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Forord

Internationalt og nationalt er det veldokumenteret, at mange mennesker med eller efter kreeft
lever med kraeftrelaterede smerter, der pavirker deres livskvalitet og funktionsevne i dagligdagen.
Dette notat beskriver afprgvningen af en klinisk intervention, der har til formal at understgtte
patienter i at handtere deres kendte kraeftrelaterede smerter i samspil med fagprofessionelle.

Interventionen har vaeret gennemfgrt i REHPA Forskningsklinik og er en del af et stgrre forsknings-
og udviklingsprogram Cancer Pain Experience (CanPEx). Interventionen knytter sig til REHPAs
Strategi 2025, der arbejder for bedre livskvalitet og koordinering af rehabiliterings- og
palliationsindsatser til mennesker med livstruende sygdomme.

Erfaringer fra forlgbene kan vaere med til at forme, hvordan der fremadrettet kan arbejdes med
rehabilitering og palliative indsatser til mennesker med kreeftrelaterede smerter. | naeervaerende
notat praesenteres erfaringer og resultater fra fire forlgb, der er gennemfgrt i ugerne 44 og 49 i
2022 samt ugerne 5 0g 19 2023.

En stor og varm tak skal lyde til de i alt 69 kreeftpatienter fra hele landet, der deltog i
hovedforlgbet, og de 58 patienter, der gennemfgrte hele forlgbet inkl. opfglgning. Alle har
bidraget til erfaringsopsamling gennem deltagelse, workshops og fokusgruppeinterviews samt
udfyldelse af spgrgeskemaer.

En stor tak ogsa til Smertecenter Syd, Odense Universitetshospital, der forud for igangsaetning af
projektet gavmildt delte ud af deres viden og varetog udvalgte indsatser pa de fgrste forlgb.
Endvidere skal der lyde en stor tak til Danish Comprehensive Cancer Center for at stgtte
netvaerksdannelse og vidensdeling inden for dette omrade. Tak til professor Alice Kongsted fra
Syddansk Universitet for stor faglig inspiration om self-management som tilgang.

Tak til REHPAs projektgruppe for udvikling og gennemfgrsel af interventionen:

e Patrick Hansen, AC-konsulent, fysioterapeut, cand.scient.san.publ.
e Dorthe Sgsted Jgrgensen, sygeplejerske, MSA, forlgbsleder/projektkoordinator
e Lene Jarlbzk, overlaege, onkolog, lektor.

Annette Rasmussen
Klinisk leder, sygeplejerske, cand.cur.
REHPA Forskningsklinik
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Resumé

Notatet beskriver baggrunden for og erfaringer med at udvikle et gruppebaseret
rehabiliteringsforlgb for mennesker med eller efter kraeft med fokus pa self-management af
kraeftrelaterede smerter. Erfaringerne og de omtalte resultater vedrgrer de fgrste fire
gennemfgrte forlgb. Desuden beskriver notatet kort de justeringer, der er foretaget Igbende pa
baggrund af deltagernes tilbagemeldinger og klinikernes erfaringer (inklusive enkelte justeringer,
der er sket i perioden efter de fire forlgb og notatets tilblivelse).

Formalet med notatet er at give en samlet fremstilling, der dels kan informere sundheds-
professionelle om erfaringer og perspektiver vedrgrende self-management af kraeftrelaterede
smerter, og dels medvirke til beslutninger i REHPA om den videre forskningsbaserede udvikling af
et rehabiliteringsforlgb, der helt eller delvist skal kunne anvendes uden for REHPAs rammer, fx i
regi af det naere sundhedsvaesen.

Baggrunden for forlgbets udvikling er, at mange patienter, som lever med kraeftrelaterede
smerter, oplever, at smerterne pavirker deres livskvalitet og funktionsevne i dagligdagen, og at de
har behov for at fa hjaelp til at hdndtere smerteproblemerne. Self-management er en tilgang i
rehabilitering, som omhandler et samarbejde mellem sundhedsprofessionelle og patienter, der kan
hjeelpe patienterne til bedre at kunne handtere problemstillinger eller symptomer, som pavirker
deres dagligdag.

Forlgbet, der omtales som CanPEx-pilot, er indledningsvist blevet udviklet og afprgvet inden for
rammerne af REHPA Forskningsklinik. Notatet beskriver, hvordan udviklingen af forlgbet og dets
elementer har taget afsat i eksisterende viden fra litteraturen og de erfaringer, som REHPAs
klinikere har med rehabiliteringsforlgb til mennesker med eller efter kraeft. Forlgbet rummer
gruppebaseret undervisning, inspiration, gvelser og hjalp fra professionelle. Samlet set har
forlgbet til hensigt at kunne give den enkelte forlgbsdeltager et fundament for at seette mal og
planlaegge self-management af smerter ud fra egne problemer og veerdier. Hvorvidt det lykkes er
ikke genstand for notatets indhold, da forlgbet fortsat er i udvikling, og da det nuvaerende design
og de registrerede outcomes for nuvaerende ikke tillader konklusioner i den henseende.

Det er muligt at rekruttere deltagere til forlgbet, og de er ogsa i stand til at gennemfgre forlgbet.
Deltagernes feedback, klinikernes erfaringer og de praeliminaere resultater fra de indsamlede data
giver anledning til at fortseette med at udvikle interventionen, som et tvaerfagligt koordineret og
gruppebaseret rehabiliteringsforlgb. Den videre udvikling vil have fokus pa, at forlgbet, eller dele
heraf, skal kunne fungere uden for REHPAs rammer til grupper af patienter med eller efter kreeft,
som lever med smerter i dagligdagen.
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Summary

This brief report describes the background and experience of developing a group-based
rehabilitation programme for people with or after cancer with a focus on self-management of
cancer-related pain. The experience and results referred to relate to the first four courses. In
addition, the brief report briefly describes the adjustments that have been made on an ongoing
basis in the light of the feedback from the participants and the experience of the clinicians
(including some adjustments that have taken place in the period following the first four courses
and the origin of the note).

The purpose of the brief report is to provide a comprehensive presentation that can, on the one
hand, inform health professionals about experiences and perspectives regarding self-management
of cancer-related pains, and, on the other hand, contribute to decisions in REHPA on the further
research-based development of a rehabilitation course that should be fully or partially applicable
outside the framework of REHPA, e.g. under the auspices of the primary health care system.

The reason for this development is that many patients living with cancer-related pain experience
that pain affects their quality of life and their ability to function in everyday life and that they need
help to deal with pain problems. Self-management is an approach in rehabilitation that deals with
cooperation between health professionals and patients that can help patients to better deal with
issues or symptoms that affect their daily lives.

The course, referred to as CanPEx-pilot, has initially been developed and tested within the
framework of REHPA Research Clinic. The brief report describes how the development of the
process and its elements has been based on existing knowledge from literature and the
experiences of REHPA clinicians with rehabilitation courses for people with or after cancer. The
course includes group-based information, teaching, inspiration, exercises and help from
professionals. Overall, the process intends to provide the individual participant with a foundation
for setting goals and planning self-management of pain based on its own problems and values.
Whether this is successful is not the subject of the brief report's content, as the course is still
evolving and the current design and the registered outlooks do not at present allow conclusions in
this respect.

It is possible to recruit participants for the programme and they are also able to complete the
course. The participants' feedback, the clinicians' experience and the preliminary results from the
collected data give rise to continued development of the intervention as a multi-disciplinary,
coordinated and group-based rehabilitation programme. The further development will focus on
the fact that the course, or parts thereof, must be able to function outside the framework of
REHPA for groups of patients with or after cancer who live with pain in their daily lives.
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Introduktion til notatet

Notatet beskriver baggrunden for og udviklingen af CanPEx-pilot, der er et gruppebaseret
rehabiliteringsforlgb med et tvaerfagligt og koordineret fokus pa self-management af
kraeftrelaterede smerter. Forlgbet benavnes CanPEx-pilot i notatet og blandt REHPAs klinikere.
Desuden beskriver notatet indhold og erfaringer med de fgrste fire gennemfgrte forlgb i REHPA
Forskningsklinik.

Self-management har ikke en fyldestggrende overszettelse til dansk, derfor anvendes det engelske
udtryk i notatet. Nar self-management bruges som udsagnsord eller som genstandsled anvendes
ordene hdndtere og hdndtering i notatet.

Formal med notatet

Notatet skal dels informere sundhedsprofessionelle om erfaringer og perspektiver vedrgrende self-
management af kraeftrelaterede smerter og dels medvirke til beslutninger om den videre
forskningsbaserede udvikling af et rehabiliteringsforlgb, der helt eller delvist skal kunne afprgves i
det naere sundhedsvaesen.

Malgruppe for notatet

Notatet har to malgrupper:

1. Sundhedsprofessionelle, der mgder patienter med kraeftrelaterede smerter, og som sgger
viden om self-management af smerter i forhold til deres behandlingstilbud. Det kan fx
veere ansatte i kommunernes kraeftrehabiliteringstilbud eller i senfglgeklinikkerne.

2. Klinikere og forskere med tilknytning til REHPA Forskningsklinik, som har brug for den
opsamlede viden i forbindelse med det videre arbejde med at udvikle en samlet
intervention, der har fokus pa self-management.

Projektets placering i REHPA

REHPAs strategi for Forskning og Dokumentation bidrager til REHPAs overordnede vision om at
gore en forskel for mennesker med livstruende sygdom og deres pargrende (1). Et af malene for
forskningsaktiviteterne er at skabe ny viden inden for rehabilitering og palliation.

CanPEx-pilot er en del af et stgrre interessefelt i REHPA, bensevnt CanPEx (Cancer Pain Experience
and Explanation), der har fokus pa rehabilitering og palliation til mennesker med krzeftrelaterede
smerter. CanPEx’s formal er at skabe og anvende viden om, hvordan mennesker med eller efter
kraeft oplever og forstar deres kraeftrelaterede smerter, og hvordan de bedst kan hjaelpes til at
handtere de smerteproblemer, som de lever med, i samarbejde med professionelle i
sundhedsvaesenet (2).

Self-management er en tilgang i rehabilitering, der kan anvendes generisk — i forhold til de
problemer og symptomer, som mennesker med livstruende sygdom belastes af (3). Ligeledes kan
self-management, som en tilgang, inkluderes i palliation (pallierende rehabilitering) og/eller i
handteringen af forskellige senfglger til sygdom og behandlingsindsatser (3, 4). Det betyder, at
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REHPAs erfaringer med at arbejde med self-management af kraeftrelaterede smerter i stgrre eller
mindre omfang vil kunne anvendes pa tvaers af diagnoser og symptomer. CanPEx-pilot er et skridt
pa vejen mod at undersgge muligheder for og implementering af rehabiliteringsprogrammer til
mennesker med livstruende sygdom bade klinisk og i forskningssammenhange, som bliver
efterlyst i litteraturen (5, 6).

9:84



REHPA

Baggrund for CanPEx-pilot

Formalet med CanPEx-pilot

Formalet med CanPEx-pilot er at udvikle og fa erfaringer med et gruppebaseret rehabiliterings-
forlgb, der har fokus pa self-management af kraeftrelaterede smerter blandt patienter med eller
efter kreeft.

Erfaringerne fra CanPEx-pilot skal ses som vaerende indledende i forhold til at udvikle en
interventionen, hvor malet er, at hele interventionen, eller dele heraf, kan bidrage til, at sundheds-
professionelle og patienter samarbejder om at forbedre patienternes muligheder for selv at kunne
handtere de smerter, der pavirker deres livskvalitet og funktionsevne i deres dagligdag.
Interventionen vil fremadrettet blive udviklet og afprgvet med henblik pa at kunne implementeres
i det naere sundhedsvaesen, fx i kommunalt regi inden for rehabilitering og palliation.

Forskningsmaessig placering af CanPEx-pilot
CanPEx-pilot placerer sig som et feasibility studie med pilot-arbejde, der ligger forud for pilottest
(7). For nuvaerende gnskes fglgende undersggt i forhold til feasibility:

e Rekruttering til REHPA-forlgb

e Anvendelighed af inklusionskriterier

e Udvikling af forlgbets enkelte indsatser og sammensatning

e Tilbagemeldinger i forhold til gennemfgrelse af forlgbet

e Afprgvning af et maleredskab for self-efficacy, der er en del af en self-management
intervention.

Udviklingen af CanPEx-pilot er foregaet inden for de rammer, som REHPA Forskningsklinik har for
rehabiliteringsforlgb for mennesker med og efter kraeft og pa baggrund af evidensen for self-
management af smerter, bade kraeftrelaterede og kroniske non-maligne smerter. Pa sigt indgar
CanPEx-pilot i udviklingen af en intervention, der bade kan pilottestes hos REHPA og testes i et
randomiseret set-up i de relevante kliniske rammer.

Kreeftrelaterede smerter

Mange patienter med eller efter kraeft lever med smerter, der kan relateres til deres sygdom eller
sygdomsbehandling (8-12). Patienterne oplever, at smerterne pavirker deres livskvalitet og
funktionsevne, og litteraturen understgtter, at patienterne har behov for at fa hjaelp til at handtere
de smerteproblemer, som de lever med i deres hverdag (9, 13).

Kreeftrelaterede smerter er tilfgjet som en kategori i WHO'’s ICD-11 sygdomsklassifikation, der
tradte i kraft i 2019. | henhold til ICD-11 er kraeftrelaterede smerter, smerter som enten skyldes
den primaere tumor eller dens metastaser eller den kraeftrelaterede behandling, som fx kirurgi,
stralebehandling eller kemoterapi (14). | forhold til kroniske kreeftrelaterede smerter, sa er de
placeret i ICD-11 klassifikationen sammen med de gvrige kroniske, sekundaere smerter.
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Self-management

Self-management anskues som en del af effektive generelle rehabiliteringsinterventioner (3). Self-
management er en tilgang, der ikke har en entydig definition, men som ma ses som en social
konstruktion, der er under konstant udvikling (15, 16). Der findes ikke en “guld-standard”, der
definerer self-management entydigt (17). Elementerne i self-management, i form af handtering af
fysiske, psykosociale og emotionelle konsekvenser af sygdom, gar igen i forskellige beskrivelser af
indholdet i self-management (18-20). | arenes lgb er der opstaet forskellige tilgange til indhold og
sammensatning af self-management programmer i en rehabiliterende kontekst (21).

Udviklingen og forstaelsen af self-management i CanPEx-pilot er beskrevet i afsnittet Self-
management af kraeftrelaterede smerter — evidens.

Self-management af kraeftrelaterede smerter — relevans

Patienter med kraeftrelaterede smerter oplever, at smerterne pavirker deres livskvalitet og
funktionsevne (9). At mange tidligere eller nuveerende kraeftpatienter oplever smerter i
dagligdagen genfindes blandt mange af de, som deltager i REHPAs rehabiliteringsforlgb. Blandt 823
patienter med kraeft, der deltog i forlgb i REHPA Forskningsklinik i perioden 2018-2022,
rapporterede 63 %, at de havde smerter dagligt eller ofte, og ud af dem svarede 90 %, at de ansa
deres smerter som relateret til deres kreeft og/eller kreeftbehandling (22). Smerterne havde varet
leengere end ét ar hos 47 % af deltagerne og fra 3-12 maneder hos 37 % af deltagerne. Det
betyder, at for 84 % af de patienter, der deltog pa REHPA-forlgb mellem 2018 og 2022, og som
rapporterede smerter, kunne smerterne kategoriseres som kroniske, kraftrelaterede smerter i
henhold til den nye ICD-11 klassifikation (14).

Blandt kreeftpatienter, pargrende og professionelle i sundhedsvaesenet kan der vaere en forstaelse
af, at det at leve med smerter er en uundgaelig fglge af en kraeftsygdom (10, 11, 23, 24). Det kan
betyde, at der ikke iveerkszettes en behandling af smerterne (24). Kliniske erfaringer fra REHPA
Forskningsklinik peger p3, at det heller ikke altid synes klart, hvem i sundhedsvasenet der kan og
skal patage sig ansvaret for at hjelpe med og planlaegge en optimal smertebehandling af
patienten. Hvis der er ivaerksat en smertebehandling, er det heller ikke altid klart for patienterne,
hvordan de kan handle, hvis behandlingen ikke har effekt eller giver problemer (25). Manglende
indsigt i egne smerter og de faktorer, der pavirker oplevelsen af smerter, kan veere med til at
haemme lindring af smerterne (26).

Med afsaet i ovenstaende er self-management af kraeftrelaterede smerter derfor relevant bade i
rehabiliterings- og palliationssammenhange.

Self-management af kreeftrelaterede smerter — evidens

CanPEx-pilot har taget sit udgangspunkt i evidensen beskrevet i to reviews, der specifikt vedrgrer
kraeftrelaterede smerter. De omtales nedenfor:

| et systematisk review af 34 artikler af Koller et al. fra 2012, hvis formal var at beskrive struktur og
indhold af interventioner malrettet self-management af kreeftrelaterede smerter, konkluderedes
det, at sundhedsprofessionelle bgr have fokus pa self-management i behandlingen af
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kreeftrelaterede smerter (21). Reviewets tilgrundliggende studier gav dog kun fa anbefalinger i
forhold til indholdet af en intervention rettet mod self-management af kreeftrelaterede smerter.
Anbefalingerne var fglgende:

e Ansigt til ansigt undervisning med en varighed pa minimum 15 minutter indeholdende
felgende elementer:
o Information om smertebehandling
o Information om kognitive barrierer, der kan modarbejde smertehandtering
o Information om implementering af self-management strategier
o Udlevering af skriftligt materiale.

Efterfglgende har gruppen bag ovennavnte review i 2019 publiceret et pilotstudie med 39
kreeftpatienter randomiseret til en self-management intervention i en klinisk onkologisk ramme,
der viste, at interventionen, de havde udviklet pa baggrund af deres review, kunne gennemfgres
(27).

| et review af Yamanaka publiceret i 2018 var self-management af kraeftrelaterede smerter
genstand for en konceptanalyse, som baserede sig pa 27 studier publiceret i perioden 2000-2017.
Formalet var at udvikle en teoretisk definition af self-management, samt at identificere konceptets
attributter, forudsaetninger og outcomes.

Yamanakas konceptanalyse af self-management

Self-management definition: Dén proces, hvor patienter med kraeftrelaterede smerter treeffer
beslutning om at handtere deres smerter, gger deres self-efficacy* ved at Igse problemer
forarsaget af smerter og inkorporere smertelindrende strategier i dagligdagen gennem
interaktioner med sundhedspersonale (18).

Attributter (fem kategorier): Interaktion med sundhedsprofessionelle, beslutningstagning om
smertehandtering, proces for at Igse smerterelaterede problemer, self-efficacy, inkorporering
af smertelindrende strategier i hverdagen.

Forudsaetninger (syv kategorier): Fysisk funktion, kognitive muligheder, motivation, modtage
smertebehandling, modtage individuel uddannelse, modtage stg@tte fra familie og
sundhedsprofessionelle og health-literacy**.

Outcomes (tre kategorier): Smertelindring, velvaere, empowerment.

* Self-efficacy er troen pa egen evne til at handle pa de mader, som er ngdvendig for at opna det
specifikke mal (28). Begrebet uddybes ikke af Yamanaka.

** Health-literacy er evnen til at indhente, laese, forsta og bruge sundhedsoplysninger for at kunne
treeffe passende sundhedsbeslutninger og fglge instruktioner til behandling (29). Begrebet
uddybes ikke af Yamanaka.
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| forhold til self-management af kraeftrelaterede smerter hos mennesker med fremskreden kreeft,
og dermed en del af en pallierende tilgang, er evidensen meget sparsom. Overordnet er self-
management blevet beskrevet som et meningsgivende fokus under den palliative indsats bade
blandt sundhedsprofessionelle og patienter (4, 30).

Reviews, der omhandler self-management af kraeftrelaterede smerter, er fa, og de bygger pa fa og
heterogene studier. Den sparsomme evidens illustreres ligeledes af det senest opdaterede review
fra april 2024, der derfor ikke har vaeret en del af udviklingen af CanPEx-pilot. | det scoping review
var formalet at kortlaegge, hvilke indsatser der har vaeret anvendt til self-management af smerter
hos patienter med krzeft i alle faser af sygdommen. | review-processen fandt de frem til 23 studier
fra perioden 2013-2023 (31). Pa basis heraf konkluderede forfatterne, at artiklerne beskrev fire
former for interventionstyper. De fire former fremgar dog ikke klart af artiklen, ud over at
uddannelse blev naevnt som den hyppigste form for intervention. De fleste interventioner blev
gennemfort af sygeplejersker, enkelte havde multidisciplinaere teams tilknyttet interventionerne.
De fleste interventioner var desuden kombinationer af bade individuelle og gruppebaserede
tilgange, og varigheden varierede fra 24 dage til 11 maneder. | diskussionen anbefales det, at
interventioner bgr forbedre patienters forstaelse, faerdigheder og kompetencer, der kan fremme
en aktiv tilgang til smertehandtering. Hvilket omfatter uddannelse om smertekarakteristika,
behandlingsmuligheder og deres effekter og at integrere non-farmakologiske metoder.
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Metode

CanPEx-pilot er en indledende del af et feasibility studie, der har til hensigt at udvikle og afprgve et
rehabiliteringsforlgb med fokus pa self-management for mennesker med kraeftrelaterede smerter
(7). CanPEx-pilot er eksplorativt og praeliminzert i forhold til udvikling af et "faerdigt” forlgb, der
kan afprgves i et pilotstudie forud for et randomiseret set-up og efterfglgende implementering i de
tiltaenkte rammer.

Forlgbet omtales samlet set som en intervention, der bestar af flere enkelte sessioner/indsatser.
Interventionens sessioner/indsatser er udvalgt og udviklet med tanke pa at kunne understgtte
deltagernes self-management af kreftrelaterede smerter.

Metodeafsnittet indeholder to overordnede afsnit, der omhandler:

1. De elementer, som med afseet i litteraturen, har ledt frem til forlgbets nuvaerende form og
indhold.

2. Hvordan disse elementer er omsat til forlgbets praktiske afholdelse inden for de rammer,
der gelder for REHPA Forskningsklinik.

Del 1: Forlpbets form og indhold med afsaet i litteraturen
Udviklingen af CanPEx-pilot som et forlgb, der har fokus pa self-management af smerter til
mennesker med kraeftrelaterede smerter, er inspireret af Explain Pain-tankegangen (26) og af
Standard 5 i EFICs (Den Europaeiske Smerte Fgderation) positionspapir for handtering af
kraeftrelaterede smerter i Europa (13). Explain Pain omhandler betydningen af at pavirke en
persons konceptualisering af smerter ved at bibringe vedkommende en forstaelse for de
mekanismer, der ligger til grund for oplevelsen af smerter. Viden om og indsigt i de mekanismer,
der ligger til grund for egne smerter, kan i sig selv lindre smerterne (26). EFIC har publiceret 10
standarder for handteringen af kraeftrelaterede smerter i Europa, hvor Standard 5 lyder: "Patienter
med krzeftrelaterede smerter bgr tilbydes stgtte og radgivning i forhold til self-management af
deres smerteproblemer” (se infoboks) (13).
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Infoboks
Standard 5 i EFIC’s positionspapir (‘Grade 1A’-anbefaling).

"Patienter med kreeftrelaterede smerter bgr tilbydes stgtte og radgivning i forhold til self-
management af deres smerteproblemer”*.

Self-management vedrgrer en patients formaen i forhold til at handtere smerter,
smertebehandling, samt fysiske og psykiske konsekvenser af at leve med kraftrelaterede
smerter. Dette involverer et antal faerdigheder og aktiviteter, der inkluderer:

Viden om at skaffe sig den rette information (health literacy):

e At kunne handtere praktiske opgaver og fglelser
e At kunne lgse problemer og handle, hvis symptomerne forvaerres, og mere hjzlp er
pakraevet.

* REHPAs overseettelse fra engelsk til dansk

Elementerne i CanPEx-pilot er udviklet pa baggrund af den sparsomme evidens vedrgrende self-
management af kraeftrelaterede smerter, der er omtalt i baggrundsafsnittet, samt fra evidens, som
vedrgrer self-management af kroniske non-maligne smerter (32). Elementerne er:

e Interaktion med sundhedsprofessionelle

e Information, sa patienterne kan traeffe oplyste beslutninger til smertelindring

o Teknikker til at opna smertelindring

e Strategier til at inkorporere de lzerte smertelindringsteknikker i dagligdagen

e Indsigt i sundhedsvaesenet i forhold til at kunne tilegne sig og anvende sundhedsrelateret
viden (health literacy).

Self-management og self-efficacy som outcomes i CanPEx-pilot

Registrering af self-management og andringer heri ma anses som et primaert outcome i
udviklingen af en intervention som denne. Imidlertid har den forudgaende litteraturgennemgang
ikke kunnet identificere validerede maleredskaber, der under ét maler pa self-management. | et
studie vedrgrende self-management af rygsmerter omtales det, at evaluering af self-management
interventioner bgr rumme vurdering af patienters forstaelse for deres symptomer, savel som
opnaelse af deres individuelle mal og diskussion om strategier og behovet for justering af disse
(32). I forbindelse med afrapportering af self-management interventioner er de hyppigste klinisk
betydende outcomes oftest; smerteintensitet, udvalgte mal for funktionsnedseettelse og self-
efficacy. Sjeeldnere afrapporteres adfeerdsrelaterede outcomes, som fx self-management
feerdigheder, leering og viden (32).

Self-efficacy er beskrevet som et kerneaspekt i evnen til self-management (33). Maling af self-
efficacy i forbindelse med self-management interventioner understgttes af litteraturen fra Lorig et
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al., Yamaka, Bodenheimer et al. og Anderson et al. (17, 18, 33, 34). | Lorig et al.’s arbejde fremgar
en antagelse om, at en vigtig mekanisme til self-management sker via @&ndringer i self-efficacy
(17).

Self-efficacy som mal i studier af kraeftrelaterede smerter er ikke hyppigt beskrevet. Anderson et
al. har underspgt opfattelsen af self-efficacy i relation til kraeftrelaterede smerter, og de
konkluderer, at self-efficacy er et vigtigt aspekt for effektiv self-management af smerter (34). Som
redskab til at male self-efficacy benyttede Anderson et al. en tilpasset udgave af Arthritis Self-
Efficacy Scale (ASES) bestaende af otte spgrgsmal, kaldet ASES-8 (34).

| planlegningen af CanPEx-pilot blev det derfor besluttet at afprgve et redskab til registrering af
deltagernes self-efficacy som surrogatmal for self-management. | CanPEx-pilot blev der taget
udgangspunkt i ASES-8, fordi det er et kort sp@grgeskema, og fordi det var anvendt i Anderson et
al.’s studie (34).

Del 2: Forlpbets form og indhold i praksis

Sessionerne er udvalgt og tilrettelagt ud fra den tilgaengelige forskning pa omradet og den kliniske
erfaring blandt forskningsklinikkens professionelle vedrgrende forlgbets malgruppe.

| projektet:

o Undersgges, om det er muligt at rekruttere til forlgbet pa baggrund af de valgte
inklusionskriterier.
e Udvikles forlgbets enkelte sessioner/indsatser og sammensatning.
o Herunder fokuseres der pa de kompetencer, der skgnnes vaesentlige at fa udviklet
blandt REHPAs klinikere.

Forlgbets mal i forhold til deltagerne
Deltagerne skal gennem forlgbet:

1. Opnadindsigt i egen smertesituation ved at leere om smerter og betydningen af at leve med
smerter, ud fra en bio-psyko-social tilgang og Total Pain-tankegangen.

2. Forsta muligheder og begransninger for smertelindring — iseer inden for non-farmakologisk
handtering af smerter og i mindre omfang farmakologisk behandling.

3. Fa afprgvet forskellige indsatser inden for det fysiske og mentale omrade, der kan bidrage
til at pge egen handtering af smerteproblemer.

4, Udvikle stgrre indsigt i eget helbred og i sundhedsvaesenets muligheder for at bidrage til
smertelindring (health literacy).

5. Forbedre deres tiltro til sig selv (self-efficacy) i forhold til handtering af deres
kraeftrelaterede smerter i hverdagen.

| forhold til handtering af smerteoplevelsen er forlgbet udviklet, sa deltagerne kan fa indsigt i
betydningen af distraktion fra smerteoplevelsen, bearbejdning af fglelser og tanker, der knytter sig
til smerter, samt erhverve faktuel viden om smerternes natur og behandling (26) (se desuden Bilag

16:84



REHPA

3 og 4 for sessioner pa forlgbet). En kort beskrivelse af sessionernes indhold og formal fremgar af
Bilag 4.

De mal, som forlgbet gnsker at bibringe deltagerne, afrapporteres ikke som outcomes i denne
evaluering af forlgbet, bortset fra afprgvningen af redskabet til maling af self-efficacy. De mal vil
naturligvis veere relevante at bruge som outcomes i den videre udvikling af interventionen.

Forlgbets rammer

CanPEx-pilot er udviklet, sa det kan indga i de rammer, der galder for rehabiliteringsforlgbene
(REHPA-forlgb) i REHPA Forskningsklinik og i den udformning, som forskningsklinikken oftest
anvender. Det betyder, at forlgbet har tre delelementer; et 5-dages internat, fulgt af 6-8 ugers
periode med hjemmearbejde, som afsluttes med et 2-dages opfglgningsinternat (35).

5-dages ophold i REHPA Forskningsklinik indeholder enkeltstaende sessioner med undervisning.
Her afprgver deltagerne enkelte indsatser flere gange, med det formal at fa lidt flere erfaringer
med den pagaldende indsats, som de sa kan overfgre til deres dagligdag.

Hjemmeperioden er af seks til otte ugers varighed, hvor deltageren har fokus pa at afprgve
udvalgte indsatser/redskaber fra 5-dages opholdet i forhold til handtering af deres

smerteproblemer i hverdagen.

2-dages opfglgning i REHPA Forskningsklinik fglger op pa erfaringer og oplevelser, som deltagerne
har med sig fra hjemmeperioden. Derudover fokuseres der pa at understgtte deltagerne i fortsat
at benytte de redskaber, som de finder relevante i forhold til deres smertehandtering i
dagligdagen.

Rammer og supplerende aktiviteter i REHPA Forskningskliniks forlgb er beskrevet i rapporten
Praksisbeskrivelser — Forskningsklinik REHPA. Standard rehabiliteringsforlgb for mennesker med
eller efter kraeft (35). De fremgar ogsa af deltagernes ugeprogram, som vist i Bilag 3. |
praksisbeskrivelserne uddybes de teoretiske referencerammer, hvor bade International
Klassifikation af Funktionsevne (ICF) og Total Pain-modellen indgar sammen med det
sundhedspadagogiske fundament i sessionerne (35). De teoretiske referencerammer er siden
2020 suppleret med nye tiltag, der beskrives i det fglgende.

Brugerinvolvering fér og undervejs i forlgbet
Projektet har involveret brugere pa forskellige tidspunkter i udviklingen af forlgbet.

REHPAs Patient- og Pargrendepanel

| starten er projektet blevet praesenteret for REHPAs Patient- og Pargrendepanel (36), der fandt
det relevant for malgruppen og interessant at ga videre med. Panelet bidrog med input af forskellig
art.
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Gruppeinterviews med deltagere

Som led i en Igbende kvalitetsudvikling og justering af forlgbet og dets indhold blev der
gennemfgrt to gruppeinterviews med deltagerne. Citater herfra kan ses i afsnittet Deltagernes
tilbagemeldinger pa forlgbet.

Kompetenceudvikling i forskningsklinikken

| takt med identifikation og udvaelgelse af forlgbets tvaerfaglige, forskningsbaserede indsatser, blev
der skabt et behov for kompetenceudvikling blandt forskningsklinikkens klinikere. Der har veeret
undervisning i smerter, smerteoplevelse, smertebehandling og handtering af smerter — bade ud fra
lege- og psykologfaglige perspektiver. Undervisningen er sket via REHPAs egen kliniker med
ekspertise inden for smerter, kraeft og farmakologi og i samarbejde med klinikere fra Smertecenter
Syd, Odense Universitetshospital. Hensigten har vaeret at udvikle en fzaelles programteori og indsigt
i forstaelsen af smerteoplevelsen som et bio-psyko-socialt faenomen samt i Total Pain-modellen
blandt REHPASs klinikere.

Klinikerne har desuden faet efteruddannelse i Acceptance and Commitment Therapy (ACT) (37 ,38)
suppleret med supervision, som en af tilgangene til at arbejde sammen med deltagerne om at
kunne handtere egne, kendte smerter og leve et meningsfuldt liv pa trods af smerter.

CanPEx-pilot forlgbets dataindsamling og outcomes
Pa dette stadie i feasibility processen relaterer valget af outcomes sig til:

e Rekruttering til REHPA-forlghb

o Afprgvning af et maleredskab for self-efficacy, som et surrogatmal for self-management
e Udvikling af forlgbets enkelte indsatser og sammensatning

o Tilbagemeldinger i forhold til gennemfgrelse af forlgbet.

Vedrgrende maling af self-efficacy blev der taget udgangspunkt i ASES-8, fordi det er et kort
skema, og fordi det var blevet anvendt i Anderson et al.’s studie (33). ASES-8 blev oversat til dansk
og modificeret til syv spgrgsmal, som vi efterfglgende har kaldt ASES-7. Se Bilag 6 for proceduren i
forbindelse med oversattelse og modificering af spgrgeskemaet.

| tilleeg til de ovenfor naevnte outcomes giver REHPAs standardiserede dataindsamling for
deltagere i REHPA-forlgb samtidig mulighed for at se pa udvalgte kliniske outcomes, der fremover
kan veere relevante i forbindelse med evaluering af self-management af kraeftrelaterede smerter.
Det omhandler de patientrapporterede oplysninger (PRO-data), der indsamles, i forbindelse med
at deltagerne udfylder REHPAs Hvordan har du det-skema (HHDD) (35).

Samlet set vil denne evaluering af CanPEx-pilot afrapportere resultater vedrgrende:

e Rekruttering til REHPA-forlgb

o Rekruttering og gennemfgrelse af forlgbet vil blive vurderet.
e Udvikling af forlgbets enkelte indsatser og sammensztning

o Beskrives mere detaljeret nedenfor i afsnittet Tilrettelaeggelse af interventionen.
e Tilbagemeldinger fra deltagerne i forhold til gennemfgrelse af forlgbet.
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o Som ledien Igbende kvalitetsudvikling og justering af forlgbet og dets indhold blev
der gennemfgrt gruppeinterviews med deltagerne pa forlgbets opfglgning.
Interviewene blev afholdt af to af REHPAs klinikere.

e Afprgvning af ASES-7 som maleredskab for self-efficacy (se Bilag 6)

o Det udviklede ASES-7 besvares ved tiderne TO, T1, T2 og T3 (se Figur 1). Som
primaert outcome sammenlignes besvarelserne mellem TO og T3.

e Registrering af andringer i; patientrapporterede smertescorer (forekomst, hyppighed og
intensitet), livskvalitet, selvvurderet helbred og selvvurderet rehabiliteringsbehov. Primaert
outcome her er &endringer i registreret data mellem TO og T2 (se Figur 1).

o Her anvendes variable, som registreres i forskningsklinikkens standard-
dataindsamling fra HHDD-skemaet fgr og undervejs i forlgbet i REHPA
Forskningsklinik (35):

= Smertebaseret funktionsevne; spm. 25 i HHDD-skemaet (EORTC QLQ-C30)

=  Smertehyppighed (alle dage, nogle dage, fa dage); spm. 15 i HHDD-skemaet
(EORTC QLQ-C30) og spm. 67 i HHDD-skemaet (udviklet af REHPA)

= Smerteintensitet (gennemsnit over de seneste to dage); 11-point numerisk
rangskala (NRS); spom. 73 i HHDD-skemaet

= Selvvurderet livskvalitet; spm. 36 HHDD-skemaet (EORTC QLQ-C30)

= Selvvurderet helbred; spm. 6 HHDD-skemaet (EQ5D), spm. 35 HHDD
(EORTC QLQ-C30)

= Selvvurderet rehabiliteringsbehov; spm. 98 (REHPA-skalaen).

Forskellen i maletidspunkter for deltagernes besvarelse af de valgte outcomes fra HHDD-skemaet
og ASES-7, skyldes, at HHDD-skemaet kun besvares forud for 5-dages opholdet (TO) og forud for de
2-dages opfelgning (T2), mens ASES-7 ogsa besvares pa sidste dag pa opfglgningen (T3).

Tilrettelaeggelse af forlgbets delsessioner

Sessioner i forlgbet, som er udviklet med henblik pa self-management, er indlejret i den
overordnede struktur for REHPAs standard kraeftforlgb (35). | CanPEx-pilot er der lagt mere vaegt
pa gentagelser af bade teori og praktiske gvelser, sa deltagerne har stgrre mulighed for at erhverve
sig viden og fa erfaring med g@velserne, fgr de skal bruge dem i deres dagligdag.

For at understgtte deltagernes proces i forhold til self-management af smerter far deltagerne
udleveret gvelsesmateriale i form af et arbejdshzefte (Bilag 5), der kan bidrage til
smertehandtering. Indholdet i materialet adresseres i undervisningen pa forlgbets internatdage, og
deltagerne opfordres til at anvende materialet i hjemmeperioden. @velseshaeftet er Ipbende
blevet justeret pa baggrund af deltagernes feedback og kommentarer. Dokumentet, som det
fremstar pa tidspunktet for notatets udarbejdelse, fremgar af Bilag 5.

Hver deltager har ud over gruppesessionerne en individuel samtale med en af forlgbets tilknyttede
klinikere pa dag 4 i 5-dages opholdet, der handler om problemstillinger, som prioriteres af
deltageren. | samtalen er der ogsd mulighed for at adressere viden og erfaringer fra opholdets
foregdende dage og/eller problemstillinger, som deltageren har omtalt i forlgbets spgrgeskemaer.
Saledes kan elementer fra samtalen inddrages i det handleplansarbejde, der sker pa dag 5, og som
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danner baggrund for hjemmeperiodens arbejde med at gve de praesenterede strategier for self-
management.

Pa den afsluttende 2-dages opfglgning i Nyborg mg@des deltagerne til en gruppebaseret session,
hvor de diskuterer og evaluerer egne handleplaner og deler erfaringer med brug af teknikker til
smertelindring i dagligdagen. Sessionen suppleres efterfglgende med, at deltagerne justerer egne
handleplaner i forbindelse med en individuel samtale med én af forlgbets tilknyttede klinikere.

Figur 1. Forlgbet Kreeftrelaterede smerter og hverdagslivs opbygning, inklusive
tidspunkter for dataindsamling

Ophold hos Opfglgning hos
REHPA REHPA
Forskningsklinik Forskningsklinik
Henvisning, ansggning, 5dage ) . 2 dage
visitation og inklusion Hjemmeperiode
A \
( ) 5
|
Indsamling Indsamling
af HHDD* af HHDD*
(T0) (T2)
Patienter udfylder Deltagere udfylder
ASES-7** ASES-7**
(T1) (T3)

* REHPA spgrgeskemaet ‘Hvordan Har Du Det’ (HHDD).

** Spgrgeskemaet ‘Arthritis Self-Efficacy Scale-7’ (ASES-7).

TO - besvarelse af HHDD inkl. ASES-7 fgr forlgbets start.

T1 - besvarelse af ASES-7 pa 5-dage opholdets andensidste dag.
T2 - besvarelse af samme sp@grgeskema som TO (HHDD + ASES-7).
T3 - besvarelse af ASES-7 pa sidste dag af opfglgningen.

Implementering af self-management relaterede elementer
Delsessionerne pa 5-dages opholdet rummer ansigt til ansigt undervisning. Sessionernes placering i
5-dages opholdet ses pa programmet i Bilag 3. Formal, indhold og varighed er naermere beskrevet i
praksisbeskrivelserne i Bilag 4.

Der undervises gruppebaseret, sa deltagerne kan traeffe oplyste beslutninger i forhold til
smertehandtering:

e Der undervises i smerter med fokus pa den bio-psyko-sociale tilgang, og Total Pain-
konceptet omtales. Begge dele giver et indblik i smerteoplevelsens pavirkelighed af bade
indre og ydre faktorer hos deltageren, og de barrierer mod smertehandtering, som kan
opleves af deltagerne.
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e Der undervises i farmakologisk smertebehandling og non-farmakologisk smertebehandling.
Sidstnaevnte foregar bade som undervisning og som praktisk afprgvning.

e Med fokus pa health literacy undervises der i sundhedsvaesenets struktur, og hvordan
deltagerne kan bruge den indsigt til at fa hjeelp til smertehandtering. Det diskuteres,
hvordan de kan interagere med de professionelle, sa risikoen for misforstaelser mindskes
og mulighederne for hjaelp optimeres.

Der faciliteres og gves:

e Teknikker til at handtere smerterne, bade inden for de fysiske og mentale omrader.
e Strategier til at inkorporere de laerte teknikker i dagligdagen, herunder forbedre self-
efficacy.

Rehabiliteringsforlgbet Kraeftrelaterede smerter og hverdagsliv

I annonceringen af forlgbet, har CanPEx-pilot faet titlen Kraeftrelaterede smerter og hverdagsliv.
Hvert forlgb har en varighed pa mellem syv til ni uger, med maksimalt 20 deltagere.

Figur 1 viser forlgbets opbygning samt tidspunkter for dataindsamling.

Pjece

| forbindelse med projektet blev der udarbejdet en pjece malrettet patienter med kraeftrelaterede
smerter med information om forlgbet, dets formal, indhold, inklusionskriterier, og hvordan den
enkelte kunne henvises til forlgbet (Bilag 7).

Rekruttering af patienter

Deltagerne blev rekrutteret fra hele Danmark. Rekruttering af patienter til projektet blev formidlet
via REHPAs hjemmeside og sociale medier; Facebook og LinkedIn. Derudover blev der taget
kontakt til onkologiske og haamatologiske afdelinger pa de danske sygehuse, Kraeftens
Bekaempelse samt andre relevante patientforeninger og sldet op pa udvalgte sociale medier.

Ansggning og visitation

Ansggere til forlgb udfylder et ansggningsskema sammen med en laegehenvisning med leegefaglige
oplysninger om den enkelte persons sygdomsstatus og rehabiliteringsbehov (se Bilag 2). Ansggning
med laegeoplysninger danner baggrund for visitation til forlgbet. Visitationen foretages primeert af
den kliniske forlgbsleder i samarbejde med forskningsklinikkens sekretzer og eventuelt i samspil
med forskningsklinikkens lege.

Visitationskriterier
REHPA har en raekke kriterier, som deltageren skal leve op til.

Deltageren:

e Erinteresseret i at seette mal og fokusere pa egen rehabilitering
e Har brug for hjelp til at finde fodfaeste i livet med eller efter kraeft
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e Kan og vil deltage aktivt i forlgbet

e Kan og vil bidrage til REHPAs forskning via spgrgeskemaer, interviews mv.
e Kan forsta og gere sig forstaelig pa dansk

e Selv kan varetage personlig pleje og administrere egen medicin (35).

Derudover er der en rekke specifikke kriterier for projektet.
Deltageren oplever:

e Smerter, der skyldes nuvaerende eller tidligere kraeft og/eller dens behandling
e At smerterne har en intensitet pa 3 eller derover pa 11-punkts NRS

e At smerterne er til stede altid eller ofte

e At smerterne har en negativ betydning for funktionsniveau.

Etik og datagodkendelse
Deltagerne giver et skriftligt informeret samtykke til deltagelse i projektet og den tilhgrende
dataindsamling, nar de udfylder det elektroniske ansggningsskema til REHPA.

De indsamlede data ligger pa sikret drev i REHPA Forskningsdatabase (journalnummer 18/27843) i
Region Syddanmarks fortegnelse. CanPEx-pilot er anmeldt saerskilt til fortegnelsen over
forskningsprojekter og dataudlevering (journalnummer: 22/50047).
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Resultater

| afsnittet praesenteres resultaterne i to dele:

1. Feasibility
2. Kliniske outcomes.

Feasibility-delen vedrgrer tilslutning til gennemfgrelse af forlgbet, udvikling af forlgbets enkelte
indsatser og sammensaetning og tilbagemeldinger i forhold til gennemfgrelse af forlgbet.

De kliniske outcomes vedrgrer demografi, self-efficacy malt med ASES-7 og udvalgte resultater fra
PRO-data, overvejende fra deltagernes udfyldelse af HHDD-skemaet.

Feasibility

Tilslutning til og gennemfgrelse af forlgbet

Blandt ansggere til REHPAs rehabiliteringsforlgb for mennesker med eller efter kraeft blev 100
patienter visiteret til de fire pilotforlgb pa baggrund af de valgte inklusionskriterier. Som det
fremgar af flowdiagrammet i Figur 2 gennemfgrte 69 patienter det indledende 5-dages ophold og
58 patienter (84 %) gennemfgrte hele forlgbet.

Figur 2. Flowdiagram over deltagere pa de fire forlgb

Visiteret til forlgb
Patienter N=100

Afmeldt inden
5-dages ophold

Patienter N=29

Afbrudt
5-dages ophold

Patienter N=2

5-dages ophold gennemfgrt
Patienter N=69

Afmeldt inden
2-dages opfaglgning

Patienter N=11

Hele forlgbet gennemfgrt
Patienter N=58
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Arsager til afmelding inden 5-dages ophold (n=29) var henholdsvis forvaerring af sygdom (n=7),
influenza (n=5), kunne ikke fa fri fra arbejde (n=4), behandling eller operation (n=3), manglende
overskud til at deltage (n=3). Tre havde ikke behov for forlgbet lengere, og de resterende fire
havde andre arsager, som fx ferie, andre gnsker eller dgdsfald.

Arsagerne til de 11 afbud forud for 2-dages opfglgningen var henholdsvis aktuel sygdom blandt
fem deltagere, forvaerring af kreeftsygdommen blandt tre deltagere og diverse arsager blandt de
resterende tre, fx manglende overskud.

Udvikling af forlgbets indsatser og sammensatning
For hver af forlgbets delsessioner er der udviklet en praksisbeskrivelse med baggrund og indhold.
Praksisbeskrivelserne ses i Bilag 4. Sessionernes placering i Ipbet af forlgbet kan ses i Bilag 3.

Sessionerne pa 5-dages opholdet blev sammensat, sa deltagerne fik undervisning i smerter og
smertebehandling i starten af forlgbet og i sammenhangen mellem smerter, kraeft og psykiske
reaktioner midt i forlgbet. Der var sessioner, hvor en kliniker, gennem gruppedialog med
deltagerne, formidlede viden om:

e Meningsfulde aktiviteter

e Verdier, motivation og forandringsprocesser

e Fatigue

e Energiforvaltning

e Hvordan man bedst forbereder sig til mgdet med sundhedsveaesenet.

Derudover var der sessioner med instruktion i og afprgvning af; ‘'mindful walking’ og yoga.

Pa opfelgningen blev der afholdt en session om Kilder til mening — kort metoden (39), og der blev
afprgvet ‘Gang i naturen’.

Pa de sidste to forlgb blev ‘Gang i naturen’ erstattet med sessionen ‘Min handleplan’, hvis mal var
et fortsat fokus pa implementering af smertelindrende tiltag i deltagernes dagligdag efter endt
forlgb. Arsagen til eendring i programmet kan ses i Bilag 8.

Deltagernes tilbagemeldinger pa forlgbet

Pa de to fgrste pilotforlgb blev der udfgrt fire gruppeinterviews med seks til otte deltagere pr.
gruppe, som led i vurderingen af feasibility og kvalitetsudvikling. Projektgruppen vurderede, at der
ikke var behov for interviews pa de resterende to forlgb, da deltagerne bidrog med ensartede
input pa de fire interviews.

Overordnet var tilbagemeldingen, at deltagelse i forlgbet havde betydet, at en del af deltagerne
efterfglgende havde oplevet sig i stand til at handle i forhold til deres smerter og kunne reducere
smerternes pavirkning i dagligdagen. Derudover oplevede deltagerne en nytteveaerdi af at vaere
sammen med ligestillede, (en hyppig tilbagemelding fra deltagerne i REHPAs gvrige
rehabiliteringsforlgb for mennesker med eller efter kraeft). | boksen nedenfor vises udvalgte citater
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fra gruppeinterviewene. De er delt i henholdsvis citater vedrgrende self-efficacy og citater
vedrgrende kvalificering af forlgbets indhold i forhold til hverdagen med smerter.

Citater fra deltagerne om self-efficacy og forbedring heraf

Jeg fik jo en dbenbaring sidst, jeg var heroppe om, hvordan jeg havde
behandlet mig selv, og det har jeg taget action pd og fdet stor glaede
af, for eksempel yoga i min smertesituationer.

Jeg tog hjem herfra, hvor jeg taenkte, at jeg har nogle gener og noget
ubehag, som jeg skal have hjelp til at tackle, og det tog jeg hjem og fik
henvist og fdet rigtig god hjeelp til.

Og jeg har i hvert fald kommet videre med det her, og vi lavede en
handleplan, og jeg tog fat i min handleplan, og det var, at jeg skulle
tage op med min traening, og sd kontaktede jeg min kommune. Jeg er
allerede startet ved kommunens rehabilitering med fysisk traening og
alt det der, og det er jeg rigtig glad for ogsa i mit hoved.

Jeg er i det daglige meget aktiv, fordi det faktisk ogsa lindrer smerter
for mig, men jeg har fundet ud af, at jeg SKAL simpelthen holde de
pauser. Bare sma pauser indimellem, fordi det ogsa er sveert at leve
med. Jeg kan godt finde pa at kare for meget pd, men omvendt den uge
vi var her sidst, der havde jeg simpelthen rigtig mange smerter, fordi
der var jeg for lidt aktiv, sa jeg skal sadan hele tiden balancere.

Det har gjort en forskel for mig det der med, at man har krav pa en
smerteplan, det synes jeg, at jeg godt kan holde fast i og sige, det
virker ikke det her, hvad skal vi sa gdre, at jeg godt tgr sld i bordet pd
en rolig mdde.

Citater fra deltagerne om kvalificering af forlgbets indhold

Jeg taenker faktisk, at det man egentlig savnede, det var lige fem
minutters eller ti minutters leqg ... Simpel leg for alle og alle kan man
sige, hvis man er darligt gdende eller seende, at man lige laver en, hvor
man kommer til at grine lidt, fordi det kan ogsa... Det letter ogsa
ligesom nogle ting.

[...] mere bevaegelse ind i Igbet af ugen, fordi det var mit store problem,
at jeg var meget smerteplaget den uge, fordi jeg var sa lidt i
beveegelse.

[...] sG kunne man mdske lave et eller andet efter seks uger eller fire
uger eller et eller andet, hvor man lige kunne lave et check-ind og pd en
eller anden madde forbinde os, og man kunne lave et eller andet Teams-
mgde, eller hvad man kunne. Det kunne man sagtens lave en times
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mgde pd Teams, hvor man lige kunne sige hej til hinanden, og er |
stadigvaek pad sporet.

Pa baggrund af deltagernes tilbagemeldinger og klinikernes vurderinger, blev der undervejs
introduceret nogle korte, fysiske lege i forbindelse med de daglige morgensamlinger, fx med
balloner eller grene fundet i REHPAs omgivelser. Klinikerne observerede, hvordan disse lege gav
deltagerne en opmaerksomhed pa, hvor meget de var i stand til at bevaege sig, samtidig med at de
morede sig. For nogle deltagere (og for klinikerne) blev deres fysiske begraensninger ogsa tydelige.

Kliniske outcomes

Demografi

Deltagernes demografiske og kliniske karakteristika fremgar af Tabel 1. Der var patienter med flere
forskellige kraeftdiagnoser, hvor ca. halvdelen havde brystkraeft. De fleste deltagere var kvinder

(> 80 %), lidt over halvdelen (56 %) havde en kort videregaende eller erhvervsfaglig uddannelse, og
et flertal (67 %) var enten gift eller samboende.
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Tabel 1. Demografiske karakteristika for CanPEx-pilot deltagerne

5-dages
opholdet
gennemfgrt

Afmeldt inden
ophold

Afmeldt inden
opfalgning

Hele forlgbet
gennemfgrt

| alt blev 100 patienter visiteret til

deltagelse i forlgbet

Antal deltagere, n

69

58

11

29

Ken (kvinder), n (%) 60 (87) 51 (88) 9(82) 23 (79)
Alder (ar)
Gennemsnit [range] 58 [40-84] 59 [40-84] 53 [43-74] 55 [41-69]
Median (p25; p75) 58 (43; 65) 59 (52; 66) 53 (45; 59) 55 (50; 59)
Kraefttype, n (%)
Bryst 37 (53) 30(52) 7 (64) 14 (48)
Haematologisk 3(5) 3(5)
Mave-tarmkanalen 8(12) 8 (14) &
Lunge, prostata og hoved-hals 7 (10) 6 (10) 3 (10)
Kvindelige kgnsorganer 4 (6) * * 6(21)
Myelomatose 6 (8) 5(9) * *
Andet 4 (6) 4(7) * 3 (10)
Civilstatus, n (%)
Enlig/single 23 (33) 17 (29) 6 (55) 16 (55)
Gift/samboende 46 (67) 41 (71) 5 (45) 13 (45)
Uddannelse, n (%)
Kort videregaende udd./Erhversfaglig udd. 39 (56) 31 (54) 8(73) 16 (55)
Mellemlang videregaende udd. 20 (29) 17 (29) 3(27) 10 (35)
Lang videregdende udd. 6(9) 6 (10) *
Anden/Ingen uddannelse 4 (6) 4(7) &
Arsager til afmelding
Forveerring af kraeftsygdom 5
Andet** 11 24

* Antal med < 2 er fjernet

** Andet: Anden sygdom fx influenza, ikke selvhjulpen nok, medicin/bivirkninger, manglende
overskud, behandling/operation, ferie, mors, andet.

Deltagernes geografiske fordeling
Tabel 2 viser den regionale fordeling i forhold til deltagernes bopael.
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Tabel 2. Deltagernes fordeling i forhold til bopalsregion, antal og procent

Region Visiteret 5-dages opholdet gennemfgrt Hele forlgbet gennemfort
Hovedstaden 27 (27) 17 (25) 13 (22)
Midtjylland 22 (22) 15 (22) 12 (21)
Nordjylland 8(8) 8(11) 6 (10)
Sjeelland 16 (16) 12 (17) 11 (19)
Syddanmark 27 (27) 17 (25) 16 (28)

Deltagernes selvrapporterede problemstillinger

Figur 3 praesenterer problemstillinger, som de 58 patienter, der gennemfgrte forlgbet, angav i
deres ansggningsskema. Der blev spurgt ind til seks omrader, henholdsvis; fysiske, psykiske,
praktiske, arbejdsmaessige, familizere og andelige problemer.
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Figur 3. Andele af deltagere, der inden forlgbets start (T0O) afkrydsede problemer inden
for seks domeaener i HHDD-skemaet (N=58, der gennemfgrte forlgbet), procent
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Figur 3 viser, at udover at leve med smerter, sa oplever mange af deltagerne ogsa problemer med
treethed, koncentrationsbesveer, hukommelsesbesveer, sgvnproblemer, udmattelse og
bekymringer i deres hverdag. | gennemsnit afkrydsede den enkelte patient 15 omrader
(spaendvidde; fire til 36 krydser) inden for de seks omrader. Naesten 80 % (n=46) af deltagerne
angav trethed som et fysisk problem, efterfulgt af koncentrations- og hukommelsesbesvaer, samt
led- og muskelsmerter hos 65 % (n=37). Cirka halvdelen anfgrte sgvn og udmattelse som fysiske
problemer og bekymringer som et psykisk problem (n=29).

Resultater fra besvarelse af ’"Hvordan har du det’-skemaet (HHDD)

Tabel 3 viser deltagernes registrering i HHDD-skemaet af deres smerter, livskvalitet og
selvvurderede helbred, samt smerternes betydning. Data er registreret ved tidspunkterne TO;
inden forlgbets start og T2; inden opfglgningens start. | tabellen indgar data fra de 58 patienter,
der gennemfgrte hele forlgbet.

Grgn baggrundsfarve i Tabel 3 og Tabel 4 viser antal og andele af de deltagere, hvor
registreringerne fra TO til T2 gik i positiv retning, mens gul baggrundsfarve viser ens registreringer,
og rgd baggrundsfarve viser registreringer i negativ retning.

De gra kolonner viser fordelingen af besvarelser for de tre svarmuligheder (svarkategori 1, 2 og 3)
til hvert af de spgrgsmal, som ses i den venstre kolonne. Den lysegra kolonne viser svarene til TO,
og den mgrkere gra viser svarene til T2.
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Tabel 3. Besvarelser vedrgrende smerter — vist med antal og procent blandt de 58
deltagere, som gennemfgrte forlgbet

Svarkategori F d To: hol T2: foleni

@r 5-dages ophold For 2-dages opfglgning /.o Negativ
Kategorien er retning SR retning
beskrevet ifm. 1 2 3 1 2 3
spgrgsmalene.
Har du haft

smerter i den
forlgbne uge
(VRS)?

1: Slet ikke.

2: Lidt.

3: En del/meget

13 (23) 44 (77) *  15(26) 41(71) 16(28) 32(56) 9 (16)

Har du smerter
(hyppighed)
(VRS)?**

1: Nej.

2: Sjeeldent.

3: Ofte/dagligt

- * 56 (98) x *  53(93) 12(21) 42(75) x

Vanskeliggjorde

smerter dine

daglige ggremal

(VRS)? * 28 (49) 27(47) 6(10) 28(48) 24(42) 13(23) 36(63) 8 (14)
1: Slet ikke.

2: Lidt.

3: En del/meget

* Antal med < 3 er fjernet

Forkortelser: TO: Dataindsamling kort fgr 5-dages opholdet. T2: Dataindsamling kort fgr 2-dages
opfglgningen. VRS: Verbal Rating Skala.

**N=57 svar.
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Tabel 4. Besvarelser vedrgrende livskvalitet og selvrapporteret helbred — vist med antal
og procent blandt de 58 deltagere, der gennemfgrte forlgbet

TO: T2:
For 5-dages ophold  Fgr 2-dages opfglgning Positiv Uzendret Negativ
Median Median retning retning
(percentiler: p25, p75) (percentiler: p25, p75)

Svarkategori
Kategori beskrevet
ifm. spgrgsmalene.

Hvordan vurderer
du din
gennemsnitlige
smerteintensitet
gennem de sidste
to deégn (NRS: O-
10)? *

0 = Ingen smerte.
10 = Veaerst
tenkelige smerte

5 (4, 7) 5 (4, 7) 24 (44) 14 (25) 17(31)

Hvordan vil du

vurdere din

samlede livskvalitet

i den forlgbne uge 4 (3,5) 5 (4, 5) 20 (35) 24 (42) 13(23)
(NRS: 1-7)?

1 = Meget darlig,

7 = Saerdeles god

Hvordan vil du

vurdere dit

samlede helbred i

den forlgbne uge 4(3,5) 4(3,5) 19 (33) 26(46) 12(21)
(NRS: 1-7)?

1 = Meget darlig,

7 = Saerdeles god

Vi vil gerne vide,

hvor godt eller

darligt dit helbred

eridag 65 (50, 75) 65 (50, 75) 28 (49) 13(23) 16(28)
(NRS: 0-100)?

0 = Darligst.

100 = Bedst muligt

Forkortelser: TO: Dataindsamling kort fgr 5-dages opholdet. T2: Dataindsamling kort fgr 2-dages
opfelgningen. NRS: Numerisk rangskala.

*N=57 svar.
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Self-efficacy

Resultaterne fra hvert af de syv spgrgsmal i ASES-7 ses i Tabel 4. Tabellen opsummerer
resultaterne for deltagernes scoring af self-efficacy i perioden fra kort tid fgr forlgbets start (TO) til
sidste dag pa de to opfglgningsdage ved forlgbets afslutning (T3).

ASES-7 er udfyldt af deltagerne pa fire tidspunkter undervejs i forlgbet. Her vises kun resultater fra
TO og T3, hvilket blev besluttet inden forlgbenes start. Resultaterne fra alle fire malinger kommer
dog til at indga i vurderingen af ASES-7 som muligt maleredskab fremover.

Grgn baggrundsfarve i Tabel 5 viser antal og andele af de deltagere, hvor registreringerne fra TO til
T3 gik i positiv retning (bedre tiltro), gul baggrundsfarve viser usendrede registreringer (useendret
tiltro), og r@d baggrundsfarve viser registreringer i negativ retning (lavere tiltro).

Udformningen af ASES-7 fremgar af Bilag 6.

Tabel 5. £ndring i registrering af self-efficacy fra besvarelse af ASES-7-skemaet — malt til
tiden TO og T3 blandt 54 deltagere, N (procent)

Positiv Negativ
. Uaendret .

Hvor sikker er du pa at du kan: retning retning
Forhindre smerter i at forstyrre de aktiviteter, du gnsker at 29 (54) 12 (22) 13 (24)
lave?
Harimd_tere dine smerter, nar du er i gang med dine daglige 29 (54) 10 (19) 15 (28)
aktiviteter?
Regulere dine aktiviteter, sa du kan veere aktiv uden at 33 (61) 8 (15) 13 (24)
forveerre smerterne?
Forhindre smerter i at forstyrre din sgvn? 29 (54) 12 (22) 13 (24)
Forhindre treethed (fatigue), der skyldes smerter, i at 32 (59) 6 (11) 16 (30)
forstyrre dine aktiviteter?
Gegre n_oget, som hjaelper dig til ikke at veere i darligt humer 28 (52) 14 (26) 12 (22)
eller trist?
Handtere frustrationer pa grund af kraeftrelaterede 27 (50) 8 (15) 19 (35)
smerter?

Selvvurderet rehabiliteringsbehov — REHPA-skalaen

| HHDD-skemaet indgar et spgrgsmal om deltagerens vurdering af, hvor vedkommende er i sit liv.
Spgrgsmalet besvares via en numerisk rangskala (NRS), og samtidig er der mulighed for at afkrydse
de problemstillinger, som har betydning for svaret pa NRS. Det omtales i sin helhed som 'REHPA-
skalaen’. Udformningen af REHPA-skalaen er udarbejdet af REHPA med inspiration fra National
Comprehensive Cancer Networks Distress Thermometer and Problem List (40).

Skalaen med svarmuligheder pa NRS kan ses i Figur 4, som ogsa preesenterer deltagernes svar pa
REHPA-skalaen til TO og T2. Figuren viser hver enkelt deltagers svar.
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De lyse bjeelker viser svaret forud for 5-dages opholdet, mens de mgrke bjalker viser svaret forud
for 2-dages opholdet. Saledes er hver deltager repraesenteret med to bjalker, en lys og en mgrk.

Grgnne bjeelker repraesenterer de deltagere, som registrerede hgjere score ved T2, gule bjzelker
viser uendret score mellem TO og T2, og r@de bjlker viser lavere score ved T2.
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Figur 4. £ndring i registrering fra REHPA-skalaen, forud for 5-dages opholdet og kort for
2-dages opfe@lgning (N=54)

REHPA-skalaen

Hvor teet er du pa — eller
hvor langt er du fra — at
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Fire af de 58 deltagere er ikke i figuren, da de svarede enten 'Ved ikke’ eller ikke svarede pa
spgrgsmalet.
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Diskussion

Erfaringerne fra de fgrste fire gennemfgrte forlgb har givet et indblik i bAde muligheder,
begraensninger, barrierer og problemer i arbejdet med at udvikle en kompleks intervention, der
vedrgrer self-management af kraeftrelaterede smerter. Forlgbet er udviklet inden for de rammer,
som for nuvaerende galder for rehabiliteringsforlgb i REHPA Forskningsklinik. Det er vurderingen,
at ideen fortsat er gangbar i forhold til at videreudvikle interventionen. Forlgbene har givet en
indsigt i noget af det udviklingsarbejde, der fortsat er behov for. En udvikling, som ogsa bgr forega
med baggrund i, at interventionen, helt eller delvist, skal kunne implementeres i det nzere
sundhedsvaesen, fx i regi af kommunernes indsatser til kraeftrehabilitering, i regi af
senfglgeklinikker og/eller i andre instanser, der mgder patienter/borgere med kraeftrelaterede
smerter (fx rehabiliterende palliation).

Rekruttering til CanPEx-pilot

Resultaterne fra de fgrste fire forlgb viser, at det er muligt at rekruttere deltagere pa basis af de
valgte inklusionskriterier. Undervejs er vi blevet opmaerksomme pa mulige barrierer, der relaterer
sig til inklusion. Udover at kigge pa deltagernes besvarelse af de spgrgsmal, der helt konkret
vedrgrer opfyldelse af inklusionskriterierne, sa har vi erfaret, at det kraever en mere
sundhedsfaglig helhedsvurdering af den enkelte deltager, der baserer sig pa ansggerens gvrige
svar i spgrgeskemaerne og eventuelt i oplysningerne fra den leegelige henvisning. Den vurdering
vedrgrer, om klinikerne anser et rehabiliteringsforlgb med fokus pa smerter som det rette tilbud til
vedkommende i forhold til det gvrige udvalg af forlgb i REHPA.

Et yderligere relevant aspekt i forhold til rekruttering og inklusionskriterier er, at faerre maend end
kvinder har deltaget. Her vil det vaere relevant at afdeekke, om skaevheden knytter sig til forlgbets
indhold og inklusionskriterier, eller om det drejer sig om maends generelt manglende deltagelse i
rehabiliteringsforlgb.

Udvikling af forlgbets enkelte indsatser og sammensatning

Forlgbets sammensatning af enkelt sessioner/indsatser er udviklet med afsat i sparsom evidens
for self-management af kraeftrelaterede smerter, og en mere omfangsrig evidens for self-
management af kroniske, non-maligne smertetilstande. Malet med forlgbet har veeret at give
deltagerne et fundament til at treeffe oplyste beslutninger i forhold til smertelindring og/eller
accept af deres smertetilstande. Det er sket gennem forlgbets indhold, der har haft fokus pa at
give faglig information om smerter og smertebehandling, muligheder for at lzere, afprgve og gve
forskellige teknikker, samt give indsigt i sundhedsvaesenet med henblik pa at fa
sundhedskompetencer (health literacy). Forlgbet har rummet en stor opmaerksomhed i forhold til
at formidle til deltagerne, at self-management sker i interaktion med sundhedsprofessionelle.

Undervejs har CanPEx-pilot udviklet sig, ogsa i tiden efter de fire forlgb, som er udgangspunktet for
dette notat. Den udvikling er bade sket pa baggrund af deltagernes tilbagemeldinger og klinikernes
akkumulerede erfaringer med deltagere, formidling af emnerne og brugen af det arbejdshafte,

som udleveres til deltagerne. | Bilag 8 ses en oversigt over de andringer, som har fundet sted bade
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under de fire fgrste forlgb af CanPEx-pilot, men ogsa de aendringer som er sket pa de efterfglgende
forlgb.

Tilbagemeldinger fra deltagerne

Flere af deltagerne har givet udtryk for, at forlgbets afvikling og indhold synes meningsfuldt. Flere
har tilkendegivet, at de har faet konkrete redskaber og mulighed for at kunne implementere disse i
deres hverdag. Et relevant aspekt til eendring i forlgbets afholdelse har veeret deltagernes
efterspgrgsel af mere fysisk aktivitet og af “brain brakes’ (korte aktive pauser, hvor krop og hjerne
aktiveres) i forbindelse med stillesiddende sessioner. Det er vigtig viden, isser nar malgruppen
samtidig beskriver en hgj grad af treethed og kognitive udfordringer. Det giver anledning til at
understrege behovet for at teenke paedagogik og didaktik ind i udviklingen af sddanne
interventioner.

Udviklingen af et samlet haefte med gvelser og skemaer, der relaterer sig til de enkelte sessioner,
er blevet positivt modtaget. Deltagerne har givet udtryk for, at det giver dem et bedre grundlag for
at benytte gvelser og redskaber i hjemmeperioden. Arbejdshaftets indhold og opbygning er ogsa
et omrade, der fortsat er genstand for videreudvikling.

Afprgvning af ASES-7

ASES-7 rummer syv spgrgsmal om deltagernes self-efficacy i forhold til smerteproblemer. Hvert
spgrgsmal besvares ud fra en 10-punkts skala. Resultaterne fra de fgrste fire forlgb viste, at cirka
halvdelen af deltagerne havde registreret gget tiltro inden for hvert af de syv spgrgsmal pa de
angivne maletidspunkter TO og T3.

Imidlertid besvarede deltagerne ogsa ASES-7 pa tidspunkterne T1 og T2. Pa baggrund af
deltagernes besvarelser for alle fire maletidspunkter (TO, T1, T2 og T3) er det ngdvendigt at
overveje, om der fremover skal findes et andet redskab til maling af self-efficacy i relation til
handtering af kreeftrelaterede smerter. Den samlede vurdering af resultaterne fra de fire
maletidspunkter, som ikke fremgar i notatet, er, at ASES-7 rummer betydelige bade intra- og
interindividuelle variationer.

Registrering af deltagernes outcomes ud fra de

patientrapporterede oplysninger

Registreringer fra de patientrapporterede kliniske outcomes, der stammer fra deltagernes
besvarelser af REHPA-forlgbenes "Hvordan har du det’-skema, giver anledning til at konkludere, at
flertallet af deltagerne ikke oplever negative konsekvenser af forlgbet i forhold til deres
smerteoplevelser eller livskvalitet. P4 grund af det eksplorative design, de valgte malemetoder og
fraveer af kontrolgrupper, er det vigtigt at understrege, at registreringerne pa de forskellige
tidspunkter ikke kan danne grundlag for at vurdere eventuelle effekter af et gruppebaseret
rehabiliteringsforlgb med fokus pa self-management.
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Konklusion og perspektivering

Udvikling og afprgvning af de f@rste fire forlgb har vist, at det er muligt og relevant at tilbyde et
rehabiliteringsforlgb til mennesker med kraeftrelaterede smerter, som har fokus pa self-
management af smerterne. Forlgbet kan rekruttere deltagere, og en gennemfgrelsesprocent pa 84
%, samt deltagernes feedback under gruppeinterviews og de praliminzere resultater fra de
indsamlede data, giver anledning til at fortsaette udviklingen af interventionen, som et tvaerfagligt,
koordineret og gruppebaseret rehabiliteringsforlgb.

For nuvaerende er der planlagt yderligere forlgb i REHPA Forskningsklinik frem til slutningen af
2025, som kan understgtte den videre udvikling af forlgbet. Der er behov for at videreudvikle
maleredskaber til relevante outcomes, samt at undersgge feasibility, bade i forhold til
interventionen og med henblik pa implementering. Det endelige mal er, at kommuner, og andre
instanser, som megder patienter med kraeftrelaterede smerter, kan tilbyde patienterne en afprgvet
intervention, eller dele heraf, som saetter dem i stand til selv at kunne handtere deres smerter, og
dermed bidrage til gget livskvalitet og funktionsevne.
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Bilag 1. Projektets organisering

Projektet er organiseret af en intern projektgruppe i REHPA med input fra eksterne eksperter fra
Smertecenter Syd, Odense Universitetshospital og REHPAs Patient- og Pargrendepanel.

Intern projektgruppe fra REHPA Forskningsklinik

Annette Rasmussen, sygeplejerske, cand.cur., klinisk leder
Dorthe S@sted Jgrgensen; sygeplejerske, MSA, forlgbsleder og projektkoordinator pa projektet

Lene Jarlbzek; lektor ved SDU og overlaege med speciale i onkolog, klinisk farmakolog og avanceret
smertebehandling

Patrick Hansen; fysioterapeut, cand.scient.san.publ., AC-konsulent
Det fgrste projektgruppemegde fandt sted i april 2022.

Figuren pa naeste side viser projektets tidslinje og de aktiviteter, der har vaeret tilknyttet i
forbindelse med planlaegning og afholdelse af de fgrste fire pilotforlgb Kraeftrelaterede smerter og
hverdagsliv benzaevnt Forlgb 1, 2, 3 og 4 i figuren.
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Tidslinje for CanPEx-pilot
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Bilag 2. REHPAs legehenvisningsskema

REHPA

Videncenter for
Rehabilitering og Palliation

Lagehenvisning til forleb for kraeftpatienter pA REHPA
Forskningsklinik

Som l==ge kan du sende en elektronisk sygehushenvisning til OUH Svendborg/MNyborg REHPA Ambulatorium, SKS-
kode 4202479, lokationsnummer 5730002408584, hvor nedenstiande oplysninger kan angives - teksten kan kopieres
her www.rehpa dk'fagpersoner rehpa-forskningsklinik/lasgehe nvisning -fil-forskningsklinik/las gahenvisning-af-
kraefipatieniar-til-rehpa’

Hvis hanvisningan udiyldes i papirform, kan den enien sendes pr. mail, indscannat aller som billede til
rehpa.opholdi@rayd.dk eller pr pest til: REHPA, Vastargade 17, 5800 MNybarg.
Kontaki REHPA pé teleion 30 57 10 59 vad behov for mere info.

Henvisningskriterier

» Patientan har eller har haft en kreaftsygdom og har et rehabilileringsbehov som felge af sygdom og behandling.

« Patienton skal vaere i stand til at deltage aktivt | op il to internatophold i forlebet.

+ Patienton skal vaere indstillet pa at bidrage fil BEHPAs forskning, fx via spargeskamaer og intarview, og skal
give samiykke fil dette som forudsastning for at kunne ansage.

« Patienten skal vaere agnet til at indga i gruppeaktivitater.

+ Patienten skal kunne forstd og gere sig forstaelig pa dansk.

+ Patientan skal vaere seivhjulpan, da et opholdat ikke rummer mulighad for perscnlig pleje eller akut 1sagealig
assistance.

+ Patientan er selv ansvarlig for medicinaring. REHPA udlevarar ller dosarar ikke medicin.

« Antineoplastisk behandling ber vaere afsluttat medmindra risikoan for cytopeni er ubatydalia.

« Patientan har givet mundtligt samtykke til, at lasgen sender oplysninger om sygdommen o bahandlingen til
REHPA, og at dissa indgér | REHPAs forskningsdatabasa.

Sa mare om REHPA pa www ehpa dk/BEHPA forloal’

Ansoger

Cpr-nr.

Mavn

Adresse

Postnr/By

Talafon

Mavn

Telafon

Behandlende afdeling
Afdeling/navn
Hospital
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Hwis 1:

Hvis 2:

Andre diagnosar/
kemorbiditet

Beskriv
rehabiliteringsbe hov

(Skal vdffyides)

Dato iwigei)

Le=ges navn
{skoriv i)

Underskrift

Nuvarende sygdomsstatus ENTEN 1 ELLER 2:

Lagelige oplysninger Uiy s &1 k208N, Man udstes bakand) & patierien
Kraeftdiagnose:
Diagnosetidspunkt: Datomaned: Ar
1) Er ENTEN uden tegn pé kraft: (saot kryds)  2) ELLER har kronisk/uhelbredelig krasft: {s=ot kryds)
Ja, 1 Ja, flers .
. N . . L L MNej Vedide -
Behandling - dato eller maned og arstal: in!a serie ir!]e_r.'serler [s=tK)  (smtX) Bemaddkninger
(dato) (datoer)
Operation
Stréle behandliing
K=amoterapi
Anden sysEmisk
be handling
b homorboh., immurieropi
allor tamoionst bofandling
Ja MNej Ved ikke

(smtX) (smtX) (sstX) Bemzerkninger

1. Er uden tegn pé kresfisy gdom:

Primaer behandling er afshtist, er ikke i opfalgning

Primzer behandling er afshutst, eri opiakgning

Er aktuelt i systemisk behandling e fier
primezrbe handing (residivprofylakisk)

2. Har kronisk/'uhelbre delig kreeftsy gdom:

Er aktuelt i behandling malretist uhelbredelig kresit

Holder behandlingspause (uhelbmedelig kraeft)

Har afsluitet behandling maletiet uhelbrede i kreeft

Patienien er set og vurderst af undedegreds:

Stempel m. ydernr./afd.nevn
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Bilag 3. Ugeprogrameksempler for 5-dages ophold og 2-dages
opfolgning

Mandag 31/10 Tirsdag 1/11 Onsdag 2/11 Torsdag 3/11 Fredag 4/11
7.30-8.15 Morgenmad 7.30-8.15 Morgenmad 7.30-8.15 Morgenmad 7.30-8.15 Morgenmad
9.45-10.15 8.45-9.00 Morgensamling 8.45-9.00 Morgensamling 8.45-5.00 Morgensamling
Ankomst til 9.00-9.45 R
REHPA Medet med s
og indkvartering MSID"} mf' 1IZ iqo{;m 15 s ?t 00‘1c1-15th s 9.00-10.15 sundhedsvazsenet afspzndingsgvelse
3, sal eningsfulde edicins merter og traethe e v. sygeplejerske
aktiviteter i smerte- — hvordan forvalter . Dorthe Sgsted 9.15-10.15
) . ) ) andedraet . o
10.30 hverdagen behandling jeg min energi? v. yoqainstruktar Veerdier, motivation og
Gar fra 3.sal v. ergoterapeut v. lzzge v. sygeplejerske 'C!"' 9.” Pt .10'00_10'9.'0 forandringsprocesser
Sandra Dupont Lene Jaribaek 3.00-11.30 Dorthe Sasted I aHE M'ndﬂ_ﬂ walking — v. ergoterapeut
10.45-11.15 Smerter, kraaft v. fysioterapeut Sandra Dupont
og psyke Rikke Martens
Velkomst og
introduktion v. psykolog 10.30-11.15
v. forlgbsleder Kira Fuglsang og Mgdet med ) 10.40-11.10 )
E;o rthe Sasted lr?ﬂ:jl_c]]is?(o Mlglrii_l?;?doe lzzge Laila Bendix 10.45-12.00 sundhedsvgesenet 10.45-12.00 Min h:’}illeﬁl_l‘;”g]em til
nestula Yoga med fokus pa v. sygeplejerske Yoga med fokus pa el
smerte- aktiviteter i - Dorthe Sasted . 3.-4. januar
LT behandlin hverdagen afspeending o oo andedraet
Walk and talk s & V. yogainstruktor 11.30-12.00 v. yogainstruktgr
v. lzge v. ergoterapeut Cathrine Mikkel . . ) ) 11.10-12.00
arhringe MikRelSen | p e dful walking — Camilla Claville
Lene jarlbaek Sandra Dupont g Snak om handleplaner
12.00 Frokost v. fysioterapeut i sma grupper
Rikke Martens
13.00-14.00 12.00 Frokost 12.00 Frokost 12.00 Frokost 12.00 Frokost
el 13.00-14.15
praesentatlon 13.00-14.00 ‘n‘oga med fokus pé 13.00-13.15
Intro til afspaending som fysisk afspaending 13.00-17.00 Check ud fra vaerelser
14.30215_.30 aktivitat v. yogainstruktor 13.00-15.30 Afspandende massage Bagagen stilles i
Forsta dine v. fysioterapeut Rikke Martens Cathrine Mikkelsen Smerter, kreeft og V. massg@rer aktivitetsrummet i
smerter v. lazge psyke stueetagen
Lene Jarlbak LT 14.45-16.00 v. psykolog Individuelle samtaler
e Smerter og treethed | kira Fuglsang og 13.15-14.00
17.30-17.45 v. fysioterapeut Cathrine —hvordan forvalter | jege Laila Bendix Udfylde spargeskema Afslutning og pa gensyn

Aftenveaertinde

m. hjselper S54 Susanne Elm

jeg min energi?

v. Patrick Hansen

byder velkommen v. sygeplejerske 14.00
Dorthe Sgsted Afrejse
18.00 Aftensmad 18.00 Aftensmad 18.00 Aftensmad 18.00 Aftensmad
15.30-20.20

Musik og sang
v. Britt Grgnnebzak
og Jesper Buhl

15.20-21.00
At veere menneske
v. preest Karina Aallmann

Evt. spilleaften eller anden aktivitet
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Tirsdag 3/1

Onsdag 4/1

9.45-10.15
Ankomst til REHPA
og indkvartering

Gar fra 3.sal

10.45-11.00
Velkommen, praktiske oplysninger
og preesentation af program

11.00-12.00
Walk and talk og "siden sidst’
v. forlgbsleder Dorthe Sgsted

7.30-8.15 Morgenmad i Spisestuen pé 3. sal

8.45-9.00 Morgensamling

9.00-10.30
Individuelle samtaler & 40 min.
Se andet skema

9.00-10.15
Erfaringer med forlgbet
v. Patrick Hansen
10.30-10.45
Erfaringer med forlgbet
v. Annette Rasmussen

10.15-10.30
Udfylde spprgeskema
v. Patrick Hansen
10.45-12.00
Udfylde spgrgeskema
v. Patrick Hansen

10.30-12.00
Individuelle samtaler & 40 min.
Se andet skema

12.00 Frokost i Spisestuen pa 3. sal

12.15 Frokost i Spisestuen pa 3. sal

13.00-14.30
‘Livet i bevaegelse’” m. Kilder til

mening- Kortmetoden v. psykolog
Anne Marbzek

13.15-14.30
‘G4 dig glad — aktiv i naturen’ v.
fysioterapeut Tommy Andersen

15.00-16.15
Aktiv i naturen|v. fysioterapeut
Tommy Andersen

15.00-16.30
‘Livet i bevaegelse” m. Kilder til
mening- Kortmetoden v. psykolog
Anne Marbaek

18.00 Aftensmad i Spisestuen pa 3. sal

13.15-13.30
Check ud fra varelser
Bagagen stilles i Aktivitetsrummet i stueetagen

13.30-14.00
Min videre vej og farvel for denne gang

14.00
Afrejse/taxa

Sessioner markeret med gult er sessioner, der har saerligt fokus pa self-management af

kraeftrelaterede smerter.
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Bilag 4. Praksisbeskrivelser for sessionernes
indhold

| bilaget vises forkortede udgaver af indholdsbeskrivelserne for de sessioner, der indgar i
interventionens to ophold pa REHPA. Det drejer sig om de sessioner, der er markeret med gult i
Bilag 3. Programmets gvrige aktiviteter og indsatser, sa som velkomst, introduktion, individuel
samtale, afrunding af forlgb m.fl. er ikke beskrevet her, men de er beskrevet i Praksisbeskrivelser —
Forskningsklinik REHPA. Standard rehabiliteringsforlgb for mennesker med eller efter krzeft (35).

De fulde praksisbeskrivelser med referencer kan rekvireres ved henvendelse til REHPA
Forskningsklinik.

Sessionernes indhold

Titel, omfang og Formal og indhold

professioner

Smerter: Formal for deltagerne:
Del 1 - Forsta dine smerter
. e At forsta betydningen af, at smerter er en oplevelse samt de
Del 2 - Smertebehandling
faktorer, der pavirker denne oplevelse i egen tilvaerelse.
. e At reflektere over strategier for lindring af smerteoplevelser,
(Hold pa max 20 deltagere) = 2 s
der kan pavirke egen livskvalitet og funktionsniveau.
Del 1: 75 minutter e At faviden om redskaber til at beskrive egne smerter, hjzlp til

Del 2: 60 minutter at udvikle egne strategier og styrke kommunikation med

sundhedsprofessionelle involveret i deres smertebehandling.
Leege med ngdvendige Indhold — Del 1:

SR e Forsta smerter som en oplevelse — og hvordan hjerne og krop

formidler den oplevelse (smerteantenner, nociceptive smerter,
neuropatiske smerter, neuroplasticitet).

e Inddeling af smerter — som redskab til at kunne formidle
smerteoplevelser.

e Gennemgang af den bio-psyko-sociale tilgang og total pain-

modellen for at kunne lzegge behandlingsstrategier.

49:84



REHPA

Titel, omfang og

professioner

Formal og indhold

Meningsfulde aktiviteter i
hverdagen —i et liv med

kraeftrelaterede smerter

(Hold pa max 10 deltagere)

75 minutter

Ergoterapeut/sygeplejerske
med ngdvendige

kompetencer

Indhold — Del 2:

Betydningen af kommunikation (med sundhedsprofessionelle,
med familie, venner og arbejde).

Farmakologisk smertebehandling — inddeling af legemidler og
virkningsmekanismer.

Non-farmakologisk smertebehandling — kort omtale af non-

farmakologiske interventioner.

Formal for deltagerne:

At tilegne sig viden om meningsfulde aktiviteters betydning for
livskvalitet og handtering af smerter i dagligdagen.

At reflektere over deres individuelle aktiviteter og evt. tilpasse
en bedre balance ift. eget liv samt fa viden om hjzelpemidler

m.v.

Indhold:

Oplaeg om mental sundhed, aktiviteter, aktivitetsidentitet og
hverdagsliv med fokus pa bl.a. CRAFT, aktivitetsbalance i livet
med smerter.

Deltagernes erfaringer og individuel gvelse fokuserer pa
aktiviteters mening og betydning for livskvalitet i hverdagslivet.
Fokus pa transfer til hverdag og evt. behov for kommunal

indsats.
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Titel, omfang og

professioner

Formal og indhold

Intro til fysisk aktivitet,

ud- og afspanding

(Hold pa max 20 deltagere)

75 minutter

Fysioterapeut med

ngdvendige kompetencer

Formal for deltagerne:

e Viaviden og radgivning at blive motiveret til, at fysisk aktivitet
og deltagelse i faellesskab med andre kan:
o Udvikle forstaelse for smerter og smerters betydning for
livskvalitet og et aktivt hverdagsliv.
o Bidrage til gget psykisk og mentalt velvaere.
o Bidrage til gget kropsbevidsthed og smerteopfattelse.

o Give oplevelse af glede og alment velbefindende.

Indhold:

e Undervisning om effekter ved fysiske aktiviteter, herunder
'"Hvad kan man vinde, og hvad skal der til’, for at opna fysiske og
mentale fordele ved fysisk aktivitet og yoga.

e Guidede afspaendingsgvelser med fokus pa andedreaet og

udspaending af overspandte muskler.
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Titel, omfang og Formal og indhold

professioner

Mindful walking Formal for deltagerne:
(Hold pa max 20 deltagere) e At faintroduktion til mindfulness som begreb og mindful
walking som metode til udvikling af bevidst naervaer som
60 minutter . . o .
strategi til smertehandtering i dagligdagen.
Fysioterapeut med e @ve mindful walking/stillegang og opleve at kunne deltage

ngdvendige kompetencer.

uanset funktionsniveau samt opleve naturens betydning for ro

0g naerveer.

Indhold:

Kort opvarmning med gvelser for ledbevaegelighed, grounding
og mindfulness (sansegvelse).

Ca. 20-25 minutters mindful walking pa voldanleegget ved
Nyborg Slot. Der er fokus pa forskelligartede stimuli, der findes i
udemiljpet: Féddernes bevaegelse, kontakt til underlaget,
omgivelsernes lyde, dufte, farver, temperatur mm. Lgbende
tilpasninger til malgruppen.

Refleksion over oplevelser/erfaringer fra dagens session med

fokus pa transfer til egen dagligdag.
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Titel, omfang og

professioner

Formal og indhold

Yoga med fokus pa

andedraettet

(Aktiv hvile)

(Hold pa max 10 deltagere)

75 minutter

Fysioterapeut med
ngdvendige kompetencer/
yogalaerer med godkendt
yogauddannelse og

kendskab til malgruppen

Formal for deltagerne:

At afprgve forskellige yogagvelser med fokus pa andedreettet og
opleve at deltage uanset funktionsniveau.

At afprgve forskellige andedraetsgvelser og opleve kroppens
muligheder for fleksibilitet og afspaending pa trods af smerter.
At afprgve andedraetsterapi som metode til at endre/lindre

tanker og dermed smerteoplevelsen.

Indhold:

Introduktion og teoretisk fundament for sessionens indhold.

45 minutters undervisning i yogastillinger, andedraetsgvelser og
afspaending. Lobende modifikationer af gvelserne tilbydes og
instrueres efter behov i forhold til smerteoplevelse og andre
gener.

Refleksion og afrunding over oplevelser/erfaringer fra dagens

session med fokus pa transfer til dagligdagen.
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Titel, omfang og

professioner

Formal og indhold

Smerter og fatigue —
hvordan forvalter jeg min

energi?

(Hold pa max 10 deltagere)

75 minutter

Sygeplejerske med forngdne

kompetencer

Smerter, kraeft og psyke

(Hold pa max 10 deltagere)

150 minutter

Psykolog med ngdvendige

kompetencer

Formal for deltagerne:

At opna viden om kraeftrelateret fatigue og
arsagssammenhange, herunder kognitive barrierer og
vejledning i handtering af fatigue og smerter.

At opna bevidsthed om, hvordan energiniveau pavirker
smerteoplevelse og omvendt, samt hvordan egen energi kan
administreres i hverdagen.

At opna tiltro til, at fa indflydelse pa og kunne handtere fatigue

0g smerter.

Indhold:

Undervisning i forskellige former for treethed, herunder fatigue
samt arsager til og konsekvenser af fatigue.

Refleksion over egen energibalance, herunder at kunne
balancere mellem hvile og aktivitet. Individuelt
energiforvaltningsskema udfyldes.

Forsta sammenhang mellem aktiviteter, der pavirker fatigue og
smerteoplevelse positivt (fysisk aktivitet, mindfulness, yoga),

samt mulige kognitive barrierer for at udgve disse.

Formal for deltagerne:

At fa indblik i Acceptance Commitment Therapy (ACT) og
tilhgrende redskaber.

At opna forstaelse for de psykologiske komponenter ved egen
smerteoplevelse gennem psykoedukation.

At reflektere over egne coping-strategier og handlemuligheder

ift. smertehandtering.
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Titel, omfang og Formal og indhold

professioner

e At opna forstaelse for og evt. erfaring med, hvordan der kan
arbejdes med at forholde sig til indre fornemmelser relateret til
smerter.

e At erfaringsudveksle vedr. hverdag med smerter som vilkar og
handtering af smerteoplevelse pa forskellige mader.

Indhold:

e Oplaeg og gruppesamtale om vanskelighederne ved kendte
kraeftrelaterede smerter — tegn pa spredning/tilbagefald af
kraeft med fglger af frygt og angst. Kontekst for denne session
vedr. kendte smerter etableres.

e Opleeg om smerteoplevelsens psykologiske faktorer og
introduktion til den kognitive diamant ifm. smerteoplevelse og
egne mgnstre: Tanker, fglelser og adfeerd (Kognitiv adfaerds-
terapi) inkl. visualiseringsgvelse.

e Individuel gvelse med refleksionsark, Den kognitive diamant
med smerteoplevelse og dialog 2 og 2 (walk & talk) om egne
mgnstre ifm. smerteoplevelser. Plenum opsamling: Kan noget
&ndres?

e Oplaeg om det sympatiske og parasympatiske nervesystems
funktioner og roller ifm. kraeftforlgb og smerter. Gruppearbejde
om aktiviteter og strategier, der aktiverer tryghedssystem og
bidrager med ro og lindring ved smerteoplevelse. Arbejdsark
indgar til notering af vigtigste aktiviteter/strategier.

e Afslutningsvis introduceres til begrebet defusion. Arbejdsark er

tilgeengelige vedr. at arbejde med forhold til tanker.
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Titel, omfang og

professioner

Formal og indhold

Mgdet med
sundhedsvaesenet/ Health

Literacy

(Hold af max 10 deltagere)

45 minutter

Sygeplejerske med

ngdvendige kompetencer.

Vardier, motivation,
forandring og handleplaner

— relateret til smerter

(Hold af max 20 deltagere)

165 minutter

Sygeplejerske/ergoterapeut
med ngdvendige

kompetencer.

Formal for deltagerne:

At give indblik i hvilke sundhedsprofessionelle der primaert har
ansvar for smertebehandling.

Hvordan samtaler med sundhedsprofessionelle kan forberedes
med henblik pa afklaring af spgrgsmal og egen involvering i
behandling/beslutninger.

Betydningen af stgtte fra eget netvaerk.

Indhold:

Kort oplaeg om betydningen af at vaere involveret i egen
smertebehandling og komponenter, der knytter sig hertil.
Erfaringsudveksling om ‘den gode samtale med
sundhedsprofessionelle’ og mulige barrierer.
Forberedelse af samtale med sundhedsprofessionel samt
kommunikative greb under samtalen, gvelsesark indgar.
Myndigheders anbefalinger for handtering af smerter og

kraeftrelaterede smerter.

Formal for deltagerne:

At blive opmaerksom pa egne erfaringer med motivation og
forandringsprocesser.

At indga i aktiviteter der afdaekker egne ressourcer relateret til
forandringer i handtering af smerter.

At udvikle mal og handleplan og opleve handlekraft, der
fremmer funktionsevne, aktivitet og lindring og dermed egen

livskvalitet med udgangspunkt i eget hverdagsliv.
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Titel, omfang og Formal og indhold

professioner

Indhold:

e Undervisning om motivation og forandringsprocesser relateret
til smerter med inddragende dialog og erfaringsudveksling.

e Der udvzlges 1-2 gvelser fra ugens sessioner, som skal gves i
hjemmeperioden. Deltagerne arbejder individuelt med at satte
mal, retning og handling for gennemfgrelse af hjemmearbejdet.
SMART-metoden og veerdier og hab kan indga som stgtte.

e Gruppearbejde hvor deltagerne deler deres mal og handleplan
med hinanden og modtager feedback og spejling fra

ligesindede.
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Bilag 5. Materiale udleveret til deltagerne

REHPA

Videnoenter for
Rehahilitering og Palliation

Kraeftrelaterede smerter

og hverdagsliv
Arbejdshafte

Navn:

Dato:
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REHPA

Indhold

Velkommen til REHPA Forskningsklinik .......cvveieinmrriessrsrsssnssrsss s ssssnssss seassenes 4
Kend dineg SmIBrEr .o e e e s s s s s s e s an s es sas s ea s Ea e an e e s an e s 5
R L = L = O [
Meningsfulde aktivitELEr v rs s s s s s rra s enra rrar s s nra s snasansnsennsnnen 7
Inspiration til mindfulness-gvelser derhjemmME. ..covvv e s e s s rassenes 8
Inspiration til "mindful Walking” .....c.cviieis s rrsr s ease s nraresnnas 10
Energiforvaltningsshema s rrsssnssrasss s ssa s snssssasasssnssnsasisssnsssenssensarsnrarssnnss 11
Trusselssystemet og tryghedssystemet .. e 12
Daghogsfarelse: Bedring/ foriaIming ..o s risr s earssnsarsnrarsenns 14
Den kognitive diamant med smerteoplevelse ..o s s 15
Forberedelse til en samtale om mine sSMErter....c e ————— 17
T T T = 19

321
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Velkommen til REHPA Forskningsklinik

Dette arbejdshafte kemmer du til at bruge pa de forskellige sessioner i lgbet af dine to ophold pa
REHPA. Heftet indeholder gvelser og skemaer til sessionerne, s tag det med hver dag til
undervisningen.

Du behgver ikke lese arbejdshaftet inden sessionerne. Vi tager dagene, sessionerne og arbejdet
med arbejdshaftet trin for trin. 5a du skal bare huske at tage haftet med dig ©

REHPA-forlgbet 'Kraftrelaterede smerter og hverdagsliv’ er et forlgb, hwor vi gerne vil undersgge,
hvordan vi bedst kan hjzlpe dig til 2t opna viden om dine smerter og deres betydning for din
dagligdag.

Vi vil ogsa gerne undersgge, hvordan vi bedst kan inspirere dig til at bruge forskellige metoder og
redskaber, der kan hjzlpe dig til at handtere dine smerteoplevelser, sa din livskvalitet og dit
funktionsniveau kan blive bedst muligt.

sadan bruger vi haeftet pa forlghet:

- | de fleste sessioner vil vi vise, gennemga og praéve en eller flere metoder eller redskaber,
der omtales i haeftet. Det kan fx vaere en gvelse, et inspirationsark eller et skema, der kan
vare relevant for dig.

- P& fredag far du mulighed for at lave en handleplan. Her vlger du 1-2 af de gvelser,
aktiviteter og/eller skemaer, som du @nsker at arbejde med i ‘hjemme’-perioden.

- P2 opfglgningen taler vi om, hvordan det er gaet med arbejdet hjemme. Vi taler om, hvad
du eventuelt kan ggre fremover for at fa en god hverdag og livskvalitet pé trods af dine
smerter.

Rigtig god forngjelse!

@nsker REHPAs projektgruppe

Lene larlbaek, overlegeforsker
Dorthe S@sted, sygeplejerske/projektkoordinator
Patrick Hansen, fysioterapeut/ AC-konsulent

Annette Rasmussen, sygeplejerske/leder
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Kend dine smerter

— Det hjzlper pa din egen forstaelse af dem — og det gar det lettere for dig at tale med andre om dem

For at kende din(e) smerte(r) bedst muligt, sa tag dig tid til at te=nke pa
nedenstaende spargsmal:

* Hyor sidder smerten eller smerterne?

« Endrer de(n) sig — over tid?

* Hvor lenge har dejn) veeret der?

*  Hvor staerke fgles de(n)?

+ Hvordan fales de(n)?

* Hwvad kan lindre — hvad kan fremkalde — smerten/smerterne?

*  Pavirker smerten/smertemne din sgvn?

* Hanger smerten/smerterne sammen med andre symptomer/problemer?

Har jeg selv en idé om, hvorfor jeg har smerter?

Hvordan behandles mine smerter? (enten af legen, mig selv eller andre)

dan kan jeg vide — hvilke smerter, jeg skal ‘bekymre mig om/tznke pa'?

Forsta dine smerter
— Hovedbudskaber

Smerter — er en ubehagelig oplevelse — og en personlig oplevelse:
Din hjerne er vant til, at smerter betyder — "FARE PA FERDE’
Vi har “antenner’ (nerveceller) i hele kroppen, der kan sende faresignaler ud i nervesystemet.

* MEN —signalerne opleves ikke altid som smerter

+ (00 —signalerne er heller ikke altid lig med, at der er ‘FARE pa feerde’ (dvs. skader pa eller i
kroppen)

Kroniske smerter kan pavirke nervesystemets signaler — UDEN at der er fare pa ferde

TOTAL PAIN — er det begreb, der forklarer at vores oplevelse af smerter afhanger af hele vores

livssituation. Det vil sige:

*  Fysiske forhold vores biologi

»  Psykiske forhold vores mentale situation

* Sociale forhold vores relationer (fx familie, arbejde, venner) og gkonomi
» Eksistentielle forhold vores holdninger til mening til livet {tro, hab og dad)

5:21
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0OBS:
Det er ikke alle smerter,

SmertEbEhandllng der kan lindres med

—Med | il .
ed lgemidier l=gemidler

Smertestillende legemidler — ikke morfindignende:

(de kaldes for; ‘non-opioider’)

* det er paracetamol (fx Pamol, Panodil, Pinex) og NSAIDs (fx Ibuprofen, Brufen)
* [MSAIDs er en stor gruppe af lgemidler, der populert kaldes “gigtmidler’, ogsa nar de
bruges som smertestillende l&gemidler)

Smertestillende legemidler — morfindignende:

{de kaldes ogsa for ‘opicider’).
De kan deles i to grupper; svage opioider og starke opioider:

* ‘syage opioider er tramadol (fx Mobligan, Tradolan) og kodein
* ‘ste@rke opiocider” er bl.a.; morfin (fx Morfin, Contalgin), oxycodon (fx Oxynorm og

Owycontin), metadon, smerteplaster med fentanyl eller buprenorfin (fx Durogesic eller
MNorspan)

Smertestillende legemidler - sekund®Ere:

Er leegemidler, der er godkendt til behandling af andre tilstande (fx epilepsi, depression, angst,
mangel pa binyrebarkhormon), men hvor der er erfaring for, at de kan lindre visse former for

SMmerter.

* (fx: gabapentin, pregabalin, amitriptylin, nortriptylin, prednisolon)

Smertebehandling

— Med andet end l=gemidler

Her kan tre forskellige tilgange/metoder bruges. Man kan:

* Dampe de fglelser, som smerteoplevelsen kan give
o Fxved meditation, samtaleterapi, social kontakt, grad, mindfulness
+ Fokusere pa problem — Igsning
o Fuved at forgge sin viden om smerter eller viden om, hvor i sundhedsvasenet der
kan vare hjzlp at hente, eller sgge information om praktiske handgreb
+ lade sig distrahere fra smerterne
o Fuwved at arbejde, traene, l&se, hare musik, ga tur, se film

621
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Meningsfulde aktiviteter

"Hvad er veerdifuldt for dig at lave? Hvad er verdifuldt at opleve i din fritid 2*

Personlig refleksion: Dato:

Udendersaktiviteter (hus, have, motion m.v.)

Hobbyarbejde (computerspil, tegning/maling, tv, lave mad m.v.)

Arbejde/studere

Dyr (kzledyr, husdyrhold, brevduer m.v.)

Kulturelle aktiviteter (kunst, musik, teater, biografture, l=se, se pa sport m.v.)

Friluftsliv (camping, lystfiskeri, fuglekiggeri, spejder, vandring, cykling m.v.)

Foreningsliv (interesseklubber, lokalmiljg, religigse aktiviteter m.v.)

Uddannelse (studie, kurser, fritidsundervisning, hajskole m.v.)

Idraet (pymnastik, yoga, sport, boldspil m.v.)

Oplevelser (wellness, forlystelser, udflugter, ga pa café/bar m.v.)

Efter inspiration fra MNPS ved Milsson & Fischer, 2006. Evaluating leisure activities in the
oldest old. Scandinavian Journal of Oocupational Therapy. 13:31-37 af Annette Johannesen.

Redigeret af REHPA, 2023.
7:21
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Inspiration til mindfulness-gvelser derhjemme

Her er bud pa gvelser til dig, som du kan bruge hjemme, nar du fgler, at du har behov for at falde
til ro og slappe af.

Vejrireekningsteknikker

Din vejrtrkning kan hjelpe dig, nér du har uro i kroppen. Dybe og rolige vejrtreekninger t2nder
for din krops ro-og-hvile-system. Og jo flere gange du gver det, desto lettere bliver det for dig.

Brug dit andedrat

Die to enkle teknikker giver roi kroppen og pa tankerne. En rolig vejrirakning har en fysisk og
psykisk afstressende effekt og nedbringer puls og blodtryk.

*  Trak vejret ind, mens du tzeller 1.

+ Pustudogtal 2.

* Fortszt med indandinger pa de ulige tal og udandinger pa de lige tal.

*  Nar du nar til 10, starter du forfra med 1 pa indandingen og 2 pa udandingen osv.
* Lz marke til den lille pause mellem ind2nding og udanding.

+ Hvis du opdager, at der er kludder i tallene, starter du bare forfra.

* Trak vejret ind, mens ind du tzeller til to— et, to, inde i hovedet.

* Pust ud, mens du taeller til fire — et, to, tre, fire.

+  Fortset dette m@nster med lukkede gjne.

* Lzg gerne en hand pa maven og en hand pa brystet, sa du maerker, at indaéndingen
fylder brystkassen og kommer helt ned i maven.

* Mazrk at mave og bryst témmes for luft, nar du ander ud.

+  Trak vejret ind gennem nasen og pust ud gennem nase og mund.

s  Fortszet mindst 10 runder — eller sa l2nge det fgles rart.

TIP: Mar du bliver mere gvet, kan du prgve at forl&nge vejrireekningen endnu
mere, 54 du dnder ind, mens du teller til tre, og ud mens du teller til seks.

@v dig ogsa i at marke den lille pause mellem indanding og udanding.

821
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Afspnding

Forskellige teknikker kan hjzlpe dig med at slappe af og slippe sp2ndinger i hele kroppen. Du kan
bruge korte og enkle gvelser, eller l@ngere og dybere afspandingsgvelser.

Hvis du laver gvelserne regelmaessigt, bliver effekten bedst. Du kan fx bruge afspaending til lettere
at falde i sgvn eller som en god made at f2 en pause i lgbet af dagen.

Dvelse 3: Enkel afspandingsovelse

= Uanset om du ligger eller sidder, s3 ggr dig det s3 behageligt som muligt. Undga at
krydse ben eller arme. Lig for eksempel pa ryggen med let adskilte ben og armene lidt
ud fra kroppen. Lag eventuelt en pude under nakken og en pude under knaene.

= Tag en dyb indanding, hold vejret et gjeblik, og and ud — gerne i et dybt, roligt suk.
Gentag et par gange.

* Naste gang, du ander dybt ind, 58 fokuser pa og spand en gruppe muskler.
Du kan fx spende musklerne i benene, knytte heenderne, bide ta2nderne sammen eller
lignende. Hold vejret og speendingen i musklerne i 1-2 sekunder ad gangen.

» And derefter ud og giv fuldstzndig slip pa sp2ndingerne.

Forestil dig, at kroppen synker dybt ned i underlaget, og fornem tyngden og afslapning i

den kropsdel, du har fokuseret pa.

* Gentag gvelsen nogle gange, hvor du spander og derefter slapper af i forskellige

muskelgrupper.

L

;

TIP: Hvis du godt kan lide afspeendings- og afslapningsgvelser med fokus pa vejrireekning, kan
du med fordel scanne vores QR-koder til flere yogagvelser:

YOGA — REHPA

wnanw. bty (3Fj03zh

MEDIYOGA — koster

penge

wwnw. bit.ly/3ZV1Tle

YOGA - CENTER FOR
MENTAL SUNDHED

waw it by S 3Ir Wl

YOGA VIVO —
koster penge

wnanw. it Iy 45y Wk KE
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Inspiration til ‘'mindful walking’

Mindful walking

Mindful walking virker afstressende og hjelper dig med at slippe hverdagens prastationsras.
Mindful walking er la2ngere gature, hvor naturen indtages med alle sanserne. Det kan lindre
smerter, give ro i tankerne og lethed i kroppen, sa du takler udfordringer bedre i dit liv.

Motivér dig selv til at gd — alene eller sammen med andre

+ Hav flere ruter at vaelge imellem — skift terraen og tempo.

= Ver aben for naturen, brug dine sanser — rgr, duft, smag, Iyt, se.

+ Tal med dig selv eller hinanden om, hvad der ggr indtryk, hvad der ggr godt, hvad du
ser, hvem du m@der etc.

* Gamed lukkede/abne gjne, fortzl historier til dig sehv.

= Gaiforskelligt tempo, bade helt langsomt og i rask trav.

= Gaikke ned pa udstyr — det motiverer.

Efter inspiration fra Syddansk Universitet og Region Syddanmark. Redigeret af REHPA,
2023,
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UGE:

ENERGIFORVALTNING

Vurder dit energiniveau pd en skala fra 0-10 pd de lysegra felter,

II ;l 'EI |

GUL: Mindre anstrange nde ROD: Fysisk/ mentalt
aktiviteter: anstrengende aktiviteter:
+  Afspending/mindfulness *  Lettere fysiske aktiviteter *  Sociale armngementer
+ Giture +  Lettere madlavning *  Hirdere fysiske aktiviteter
« Vamre ved vandet *  Indkeb med fi vanr *  Koncentrationskravende
+  Male *  Luge ukrudt opgaver
*  Leseavs

Efter inspiration fra materiale produceret af
sundhed.dk, Kebenhavns Kommune, Center for
Kraeft & Sundhed Kgbe nhavn og Kreeftens
Bekampelse, Redigeret af REHPA 2023.

Du kan farve felterne med den farve, der passer til dit ererginiveau, si du
sidst pd ugen har overblik over, hvor kravende dagene har varet for dig.
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Trusselssystemet og tryghedssystemet

Trusselssystemet Tryghedssystemet

Angst, vrede, bekymringer, Tilfredshed i ajeblikket,
nervgsitet —* kronisk tryghed, intimitet, omsorg,
stress/overbelastning varme fglelser, ro

| forbindelse med et kraftforlgb er der ofte en hyppig aktivering af kroppens trusselssystem [ogsa
kaldet det sympatiske nervesystem). Viores trusselsystem er et evolutionaert system, der aktiveres
nar vi oplever eller tolker, at der kan vare trusler mod os i tilverelsen (fx ved frygt for
tilbagefald/udvikling af sygdom). Trusselsystemet har gennem tiden varet vigtig for vores
overlevelse, da det aktiverer kroppens alarmsystem, sa vi gar | kamp-/flugt-/frys-adfaerd mod det,
som vi oplever som varende en trussel mod os.

Vores trusselssystem er designet til at udsende smertesignaler for at ggre kroppen klar til handling.
Ved krftsygdom vil det i perioder vaere rigtig gavnligt, at du far aktiveret dit trusselsystem, dér
hwor du kan stille noget op, og hvor du kan handle. Gentagende og hyppig aktivering af
trusselssystemet kan dog medfgre ubehagelige fysiske reaktioner, samt stress og overbelastning.
Derfor er det vigtig at have fokus pa, hvordan vi far aktiveret vores tryghedssystem.

Det er vigtigt at fa aktiveret kroppens tryghedssystem [ogsa kaldet det parasympatiske
nervesystem), sa din belastning lindres, og du oplever gget ro og glade. Ved aktivering af
tryghedssystemet affgdes fglelser som Iykke, tryghed, intimitet, fglelser af afslappethed og ro.
Tryghedssystemet er desuden designet til at d@mpe smertesignalerne, sa kroppen far hvile, nar
smerte ikke behgwer at blive fglt.

Som mennesker er vi forskellige, derfor er det ogsa forskelligt, hvilke aktiviteter og strategier vi
finder forngjelige, og som bidrager med ro og derved aktiverer vores tryghedssystem. Det gaelder
derfor blandt andet om at finde dine egne teknikker til at f3 aktiveret tryghedssystemet, sa du
oplever gget ro, lindring og gleede.

Efter inspiration fra Syddansk Universitet og Region Syddanmark. Redigeret af REHPA,
2023.
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Aktiviteter, situationer og strategier der aktiverer
tryghedssystemet og beroliger dit nervesystem

Dine tre vigtigste aktiviteter/strategier

Udvaelg og noter dine tre vigtigste aktiviteter/strategier, der aktiverer DIT tryghedssystem og giver
dig og din krop ro, hvile og f@glelsesmaessig lindring.

Dine tre vigtigste aktiviteter/strategier, der aktiverer tryghedssystemet:

TIP: Du kan se dine tre strategier/aktiviteter, som din personlige veerktgjskasse du kan tage

frem og bruge, nar du oplever uro, smerte, frygt, nedirykthed mm.
Heng den gerne op derhjemme, sa du bliver mindet om, hvilke strategier der virker for dig.

Efter inspiration fra Syddansk Universitet og Region Syddanmark. Redigeret af REHPA,

2023
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Dagbogsfgrelse: Bedring/forvaerring DATO:

Daghogs@velse:

@velsen gér ud péd, at du skal fere daghog over, hvad du gor, nar smerter pavirker dine tanker og
falelser. Laeg meerke til, om det, du ger, betyder, at dine tanker og fglelser bliver bedre eller
vearre, Daghogen hjzlper dig til at blive bevidst om, hvad der virker godt for dig, og kan hjslpe
dig til at ®ndre pa dine handlemgnstre.

Smertefulde tanker /[ Ting, jeg gjorde — nar disse Ting jeg gjorde — nar disse
falelser/ indre tilskyndelser /  tanker og falelser dukkede op  tanker og fglelser dukkede op
fornemmelser [ erindringer,  — som f@rte til bedring — som farte til forveerring

som er dukket op i dag
{(Med andre ord, det gjorde [Med andre ord, det

miit liv rigere og forbedrede begre&nsede mine muligheder

mit velbefindende, mit og skadede min sundhed, mit

humer og mine relationer) velbefindende og mine
relationer)

OBS: Hvis du har brug for hjzlp med udfyldelse af daghogen, eller pa anden vis har brug for at

drafte det, du har udfyldt, s3 medbring gerne arket til den individuelle samtale pa
opfalgningsforipbet.

Efter inspiration fra Arbejdsark fra ATC teori og praksis © 2011 Russ Harris og Dansk
Psykologisk Forlag A/S. Redigeret af REHPA, 2023. 14:21

70:84



Den kognitive diamant med smerteoplevelse

Adfard/handling

Kropslige
fornemmelser

Tanker

Falelser/emotioner

Hvad er den kognitive diamant?

Den kognitive diamant er en grundmodel 1 kognitiv adfeerdsterapi (kognition er de processer der
foregar i hjernen). | kognitiv adfzrdsterapi er der bl.a. fokus pa forholdet mellem tanker, fglelser,
krop og handling. Den kognitive diamant anvendes som en model til at vise sammenhangen
mellem de fire elementer, og hvordan de pavirker hinanden pa tvaers. Den kognitive diamant
beskriver samspillet mellem tanker, f@lelser, kropslige fornemmelser og adfard. Smerte er en

oplevelse, som kan aktivere hele diamanten, og der er psykologi i enhver smerteoplevelse.

Hvordan bruger du diamanten?

Du kan bruge diamanten til at blive opmarksom pa din egen ‘indre skarm’, og som et reskab til at
forsta, hvordan tanker, fglelser, krop og adferd hanger sammen. Du kan bruge diamanten til at fa
en forstaelse for, hvilke tanker og fglelser du far, nar du oplever smerte, samt hvordan du handler i
denne situation. Derudover kan diamanten ogsa bruges til at forstd, hvordan dine tanker, fglelser
og handlinger kan pavirke din smerteoplevelse. Maden du handler og tnker pa, i forhold til

smerten, har betydning for din oplevelse af den.

Arbejde med den kognitive diamant

Mar du bliver bevidst om disse sammenhange og din ‘egen diamant’, kan du bedre arbejde
med dine tanker og adferd og eventuelt fa brudt med et negativt eller ikke gavnligt mgnster.
Det kan fx vaere, at du @énsker at arbejde med at 2ndre, hvordan du forhelder dig til dine

tanker, s3 de ikke bliver styrende i dit liv.

15:21
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Den kognitive diamant med smerteoplevelse

Pvelse: Hvad oplever du, nar du meerker smerte, hwordan pavirker det dinfe):

+  Tanker
*+ Falelser
+  Adfeerd

Teenk pa en eller flere situationer, hvor du merker smerte. Beskriv nedenunder, hvad du

tenker og faler, samt hvilken adfaerd du har i situation(en):

Tanker:

Falelser:

Adfard/handling:

le:21
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Forberedelse til en samtale om mine smerter

Hvis du har smerteproblemer, som du gerne vil tale med en fagperson® om — sa kan du bruge
papiret her som forberedelse og stgtte.

* En fagperson kan fx vaere en; iege, sygeplejerske, fysioterapeut, hjemmehjeiper, psykolog eller
andre.

Kend dine smerter — inden samtalen

Det er vigtigt, 2t du har ord, der kan beskrive smerterne — nar du vil tale med andre om dine
smerter

For nogle hjelper det at tale med familie eller venner om smerterne — inden samtalen.

Vaer &rlig om dine smerteproblemer — og kom gerne med eksempler.

Hvad er min egen forklaring pa smerterne?

Hvor sidder smerterne?

Hvornar giver smerterne problemer?
(fx- | hwerdagen/ved s&rlige lejligheder/andet)

Hvad kan fa smerterne frem eller ggre dem vaerre?
(fx: Visse aktiviteter/situationer/andet)

Hvordan fgles smerterne?

Hvordan pavirker smerterne min dagligdag?

1721

73:84



Inden samtalen
+ (Ofte er det en god ide at have et familiemedlem eller en god ven/bekendt med til
samtalen.

¢+ Tank over, hvad du forventer af samtalen.

Hvilke forventninger har jeg til samtalen?

Hvad g@nsker jeg at fa svar pa?
(skriv eventuelt det vigtigste fgrst)

Ved selve samtalen

Hvis det giver mening for dig, s3 spgrg, om du ma optage samtalen.

Fortal, at du har problemer med dine smerter — og hvordan de pavirker dig.
Fortzl, hvad du gerne vil tale om og/eller gnsker at fa svar pa.

Fortzl om dine smerter — brug det du har skrevet ved punktet: "Kend dine smerter — inden
samtalen’.

Sperg, om | kan lazgge en plan for, hvordan smerteproblemerne kan takles — og hvornar planen
skal fglges op.

Gentag planen for fagpersonen, nar | er ved at vaere ferdige med samtzlen.

Aftal hvem, du skal have fat pa, hvis der opstar spgrgsmal eller tvivl efter samtalen (og hvordan du
kan fa fat pa vedkommende).

Efter samtalen

Taenk over:
+ 0Om du fik svar pa dine spgrgsmal?
*  Hvilken plan, der blev lagt?

(Tal eventuelt med en pargrende om de to punkter ovenfor).

Efter inspiration fra Syddansk Universitet og Region Syddanmark. Redigeret af REHPA, 2023.
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Check om dit mal er SMIART

O Spec-ifik't: Er dit mal helt tydeligt og klart
for dig?

O Meningsfuldt/mélbart: Giver dit méal
god mening for dig. Kan du ‘male’, hvornar
du har naet dit mal?

] An:-n:-&pta belt: Alle, som kan hjzlpe dig
med at na malet, bakker dig op?

= Realistisk: Mélet skal veere realistisk for
dig og det, du kan klare.

O Tiﬂ-.:afgm’:ns&t: Hvornar vil du sige, at

malet skal vere naet?

Skal jeg inddrage andre: [ Ja

leg gar i gang med at arbejde hen imod mélet den:

leg har opnaet malet den:
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Bilag 6. Udvikling af ASES-7 til maling af self-
efficacy

ASES (Arthritis Self-Efficacy Scale) er et redskab, der oprindeligt blev udviklet til maling af self-
efficacy blandt patienter med ledsmerter. Den originale udgave indeholdt 20 spgrgsmal.
Efterfglgende er en reduceret udgave med otte spgrgsmal blevet anvendt i flere studier af kroniske
smerter i bevaegeapparatet. | enkelte tilfaelde har redskabet vaeret anvendt til patienter med
kreeftrelaterede smerter (34).

REHPAs ASES-7 er en modificeret, dansk udgave af spgrgeskemaet ASES-8, der er en overszttelse
af den engelske udgave pa otte spgrgsmal, som blev benyttet i et studie af Anderson et al. (34).
Oversaettelse af spgrgeskemaet foregik ved en forward-backward oversaettelse med hjzlp fra en
dansk/engelsksproget medarbejder i REHPA. Efter oversaettelsen er der sendret i raekkefglgen af
spgrgsmalene, hvor spgrgsmal 1 nu er spgrgsmal 4, og det oprindelige spgrgsmal 6 nu er
spergsmal 2. Spgrgsmalet: Hvor sikker er du pd, at du kan mindske dine kraeftrelaterede smerter?
blev fjernet, da et saerligt fokus pa kraeftrelaterede smerter syntes ungdvendigt i forbindelse med
et forlgb, hvor deltagerne netop var rekrutteret pa baggrund af, at de lever med kraeftrelaterede
smerter.

Herefter blev ASES-7 praesenteret for REHPAs Patient- og Pargrendepanel. Pa baggrund af panelets
feedback er der i introduktionen til spgrgsmalene tilfgjet et tidsperspektiv i form af saetningen: Du
skal svare ud fra, hvad du synes pd nuvaerende tidspunkt i din tilvaerelse.

Nedenfor vises den udgave af ASES-7, som forlgbsdeltagerne blev praesenteret for pa fire
forskellige tidspunkter pa forlgbet (se Figur 1).

Det har ikke vaeret muligt at finde en vejledning til eller validering af self-efficacy pa baggrund af
besvarelserne af spgrgsmalene i ASES. | den litteratur, hvor ASES-8 har vaeret anvendt, er der gjort
op for besvarelserne af hvert enkelt spgrgsmal blandt respondenterne. Oftest er resultatet vist
som et gennemsnit af respondenternes markering pa den numeriske rangskala (NRS) for hvert
sp@rgsmal.
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ASES-7:

De fglgende 7 spgrgsmal handler om, hvorvidt du synes, at du selv kan pavirke din oplevelse af

smerter og deres betydning for din dagligdag.
Du skal svare ud fra, hvad du synes pa nuveerende tidspunkt i din tilveerelse.

1. Hvor sikker er du p3a, at du kan forhindre smerter i at forstyrre de aktiviteter, du gnsker
at lave?

2. Hvor sikker er du p3, at du kan handtere dine smerter, nar du er i gang med dine daglige
aktiviteter?

3. Hvor sikker er du p3, at du kan regulere dine aktiviteter, sa du kan veere aktiv uden at
forveaerre smerterne?

4. Hvor sikker er u p3, at du kan forhindre, at smerter forstyrrer din sgvn?

5. Hvor sikker er du p3, at du kan forhindre treethed (fatigue), der skyldes smerter, i at
forstyrre dine aktiviteter?

6. Hvor sikker er du p3a, at du kan gg@re noget, som hjlper dig til ikke at veere i darligt
humer eller trist?

7. Hvor sikker er du p3, at du kan handtere frustrationer pa grund af kraeftrelaterede
smerter?

Hvert spgrgsmal besvares med fglgende 10 punkts NRS:

Slet ikke sikker Helt sikker

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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Bilag 7. Patientfolder til forlgbet

|

| REHPA

Videncenter |
Rehabilitering og Palliation

FTRELAT EDE

_- ..

79:84



REHPA

Rehabiliteringsforlgbet

Forlgbet vil udvikle din forstaelse for
smerter og smerternes betydning
for din livskvalitet og din dagligdag.
Det kan hjeelpe dig med at finde
dine egne lgsninger til lindring af
dagligdagens smerteoplevelser, sa
du forbedrer din livskvalitet og dit
funktionsniveau.

Du meder et team med forskellig
viden og faglige baggrunde inden for
rehabilitering og lindring — bade pa
det fysiske og det mentale omrade.

Pa opholdet laerer du nyt og praver
forskellige redskaber, der kan bidrage
til at lindre dine smerter og forbedre
din dagligdag. | hiemmeperioden
veelger du, hvilke af disse redskaber
du har lyst til at arbejde med.

Pa rehpa.dk finder du den henvisning,
der skal udfyldes af din la=ge.

REHPA gennemgér alle ansagninger.
Du far besked, uanset om du far
plads eller &j.

5-dagesophold

Gruppeundervisning og individuelt arbejde.
Aktivitet og bevaegelse ude og inde.

Emnerne spaender vidt:

Forsta dine smerter og din
smertemedicin.

Smerter, kraft og psyke.

Andedraet og
smertehandtering.

Aktiv hvile og afspaending ved
smerter.

Natur og ‘mindful walking’ til
smertehandtering.

Hverdagsliv — og hvordan du
forvalter din energi.

Massage og lindring.

Kend dit sundhedsvaesen og
smertehandtering.

Find dine vaerdier, retning
og mal for bedst mulig
livskvalitet, trods smerter.

Ca. 8 ugers
| M hjemmeperiode

Individuelle, ridgivende og vejledende samtaler.

Samvaer med ligestillede.

Pauser.

Uge 47: 20.-24. november 2023

Uge 6: 5.-9. februar 2024
Uge 17: 22.-26. april 2024

Din smertebehandling

Hvis der er en lzege involveret i

din behandling, sa er det fortsat
vedkommende, der har ansvaret, og
som skal kontaktes, hvis der opstar
behov under forlgbet.

Nationalt videncenter

REHPA er Danmarks videncenter for
rehabilitering og palliation. Vi samler,
skaber og deler viden om felterne for
at sikre bedst mulig livskvalitet for
mennesker med livstruende sygdom
og deres pargrende.

Forskningsklinik

Vi tilbyder rehabiliteringsforlab, der er
forankret i forsknings- og udviklings-
baserede rammer, hvor vi interesser-
er os for det hele menneske.

2-dagesopfelgning

Opfelgning pa malsatninger
og handleplaner.

Ny viden og undervisning.

Samvzer med dit hold.

16.-17. januar 2024
19.-20. marts 2024
18.-19. juni 2024

)Gruppebaserede og individuelle aktiviteter

Forskning

Du og de @vrige deltagere hjzlper
med viden, som fx kan bidrage

til at vurdere, hvilke indsatser

der kan vaere hjzlpsomme i en
dagligdag prasget af kreeftrelaterede
smerter. Vi indsamler viden

i form af spergeskemaer og
eventuelt via andre metoder, fx
interviews. For opholdet bliver du
bedt om at underskrive relevante
samtykkeerklaeringer.

Offentliggerelse af den indsamlede
viden sker altid i anonymiseret form.
Du oq de gvrige deltagere vil ikke
kunne genkendes.
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Du kan deltage, hvis du:

- Oplever smerter, der skyldes
din kraeftsygdom og/eller dens
behandling.

Synes, at disse smerter
pavirker dit funktionsniveau og
din livskvalitet.

= Vil arbejde med at blive bedre
til at handtere dine smerier.

Er indstillet pa at arbejde med
forlgbets indhold og evaluere.

@nsker at bidrage til REHPAs
forskning, fx gennem
spergeskemaer.

Kan forsta og gere dig
forstaelig pa dansk.

Er selvhjulpen og ikke har brug
for pleje, da REHPA ikke har
mulighed for det.

facebook . com/rehpa_dk

linkedin.com/company/rehpa

Praktiske forhold

Et REHPA-forlgb er gratis.

Du deltager aktivt pa et
5-dagesophold med 2-dages
opfelgning ca. 8 uger efter.

Du overnatter i enkelivaerelse
pa REHPA i Nyborg.
Vores lokaler er regfrie.

Der er plads til 20 deltagere pa
holdet.

Du skal selv sgrge for og
betale transport til og fra
REHPA.

Du medbringer egen medicin
og evt. egne hjeelpemidier.

Du er selv ansvarlig for
medicinering under dit ophold.
REHPA udleverer og ordinerer
ikke medicin.

Som deltager pa REHPA-
forlgb er du administrativt
registreret som indlagt, fordi
REHPA er en del af Odense
Universitetshospital.

Mere viden om forlgbet

Laes mere pa rehpa.dk eller scan
QR-koden for direkte adgang.

o twitter.com/rehpa_dk

B2 youtube.com/c/rehpadanmark
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Bilag 8. Oversigt over Ipbende justeringer af

forlgbet

Erfaringer Tiltag

Generelt

Gentagne kommentarer fra deltagere om meget
stillesiddende sessioner.

Fra uge 35, 2023

Morgensamlinger: Leg — brain break — fysisk
gvelse introduceres

Alle sessioner: Opmarksomhed pa pauser
og/eller arousal. Fx brain breaks, bgj og straek-
gvelser, gruppearbejde, andet.

"Mindful walking’ — 2023

20 deltagere i gruppen er for mange. Det giver
uro bagerst, og instruktgren har ikke kontakt.

Maj 2024

Mindful walking opleves ikke smertelindrende for
deltagerne, tvaertimod. Det understgttes ogsa i
litteraturen, at stille gang ikke er
smertelindrende.

Fra uge 47, 2023

Gruppen deles i to.

Fra uge 35, 2024

Aktiviteten erstattes af ‘Naturen til leg og
bevaegelse’. Indholdet lener sig op af
praksisbeskrivelse ‘Gang med glaede’ fra BAL-
forlgb.

"Aktiv i naturen’ — dag 1 i opfglgningsdagene

| ugerne 44 og 49, 2022 blev aktiviteten af
deltagerne oplevet som usammenhangende med
det gvrige program pa dag 1.

Projektkoordinator vurderer, at der er behov for
at arbejde mere med handleplaner.

Opfglgning ugerne 5 og 19, 2023

'Aktiv i naturen’ flyttes til dag 2.

Dag 1 arbejder deltagerne med handleplaner,
primaert bagudrettet.

Opfplgning uge 5 og 19, 2023 — handleplaner

Deltagernes arbejde med handleplaner har
primaert vaeret bagudrettet.

Sessionen ’Siden sidst’ viste sig at udfylde det
bagudrettede perspektiv, og et efterfglgende

Fra uge 47, 2023 pa opfglgning

Deltagerne arbejder med Kilder til mening —
kortmetoden. Herefter arbejder de med veerdier,
hvor de bl.a. udvaelger én veerdi og kobler
engagerede, fremadrettede handlinger til den.

Til sessionen benyttes materialet: Livets tree.
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Erfaringer Tiltag

arbejde med oprindelige handleplaner fra 5-dages
opholdet synes ikke relevant.

"Meningsfulde aktiviteter’ — gvelsesark Fra uge 47, 2023
For stort overlap med fatigue-session og maske @velsesarket erstattes med PEO (Personal,
ogsa psykolog-session. Environment, Occupation) oversat til POA

(Person, Omgivelser, Aktivitet).
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REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation
Vestergade 17

5800 Nyborg

21811011

rehpa@rsyd.dk

www.rehpa.dk

Tilmeld dig REHPAs nyhedsbrev

o facebook.com/rehpa.dk

o linkedin.com/company/rehpa
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