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FORORD

Med denne publikation gnsker REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation og
Rehabiliteringsforum Danmark at satte fokus pa, hvordan man i praksis kombinerer
rehabilitering og palliation.

Vi haber at bogen vil inspirere til udvikling af bedre og mere helhedsorienteret praksis
savel som forskning i, hvordan man kombinerer rehabilitering og palliation til gavn for
dem, der har behov for det.

| 2022 introducerede Hvidbog om rehabilitering en ny og bredere definition af
Rehabilitering:

Rehabilitering er malrettet personer, som oplever eller er i risiko for at opleve
begraensninger i deres fysiske, psykiske, kognitive og/eller sociale funktionsevne og
dermed i hverdagslivet. Formalet med rehabilitering er at muliggare et meningsfuldt liv
med bedst mulig aktivitet og deltagelse, mestring og livskvalitet. Rehabilitering er en
samarbejdsproces mellem en person, pargrende, professionelle og andre relevante parter.
Rehabiliteringsindsatser er malrettede, sammenhaengende og vidensbaserede med
udgangspunkt i personens perspektiver og hele livssituation.

Hvidbogen omtalte kun kort palliativ rehabilitering. Bestyrelsen for Rehabiliteringsforum
Danmark besluttede derfor, at kombination af palliation og rehabilitering skulle udfoldes
i en seerskilt publikation. REHPA fik ansvaret for projektet, og i det forlgbne ar har vi
sammen med en fglgegruppe arbejdet pa den bog, der nu foreligger. Gruppen har veeret
sammensat pa tveers af fag, sektorer, malgrupper og omrader.

Undervejs har vi involveret REHPAs Patient- og Pargrendepanel og bestyrelsen for
Rehabiliteringsforum, lige som bogen har veeret diskuteret i en workshop pa National
Rehabiliteringskonference 2024. Alt dette for at sikre, at bogen er relevant for lzserne.

Vi har desuden med forteellingerne om Anna, Bgrge, Henning, Stine og Svend gnsket
at ggre bogen praksisrelevant og konkret. Fortallingerne er fiktive. De er konstrueret pa
baggrund af forfatternes erfaringer.

Det er vores hab, at denne bog ogsa vil finde anvendelse pa bade grund- og efter—
uddannelsen af de faggrupper, der beskaftiger sig med rehabilitering og palliation.



REHABILITERING OG PALLIATION -

Bestyrelsen for Rehabiliteringsforum Danmark og REHPA vil gerne takke de mange,
som har bidraget med faglig viden, erfaringer, diskussioner og praksisfortallinger.
Uden deres engagement var denne bog ikke blevet til.

Ane Bonnerup Vind, videncenterchef, REHPA
Claus Vinther Nielsen, formand Rehabiliteringsforum Danmark

Februar 2025
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INDLEDNING

Hvordan kombinerer man rehabilitering og palliation i stgtten til mennesker, der lever
med livstruende sygdom? Det er temaet for denne bog, som praesenterer centrale
begreber, tilgange og udfordringer illustreret af eksempler fra praksis.

En vellykket integration af de to tilgange forudsatter viden, faelles begreber og felles
forstaelse hos de involverede fagpersoner og organisationer. Et styrket samarbejde og
gget viden om rehabilitering og palliation kan bidrage til, at mennesker med livstruende
sygdomme kan fa stgtte til at leve et meningsfuldt liv til det sidste sammen med deres
naermeste.

Denne bog er skrevet til fagpersoner og studerende inden for social- og sundheds-
uddannelserne, beslutningstagere og organisationer, der arbejder med at kombinere
rehabilitering og palliation pa tveers af diagnoser, fagomrader og sektorer. Den er ogsa
relevant for patient- og pargrendeorganisationer, og for folk som gnsker at blive klogere
pa, hvordan man bedst kan imgdekomme sveert syge borgeres og patienters behov for
stgtte og indsatser.

REHABILITERING OG PALLIATION

Ifglge Verdenssundhedsorganisationen WHO skal alle mennesker sikres adgang til
forebyggelse, sundhedsfremme, behandling, rehabilitering og palliation, nar de har
behov for det!.

Rehabilitering og palliation har typisk veeret tilbudt pa forskellige tidspunkter i
sygdomsforlgbene. | de senere ar er man blevet mere opmeerksom pa, at mennesker,
der lever med livstruende sygdom, kan have behov for lindrende, altsa palliative
indsatser og tilgange allerede tidligt i forlgbet. De kan ogsa have behov for indsatser og
tilgange, der retter sig mod funktionsevne — altsa rehabilitering — sent i forlgbet. Det
har fgrt til en udvikling i praksis, hvor rehabilitering og palliation er blevet kombineret
pa nye mader for at sikre mennesker med livstruende sygdomme den bedst mulige
funktionsevne og livskvalitet 2.

| Danmark ser vi det isaer pa kraeftomradet, hvor Kraftplan Il i 2012 formulerede, at
rehabilitering og palliation i hgjere grad skulle teenkes sammen. Senere kortlaegninger af
palliativ indsats® og kraeftrehabilitering® har vist, at det faktisk sker. Eksempelvis tilbydes
'rehabiliterende palliation’ i 29 af 50 specialiserede palliative enheder i Danmark®.
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Lignende tendenser ses uden for kreeftomradet. Selvom de fleste studier er gennemfgrt
indenfor kraeftomradet®, er behovet for at kombinere rehabilitering og palliation
dokumenteret for bl.a. lungesygdomme, hjerte-kar-sygdomme, neurologiske og
aldremedicinske sygdomme5-2. Allerede i 2013 blev der lavet en ph.d.-afhandling om
'palliativ rehabilitering’ ved RehabiliteringsCenter for Muskelsvind®, og samme ar udtalte
to lungemedicinere i Ugeskrift for Laeger, at rehabilitering og palliation skulle integreres
for patienter med sveer KOL'®.

FRA PARALLELLE TIL
OVERLAPPENDE TILGANGE

Historisk har rehabilitering og palliation udviklet sig i parallelle spor. Rehabilitering
udviklede sig i mellemkrigsarene — dels som rehabilitering af en krigsskadet befolkning,
og dels som geriatrisk rehabilitering, der fik mange svaeekkede gamle mennesker ud

af de institutioner, hvor de blev opbevaret. Udviklingen af palliation tog fart efter

2. verdenskrig, i fgrste omgang som svar den lidelse, mange mennesker med kraeft
oplevede?. | dag er palliation og rehabilitering stadig selvsteendige fagomrader med
forskellige definitioner.

| Danmark er rehabilitering defineret i "Hvidbog om rehabilitering’ fra 20221,

Rehabilitering er mairettet personer, som oplever eller er i risiko for at

opleve begraensninger i deres fysiske, psykiske, kognitive og/eller sociale
funktionsevne og dermed i hverdagslivet. Formalet med rehabilitering er at
muliggare et meningsfuldt liv med bedst mulig aktivitet og deltagelse, mestring
og livskvalitet. Rehabilitering er en samarbejdsproces mellem en person,
pargrende, professionelle og andre relevante parter. Rehabiliteringsindsatser er
malrettede, sammenhaengende og vidensbaserede med udgangspunkt i personens
perspektiver og hele livssituation.
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Palliation er defineret af WHO, her vist i Sundhedsstyrelsens oversaettelse i
'"Anbefalinger for den Palliative Indsats’ fra 2017'2.

Den palliative indsats har til formal at fremme livskvaliteten hos patienter og
familier, som star over for de problemer, der er forbundet med livstruende
sygdom, ved at forebygge og lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og
umiddelbar vurdering og behandling af smerter og andre problemer af bade
fysisk, psykisk, psykosocial og andelig art.

WHQO's definition preeciserer yderligere, at den palliative indsats:

> tilbyder lindring af smerter og andre generende symptomer

> bekraefter livet og opfatter dgden som en naturlig proces

> tilstreeber hverken at fremskynde eller udseaette dgdens indtraeden
> integrerer omsorgens psykiske og andelige aspekter

> tilbyder en stgttefunktion for at hjeelpe patienten til at leve sa aktivt som
muligt indtil dgden

> tilbyder en stgttefunktion til familien under patientens sygdom og i sorgen
over tabet

> anvender en tvaerfaglig teambaseret tilnaermelse for at imgdekomme
behovene hos patienterne og deres familier, inklusive stgtte i sorgen om
ngdvendigt

> har til formal at fremme livskvaliteten og kan ogsa have positiv indvirkning
pa sygdommens forlgb

> kan indsettes tidligt i sygdomsforlgbet, i sammenhaeng med andre
behandlinger/indsatser, som udfgres med henblik pa livsforlengelse,
som f.eks. kemo- eller straleterapi, og inkluderer de undersggelser, som
er ngdvendige for bedre at forstd og handtere lidelsesfyldte kliniske
komplikationer

Som det fremgar af definitionerne, er der bade ligheder og forskelle mellem
rehabilitering og palliation. Det gaelder fokus og forstaelsesramme, perspektiv,
principper og praksis. Det er godt at veere opmeerksom pa disse forskelle, s& man
anerkender, at rehabilitering og palliation kan bidrage forskelligt i stgtten til mennesker,
der lever med livstruende sygdom.
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Nedenfor praesenteres nogle af de forskelle, som kan udledes af definitionerne, og som
er identificeret af forskere pa omradet. | praksis er forskellene dog sjeeldent sa udtalte,
som de stilles op her?.

Rehabilitering

Palliation

Fagligt fokus
og forstaelses-

Funktionsevne, mestringsevne,
hab om normalisering og

Lindring af lidelse, hab om
mening i livshistorisk og

rammer inklusion i samfundet. hverdagslivsperspektiv.
International klassifikation af Total Pain-modellen
funktionsevne, funktionsevne—
nedseettelse og helbredstilstand
(ICF)
Perspektiv Mal pa kort og langt sigt Isaer mal pa kort sigt
Udvikling eller fastholdelse Dgden som en naturlig proces
Kontrol Forbundethed
Ggren og bliven Veeren
Praksisser, Malsaetningssamtaler Fremtidig Pleje og Behandling
principper (FPB-samtaler) (se side 37)
og normer,
udvalgte Norm om aktivitet Passivitet er legitimt

— at bidrage og deltage

Diskurs om at komme sig

— at modtage og at traekke
sig tilbage

Accept af dgd

Figur 1: Forskelle mellem rehabilitering og palliation mht. fokus, perspektiv, praksis og principper
(Efter tabel i Timm, Thuesen og Clark, 2021?)
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NYE MALGRUPPER F@RER TIL NY PRAKSIS

Med tiden har malgrupperne for bade rehabilitering og palliation udvidet sig. | dag
tilbydes rehabilitering stadigt senere i sygdomsforlgbene og de seneste 20 ar har der
veeret et staerkt fokus pa rehabilitering ved kronisk sygdom. Samtidig tilbydes palliation
nu ved behov fra diagnosetidspunktet til bdde terminalt syge kraftpatienter og til
andre med livstruende sygdomme. Det betyder, at de forskellige tilgange retter sig mod
de samme malgrupper og kombineres under nye navne, som f.eks. 'rehabiliterende
palliation” eller 'palliativ rehabilitering’.

Begreberne er ikke entydigt defineret, og de definitioner, vi anvender her, vil kunne
findes i andre kilder under andre betegnelser. | REHPA anvendes for eksempel
begrebet koordinering af rehabilitering og palliation” som et paraplybegreb for palliativ
rehabilitering, rehabiliterende palliation, og integrering af rehabilitering og palliation.
Der arbejdes pa mere entydige begreber, bl.a. i regi af European Association of
Palliative Care (EAPC).

Historisk er rehabiliterende palliation introduceret og beskrevet i en palliativt orienteret
kontekst, og den britiske hospice-beveaegelse har veeret toneangivende®. Palliativ
rehabilitering blev introduceret i en behandlings- og rehabiliteringskontekst af den
amerikanske lzege Herbert Dietz i 1969. Han var ansat pa Memorial Hospital, New York
City, og beskeeftigede sig med kraeftrehabilitering?s.

Palliativ rehabilitering anvendes ofte om tidsafgreensede interventioner.
Begrebet er bl.a. defineret af Cheville og kolleger* i 2017:

Palliativ rehabilitering er en tilgang og indsatser, der retter sig mod
funktionsevne leveret i samarbejde mellem forskellige faggrupper og tilpasset
veerdierne hos patienter, der har alvorlige og ofte uhelbredelige sygdomme, og
som oplever intense og dynamiske symptomer, psykologisk stress og medicinsk
sygdom, med henblik pa at realisere potentielt tidsbegraensede mal.

WHO?! har defineret palliativ rehabilitering som:

processen med at hjaelpe personer med en progressiv, ofte fremskreden

eller uhelbredelig sygdom til at opna deres fysiske, psykologiske og sociale
potentiale — i overensstemmelse med deres fysiologiske og omgivelsesmaessige
begraensninger og @nsker for livet.
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Rehabiliterende palliation blev defineret af Tiberini og Richardson®
i en publikation fra Hospice UK:

Rehabiliterende palliation er et paradigme, der integrerer rehabilitering, muliggar
aktivitet og deltagelse, selvsteendighed, self-management og egenomsorg i en
holistisk model for palliation. Det er en tvaerfaglig tilgang, hvor alle medlemmer af
teamet, inklusive sygeplejersker, laeger, og andet sundhedspersonale, samarbejder
med patient og pargrende, sa de kan na personlige mal og prioriteter.

Rehabiliterende palliation sigter mod at optimere menneskers funktionsevne og
trivsel og gare dem i stand til at leve sa uafhaengigt og fuldt som muligt, pa egne
praemisser, pa trods af fremskreden sygdom. Det er en tilgang, der szetter folk i
stand til at tilpasse sig deres nye livssituation med veerdighed, og tilbyder stotte til
at handtere tab som faige af forringet helbred.

Rehabiliterende palliation stetter folk til at leve fuldt ud, indtil de dar.

Tiberini og Richardson skelner mellem "palliativ rehabilitering’ som en intervention,
der primeert varetages af fysioterapeuter, ergoterapeuter og tale-hgrepaedagoger
(Allied Health Professionals), mens rehabiliterende palliation inkluderer alle
faggrupper®. Begge definitioner beskriver integrerede indsatser og tilgange.
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Tiberini og Richardson fremhaever de faelles karakteristika ved rehabilitering og
palliation, som ggr det meningsfuldt at kombinere dem i nye praksisformer:

Tilsigter at maksimere
livskvaliteten for patienter
og familier

Tveerfaglig tilgang

Involverer patient og familie
i planlaegningen af indsatser

uoljeljjed

Optimerer fysisk funktion, social
deltagelse og fglelsesmaessig
velbefindende bedst muligt

Rehabilitering

| overensstemmelse med patienternes
mal og hab, prioriteringer og
begraensninger

Holistisk

Figur 2: Feelles karakteristika ved rehabilitering og palliation
(Efter figur i Tiberini og Richardson, 2015°).
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MODELLER OG FORSTAELSESRAMMER

Som det fremgar af figur 2, repraesenterer bade rehabilitering og palliation en
helhedsorienteret og tveaerfaglig tilgang til at forstd og mgde mennesker, der lever med
livstruende sygdom. Palliation har traditionelt veeret rettet mod symptomer og lindring af
lidelse, mens rehabilitering iseer har vaeret rettet mod forbedring eller vedligeholdelse af
funktionsevne.

| praksis treekker fagpersoner bade pa feelles og forskellige forstaelsesrammer, nar
de har en rehabiliterende og palliativ tilgang til mennesker. | palliation er Total Pain-
modellen afsat for en helhedsorienteret forstaelse af behov og indsatser, mens man i
rehabilitering tager afsaet i ICF-modellen.

ICF star for International Classification of Functioning, Disability and Health og

er en ramme for, hvordan vi kan forsta og beskrive funktionsevne (functioning)

og funktionsevnenedsaettelse (disability), som er hovedfokus i rehabilitering.
Funktionsevnenedsaettelse opstar i det dynamiske samspil mellem funktionsevne,
helbredstilstand og omgivelsesfaktorer og personlige faktorer. Funktionsevne er i denne
sammenhang ikke kun fysisk funktion, men handler ogsa om aktivitet, social deltagelse
og knytter an til den enkeltes mulighed for at fungere i hverdagen pa mader, som er
meningsfulde.

Helbredstilstand eller sygdom

Aktiviteter

>

——-

N N
Omgivelsesfaktorer Personlige faktorer

Figur 3: ICF-modellen beskriver funktionsevne og funktionsevnenedsaettelse
som en dynamisk proces!’14,
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Total Pain-modellen er udviklet i det palliative felt og beskriver lidelse som samspillet
mellem fysisk, psykisk, social og eksistentiel smerte. Modellen fremhaever bade
personen og de pargrende som centrale i forstaelsen af smerte og lidelse.

Fysisk

: Patient :
Psykisk o o Socialt

Eksistentielt/
andeligt

Figur 4: Total Pain-modellen beskriver lidelse som samspil mellem fysisk, psykisk,
social og eksistentiel smerte hos patient og pargrende’?.

Forstaelsesrammer er faglige sprog. De er med til at forme fagpersoners forstaelse af
det 'problem’, man skal ggre noget ved, og dermed ogsa hvad man veelger at ggre ved
det. Fagpersoner, der er skolet i ICF, er seerligt opmaerksomme pa funktion og hvordan
man kan hjeelpe mennesker med at fungere bedre i deres hverdag. Mens fagpersoner,
der er skolet i Total Pain, har et saerligt blik for lidelse og lindring.

Nar de to modeller kombineres i vores forstaelse af funktionsevnenedsattelse og
lidelse, giver det et bredere perspektiv pa de behov, som mennesker med livstruende

sygdom har og hvordan forskellige tilgange og indsatser kan balanceres® 15,

Det illustreres i fortaellingen om Bgrge.
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BORGE ER UHELBREDELIGT
SYG AF KRAFT OG HENVIST TIL
KOMMUNAL REHABILITERING

Bgrge er 75 ar og gift med Lise. De bor i en lejlighed i Kgbenhavn, og har en kolonihave
i nzerheden. Han er tidligere murer og hverdagen gar med projekter i kolonihaven,

hvor deres to sgnner, bgrnebgrn og naboer ofte kigger forbi. Bgrge cykler hver dag til
kolonihaven, men motionerer ikke derudover. Han spiser sundt, drikker 3 @l dagligt og
har tidligere r@get.

For tre ar siden fik Bgrge lungekraeft, og han har siden veeret i immunterapi, der har
holdt sygdommen nede. Han deltog i et kommunalt rehabiliteringsforlgb med traening
og hjeelp til rygestop, og Bgrge har ikke rgget siden.

TILBAGEFALD OG AFKLARENDE SAMTALE OM BEHOV FOR REHABILITERING

Han har nu tilbagefald af lungekraeften med spredning til leveren, og behandlingen har
ikke leengere effekt. Der er pabegyndt livsforleengende kemoterapi, og da Bgrge er traet
og har tabt sig, genhenvises han til en afklarende samtale i kommunen.

Forud for samtalen skal Bgrge udfylde et spgrgeskema om, hvordan han har det.
Spgrgsmalene satter tanker i gang om, at han maske ikke bliver rask, men det, der
fylder for Bgrge, er at genvinde kreefterne, sé han kan passe sin kolonihave.
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Til den afklarende samtale mgder Bgrge og Lise Helle, der er sygeplejerske i
kommunens kraeftrehabilitering. De er chokerede over Bgrges forandring efter tre ar
uden symptomer pa sygdom. Nu er hverdagen praeget af, at Bgrge er traet og har fa
kreefter. Lise er bekymret over, at hendes mand ikke spiser og har tabt 5 kg., selv om
hun laver hans livretter og holder gje med hans spisning.

BBRGES FORSTE REHABILITERINGSPLAN

Det vigtigste for Bgrge er, at komme ud i kolonihaven. Veaegttabet ser han ikke som
et stort problem. Sammen laver Bgrge og Helle fglgende mal og plan for Bgrges
rehabiliteringsforlgb:

> At Bgrge om to maneder cykler til kolonihaven to gange om ugen og har viden og
redskaber til at handtere treetheden i hverdagen.

> At Bgrge deltager i et kursusforlgb om energiforvaltning og holdtraening to gange
ugentligt

KNOGLEMETASTASER OG SMERTEBEHANDLING

Et stykke inde i rehabiliteringsforlgbet far Bgrge smerter i venstre side og en skanning
viser metastaser i ribben. Til Bgrges store frustration forhindrer smerterne ham i at
treene. Netop traeningen og det sammenhold, som er opstaet pa holdet, har bidraget til,
at han har genvundet noget af den tabte styrke.

Efter endt stralebehandling af metastaserne har Bgrge fortsat staerke smerter,
og hospitalsafdelingen henviser Bgrge til specialiseret palliation med henblik pa
smertelindring.

Bgrge og Lise far besgg af den udekgrende Enhed for Lindrende Behandling, og de far
kontakt til den kommunale palliative hjemmesygeplejerske.

De oplever stor tryghed i den stgtte, de nu far. Bgrge far hjeelp til smerterne, som
udtreetter ham, og de far en badebaenk. Det giver ro, at de ikke er alene om tingene, og
at de far talt om tanker og bekymringer for fremtiden.

SAMTALE OM BEHOV OG NY REHABILITERINGSPLAN

Efterhanden hjalper smertebehandlingen, og Enhed for Lindrende Behandling skruer
lidt ned for hjeelpen. Bgrge har nu lyst til at genoptage traening i rehabiliteringscenteret,
der har veaeret pa pause under stralebehandlingen, og ved en opfglgende samtale med
deres kontaktperson Helle revurderes Bgrges behov. | samtalen deltager ogsa Lise og
parrets ene sgn. Bgrge vil gerne forsat komme ud hver dag, og haber at han far det sa
godt, at han kan tage bussen til kolonihaven. Han synes ikke at sgnnen skal bruge tid
pa at kgre ham.
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DET ER SVART AT SPISE...

Lise er frustreret over, at Bgrge spiser meget lidt og har tabt naesten 15 kg. Hun ser, at
han bliver svagere dag for dag, men Bgrge orker ikke at spise og fgler, at Lise presser
ham. Det med maden fylder meget. Lise fgler sig afvist og er bange for at miste sin
mand. Bgrge far andengd, nar han spiser. Det ggr ham bange, men han har ikke sagt
det, da han ikke vil ggre Lise bekymret.

Sammen justerer de planen for Bgrges forlgb med nye mal:

> At Bgrge dagligt kommer pa gaden, og - hvis han har krefter til det - lader sgnnen
kgre sig til kolonihaven.

> At Bgrge deltager pa et mindre intensivt motionshold og sammen med Lise far
kostvejledning hos dieetist.

Lise er lettet over, at hendes mand tager imod tilbuddet om kostvejledning, da hun har
brug for rad til mad og energidrikke, der kan indtages med mindre andengd.

DE PARGRENDES BEHOV

Parrets sgn fortzeller, at Lise har sveert ved at lade Bgrge vaere alene, nar hun skal
handle. Han er bekymret for dem begge, og Bgrge bliver ked af, at han er en belastning
for sin kone. Helle taler med Lise om, at det er vigtigt at taenke pa sig selv, og foreslar,
at hun taler med Krzeftens Bekeempelse Kraeftradgivning. Parret er lettede over, at de i
samtalen far italesat det, som er sveert.

Et par uger senere tager Bgrge fat i fysioterapeuten pa motionsholdet, da han i stigende
grad har problemer med vejrtraekningen. Det ggr ham bange. Fysioterapeuten inddrager
Helle, og de taler med ham om sammenhangen mellem andengd, angst og bevaegelse,
og hvad han selv kan ggre. Det hjeelper noget, men han har sveert ved at finde ro,

og tankerne holder ham vagen om natten. Helle visiterer ham til et tilbud, hvor der
arbejdes med ro, bevaegelse og handvaerksaktiviteter.

Bgrge oplever, at hans hverdag fungerer, takket veere aktiviteterne i rehabiliterings-
centret, hjeelpen fra Enhed for Lindrende Behandling og hjaelpemidlerne, som han nu er
fortrolig med. Det giver ham pauser fra tanker og angst at bruge handerne igen. Han
har fundet ro i, at det er s&dan, det er.

AFSLUTNING AF REHABILITERINGSFORL@BET
Bgrge melder nu ofte afbud til rehabiliteringsaktiviteterne. Helle ringer til ham. Han og
Lise er godt klare over, hvad vej det gar, men han har fortsat hab om at blive klar igen.

En uge senere ringer Lise og fortaeller, at Bgrge nu har brug for tiltagende hjeelp i
hjemmet. Han gnsker at afslutte rehabiliteringsforlgbet. Hiemmesygeplejersken kommer
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dagligt, og Bgrge har talt med en ergoterapeut om, hvordan han bruger energien bedst.
Parret har ogsa haft besgg af en praest. Ikke fordi de er specielt troende, men det var
en god snak. Praesten vil ringe til Lise om en uge.

Bgrge dgr i hjiemmet tre maneder efter.

SARLIGE POINTER

Denne forteelling illustrerer, at mennesker med uhelbredelig kraeftsygdom kan
have skiftende behov for rehabiliterende og pallierende indsatser i den sidste del
af livet.

En gennemgaende kontaktperson — i dette tilfeelde en sygeplejerske — med
viden om bade rehabilitering, palliation og forskellige stgttemuligheder kan
skabe tryghed og koble de rette indsatser til den syges behov, hab, motivation,
ressourcer og hele livssituation.
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FORL@B OG MALGRUPPER

Flere og flere lever ligesom Bgrge laenge med en sygdom, som de ender med at dg af.
Det er meget forskelligt, hvordan de har det, hvordan de fungerer i hverdagen, og hvor
mange ar de lever med symptomer og tab af funktioner. Det illustreres i figur 5, som
stammer fra Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative indsats'?. Figuren viser
forandringer i funktionsniveau i tre vidt forskellige sygdomsforlgb. Den er inspireret

af Lynn & Adamson'® 7. Funktionsniveau forstas hos Lynn & Adamson primart som
det, der i ICF-modellen ovenfor betegnes som kroppens funktioner og anatomi samt
aktiviteter. Den bla kurve illustrerer et typisk kraeftforlgb, den rgde kurve et forlgb med
svigtende organ-funktion, f.eks. KOL eller hjertesvigt, og den grgnne kurve et forlgb
med skrgbelighed eller demens. Modellen giver et fingerpeg om, hvorfor indsatser ma
veere fleksible for at imgdekomme patienters forskellige behov.

Hgj
——— Typisk
kreeftforlgb

— Typisk
KOL-forlgh

Typisk forlgb med
skrgbelighed eller
demens

Funktionsniveau

Lav

Tid
Figur 5: Eksempler pa fald i funktionsniveau ved forskellige livstruende sygdomsforlgb
(Sundhedsstyrelsen, 2017%)

Murray og kolleger har lavet mere detaljerede illustrationer af forskellige forlgb med
livstruende sygdom!®, som viser udviklingen i fysisk, psykisk, social og eksistentiel
velbefindende og mistrivsel, dvs. de 4 dimensioner i Total Pain-modellen. Kurverne
illustrerer fire forskellige forlgb: Forlgb med kraeft (figur 5), svigtende organfunktion som
f.eks. KOL (figur 6), gradvist tab af funktion som ved demens og skrgbelighed (figur 7)
og livstruende multisygdom (figur 8).

Figurerne illustrerer forskellige sygdomsforlgb og viser, hvor vigtigt det er, at man szetter
ind i forhold til de forskellige dimensioner pa forskellige tidspunkter i forlgbene.

Over de fglgende sider kobles Murrays figurer til fortaellingerne om Stine, Svend og
Anna.
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STINE HAR BRYSTKRAFT
OG ER DEN SIDSTE TID
PA HOSPICE

Stine er 48 ar, gift med Jacob og de har to piger pa 12 og 14 ar. De arbejder begge
som leerere, er aktive i fritiden, bor i hus og har et godt netveerk. Stine fik for 6 ar siden
konstateret brystkraeft. Hun blev opereret, fik kemoterapi, stralebehandling og deltog

i et intensivt rehabiliteringsforlgb pa hospitalet og i kommunalt regi. Hun er fortsat i
antihormonbehandling.

REHABILITERING EFTER TILBAGEFALD MED LUNGEMETASTASER

Stine har nu tilbagefald med metastaser til lungerne. Psykisk er hun meget pavirket.
Det kom som et chok, at hun er syg igen, og hun er bekymret for pigerne og at

hun skal dg fra dem. Stine bliver genhenvist til kommunen, sa hun og a&gtefaellen
kan fa stgtte. Ved den afklarende samtale i kommunen afdaekkes deres behov, og
sagsbehandleren laver en rehabiliteringsplan sammen med Stine og Jacob. Den har
fokus pa energiforvaltning, hjeelp til afklaring af arbejdssituation og gkonomi med
socialradgiveren og stgtte til familien via Kraeftens Bekaeempelse og trivselskonsulent.
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PLEJEORLOV OG LINDRENDE BEHANDLING

Stine far tiltagende bivirkninger af behandlingen og symptomer fra sygdommen. Jacob
er udkgrt og parret opfordres til at tale med socialradgiver om plejeorlov til Jacob. Via
egen laege bliver Stine henvist til Enhed for Lindrende Behandling. Hun registreres
som terminal, hvilket ggr det muligt at Jacob kan fa plejeorlov. Det tveerfaglige
personale i enheden er en god stgtte for familien. De taler bl.a. med praesten om deres
eksistentielle tanker. Et par uger senere far Stine tiltagende hovedpine, treethed og
opkastninger, og hun far konstateret metastaser i hjernen. | samarbejde med Stine og
Jacob henviser Enhed for Lindrende Behandling hende til hospice, i fégrste omgang til et
symptomlindrende ophold, da Stine hdber at komme hjem igen. Den @ldste datter skal
konfirmeres om 3 maneder.

PA HOSPICE

Det er hardt for hele familien, at Stine nu er kommet pa hospice. Samtidig er det
ogsa en lettelse at kunne koncentrere sig mere om at veere sammen end at fa alt det
praktiske til at fungere. Efter fa dage pa hospice afholdes en familiesamtale med
hospice-praest og en sygeplejerske. Hvert familiemedlem fortaeller, hvordan de har det
med situationen, og hvad de haber pa og frygter, i forhold til tiden der kommer. Den
®ldste datter er beklemt og vil helst lytte, men far sagt, at hun er spaendt pa, hvordan
mor har det til konfirmationen. Lillesgster er mere aben og haber, at de fortsat kan lave
fredagshygge, som de plejer. Begge piger har gode venner. Forzldrene er stgttende
og omsorgsfulde over for pigerne og Stine udtrykker hdb om, at de passer godt pa
hinanden ogsa fremover. Jacob er lettet over at fa mere overskud til at kunne vare der
for pigerne og Stine, men frygter tiden uden Stine i en nzer fremtid.

SAMTALE OM LIVSKVALITET OG REHABILITERENDE PALLIATION
Et par dage efter taler man med Stine om det, der har givet og giver livskvalitet i
hendes nuvarende situation. Sammen med Stine formuleres fglgende mal:

Overordnede mal:

> At komme hjem igen og veere med til den eldste datters konfirmation

> At pigerne sammen med Jacob fortsatter de neere og gode familietraditioner i
fremtiden

Delmal:

> Bevare evne til at ga fra veaerelset til spisestuen

> Selvstendigt tage brusebad

> Felles oplevelser med pigerne

> Komme ind og ud af bil for at kunne komme hjem pa dagstur

Pa tvaerfaglig konference, med deltagelse af sygeplejersker, lege, fysio- og
ergoterapeut, psykolog, preest og musikterapeut, laver man denne handleplan med
udgangspunkt i familie- og livskvalitetssamtalerne:
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Sikre en sufficient smerte- og kvalmebehandling

Stine og ergoterapeut planlaegger energiforvaltning

Gangtraening med fysioterapeut

Ergoterapeut muligggr, at Stine sammen med pigerne kan lave bordpynt til
konfirmationen

Tilpasse omgivelserne i forbindelse med brusebad, afhangig af Stines ressourcer
Opfordre familien til at finde pa feelles aktiviteter

Lave sa afslappet en atmosfaere som muligt for familien

Fortsaette samtaler med psykolog

vV V. V V

vV V. V V

Stine er glad for, at hun fortsat kan have mal og hab om noget, hun gerne vil. "Det kan
godt veere, jeg ikke kan veaere med til alle forberedelserne til konfirmationen, men bare
tanken om, at jeg er med til noget af det, er vigtig”, siger hun. De taler i familien om, at
den bordpynt, der bliver lavet, ogsa skal kunne bruges til lillesgsters konfirmation, hvis
hun har lyst.

SVINGENDE KRZAFTER OG FUNKTION

Stines funktionsniveau svinger en del, og der ma dagligt tages stilling til, hvad hun skal
bruge sin energi til. Den medicinske behandling med binyrebarkhormon gges i hab om
mere energi, mindre hovedpine og opretholdelse af funktionsniveau. Stine er glad, nar
hun har krafter til at g en tur, kan klare brusebadet selv eller sidde sammen med
pigerne ved arbejdsbordet og lave bordpynt. Hun har til tider sveert ved at acceptere, at
kreefterne er aftaget og en dag falder hun i forbindelse med, at hun selv er i gang med
at skifte tgj.

Kontaktsygeplejerske og ergoterapeut taler med Stine om, hvordan hun kan ggre ting,
hun gerne vil ggre selv, pa en sikker made. Og hvordan hun kan fa "en lille hand” pa
dage, hvor energien er lav. De mal og hab, som Stine har formuleret, bliver evalueret
med hende ca. en gang om ugen. De bliver justeret i forhold til, at Stine mister
funktioner, og der kommer en naturlig snak om, hvordan hun har det, og hvordan det
er at skulle dg fra sine dgtre. Det bliver f.eks. luftet for Jacob, Stine og pigerne, om

de kunne veere interesseret i at flytte konfirmationen frem og holde den pa hospice,
foretaget af hospicepraest. Evalueringssamtalen foregar med en bevidsthed om, at
Stines mal og hab kan veare fluktuerende, tilpasset hendes aktuelle funktionsniveau og
at det er en pendulering mellem at leve og afrunde livet.

Pigerne reagerer forskelligt pa mors sygdom. De far begge tilbud om at veere med i en
pargrendegruppe for bgrn og unge.

SIDSTE BES@G HIJEMME
Stine gnsker fortsat en tur hjem og gver sig med fysioterapeut i at komme ind og ud
af bilen. Det gar godt med besgg hjemme, pigerne er der, de hygger sig i haven og far
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snakket om, hvordan bordene kan sta til konfirmationen. Stine bliver dog meget traet
undervejs og begynder at kaste op, og Jacob ma kgre hende tilbage til hospice, far
planlagt.

De kommende dage og uger bliver Stine tiltagende darlig, behandling med binyre-
barkhormon gges uden effekt. Hendes kognitive funktioner er nu pavirkede, hun er
urealistisk i forhold til egen formaen, har manglende situationsfornemmelse og sover
mere og mere. Stine lindres for smerter og kvalme sa godt som muligt.

DE PAR@GRENDE

Personalet taler Igbende med familien om Stines tilstand. Pigerne far forklaring pa
hvorfor Stines adfeerd andrer sig og hvordan deres mors sidste tid kan se ud. Jacob
rades til at stgtte pigerne til at veere pa hospice det, de magter, men at de ogséa
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bibeholder kontakt med venner og skole. Stine dgr pa hospice 3 uger inden den eldste

datters konfirmation. Jacob og begge dgtre er hos hende de sidste dage.

SARLIGE POINTER

Fortzellingen om Stine illustrerer, hvordan elementer fra rehabilitering
kan traekkes ind i specialiseret palliation pa hospice hos en borger med
fremskreden kreeft. Den viser, hvordan patientcentrerede mal, bade pa
det fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle plan, kan lindre pa trods af
tiltagende svaekkelse.

Rehabiliterende palliation pa hospice:
Ifglge en kortleegning fra 2021 tilbyder 12 ud af 20 danske hospices
rehabiliterende palliation3.

| casen er der en ergoterapeut ansat pa hospice. Dette er endnu ikke udbredt
i Danmark. Heri adskiller danske hospices sig fra lande som f.eks. Sverige og
England.
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Figur 5: Trivselsdimensioner, typisk for kraeftforlab, efter Murray et al 2024

Det ses i Murrays figur, at et typisk kraeftforlgb kan medfgre store udsving i personens
psykiske velbefindende trods stabil fysisk funktion. | forteellingerne om Bgrge og Stine
mgder vi dem sent i forlgbet, hvor de er udfordret pa alle dimensioner.
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SVEND INDLAGGES
PA HOSPITALET GRUNDET
FORVARRING | KOL

Svend er 68 ar og har Kronisk Obstruktiv Lungesygdom — KOL — i sveer grad. Han bor
i eget hjem med sin hustru Rigmor og deres hund. Parret har 3 bgrn og 2 bgrnebgrn.
| mange ar har Svend arbejdet pa fabrik. Der var et steerkt socialt sammenhold pa
arbejdspladsen og mange feelles aktiviteter, ogsa uden for arbejde. Rigmor arbejder i
butik, er glad for dette og forventer at fortsaette nogle ar endnu.

PENSIONERET, ISOLERET OG FORPUSTET

Efter at Svend gik pa pension for to ar siden, har han ikke vaeret s& motiveret for at
deltage i sociale aktiviteter med sine gamle kolleger pa trods af mange opfordringer
hertil. Hans fysik er blevet darligere og han kan ikke fglge med de andre, hvilket er en
kilde til stor frustration. Han har altid veeret den steerke mand med masser af energi.
Nu er det helt anderledes, og Svend ma hive efter vejret, bare han skal ga op ad
trappen til soveveerelset pa fgrste sal. Det er en daglig pamindelse om, hvor lidt han
kan. Det ggr ham bekymret for, hvad fremtiden vil bringe. Han kan heller ikke lzengere
veere aktiv med sine bgrnebgrn, Freja og Mikkel. Han treekker sig fra samveeret, nar de
kommer pa besgg. Han kan alligevel ikke lege med dem, sa hvad er pointen i at veere
sammen? Svend savner dem, men vil helst ikke tale om det.

REHABILITERINGSFORL@ZB FOR BORGERE MED KOL

Et efterar bliver Svend ramt af feber og vejrtraekningen forveerres med hoste. Rigmor
bliver bekymret, da Svend en aften giver udtryk for, at han slet ikke kan fa luft, og hun
ringer 112. Svend indlaegges og efter et par dage pa hospitalet, udskrives han igen med
en henvisning til afklarende samtale i kommunen. Her bliver Svend tilbudt at deltage i
et KOL rehabiliteringsforlgb med traening to gange om ugen og undervisning i forhold
til mestring af kronisk sygdom. Forlgbet i kommunen afsluttes samme efterar og Svend
har ikke umiddelbart noget andet, han skal ud af huset for. Det resulterer i, at der
bliver brugt mange timer i leenestolen ved at se TV eller arbejde med slaegtsforskning
pa computeren. Rigmor er efter sin mand, fordi hun gerne vil have ham ud at ga, men
Svend synes det er for koldt, og nar det blaser, er det ekstra sveert at fa luft.

LUFTHUNGER GIVER ANGST

Ved juletid bliver Svend igen ramt af en forveaerring af sin KOL og bliver indlagt. Denne
gang er iltmaetningen meget lav og Svend gar flere gange i panik, da han fgler at han

ikke kan fa luft. Svend far Non-Invasiv-Ventilations behandling (NIV) og det er en god
hjeelp, bade til vejrtraekningen, men ogsa til at fa lidt ro i kroppen. Ved hjelp af den
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leegelige behandling kommer der mere kontrol over Svends vejrtraekning, men han ma
forblive indlagt, idet han fortsat har behov for ilttilskud og oplever andengd ved den
mindste aktivitet.

Det er meget voldsomt for Svend, ikke at kunne fa luft, og han er konstant bange for,
at det skal ske igen. Derfor bevaeger han sig ikke sa meget og vil gerne have hjelp til
f.eks. at ga i bad og tage tgj af og pa. Han taler med sygeplejersken om angsten, som
ofte kommer, nar han taenker pa at skulle bevaege sig. Hun foreslar, at Svend taler med
afdelingens fysioterapeut og ergoterapeut om, hvordan han bedst er aktiv og kommer
omkring, uden at fremprovokere andengden. Svend er skeptisk, men siger dog ja til en
snak med terapeuterne, som kommer naeste formiddag.

HJZLP TIL BEVEGELSE TRODS ANDEN@D

Da Svend mgder fysioterapeuten pa gangen, er hun meget interesseret i, hvordan Svend
kommer omkring og hvordan han traekker vejret, nar han bevager sig. De gar en tur,
imens hun maler hans iltmatning. "Det er vigtigt at blive ved med at bevaege dig, det
du kan”, siger hun. Svend er treet af at hgre den satning og svarer, at det ved han godt,
men det er nemmere sagt end gjort. "Al bevaegelse er godt”, fortseetter fysioterapeuten.
"Du skal ikke ga i fitnesscenter, det kan bare vare den ekstra tur pa trappen, eller ud i
haven”.

Hun viser Svend, hvordan han kan bevare kontrollen med vejrtraekningen gennem
vejrtreekningsteknik, hvilestillinger og brug af pauser. De taler om at bryde den onde
cirkel, hvor &ndengd og angst ggr, at man bevaeger sig mindre.

Senere far Svend besgg af ergoterapeuten, som taler med ham om, hvordan han kan
udfgre aktiviteter pa en made, s& han sparer pa den energi, han har til radighed.

Der er flere aktiviteter, som Svend fgr fik energi af, men som han nu ikke deltager i,
f.eks. samveaer med bgrnebgrnene. Hun spgrger detaljeret ind til dette og Svend far
tarer i gjnene og ma rgmme sig nogle gange. Det ggr sa ondt at fgle, at han langsomt
forsvinder ud af Freja og Mikkels liv.

Svend bliver ogsa irriteret, nar der bliver gravet i fglelser, som han har forsggt at
pakke vak. "Det er sygdommen, vi skal have styr pa,” tenker han. Det er fgrst, da
ergoterapeuten taler om, hvordan han kan forvalte sin energi anderledes, sa han igen
kan vaere sammen med bgrnebgrnene, at han bliver interesseret.

GENOPTRANINGSPLAN?

Fysioterapeuten og ergoterapeuten foreslar, at Svend henvises til kommunens terapeuter
med en genoptraningsplan, nar han udskrives. Da Svend hgrer ordet genoptraening,
siger han med det samme "nej tak”. "Jeg skal ikke have mere traening,” teenker han.
"Det vil veere alt for hardt, som jeg har det nu — endnu et nederlag”.
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Terapeuterne forklarer, at genoptraningsplanen primeert skal have fokus pa
energiforvaltning, og pa at Svend far mere kontrol over sin vejrtraeekning. S& han kan
leve et liv med meningsfulde aktiviteter. De vil videregive, hvad Svend selv synes er
vigtigst at kunne i sin hverdag, og planen vil afspejle, at der er lige sa meget behov for
lindring, som for reguleer treening. Det giver Svend lidt hab for, at der kan veere en bedre
hverdag i sigte og han takker ja til tilbuddet.

Efter udskrivelsen gar Svend og Rigmor til deres praktiserende laege for at fglge op pa
indleggelsen og laegge en ny plan. Svend har bl.a. faet hjemmeilt. Laegen taler med
Svend om hans gnsker til fremtidig pleje og behandling (FPB) (se side 37). De taler om,
hvad der er vigtigst for ham at kunne i den nuvarende situation og ogsa om parret har
gjort sig tanker ift. behandlingsniveau. Skal Svend f.eks. pa intensivafdelingen, hvis han
bliver rigtig darlig?

Rigmor bliver meget bergrt ved samtalen, da det hele pludselig bliver meget konkret.
Laegen tilbyder at sende en henvisning til kommunen, der har en palliativ sygeplejerske,
som kan veere med til at stgtte hele familien i den sveere situation. Hun foreslar ogsa
at ansgge om en terminalerkleering, sa de f.eks. ikke skal teenke pa medicinudgifter,

og sa Svend kan modtage palliativ fysioterapi. Det giver ogsa mulighed for plejeorlov

til pargrende. Det kan alt sammen veere med til at lette tilveerelsen, imens Svend og
Rigmor kommer overens med den nye situation.

SZARLIGE POINTER

Fortzellingen saetter fokus pa hverdagslivet med en kritisk sygdom, ogsa nar
det indimellem foregar pa et akuthospital. Den illustrerer, hvordan patienten
kan pendulere mellem at fgle afmagt og at handtere de oplevede symptomer.
Den illustrerer ogsa, hvordan fagpersoner kan tilpasse deres tilgang og
kommunikation, sa patienten kan finde mening med den indsats, der tilbydes.

Hospitalsindlaeggelser er kendetegnet ved hurtig vurdering og behandling af
akutte tilstande. Mange forskellige faggrupper deltager i dette arbejde og den
samlede behandling koordineres for at fa det bedste resultat. Ergoterapeuter
og fysioterapeuter samarbejder og kommunikerer pa tveers af sektorgraeenser
typisk vha. genoptraeningsplaner eller rehabiliteringsplaner. Patienten
udskrives sa snart tilstanden kan varetages af egen lzege og evt. (palliativ)
hjemmesygepleje.
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Kronisk Obstruktiv Lungesygdom - KOL

| Danmark anslas det, at ca. 430.000 mennesker lever med diagnosticeret eller
udiagnosticeret KOL. Af disse har ca. 50.000 sveer eller meget sveer KOL. Et primaert

symptom ved sygdommen er tiltagende andengd, og patienterne har ofte sveert ved at
klare hverdagsaktiviteter.

KOL er den neest-hyppigste primaere dgdsarsag i Danmark. 14 pct. af de patienter, der
indleegges pa hospital med KOL i forveerring, dgr af sygdommen'®. P4 trods af at mange
med KOL lever med palliative behov, har kun 6 % kontakt med et specialiseret palliativt
team inden deres dgd, hvor dette geelder for 47 % af kraeftpatienter?°.

Figur 6 nedenfor kan illustrere et typisk forlgb med KOL som Svends.
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ANNAS INDLAGGELSE
PA GERIATRISK AFDELING

Anna er en 86-arig kvinde med adskillige kroniske sygdomme: alvorligt hjertesvigt,
KOL, osteoporose og moderat Alzheimers demens. Hun er blevet indlagt pa geriatrisk
afdeling pga. lungebetaendelse. Annas tilstand svarer til sveer skrgbelighed (score pa
7 pa Clinical Frailty Scale?!). Hun er fuldsteendig afhaengig af hjeelp til personlig pleje,
men forventes ikke at veere dgende inden for det neeste halve ar. Hun er forvirret og
desorienteret, hvilket komplicerer hendes behandlingsforlgb under indlaeggelsen.

ANNA ER DESORIENTERET OG BANGE

Pa indlaeggelsesdagen ligger Anna i hospitalssengen og stirrer op i loftet. Hun er

treet og har sveert ved at forsta, at hun er pa hospitalet, og hvorfor hun er der. Anna

er psykisk og fglelsesmaessigt stresset pa grund af sin manglende forstaelse for
situationen. Personalet pa afdelingen er venlige og smilende, men Anna kan ikke huske
deres navne eller forstd, hvad de vil med hende. Hun bliver forvirret og bange, nar de
prgver at flytte hende eller give hende medicin. Hun har sveert ved at udtrykke sine
gnsker og behov, og bliver let frustreret, nar man ikke forstar hende. Anna forstar heller
ikke, hvorfor personalet vil have hende til at bevaege sig, nar hun er sa treet.
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Pa grund af demens og den uvante situation er Anna ikke i stand til at give informeret
samtykke. Annas datter og naeermeste pargrende, Marie, er ngdt til at tage beslutninger
pa hendes vegne, men hun er usikker pa, hvad der er bedst for moderen.

INDLAGGELSESSAMTALEN

Pa indlaeggelsesdagen taler en laege og sygeplejerske med Anna og Marie om Annas
indlaeggelsesforlgh. De forklarer, at de gerne vil tilbyde Anna behandling og traening,
som kan forbedre hendes generelle velbefindende. Anna vil bare gerne have ro og fred.
Marie gnsker at ggre det bedste for sin mor, men fgler sig fanget mellem at respektere
hendes gnsker om ro og fred, og at ggre hvad der er godt for hendes helbred. Hun er i
tvivl, om behandling og traening vil forbedre Annas livskvalitet eller bare belaste hende
og forleenge hendes lidelse. Marie er tilbgjelig til at sige 'nej tak’, fordi hendes mor er sa
treet og bange.

Laegen kommer tilbage lidt senere, og fortzller hvordan personalet mener, at de bedst
kan stgtte Anna under indlaeggelsen. De anerkender Annas behov for ro og fred og
forstar, at det kan vaere kraevende for hende at modtage behandling og traening, fordi
hun har sveert ved at samarbejde og forstd dem. Men personalet har erfaring med,

at den behandling og traening, de gerne vil tilbyde, kan forbedre Annas livskvalitet,
mindske hendes smerter og ubehag og bevare hendes funktionsevne mest muligt. De vil
ogsa stgtte Anna, s& hun kan fgle sig mere tryg og rolig, lige som de vil inddrage Marie i
denne proces og stgtte hende som omsorgsperson.

Marie er glad for samtalen med laegen og de bliver enige om at starte behandling og
treening til Anna og fglge ngje med i, hvordan hun reagerer.

SKZARMNING, KONTAKT OG GENKENDELIGHED

Samme aften flyttes Anna pa ensengsstue, s& hun ikke forstyrres af andre patienter
og deres besggende. Anna har en rolig nat. Naeste morgen hjzlper en social- og
sundhedsassistent Anna pa stuen med at vagne og ordne morgentoilette. Hun taler
roligt til Anna, og far en god kontakt med hende. Anna tager ogsa medicinen, som star
i et plastbaeger ligesom derhjemme. Det er genkendeligt for hende. Senere kommer en
fysioterapeut med en rollator, som Anna ogsa bruger hjemme, men hun har ikke lyst til
at ga tur. Marie, der er pa besgg, fortaller fysioterapeuten, at hendes mor har arbejdet
i en blomsterforretning. Anna motiveres til at g& ud til nogle buketter pa gangen. Hun
har sveert ved at seette i gang og gar usikkert med trippende skridt. Rollatoren er ved at
rulle fra hende, men fysioterapeuten hjeelper og beroliger hende. Marie bemeerker, at
Anna gar darligere end hun plejer, og hun har ogsa sveerere ved at spise end normalt.

UDSKRIVELSE, GENOPTRANINGSPLAN 0G

SAMTALE OM FREMTIDIG PLEJE OG BEHANDLING

Efter fem dages indleeggelse udskrives Anna til sin bolig pa plejehjemmet. Under
indlaeggelsen har plejepersonale, dizetist, ergoterapeut og fysioterapeut i samrad
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med Anna og Marie vurderet at det vil vaere godt for Anna at genoptraene nogle af
sine feerdigheder, da lungebetaendelsen har gjort hende svagere. Hun har under
indleggelsen kunnet motiveres til at traene, nar aktiviteterne havde et formal, der var
genkendeligt for Anna. Ved udskrivelsen sender afdelingen en genoptraeningsplan

til kommunen, som beskriver Annas habituelle og aktuelle funktionsevne og mal

med genoptraning. Under indlaeggelsen er det blevet tydeligt, at Anna har tendens

til fejlsynkning og har brug for fortykning af det hun drikker. Synkebesveer og darlig
ernaringsstatus betyder, at Annas kost bgr vaere mere proteinholdig. | plejeforlgbsplan
og udskrivningsrapport beskrives de problemomrader, der er afdaekket under
indlaeggelsen, herunder Annas behov for hjzlp.

Marie fglger sin mor hjem fra sygehuset. Hun er tryg ved udskrivelsen, og synes

at hendes mors indleeggelsesforlgb har veeret godt. Personalet har formaet at

balancere Annas ret til selvbestemmelse med deres faglige erfaring og viden. Deres
opmearksomhed pa at give Anna komfort og tryghed i hverdagen, og at behandle hendes
kroniske sygdomme har vaeret betryggende. | en leegesamtale har Marie faet radgivning
om, hvordan moderens forskellige sygdomme indvirker pa hendes tilstand, hvilket har
veeret meget hjeelpsomt.

Under indlaeggelsen har Anna, Marie og laege og sygeplejerske aftalt det fremtidige
behandlingsniveau. De har haft en samtale om fremtidig pleje og behandling (en sakaldt
FPB-samtale). De har aftalt, at Anna ikke gnsker livsforleengende behandling eller
genoplivning ved hjertestop. Malet med behandling og rehabilitering fremover bliver at
sikre Annas velbefindende og undga forvaerring af hendes tilstand uden at forarsage
ungdig belastning.

SARLIGE POINTER

Fortaellingen om Anna illustrerer muligheder og udfordringer i palliativ
rehabilitering for en geriatrisk patient med flere kroniske sygdomme og moderat
Alzheimer. Den viser, hvordan sundhedsprofessionelle skal finde en balance
mellem at tilbyde rehabilitering og behandling og samtidig sikre patientens
velbefindende og lindre dennes lidelse. Den stiller spgrgsmal om, hvordan
patienter med nedsat kommunikationsevne bedst inddrages i beslutninger, og
hvordan der kan navigeres i de etiske dilemmaer mellem patientens gnsker,
familiens bekymringer og faglig viden og erfaring.
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Geriatriske (ldremedicinske) afdelinger er specialiseret i at behandle savel
akutte som kroniske sygdomme og sundhedsproblemer, der isaeer rammer
aldre mennesker. Man fokuserer ogsa pa feerdighedstab, opstaet pa grund af
sygdomme og alder. Geriatriske afdelinger har en helhedsorienteret tilgang, der
bade inkluderer patientens fysiske, mentale og sociale behov og tilstand. Pa
afdelingen samarbejder lzeger, sygeplejersker, fysioterapeuter, ergoterapeuter,
dizetister og andre sundhedsprofessionelle om forebyggelse, behandling, pleje,
rehabilitering og palliation. Der er stor veegt pa at koordinere indsatser, bade
under indlaeggelse og efter udskrivning, i samarbejde med primarsektoren og
andre instanser, sa de zldre mennesker, der indlzegges i afdelingen, modtager
sammenhangende indsatser, der tager hgjde for deres unikke behov. Geriatrien
var oprindeligt et speciale med serligt fokus pa rehabilitering?, men de senere
ar er man blevet mere opmaerksom pa de palliative behov, mange geriatriske
patienter oplever, og generelt pa behovet for at integrere en palliativ faglighed i
geriatrien.
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Murrays figur illustrerer, at et typisk forlgb hos en person med skrgbelighed kan
indebaere hgj psykisk, social og eksistentiel velbefindende til trods for lav fysisk
funktion. Anna er udfordret bade fysisk og psykisk, men det er ikke dermed givet, hun
har omfattende sociale og eksistentielle udfordringer.

Stine, Svend og Anna reprasenterer diagnosespecifikke patientgrupper. Men Anna er
ogsa udfordret af multisygdom. Det anslas, at omkring 1,2 millioner danskere lever
med multisygdom, og forekomsten er stigende. Mere end halvdelen af danskere over
65 ar lever med to eller flere kroniske sygdomme og tilstande??. Mange af dem lider af
flere kroniske sygdomme, der tilsammen kan give alvorlige forlgb med dgdelig udgang.
Murray og kolleger har ogsa illustreret fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle
belastninger ved livstruende multisygdom.
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BEHOV OG EKSISTENS

Forteellingerne om Stine, Svend og Anna og de tilhgrende figurer viser forlgb ved
forskellige sygdomme. Men ogséa inden for den enkelte patientgruppe kan man opleve
vidt forskellige behov. Uanset sygdom har mennesker forskellige mader at forholde
sig til og handtere livet pa, betinget af helbredsmaessige, personlige og sociokulturelle
forskelle” 2325, At leve med en livstruende sygdom indebeerer, at man kan navigere i
komplekse og paradoksale situationer, der udfordrer oplevelsen af, hvem man er, og
skaber usikkerhed om helbred og fremtid?5-%7,

Disse eksistentielle udfordringer illustreres i bogens fortaellinger og er velkendte hos
fagpersoner pa omradet. Mange der lever med livstruende sygdom oplever tilvaerelsen
som en stadig pendulering mellem oplevelser af kontrol og afmagt, hab og fortvivlelse,
tro pa forandring og accept af det uafvendelige?® 26 28. 29,

Derfor er det helt centralt, at rehabilitering og palliation tager udgangspunkt i det
enkelte menneskes livssituation, behov, mal, hab og kilder til mening. Nar kraefterne
bliver faerre, og nar livet naermer sig sin afslutning, er det ekstra vigtigt, at man far
stgtte til at fokusere pa det, som er meningsfuldt.

Pa kraeftomradet har der vaeret et saerligt fokus pa at afdaekke behov for rehabilitering
og palliation med samme redskab*.De sakaldte PRO-skemaer (Patient-Rapporterede
Oplysninger) er under udbredelse som stgtteredskaber til dialog med patienter om,
hvordan de oplever situationen. Det geelder for eksempel PRO til basal palliation®°. Hvad
den enkelte finder meningsfuldt bgr veere bestemmende for, hvad der skal ggres noget
ved3!.

Nogle mennesker gnsker trods livstruende sygdom at arbejde aktivt for at fastholde det,
de kan, mens andre har behov for stgtte til at acceptere uafvendelige tab. Nogle gange

er det givtigt at blive udfordret til at ggre lidt mere. Andre gange er der brug for lindring
og ingen krav. Og ofte er der behov for bade det ene og det andet?® 32 33,

Pargrende har selvstaendige behov, og relationen mellem den syge og de narmeste er
altid pavirket. Derfor er det vigtigt, at de pargrende bade inddrages og far stgtte og
omsorg, og at relationen til den syge far en sarlig opmaerksomhed?*. Aspekter i forhold
til de pargrende er vigtige, hvilket f.eks. er beskrevet i en ph.d.-afhandling®*, men det
udfoldes ikke yderligere her.
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TVARFAGLIGE TILGANGE OG ORGANISERING

Det fglger af ovenstaende, at rehabilitering og palliation skal balanceres i det daglige
arbejde med livstruet syge mennesker. For fagpersoner betyder det, at de skal have et
dobbelt perspektiv; i forhold til bade at bekraefte livet og understgtte en erkendelse
af dgdens nzerhed. De skal kunne fglge patienten og de pargrende i den eksistentielt
usikre situation?® 2628 29,

Den ene dag samarbejder fagpersonen maske med patienten om at saette mal for
forandring og udvikling af daglige aktiviteter’!. Den naeste dag kan der vaere brug for
at stgtte personen i at forberede sig pa tiltagende svaekkelse og dgd. Sidstnaevnte
kan f.eks. ske ved at tale om gnsker for Fremtidig Pleje og Behandling (FPB-samtale,
tidligere kaldet ACP som star for Advance Care Planning)®®, gennem udarbejdelse af
livstestamente3® eller fremtidsfuldmagt®’. Den enkelte fagperson eller det tveerfaglige
team skal derfor kunne skrue op og ned for de forskellige tilgange og mader, som de
stgtter personen pa.

Som det fremgar af fortaellingerne, er tvaerfagligt samarbejde og forskellige faglige
tilgange centralt. Organisering og tveerfagligt samarbejde er derfor vaesentlig, nar
rehabilitering og palliation skal kombineres38. Arbejder man overvejende med palliation,
kan der veere brug for at blive mindet om, at patienterne ogsa kan have behov for
rehabilitering — og omvendt.

Forskning har vist, at fagfolk indenfor palliation og rehabilitering er mest tilbgjelige til

at opdage de behov, de selv kan ggre noget ved38-4°. En organisering, der understgtter
samarbejde, kan vaere med til at fremme den gensidige opmaerksomhed og blikket for
andre behov®®. Som det tidligere er vist, kan rehabilitering og palliation i dele af forlgbet
veere fuldt integreret. | et langt forlgb fra diagnose til dgd vil der dog vaere perioder, hvor
der iszer er brug for rehabilitering, mens der i andre perioder iszr er brug for palliative
indsatser. Det kan udfordre forestillingen om rehabilitering som tidsbestemte forlgb, der
afsluttes, nar malet er naet.

Det amerikanske lungeselskab har gjort op med tidligere tiders opfattelse af, at
rehabilitering skal tilbydes indtil et bestemt vendepunkt, som derefter kan fglges

af palliative indsatser. | dag er man mere opmaerksom pa patienternes forskellige
sygdomsforlgb og forskellige mader at handtere livet med livstruende sygdom pa, og
at rehabiliterende og palliative indsatser skal tilbydes langt mere fleksibelt gennem
hele forlgbet’. Det illustreres med figur 9. Man skal sa at sige operere med en parallel
planlaegning, der ud over at fglge de fysiske, psykiske og sociale forandringer ogsa skal
falge det eksistentielle penduls svingninger?6-2°,
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Figur 9: Rehabilitering og palliation fra diagnose til ded. Inspireret af McCormick 2009’ .

| praksis ses forskellige organiseringsformer. | et review fra 2016 af den internationale
litteratur fandt man forskellige mader, rehabilitering og palliation var kombineret pa.

Som:

> samarbejdende enheder, hvor rehabilitering og palliation varetages af separate
enheder, der samarbejder

> delvist integrerede enheder; rehabiliteringsenheder med palliative komponenter eller
palliative enheder med rehabiliteringskomponenter

> fuldt integrerede ordninger, som tilbyder interventioner med palliativ rehabilitering i
tidsafgraensede forlgb

Der blev ikke anbefalet én organiseringsmodel frem for andre’. | praksis vil et forlgb
med livstruende sygdom ofte omfatte mange former for samarbejde, som det illustreres
i forteellingen om Henning her nedenfor og i figur 10.
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HENNING HAR ALS
OG ER HENVIST TIL
REHABILITERINGSCENTER
FOR MUSKELSVIND

Henning er 52 ar gammel, fraskilt og har tre udeboende dgtre i tyverne. Hans
sygdomsforlgb starter i de nerver, der kontrollerer musklerne i hoved og halsomradet.
Hans tale bliver tiltagende slgret, han har besvaer med at tygge, fejlsynkning og nedsat
ansigtsmimik. Da han fik diagnosen, kunne han ga, men seks maneder senere, er han
ude af stand til at kontrollere alle muskler i kroppen. Gennem hele sygdomsforlgbet
lever Henning alene i eget hjem. | starten har han en BPA-ordning (Borgerstyret
Personlig Assistance), men overgar senere i forlgbet til hjemmepleje.

Da Henning far diagnosen ALS (amyotrofisk lateral sklerose), bliver han henvist af
neurologisk afdeling til RehabiliteringsCenter for Muskelsvind (RCFM). Gennem hele
forlgbet har centeret en betydelig rolle i forbindelse med den palliative rehabilitering.
RCFM yder fysisk, psykisk og social stgtte, s& Henning kan mestre sin livstruende
sygdom med kort levetid. Dertil kommer stgtte til dgtrene, undervisning til kommunalt
plejepersonale, og koordinering mellem de mange forskellige instanser, der involveres.
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TVARFAGLIGT M@DE | HIEMMET

Henning lever pa 2. & med ALS, da der er et tvaerfagligt mgde i hans hjem mhp. at
fa planlagt og koordineret det palliative rehabiliteringsforlgb. Fra RCFM deltager en
sygeplejerske og en ergoterapeut, derudover deltager Henning, dgtrene, en kommunal
visitator og en sygeplejerske fra hjemmeplejen.

Det har veeret sveert for Henning at opleve den hurtige progression i sygdommen, og han
er blevet overrumplet af, hvor hurtigt han mistede funktioner. Det stgrste slag har veeret
tabet af talen og evnen til at kommunikere med omverdenen. Sygdommen bevirker, at
han nu er 100 % afhaengig af hjeelp dggnet rundt. Henning har igennem hele forlgbet
arbejdet som IT supporter, og det betyder meget for ham at kunne fortsaette med sit
arbejde.

REHABILITERINGSPLAN
Henning formulerer sammen med fagpersonerne pa mgdet en raekke gnsker til
rehabiliteringsforlgbet:

> At fa en gjenstyret computer, sa han kan kommunikere med omverdenen og beholde
sit arbejde

> At fa nok at spise, sa han far mere energi og er mindre traet

> At tale med neurologisk afdeling om medicinsk behandling af spytflad, der generer i
sociale sammenhange

> At fa etableret en CPAP-maskine (Continuous Positive Airway Pressure), samt
samtale med respirationscentret om evt. respiratorbehandling senere i forlgbet

> At fa samtaler med psykolog i RCFM for bade Henning og dgtrene mhp. at handtere
de psykologiske belastninger

> At RCFM underviser hjemmeplejegruppen i ALS

Efter mgdet kontakter RCFM den relevante hospitalsafdeling i regionen mhp.
opstart med CPAP-maskine. Der afprgves flere initiativer for at reducere spytflad
og der anleegges PEG (Perkutan Endoskopisk Gastrotomi) sonde gennem huden til
mavesaekken, sa Henning kan fa tilstreekkelig veeske og erneering. Han har allerede
el-kgrestol, plejeseng, lift og mange andre hjaelpemidler.

UNDERVISNING OG PSYKOSOCIAL ST@TTE
Dgtrene oplever et stort pres, psykisk savel som praktisk. De tilbydes individuelle
psykologsamtaler ved RCFM, for at fa hjalp til at handtere, at deres far er alvorligt
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syg og dgende. De deltager sammen med Henning i RCFMs kursusforlgb 'Mere
hverdag mindre sygdom’ for personer med ALS og deres pargrende. Den kommunale
hjemmepleje, der varetager al personlig pleje og praktisk hjzelp i huset, udtaler,

at det er 'sveert ikke at kunne ggre noget’ for Henning. RCFM underviser derfor

hele personalegruppen, der er tilknyttet Henning, om ALS. Derudover er der et teet
samarbejde og Igbende radgivende samtaler med det kommunale plejepersonale.

HJEMMEARBEJDE

RCFM stgtter op om Hennings store gnske om at kunne kommunikere og forblive

i arbejde. Der er et taet samarbejde mellem den kommunale socialradgiver ved
jobcenteret og socialradgiveren ved RCFM, og Henning kommer hurtigt pa deltid. Han
bliver gradvist mere isoleret, grundet de tiltagende vanskeligheder med at kommunikere
og komme hjemmefra. Han arbejder nu kun hjemme, og er 100 % afhaengig af at
kommunikere via sin computer.

Henning far etableret §56 kompensation, da det er et meget steerkt gnske for ham at
bibeholde sit arbejde. Det lykkes ved hjzelp af en ny gjenstyret PC.

DEN SIDSTE TID

Grundet immobilisering far Henning tiltagende ledsmerter. Problemerne med spyt og
sekret tager til, da hans hostekraft og vejrtraekning er staerkt nedsat. Der har Igbende
veaeret drgftelser med Henning i forhold til behandlingsbehov og -niveau. Det sk@gnnes, at
han ikke er kandidat til invasiv respirator.

Hennings praktiserende laege udfylder en terminal erkleering, grundet en skgnnet kort
levetid, og henviser ham til Enhed for Lindrende Behandling.

Henning har vaeret psykisk stabil under hele forlgbet, og er afklaret om, at han har

en livstruende sygdom, som ggr at han vil dg inden for en kort arreekke. Han har selv
taget initiativ til at fa lavet en fremtidsfuldmagt, sa hans yngste datter kan varetage
hans gkonomi og personlige forhold, nar han bliver endnu mere svaekket. Det har veeret
meget vigtigt for ham at kunne leve livet i den periode han har tilbage. Han har en
positiv indstilling til, at det nok skal g&, og han har kunnet tale abent om sin sygdom og
om dgden med dgtrene og de sundhedsprofessionelle.

Men nu hvor Henning og dgtrene oplever at dgden rykker nzermere, bliver det svaerere
for dem alle at handtere realiteterne.

Kort tid efter sover Henning stille ind i sit hjem.
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SARLIGE POINTER

Fortaellingen om Henning illustrerer, hvordan borgere med den livstruende
nervesygdom ALS kan stgttes med tveerfaglige og tvaersektorielle rehabiliterende
og palliative indsatser.

Forlgbet strakte sig over 2Y2 ar, og det lykkedes at holde fokus pa Hennings
aktivitet og deltagelse i livet pa trods af et fremadskridende og terminalt forlgb.

Hennings historie er eksempel pa et ALS forlgb, med et godt tvaerfagligt og
tveer—sektorielt samarbejde. Hvert ALS forlgb er individuelt og de udfordringer,
der opstar undervejs for den enkelte person og familie, er forskellige.

ALS (amyotrofisk lateral sklerose)

ALS star for amyotrofisk lateral sklerose. Sygdommen angriber de motoriske
neuroner og pavirker de muskler, man selv kan bevaege, dvs. musklerne i arme og
ben, mave og ryg, hals og nakke, tale-, tygge-, synke- og vejrtreekningsmusklerne.

ALS er en uhelbredelig sygdom, som ofte udvikler sig hurtigt, men der er stor
forskel pa, hvordan sygdommen debuterer. Flere far nedsat kognitiv funktion i
sygdomsforlgbet.

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind (RCFM) er et hgjt specialiseret hospital,
der samarbejder teet med resten af sundhedsvaesenet og den kommunale sektor.
Centeret arbejder ud fra Sundhedslovens § 79 stk. 2 og Sundhedsstyrelsens
specialeplan for neurologi og tilbyder rehabilitering og palliativ rehabilitering til
mennesker med neuromuskulaere sygdomme.

| Hennings tilfeelde har RCFM samarbejdet med fglgende faggrupper og instanser:
ALS-team pa neurologisk afdeling, respirationscenter, hjemmesygeplejerske,
hjemmehjzelp, praktiserende laege, visitatorer i kommunen, jobcenter, Hennings
arbejdsplads, kommunikationscenter og Enhed for Lindrende Behandling.
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bestar her af sygeplejerske, fysioterapeut,
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Hjeelpemiddel- . .
central Hjemmehjzlpere

Figur 10: Fagpersoner og enheder i Hennings forlgb
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SPECIALISERINGSNIVEAUER

| det palliative felt skelner man mellem basal og specialiseret palliativ indsats (se
tekstboks nedenfor). Bogens forteellinger viser isaer eksempler pa specialiseret palliativ
indsats. Det betyder ikke, at den basale palliative indsats er mindre vigtig.

Basal palliativ indsats betegner den palliative indsats, der ydes af de dele af
sundhedsvasenet, som ikke har palliation som hovedopgave. Basal palliativ
indsats indgar ofte som led i anden pleje og behandling. Basal palliativ indsats
ydes derfor pa de fleste kliniske sygehusafdelinger, i kommunerne (f.eks. i
hjemmesygeplejen, i hjemmeplejen og pa plejecentre), hos praktiserende laeger
og i den gvrige praksissektor.

Specialiseret palliativ indsats er den indsats, der ydes af de dele af
sundhedsvasenet, der har palliation som hovedopgave'?. Specialiseret palliativ
indsats varetages eksempelvis pa hospices, i palliative hospitalsafdelinger

og palliative teams. Nogle steder i Danmark er benaevnelsen 'palliativt team’
erstattet af 'enhed for lindrende behandling’, der ogsa anvendes her i bogen.

Pa rehabiliteringsomradet skelner man anderledes. Rehabilitering er rammesat inden
for og pa tveers af forskellige lovgivninger.

Den finder sted som:

> Specialiseret rehabilitering efter sundhedsloven

> Rehabilitering efter serviceloven

> Genoptraening efter bade sundheds- og serviceloven

> Rehabiliteringsteams efter Lov om en aktiv beskeftigelsespolitik
> Patientrettet forebyggelse efter sundhedsloven!!

| fortaellingerne er der bade eksempler pa rehabilitering pa en hospitalsafdeling, i
kommuner, og i et specialiseret rehabiliteringscenter (§79) — og rehabiliterende tilgange
anvendt pa et hospice. De viser betydningen af at samarbejde pa kryds og tveers

af forskellige enheder, som deler specialviden fra deres respektive omrader. Nar de
fungerer, kan samarbejdet Igfte den faglige kvalitet gennem supervision og vejledning
og bevirke, at borgerne oplever helhed og sammenhang i indsatserne’!!,



REHABILITERING OG PALLIATION - 45

FAGLIGHED, UDDANNELSE
OG KOMPETENCER

Mange fagligheder er involveret i savel rehabilitering som palliation, herunder
sygeplejersker, fysioterapeuter, ergoterapeuter, diatister, socialradgivere, laeger,
psykologer, praester, musikterapeuter, tale- og hgrepaedagoger og social- og
sundhedsassistenter og -hjaelpere. Arbejdet med rehabilitering og palliation

til mennesker med livstruende sygdom stiller store faglige og personlige krav.
Fagpersonerne skal ikke alene varetage de professionsspecifikke opgaver og
funktioner, som de er uddannet til. De skal ogsa veere gode til at samarbejde pa
tveers af fag, tilgange, sektorer, og de skal vaere fleksible i deres tilgange og bidrage
til sammenhangende forlgh. Det er krav, der ofte raekker langt ud over den enkeltes
faglighed og afdelings saedvanlige indsatser.

At sikre rehabilitering og palliation til mennesker med livstruende sygdom kraever
sakaldt T-formede kompetencer 41, Man skal bade vaere kompetent pa sit eget
fagomrade (de vertikale kompetencer) og man skal kunne teenke sin egen indsats
sammen med andre faglige sammenhange og borgerens/patientens livssammenhange
(de horisontale kompetencer). Disse kompetencer skal understgttes organisatorisk.

De horisontale kompetencer styrkes bl.a. gennem tvaerfagligt og tveersektorielt
samarbejde i praksis*?, men de kraver ogsa uddannelse. Der findes endnu ikke
grunduddannelser med fokus pa at kombinere rehabilitering og palliation. De seneste
ti ar har der veeret et stigende antal tvaerfaglige efter- og videreuddannelsestilbud,
bade pa diplom- og masterniveau, lzerebgger og kompetencebeskrivelser, der sgger at
imgdekomme de nye videns- og kompetencekrav®!.

ET TVARVIDENSKABELIGT
FORSKNINGSFELT I UDVIKLING

Der forskes i kombination af rehabilitering og palliation fra mange forskellige
perspektiver. En dansksproget international litteraturgennemgang fra 2016

fandt bade studier, der havde til hensigt at belyse hvorfor, hvornar, hvordan, og

for hvem rehabilitering og palliation skulle kombineres. Forskningen omfattede
interventionsstudier, studier om patientperspektiver og studier om organisatoriske
aspekter’. De senere ar har vi set stadigt flere interventionsstudier, der typisk
omhandler palliativ rehabilitering, f.eks.> 8 4344 Det er stadig et ungt forskningsfelt,
men i 2024 blev den fgrste metaanalyse om palliativ rehabilitering pa tveers af
diagnoser publiceret*®, hvilket er et tegn pa et forskningsfelt i vaekst.
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UDFORDRINGER OG
FREMTIDSPERSPEKTIVER

Der er brug for indsatser fremover i forhold til at pavirke viden, holdninger og
handlinger, inden alle, der er truet pa helbred og hverdagsliv, kan opleve sadanne forlgb.
Det kraever en fokuseret indsats pa flere fronter. Der er brug for viden og uddannelse af
alle de forskellige fagligheder, der er involveret, bade pa grunduddannelses- og efter- og
videreuddannelsesniveau.

Vi ved fra udenlandske studier, at nogle fagpersoner stadig er skeptiske overfor tanken
om at kombinere palliation og rehabilitering*® #¢. For at forandre holdninger er der brug
for gode eksempler. Eksemplets magt er stor, og vi har brug for at fortsaette med at
dokumentere alt det gode, der sker i praksis.

Forteellingerne i denne bog beskriver, hvordan organisationer og fagpersoner sammen
kan skabe gode, fleksible og sammenhangende forlgb for mennesker, der lever med
livstruende sygdom. De viser, hvordan forlgb kan veere, nér det meste fagligt set gér
godt. Men sadan gar det ikke altid. Vi ved godt, at langt fra alle borgere og patienter i
det danske sundhedssystem oplever gode og sammenhangende forlgb.

Med denne bog har vi gnsket at vise, at det er muligt. Vi har gnsket at vise, hvordan
kompleksiteten kan handteres i hverdagens praksis, nar systemer og fagpersoner
streekker sig og ggr sig umage for at forstd, hvad patienter/borgere og familier har behov
for, i livssituationer hvor det kan veere svaert at formulere.

Og sa har vi brug for meget mere forskning og udvikling, sa der bliver endnu flere gode
eksempler.

God arbejdslyst!



REHABILITERING OG PALLIATION - 47

LAS MERE

Pa REHPAs hjemmeside - rehpa.dk - kan du finde henvisninger til leerebgger,
forskning og analyser under menupunktet: PALL&REHAB — www.rehpa.dk/pallrehab/
Her kan du ogsa finde flere forteellinger.


https://www.rehpa.dk/pallrehab/
https://www.rehpa.dk
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