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VIDE
UG FC

Viden er vigtig i REHPAs hverdag. Vores viden er mest
relevant, nar den kommer ud at leve - og i sidste ende
har betydning for mennesker med livstruende sygdom og
deres pargrende. Viden er ogsd mest relevant, hvis den
afspejler og fglger med virkeligheden.

Viden kan veere med til at gere en forskel - bade i det
store og i det sma. Vi oplever det i forskningsklinikken,
hvor deltagerne far ny viden, der aendrer deres hverdag
til det bedre. Vi oplever det, nar vi deler viden fra
forskningsprojekter med fagprofessionelle, der far et
andet syn pa rehabiliteringsforlgb eller palliation.

Viden kan ogsa bevaege os. Den kan vokse og fa af-
gerende betydning, nar vi ter dele bade gode og darlige
erfaringer. Det er tydeligt i &rets deltagerforteelling,

hvor Ebbe gavmildt og modigt deler ud af sin historie

og sine oplevelser som benamputeret. Hans forteelling
understreger betydningen af at finde styrke i feellesskab
med andre. Den slags viden giver plads til nye bevaegelser
eller muligheder i tilveerelsen, med de vilkar der nu er.

Viden kan ogsa forandre hverdagen, nar vi tgr sparge dem,
det handler om - patienterne eller borgerne.
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DER BEVAGER
RANDRER

Mogens Grgnvold og Anders Lgkke forteeller i

artiklen pé side 12, hvilken betydning det far, nar
patienterne far lov at dele deres viden med de
sundhedsprofessionelle, der behandler dem - nar
tiden bruges pa det vigtigste. De er enige om, at viden
om patientens oplevelser og erfaringer kan udvikle
relationen mellem behandler og patient. Den viden kan
vi kun fa ved at spgrge patienterne - og ved at lytte til
og handle pa deres svar.

Viden forankrer vores handlinger. Hos REHPA tilbyder
vividendelingsarrangementer som netvaerksmgder,
webinarer, temadage og konferencer. Vi veegter hgijt,
at deltagerne kan udveksle erfaringsbaseret viden

og danne netveerk, der kan inspirere. Vi bruger ogsa
arrangementerne til at dele vores egen og andres
evidensbaserede viden, s& det kan bringes i spil i
deltagernes egen hverdag.

| 2023 har vi malrettet arbejdet med at styrke sam-
arbejdet internt i REHPA, savel som med eksterne
partnere. Udviklingen af programmet "‘REHPA p3 tveers’
har understgttet dette arbejde. Med programmet giver
vi et bud p&, hvordan vi kan mgde behov, der optreeder
hos mange mennesker med livstruende sygdom -
uanset den tilgrundliggende lidelse. REHPA p3 tvaers
skal arbejde med at give svar, der kan anvendes i en
tid med tiltagende forekomst af multisygdom, og hvor
vi forventer, at flere opgaver skal lgses i det primaere
sundhedsvaesen.

Hos REHPA samler, skaber og deler vi viden til

gavn for mennesker med livstruende sygdomme.
Vores kerneopgave er at stille os til rédighed, som
vidensbank og kanal, for at sikre, at viden kommer ud
at leve og bliver brugt til at ggre en forskel i hverdagen
blandt mennesker med livstruende sygdom. Viden kan
forene, og vi kan kun lykkes med at lgfte opgaven ved
at samarbejde bredt.

Februar 2024
Ane Bonnerup Vind
Videncenterchef, cheflaege
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IGHLIGRTS
-RA RERPAS 2073

APRIL

14.4. REHPA-netvaerksmgde:

Senfglgeklinikker pa kreeftomradet

19.4. Mgde i REHPAs Advisory
11.1. REHPA-netvaerksmgde: Board
SOSU-skolerne 6.6. REHPA p3 15. nationale konference

25.4. Konference med DEFACTUM, i rehabilitering
13.-14.1. REHPA pa DSKS’ Hjerteforeningen, RKKP og
arsmpde 2023 "Kvalitet i det naere Sundhedsdatastyrelsen: 6.6. Statusmgde i REHPAs Patient- og
sundhedsvaesen - Et feelles ansvar!’ "Hjerterehabilitering i Danmark - Pargrendepanel

Hvad nu?’

7.6. REHPA pa netvaerksmgde for
27.4. REHPA-netveerksmgde: videncentre i Danmark
Nationalt Netvaerk for

Ernaeringsinterventioner - REHPA 15.-17.6. REHPA pa EAPC 2023 Equity
10.2. Ph.d.-forsvar: Vicky Joshi & Diversity

27.4.2. mgde i 'Teenketank for
27.2. SOSU-netveerkets implementering af Hvidbog om 21.6. REHPA-netvaerksmgde: SOSU-
kortleegningsmgde rehabilitering’ skolerne

1.3. REHPAs kontor i 2.5. Mgde i REHPAs Radgivende
Region Nordjylland flytter til Styregruppe

Professionshgjskolen UCN

6.3. REHPA-netveerksmgde: Unge
voksne og kraeftrehabilitering

9.-10.3. Internatophold for REHPAs
Patient- og Pérgrendepanel

17.3. Ph.d.-forsvar:
Jens-Jakob Kjer Mgller

20.3. REHPA-netvaerksmgde: Palliation
pa det kommunale basisniveau

MARTS




SEPTEMBER

8.9. Temadag 'Fra borger til
medlem’

14.9. 3. mgde i ‘Teenketank for
implementering af Hvidbog om
rehabilitering’

21.9. REHPA-netvaerksmgde: Unge
voksne og kreeftrehabilitering

21.9. Mini-konference med
Klinisk Institut og Institut for
Sundhedstjenesteforskning,
Syddansk Universitet: 'Lindring af
kraeftpatienters psykosociale og
eksistentielle smerter’

22.9. Professortiltraedelse for
professor Mette Raunkiaer og
adjungeret professor Carl Tollef
Solberg

28.-29.9. REHPA pa 2. nationale
palliative kongres 'Pa tveers'
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NOVEMBER

1.11. Workshop med REHPA-
deltagere og fagprofessionelle
om 'Kreeftrelaterede smerter og
hverdagsliv’

1.11. Samarbejde med Danish
Comprehensive Cancer Center om
‘Workshop om real-world-data i
efterforlgbet efter kraeft’

2.-3.11. REHPA pa Dansk Gerontologisk
Selskabs nationale konference ‘Aldring
og Samfund’

6.11. Mgde i REHPAs Advisory Board

13.11. Workshop om liv, dgd og héb i
samarbejde med Det Grgnlandske Hus
Aalborg

13.11. REHPA pa Forskningens Daggn i
Region Sjeelland

16.11. Workshop med patienter og
fagprofessionelle om SCAD'

21.11. Miniworkshop pa netveerksmgde
om mennesker med grgnlandsk
baggrund der er i en socialt

udsat position afholdt i Social- og
Boligstyrelsen

27.11. REHPA p& Genoplivnings-
konferencen 2023

15.8. REHPA-netvaerksmgde:
Professionshgjskoler

2.10. Ph.d.-forsvar: Jahan Shabnam

4,12, REHPA-webinar: 'Dgdssted
og dgdsarsag’

4.10. Mgde | REHPAs Patient- og
Pargrendepanel

5.-6.10. REHPA-netvaerksmgde:
DANCAS forskningsnetveerk med
internat

24.10. REHPA-netvaerksmegde:
Palliation pa det kommunale
basisniveau

OKTOBER

1. Spontan dissektion af kranspulsare. SCAD er en hjertesygdom forarsaget af en rift pa kranspulsaren.

12.12. Mgde | REHPAs
Radgivende Styregruppe

13.12. 4. mpde i "Teenketank for
implementering af Hvidbog om
rehabilitering’

DECEMBER
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Et forlgb ved REHPA Forskningsklinik gav Ebbe
Andersen nye vaerktgjer til at vende tingene pa
hovedet, nar hverdagen som benamputeret bliver
sarligt udfordrende. Forlgbet gav ham ogsé en ny
forstaelse for, hvor vigtigt det er at have et godt
netvaerk omkring sig.

Hvert ar far ca. 1.800 danskere amputeret et ben. Der

er stor forskel p&, hvilken rehabilitering der tilbydes i

de enkelte kommuner og pa hospitalerne. Det er én af
grundene til, at REHPA i samarbejde med lektor Ulla Riis
Madsen, leder af VIRSA, Vidensenhed for Rehabilitering og
palliation ved Sar og Amputationer i Region Sjeelland, har
udviklet og afprevet en intervention til denne malgruppe

i REHPA Forskningsklinik i 2023. | artiklen mgder du

én af deltagerne, Ebbe Andersen, der forteeller om

sine oplevelser med sit liv og hverdag fgr og efter sin
amputation i 2019.

Ebbe Andersen pé 66 ar har alle dage veeret en handle-
kraftig mand med hjertet pa rette sted. Der gik ikke
leenge, fra Ebbe begyndte at arbejde som cykelsmed, til
han tog initiativ til en tandemklub, hvor svagtseende og
blinde kom pa cykelture med en seende pilot.

Det var hans fgrste bekendtskab med handicapomrédet.
Sidenhen tog det fart. Sammen med sin samlever Mona
var Ebbe en drivkraft bag Bgrnehjaelpsdagen i Svendborg.
De var med til at arrangere sommerlejre for handicappede
bgrn, indtil de selv fik bgrn.

- Nu er det Svendborg Handicap Festival, der fylder for
mig. Det er mit barn - og bade Mona og mine dgtre ved,
hvor vigtigt det arbejde er for mig. | 2024 har festivallen
25 &rs jubileeum, forteeller Ebbe Andersen med stolthed i
stemmen.

Det kan sgu vaere det samme

For tre ar siden fik Ebbe Andersen ny indsigt i handicap-
omradet. Her fik han, efter et langstrakt forlgb, amputeret
sit ene ben.

- Det begyndte med, at jeg fik ondt i mit ben uden nogen
grund. Jeg var hos min egen laege, fysioterapeuter,
forskellige laeger pa Odense Universitetshospital, hvor jeg
0gsa fik forskellige scanninger. Alle som én sagde, at der
ikke var noget galt. Men jeg kunne efterhanden kun ga
100 meter, husker Ebbe Andersen.

Han forteeller, hvordan han en decemberaften i 2018
pludselig fglte sin strempe blive vad:

- Benet var begyndt at vaeske. Da jeg kom til laegen dagen
efter, sendte han mig direkte pa sygehuset, hvor jeg fik en
dreudvidelse.

Inden pinse aret efter var Ebbe blevet opereret tre gange
mere. Lige efter pinse blev han igen indlagt akut, selvom
han op til havde haft det bedre, end han leenge havde haft
det.

- Jeg var godt klar over, hvad klokken havde slaet.
Hverken ambulancefolkene eller laegen i scannings-
rummet var specielt optimistiske. Jeg fik lov til at tage
hjem og tale med Mona og min egen leege om det. Selvom
Jeg var forberedt, var det en barsk besked. Men jeg fik

en beskrivelse af den medicin, jeg skulle tage, hvis ikke
jeg ville have benet amputeret. Det kunne sgu veere det
samme s&. Jeg ville sove hele dagen. Det er ikke noget liv,
konstaterer Ebbe.

Overladt til selv at finde lgsninger

Efter sin amputation fik Ebbe tilbud om fysioterapi, og pa
sygehuset mgdte han mange gode fysioterapeuter, der
hjalp ham.

- Da jeg var feerdig pa sygehuset, skulle jeg til rehabilite-
ring i kommunen. Noget af det fgrste, fysioterapeuterne
her gerne ville se, var min protese. Sddan en havde de
aldrig set. De kendte kun til nogen med seler og snore,
men ikke én med vakuum som min. Det siger lidt om,
hvor opdateret deres viden var. En sagde til mig, at det
var 20-25 ar siden, hun sidst havde genoptreenet en, der
havde faet amputeret benet, forteeller Ebbe.



OM EBBE ANDERSEN

66 ar.
Bor i Svendborg.

Familie: Ebbe bor med sin samlever
Mona. De har sammen to voksne dgtre
og tre bgrnebgrn.

Ebbe har arbejdet som cykelsmed i 30
ar. Desuden har han arbejdet 12 ar pa
Shells raffinaderi i Fredericia.

Ebbe fik amputeret sit hgjre ben i 2019
efter et langt forlgb med fejlslaede
forsgg pa at redde benet.

Rehabilitering: Ebbe begyndte

med fysioterapi pa sygehuset efter
amputationen. Efterfglgende har han
deltaget pa bade et svsgmmehold og et
GLA:D®-treeningshold (GLA:D star for
Godt Liv med Artrose i Danmark og er
uddannelse og treening for mennesker,
der har slidgigt (artrose) i hofter eller
knee). | fordret 2023 deltog han pa

det fgrste af fire REHPA-forlgb for
mennesker, der har faet amputeret et
ben.

Ebbe har pa de efterfolgende REHPA-
forlgb 'Videre i livet efter benamputation’
deltaget som ressourceperson en af
dagene, hvor han har delt sin historie
med holdene.
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Ud over den fysiske rehabilitering og sarpleje folte Ebbe
sig overladt til selv at finde sig til rette i sin nye tilveerelse.

- "Bilen holder herude, og sa ellers god vind.” Det var
beskeden fra sygehuset. Jeg vidste ikke, hvor jeg skulle
starte og slutte. Jeg blev sendt ud ad dgren uden nogen
redskaber. Der kom en SOSU-hjzelper og kiggede til saret,
men hvordan du skal komme rundt derhjemme eller
komme ud ad dgren? Det er der ikke nogen, der viser dig.
Dér skal du selv veere Georg Gearlgs, siger Ebbe.

Han uddyber:

- Jeg oplevede ikke, der var nogen at tale med efter-
folgende - hverken pa sygehuset eller da jeg kom hjem.
Jeg var meget overladt til selv at finde l@sningerne og
ops@ge viden. Jeg ville gerne have talt med en, der selv
var amputeret.

Ebbe opsggte selv det feellesskab, han manglede. Han
kommer pd et svemmehold og et GLA:D®-traeningshold,
ligesom han er aktivi Amputationsforeningen.

- Jeg er svineheldig. Jeg priser mig lykkelig over, at jeg
har min familie og et stort netvaerk. Og over at mit liv har
formet sig s&dan, at jeg selv har mulighed for at investere
i forskellige hjeelpemidler. De mennesker, der sidder alene
derhjemme, hold op nogen problemer de har. Det er ikke
altid, det er lige lysergdt det hele. Og de dage, hvor mit liv

er mere treels end andre dage, der har jeg Mona. Jeg kan
fa leesset af og fa delt frustrationerne. Men de andre, der
sidder bag gardinet og bare kigger ud, de har ikke nogen,
forteeller Ebbe.

Psykosocial rehabilitering

Ebbe deltog i fordret 2023 i det fgrste REHPA-forlgb til
mennesker, der har fdet amputeret ben. Pa forlgbet er der
fokus pa den psykosociale rehabilitering og dét at magde
andre i samme situation som én selv.

- Det kunne noget helt andet end de andre fallesskaber.
Jeg fik bearbejdet nogle ting og sat en anden mélestok




for mit liv. Jeg fik nogle vaerktgjer til at vende nogle
ting anderledes. Det er fandeme sveert at forklare.
Men praesten Elisabeth sagde det godt: "Det handler
om at vende sorg til gleede, og se tingene fra et andet
perspektiv”, siger Ebbe.

Han viser en tegning af en and frem. Vender man den pa
hovedet, ligner det i stedet en kanin. Tegningen haenger
i kekkenet for at minde Ebbe om at vende tingene pa
hovedet.

Udover at se tingene fra en anden side fik Ebbe og de
andre deltagere skubbet lidt til deres greenser.

- Vi fik prevet os selv og hinanden af p& nye mader. Det
var sjovt. Om aftenen kunne vi sidde og grine af dagens
oplevelser. Vi havde tid til at fa lyttet til alle og fik delt
bade de sveere ting og de sjove. Det er utroligt, hvad det
kan at mgde nogen i samme situation. Der er ingen af os,
der har de vises sten, men nogen har nogle gode ideer,
forteeller Ebbe.

Han tilfgjer med et grin:

- Indimellem kunne det udvikle sig til et helt socialkontor,
hvor vi kom med gode rad til hjeelpemidler.

En kgretur kan lgfte humgret

P3 trods af Ebbes umiddelbare, gode humar og smittende
grin er det ikke altid, det lykkes ham at holde humgret
oppe. Som han selv siger, har han ogsa dage, hvor han

er “lidt maeh”. N&r det sker, spger han enten rad hos
andre benamputerede via Amputationsforeningens side
péd Facebook. Eller ogsd kerer han en tur ud i det bla. Det
hjeelper til at fa vendt tingene om.

- Hvis jeg er lidt gnaven, hjeelper det at komme udenfor.
Det kan veere, der star en dum blomst inde i vejgraften,
som har lige den farve, jeg godt kunne teenke mig, sa lige
pludselig, sa far man det helt anderledes. Det er sa lidt,
der skal til.

- Det kan ogsa veere, jeg mader nogen, der sender et

smil. Hvis jeg treenger til at tale med andre, kan jeg kere
ned i byen. Efter 30 & som cykelsmed har jeg en stor
bergringsflade. Det er privilegeret. Men jeg er ogsa ngdt til
at arbejde med mig selv pa nogle mader, som jeg tidligere
ikke har gjort, fortzeller Ebbe.

Vigtigt at kunne klare sig selv

Selvom Ebbe seetter pris pa at kunne kere en tur eller
komme ud i sin have, hvor han bruger meget tid, er det
ikke uden omkostninger.

- Efter amputationen bliver jeg treet. Seerligt hvis der
kommer mange indtryk. Bare at skulle i bad og have tgj
pa kan veere en stor opgave, og jeg kan veere helt smadret
bagefter. Det er ikke bare noget, jeg ggr leengere. Hvis der
sa er noget, der ikke lige spiller, sa bliver jeg sa rasende.
Baegeret bliver fyldt hurtigere, siger han.
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Uagtet den overvaeldende treethed har Ebbe et klart mal
om at kunne gé en turi sin have igen.

- Jeg havde habet, jeg kunne komme til at ga i haven uden
stok, men der er min dabsattest simpelthen for gammel.
Det har jeg affundet mig med. Men mit mal er at kunne
nojes med en stok. De fgrste fysioterapeuter, jeg havde i
kommunen, troede, at jeg skulle ud og lebe maraton. Det
er slet ikke min mission. Jeg vil bare gerne kunne klare
mig selv.

REHPA-FORL@OBET

'VIDERE I LIVET
EFTER BENAMPUTATION’

REHPA Forskningsklinik bgd i 2023 indenfor til
tre forlgb for mennesker, der har faet amputeret
ben. | foraret 2024 afvikles det forelgbigt sidste
forlgb.

Forlgbet har afprevet, om det giver mening
at tilbyde mennesker med benamputation
psykosocial rehabilitering som supplement til
den fysiske rehabilitering efter en amputation.

Formalet med forlgbet har veeret at give
deltagerne inspiration til at komme videre i
livet efter amputationen og samtidig samle
viden om pargrendes behov i forbindelse med
benamputationer.

Deltagerne fik blandt andet tips og tricks til
aktiviteter med protese og kgrestol; de arbejdede
med veerdier i livet og havde en individuel
samtale med udgangspunkt i saerlige personlige
udfordringer. Deltagerne fik ogsa viden om de
mest almindelige psykologiske reaktioner ved
store livsforandringer. Deres pargrende var
inviteret med til workshop den sidste dag, hvor
fokus var pa deres roller og behov.

- REHPA og ViRSA arbejder for at skabe mere
viden om, hvad der hjselper benamputerede

og deres pargrende bedst muligt. Vi har pa
opholdet afprgvet forskellige tilgange og set
pa, hvad det betyder for deltagerne at mgde
andre benamputerede, og guidet dem til at tale
om de ting, vi erfaringsmaessigt ved, fylder for
dem efter deres amputation. Vi arbejder videre
med de psykosociale tilbud, vi har set effekt af
hos REHPA. Naeste skridt er at se, om de kan
overfgres til kommunale kursusforlgb, siger
Ulla Riis Madsen, leder af VIRSA, Vidensenhed
for Rehabilitering og palliation ved Sar og
Amputationer i Region Sjzelland.
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PALLIATIVE BEHOV
OKAL AFDAKKES

HOS ALLE

Det specialiserede palliative niveau har laenge
systematisk afdaekket patienters konkrete palliative
behov. Det nye PRO spgrgeskema til basal palliation
(herefter PRO Palliation) skal sikre, at alle andre
sundhedsprofessionelle ogsa har et nationalt
redskab til dette.

- I Danmark er der ingen systematisk tilgang til at finde
de patienter, der har behov for palliation eller at sikre sig,
at de rigtige patienter henvises til specialiseret palliativ
indsats. Det er derfor ikke sikkert, at det er patienterne
med stgrst behov, der bliver henvist til specialiseret
palliativindsats. PRO Palliation skal styrke systematikken

PATTENTER

pa det ikke-specialiserede niveau, siger Mogens Grgnvold,
professor ved Kgbenhavns Universitet og leder af Palliativ
Forskningsenhed p& Bispebjerg Hospital.

| 2019 besluttede Sundhedsdatastyrelsen at understgtte
en systematisk tilgang til vurdering af palliative behov.

De nedsatte en national klinisk koordinationsgruppe til at
udvikle et behovsvurderingsskema, som kan bruges i hele
sundhedsvaesnet og uanset patientens diagnose.

Koordinationsgruppen bestod af fagpersoner fra
forskellige sektorer, repraesentanter fra patientforeninger
samt PRO-sekretariatet under Sundhedsdatastyrelsen.



| alt deltog 40 personer, blandt andre professor Mette
Raunkizer fra REHPA. Mogens Grgnvold var formand for

gruppen.

- Jeg har i mange ar ment, der var brug for et skema, som
systematisk afdaekker patienternes behov, siger Mogens
Grgnvold, der gleeder sig over, at Sundhedsdatastyrelsen
prioriterede opgaven.

Mere ens end forskellige

Allerede i 2006 afkortede Mogens Grgnvold det mest
udbredte spgrgeskema, der afdeekker kraeftpatienters
livskvalitet. Skemaet, der hedder EORTC QLQ-C15-PAL,
blev tilpasset palliativindsats. Det lykkedes ikke at
supplere skemaet med spegrgsmal, der kunne sikre en
mere holistisk beskrivelse af patientens palliative behov.
Det lgfter PRO Palliation nu.

Det nye PRO Palliation har alle patienter med alvorlig
sygdom for gje - ikke kun kraeftpatienter. | den kliniske
koordinationsgruppe var der derfor ogsa repraesentanter
fra bade hjerte-, lunge- og nyreomradet.

- Specialiserede fagpersoner mener ofte, at netop deres
omrade er unikt. Men nar vi ser pa de palliative behov,

sa er patienterne mere ens end forskellige. Hvis man er
alvorligt syg, er man treet og bekymret. Man kan vaere
deprimeret, og man kan have behov for at tale med nogen
om det. Desuden er patienterne ofte i en proces, hvor de
ikke kan det samme som fgr. Det gar pa tveers - uanset
om det er kraeften, lungerne, hjertet, nyrerne eller

noget andet, der seetter processen i gang, siger Mogens
Grgnvold.

Komplet skema

PRO Palliation er en videreudvikling af EORTC-skemaet,
som i mange ar har veeret brugt pad kreeftomradet og
mest i den specialiserede palliative indsats. Hvor EORTC-
skemaet primaert spgrger til patientens fysiske tilstand og
symptomer, er der i PRO Palliation tilfgjet seks spgrgsmal
om de psykosociale og eksistentielle behov og to ekstra
symptomer.

- Det overordnede formal var at finde ud af, hvad vi skal
sperge patienterne om for at f& en god dialog, sa vi maske
kan hjeelpe dem. Svarene pa spsrgsmalene kan s& bruges
i en samtale om, hvad det betyder for personen, hvordan
det pavirker og forandrer deres liv, og maske hvad der

er af udfordringer i livet med en alvorlig sygdom, siger
Mogens Grgnvold.

Han fortseaetter:

- Det er en helt enorm kvalitetsforbedring, synes jeg. Nogen
gange kan det at have en samtale om sin situation i sig selv
veere en god made at komme videre pa. Og andre gange

vil afdaekningen af behov fgre til, at der kan igangsaettes
relevant stgtte og behandling, eller at patienten kan
henvises til andre sundhedsprofessionelle. Spgrgeskemaet
er blevet mere komplet. Vi har faet et peedagogisk redskab,
der betyder; at de sundhedsprofessionelle i hgjere grad

REHPA ARSRAPPORT 2023 13

bliver guidet til en deekkende og meningsfuld samtale med
patienten om palliative behov, forklarer han.

Venter pa ketchup-effekten

PRO Palliation udfylder et hul, da vi ikke tidligere har haft
et nationalt anbefalet skema, der kan bruges pa tveers

af diagnoser og sektorer. Habet er at sikre en bedre
systematik, i seerligt den primaere del af sundhedsvaesnet.

- PRO Palliation er en konkret metode til at lgfte
anbefalingen om at tilbyde relevante patienter palliation,
siger Mogens Grgnvold.

Rent praktisk kan PRO Palliation bruges i alle de IT-
systemer, der findes i regioner, kommuner og blandt
praktiserende laeger.

- Forskning har i lang tid peget pa, at en palliativ indsats
er vigtig og ger en forskel for patienten. Det ggr ogsa en
forskel at bringe den palliative indsats i fokus tidligt i et
alvorligt sygdomsforlgb. Men jeg venter stadig pa, at vi
far det implementeret over en bred kam, siger Mogens
Grgnvold.

Han afslutter med at fortaelle om evalueringen af PRO
Palliation, som REHPA har udarbejdet for Sundheds-
datastyrelsen:

- Det ervirkelig opmuntrende laesning. PRO Palliation
fungerer godt for bade patienterne og de professionelle.
Jeg hdber p3, at vi kan fa fart pa den implementering, der
for alvor kan f& ketchuppen ud af flasken i forhold til at fa
afdaekket behovene hos den store gruppe af patienter med
kronisk fremadskridende sygdom.
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Samtalerne handler om,

hvad der er vigtigt for patienten

Lungemedicinsk Ambulatorium pa Vejle Sygehus
(Sygehus Lillebeelt) deltog i pilottesten i forbindelse med
evalueringen af PRO Palliation.

- Jeg ville afprgve PRO Palliation i behandlingen af kronisk
syge i ambulatoriet. De, der ikke er dgdsyge, men som
alligevel i varierende grad er alvorligt syge. Udfordringen

i et sengeafsnit er, at patienterne tit er sa syge, at de ikke
kan tage stilling til de eksistentielle udfordringer, som
PRO Palliation leegger op til. Nar du ligger for dgden,

er det sveert at fokusere eller at eendre pa ensomheds-,
intimitets- og samlivsproblematikker, forteeller Anders
Lokke, ledende overleege pa Lungemedicinsk Forsknings-
enhed, Vejle Sygehus [red. 1. februar 2024 er Anders
udnaevnt til professor i tvaersektoriel forskning ved SDU].

Patienter foler sig hort

Det blev hurtigt klart for medarbejderne, at det ikke kun
er relevant at anvende PRO Palliation til de mest syge
patienter i ambulatoriet, derfor spgrger de nu ogsa dem,
der eri starten af deres sygdomsforlgb. Jo tidligere du
sp@rger, jo bedre mulighed har du for at ggre en maerkbar
forskel i patientens hverdag.

- Vi gnskede en fornemmelse af, hvilke problemer
patienterne har, hvornar de opstar, og hvornar de bliver
svaerere. Derfor fik alle ambulatoriets patienter med
KOL tilsendt spgrgeskemaet. Alle er enormt glade for at
blive spurgt om det, der er vigtigt for dem. Pludselig far
de mulighed for at drafte det med nogen og far sat ord
pa noget, de maske aldrig har talt med andre om, siger
Anders Lgkke.

"Hold da op, jeg har aldrig faet s& god en behandling far".
Sé&dan sagde én af Anders Lgkkes patienter, da han tradte
ind ad dgren efter at have udfyldt PRO Palliation.

- Jeg havde jo ikke gjort noget endnu. Alligevel havde
patienten en fglelse af at veere blevet set og hegrt. Bare ved
at have faet de her spgrgsmal, konstaterer Anders Lakke.

Nar patienten svarer pa spgrgeskemaet, giver det
anledning til nogle andre samtaler end ellers. | andre
skemaer om palliative behov er der, ifglge Anders Laokke,
ofte fokus pa smertebehandling og lignende, fordi det er
handgribeligt og ofte problematikker, leegerne kan lgse.

Som at skrifte til en praest

Det er seerligt de eksistentielle spgrgsmal om ensomhed
og intimitet, der ikke tidligere indgik systematisk i
ambulatoriets konsultationer.

- Det kan veere sveert at stille de spgrgsmal. Vores
sygeplejerske, der har vaeret god til at implementere
skemaet, syntes, det var graenseoverskridende at spgrge
til patienternes intimitet og sexliv. Det gik over hendes
greense. Men i dag har hun ingen problemer med at ga ind
i de snakke, tveertimod. Hun har set, hvad det betyder for
patienterne. Det er motiverende, siger Anders Lgkke.

Han forteeller, at stort set alle patienter har minimum ét
svar, der indikerer et behov for en indsats. Og de fleste har
mange svar, der er ‘rgde’ i PRO Palliation.

- De fgrste gange teenkte jeg: Det kommer til at tage
lang til at ga igennem skemaerne med mange rgde svar.
Men i stedet for at tage svarene systematisk, spgrger jeg
patienten, hvad de gerne vil tale om. Det har veeret en
gjendbner, siger Anders Lgkke.

Det er sjeeldent de fysiske symptomer, der fylder hos
patienterne. Anders’ erfaring er, at patienter, der lever
med smerter hver dag, hellere vil tale om problemer med
samliv, intimitet eller ensomhed.



- Ofte far patienterne smertestillende, der ggr deres
hverdag talelig, om end begraenset. Men det er de andre
emner, der fylder. Laegelgftet holder stik: Vi kan altid lytte,
en gang imellem lindre, og nogle gange kurere. Det er
vigtigt for patienterne at fa luft for deres tanker. Det er
ikke alt, der kan lgses. Det kan fgles rart og befriende at
fa sagt det hgjt til nogen, der ikke dsmmer dem, og som
de ikke har en relation til - lidt som at skrifte til en preest.
Det kan ggre smerten og afsavnet mindre, at nogen lytter
og forstar.

Selvom patienterne bestemmer, hvilke emner der skal
fylde under konsultationen, er det ikke et problem at na de
laegefagligt vigtige ting, konstaterer Anders Lakke:

- Vikan stadig nd det, vi skal. Det kan hurtigt koges ned til
ikke at fylde sa meget tidsmaessigt. Den preemis har alle
kebt ind pa, nar de selv har faet taletid forst.

Samtalen om at veere kronisk syg

For Anders Lgkke er der ingen tvivl. PRO Palliation
har forbedret samtalerne med patienterne - og
patientforlgbene i det hele taget.

- Skemaet giver patienterne mulighed for selv at

seette dagsordenen. Nar patienterne tager stilling til
spgrgsmalene tidligt i sygdomsforlgbet, kan vi sammen
@ndre pa ting, der kan gge patienternes livskvalitet.

Det bringer andre facetter frem, nar patienterne svarer
pa skemaet, inden de er meget syge. Der er visse
omstaendigheder ved at vaere meget syg, der er sveere at
zndre ved, forteeller Anders Lgkke.

Derfor mener han ogs3, at alle patienter med en kronisk

fremadskridende sygdom kan have gleede af at svare pa
PRO Palliation.
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- Vi havde en sygeplejestuderende, der spurgte, hvornar
vi fortaeller patienten, hvad det vil sige at have en kronisk
sygdom. Dér ville jeg gerne veere kravlet i et musehul.

For det er der nok i virkeligheden ingen, der ggr. Der

er ikke et oplagt tidspunkt. Kronisk sygdom kommer
snigende. Det starter med lidt &ndengd, forhgjet blodtryk
eller kolesterol. De fgrste symptomer er ikke noget, der
begreenser dig i din hverdag. Men det udvikler sig stille

og roligt over arene. Det er ikke som med kreeft, at du er
rask den ene dag og syg den naeste. En kronisk sygdom er
en lang grkeslgs rejse, hvor man ikke ved, hvad man skal
pakke i kufferten, fordi man ikke kender til, hvor man skal
hen, hvad man mgder pa sin vej, eller hvor lang tid rejsen
varer.

Giver bedre samtaler

Lungemedicinsk Ambulatorium i Vejle har sendt PRO
Palliation til flere end 200 patienter. Kun én enkelt har
undret sig over at f3 stillet spgrgsmalene. Alle andre har
veeret taknemmelige for muligheden for at tale om de
forskellige emner, skemaet bergrer.

- Det er nogle bedre samtaler, vi har med patienterne,
fordi det handler om det, der er vigtigt for dem. Selvom
enkelte spgrgsmal er vagt formulerede, tager mange

af patienterne selv traden op. Samtalerne har gjort min
arbejdsdag mere meningsfuld. De &bner for nogle vigtige
diskussioner, hvor vi ggr en forskel for patienterne. Der
er fx mange, der er ensomme, og som har det skidt og
mistrives. Gennem samtalerne kan vi hjeelpe dem, siger
Anders Lgkke.

Han fortseetter:

- Detvar let at implementere skemaet i vores
ambulatorium, fordi vi ville, og fordi vi har en fantastisk
tovholder.

Selvom samtalerne om PRO Palliation varer lidt laengere
end andre konsultationer, nar personalet samme antal
patienter, som de plejer. Det ggr de ved at veksle mellem
PRO Palliation samtaler og almindelige kontroller af
andre patienter.

| ambulatoriet har de i seerlig grad faet gjnene op for de
pargrendes byrde. De vil i fremtiden fokusere mere pa at
hjeelpe dem. Det er sveert at fa gje p& ulemperne ved at
bruge PRO Palliation. Men hvis man gar Anders Lgkke
lidt p& klingen, peger han p3, at nogle af spgrgsmalene i
skemaet kunne bredes mere ud:

- Jeg kunne godt teenke mig, at nogle af spgrgsmalene
blev justeret lidt. Fx spgrges der til forstoppelse, men

ikke til diarre eller andre problemer med affgring

og vandladning, som for eksempel inkontinens, der

er et reelt problem for mange. Men alt i alt er det

et godt redskab, der bibringer vigtige perspektiver i
patientforlgbet. Alle er glade for det. Laegen er glad,
sygeplejersken er glad, patienten er glad, og de pargrende
er glade, slutter Anders Lagkke.
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Medarbejderne i REHPA Forskningsklinik har hjulpet
416 deltagere gennem rehabiliteringsforlgb i 2023. Tallet
daekker over 365 mennesker med livstruende sygdom,
der deltog pé ét af 22 rehabiliteringsforlgb. Derudover
deltog 26 pargrende alle dage pé hjertestop-forlgbene,
mens 25 pargrende deltog i en enkelt malrettet dag pa
amputationsforlgbene.

Arets forlgb er primaert viderefgrt fra tidligere 3r (se
tabeloverblikket s. 18), men bgd ogsa pa et nyt forlgb
for mennesker, der har faet amputeret ben. Her blev
der eksperimenteret med virtuel opfglgning i stedet
for fremmgde to dage i klinikken. For deltagere med

R FOR RERPA
5oKLINIK

2-dagesopfglgning endte den samlede gennem-
forelsesprocent pa meget tilfredsstillende 89 %.

Mennesker efter benamputation og deres pargrende
For REHPA Forskningsklinik var deltagere efter ben-
amputation og deres pargrende en ny malgruppe. Forlgbet
havde fokus pa udvikling af viden om psykosociale
rehabiliteringsbehov. En kortleegning af eksisterende
tilbud om rehabilitering til personer, der far amputeret
ben i Danmark, gennemfgrt af REHPA 1 2021, viste bl.a. et
behov for bedre psykosociale rehabiliteringstilbud. Denne
konklusion understgtter international forskning, som ogsé
dokumenterer, at der ikke eksisterer meget viden om
psykosocial rehabilitering til malgruppen. REHPA har en
lang tradition for at arbejde med viden om psykosociale
rehabiliteringsbehov i relation til andre malgrupper,
hvilket kom i spil p& en ny made med dette forlgb.

Der er mange involverede parter, bade internt og eksternt,
nar et nyt forlgb ser dagens lys. Amputationsforlgbet

blev til i teet samarbejde med den nye Vidensenhed for
Rehabilitering og palliation ved S&r og Amputationer,
VIRSA, i Region Sjaelland samt Amputationsforeningen og
Sahva.

Ud over m@der med erfaringsudveksling og videndeling,
der bidrog til udarbejdelse af programmet for forlgbet, har
klinikergruppen ngje gennemgaet forskningsklinikkens
fysiske rammer med fokus pa tilgeengelighed for
kgrestolsbrugere. Hele medarbejdergruppen deltog

0gsa i en workshop med Paulette Larsen, leder af
rehabiliteringsafdelingen, fysioterapeut med speciale i
amputation og ortopaedi, Sahva. Her prgvede de at have
proteser pa og fik teknikker til at hjzelpe mennesker med
protese op fra gulvet ved fald. Workshoppen gav alle et
bedre indblik i og forstdelse for den nye deltagergruppe.

Processen med forlgbet er et godt eksempel pd, hvordan
viden og erfaringsudveksling streammer til og fra REHPA.
ViRSA har faet viden til deres udviklingsarbejde mod en
ny klinisk retningslinje, mens REHPA er blevet beriget
med ny viden, der kan vaere med til at gge livskvalitet for
mennesker, der har fdet amputeret ben.

Projektet har ogsa vist, at en kreativ tilgang og positiv
indstilling fra alle parter kan fa mere til at lade sig gare
end fgrst antaget i en klinik, der ikke umiddelbart er
indrettet til mennesker med funktionshandicap. Et sidste
forlgb gennemfgres primo 2024.



Henvisninger

Processen frem mod et ophold i REHPA Forskningsklinik
omfatter laegehenvisning, udfyldelse af ansggningsskema
og visitation med fokus pa inklusionskriterier og behov.

Klinikken modtog 590 laegehenvisninger i 2023, heraf
blev 469 visiteret til forlgb. | visitationen forholder
forlgbslederne sig til forlgbenes inklusionskriterier,
ansggernes behov, kompleksiteten i ansggerens situation
samt dynamikken for det samlede hold. Nar der er flere
ansggere end pladser, visiterer de desuden efter tre
forhold: Kgnsfordeling, ansggere der har hjemmeboende
bgrn, eller som bor alene.

Ikke alle, der er visiteret til forlgb, deltager. Afbud skyldes
oftest, at de visiterede ikke kan fa fri fra arbejde, at deres
livstruende sygdom eller anden sygdom er forveerret, eller
at de afgar ved dgden inden forlgbet. REHPA fgrer derfor
en venteliste til forlgb, og der ggres en betydelig indsats
for at fylde pladserne op.

Rehabiliteringsforlgb efter hjertestop
Forskningsklinikken har siden 2017 afviklet rehabili-
teringsforlgb til mennesker, der har overlevet hjertestop.
Det er en stor tilfredsstillelse, at flere ph.d.-studerende
har afsluttet deres projekter med data fra forlgbene og
dermed har bidraget med ny viden p& omradet.
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Fysioterapeut og nu lektor pa University of Glasglow
Victoria Joshi viste bl.a. i sin afhandling, at en tredjedel af
de fulgte hjertestopoverlevere fra REHPA-forlgbene havde
problemer med fatigue, angst, depression og kognitive
problemer.

Klinisk sygeplejespecialist Mette Wagner viste i sin ph.d.-
afhandling et stort behov for udvikling af et organiseret
stattesystem til overleverne, og at pargrendes behov skal
adresseres.

| 2024 forventes offentligggrelse af endnu en ph.d.-
afhandling med data fra klinikken. Her er fokus pa at
identificere og vurdere omfanget af kognitive problemer
forud for en evt. henvisning til specialiseret neuro-
psykologisk indsats for mennesker, der har overlevet
hjertestop.

Profilfolder viser vej

Klinikken har med en profilfolder udstukket retning

for de kommende ars arbejde i samspil med REHPAs
strategi pa forskningsomradet. Arbejdet fortsaetter med
kliniske udviklings- og forskningsprojekter samt et antal
standardforlgb pr. &r. Feelles for alle forlgbstyper er, at de
har fokus enten pa rehabilitering eller p& kombinationen
af rehabilitering og palliation (KRP). Malgruppen for
forlgbene er fortsat livstruede syge, men indsatser rettet
mod generiske behov pa tveers af diagnoser vil forventeligt
fylde mere fremover med reference til forsknings- og
udviklingsprogrammet 'REHPA p3 tveers'.

Desuden udfolder profilfolderen, at forskningsklinikken
meget gerne samarbejder med andre i stgrre og mindre
grad i forbindelse med REHPA-forlgbene. Profilfolderen
fortaeller om mulighederne for samarbejde.

Du finder profilfolderen som PDF pa
rehpa.dk via dette link: https.//bit.ly/3HfPfot
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Workshops med malgrupper

Forskningsklinikken har arbejdet med at inddrage
patienter og professionelle i klinisk udvikling og forskning
pé forskellige stadier i processerne. Det er blandt andet
sket gennem ‘patient and public involvement’ [PPI).

| 2023 gennemfgrte REHPA flere PPI-processer med
relevante tveerfaglige klinikere og forskere fra hele
Danmark. REHPA-deltagere pa forlgbet "Kreeftrelaterede
smerter og hverdagsliv' delte deres erfaringer med
klinikere og forskere pa en PPI-workshop for det igang-
vaerende forskningsprojekt ‘CanPEx-pilot’, mens 15
inviterede SCAD-patienter bidrog til workshoppen om
spontan dissektion af kranspulsare.

Acceptance and Commitment Therapy

- en tilgang i rehabilitering og KRP

| 2023 har medarbejderne i forskningsklinikken afsluttet
et 4-dages grundkursus i tilgangen "Acceptance and

416 deltagere og pargrende

Commitment Therapy' (ACT). Kurset blev afviklet i
samarbejde med klinikere fra kommuner, senfglge-
klinikker og civilsamfund. Formalet var at anvende en
tilgang i mgdet med deltagerne pa tveers af professioner,
der kunne supplere den "Motiverende Intervention’ og det
sundhedspaedagogiske fundament.

Kurset er i klinikken fulgt op af ACT-baseret supervision
af medarbejderne bade i forhold til deres undervisning,
psykoedukation og de individuelle samtaler med
forlgbsdeltagerne. Supervisionen fortsaetter i 2024.

Initiativet har inspireret til at udvikle et undervisnings-
materiale til forlgbet om kreeftrelaterede smerter

og ‘self-management’, hvor formalet er at styrke
personcentrering pa de holdbaserede interventioner.
Arbejdsheeftet udleveres pa forlgbets fgrste dag og skal
understgtte deltagerne bedst muligt i deres tilegnelse af
nye mader at handtere deres hverdag med smerter. | 2024
indledes evaluering af initiativet.

ANTAL ANTAL ANTAL ANTAL
pa REHPA-forlgb i 2023 FORL®B DELTAGERE PARGRENDE PARGRENDE
(5+2 dage) (1 dag)
Standardforlgb (blandede kreeftdiagnoser) 9 174 0 0
Unge ml. 18-39 &r med eller efter kreeft 2 35 0 0
Kreeftrelaterede smerter og hverdagsliv 4 73 0 0
Hjertestopoverlevere med pargrende 4 71 26 0
Benamputerede (pargrende deltog én dag) 3 38 0 25
lalt 22 365 26 25

56 ar
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alderen for
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REHPA PA TVARS

At teenke pa tveers af fagligheder, fagfelter og metoder

til forskning og videndeling har siden REHPAs tilblivelse
veeret en hjgrnesten i organisationen. | 2023 blev denne
tanke udfoldet i forsknings- og udviklingsprogrammet
'REHPA pé tveers’. Programmet er et samarbejde mellem
saerligt kliniker- og forskergruppen med understgttelse
fra staben. REHPA pa tveers bestar af fire arbejdspakker,
hver med en tovholder og flere medarbejdere tilknyttet.

Formalet med udviklingsprogrammet er at bidrage

til, at mennesker med livstruende sygdom, herunder
multisygdom hvoraf mindst én er livstruende, kan tilbydes
personcentreret rehabilitering, evt. kombineret med
palliation. En praemis for programmet er, at der findes

en raekke rehabiliteringsbehov, der optraeder hos mange
mennesker med forskellige livstruende sygdomme, og

at der er en stigende forekomst af multisygdom. REHPA
gnsker derfor at afdaekke, om vi kan udvikle interventioner
malrettet de forskellige generiske behov, der kan tilbydes
pa tveers af forskellige sygdomsgrupper.

Programmet bestar indtil videre af fire arbejdspakker
(WP). WP1 afdeekker viden, WP2 udvikler intervention(er)
malrettet generelle rehabiliteringsbehov pa tveers af
sygdomme og for multisyge, mens WP3 fokuserer pa
undervisningsmateriale og kompetenceudvikling. WP4
justerer REHPA Forskningsdatabase, hvor der samles
data fra REHPA-forlgb.

REHPA

REHPA PA TVAERS

f ingsatser pdt tvaers af paliiation, rehabiiitering, diognaser, problemstilinger og behoy

WL Afdmkning of viden We2. Udvikiing af interventionfer] pa tvars af
WFL bestir af tre delpropekter: sygdamme of for rultivgge
1. CORNER, der aldaekier forekomsten of behov pd P baggrund af WPL udvihes et 1l to [phod ) projeicer

tvaes af dagnostsee grupper fra diligere REHRY {gorne fleru) mad fokus b genantie, parioncerecede
b rehabiliterrgiindsatoer (eve. knmbineret med palliation)
E reviews, der aldxriier forcknmat f sympto. pd tvaers af multisygdom.

3 f p og inter-
wentioner, der kan arbejdes med | WPZ Mz 2.4
ME1 Tovhalder: Mette Reunkime

Towholder: Ane Bonnerup Vind

materiale og kompetenceutviking

| al e e

patientcentreret undenvisningmaterale miliretet
L Ve KOemmUNGT OF hoag Laler, OF ter

artuejdes, med at invalficere muligheder for person-

e g
WPBidvikies ifm. afceavring of projekter | WP2 og | M5
e forsimre of hprira. Tovholder: Ane Bonrerup Vind

naliz2a
Tuvholder: Annette Rasmutues

®

SDU-&

De fire arbejdspakker spiller pa hver deres made

ind i programmets fem mal:

1. At udarbejde vidensgrundlag for 3. At udvikle interventioner, 5. At tilpasse REHPA
valg af malgrupper, generelle der skal kunne anvendes pa Forskningsdatabase for
symptomer og rehabiliterings- tveers af forskellige grupper af forskningsklinikken i
behov pd tveers af diagnoser og patienter/borgere, herunder overens-stemmelse med
ved multisygdom. borgere med multisygdom, disse nye malgrupper.

hvoraf mindst én er livstruende.

2. At udarbejde interventioner

malrettet generelle rehabi- 4. At tilbyde personcentrerede REHPA arbejder p& opstart
literingsbehov, der forekommer interventioner, herunder ogsa af flere ph.d.-projekter med
ved flere forskellige livstruende virtuelle formater, i REHPA afsaet i REHPA pé tveers.
sygdomme og multisygdom. Forskningsklinik, som 0gsé kan

overfgres helt eller delvist til
‘naturlig kontekst” i kommuner,
pa hospitaler og/eller i civil-

samfund.
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REHPA Forskningsdatabase
WP4 er allerede i gang. g
Patientrapporterede data

(PROJ er en integreret del {’ S| .\% s
af REHPA-forlgbene. Data < f% o
indsamles systematisk til e :
REHPA Forskningsdatabase *?l < -
gennem ansggningsskemaer

og deltagernes besvarelser il R

af spgrgeskemaet "Hvordan S

har du det?". Sidstnaevnte

danner grundlag for klinikkens

dialogstetteark, der indgar som

en del af deltagernes rehabiliteringssamtaler. Samtalerne
omhandler behov, veerdier, mal og handlinger. REHPA har
indsamlet data fra rehabiliterings- og palliationsforlgb i
forskningsklinikken siden 2015. WP4 afdzekker, om der

er data, vi ikke laengere skal indsamle, og om der er
opstéet behov for at stille nye og andre spgrgsmal til vores
deltagere.

5= Det er muligt at fa adgang til data gennem
3 REHPA Forskningsdatabase - hvordan
E det sker, er beskrevet i notatet 'REHPA
" Forskningsdatabase. Metode, variabelbes-
krivelse og forskningsmuligheder’, der kan
leeses som PDF pé rehpa.dk.

Senfdlger og rehabiliteringsbehov

pa tvaers af livstruende sygdomme

Data fra REHPA Forskningsdatabase kom i spil i REHPA-
projektet ‘'CORNER, COre NEeds for REHPA-participants’.
Projektet beskriver behovene hos forlgbsdeltagere med
(uhelbredelig) kreeft, hjertestop og covid-senfalger. Malet
er at give fagpersoner et overblik, og dermed de bedste
muligheder for at afhjaelpe de behov, deres patienter eller
borgere har, og at belyse, i hvilket omfang de samme
typer af behov optraeder ved forskellige sygdomme. |
2024 udkommer et REHPA-notat, der beskriver data om

Projektet ‘Senfglger og rehabiliteringsbehov pa tveers
af livstruende sygdomme’ er et scoping review, der
afdaekker, hvilke rehabiliteringsbehov og senfglger

der gar pa tveers af udvalgte livstruende sygdomme.
De inkluderede sygdomme er; cancer, hjerte-
kar-sygdomme, kronisk obstruktiv lungesygdom,
neurodegenerative og nyresygdomme. Scoping
reviewet laves forud for et systematisk review, der skal
undersgge, hvilke interventioner der er effektive og
meningsfulde for udvalgte sygdomsgrupper, senfglger og
rehabiliteringsbehov.

Notater deler

erfaringer fra forlgb
Arets gvrige REHPA-notater
deler erfaringer fra to typer
forlgb for mennesker med
uhelbredelig kreeft. Notatet
‘Livsforteellinger, mening

og sammenhaeng i liv med

uhelbredelig kreeftsygdom. O Sommantie 1) I e
Kliniske erfaringer fra en i bl i
metodisk afprgvning i REHPA

Forskningsklinik™ beskriver

den konkrete metode,

gennemfgrelse og opsamling af kliniske erfaringer

fra afpravning af fire gruppeforlgb om metoden
‘Livsforteellinger” afviklet i 2021-2022.

it'st' gt

Livsfortzellinger, mening

Notatet ‘Bevaegelse i naturen.

Pilottest af en gruppebaseret Renen
intervention til mennesker med
uhelbredelig kreeft” beskriver
erfaringerne fra et forlgbet af
samme navn. Det inddragede
den omgivende naturien :
intervention rettet mod at WP N
kombinere og koordinere
rehabilitering og palliation
(KRP] til patienter med
uhelbredelig kraeft og deres

Bevaegelse i naturen

deltagerne fra forskningsklinikken for perioden 2018 til pargrende.
medio maj 2023.
AKTIVITETER
‘ ER RELEVANTE FOR e
VI LYKKES INTERESSENTERNE
GENNEM ORGANISATORISKE

SAMARBEJDE PEJLEMZARKER
REHPA pé tvaers spiller sarligt ind i
organisationens pejlemaerker om samarbejde

BALANCERET og relevans for interessenter.

ORGANISERING

SUND @KONOMI .
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AKTIVITETER 0G VIDENDELING

ONONONO

Tidsskriftartikler
publiceret i internationale
peer-reviewede tidsskrifter
(evt. med eksternt samarbejde)

Bidrag til
tidsskrifter

Posters i regi af REHPA
(evt. med eksterne
samarbejder)

Bidrag til bgger
og rapporter hvor REHPA
har indgaet i eller bidraget
til eksterne samarbejder

Redaktionelt Foredrag,
arbejde og fagfaelle- forelaesninger

bedgmmelser og oplaeg
S011T 7 3.334
'.‘ REHPA- 'E ':‘ abonnenter 'E
' netveerksmgder V' pa REHPAs
Y X . nyhedsbrev ,/

-
.
.
.
’

267101,/

besgg

~o -

REHPA-
\ pa rehpa.dk \ arrangementer

~o -

Rapporter og faglige
redeggrelser i regi af REHPA
(evt. med eksterne
bidragsydere)

Hgringssvar

Censoraktivitet,
eksaminering og
ekstern vejledning

REHPA
. nyhedsbreve |

~o -

Andre
publiceringer

Deltagelse i og
organisering af faglige
workshops, kurser,
seminarer el.lign.

Myndigheds-
betjening,
radgivning og
konsulentarbejde

N
/' \
’ \

7 v

| REHPA-
B projekter
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-URSKNING

VI LYKKES .
GENNEM

SAMARBEJDE

REHPAs interne organisatoriske pejlemaerke Vi lykkes
gennem samarbejde” har gennem-syret forskergruppens
arbejde i rets lgb. Her har nye skrivegrupper og feelles
arbejde med data veeret med til at tgmre gruppen endnu
bedre sammen.

Intenst arbejde med flere kortlaegninger
Flere kortleegninger har set dagens lys pa skrivebordene
hos forskerne i 2023.

En ny kortleegning af den palliative indsats pa hospitalerne
folger op p& seneste version fra 2013. Formalet er, bl.a.
ved hjeelp af en spgrgeskemaundersggelse, at kortlaegge
organisatoriske og strukturelle aspekter af hospitalernes
arbejde med basal palliation. Kortleegningen ser ogsa
narmere pa snitfladerne mellem den palliative indsats i
kommunerne og den specialiserede indsats pa sygehuse
og hospicer samt pa udviklingen nationalt over de sidste
10 ar.

Hﬂ* IJH \

\l\“ N p 1

JG DOKUMENTATION

Ud over kortlaegningen af den basale palliative indsats
pé hospitalerne har en kortleegning af dgdssted og
dedsarsager optaget flere forskere. Her er der ogsé

tale om en viderefgrelse af tidligere tilsvarende arbejde.
Kortleegningen afdeekker sammenhangen mellem det
sted, folk dgr, og af hvilke drsager baseret pa data fra
2012 til og med 2020. Kortlaegningen sker pé baggrund
af dataudtreek fra Dedsarsagsregisteret, der rummer
oplysninger fra dgdsattester. Som noget nyt preesenteres
data ogsa fordelt p& sundhedsklyngerne.

Kortlaegningen har affgdt flere mindre projekter. Et review
afdeekker fremmere og haemmere i forhold til at dg, hvor
man gnsker det. Der er ogsa udarbejdet et projekt, der
undersgger socio-demografiske faktorers betydning for
dedssted, herunder betydning af etnicitet. Begge arbejder
publiceres i 2024.

PRO spgrgeskemaet til basal palliation

| 2022 evaluerede REHPA pilotafprgvningen af patient-
rapporterede oplysninger (PRO] til basal palliation for
Sundhedsdatastyrelsen. Det arbejde affgdte i 2023 flere
samarbejder om videre forskning i 'PRO spgrgeskemaet
til basal palliation” (herefter PRO Palliation). Blandt andet
prasenterede en raeekke forskere to postere om PRO
Palliation pa arets EAPC verdenskongres om palliation,
som European Association for Palliative Care (EAPC]
arrangerede i Amsterdam. Posterne var udarbejdet
sammen med et udvalg af de 11 steder, der pilottestede
PRO Palliation.




| samarbejde med klinik- og universitetspartnere har
REHPA arbejdet videre med data fra afpravningen af

PRO Palliation. Fx har flere skrivegrupper arbejdet med

en reekke artikler, der forventes udgivet i 2024. Desuden
forsker de involverede videre pa data i tre subprojekter

med eksterne samarbejdspartnere fra flere dele af landet.
Tanken bag dette arbejde har veeret at bruge de indsamlede
data fra evalueringen til at arbejde pa tveers i REHPA samt
at styrke samarbejdet med eksterne samarbejdspartnere.

Spotlight pa kanten af livet og samfundet
Seniorforsker Vibeke Gravens forskningsprojekt "Et
marginaliseret liv teet pa deden’ udforsker de problemer
og gnsker, som mennesker med grgnlandsk baggrund, der
er i en socialt udsat position, har ved livets afslutning. Det
bygger videre pa hendes tidligere projekt "H&b og behov ved
socialt udsattes livsafslutning - en kvalitativ undersggelse’
fra 2020-2021.

Forelgbige forskningsresultater er formidlet i artikelform,
med et fokus pa ‘Total Pain’ og social smerte, lige som
projektet afrapporteres i en rapport i 2024.

Desuden har Vibeke vaeret med til at satte spot pa livets
afslutning for mennesker med grgnlandsk baggrund, der
er i en socialt udsat position - bade blandt brugerne af
Det Grgnlandske Hus i Aalborg og til et mgde i Social- og
Boligstyrelsens ‘Netveerk om udsatte grgnleendere’.

Ved workshoppen ‘Liv, dgd og hdb’, som direktgr for Det
Grgnlandske Hus Anna Lynge faciliterede og tolkede,
fortalte Vibeke om sit arbejde med hab pd kanten af
samfundet og livet. Deltagerne talte efterfglgende om, at
det kan vaere sveert at tale om sygdom, ded, sorg og tab.

De gav udtryk for, at de manglede tilbud, hvor de kan tale
om dette pa grenlandsk. P& den baggrund arrangerer Det
Grgnlandske Hus Aalborg fremadrettet en samtalecafe hver
14. dag.

P& netveerksmagdet i Social- og Boligstyrelsen bekraeftede
en lignende miniworkshop behovet for at have mulighed for
at tale om emner relateret til sygdom og dgd.
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Verdenskongressen EAPC 2023

Sterstedelen af forskerne i REHPA deltog i EAPC 2023.
Temaet var 'Equity & Diversity’ [red. Retfeerdighed &
Forskellighed]. Kongressen havde szerligt fokus pa
samfundsmaessige og organisatoriske strukturer, og
hvordan de i sig selv kan skabe ulighed i palliation.
REHPAs forskere bidrog med intet mindre end otte
posters. Forskerne arbejdede teet sammen om at
udarbejde abstracts forud for kongressen, hvilket bar
frugt i antallet af godkendte abstracts.

Desuden var Jahan Shabnam, daveerende ph.d.-
studerende ved REHPA, inviteret til at holde opleeg ved
en session om identifikation og opfyldelse af behovene
hos etniske minoritetspatienter og familier. Jahan delte
resultaterne fra sit systematiske review af den palliative
indsats blandt ikke-vestlige migranter i Europa.

Jahan Shabl

EAPC 2023
18th World Cong}'ess
EQUITY & DIVERSITY

"Jeg er meget stolt af at have faet mulighed for at praesentere
min forskning pa EAPC. Det er en stor eere, som jeg er meget
glad for at have faet,” sagde Jahan Shabnam efter sit opleeg.

iultater
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FHPAS
ADGIVENDE
JU

REHPA har tilknyttet tre formelle fora, der radgiver

videncentret fra hvert sit perspektiv - som tette
omverdenspaneler.

AT A

REHPAs R&dgivende Styregruppe repraesenterer myndig-
heder, driftsherrer og Danske Patienter, der sikrer en
central forankring af strategisk og gkonomisk fokus og
prioritering.

Det er faglige fyrtdrne og beslutningstagere pa tveers af
sektorer, geografier, institutioner og fagligheder, der udggr
Advisory Board. Sammen sikrer de et bredt og solidt
funderet vidensgrundlag fra felterne ift. REHPAs retning,
indsatsomrader og projekter.

LIVSKVALITET
FOR MENNESKER
MED LIVSTRUEN D=,

SYGRE "

Det er REHPAs mission
fortsat at veere et videncenter,
som systematisk forholder sig konstruktivt til
vores brugeres szrlige erfaringer, gnsker og

behov [...], s& vores aktiviteter og produkter
opleves relevante, solide, praksisnzere og
anvendelige for brugerne.

Patient- og Pérgrendepanelet bestar af mennesker med
levet erfaring fra livstruende sygdom, som bidrager med
vigtige perspektiver pa det at vaere patient og pargrende
i sundhedsvaesnets rehabiliterings- og palliative tilbud.
Nogle af medlemmerne har desuden deltaget i forlgb i
REHPA Forskningsklinik.

Mgder 2023
Radgivende styregruppe: Den 2. maj og 12. december.

Advisory Board: Den 19. april og 6. november.

Patient- og Pargrendepanel: Den 9.-10. marts og
4. oktober samt online statusmgde den 6. juni.

Medlemmerne af Patient- og Parerendepanelet var pa internat hos REHPA i foraret. Her var de bl.a. med til at kvalificere indsatsen til
pérerende pa forlgbet 'Videre i livet efter benamputation”.
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MEDLEMMER AF ADVISORY BOARD

Anette Hygum, specialeansvarlig overlzaege,
Palliativt Team, Sygehus Lillebeelt Vejle

Anne Kaltoft, administrerende direktgr, Hjerteforeningen

Camilla Askov Mousing, lektor, cand.cur., ph.d.,
Sygeplejerskeuddannelsen i Randers, VIA University College
og Center for Forskning i Klinisk Sygepleje (CFKS), HE Midt og
VIA University College

Claus Vinther Nielsen, klinisk professor, laege, Klinisk
Socialmedicin og Rehabilitering, Institut for Folkesundhed, AU

Dorte Hofland, centerchef, Center for Kreeft og Sundhed
Kgbenhavn

Irene Ravn Rossavik, social- og sundhedsdirektgr, Middelfart
Kommune

Jeanette Praestegaard, formand for Danske Fysioterapeuter,
DrMedSc., MSc., fysioterapeut

Jens Sgndergard, professor, leege, Forskningsenheden for
Almen Medicin, SDU

Jeppe Rosengard Poulsen, direktgr, SOSU H
Kim Petersen, rektor, Diakonissestiftelsen, sygeplejerske og

SOSU-uddannelserne

Kristian Larsen, seniorforsker Rigshospitalet, The Copenhagen
University Hospitals Centre for Health Research, Kgbenhavns
Universitet og professor 2 Oslomet University, Oslo

Leif Vestergaard Pedersen (formand), formand for Etisk Rad
Lene Henriksen, leder, Rehabiliteringen, Kerteminde Kommune
Lene Paaske, sundhedskonsulent, Greve Kommune

Lisbet Due Madsen, hospiceleder, cand.cur., sygeplejerske,
Arresgdal Hospice

Margit Lundager, forstander, Klostergérdens Plejehjem
Marlene @hrberg Krag, sundhedsdirektgr, AP Pension

Mickael Bech, professor i sundhedsledelse og -politik, Institut
for Statskundskab, SDU

Niels Christian Hvidt, professor, teolog, Forskningsenheden for
Almen Praksis, SDU

Pernille Slebsager, afdelingschef, Patientstgtte & Frivillig
Indsats, Kreeftens Bekaempelse

Uffe Juul Jensen, professor, filosof, Institut for Filosofi, AU

TAK FOR INDSATSEN

Hanne Uhre Hansen, preest, teologisk og religionspaedagogisk
konsulent, Fyns stift

Jarn Herrstedt, professor, overlaege, Klinisk Onkologisk
Afdeling og Palliative Enheder, Sjeellands Universitetshospital

Trine Brogaard, praktiserende leege, ph.d., Laegerne i Gellerup

MEDLEMMER AF PATIENT-
0G PARGRENDEPANEL

Anna Lund, Region Syddanmark

Bente Larsen, Region Hovedstaden

Dagmar Skovhus-Dam Jacobson, Region Midtjylland
Hans Christian Kragh, Region Hovedstaden
Heidi Vissing, Region Midtjylland

Helle Fgnss Back, Region Syddanmark

John Bakkebo Pedersen, Region Syddanmark
John Mouritsen, Region Hovedstaden

Karin Ringgaard, Region Midtjylland

Kjeld Ahrendsen, Region Syddanmark

Lilian Juul Simonsen, Region Sjzelland
Mathilde Mgller, Region Sjzlland

Thorbjern Herrik, Region Midtjylland

TAK FOR INDSATSEN
Mai-Britt Larsen, Bo Lund-Franck, Lene Baek
Skraeddergaard og Majbritt Pauck Engel

MEDLEMMER AF
RADGIVENDE STYREGRUPPE

REGION SYDDANMARK
Kim Brixen, direktgr, Odense Universitetshospital
(formand)

SYDDANSK UNIVERSITET
Ole Skett, dekan, Det Sundhedsvidenskabelige Fakultet
[naestformand)

SUNDHEDSSTYRELSEN
Line Riddersholm, sektionsleder, Primaere
Sundhedsveesen

DANSKE REGIONER

Thomas Jensen, centerchef, Center for Sundheds- og
Socialpolitik

KOMMUNERNES LANDSFORENING

Hanne Agerbak, kontorchef, Center for Social og Sundhed

DANSKE PATIENTER (to pladser)

Lisbeth Hgeg-Jensen, chef, Dokumentation og Udvikling,
Krzeftens Bekaempelse

Britta Quistgaard, centerdirektar, Specialhospitalet for
Polio- og Ulykkespatienter
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ORGANISATION 0G PKONOM

Aret har vaeret preeget af arbejdsomhed med de projekter,
der falder i sporet pa de nye strategier for forskning og
fundraising. Samarbejde har veeret et nggleord, hvor
REHPAs medarbejdere har arbejdet sammen pa kryds og
tvaers, sa vel som med eksterne samarbejdspartnere, der
beriger arbejdet pa forskellig vis.

Dobbelt op pa professortiltraedelse

| efteraret fejrede REHPA ikke mindre end to professorer
ved samme lejlighed. Forskningsleder og professor

i rehabilitering og palliation i primaersektor Mette
Raunkiaer holdt tiltreedelsesforelaesning. Samme dag
tiltradte Carl Tollef Solberg, laege, filosof, lektor ved
Centre for Medical Ethics, Universitetet i Oslo (UiQ), Norge
som adjungeret professor ved REHPA. Carl Tollef Solberg
beskaeftiger sig i sin forskning med medicinsk etik og at
bygge bro mellem medicinen og filosofiens verden.

"De etiske perspektiver supplerer mange af de ting,
vi beskaeftiger os med i REHPA. Derfor er jeg helt
overbevist om, at vi kan have glaede af Carl Tollefs
blik pa vores projekter”, sagde Mette Raunkizer i
forbindelse med tiltraedelsen.

Fornem pris

Ulla Riis Madsen, daveerende postdoc ved Holbaek
Sygehus og REHPA, modtog fredag den 28. april 2023
Kirsten Stallknecht Prisen. Det er Dansk Sygeplejerad,
der heedrer sygeplejersker, som satter fokus pa etiske
eller faglige problemer i den offentlige debat. Ulla Riis
Madsen fik prisen for at veere en vedvarende stemme for
patienter, der er blevet benamputeret.

Dommerkomitéens begrundelse lgd bl.a.:

"Ulla har formaet at bruge sin forskeruddannelse til
at fa indflydelse og ggre en forskel. Gennem medier,
Folketingets Sundhedsudvalg, rehabiliteringsforlgb,
rapporter, kliniske retningslinjer, forskningsartikler
og fondsmidler har hun arbejdet utraetteligt for en
sarbar patientgruppe.”

REHPA er stolte af at bidrage til det fortsatte arbejde
med denne patientgruppe gennem REHPA-forlgbet
‘Videre i livet efter benamputation’.

Regionalt forankret

REHPA er til stede i alle regioner via vigtige lokale
samarbejder. | &r er Aalborg-kontoret flyttet fra
Sundheds- og Kulturforvaltningen i Aalborg Kommune
til Professionshgjskolen UCN. Her sidder vores
medarbejdere sammen med forskningsafdelingen.
Det er meningsfuldt at vaere teet pd bade forskere

og undervisere pa sundhedsfaglige mellemlange
uddannelser, og vi ser frem til at udvikle samarbejdet
de kommende ar.

Strategierne er foldet ud

Forskning og Dokumentation har i 2023 konkretiseret
forsknings- og fundraisingstrategierne. Forsknings-
projekterne har bevidst beveeget sig inden for de

tre indsatsomrader: Rehabilitering, Palliation samt
Koordinering og Kombination af Rehabilitering og
Palliation (KRP), og vaegten har vaeret lagt pa i endnu
hgjere grad at udvikle og samarbejde om projekter
pa tveers af organisationen, herunder i forhold til
fondsansggninger.

Flere forskere med tilknytning til REHPA har faet
bevilliget midler til deres forskning igen i 2023,

og REHPAs forskere bidrager pa forskellig vis til
fondsansggninger, som eksterne samarbejdsparter
inviterer os med i. Vi fortseetter og udbygger
samarbejderne i 2024, hvor mange projekter eri fuld
gang, og andre er pa tegnebreettet.
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@KONOMI

REHPAs arbejde finansieres i hovedsagen af
midler fra finansloven.

REHPAs samlede gkonomi var i 2023 pa 24,218
mio. kr. Her udgjorde finanslovsbevillingen 22,1
mio. kr., eksterne bevillinger udgjorde 1,039 mio.
kr., mens der var indteegter pa 0,346 mio. kr. pa
indteegtsdeekket virksomhed.

Lgn udger den stgrste del af REHPAs gkonomi.
Ca. 37 % af lenmidlerne fra finanslovsbevillingen
er anvendt til aktiviteter i REHPA Forskningsklinik.
Det samme ggr sig gaeldende for forsknings-

og videndelingsaktiviteter. Mens gvrige

sterre lgnposter gar til kommunikation og
netveerksdannelse.

UDVIKLING | REHPAS
SAMLEDE @KONOMI 2020-2023

25

MIO. KR.

2020 2021 2022 2023

B overforte midler
Eksternt administrerede fondsmidler
[ Eksterne bevillinger
Indteegtsdaekket virksomhed
B Finanslovsbevilling

LONNINGER FINANSIERET
AF FINANSLOVSBEVILLINGEN

18,927 MIO. KR.
9%

Ledelse og sekretariat

17 %
Videndeling,
37 % kommunikation,
Kliniske netvaerk og
aktiviteter uddannelse
37 %
Forskning,

myndighedsbetjening
og dokumentation

27
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VIDEN | BEVAGELSE

En af REHPAs fornemmeste opgaver er at dele viden. Det
er et arbejde, der optager os alle og tager mange former.

Arrangementer og netvaerksmegder er her vigtige greb,
hvor flere medarbejdere bidrager sammen - 0gsa gerne
med eksterne samarbejdspartnere.

Jubilaeum for dansk hjerterehabilitering

| foraret var REHPA med til at markere 25-aret for
hjerterehabilitering i Danmark med en stor konference.
250 deltog i konferencen, der blev til i et teet partnerskab
med vigtige aktgrer pd omradet: DEFACTUM,
Hjerteforeningen, RKKP og Sundhedsdatastyrelsen.

Professor i sundheds-
tjenesteforskning

Rod Taylor, Glasgow
University, abnede
konferencen med

en state of the
art-forelaesning om
den nuvaerende,
forskningsbaserede
viden om hjerte-
rehabilitering.
Derudover bgd dagen pa fem parallelsessioner om

alt fra implementering af PRO over social ulighed til
kvalitetsudvikling og digitale indsatser. Dagen blev rundet
af med et tema om det naere sundhedsvaesen. Her gav
tre kapaciteter faglige oplaeg set fra et sygehus-, et
kommunalt- og et forskningsperspektiv, temaet lukkede
med en paneldebat.

Rod Taylor har vaeret tilknyttet REHPA som adjungeret
professor siden 2016. Konferencen rundede dette
samarbejde af. Stor tak til Rod Taylor for hans
engagement gennem arene og hans vigtige bidrag pa
omradet bdde i Danmark og internationalt.

Arrangementer i flere stgrrelser

REHPAs arrangementer binder Danmark sammen p&
kryds og tveers gennem deltagerne. Ud over konferencen
bed &ret ogsa pa en reekke temadage, workshops

med bade patienter og fagprofessionelle, en dobbelt
professortiltreedelse og et webinar. Formalet er at dele
viden med felternes forskellige aktgrer. De fleste REHPA-
arrangementer er gratis og dbne for alle interesserede
efter fgrst til malle-princippet. Men det er en malsaetning
for os at sikre bade faglig og geografisk spredning, sa vi
nar ud til s& mange relevante aktgrer fra felterne som
muligt.

“Der kom mange gode ideer og tanker om et faelles
forskningsprojekt ud af workshoppen. Det er en god
pvelse at presse os selv til at teenke over, hvorfor vi
[DANCAS netveerket] er her, og hvad vi bidrager med.

Vi skal sgrge for, at den viden, vi har, kanaliseres ud

de rigtige steder til fagpersoner pa hospitaler og i
kommuner, sa patienterne far glsede af det. Sammen
kan vi lave verdensklasseforskning.”

Bo Gregers Winkel, overlaege pa Hjerte-
medicinsk Klinik pa Rigshospitalet til DANCAS
netvaerksmgdet 2023

Udsolgte temadage

| foraret satte arbejdsgruppen fra NNE-REHPA fokus

pa ernzeringsindsatser i rehabilitering og palliation.
Dagen bgd pa oplaeg om udviklingsarbejder, hvor
dieetister og ernzeringsfaglige professionelle, der
arbejder med ernzering som en del af rehabilitering, var

i fokus. Deltagerne bidrog med erfaringer, nysgerrige
refleksionsspergsmal og idégenerering til at opna de
bedst mulige ernaeringsindsatser til kommunens borgere.

Efterarets temadag, om hvordan vi bedst understgtter
borgerens overgang fra kommunal rehabilitering til
fysisk aktivitet og feellesskab i civilsamfundet, trak ogsa
fuldt hus. Dagen var arrangeret i samarbejde med de
sjeellandske kommuner: Lejre, Faxe, Kgge, Greve og
Stevns. Ud over opleeg fra bdde kommuner og foreningsliv
arbejdede deltagerne i grupper pa to workshopsessioner.
Her diskuterede de, hvilke muligheder og udfordringer de
tog med fra dagens oplaeg, samt hvordan de kan forsgge
at imgdekomme udfordringerne. Derudover drgftede
grupperne forskellige brobygningsmodellers fordele og
ulemper i relation til ressourcer, frivillige, szerligt sérbare
borgere m.m.

Fra data til indsigt

Webinaret ‘Dgdssted og dedsarsag’ bad pé et hav af

data om, hvor danskerne dgr. Webinaret lgftede slgret

for den fjerde kortleegning af dedssted og dedsarsag,

der denne gang straekker sig over perioden 2012-2020.
Kortleegningen bygger pa registerdata. | 2024 munder
projektet ud i bdde et notat om bgrn og unges dgdssted og
-arsag, en rapport om kortleegningen og videnskabelige
artikler, hvis omdrejningspunkt er beskrevet pa s. 22.
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FONDE 0G RAD

UDDANNELSES- BORGERE
MILJGER

NATIONALE 0G R

INTERNATIONALE
FAGLIGE
FYRTARNE

KLINISKE INTERESSE-
AKTIVITETER ORGANISATIONER

PLEJE-, FORSKNING

REHABILITERINGS- UDVIKLING KOMMUNER,
06 BEHANDLINGS- REGIONER 0G STAT

INSTITUTIONER
DOKUMENTATION

NATIONALE 0G
PATIENT- INTERNATIONALE
FORENINGER FORSKNINGS-

MILJGER
FAGLIGE NETVARK

0G SELSKABER

REHPAS » Netvaerk om palliation p& det  Nationalt Netvaerk for
FAGLIGE kommunale basisniveau Ernaeringsinterventioner i rehabilitering
NETVARK . . - REHPA (NNE-REHPA)
* Netvaerk for patientforeninger
og interesseorganisationer * Netveerk for SOSU-skolerne
¢ Netveerk om unge voksne * Netvaerk for professionshgjskoler

og kraeftrehabilitering - o
* Netvaerk for senfglgeklinikker pa

* DANCAS Forskningsnetvaerk kreeftomradet i Danmark

P& www.rehpa.dk finder du et samlet overblik over REHPAs netvaerk, og hvorndr de mgdes.
Det er gratis at deltage, og der er lgbende optag.
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Netvaerk - en del af REHPAs DNA
REHPA driver en raekke netvaerk, hvis omdrejningspunkt

knytter sig til vores strategiske arbejde med rehabilitering

og palliation til mennesker med livstruende sygdomme.

Netvaerksmgderne bestar af en blanding af oplaeg og
gruppebaserede workshops, der tager fat p& emner,
deltagerne finder relevante at sparre med hinanden om.
Arets netvaerksmgder har bl.a. haft fokus pa:

° Fysisk aktivitet og unge voksne med eller efter kraeft

° Kommunal palliation

e Afklaring af hvad en skraeddersyet
rehabiliteringsindsats til hjertestopoverlevere skal
indeholde

° Samarbejdet med jobcentret om afklaring af
arbejdsevnen for mennesker med eller efter kraeft

° Kortleegning og udvikling af uddannelsesmateriale i
palliation p& SOSU-skolerne.

Netveerk bygger bro

Netvaerk om palliation p& det kommunale basisniveau
har siden 2010 samlet professionelle, der har ansvar

for konkrete projekter og/eller udvikling af en palliativ

og rehabiliterende indsats. Netvaerkets formal er at
fremme videndeling og erfaringsudveksling for dermed
at medvirke til at udvikle den palliative og rehabiliterende
indsats for mennesker med livstruende sygdomme i

de danske kommuner. | dag er op mod 32 kommuner
repraesenteret i netveerket.

Det er min erfaring, at jeg pa kort tid kan
introducere til Surprise Question og SPICT™-
redskabet ved at vise videoen, nar jeg har
sygeplejestuderende og kursister inden for
palliation.

Heidi Bergenholtz beskriver pa paedagogisk vis
veerktajerne, og jeg kan efterfglgende drofte
videoens indhold med kursisterne. Videoen er
virkelig god og danner et fint udgangspunkt for
refleksioner over, hvordan veerktgjerne kan
kvalificere den palliative indsats. Den har ogsa

fort til snakke om, hvordan vaerktgjerne kan
implementeres og bruges i [egen] praksis.

Camilla A. Mousing,
lektor og ph.d.,
Sygeplejerske-
uddannelsen,

VIA University College

Anna Hallas, Hgje-Taastrup Kommune, har vaeret
med siden 2015 og gleeder sig over netvaerkets
fortsatte vokseveerk:

- Det er givende at made kollegaer fra andre
kommuner. Imellem netveerksmgderne sparrer jeg

med de andre via mail, nar der dukker noget op.

Det er rart at blive inspireret til, hvordan fx en ny
instruks skal forstas. | det hele taget hjaelper vores
erfaringsudveksling og deling af den nyeste viden os
med at yde den bedst mulige hjaelp til borgere med
palliative behov.

Michael Skytte fra Holbaek Kommune er ogsa
taknemmelig for at dele viden og erfaringer pa
kryds og tveers af landet:

- Vi sidder ofte i nogle ensomme funktioner i

kommunerne, uden en ner kollega. Netvaerket
bidrager med vigtig og veesentlig sparring pa vores
opgaver. Det er altid interessant at hore, hvordan
andre kommuner gar til udfordringer, som vi ogsa
sidder med. Jeg far altid god inspiration med hjem.

Enkel video med stor gennemslagskraft
REHPA har produceret en ny, kort video med Heidi
Bergenholtz, lektor i basal palliation ved Sjeellands
Universitetshospital og REHPA. Den introducerer to
redskaber, man kan bruge til tidligt at identificere,
at der kan vaere behov for en palliativ indsats hos
mennesker med livstruende sygdom.

Videoen henvender sig til de medarbejdere i
sundheds-veesnet, der mgder borgere eller patienter,
som eventuelt har palliative behov. Heidi Bergenholtz
forklarer, hvordan redskaberne "Surprise Question’ og
'SPICT™" (Supportive and Palliative Care Indicator Tool]
hjeelper medarbejderen med at genkende og tale om
tegn pa forveerret tilstand hos patienten eller borgeren.

Videoen kan med fordel bruges i forbindelse ed
undervisning og maske pa personalemgder til hurtigt
at fa genopfrisket brugen af redskaberne med det
formal at sikre tidlig afdeekning af behov for en palliativ
indsats.
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REHPA bidrager til, at viden om rehabilitering og
palliation er tilgeengelig for uddannelsesmiljger, bl.a. ved
at understgtte uddannelsesnetveerk og &bne dgrene for
studerende pa alle niveauer.

Bidrag til uddannelser

Flere af REHPAs medarbejdere underviser pa
uddannelser, der beskaeftiger sig med rehabilitering og
palliation til mennesker med livstruende sygdomme. | &r
er der undervist pa:

Uddannelsen til Fagomradespecialist i Palliativ medicin
med dansk teoretisk uddannelse, Dansk Selskab for
Palliativ Medicin og Sundhedsdirektgrkredsen

- Danske Regioner

Den sundhedsfaglige kandidat, Syddansk Universitet
Masteruddannelsen i Neurorehabilitering,

Kgbenhavns Universitet

Medicin, Syddansk Universitet.

Desuden indgar flere medarbejdere som bedgmmere og
censorer pa deres fagomrade.

Tre nye lektorer
| 2023 har REHPA faet tre nye lektorer:

Ulla Riis Madsen skal som lektor arbejde med rehabili-
tering og palliation i forbindelse med benamputationer de
naeste fem ar. Ulla har en delt stilling, s& hun udfolder sig
bade i REHPA, pa Holbaek Sygehus og som leder af VIRSA;
Vidensenhed for Rehabilitering og palliation ved Sar og
Amputationer i Region Sjzelland.

Med ansaettelsen af ph.d. og sygeplejerske Kirstine

Skov Benthien som lektor er det ambitionen at

styrke samarbejdet mellem Afdeling for Lunge-,

Hormon- og Stofskiftesygdomme, Palliativ Enhed pa
Amager og Hvidovre Hospital, hvor Kirstine har sin
hovedansattelse, og REHPA til gleede for mennesker

med livstruende sygdom. Kirstine er blandt andet leder af
et forskningsprojekt, der omhandler det tveersektorielle
samarbejde mellem det specialiserede palliative niveau pa
sygehuset og den basale palliative indsats i kommunen.

Og som nyansat lektor i rehabilitering skal Jette
Thuesen knytte REHPA Forskningsklinik endnu teettere
til forskningen i REHPA. Jettes forskning sker bade i
rehabilitering samt i koordinering og kombination af
rehabilitering og palliation.

Thanatologi

| december 2022 inviterede Klinisk Institut ved Syddansk
Universitet (SDUJ til minikonference med titlen "Hvordan
bliver vi bedre til at dg?". Under en paneldebat blev det

bl.a. diskuteret, hvorvidt der er behov for en efter- og
videreuddannelse i dgdsvidenskab. | forleengelse af
minikonferencen har REHPAs seniorforsker Vibeke
Graven sammen med forskere pa SDU arbejdet videre
med muligheden for at oprette en ny tveervidenskabelig
efteruddannelse om livsafslutning og dgd pa SDU.
Arbejdet fortseetter i 2024 i samarbejde med forskere fra
SDU.

Kortlaegning af undervisningsmateriale

| REHPAs netvaerk for SOSU-skolerne har kortlaegning
af uddannelsesmateriale i palliation fyldt pa arets
netvaerksmgder. Arbejdet munder ud i en oversigt pa
rehpa.dk over bgger og tekster om palliation, som
undervisere kan hente inspiration til deres undervisning i
palliation fordelt p& forskellige emner.

P& netveerksmadet for professionshgjskolerne har en
lignende kortlaegning veeret pa programmet. Her var
fokus pa kortleegning af undervisning i palliation pa
sygeplejerskeuddannelserne.

Studerende prover kraefter hos REHPA

Vi er stolte af, at vi igen i &r har budt studerende pa
forskellige stadier af deres uddannelse indenfor. | kortere
og leengere perioder har de testet deres evner og viden i
samarbejde med REHPAs medarbejdere:

| efterdrssemesteret havde REHPAs kommunikations-
konsulenter Lilijana Laursen fra International
Virksomhedskommunikation, Engelsk p& Syddansk
Universitet i praktik. Hun bidrog bl.a. med nye
perspektiver pa brug af sociale medier.

Leaege og ph.d.-studerende Line Bentsen pabegyndte
sit miljgskifte pa Nyborgkontoret i forbindelse med
sit ph.d.-forlgb. Hun beskeeftiger sig med forsknings-
klinikkens rehabiliteringsforlgb for unge voksne med
eller efter kraeft og skal bidrage til REHPA-netvaerket
‘Unge voksne og kreeftrehabilitering’ i foraret 2024.

| fordret skrev Mathilde Weisbach Bjerre speciale pa
kandidaten i Klinisk Sygepleje, Syddansk Universitet
med vejledning fra lektor Heidi Bergenholtz om
‘Implementeringen af Supportive and Palliative Care
Indicators Tool (SPICT™) p& medicinsk afsnit - et
pilotstudie’.

Mette Wagner holdt oplaeg om sit ph.d.-projekt om
hjertestop. Hun afholdt fokusgruppeinterviews i
forskningsklinikken i 2018-2019 i konsekvenser i
tilbagevenden til dagligdagen efter et hjertestop.
Ph.d.-projektet har bl.a. bidraget med et nyt
screeningsveerktgj pa Rigshospitalet.

Anne Egelund Petersen skrev sit speciale ved Den
Sundhedsfaglige Kandidatuddannelse, Syddansk
Universitet i samarbejde med forskningsklinikken med
fokus pa evaluering af deltagernes erfaringer med
PRO.
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ANTAL VEJLEDNINGSOPGAVER

8

Kandidat-
specialer

6

Ph.d.
bivejleder

1

Ph.d. hoved-
vejleder

PH.D.-PROJEKTER

IGANGVARENDE

Anders Wieghorst:
Brain Test after Cardiac arrest

Henriette Sgby Gartner:
Meningsskabelse gennem individuelle og kollektive
forteellinger

Maria Aagesen:
Tilbage til hverdagslivet for unge voksne kraeft-
overlevere (YATAC-projektet)

Charlotte Hald:

Udvikling af en tveersektoriel samarbejds-
model til planlaegning af den sidste levetid for
hjemmeboende zldre

Mette Hartvig Hansen:

Hverdagsrehabilitering med personer med demens
- Etimplementeringsstudie i en kommunal
rehabiliteringsindsats

AFSLUTTEDE

Vicky Joshi:
Hjertestopoverlevere og rehabilitering
- forsvarede den 10. februar 2023

Jens-Jakob Kjer Mgller:

Rehabilitering og palliation til socialt

sarbare personer med fremskreden kreeft

(del af COMPAS] - forsvarede den 17. marts 2023

Jahan Shabnam:
Udvikling af interventioner til pargrende til
migranter - forsvarede den 2. oktober 2023

Det er altid en forngjelse, nar REHPA er med til at
sende nye forskere ud i verden. Aret har budt pa flere
nyklaekkede ph.d. er, som billederne viser.

Study 1: 0,
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MEDARBEJDERE

LEDERGRUPPEN STABEN
Ane Bonnerup Vind, videncenterchef - Cecilie Lindstrom Egholm, specialkonsulent, forsker
Annette Rasmussen, - Christina Strandsberg, kommunikationskonsulent
klinisk leder, REHPA Forskningsklinik - Christina Wendelboe, kommunikationskonsulent
Charlotte Toft-Petersen, leder, staben - Gitte Reinhard Laursen, centersekretaer
Mette Raunkiaer, - Kenneth Joakim Nielsen, AC-konsulent
professor, forskningsleder - Rikke Vittrup, AC-konsulent

Signe Hulsbaek, projektkoordinator

Tina Broby Mikkelsen, datamanager, forsker

Emilie Carge Sgrensen, studentermedhjaelper

Rie Volder Christoffersen, studentermedhjzelper

Sille Hovgaard Lambek Andersen, studentermedhjaelper

TAK FOR INDSATSEN 1 2023

Ann-Dorthe Zwisler, professor

Kristina Thomassen, forskningsassistent

Lilijana Tatjana Laursen, praktikant

Maja Bangsgaard Abrahams, studentermedhjeelper
Navina Uthayakumaran, studentermedhjzelper
Sandra Dupont, ergoterapeut, forlgbsleder
Susanne Bennekov, husassistent

Viktoria Nadarajah, studentermedhjaelper

Vicky Joshi, ph.d.-studerende
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FORSKNINGSKLINIKKEN

Anne Egelund Petersen, sygeplejerske, forlgbsleder
Annie Herlgv Marbzaek, autoriseret psykolog
Caroline Vad Petersen, klinisk psykolog
(barselsvikar)

Birthe Kargaard, sekretaer

Cathrine Mikkelsen, fysioterapeut, forlgbsleder
Diana El Hussein, veertinde

Dorthe Sgsted Jgrgensen, sygeplejerske,
forlgbsleder

Heidi Lenox, maltidsansvarlig

Irene Toft, veertinde

Jeanett Hammar Andersson, vaertinde

Patrick Hansen, AC-medarbejder

Rikke Tornfeldt Martens, fysioterapeut, forlgbsleder
Benedikte Alkaersig Bertelsen, husassistent

Klara Due, husassistent

FORSKNING

Fie Holm Griinfeld, forskningsassistent

Heidi Bergenholtz, lektor

Henriette Darum Sgrensen, forskningsassistent
Ida Fritsdal Refer, forskningsassistent

Jahan Shabnam, ph.d.-studerende og forsker
Jette Thuesen, lektor

Lene Jarlbaek, overlaege i forskningsklinikken,
seniorforsker

Maya Hallett, forskningsassistent og forsker
Nina Rottmann, forsker

Rikke Syrak Hansen, forskningsassistent

Tine Mgller Ikander, forsker

Tina Pedersen, forskningsassistent

Ulla Riis Madsen, lektor

Vibeke Graven, seniorforsker
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