, s. 8)
- og mens de finder det sveert at svare pa de forste to
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vis anvendes den i Forlebsprogram for rehabilitering og
palliation som illustration for »de fire behovsomrader,
der bor afdekkes ved vurdering af behovene (...) (12,
s. 26).

Afrunding

Hver iseer repreaesenterer modellerne teorier om dimen-
sioner og dynamikker, hvis indhold og indbyrdes sam-
menheng kalder pa yderligere - teoretisk funderet -
udvikling. Eksempelvis er det ikke klart — eller teoretisk
funderet — hvad der menes med »social pain« i Total
Pain-modellen, eller hvordan dimensionen relaterer sig
til de ovrige dimensioner. Ligesom det generelt er uklart
i begge modeller, hvordan de forskellige komponenter
relaterer til hinanden.

Mens modellerne deekker nogle af de samme dimen-
sioner, sa adskiller de sig ogsa pa forskellige mader: Hvor
patienten og den parerende har en central plads i Total
Pain, er de personlige faktorer i ICF-modellen beskrevet
som »kontekstuelle faktorer«. Hvor den andeligt-eksi-
stentielle dimension er én af fire dimensioner i Total
Pain-modellen, er den fravaerende i ICF. Det sociale
er beskrevet som én dimension i Total Pain, mens det
sociale er dynamisk fremtreedende i ICF - bade gen-
nem begrebet »deltagelse« som et aspekt i funktions-
evne og gennem den dynamiske sammenhang mellem
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funktionsevne og omgivelsesmaessige faktorer. Hvor
konteksten er fremtraedende i ICF, er lidelsen i Total
Pain relativt de-kontekstualiseret, om end udvidet til at
have fokus pa lidelse og lindring i blandt de neermeste
pargrende/familien, hvilket ICF ikke har.

Samtidig ser vi, at begge modeller paberaber sig at
repraesentere en helhedsorienteret tilgang til de men-
nesker, problemer og tilstande, de er rettet imod. Der
er sa at sige tale om to forskellige »helhedsforstaelserx,
der anvendes af forskellige fagpersoner. Hvad sker der,
nar fagpersoner med disse forskellige holistiske tilgange
— disse forskellige perspektiver pa den helhed, de stér
over for, skal arbejde sammen i praksis? Dét spergsmal
kunne vere udgangspunkt for neermere udforskning?

Nér rehabiliterende og palliative tilgange nu neer-
mer sig hinanden i visse former for praksis, kan det
betyde et storre fokus pa lidelse og lindring i rehabi-
litering - og et storre fokus pa betydningen af funkti-
onsevne i palliation. Forskellene kan maske hjeelpe til,
at fagomraderne bliver opmarksomme pa egne »blinde
pletter« og mulig inspiration fra hinanden - fx ved at
stille nye sporgsmal:

o Kan/ber den sociale og samfundsmaessige
kontekst i hojere grad teenkes med i forstéelse og
praksis i forhold til lidelse og lindring?

o Hvordan kan et storre fokus pé disability og
funktionsevne inspirere Total Pain-modellen?

o Kan/ber Total Pain-modellen udvikles med afseet
i kritisk refleksion fra borgere, professionelle og
forskere?

« Kan/ber en andelig-eksistentiel dimension fa plads
i ICF-modellen og rehabiliterende praksis?

o Kan/ber den syge/svakkede og de pargrende have
en mere fremtraedende plads i ICF-modellen som
andet end kontekstuelle faktorer?
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