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Berit var pa forlgb om fatigue for mennesker med og efter
kreeft, hvor hun fik redskaber til energiforvaltning. Hun
forteeller om sit liv med den sjeeldne kreeftsygdom NET
(neuroendokrin tumor), der pa forskellig vis influerer pa
hendes og familiens liv.
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ULIDT GRL
SER VEJE

1 2025 er det 10 &r siden REHPA blev samlet som

én organisation. Formalet var at skabe et nationalt
videncenter med fokus pa rehabilitering og palliation
samt at koordinere de to tilgange til gavn for mennesker
med livstruende sygdom og deres pargrende. | 2024 har
vi samlet op p&, hvordan vi har arbejdet med at indfri
malsaetningerne fra vores strategi 2019-2025. Vi har fx
afholdt 50 netvaerksmgder med mere end 1.000 deltagere
fra hele landet og alle omréder af sundhedsvaesnet,
publiceret over 300 udgivelser, taget imod omkring 3.000
deltagere til 36 forskellige videndelingsarrangementer
og haft flere end 2.000 deltagere p& 121 forlgb i REHPA
Forskningsklinik. Med andre ord hviler vi p& et solidt
fundament af samlet, skabt og delt viden.

| 2024 har vi taget hul pa at udarbejde en ny strategi.

Vi skal fortsat samle, skabe og dele faglig viden og
forskning om rehabilitering og palliation for at sikre
livskvaliteten hos mennesker med livstruende syg-
domme. Med afseet i tidens tendenser skal vi fokusere
vores indsatser. Arbejdet med at sikre livskvalitet for
mennesker med livstruende sygdomme er hgjaktuelt.
Det bliver ikke mindre aktuelt, ndr der de kommende ar
bliver flere zldre og flere mennesker med multisygdom,
men ikke flere ressourcer. Derfor skal REHPA hjzelpe

JLAG
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med at klaede de mange forskellige fagpersoner, der
arbejder med malgruppen, godt pa.

Vi har ogsa en stor opgave med at byde ind med vores
kompetencer og ekspertise i et sundhedsvaesen under
forandring. Med en ny sundhedsstruktur pa trapperne
er det mere vigtigt end nogensinde, at REHPA bidrager
med perspektiver pa rehabilitering og palliation til
malgruppen.

| drets deltagerfortaelling (s. 8] deler Berit sine gnsker for
sin alderdom. | hendes kgkken haenger et stort billede

af en zldre dame, der raekker tunge: "Hvis jeg bliver
gammel, skal det veere s&dan der. Ellers vil jeg ikke vaere
her. Hun er s& uperfekt. Hun har har i ansigtet og klattet
mascara. Men hun er ligeglad.”

Vihar nok alle en forestilling om, hvordan vi gerne vil
blive gamle. Og det stiller krav til vores sundhedsvaesen,
gvrige velfeerdssamfund, civilsamfundsaktgrer, os

selv og vores pargrende. Det handler om at tilfgje Liv til
arene - frem for blot ar til livet. Derfor er vi ngdt til at
teenke rehabilitering og tidlig palliation ind i behandlings-
forlgbene. Rehabilitering med sit fokus pa funktionsevne
og palliation med sit fokus pé lindring - og det feelles
fokus pa livskvalitet. For Berit handler det iseer om at
have fokus pa alt det, hun kan i sin hverdag.

| drets faglige artikel (s.12) peger professor Thomas
Maribo ogsa pa vigtigheden af rehabilitering og af at
have blik for, hvad der er vigtigt for den enkelte borger
- i alle faser af rehabiliteringen. For Thomas handler
det om at differentiere borgernes forlgb og samtidig
have fokus pa kvalitetsstandarder med individuelle
nuancer. Behandlingen af en livstruende sygdom kan
ikke sta alene - vi skal huske, at borgeren er pa besgg
i sundhedsvaesnet og skal tilbage til hverdagen og leve
et meningsfuldt liv dér. Derfor er det vigtigt, at vi styrker
samarbejdet p& tveers af sektorer - til glaede

for borgerne.

Med andre ord er der stadig meget at tage fat pa for
REHPA. Og meget at have med i overvejelserne for
videncentrets fremtid, narvii 2025 fortseetter arbejdet
med en ny strategi sidelgbende med viderefgrelsen af
udviklingsprogrammet REHPA pa Tvaers og sgsaetningen
af nye projekter i taet samarbejde med felterne.

Februar 2025
Ane Bonnerup Vind
Videncenterchef, cheflaege
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RERPAS 2074

Fa et indblik i arets hgjdepunkter, hvad angar REHPAs netvaerksmgder,
mgder i radgivende fora og events arrangeret i samarbejde med eksterne aktgrer.

APRIL

4.4. Mpde | REHPAs Radgivende Styregruppe

5.4. REHPA-netveerksmgde: Nationalt
Netvaerk for Ernzeringsinterventioner
- REHPA [NNE-REHPA)

8.4. Webinar i samarbejde med Dansk Selskab

for Palliativ Medicin: Lindring og Livskvalitet
JANUAR

11.4. REHPA-netvaerksmgde:
16.1. REHPA-netvaerksmgde: Palliation pa det kommunale basisniveau
SOSU-skolerne

14.-17.4. Forskergruppen pa skriveophold

25.1. Konference i samarbejde i Svanninge Bjerge

med DCCC Senfglgenetveerk:

Senfglger efter kraeft - et felt i udvikling 30.4. Mgde i REHPAs Advisory Board
7.3. Webinar: 8.5. Webinar i samarbejde med
Underprioriterede grupper Dansk Selskab for Palliativ Medicin:

Erfaringer fra sygehus og kommune
7.-8.3. Internatophold for REHPAs

Patient- og Pargrendepanel 15.5. REHPA-netvaerksmgde:

Unge voksne og kreeftrehabilitering
MARTS

24.5. REHPA veert for netveerksmgde
for videncentre

MAJ
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NOVEMBER

5.11. Webinar i samarbejde med

Dansk Selskab for Komplementaer Medicin:
Madet med patienten der bruger komplementaer
behandling

15.11. REHPA-netvaerksmgde:
Kommunal rehabilitering for mennesker
med livstruende sygdom

20.11. Mgde i REHPAs Advisory Board
20.6. Faelles REHPA-

netvaerksmgde for SOSU-skolerne 21.11. Temadag: Palliativ indsats til barn

og Professionshgjskolerne og unge i Danmark
1.10. Temadag: Kortlaegningen 3.12. Webinar i samarbejde med
af den basale palliative indsats Amputations Rehabilitering Danmark:
pa sygehuse i Danmark Videre i livet efter benamputation

- erfaringer med psykosocial rehabilitering
10.10. Mgde i REHPAs Patient-

og Pérgrendepanel 4.12. Webinar i samarbejde med
Dansk Selskab for Palliativ Medicin:
24.10. REHPA-netveerksmgde: Palliation i praksis i de danske kommuner
Palliation pa det kommunale
basisniveau 12.12. Mgde i REHPAs Radgivende
Styregruppe

29.-30.10. Besgg af

REHPAs adjungerede professor DECEMBER

Carl Tollef Solberg i forbindelse

med Research Week ved Odense
Universitetshospital og Klinisk Institut
pa Syddansk Universitet

OKTOBER
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JEG DRPMMER OM

For Berit har det altid vaeret vigtigt at give af sig selv, yde en indsats og ikke blot ligge pa sofaen eller vaere
tilskuer til livet. Da hun i 2022 fik en sjaelden kraeftsygdom, matte hun tage sin drgm op til revision, men hun
er fortsat fast besluttet pa at byde ind pa livet.

- Hvis jeg bliver gammel, skal det vaere sadan der. Ellers
skal jeg ikke veere her.

Berit kigger pd et stort fotografi, der har en prominent
plads i den hyggelige stue i Aulum. Billedet forestiller en
@ldre dame, der raeekker tunge. Damen udstraler livskraft
og -gleede. Hun er freek og hendes ansigt vidner om et liv,
der er blevet levet godt.

- Hun er s& uperfekt. Hun har har i ansigtet og klattet
mascara. Men hun er ligeglad. Hun er provokerende, og
det er det, jeg er vild med, siger Berit.

Berit er selv 44 ar. | 2022 fik hun den sjeeldne diagnose:
Neuroendokrin tumor - 0gsa kaldet NET. | Berits tilfeelde
er den opstdet i mave-tarmkanalen med metastaser til
bugspytkirtlen og leveren. Sygdommen er kronisk og
uhelbredelig.

- Na&r jeg teenker tilbage, har jeg nok veeret syg siden
2012. Det er fgrste gang, jeg husker problemer med min
mave. Men jeg har sldet det hen med, at det gik relativt
hurtigt over igen, og jeg méske havde spist noget darligt.



Eller hvad jeg ellers kunne komme pé af undskyldninger,
forklarer Berit.

Selv da maveproblemerne efter nogle ar udviklede sig til
turevise voldsomme og invaliderende mavesmerter med
opkast, optreek til tarmslyng og ind imellem indlaeggelser,
sa fandt sundhedspersonalet ingen forklaring. Det blev
forklaret som en prut pa tveers, galdesten eller noget
psykisk.

Fra Morbus Crohn til tumor

| 2022 betaler Berit for en undersggelse pa privathospital.
Det bliver startskuddet til den endelige diagnose. P&
laegens opfordring - og efter et keerligt skub fra sin mand
- tager hun kontakt til vagtleegen i august 2022.

- Jeg var lige begyndt pd uddannelsen til specialsyge-
plejerske i psykiatri, og kunne egentligt ikke overskue
at tage til leegen. Men min mand mindede mig om, hvad
leegen havde sagt, s& jeg kom afsted.

En anden akut scanning pga. voldsomme mavesmerter
viser, at hendes tyndtarm er helt klappet sammen.
Laegerne mener, at hun har tarmsygdommen Morbus
Crohn. Efter flere indlaeggelser ender hun med at blive
opereret. Her far Berit fjernet en tredjedel af sin tyktarm
0g 50 cm tyndtarm.

Som standard bliver der lavet en patologisk undersggelse
pa det fiernede vaev. Den viste en tumor pa 35 mm i den
fiernede tarm. En PET-scanning viste metastaserne.

- Det var tungt at fa at vide, at arsagen var cancer med
spredning. Men det var langsomtvoksende. Min special-
laege fortalte, at jeg ikke skulle dg af det, men leve med
diagnosen. Da lasegerne sammenligner mine scanninger,
kan de konkludere, at tumoren ogsé var der i 2019, men
det havde man overset. Her var den 25 mm, siger Berit.

Jeg skal ikke dg af det her. Men...

Der er tre grader af NET. Berit har grad 1. Men NET er

en uforudsigelig sygdom, som kan udvikle sig og eendre
grad, og patienters forlgb er forskellige. For at holde
tumorerne i skak, far Berit tumorstabiliserende medicin.

| efteraret 2024 er der igen kommet flere metastaser til,
og omkring jul gennemgar hun derfor flere scanninger og
undersggelser.

- Det er ikke fedt. Der en darligere prognose, hvis det
springer til grad 2. Det er bekymrende, fordi s& er jeg ikke
sa sikker pd, at jeg ikke skal dg af det her. Og den er sveer.
Jeg haber ikke, den er sprunget i grad, men ingen kender
deres fremtid. Man bliver ngdt til at arbejde med det, man
far. Alle har deres udfordringer, konstaterer Berit.

En god hverdag - hver dag
Berit insisterer pa at holde fast i sin positive tilgang til
livet — uanset hvad.

- Jeg har min JA-hat p3, og den tager jeg ikke af. Fordi
den klae'r mig. Kronisk sygdom er ikke et valg. Det er
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et vilk&r. Men man veelger selv, hvordan man takler det
vilkar, siger hun og fortseetter:

- Der findes veerre diagnoser og vaerre prognoser. Der

er altid nogen, der har det darligere end en selv. Man

ma finde ud af, hvordan man mestrer sin situation

bedst muligt. | perioder, hvor det spiller, i tiden imellem
scanninger, s& er det nemmere. Hvis jeg far sovet godt,
har struktureret min hverdag og har afstemt mine
aktiviteter til mine egne forventninger og til omgivelserne.
| andre perioder rammer det hardere. S8 skal jeg
scannes. Jeg sover darligere, der er pres pa arbejde, en
fadselsdag eller noget andet, der fylder. Hvis jeg kan sgrge
for, at hverdagen er god i meget af tiden, er det deeleme
rart. Det er et bevidst valg at ggre - hver dag. Men der

er kun én vej, og det er fremad. Det har altid veeret mit
mantra. Jeg arbejder for at fa en god hverdag, hver dag.

Alting lykkes altid. Nogle gange er det bare bgvlet

Berit bor pd et nedlagt landbrug sammen med sin mand
Jesper og deres to bern, Ingeman og Karlette, p& 6 og 8

ar. Selvom Berit forsgger at leve efter sit mantra, er hun
bevidst om, at meget har a&ndret sig, efter hun blev syg.

Hun har ikke samme overskud som tidligere.

- For jeg blev syg, kunne jeg alt. Jeg har altid veeret slem
til at booke min kalender op. S& fgler man, at man lever,
sagde jeg. Ja, det var lidt stressende, men jeg er ikke den,
der siger nej. S&dan er min mentalitet. Og den er sveer at
@ndre pa, forteeller Berit.

Men hun har veeret ngdt til at skeere ned pa sit aktivitets—
niveau eller i hvert fald veere pa forkant med tingene, efter
hun blev syg.

| efterdret 2024 var Berit pa forlgb i REHPA Forsknings-
klinik. Forlgbet havde seerligt fokus péa fatigue - en seerlig
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form for udmattelse pga. sygdom - som er noget af det,
Berit keemper med.

- Det betyder meget at veere et godt forbillede for mine
bgrn. Jeg gar pa arbejde. Jeg er svgmmetraener for dem
og 13 andre bgrn. Det er vigtigt, at jeg har energi til at
deltage i foreeldredage pé skolen og lignende. Hvis jeg
skal have energi til det, skal jeg ikke ind og rode efter et
par shorts kL. 7 for at fa pakket en gymnastiktaske. At
have fokus pé energiforvaltning er noget af det, jeg har
faet belyst pd REHPA-forlgbet. Ellers har jeg veeret den,
der ordnede det hele undervejs. Det lgser sig altid. Det er
min vinkel. Og det er jo rigtigt. Jeg mislykkes ikke. Men
det kan godt blive ungdigt bgvlet. Med den energi, jeg
har nu, er det altsd smart at veere pé forkant. S er der
overskud til lidt mere, forklarer Berit.

Relationer og identitet i arbejdet
Udover at vaere svgmmetraener arbejder Berit som syge-

plejerske i et psykiatrisk ambulatorium 10 timer om ugen.

- Det betyder meget for mig at kunne ga pa arbejde og

bidrage. Jeg har mit skilt pa, der stér, jeg er sygeplejerske.

Jeg har stadig min viden og personlighed. Meget af min
identitet ligger i at veere en dygtig sygeplejerske.

REHPA-FORL@BET:
KRAFTRELATERET TRATHED
06 HVERDAGSLIV

| 2024 begyndte REHPA Forskningsklinik at
tilbyde forlgb med fokus pé fatigue. Det er
én af de generelle fglger til flere livstruende
sygdomme, derfor udbydes forlgbet til to
forskellige malgrupper - mennesker med og
efter kraeft, samt personer der har haft en
SCAD-episode (hjertesygdom der forarsager
en rift pa kranspulsaren).

Forlgbet bidrager til deltagernes forstaelse af
fatigue og dens betydning for deres livskvalitet
og dagligdag. Formalet er at hjeelpe dem med
at finde balance mellem aktivitet og hvile for
at opna bedst mulig livskvalitet i hverdagen.

Med udgangspunkt i viden om treethed,
energiforvaltning og treethedens betydning
for hukommelse og koncentration, arbejder
deltagerne med deres veerdier. Her hjeelper
Kilder til mening - kortmetoden dem med at
afklare deres veerdier i livet, sa de bedre kan
prioritere ggremal. Fokus er ogsa pa krop og
bevaegelse, kreative aktiviteter og massage -
der er forskellige mader at handtere fatigue
og skabe livskvalitet.

Inden Berit blev diagnosticeret, var hun lige begyndt
pa uddannelsen til specialsygeplejerske i psykiatri.

Hun matte droppe fuldtidsstudiet, kort efter hun fik
diagnosen.

- Jeg ville gerne udvikle mig fagligt. Det var min drgm

at blive specialsygeplejerske. Men det kan ikke lade sig
gore nu. Jeg har ikke energien/overskuddet til det. Jeg
ma finde en ny drem. Jeg er stadig sygeplejerske. Jeg er
stadig mig selv.

| arbejdet med psykosepatienter er kommunikation og
relation vigtig for Berit.

- Det er givende for mig at ga p& arbejde, og jeg ville
gerne arbejde mere og veere mere fleksibel. Men det kan
jeg ikke holde til. Det er vigtigt, at det er mig, der er pa
arbejde. Det er mig, der har relationen til patienten. De
kan ikke bare bruge en af mine kollegaer. Efter jeg selv
fik en kronisk sygdom, har jeg faet andre perspektiver pa
livet. P& nogle punkter kan jeg sige, at jeg er blevet en
bedre sygeplejerske, fordi jeg star i nogle udfordringer
selv. Man bliver sarbar. Men hvis vi kun lever denne ene
gang, s& er det vigtigt at prove at f3 det maksimale ud af
den tid, vi har.

Overvaldende at mgde ligesindede

Selvom Berit kan genkende sine patienters problem-
stillinger, er det vigtigt for hende ikke at patage sig
andres lidelse. Det var ogsé en overvejelse, hun havde
med sig pd REHPA-forlgbet.

- Det var med en vis portion spaending, at jeg tjekkede
ind pé opholdet. Man er sarbar, n&r man skal tale om
de ting, der udfordrer en. Jeg fgler, man altid har et
valg om, hvilken vinkel man anskuer en situation fra.
Jeg har valgt at veere positiv og optimistisk om min
diagnose. Men jeg kan ikke forvente, at andre ser deres
udfordringer p& samme made. Det var vigtigt for mig
at veere aben for andres udfordringer og problemer. Vi
keemper pa hvert vores niveau. Pa REHPA var vi vidt
forskellige i alder, mentalitet, arbejdsliv og ja, alting.
Men vi fandt feelles forstdelse i den her udmattelse, vi
alle sammen genkendte. Det handler ikke om, at jeg
er doven eller ikke tager initiativ. Det er reelt nok. Det
var overvaeldende og rart at mgde, forteeller Berit med
baevende stemme.

Pa REHPA arbejdede deltagerne med hver deres
malsaetning. Berits var at blive en bedre udgave af sig
selv; fysisk, mentalt, socialt og personligt. P& den made
kan hun stille sig bedst muligt - til glaede for sig selv og
sine relationer, og s& hun fortsat kan fa s& meget som
muligt ud af livet og fa hjeelp til sin sygdom.

- Det er jo en ret bred malsatning, men jeg har lavet
nogle delmal. Nogle af dem er jeg godt i gang med.
Andre kommer stille og roligt. Jeg praver at acceptere,
at det ikke gar sd steerkt, som jeg havde forestillet mig,
eller som jeg drgmmer om. Men jeg har implementeret
flere af tingene.



Opmaerksom pa vaerdier

Berit har teenkt mere over sine veerdier efter forlgbet.
En af hendes veerdier er at hjaelpe andre og byde ind i
faellesskabet.

En torsdag pa vej til svemning siger Berits sgn
pa 6 ar: "Mor, er det her dit andet arbejde at vaere
svgmmetreener?”

- N&r mit barn kan se, at jeg bidrager, s& er det hele
fuldendt for mig. S& teenker han ikke, at mor altid ligger
inde og slapper af, selvom jeg har behov for flere hvil
end andre pd min alder. Jeg foler ikke, at jeg bare kan
sende vores bgrn til fritidsaktiviteter og s& “treekke
sygdomskortet”. Jeg synes, vi bliver ngdt til at byde ind
med det, vi kan. S& handler det om at finde balancen.
Nogle gange far man spandende oplevelser ud af noget,
man ikke selv havde forestillet sig. Men i perioder er der
ikke mere at byde ind med.

Arbejdet med vaerdier ved REHPA har betydet, at Berit har
faet gjnene op for, at det ikke kun er en veerdi at hjeelpe
andre.

- Det betyder meget for mig at hjeelpe andre. Jeg er ikke
ret god til at bede om hjzelp eller tage imod, nar den bliver
tilbudt. Men hvis jeg skal kunne blive ved med at give sa

REHPA ARSRAPPORT 2024 11

meget, er jeg 0gsd ngdt til at hjeelpe mig selv eller tage
imod hjeelp fra andre, siger Berit.

En helt lavpraktisk ting, Berit har taget med sig fra
REHPA, er en fast aftale med en fysioterapeut, der lgsner
muskelspaendinger i hendes nakke og skuldre for at gge
mobiliteten.

Hun forteeller, at hun er blevet opmaerksom pa, hvordan
hun bruger sin energi i hverdagen.

- Jeg arbejder med, at det er ok at prioritere min energi.
Man kan ikke altid se, hvor udfordringerne ligger, fgr de er
belyst fra flere sider. Med en konkret handleplan kan jeg
revurdere mine mgnstre. Det er rigtig sundt.

Hun fortsaetter:

- Det kan godt veere, at bgrnene ikke har hjemmelavede
pglsehorn med til den faelles snack i skolen. Men ved at
finde faerdiglavede pglsehorn i fryseren har jeg overskud
til at sgrge for, at de har en snack med. Og der er ingen,
der dgmmer mig. Du er ofte din egen vaerste kritiker.
Jeg er efter REHPA-forlgbet blevet mere bevist om, hvad
der er vigtigt for mig at leegge energi i i hverdagen.

Jeg drgmmer om at finde balance, gleede og inspiration.
Jeg vil gerne bade kunne modtage det og give det videre.
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OUNDRED SKABES

| SAMARBEJU

Professor i folkesundhed Thomas Maribo har de seneste
ar faet nye perspektiver pa standardiseret rehabilitering
og kvalitetskrav, funktionsevne samt hvorfra og hvordan,
der forskes i rehabilitering. | portraettet kan du laese

om hans erfaringer og forventninger til arbejdet med
udviklingen af rehabilitering.

Ud pa hospitalet og ind i kommunen

REHPA satte i 2024 professor Thomas Maribo steevne
til en snak om rehabilitering til mennesker med
livstruende sygdom. Thomas Maribo blev i 2021
professor i rehabilitering og folkesundhed ved Institut for
Folkesundhed p& Aarhus Universitet. Han er desuden
forskningsleder ved forskningsenheden DEFACTUM,
Region Midtjylland. Og s& har han brugt de seneste 20
ar pa at specialisere sig i rehabilitering - i de seneste
ar i seerdeleshed i rehabilitering til mennesker med
hjertesygdomme.

Maribo er uddannet i hospitalsvaesnet, badde som
fysioterapeut og som forsker. Det gav ham i mange
ar et hospitalsperspektiv pa sundhedsvaesnet og pa
rehabilitering. Men de senere ar har hans perspektiv
andret sig.

- Det, der sker pa hospitalet, er vigtigt. Men jeg har

faet en anden tankegang om forlgb og hverdagsliv, og
hvordan vi kan skabe de bedste rammer for rehabilitering
til borgerne. Jeg tror, at vi skal vende vores tankegang

pa hovedet, nar det kommer til sundhedsvaesnet. Lige

nu kommer borgerne ind p& hospitalet og skal sa ud i
kommunen bagefter. Jeg mener, at vi bgr tale anderledes
om det, sa borgeren kommer ud pa hospitalet og ind i
kommunen, siger professor Thomas Maribo.

Han fortsaetter:

Hospitalet er vaek fra borgernes hverdagsliv, som er
hjemme, og derfor oftest meget teettere pd kommunen.
Den kommunale setting er teettere pa borgerens
hverdagsliv end et sygehus. Og den kommunale
rehabiliteringsindsats tager udgangspunkt i det
hverdagsliv. Sundhedsveesnet skal have blik for, hvor og
hvordan klinikken mgder borgerne i deres hverdag, og
det ggr vi altsd i kommunerne - og der hedder det heller
ikke klinikken, men praksis. Vi skal kende hinandens
sprogbrug og vaner, det er en god begyndelse til
samarbejde.

Fra patientcentreret til personcentreret

Ord er vigtige for Thomas Maribo. Det betyder noget,
om man siger; ind pa hospitalet og ud i kommunen.
Det betyder ogsé noget, om man, som fagperson, siger
patient- eller personcentreret.

- Der er stor forskel p& at arbejde patientcentreret, hvor
vi tager udgangspunkt i diagnosen og sa at arbejde
personcentreret. Jeg er overbevist om, at vi er ngdt til
at arbejde personcentreret. Udgangspunktet skal ikke
veere diagnosen. Diagnosen er et vaesentligt aspekt. |
rehabiliteringen arbejder vi med mennesker, der har

en eller flere diagnoser, men vi er ngdt til at se pa de
livsomsteendigheder, personen star i. Nar vi gor det, kan
vi bedre sikre, at rehabiliteringen passer ind i det liv,
borgeren lever, forklarer han.

Differentierede forlgb

Det er ngdvendigt at arbejde med differentierede
indsatser, for at indsatsen passer til der, hvor den enkelte
borger er i sit forlgb, mener Thomas Maribo:

- Bade regeringen, regionerne og kommunerne har
flere gange sagt, at vi skal arbejde med differentierede



indsatser. Men det er lettere sagt end gjort. Jeg

tror, vi skal udarbejde indsatser, der bestar af nogle
kernekomponenter, som vi altid skal tilbyde. S& skal vi
finde ud af, hvornar disse kernekomponenter passer ind i
den enkelte borgers forlgb.

| rehabilitering giver det oftest et bedre udgangspunkt,
hvis rehabiliteringsindsatsen seettes tidligt i gang og
afsluttes inden for en given tidsramme. Men af og til er

der andre ting, der er vigtigere at have fokus pa i et forlgb.

Thomas Maribo giver et eksempel:

- Selvfglgelig skal vi have personerne til at komme tidligt
I gang med deres hjerterehabilitering. Det giver et bedre
forlgb. Kvalitetsstandarder beskriver, at rehabiliteringen
skal begynde tidligt og veere afsluttet inden for et halvt
ar. Vikan se, at flere kommuner ikke lever op til den
kvalitetstandard, fordi rehabiliteringsforlgbet ikke er
afsluttet inden for den givne tidsramme. Det er jo dérlig
kvalitet.

Dykker man ned i tallene og ser pd, hvem der ikke
afslutter deres forlgb til tiden, ligger der dog en anden
historie:

- De personer, der ikke afsluttes inden for et halvt

ar, kemper typisk med flere ting. Maske har de flere
diagnoser eller udfordringer pd andre omrader, der
gar, at de ikke kan begynde forlgbet tidligt, fx sociale
udfordringer, en dement aegtefeelle eller noget tredje.
Sa hvis vi alene ser pa kvalitetsstandarden for, hvornar
borgerne skal vaere afsluttede, bonner det ud som en
darligere kvalitet. Men reelt er et lazngere forlgb et
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udtryk for god kvalitet, fordi der er andre ting pa spil.
Pa gruppeniveau er det naturligvis at foretraekke at
komme tidligt i gang og blive hurtigt afsluttet, men pa
individniveau er det ikke altid tilfseldet.

Kvalitetsstandarder med plads til nuancer

P& den baggrund argumenterer Thomas Maribo ikke blot
for differentierede forlgh, men ogsé for differentierede
kvalitetsstandarder.

- Jeg mener ikke, vi skal udvide kvalitetsstandarderne, s&
et forlgb fgrst skal vaere afsluttet efter 300 dage. Flertallet
af de borgere, der har brug for hjerterehabilitering, skal
tidligt i gang med deres forlgb og har ogsa bedst af at
blive afsluttet hurtigt. Men nar vi taler om differentierede
indsatser, er vi 0gsd ngdt til at tale om differentierede
kvalitetsstandarder.

Han understreger dog, at det ikke skal veere hverken
en sovepude for kommunerne eller en mulighed for at
forleenge forlgb uden faglig begrundelse:

- Jeg har over de seneste ar flyttet mig fra at taenke,

at vi skal give borgerne den indsats, der har den

bedste evidens. Evidensen er baseret pa fine, klinisk
kontrollerede, randomiserede forsgg, hvor alle dem, der
har flere sygdomme eller sociale udfordringer, er sorteret
fra. Jeg har fet et mere nuanceret billede p3 evidensen.
Vi er ngdt til at tolke ind i den. Det betyder ikke, at vi skal
slgjfe de tilbud, der er evidens for. Jeg mener blot, at vi
skal prave at tilpasse tilbuddene til borgerens situation og
se pd helheden, for vi vurderer om et forlgb er godt eller
darligt for den enkelte.
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Mere kommunal forskning

Meget sundhedsforskning udspringer i dag fra
hospitalerne. Thomas Maribo mener, at s& leenge
ansvaret for forskning i sundhedsproblematikker ligger
hos regionerne, sa tager forskningen udgangspunkt i de
hospitalsproblematikker, som forskerne selv ser i deres
hverdag.

| 2017 blev Region Midtjylland og kommunerne i regionen
enige om at flytte hjerterehabiliteringen fra hospitalerne
til kommunerne. For at sikre at kvaliteten ikke faldt,
aftalte kommuner og regionen at monitorere kvaliteten.
Det har vist sig, at kvaliteten af rehabiliteringen ikke er
faldet.

- Det er super godt. Men da hjerterehabiliteringen

flyttede fra universitetshospitalet, forsvandt ogsa de
forskere, der havde almen hjerterehabilitering som

deres forskningsomrade. Der forskes fortsat i den
hgjtspecialiserede hjerterehabilitering. Til gengeeld er

det uklart, hvem der har ansvaret for at fa gje pa de
problematikker, der opstér i daglig klinisk praksis, n&r den
ikke leengere er en del af dagligdagen pa hospitalet, hvor
forskerne typisk er ansat.

Forskerne ggr deres bedste for at opstille projekter,
som, de mener, afspejler de problematikker, der erien
kommunal hverdag.

- Nér forskerne har siddet og teenkt sig til de her
projekter, sa tager vi ud til kommunerne og preesenterer
det. Det kan godt veere, at vi har et godt projekt, men det

er sjaldent vokset ud af de problemer, udfordringer
eller nye indsigter, de kommunale medarbejdere ser
i deres praksis og dagligdag. Det er en keempestor
udfordring for kommunerne, at der ikke er forskere,
der har det som deres daglige praksisarbejde. Derfor
far vi ikke gje pa de udfordringer, der bgr afdeekkes
forskningsmaessigt, forteeller Thomas Maribo.

Anderledes blik pa forskning
[ 2023 var Thomas i en delestilling i Aarhus Kommune.
Det var en gjenabner for ham.

- Det var ikke, fordi de gjorde noget andet, end jeg har
set fgr, men det er bare en anden setting. Der var et
andet organisatorisk ophang og nogle andre muligheder.
Men der var 0gsé nogle andre udfordringer, end du ser i
en hospitalsverden, forteeller han.

| kommunen har de fx stgrre potentiale for at bygge bro
til civilsamfundet. Thomas oplevede ogsé, at der var en
anden mulighed for at komme ud til borgere, der ikke
selv kunne komme til kommunen.

For Thomas Maribo er det vigtigt, at de projekter,
der bliver afprgvet i kommunerne, giver mening i en
kommunal sammenhang. Men det skal ogsa kunne
skaleres, sa det kan fungere bade i store og sma
kommuner.

- Der er altsd forskel pd, om du har et team pa 12-14
mand, eller teamet bestar af 2-3 medarbejdere.
Projekter skal kunne lade sig ggre begge steder.



Heldigvis er vi ndet dertil, at de store kommuner, som
ofte har ressourcer til at afprgve nye tiltag, ogsa tager
ansvar for, at det, de er med til at udvikle, kan tilpasses
forskellige settings.

Fzellesskab fra farste faerd

Han forteeller om et projekt, hvor fem borgere, der ikke
havde gennemfgrt deres rehabiliteringsforlgb, blev
spurgt, hvad der skulle have veeret anderledes, for at de
havde fortsat i rehabiliteringen.

- De fortalte, at det ville ggre en forskel, hvis det var

den samme medarbejder gennem hele forlgbet. Det var
0gsa vigtigt, at de blev budt velkommen og hjulpet godt
ind i gruppen fra forste feerd. Information i et forstaeligt
sprog var desuden vigtigt. Det er nogle forslag, som er
nemme at skalere, uanset om du er i en stor eller en lille
kommune, siger Thomas Maribo.

Han fortseetter: Det er ikke nyt, for de kommuner, vi
arbejder med, taenker allerede i disse tanker. Nogle
borgere har blot brug for en ekstra hand i ryggen til at
komme ind i gruppen. Det satte gang i tanker og idéer
hos bdde forskere og praktikere at hgre borgernes
oplevelse.

Han mener ogsa, det er ngdvendigt at se naermere

pa, hvordan forskningsindsatser tilrettelaegges. |
forskningsverdenen er der en tendens til, at de kliniske
randomiserede forsgg er den ultimative forskning.

- Dereringen tvivl om, at det kliniske randomiserede
forsgg er det bedste. Vel at maerke, hvis vi skal finde ud
af, om den her lille dims virker, eller om den bla pille

er bedre end den rgde. Men har du mere komplekse
interventioner, der bestér af flere indsatser, eller er et
element i et forlgb, s& er det randomiserede forsgg ikke
ngdvendigvis det bedste, konstaterer Thomas Maribo.

Maribo mener ikke, at der endnu er udviklet en metode,
der kan std ved siden af det randomiserede studie. Men
han oplever, at der i forskningsmiljger er en debat om,
hvad der kan std i stedet for eller supplere de kliniske
randomiserede indsatser.

- En genoptraenings- eller rehabiliteringsindsats kraever
mere af borgeren end at tage en pille. Det kraever, at
fagpersonen og borgeren i feellesskab bliver enige

om, hvilken indsats der passer til borgerens situation.
Fagpersonen kan ikke bare komme og sige, nu skal

du gere sddan og sddan. Det er et samarbejde. Og den
fagprofessionelle er ngdt til at skabe en relation til
borgeren, forklarer Thomas Maribo.

Indgangen til sundhedsvasnet er en diagnose
Thomas Maribo har ikke kun fokus pa rehabiliterings-
indsatser i kommunerne. Han har ogsé blik for den
internationale forskning. Han er bl.a. en del af WHO-
samarbejdet, hvor han indtil efterdret 2024 har vaeret
leder af en arbejdsgruppe, der har arbejdet med ICF som
model og klassifikationssystem.
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- Det har veeret et utroligt spaendende og givende
arbejde, hvor jeg har faet en stgrre forstdelse af,
hvordan sundhedsvaesnet i andre lande fungerer.
P& baggrund af det kunne jeg gnske, at vi nationalt
i Sundhedsdatastyrelsen sa pa, hvordan vi far
brugt ICF i vores dokumentationssystemer. Der er
Sverige og Finland fx noget leengere fremme, end
vi er. Sundhedsdatastyrelsen, som er ansvarlig for
dokumentationssystemerne, fokuserer meget pa
diagnosedelen og pa specialeomréder. Det er en meget
hospitalsagtig tankegang, siger Maribo.

For to ar siden ville Thomas uden beteenkning have sagt,
at det gav langt mere mening at se pa funktionsevne
frem for diagnose. | dag er han dog ikke helt s&
overbevist.

- Jeg ville gnske, jeg kunne sige, at vi kan smide
diagnoser ud med badevandet, fordi det er
funktionsevnen, der er interessant. Men det er ikke et
realistisk scenarium. Diagnoserne er indgangen til vores
sundhedsvaesen. Funktionsevne kan benyttes virkelig,
virkelig bredt. Der er stor forskel pa, hvordan vi maler og
monitorerer funktionsevne. Det skal operationaliseres,
og vi kan ikke bare sammenligne personer med
rygproblematikker med mennesker med hjerneskade.

Derfor mener Thomas Maribo, at det er ngdvendigt at se
pé funktionsevnen sammen med diagnosen.

- Det var WHO's indgang til at udvikle ICF: At diagnose
og funktionsevne supplerer hinanden. WHO mente ikke,
at en diagnoseklassifikation var nok. Derfor tror jeg ogsa
godt, jeg kan tillade mig at sige, at funktionsevnen ikke
er nok. Vi er ngdt til at se pa tingene i sammenhaeng.

Han mener, det vil give mening at anskue sundhed ud fra
det samme perspektiv.

- Nar vi siger, at sundhed er fraveer af sygdom, siger vi
0gsa, at selvom du har haft den her blodprop i hjertet,
sa er du sund og rask, nar vi har fikset den. Men der

er jo et efterspil. WHO siger, at sundhed skabes, der
hvor mennesker lever. Sundhed er noget, vi skaber
sammen. Der er bade noget, der skal ske hos borgeren,
men der er 0ogsa noget, vi skal ggre som samfund.

Som fagprofessionelle skal vi turde spgrge den enkelte
person: Hvordan kan jeg vaere med til at ggre sundhed
mulig for dig? Vi skal se pd at tilpasse vores tilbud til den
enkelte person.

ICF - International klassifikation af funktionsevne,
funktionsevnenedsaettelse og helbredstilstand

- er en WHO-klassifikation, der udkom pa dansk i
2003. ICF-klassifikationen er central i den forstaelse

af sygdom, der findes i den bio-psyko-sociale
sygdomsmodel, hvor sygdom betragtes som et
produkt af samspillet mellem biologi, psykologi og
sociale forhold.
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REHPA Forskningsklinik har taget imod i alt 406 deltagere
og pargrende pa rehabiliteringsforlgb i 2024. Tallet deekker
over 388 mennesker med livstruende sygdomme, der
deltog pa ét af arets 22 forlgb. De er visiteret p& baggrund
af 599 henvisninger. Derudover deltog 12 pargrende pa
forlgb for hjertestopoverlevere, og seks pargrende var
med en enkelt dag p& et amputationsforlgh.

Flere forlgbstyper gar igen. Klinikken har afviklet de
forelgbigt sidste to forlgb for mennesker, der har overlevet
hjertestop og deres pargrende, og det sidste forlgb for
mennesker, der har fdet amputeret ben. Til gengeeld er

to nye forlgb med fokus pa fatigue kommet til. Det ene
forlgb er henvendt til mennesker med og efter kreeft, det
andet til mennesker der har haft en episode med spontan
coronar arteriedissektion (SCAD).

Et forlgb bestar af et 4-5 dages ophold efterfulgt af
en hjemmeperiode og slutter med enten en fysisk
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opfalgning pa to dage eller en virtuel opfalgning.
Gennemfarelsesprocenten var i 2024 p& 84 %, hvilket
betyder, at malet p& 80 % er ndet.

Psykosociale rehabiliteringsbehov
| efterdret udkom rapporten Videre i livet efter
benamputation. Erfaringer med psykosocial rehabilitering.

Rapportens resultater blev formidlet pa et webinar,

hvor klinikken delte kliniske erfaringer fra forlgbene.
Resultaterne viser, at deltagerne har problemer af
psykosocial karakter p& niveau med patienter med kreeft
eller hjertesygdom. De oplever nedsat livskvalitet og
funktionsevne, ensomhed, traethed, seksuelle problemer,
depression og posttraumatisk stress.

Viden fra projektet lever videre i Vidensenhed for
Rehabilitering og palliation ved Sar og Amputationer
(VIRSA] forankret i Region Sjeelland.



Fatigue som senfglge - en rod trdd gennem 2024
Forskningsklinikken har rettet en seerlig indsats mod
fatigue. Det er en form for treethed eller udmattelse, man
ikke kan sove sig fra. Fatigue rapporteres som hyppigt
forekommende problem eller senfglge i international
litteratur pa tveers af diagnoser. En opggrelse fra REHPA
Forskningsdatabase for perioden 2018-2023 underbygger
dette. P& den baggrund udvikler vi i programmet REHPA
pa Tveers aktuelt mere viden om indsatser, der skal
adressere behov i forbindelse med fatigue pa tveers af
diagnoser, bl.a. ved at udvikle nye forlgbstyper.

Et fokus - to malgrupper

| samarbejde med Rigshospitalet etablerede REHPA

et forlgb for mennesker med SCAD. En sakaldt SCAD-
episode er en blodansamling i kranspulséarens veeg
forarsaget af en rift i kranspulsaren. Ved projektets
start foreld der kun fa internationale studier om
rehabiliteringsbehov og indsatser til denne malgruppe,
og problemer med fatigue var ikke fremtreedende. Men
pa workshops med patienter, pargrende og fagfolk

blev det tydeligt, at fatigue blev oplevet som et stort
problem - 0gsa set i lyset af at mange af de adspurgte
patienter fortsat var pa arbejdsmarkedet. Derfor blev
forlgbets fokus fatigue og arbejdsliv. Forskningsklinikken
gennemfarte to kliniske forlgb. | alt 39 deltagere var pa
ophold. Resultater fra opholdene bliver formidlet i 2025.

REHPA igangsatte ogsa et pilotprojekt med fokus pa
fatigue for mennesker med eller efter kreeft. Baseret pa
internationale kliniske retningslinjer afviklede klinikken
fire kliniske forlgb af denne type. De i alt 75 deltagere
rapporterede en - for projektgruppen - overraskende
hej grad af udmattelse. | regi af programmet REHPA p&
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Tveers er det planen at afprgve interventionen med andre
malgrupper i 2025.

Nyt standardprogram
Klinikergruppen er begyndt at revidere standardforlgbene
for mennesker med blandede kraeftdiagnoser.

Fremadrettet adresseres i hgjere grad malrettede kliniske
indsatser i forhold til senfglger som:

Fatigue

Hukommelse og koncentration
(kognitive vanskeligheder)
Seksualitet og intimitet.

Klinikken formidler det reviderede standardforlgb i en ny
praksisbeskrivelse i 2025. Den udfolder REHPAs kliniske
indsatser samt undervisningsmaterialer med Template
for intervention description and replication (TIDieR) som
ramme. Praksisbeskrivelsen tjener som inspiration, og
indsatserne kan omsaettes og anvendes af praktikere i
egne lokale miljger.

Notat beskriver klinisk intervention

Kreeftrelaterede smerter som senfglge har ogsa faet
saerlig opmaerksomhed i klinikken i 2024. Der er afviklet
fire forlgb, Malet har veeret at udvikle et gruppebaseret
rehabiliteringsforlgb for mennesker med eller efter
kreeft med fokus pa self-management af kreeftrelaterede
smerter. Baggrunden for og erfaringerne fra forlgbene er
udgivet i et starre notat. Det beskriver udviklingsarbejdet
inklusive den kliniske intervention. En poster om projektet
blev praesenteret pa The European Survivorship and
Rehabilitation Symposium (ECRS).
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Tilgang der er kommet for at blive

Klinikergruppen fortsaetter arbejdet med at implementere
ACT - Acceptance and Commitment Therapy - som en
tilgang i bade undervisningen og de individuelle samtaler
pa REHPA-forlgbene. Erfaringer med tilgangen er
formidlet i fagtidsskriftet Fokus pa Kraeft og Sundhed.

Nye medarbejdere i klinikken har desuden modtaget
undervisning i ACT, og gruppen fortseetter med at blive
superviseret.

ACT bidrager bl.a. til, at klinikkens medarbejdere og

den enkelte deltager i feellesskab kan identificere, hvilke
forhindringer der star i vejen for, at deltageren kommer
teettere pa et meningsfuldt liv. Malet med ACT er ikke at
reducere symptomer, men at deltagerne kan leve deres liv
pa en tilfredsstillende og meningsfuld made.

Hjertestopoverlevere og deres pargrende

Siden 2017 har klinikken arbejdet med at udvikle viden om
behov og rehabilitering af b&de overlevere og pargrende
efter hjertestop, et arbejde der nu drives videre gennem
DANCAS Forskningsnetveerk. Forskningsklinikken satte
dermed punktum for den igangveerende protokol med
data til kommende ph.d.-afhandling.

Efter efterdrets pause i forlgb for denne malgruppe
har klinikken indledt et nyt samarbejde med projektet
Life after Cardiac Arrest (LICA], forankret ved Odense
Universitetshospital og Rigshospitalet. Sammen har
forskere og klinikere planlagt nye forlgb for hjertestop-
overlevere og deres pargrende i et nyt feasibility studie,

406 deltagere og pargrende
pa REHPA-forlgb i 2024

- Vi har fokus pa veerdier og taler med
deltageren om, hvad der aktuelt er vigtigt

i vedkommendes liv. Herudfra definerer vi
sammen, hvilke vaerdibaserede engagerede

handlinger deltageren kan satte som mal.
Med ACT forsgger vi at styrke deltagerens
psykologiske fleksibilitet.

Dorthe Sgsted, forlgbsleder

derigangsaettes i 2025. Indsatserne er seerligt rettet
mod hukommelses- og koncentrationsbesveer, fatigue
og falelsesmeessig pavirkning. Indsatserne afpraves og
tilpasses i REHPA Forskningsklinik forud for afprgvning
pa landets kardiologiske afdelinger.

Data i spil

To ph.d.-afhandlinger, der har hentet empiriske data fra
indsatser afprgvet og evalueret i forskningsklinikken,

er publiceret i 2024. Det drejer sig om Maria Aagesens
arbejde med samskabelse af rehabilitering til unge
kreeftoverlevere i alderen 18-39 ar, og Henriette Sgby
Gartners etnografiske ph.d.-studie af Livsfortaellinger som
indsats til mennesker med uhelbredelig kreeft.

ANTAL ANTAL i ANTAL . ANTAL
FORL@B DELTAGERE PARGRENDE PAR@PRENDE
(5+2 dage) (1 dag)
Standardforlgb (blandede kraeftdiagnoser) 138 0 0
Unge ml. 18-39 &r med eller efter kreeft 36 0 0
Kreeftrelaterede smerter og hverdagsliv 70 0 0
Kraeftrelateret traethed og hverdagsliv 75 0 0
Hjertestopoverlevere med pargrende 19 12 0
SCAD, treethed og hverdagsliv 39 0 0
Benamputerede (pargrende deltog én dag]) 11 0 6

I alt

388 12 6




Antal deltagere fordelt pr. region 2024

27

Region
Nordjylland

101

Region

88

Region
Midtjylland

116

Region
Syddanmark

Hovedstaden
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Karakteristika for de 388 deltagere
med livstruende sygdom

56 ar Gennemsnitsalderen for deltagerne
30,4 % havde bgrn under 18 ar

3,6 % var enlige med bgrn under 18 &r
28,4 % boede alene

22 % var mand

45,1 % var helt eller delvist sygemeldte fra
deres arbejde eller studie

42 % har enten en kort videregédende
uddannelse, erhvervsfaglig uddannelse
eller ét eller flere kortere kurser

36 % har en mellemlang videregdende
uddannelse
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REHPA PA TVARS

REHPA pa Tvaers er et forsknings- og udviklingsprogram,

hvor vi samarbejder pa tvaers af grupper om at udvikle
indsatser i relation til rehabiliteringsbehov pa tvaers af
sygdomsomrader.

Projektet bestar af fire arbejdspakker:

WP1. Afdeekning af viden
WP2. Udvikling af intervention(er)

pa tveers af sygdomme og for multisyge

WP3. Personcentreret rehabilitering,
undervisningsmateriale og kompetenceudvikling

WP4. REHPA Forskningsdatabase

| relation til projektet er der nu knyttet et halvt arsveerk
fra forskergruppen, fordelt pa to forskere, til at veere
bindeled mellem denne gruppe og forskningsklinikken.
Det skal sikre igangseettelse af projekter i relation

til WP2 og gvrige projekter. S& REHPA ogsa skaber

og deler viden i forbindelse med de standardforlgb,
der gennemfgres. Derudover er projekter under WP1
gennemfert.

Flere behov kan afhjelpes med samme indsats
REHPA har udgivet notat om CORNER-projektet, der
afdeekkede problemer og rehabiliteringsbehov der er til
stede hos patienter med forskellige sygdomme.

Forud for at deltage pé forleb har 1.693 deltagere,
der har eller har haft kreeft, folger efter hjertestop
eller senfalger efter COVID-19, svaret pd Hvordan
har du det-spargeskemaet. Notatet afdaekker, hvilke
rehabiliteringsbehov deltagerne selv rapporterer pa
tvaers af diagnoser.

Notatet viser, at deltagerne har problemer med at
udfgre saedvanlige aktiviteter, at de har smerter eller

ubehag og oplever fatigue og sgvnproblemer. Deltagerne

oplever ogsa udfordringer med deres koncentration og
hukommelse, ligesom de har seksuelle problemer. Det
er tydeligt, at deltagerne har flere rehabiliteringsbehov,
der muligvis kan afhjeelpes med den samme type
indsats, uanset diagnose.

Review understgtter resultater

REHPA har ogsa i regi af WP1 udarbejdet et review,
der kortlagde, hvilke og hvor mange dokumenterede
senfalger og/eller rehabiliteringsbehov der gar pa
tvaers blandt mennesker med forskellige livstruende
sygdomme. Projektet resulterede bl.a. i en top 10
over de mest udbredte senfglger, der figurer i de

114 inkluderede studier, hvor smerter og fatigue
topper listen. Det blev praesenteret med en poster pa
verdenskongressen EAPC2024 (European Association of
Palliative Care] i Barcelona.

Fatigue var meget hyppigt forekommende pa tveers af
livstruende sygdomme, hvorfor et opfalgende review
har afdaekket, hvilken effekt interventioner rettet mod
fatigue har pd tveers af sygdomsgrupper.

REHPA inddrager CORNER-projektet og de to reviews i
det fortsatte arbejde med at udvikle indsatser.

REHPA Forskningsdatabase

En reekke medarbejdere pa tveers af grupper har

i WP4 arbejdet pd at optimere Hvordan har du det-
spgrgeskemaet, der bruges til at indsamle data om
deltagerne pd@ REHPA-forlgb. P& nuveerende tidspunkt
er det et omfangsrigt skema. Projektet har til formal
at skabe et kort, relevant og solidt kerneskema, der
bidrager til de protokollerede forlgbs datagrundlag
med henblik pa anvendelighed i de individuelle
samtaler. Samtidig kan data, eventuelt sammen

med supplerende spgrgeskemaer, i relation til
konkrete forskningsprojekter skabe basis for andre
forskningsprojekter, der har brug for data fra en stor
gruppe mennesker med livstruende sygdomme.
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AKTIVITETER 0G VIDENDELING

ONONONO

Tidsskriftartikler Bidrag til Rapporter og faglige Andre
publiceret i internationale tidsskrifter redeggrelser (evt. med publiceringer
peer-reviewede tidsskrifter eksterne bidragsydere)
(evt. med eksternt
samarbejde)

Posters (evt. med eksterne Hegringssvar Deltagelse i og organisering
samarbejder) af faglige workshops, kurser,
seminarer el.lign.

O00O0O

Redaktionelt Foredrag, Censoraktivitet, Myndighedsbetjening,
arbejde og fagfeelle- forelaesninger eksamination og radgivning og
bedgmmelser og oplaeg ekstern vejledning konsulentarbejde

7 4.048

REHPA- abonnenter
netveerksmeder pa REHPAs
nyhedsbrev

10

REHPA
nyhedsbreve

33 213.447

REHPA- besgg
projekter pa rehpa.dk

8 2

REHPA- Ph.d.-forsvar
arrangementer
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HPJT AKTIVITE
-URSKNING C

Forskergruppen har i 2024 afsluttet flere store projekter,
hvilket har resulteret i bade artikler, rapporter og kort-
leegninger.

Habet som omdrejningspunkt

REHPA har sammen med DEFACTUM, Sano og Neuro-
center Aarhus Kommune faet en bevilling pa knap 5
millioner kroner fra VELUX FONDEN.

Med rehabiliteringsprojektet Hab og handlekraft i
voksenlivet med alvorlig sygdom skal parterne undersgge,
hvordan fagpersoner kan understgtte hdb og handlekraft,
og hvordan handlekraft kan styrkes under rehabilitering,
nar habet er i fokus.

Projektet inkluderer mennesker over 50 ar og gar pa tveers
af diagnoserne kreeft, Parkinsons sygdom og erhvervet
hjerneskade.

Basal palliation pa de danske sygehuse
Kortleegningen af den basale palliation pa sygehusene
viser, at der over de seneste 10 &r er afsat flere ressourcer
til basal palliation pa sygehusene i Danmark. Den
palliative indsats pa sygehusene beskrives dog ogsa som
bade usystematisk og varieret.

Kortleegningen viser, at der er behov for at drgfte
systematik i arbejdet med og implementering af
redskaber, der identificerer og afdaekker palliative behov.
Der er ogsd behov for at drafte, hvordan méalgruppen

for basal palliation pa sygehusafdelinger i hgjere

grad kommer til at omfatte andre end kreeftpatienter.
Disse udfordringer blev belyst pa en temadag, hvor
kortlaegningen blev praesenteret og oplaegsholdere fra
forskellige organisatoriske lag gav deres besyv med.

NIVEAU |
UKUMENTATION

Diskussionerne fortsaetter i et nyt netveerk om den basale
palliation pa sygehusene, som REHPA har sat i sgen. Laes
mere om netvaerket pa side 29.

Dodssted og dgdsarsag

Flere ars arbejde kulminerede, da kortlaegningen om
dgdssted og dedséarsager i perioden 2012-2020 blev
udgivet. Den er en opfglgning pa tidligere, tilsvarende
kortlaegninger, men for fgrste gang undersgges det
0gsad, hvor beboere pa plejehjem der. 80 % af beboerne
pa plejehjem dgr pd plejehjemmet, mens 16 % der pa
hospitalet.

Kortleegningen er formidlet i to udgivelser med fokus

pa henholdsvis voksne og de 0-18-ariges dgdssted og
dgdsarsager. Det er vores hensigt, at resultaterne kan
bruges til at drgfte sundhedsvaesnets organisering,
kapacitet og de professionelles kompetencer. Resultaterne
er ogsa nyttig baggrundsviden i udforskningen af
forskellige sygdomme og deres betydning i sundheds-
vaesnet.

Resultaterne viser, at voksnes dgdsfald pa grund af kreeft,
luftvejssygdomme eller hjerte-karsygdomme oftere

sker pa hospitalet end hjemme. Omvendt sker dgdsfald
pa grund af hjertesygdomme, neurologiske og psykiske
lidelser oftere hjemme. Blandt bgrn og unge er andelen,
der dgr hjemme, steget de seneste ar. Stigningen falder
sammen med et gget fokus pa palliative indsatser til
familier med livstruede syge barn.

Der eri forbindelse med kortleegningen ogsa lavet et
scoping review, som dykker ned i faktorer, der pavirker
dgdsstedet, og sammenligner fremmere og barrierer pa
tveers af forskellige dgdssteder.



Social ulighed

Med stgtte fra Aalborg Kommune og Fonden Ensomme
Gamles Vaern har REHPA undersggt livets afslutning

for mennesker med grgnlandsk baggrund, der lever pa
kanten af samfundet. Projektet giver indblik i, hvordan
gruppens massive sociale problemer veever sig ind i det
samlede lidelsesbillede ved livets afslutning. Der er brug
for rammer, som giver denne gruppe reel adgang til
palliation. Viden om gruppens seerlige behov og hab kan
have stor betydning for og give en bedre afslutning pa livet.

Rapporten konkluderer, at det kraever en indsats pa
tveers af forskellige tilgange, fagligheder og institutionelle
kontekster at give zldre socialt udsatte grgnlaendere

reel adgang til palliation. Det er ogsé ngdvendigt at
samarbejde pa tveers om at identificere og understgtte
malgruppens behov. Opsggende, ledsagende og
brobyggende arbejde er afggrende for at hjaelpe til
identifikation af behov og navigation i systemet. Rapporten
kan inspirere til indsatser, der kan understgtte livskvalitet
blandt socialt udsatte mennesker med grgnlandsk
baggrund med livstruende tilstande.

Samarbejde med tre kommuner

Sammen med kommunerne Kgbenhavn, Hgje-Taastrup
og Halsnaes har REHPA afdaekket palliation til skrgbelige
aldre borgere med demens. Projektet er finansieret af
Helsefonden.

Projektet mundede ud i en rapport, der blev lanceret

pa en temadag arrangeret af kommunerne. Rapporten
giver fem konkrete, fremadrettede perspektiver til en
bedre kommunal palliativ tilgang til borgere over 65 ar
med demens og deres pargrende i eget hjem. Bl.a. bgr
kommunerne have mere fokus pa uddannelse af social-
og sundhedsassistenter og social- og sundhedshjzelpere.
Det er de faggrupper, der skal sikre en stor del af den
palliative pleje og omsorg til ldre, livstruede eller
uhelbredeligt syge borgere, der bor i privat bolig eller pa
plejehjem. Det kan vaere svaert at omseette teori til praksis,
men projektet har sat spot pa, hvordan det kan lykkes at
understgtte dette.

Rdde Kors evaluering

[ 2024 har REHPA gennemfgrt en evaluering for Rgde Kors
af deres projekt Frivillig Palliativ Indsats for uhelbredeligt
syge borgere og deres pargrende. Rapporten er et
vaesentligt bidrag til viden om civilsamfundsindsatser i
den palliative indsats. Evalueringen viser, at de frivillige
yder en veerdifuld og helhedsorienteret indsats, som
bade uhelbredeligt syge, pargrende, frivillige fra Rgde
Kors og medarbejdere fra Region Syddanmarks palliative
teams er taknemmelige for og tilfredse med. Desuden
ger rapporten opmaerksom pa, hvordan indsatsen kan
optimeres, sa den nar endnu bredere ud.

PRO til basal palliation

P3 baggrund af evalueringen af pilotafprgvningen af PRO
(patientrapporterede oplysninger] til basal palliation fra
2022 har REHPA og projektets mange samarbejdspartnere
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submittet flere artikler i ar. Viden fra projektet er desuden
formidlet bade nationalt og internationalt i form af flere
posters og et mundtligt opleeg pd konferencen The
International Society for Quality of Life Researc ISOQOL i
Koln, Tyskland.

Derudover har REHPAs forskere taget initiativ til yderligere
tre artikler baseret pa lokale (eller nationale) data. Heraf
er den fgrste publiceret.

Eksisterende data i nye former

REHPA indsamler store maengder data i forbindelse med
kortleegninger og surveys, der kan bidrage til veerdifuld ny
viden, nar de indgar i nye projekter.

Projektet PARCORE tager fx afszet i eksisterende data

fra REHPAs undersggelse (PReTT) af danskere med
Parkinsons sygdom fra 2019-2020. Svar fra 7.039
danskere med Parkinsons sygdom viste bl.a., at kognitive
vanskeligheder er et af de mest fremtraedende arsager til
nedsat livskvalitet. Undersggelsen viste ogsd udaekkede
behov i forhold til flere typer af rehabiliteringsindsatser.
PARCORE undersgger karakteristika, funktionsevne,
livskvalitet og tilbud om rehabilitering hos subgruppen;
danskere med kognitive vanskeligheder ved Parkinsons
sygdom. Malet er rehabiliteringsindsatser designet

til gruppen. Projektet har modtaget et legat fra
Parkinsonforeningens Forskningsfond.

Faellesskab og kvalitetssikring

| april var REHPAs samlede forskergruppe pa
skriveophold i Svanninge Bjerge pa Syddansk Universitet
og Bikubenfondens Forsknings- og feltstation. Det
produktive, feelles ophold havde iseer fokus pa forskning,
artikelskrivning og givtigt samarbejde. Der var ogsa plads
til at ga i skrively individuelt eller gruppevist.

De yngre forskere har etableret Journal Club. Her mgdes
de én gang om maneden og diskuterer egne artikler,
udgivelser og projekter. Det har givet mulighed for
formaliseret sparring og idéudveksling til gleede for alle.
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RADGIVENDE FORA

REHPAs tre formelle fora radgiver videncentret fra
hvert sit perspektiv - som taette omverdenspaneler

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

Ved drets udgang dgde Kim Brixen. REHPA takker

for Kims mangeérige indsats som formand for den
Radgivende Styregruppe. Vi kommer til at savne Kims
mange idéer og bidrag - det var tydeligt, at hans hjerte
bankede for forskning og udvikling af patientindsatser.

Advisory Board udggres af en raekke faglige fyrtérne

og beslutningstagere pa tveers af sektorer, geografier,
institutioner og fagligheder. Sammen sikrer de et bredt
og solidt funderet vidensgrundlag fra felterne ift. REHPAs

retning, indsatsomrader og projekter. Boardet radgiver
pa konkrete projekter og videndelingsaktiviteter. | ar har
de bl.a. bidraget til at samle op pd REHPA Strategi 2025.

Patient- og Pargrendepanelet bestar af mennesker
med levet erfaring fra livstruende sygdom. En del

af medlemmerne har deltaget i forlgb i REHPA
Forskningsklinik. De bidrager med vigtige perspektiver
fra deres synspunkt. REHPAs medarbejdere sgrger for
temaer og arbejdsspgrgsmal funderet i projekter eller
udviklingsopgaver. Formen for m@derne er faciliterede
workshops.

Mgder 2024

Radgivende Styregruppe: Den 4. april og 12. december.
Advisory Board: Den 30. april og 20. november.
Patient- og Pargrendepanel: Den 7.-8. marts og

10. oktober.

Qverste billede er af Patient- og Pargrendepanelet til drets mpde med internat.

Det nederste billede af fra madet med Advisory Board den 30. april 2025.



MEDLEMMER AF ADVISORY BOARD

Anders Lgkke, ledende overlaege, Medicinsk Afdeling,
Sygehus Lillebeelt; klinisk professor, Forskningsenhed for
Medicinske Sygdomme, Syddansk Universitet

Anette Hygum, specialeansvarlig overlzege, Palliativt Team,
Sygehus Lillebaelt Vejle

Anne Kaltoft, administrerende direktgr, Hjerteforeningen
Betinna Rennest, hospicechef, Hospice Vangen

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

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

Dorte Ejg Jarbgl, professor MSO, Forskningsenheden
for Almen Praksis, Syddansk Universitet

Dorte Hofland, centerchef, Center for Kraeft og Sundhed
Kgbenhavn

Eva Ejlersen Waehrens, professor, Brugerperspektiver
og Borgernaere Indsatser, Syddansk Universitet

Irene Ravn Rossavik, social- og sundhedsdirektar,
Middelfart Kommune

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

Jeppe Rosengard Poulsen, direktgr, SOSU H

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

Leif Vestergaard Pedersen (formand), formand for Etisk R&d
Lene Paaske, sundhedskonsulent, Greve Kommune
Marlene @hrberg Krag, sundhedsdirektgr, AP Pension

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

Mikael Skytte, sygeplejerske, palliation, Holbaek Kommune

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

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

Sdren Harnow Klausen, professor i filosofi, Institut for
Kulturvidenskaber, Syddansk Universitet

Tonny Elmose Andersen, professor i smertepsykologi,
Institut for Psykologi, Syddansk Universitet

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

TAK FOR INDSATSEN

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

Kim Petersen, rektor, Diakonissestiftelsen, sygeplejerske og
SOSU-uddannelserne

Lene Henriksen, leder, Rehabiliteringen, Kerteminde Kommune

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

Margit Lundager, forstander, Klostergérdens Plejehjem
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MEDLEMMER AF PATIENT-
0G PARDRENDEPANEL

Anna Lund, Region Syddanmark

Bente Larsen, Region Hovedstaden

Bo @lholm Larsen, Region Syddanmark
Dagmar Skovhus-Dam Jacobson, Region Midtjylland
Gitte Olsen, Region Syddanmark

Hanne Juul, Region Sjzelland

Hans Christian Kragh, Region Hovedstaden
Helle Fgnss Back, Region Syddanmark

John Bakkebo Pedersen, Region Syddanmark
Jargen Busch, Region Hovedstaden

Karin Ringgaard, Region Midtjylland

Kjeld Ahrendsen, Region Syddanmark

Klaus Nikolaisen, Region Sjelland

Lilian Juul Simonsen, Region Sjeelland
Mathilde Mgller, Region Sjeelland

Susan Bank, Region Midtjylland

Thorbjgrn Herrik, Region Midtjylland

MEDLEMMER
AF RADGIVENDE
STYREGRUPPE

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

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

SUNDHEDSSTYRELSEN
Line Riddersholm, sektionsleder, Primare Sundhedsvaesen

DANSKE REGIONER
Thomas Jensen, centerchef, Center for Sundheds-
og Socialpolitik

KOMMUNERNES LANDSFORENING
Hanne Agerbak, kontorchef, Center for Social og Sundhed

DANSKE PATIENTER (to pladser)
Lisbeth Hgeg-Jensen, chef, Dokumentation og Udvikling,
Kraeftens Bekeempelse

Britta Quistgaard, centerdirektgr, Specialhospitalet
for Polio- og Ulykkespatienter

OBSERVAT@R
Rikke Leth-Larsen, institutleder, Klinisk Institut,
Syddansk Universitet

Vil du have mere viden om REHPAs
organisering, kan du scanne QR-koden
eller ga til rehpa.dk/om-rehpa/
organisation/ og finde yderligere
information.


https://www.rehpa.dk/om-rehpa/organisation/#/
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2024 var et begivenhedsrigt ar i REHPA, hvor mange
projekter og kortlaegninger resulterede i udgivelser,
arrangementer og nye netveerk. Desuden star REHPA
over for en milepael med naesten 10 &r pad bagen og udlgb
af REHPA Strategi 2025.

Opsamling pa strategi

Vi samlede op pa den nuveerende strategi for at runde
strategiperioden 2019-2025 godt af. Det gav 0gsa ledere
og medarbejdere et velfunderet afsaet for at formulere en
ny strategi 2030.

Aktiviteter og leverancer fra strategien blev opgjort ud fra
de fire udviklingsomrader:

1. Videndeling

2. Forskning og dokumentation
3. Kliniske aktiviteter

4. Serlige fokusomrader.

Opsamlingen viste, at vi har beskeeftiget os med en

stor del af de beskrevne aktiviteter. | lighed med den
interne evaluering fra 2021 peger opsamlingen pa
mange omrader, hvor REHPA er lykkedes med at udfolde
intentionerne. Opsamlingen, inklusive en ekstern
mini-survey og workshop med Advisory Board, bidrager
med information om, hvordan REHPA har konsolideret
sig over strategiperioden og lebende har udviklet pa
aktiviteter og produkter for at sikre bred relevans for
omverdenen.

Perspektiver frem mod 2030

| arbejdet med den nye strategi star vi pd viden og
erfaringer opbygget, siden REHPA blev etableret i 2015.
En del aktiviteter bringes med videre og videreudvikles.
Vi skal fx fortsat dele egen og andres viden via alt

fra artikler over hjemmeside til arrangementer. Vi

skal samle og dele viden i form af kortlaegninger og
vidensopsamlinger, og vi skal skabe og dele viden via
forskning og aktiviteter i REHPA Forskningsklinik. Vi
skal skabe stgrre synergi mellem disse aktiviteter og
sikre, at fund og resultater formidles pa forskellig vis
og i forskellige formater til og sammen med udvalgte
malgrupper.

Med knap 10 ars eksistens udarbejder vi en strategi, der
er mere fokuseret, og som inddrager tendenser i vores
omverden. Med en reekke fokusomrader straeber vi efter
at ggre en synlig forskel. Det er i den sammenhzang
ngdvendigt med prioritering af indsatser.

Strategi 2030 udarbejdes med medarbejdere, Advisory
Board, Patient- og Pargrendepanelet og den Radgivende
Styregruppe og forventes faerdig i lgbet af sommeren
2025.

Supplerende rammer og strategier

| 2024 er der udarbejdet et rammepapir for
videncentrets arbejde med netvaerk, og strategien for
brugerinddragelse er blevet opdateret.

Som nationalt videncenter indtager REHPA en seerlig
position, hvorfra det er muligt at skabe udsyn og
overblik. Med opbakning fra feltets aktgrer spiller vi en
vigtig rolle i at bygge bro mellem fagomrader, sektorer
og geografier. Det ggr vi bl.a. ved at drive og lgbende at
initiere netvaerk. De understgtter og fremmer videndeling



og bidrager til at kvalificere og styrke udviklingen af
felterne hver isaer, men ogsa koordineringen af felterne
pa tveers.

Brugerinddragelse medvirker til, at REHPA er afstemt
med de sammenhzange, vi arbejder ind i og sammen
med. En malsatning er, at brugerne oplever vores
aktiviteter og produkter relevante, praksisnare og
anvendelige. Derfor tager vi brugernes stemme alvorligt
gennem systematisk inddragelse i forskning, (klinisk]
udvikling, dokumentation og videndeling. Strategien
praeciserer REHPAs brugerskare og udstikker retning for,
hvordan vi arbejder meningsfuldt med brugerinvolvering
de kommende ar.

Myndighedsbetjening

REHPA er repraesenteret i forskellige arbejdsgrupper og
lignende, hvor de bidrager med viden om rehabilitering
og palliation til mennesker med livstruende sygdom.

| 2024 var REHPA eksempelvis repraesenteret i
Sundhedsstyrelsens Kraftudvalg og Fglgegruppe til
Kraeftplan V, i falgegruppe om virksom rehabilitering

til seldre, i klinisk koordinationsgruppe om KOL og i

regi af PRO-sekretariatet ved Sundhedsdatastyrelsen.
Herudover er REHPA inviteret ind i arbejdsgrupper eller
udvalg i Region Hovedstaden og Region Midtjylland, samt
i arbejdsgrupper under Danske Multidisciplinzere Cancer
Grupper (DMCG) i relation til arbejde med retningslinjer.

Funding og samarbejde pa tvaers

Arbejdet med fundraisingstrategien har baret frugt, og
igen i ar har forskergruppen skrevet fondsansggninger
til en raekke projekter. Det er en stor glaede, at flere
projekter fik bevilget midler for perioden 2025-2027:

* Hab og handlekraft i voksenlivet med alvorlig sygdom
i samarbejde med DEFACTUM, Sano og Aarhus
Kommune har modtaget knap 5 mio. kr. fra VELUX
FONDEN.

 Palliation til udsatte og socialt sarbare: Mod en fleksibel
model i samarbejde med Gladsaxe Kommune har
modtaget 2,3 mio. kr. fra Sundhedsstyrelsen.

Det er fortsat gnsket, at endnu flere af REHPAs projekter
opnar ekstern funding.
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@KONOMI

REHPAs arbejde finansieres hovedsageligt af
midler fra finansloven.

REHPAs samlede gkonomi var i 2024 pa 24,909
mio. kr. Her udgjorde finanslovsbevillingen 23
mio. kr., eksterne bevillinger udgjorde 1,387 mio.
kr., mens der var indtaegter pa 0,522 mio. kr. pa
indtaegtsdaekket virksomhed.

Lon udger den stgrste del af REHPAs gkonomi.
Ca. 35 % af lgnmidlerne fra finanslovsbevillingen
er anvendt til aktiviteter i REHPA Forsknings-
klinik, mens lgnninger til Forskning, Myndigheds-
betjening og Dokumentation udger 39 %. @vrige
starre lgnposter (17 %) gar til Videndeling,
Kommunikation, Netvaerk og Uddannelse.

UDVIKLING | REHPAS
SAMLEDE OKONOMI 2021-2024

2021 2022 2023 2024

[ overforte midler
Eksternt administrerede fondsmidler
1 Eksterne bevillinger
B Indtegtsdaekket virksomhed
[ Finanslovsbevilling

LONNINGER FINANSIERET
AF FINANSLOVSBEVILLINGEN

20,413 MIO. KR.
8 %
Ledelse og sekretariat
17 %
° Videndeling,
35 é’ Kommunikation,
kt!n'lts te Netvaerk og
aktiviteter Uddannelse
39 %
Forskning,

Myndighedsbetjening
og Dokumentation
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VIDEN ER VORES FALLES STYRKE

REHPA deler viden i mange former og sammenhange
som forskningsartikler, rapporter, opleeg, undervisning
og gruppesamtaler i forskningsklinikken etc. Ikke mindst
danner vores arrangementer og netvaerk grobund for

at dele viden med de mange fagpersoner, der dagligt

er i kontakt med borgere, patienter og pargrende, hvis
hverdagsliv er praeget af livstruende sygdom.

Ogsa i ar har REHPA stéet i spidsen for en raekke fysiske
og online arrangementer i teet samarbejde med eksterne
aktgrer. Tak til vores samarbejdspartnere og de mange
deltagere, deri arets lgb har brugt tid pa at blive klogere
sammen med os.

Tilgeengelige webinarer

| alt har hele 858 tilmeldt sig REHPAs seks webinarer.
Det viser et behov for at modtage viden online i kortere
formater med et specifikt fokus.

Fem webinarer blev arrangeret i taet samarbejde med
relevante aktgrer og delt som videoer efterfglgende,
s& budskaber, erfaringer og viden nar ud til endnu flere.

Du finder links til nyhederne med
videoer fra webinarerne under 2024
pa rehpa.dk/vi-tilbyder/temadage
eller via QR-koden.

| 2025 fortseetter vi arbejdet med at dele viden
og praksiserfaringer i form af korte webinarer.
Kontakt os gerne pa rehpa@rsyd.dk, hvis du har
en idé, sa servi, hvad der kan lade sig gore.

Palliation pd programmet

Dansk Selskab for Palliativ Medicin og REHPA inviterede
til tre webinarer om palliation. Malgruppen var fag-
personer i sygehus- og kommunalt regi med interesse
for palliation.

| lgbet af webinarserien blev redskaber, der kan hjeelpe
med at opdage og afklare palliative behov, introduceret.
Siden blev erfaringer fra praksis i kommuner og
regioner delt til inspiration. Til sidst samlede palliations-
sygeplejerske Mikael Skytte tradene og delte en reekke
handlemuligheder fra sin hverdag i Holbaek Kommune
til fagpersoner, der arbejder med borgere med palliative
behov.

Samarbejde om komplementar behandling

P& et webinar afholdt i samarbejde med Dansk Selskab
for Komplementear Medicin var formalet at dele viden
til fagpersoner om samarbejdet med mennesker

med livstruende sygdom, der bruger komplementaer
behandling. Initiativtager Hanne Bess Boelsbjerg, ph.d.
og forsker, introducerede til begrebet "komplementaer
medicin’, hvorefter to opleegsholdere fra Vejle

Sygehus fortalte om, hvordan de har organiseret et
ambulatorium, hvor de holder samtaler med patienter
om netop dette.

Udgivelse lanceret med webinar

Rapporten Videre i livet efter benamputation - Erfaringer
med psykosocial rehabilitering, der beskriver erfaringer
med forlgbstypen i REHPA Forskningsklinik, blev
lanceret p& et webinar. Et steerkt program gav
forskellige perspektiver pa vigtigheden af psykosocial
rehabilitering til mennesker, der har fdet amputeret ben,
og deres pargrende.



https://www.rehpa.dk/vi-tilbyder/temadage/#/
mailto:rehpa@rsyd.dk

Webinaret blev afholdt i samarbejde med ARD -
Amputations Rehabilitering Danmark. En interaktiv
video med oplaeggene og links kan ses pa begge
organisationers hjemmesider.

Fokus pa underprioriterede grupper

B&de internationalt og i Danmark er der stigende
opmarksomhed pa ulighed i sundhed og den reelle
adgang til sundhedsveesnets ydelser - 0gsa nar det
geelder sarbare mennesker med behov for rehabilitering
og palliation.

Pa baggrund af aktuel forskning i rehabilitering og
palliation belyste webinaret om underprioriterede
grupper bade problemstillinger og mulige initiativer i
praksis for at nd mennesker, der er socialt udsatte eller
tilhgrer etniske minoritetsgrupper.

Senfglger efter kraeft

| januar samlede REHPA og DCCC Senfglgenetvaerk
fagprofessionelle, der arbejder pa én af landets
senfglgeklinikker eller pa relevante afdelinger pa
sygehuse, i kommuner eller i civilsamfundet.

Knap 180 fagpersoner deltog i konferencen Senfalger
efter kreeft - et felt i udvikling, hvor alle regioner og

30 kommuner var repraesenteret. Dagen bgd pé en
blanding af opleeg i plenum og en raekke fokuserede
parallelsessioner med forskellige relevante temaer.

Som en overraskelse pa dagen uddelte Kraeftens
Bekaempelse deres haederspris til overlaege Lena
Saltbaek og afdelingslaege Lise Ventzel for deres indsats
pd omradet. De har vaeret med til at grundlaegge og
skabe tilbud pa senfglgeklinikkerne hhv. ved Sjeellands
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Universitetshospital i Roskilde og Kompetencecenter for
Senfalger efter Kreeft pa Vejle Sygehus.

Palliative indsatser til bgrn og unge
Arbejdsgruppen palliativindsats til barn og unge |
Danmark inviterede endnu en gang til en temadag
med oplaeg og workshops om emnet. Fokus var i &r pa
indsatser efter dgdsfald samt &ndelig og eksistentiel
omsorg til bgrn og unge.

Hovedoplaegget var fra norske Torun M. Vatne, der bl.a.
er specialist i bgrne- og ungepsykologi. Hun kastede
bl.a. lys pa, hvordan en palliativ indsats 0gsa bar
inkludere sgskende til bgrn og unge med livstruende
sygdom, fordi de har szerlige behov og udfordringer.

Kortlaegning foldet ud

P4 en temadag den 1. oktober 2024 satte vi spot

pa udviklingen af den basale palliative indsats, og
hvordan den kan styrkes. Dagen tog udgangspunktien
praesentation af resultaterne fra kortlaegningen af den
basale palliative indsats pa de danske sygehuse, som
REHPA gennemfgrte i 2023. Derudover havde REHPA
inviteret toneangivende oplaegsholdere til at saette
kortleegningen i perspektiv.

En begivenhedsrig dag sluttede med, at et nyt netvaerk
om basal palliation pd sygehuset sa dagens lys.
Netvaerket mg@des fgrste gang i 2025.

Netvaerk i mange afskygninger

Med opbakning fra feltets aktgrer spiller REHPA en
vigtig rolle i at bygge bro mellem fagomrader, sektorer
og geografier. Det ggr vi bl.a. ved at drive en raekke
nationale netveerk.
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Netvaerkene understgtter og fremmer videndeling.
Tilsammen bidrager de til at kvalificere og styrke
udviklingen af felterne hverisaer, men ogsa
koordineringen og kombinationen af felterne p& tveers.
Netvaerkene er ofte etableret som knopskud p& projekter
og aktiviteter.

REHPA driver i dag otte netvaerk. Der er kommet to til i
arets lgb, mens DANCAS Forskningsnetveerk og Nationalt
Netvzerk for Ernzeringsinterventioner i rehabilitering er
flyttet fra REHPA og lever videre ved hhv. Rigshospitalet
og Professionshgjskolen Absalon. Vi har desuden valgt
at lukke Netveerk for patientforeninger. | stedet opfordrer
vi tidligere medlemmer til at tilmelde sig REHPAs
gvrige arrangementer og webinarer, der annonceres i
nyhedsbrevet og pa rehpa.dk/vi-tilbyder/temadage.

Netvaerk for kommunal rehabilitering til mennesker med
livstruende sygdomme blev lanceret i 2024. Der var

fuldt hus til det fgrste mgde, hvor temaet var eksistens,
mening, mal og hab. Netvaerket henvender sig til
fagpersoner, der arbejder med rehabilitering af borgere
med livstruende sygdom i de danske kommuner, fx
fysioterapeuter, ergoterapeuter, sygeplejersker m.fL.

Netvaerk bragt i spil

Kimen i netveerkene er mgderne, hvor medlemmerne
mgder hinanden fysisk, modtager ny viden gennem
oplaeg og deler erfaringer pa tveers. Men ogsa bilateralt
kan medlemmerne lgfte emner og opgaver med

feelles sigte. | 2024 blev det bl.a. til et debatindleeg i
nyhedsbrevet Kommunal Sundhed med afledte drgftelser
pd REHPAs sociale medieprofiler.

Debatindleegget udsprang af Netveerk for kommunal
palliation pa basalt niveau, hvor medlemmerne har
udvekslet erfaringer og diskuteret, hvordan de
dokumenterer palliation samt far tilknyttet og bruger
palliative redskaber i Feellessprog Ill. En arbejdsgruppe
med opbakning fra netvaerket skrev indlaegget om
udfordringerne ved Fallessprog Il med hjeelp fra
REHPAs journalist.

Et internationalt pust
REHPAs adjungerede professor Carl Tollef Solberg
besggte REHPA i forbindelse med OUH og SDU'’s

Research Week. Carl Tollef Solberg er lektor ved Centre
for Medical Ethics, Universitetet i Oslo (UiQ), Norge og
var keynote speaker til Research Week med oplaegget
The Ethics of Mortality Measurement.

Under sit besgg delte Carl Tollef sine tanker om palliativ
psykiatri med REHPAs forskere og fik en raekke af deres
igangvaerende projekter prasenteret. | den forbindelse
ydede Carl Tollef sparring til forskerne.

Praesentation af udgivelser

| 2024 har REHPA lanceret et - for os - nyt videoformat.
Her praesenterer forfatteren af udvalgte udgivelser
deres produkt. Videoerne har karakter af “explainers”
- en informativ video, der kort forklarer et emne.

Videoerne er tilgaengelige pa rehpa.dk.

Opdatering af rehpa.dk

Der er sket flere andringer af vores hjemmeside |
drets lgb. Den er blevet skarpere pa sin malgruppe:
Fagpersoner, som vi formidler ny viden til. Derfor har vi
nedlagt borgersitet. Det har betydet aendring af menuen,
hvor de faglige sider om rehabilitering, palliation og
kombination heraf (Pall&rehab) er gjort tilgeengelige
via hovedmenuen. Desuden har vi samlet en raekke af
REHPAs tilbud og ydelser (Vi tilbyder) som er relevante
for fagfolk og opdateret de faglige sider med bade
baggrundsviden og ny viden. Opdateringen skal vaere
med til ggre hjemmesiden endnu mere relevant for
felternes mange fagprofessionelle.

Vi deler ogsa viden pa rehpa.dk, i nyhedsbrevet og

pa vores profiler pa LinkedIn og Facebook direkte

fra praksis. Resultater, ydelser og aktiviteter fra
institutioner og fagfolk, der arbejder med rehabilitering
og palliation samt kombinationen heraf, videreformidles
som opslag, i nyheder eller som events i kalenderen.
Vores journalist interviewer gerne om ngdvendigt.

@nsker du at dele et projekt eller lignende, kontakt os pd
mail rehpa.web(@rsyd.dk.


rehpa.dk/vi-tilbyder/temadage
mailto:rehpa.web@rsyd.dk
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FONDE 0G RAD

UDDANNELSES-
MILJGER

VIDENDELING

NATIONALE 0G
INTERNATIONALE
FAGLIGE
FYRTARNE

PLEJE-,

FORSKNING

REHABILITERINGS-
0G BEHANDLINGS-
INSTITUTIONER

BORGERE

KLINISKE INTERESSE-
AKTIVITETER ORGANISATIONER

UDVIKLING KOMMUNER,
REGIONER 0G STAT

DOKUMENTATION

PATIENT-
FORENINGER

NATIONALE 0G
INTERNATIONALE
FORSKNINGS-
MILJGER

FAGLIGE NETVARK
0G SELSKABER

REHPAS
FAGLIGE
NETVARK

Netvaerk om palliation pa det kommunale
basisniveau

Nationalt netveerk om basal palliation
pa sygehusene (fra 2025)

Netvaerk for kommunal rehabilitering til
mennesker med livstruende sygdomme

Netvaerk for senfalgeklinikker i Danmark

Netvaerk om unge voksne og kraeftrehabilitering
Netvaerk for professionshgjskoler
Netvaerk for SOSU-skolerne

Nationalt Netvaerk for Ernaeringsinterventioner
i rehabilitering

Du kan lsese mere om netvaerkene pa rehpa.dk/vi-tilbyder/netvaerk/.

Det er gratis at deltage, og der er labende optag.



https://www.rehpa.dk/vi-tilbyder/netvaerk/#/
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UDDANNELSE

REHPA ggr viden om rehabilitering og palliation til-
geengelig for uddannelsesmiljger, herunder pa rehpa.dk.
Det sker bl.a. ved at understgtte uddannelsesnetvaerk,
abne dgrene for studerende, vaere hoved- og medvejledere
pa ph.d.-projekter og bidrage til nye fag.

Sommerskole

| samarbejde med SDU har REHPA etableret valgfaget
Livsafslutning og ded i det danske samfund og sundheds-
vaesen. Valgfaget skal lgfte sundhedsprofessionelles
kompetencer om dgd og livsafslutninger.

Faget er relevant for alle, der har med dgende og deres
pargrende at ggre i deres faglige praksis. Det blev
fgrste gang udbudt som sommerskole i uge 33 og 34,
2024 til kandidatstuderende pé fysioterapi, ergoterapi,
jordemodervidenskab, klinisk sygepleje og pa den
sundhedsfaglige kandidatuddannelse. Faget kan ogsa
tages som enkeltstdende valgfag for alle med en
bachelorgrad i en sundhedsfaglig uddannelse som led i
efter- og videreuddannelse.

De studerende dykkede ned i etiske, eksistentielle,
psykologiske, kulturelle og sociale aspekter forbundet
med livsafslutning og dgd.

- Vigik i dybden med fagpersoners rolle i
forhold til samtaler om dgden med dgende,
deres pargrende og med den bredere
offentlighed. Samtidig fik de studerende
indblik i den nyeste interdisciplinaere og
praksisrettede forskning pa centrale omrader
af palliation og thanatologi (leeren om dgden),
fortaeller Vibeke Graven, REHPA seniorforsker
og fagansvarlig.

Derudover beskaeftigede faget sig ogsé med viden om
den historiske og kulturelle baggrund for udviklingen
af palliation som et tveerprofessionelt praksisfelt i
sundhedsvaesnet samt praksisneaere veerktgjer og
metoder. Faget udbydes igen i 2025.

Netvaerksmode pa tvaers

REHPAs netveerk for ansatte pa henholdsvis SOSU-
skolerne og professionshgjskolerne har for fgrste
gang holdt et feelles m@de. Temaet var koordinering
af rehabilitering og palliation. Der blev diskuteret
bade aldringsteori, rehabilitering p& &ldreomradet
og sammenhaeng for skrgbelige patienter. Malet var
at se pd, hvordan koordineringen kan styrkes pa de to
uddannelsessteder.

- Det er helt tydeligt, at der er stor interesse i at laere af
hinanden pa tveers af uddannelserne.

Feellesmgdet bidrog til relevant erfaringsudveksling

pa tveers af netvaerkene med stor interesse for at leere
af hinanden pé tveers af uddannelserne. Successen
gentages i 2025, hvor temaet er bgrn og unge, der enten
som patienter eller pargrende har livstruende sygdom
inde pa livet og derfor kan have behov for rehabilitering
og/eller palliation.

Ny lektor i implementering

Cecilie Egholm Lindstrom er ny lektor i implementering
af rehabilitering og palliation hos REHPA. Hun
interesserer sig for, hvordan man sikrer, at forsknings-
resultater implementeres og dermed kommer borgere
til gavn. Samtidig har udviklingen og anvendelsen af
PRO-skemaer en szrlig plads i Cecilie Lindstroms
forskningsarbejde. PRO star for patientrapporterede
oplysninger og er spgrgeskemaer til patienter/

borgere om, hvordan de har det. De besvarer skemaet i
forbindelse med fx behandling og pleje.



ANTAL VEJLEDNINGER
FORDELT PA UNIVERSITETER 0G
UDDANNELSESINSTITUTIONER

8

Syddansk
Universitet

1

Aarhus
Universitet
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ANTAL
VEJLEDNINGSOPGAVER

3 Ph.d. hoved-
Kandidat- vejleder
specialer

5

Ph.d.
bivejleder

PH.D.-PROJEKTER

IGANGVARENDE

Anders Wieghorst:
Brain Test after Cardiac arrest

Charlotte Hald:

Udvikling af en tveersektoriel samarbejdsmodel til
planleegning af den sidste levetid for hjemmeboende
eldre

Mette Hartvig Hansen:

Hverdagsrehabilitering med personer med

demens - Et implementeringsstudie i en kommunal
rehabiliteringsindsats

Téra Réin:

Implementering af identificerings- og
behovsvurderingsvaerktgjer til patienter med behov for
basal palliation pa hospitalet

AFSLUTTEDE

Henriette Sgby Gartner:
Meningsskabelse gennem individuelle og kollektive
fortaellinger - forsvarede den 2. december 2024

Maria Aagesen:

Tilbage til hverdagslivet for unge voksne
kreeftoverlevere (YATAC-projektet] - forsvarede den
11. oktober 2024

De naevnte ph.d.-projekter har enten en
hovedvejleder fra REHPA og/eller medfinansiering
fra REHPA. Derudover har tre ph.d.-projekter
REHPA-medarbejdere som medvejledere.
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MEDARBEJDERE

LEDERGRUPPEN

Ane Bonnerup Vind, videncenterchef

Annette Rasmussen, klinisk leder, REHPA Forskningsklinik
Charlotte Toft-Petersen, leder, Staben

Mette Raunkieer, professor, forskningsleder

TAK FOR INDSATSEN | 2024

Annie Herlgv Marbaek, autoriseret psykolog
Benedikte Alkeersig Bertelsen, husassistent
Caroline Vad Petersen, klinisk psykolog

Fie Holm Grinfeld, forskningsassistent

Heidi Lenox, maltidsansvarlig

Henriette Darum Sgrensen, forskningsassistent
Kirstine Skov Benthien, lektor

Klara Due, husassistent

Nina Rottmann, forsker

Rie Volder Christoffersen, studentermedhjeelper
Rikke Syrak Hansen, forskningsassistent

Rikke Tornfeldt Martens, fysioterapeut, forlgbsleder

STABEN

Cecilie Lindstrém Egholm, specialkonsulent, lektor
Christina Strandsberg, kommunikationskonsulent
Christina Wendelboe, kommunikationskonsulent
Gitte Reinhard Laursen, centersekretaer

Kenneth Joakim Nielsen, AC-konsulent

Rikke Vittrup, AC-konsulent

Signe Hulsbzek, projektkoordinator

Tina Broby Mikkelsen, datamanager, forsker

Emilie Carge Sgrensen, studentermedhjaelper
Michaela Liisborg, studentermedhjaelper

Sille Hovgaard Lambek Andersen, studentermedhjae

lper



FORSKNINGSKLINIKKEN

Anne Egelund Pedersen, sygeplejerske, forlgbsleder
Birthe Kargaard, sekretaer

Cathrine Mikkelsen, fysioterapeut, forlgbsleder
Diana El Hussein, vaertinde

Dorthe Sgsted Jgrgensen, sygeplejerske, forlgbsleder
Irene Andersen, veertinde og maltidsansvarlig

Jane Larsen, ergoterapeut, forlghsleder

Jeanett Hammar Andersson, veertinde

Marianne Hansen, sygeplejerske, forlgbsleder
Patrick Hansen, AC-medarbejder

Susanne Elm Thomsen, vartinde

Anders Vglund, husassistent

Beatrice Baunsgaard Bertelsen, husassistent

REHPA ARSRAPPORT 2024 35

FORSKNING

Heidi Bergenholtz, lektor

Ida Fritsdal Refer, forskningsassistent

Jahan Shabnam, forsker

Jette Thuesen, lektor

Johanne Andersen Elbek, forskningsassistent
Lene Jarlbaek, overlaege i forskningsklinikken, seniorforsker
Maria Mieskiewicz Larsen, forskningsassistent
Maya Hallett, forsker

Tine Mgller Ikander, forsker

Tina Pedersen, forskningsassistent

Ulla Riis Madsen, lektor

Vibeke Graven, seniorforsker
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