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| HVERDAGSLIVET

Mennesker i Danmark overlever i hgjere grad livstruende
sygdom, eller de lever laengere med den. Det er en
gleedelig udvikling og et resultat af en malrettet indsats.
Med denne udvikling falger et stigende behov for, at vi
interesserer os for andet og mere end diagnostik og
behandling af sygdomme. Mgdet med en livstruende
sygdom vil for mange betyde, at alt det selvfglgelige i
hverdagslivet pludselig bliver mindre selvfglgeligt.
Nogen far behov for hjeelp til at genvinde tidligere
funktionsevne, nogen skal finde nye selvfglgeligheder
med den funktionsevne, der nu er, og alle med behov skal
medes med lindring tilpasset dem og deres pérgrende.

Deltagerberetningen pa side 8 i denne arsrapport er

et godt eksempel p3, at livet ikke altid bliver som far,
nar man far en livstruende sygdom. Inge og Ib fra Thy
forteeller om de livseendringer, der er fulgt i kelvandet pa
Inges hjertestop i december 2019. Samtidig viser deres
historie, at det ikke kun er fysiske senfglger, der kan
praege tiden efter alvorlig sygdom. Hele familien bliver
ramt, og alle aspekter af familiens liv bliver pavirket.

De seneste ar er regionale klinikker, der tilbyder indsatser
til mennesker med senfglger efter kraeftsygdom og
-behandling, &bnet i hele landet. Klinikkerne er skabt

for at imgdekomme et stort behov hos de patienter,

der oplever senfglger i stgrre eller mindre grad.
Sygeplejerske Lise Bjerrum Thisted og overlaege
Lena Saltbaek forteeller i artiklen pa side 12, at deres
patienter pa senfglgeklinikken i Region Sjeelland farst
kan begynde at finde nye mader at leve deres liv pa,
nar de har faet en afklaring pa, at det er senfglger, de
oplever.

Det feenomen mader vi ogsé i REHPA Forskningsklinik,
hvor forstaelse for og accept af tingenes tilstand

giver plads til et hverdagsliv med kvalitet. | 2022 har
flere af vores forlgb vaeret rettet mod mennesker

med uhelbredelig, livstruende sygdom. P4 forlgbene
‘Naturen til bevaegelse og pause’ og "Livsfortaellinger’
var malet at hjeelpe deltagerne til at identificere, hvad
der for dem er vigtigt i hverdagen. | mgdet med disse
deltagere arbejder vi med at kombinere rehabilitering
og palliation. Vi oplever, at vi pd den made kan vaere med
til at give bade den syge og familien redskaber til at leve
et fuldt liv med deden teet pa.

2022 har, som vanligt for REHPA, veeret fyldt med
aktiviteter, hvor viden om rehabilitering og palliation
er blevet delt. REHPA har stdet bag velbesggte
arrangementer skabt i samarbejde med andre.
Gennem vores netvaerksarbejde skabes kontakter, og
ny viden og erfaringer fra hverdagen i praksis deles
pa tveers af landet. Vores forskning og dokumentation
deles i videnskabelige tidsskrifter, pd konferencer

og i rapporter og notater malrettet myndigheder,
beslutningstagere, forskere og fagprofessionelle.

Alle vores aktiviteter har det samme overordnede
formal - at bidrage til livskvalitet for mennesker med
livstruende sygdom og deres pargrende. | takt med, at
den malgruppe bliver starre, bliver REHPAs arbejde
vigtigere, og vi skal holde fast i at vaere nysgerrige

pé nye mader at imgdekomme deres behov. Gennem
samarbejde kan vi udfordre hinanden og sammen
bidrage til at samle, skabe og dele viden, der kan

lofte kvaliteten i hverdagslivet hos mennesker med
livstruende sygdom.

Februar 2023
Ane Bonnerup Vind
Videncenterchef, cheflaege
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JANUAR

20.1. Webinar: ‘National klinisk
retningslinje for rehabilitering og
proteseforsyning til personer der far
foretaget stgrre benamputationer’

Palliation pa det kommunale
basisniveau

19.1. REHPA-netvaerksmgde (online):

APRIL

6.4. Nationalt virtuelt symposium
‘Supportive & Palliative Care in
Cancer’'nr. 3

8.4, REHPA-netvaerksmgde:
Senfglgeklinikker pd kreeftomradet

21.4. REHPA-netvaerksmode:
Unge voksne og kraeftrehabilitering

21.4. REHPA-netvaerksmgde:
Nationalt Netvaerk for Ernaerings-
interventioner i rehabilitering

- REHPA

25.4. Dialogmgde REHPA
- Kreeftens Bekampelse

26.4. REHPA-netvaerksmgde:
Professionshgjskoler

JUNI

8.6. REHPA-netvaerksmagde:
SOSU-skolerne

14.6. Dialogmgde med Smertecenter
Syd om netvaerksudvikling

21.6. Dialogmgde med Videncenter
for Neurorehabilitering

3.-4.3. REHPA p3 10. nationale

8.3. REHPA pa Etikdagen Ved livets
afslutning - hvordan imgdekommer vi
forskellene?’

17.-18.3. REHPA pa drsmade for
Dansk Selskab for Klinisk Onkologi

21.3. REHPA pa heldagsseminar
arrangeret af Dansk Forskningscenter
for Lighed i Kraeft (COMPAS)

23.3. Nationalt virtuelt symposium
‘Supportive & Palliative Care in
Cancer' nr. 1

25.3. REHPA-netvaerksmgde:
Kreeftens Bekampelses radgivninger

27.-30.3. REHPA pa kongressen
‘Occupational R-Evolution’ ved World
Federation of Occupational Therapists

30.3. Lancering af "Hvidbog om
rehabilitering’

30.3. Nationalt virtuelt symposium
‘Supportive & Palliative Care in
Cancer' nr. 2

MARTS

kongres: ‘Total smerte - total omsorg?’

3.5. Dialogmgde REHPA - UCL

5.5. Konference 'Fra
hverdagsrehabilitering til palliativ
indsats’ i samarbejde med Aalborg
Kommune

9.5. REHPA-netvaerksmgde:
Patientforeninger og
interesseorganisationer

11.5. Besgg af Vordingborg Kommune

12.5. REHPA pa '14. nationale
konference i rehabilitering’

23.5. REHPA-netvaerksmgde:
Palliation pa det kommunale
basisniveau

MAJ
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NOVEMBER

2.11. Temadag om palliative indsatser

til bgrn og unge i Danmark
SEPTEMBER

2.11. REHPA-netvaerksmgde:

22.-23.9. REHPA pa Senfglgeklinikker pa kreeftomradet
"14. Landskursus for Fagligt Selskab
for Palliationssygeplejersker’ 16.11.REHPA p& seminaret 'European

Palliative Care Research Centre’
26.-27.9. REHPA pa 'European

Cancer Rehabilitation & 23.11. Webinar om MRC guidelines,
Survivership’ DIN-F og REHPA
19.8. Intern workshop om 6.10. REHPA-netveerksmgde: 1.12. REHPA-netvaerksmgde:
PRO Palliation ved Sundheds- Unge voksne og kreeftrehabilitering Professionshgjskoler
datastyrelsen
13.10. REHPA-netvaerksmgde: 14.12. Workshop om
25.-26.8. REHPA pa 'Danske DANCAS tvaersektorielt samarbejde
Kreeftforskningsdage’ om kreeftopfglgning og kraeft-
20.-21.10. REHPA pa '5th International rehabilitering i samarbejde
29.8.-2.9. REHPA pa Symposium on Post Cardiac Arrest med KompetenceCenter
‘Ortopediveckan 2022’ Care 2022 for Rehabilitering, Odense
Universitetshospital
26.10. Samarbejdsmgde med
Greve Kommune 19.12. 1. mgde i ‘Teenketank for
implementering af Hvidbog om
27.10. REHPA-netvaerksmgde: rehabilitering’
Palliation pa det kommunale
basisniveau

OKTOBER
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OMINGEOG IB

Inge er 68 ar, og Ib er 67 ar.
De bor i Thisted i Nordjylland.

Parret har vaeret gift i mere end 40 ar.
De har en sgn og en datter. De har tre
bgrnebgrn, der ogsa bor i Thisted, og
som de bruger meget tid sammen med.

Inge har arbejdet som padagog pa et
bosted for udviklingsheemmede voksne.
12016 gik Inge pa efterlgn. Hun har
veaeret meget aktiv som frivillig i De
Frivilliges Hus i Thisted.

Ib fisker muslinger i Limfjorden.

Inge fik hjertestop den 19. december
2021. Hun & en maned péa Aalborg
Universitetshospital, hvor hun fik
indopereret en pacemaker.

Inge har faet fysisk genoptraening ved
en fysioterapeut. Hun kommer fortsat
ugentligt i Kommunikationscentret

i Thisted, hvor hun treener sin
hukommelse og sin koncentration.
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Et hjertestop er livsomvealtende for hele familien. Den person, der overlever
hjertestop, har ofte forskellige eftervirkninger af, at hjertet holdt op med at sla.
For de fleste tager det tid og kraever hardt arbejde at vende tilbage til hverdagen.
Og det er langt fra sikkert, det er den samme hverdag, de vender tilbage til.

- Nej, jeg foler mig ikke syg, siger Inge Guldhammer
bestemt.

Hun ser bestemt heller ikke syg ud, som hun sidder

rolig og afslappet hjemme i kgkkenet i Thisted en diset
efterdrsdag sammen med sin mand Ib. Tvaertimod.
Hendes lattermilde vaesen lyser kgkkenet op, men det
staedige drag om munden er ikke til at tage fejl af. Her er
en kvinde, der tager kampen op og ikke s&dan lader sig
sla ud. Men det har ogsa veeret en lang og sej kamp, og
Inge er ikke i mal endnu. Hun er stadig ved at acceptere,
at hun ikke kan helt det samme, som hun kunne for et &r
siden.

- Jeg bliver stadig s forfeerdelig treet. Specielt nar jeg er
sammen med andre mennesker. Jeg faler hele tiden, jeg

er lidt bagefter i samtalen, og det er frygtelig ubehageligt,
fortaeller hun.

Den 19. december 2021, lige inden Julehilsen til Grgnland’
blev sendt i flernsynet, fik Inge hjertestop.

- Jeg elsker at se Julehilsen til Grgnland'. Det hgrer sig
julen til. Derfor spiste vi tidlig aftensmad den sgndag. Men
ja, jeg fik jo aldrig set det, siger Inge en smule skuffet.

Gjorde bare noget

Inge var under aftensmaden ogsé ved at finde et mgnster
pa computeren, som hun skulle have med til sit ugentlige
glaskunst-kursus et par dage efter.

- Hun sad med en rgd pglse i hdnden og med computeren
pa spisebordet, og sa skulle hun lige have printet det her
ud og sd ... s& nemt var det. Hun leenede sig lidt tilbage i
stolen, og det naeste, jeg kunne se, var, at hendes laeber
begyndte at blive bl3, forteeller Ib.

- Det gik lynhurtigt, mindes han.
Hastighed er afggrende ved hjertestop. Heldigvis var

Ib hurtig og fik ringet efter hjeelp og begyndte at give
hjertemassage.

- Jeg har altid teenkt over, hvordan jeg ville reagere i sddan
en situation, men jeg havde ikke lige forestillet mig, det
skulle veere herhjemme - 0g s& min egen kone. Men jeg
gjorde bare noget. Det var fgrst bagefter, jeg begyndte at
spekulere pd, hvad det var, jeg havde gjort, siger Ib.

Inge blev flgjet med helikopter til Aalborg Universitets-
hospital, hvor hun var indlagt i en méned. Det fgrste
stykke tid & hun i respirator. Efter 14 dage kunne hun
begynde at klemme Ibs hand, nar han var pa besgg. Hun
ndede at f& endnu et hjertestop pa sygehuset, inden det
begyndte at ga den rigtige vej.

- Det fgrste, jeg husker, er egentlig nytarsaften og
bragene fra fyrveerkeriet. Jeg har ikke haft behov for at
komme tilbage og se afdelingen. Jeg ville slet ikke kunne
kende det, forteeller Inge.

Regelmaessig kontrol skaber tryghed

- De fgrste uger kunne jeg kun vaere pa besgg halvanden
til to timer om dagen. Det var hardt at pendle frem og
tilbage til sygehuset | Aalborg, men hvis jeg var rykket
til Aalborg, havde jeg veeret meget alene. Det var rart, at
bgrnene og bgrnebgrnene kunne hjzelpe med at aflede
tankerne lidt, forteeller Ib.

Inge fik en pacemaker, inden hun blev udskrevet fra
Aalborg Universitetshospital.

Ud over familien og aegteparrets netvaerk i det hele taget,
var der ikke mange tilbud om stgtte. Hverken til Ib eller
Inge.

- Jeg havde nok et behov for noget lige efter Inges
hjertestop. Men der var ikke nogen egentlige tilbud til mig.
Vores egen laege kom herhjem tre gange og talte med

os, efter Inge var blevet udskrevet. Det var vores datter
ogsa med til. Det var godt, men det var ogsa det, der var,
forteeller Ib.

Ib og Inge oplevede, at de sundhedsprofessionelle havde
god tid til at tale med dem begge undervejs i forlgbet



- bade da Inge var indlagt og til efterfolgende kontroller.
Og det gav en tryghed.

De fgrste uger, efter Inge kom hjem fra Aalborg
Universitetshospital, var hun til kontrol pa Thisted
Sygehus en gang om ugen. Da det ikke var ngdvendigt
at komme pé sygehuset laengere, fik hun en iPad og en
blodtryksmaler med hjem, s& hun selv kunne registrere
blodtryk, puls, veegt, og hvor mange gange hun kunne
seette og rejse sig fra en stol. Oplysningerne bliver sendt
til sygehuset.

- Til at starte med kunne jeg rejse og seette mig otte
gange. Nu kan jeg klare 14-15 gentagelser, sa det gar da
fremad, siger Inge.

Amerikanske soldater giver hab

Selvom der var tid til at tale med de sundheds-
professionelle, oplevede Ib og Inge, at der var flere
tilbud om fysisk genoptraening til mennesker, der har
haft blodprop, men ikke noget seerligt til dem, der har
overlevet hjertestop.

- Hvor maerkeligt det end lyder, s& kunne jeg ikke komme
i betragtning til genoptraening, fordi jeg ikke havde haft en
blodprop. Lige da jeg kom hjem, teenkte jeg, jeg kommer
aldrig op pa ferste sal mere. Jeg kunne ikke en gang ga
ned af det ene trin til toilettet uden at have noget at holde
ved. Men jeg fik tilknyttet en fysioterapeut fra kommunen,
og vi strikkede vores eget program sammen, siger Inge.

Den fysiske genoptraening havde stort fokus pa balancen.
- Jeg skulle g& op og ned af trinene pa trappen og sa tage
flere og flere trin, jeg skulle rejse og satte mig, og sta pa

et ben, fortzeller Inge.

Ib afbryder hende med et keerligt glimt i gjet: Ja, sddan
noget med at sta pa et ben og sige "kykkeliky".

Selvom Inge har veeret flittig med genoptraeningen, er hun
ikke tilfreds med tempoet.

- Det er nogle sma hug fremad, synes jeg. Og jeg kan
stadig veere meget usikker pa benene, men jeg kan godt
se, jeg er ndet langt.

Inden sit hjertestop strikkede Inge meget, men det er en
af de ting, der er blevet sveerere.

- Jeg har kunststrikket tidligere, og var sadan en, der
strikkede, mens jeg ventede pa, kartoflerne kogte.
Forleden aften troede jeg lige, at jeg var kommet i gang og
havde faet styr pa det, og s& var der alligevel fejl. Ah, det
var s irriterende. Det er treels, men der er jo ikke andet
for end at klg pd, og @velse gor mester, sukker Inge.

- Det irriterer hende greenselgst. Men nar sa det driller,
minder jeg hende om et forsgg med nogle toptreenede,
amerikanske soldater, som en af hjerteleegerne pa
sygehuset fortalte os om. De var blevet lagt i seng i en
maned. Der var gaet et ar, inden de var tilbage i form. S&
du har stadig tid, inden du kan forvente at vaere tilbage
igen. Du har jo ovenikgbet haft to hjertestop, siger Ib
omsorgsfuldt.

Redskaber til begge hos REHPA

| 2022 deltog Ib og Inge pa et forlgb for hjertestop-
overlevere og deres pargrende pa REHPA i Nyborg. P&
opholdene fik de redskaber, som de bruger i hverdagen.
Specielt i forhold til treethed, kognitive problemstillinger
og til at acceptere, at Inge ikke kan helt de samme ting,
som fgr hendes hjertestop. P& opholdene mgdte parret
0gsd andre i samme situation, og det betgd meget for
dem begge.

- Nogle gange kan jeg godt teenke, det bare er mig, der
har det sadan her. Eller at jeg skal tage mig sammen.
Men der var mange andre, der oplevede de samme ting



som mig. Noget af det, der blev brugt meget tid p&, var, at
man skal leere at acceptere, at man ikke er helt i top. Man
skal vide, hvad der virker for en selv. Og leere at acceptere
at det er dér, du er lige nu, forklarer Inge.

De redskaber, parret har faet med sig fra REHPA, har gjort
en forskel i hverdagen.

Ib fremhaever ogsa det at acceptere situationer og give det
tid:

- Jeg er nok lidt den utdlmodige type. Men jeg har leert,

at nar Inge gar ned og laegger sig, s& skal hun bare have
lov at sove. Jeg er ogsd blevet meget mere opmeerksom
pa at se, hvornar hun treenger til lidt ro. | sommer kerte

vi til Tyskland i vores autocamper. Og der var det meget
tydeligt. Tingene var ikke s& skemalagt som tidligere. Om
klokken var 10 eller 11, nér vi kgrte, kom sig ikke s& ngje.
Vindede det, vi ndede. Det, tror jeg, jeg har haft sveerest
ved at acceptere. Men altsd, de der 10 dage i Tyskland, der
kunne jeg se pa Inge, nar det var tid til at holde ind. Men
det er et spgrgsmal om tid, og selvom Inge maske ikke
selv synes, det gar hurtigt nok, sa gar det stgt fremad.

Et helt andet liv

Ib og Inges hverdag ligner efterhanden naesten den,

de havde inden Inges hjertestop. Ib fisker muslinger i
Limfjorden med en kompagnon, og Inge er aktiv hjemme,
hvor hun passer huset og sin treening - bade fysisk og
mentalt.

Men det var ikke nemt at vende tilbage til de daglige
rutiner. Ib begyndte at fiske igen i februar 2022, et par
maneder efter Inges hjertestop.

- Det var ikke sjovt at skulle pa arbejde igen det farste
stykke tid. Min kompagnon havde sagt, jeg skulle tage

al den tid, vi havde brug for. | februar teenkte jeg, at jeg
var ngdt til at preve at arbejde igen. Vi arrangerede det
sadan, at jeg var ude at fiske fredag til sgndag eller lgrdag
til mandag. S& kunne en af vores bgrn vaere herhjemme
imens.

OM REHPA-FORL@BET 'VIDERE I LIVET’

Det er et gruppebaseret rehabiliteringsforlgb til
mennesker, der har haft hjertestop og oplever fglger
derefter. Man kan deltage alene eller sammen med
en neer pargrende, da hele familien ofte er pavirket af
oplevelsen.

Forlgbet er udviklet i et samarbejde mellem Rigs-
hospitalet, Skejby Sygehus, Odense Universitets-
hospital, Hammel Neurocenter og REHPA.

Der er sarlig fokus pa treethed, sgvn og kognitive
problemstillinger. Deltagerne tilbydes desuden en
screening og radgivning i forhold til resultatet. Det
giver deltagerne mulighed for at afklare deres situation
og daglige handlemuligheder og dermed opna bedre
livskvalitet. Malet er at hjeelpe begge parter til et godt
liv med faerrest mulige fglger efter hjertestoppet.
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Inge var bange for at veere alene, og Ib var ikke tryg ved at
lade hende veere alene.

- Jeg kunne heldigvis ringe hjem til dig og hgre, at du havde
det godt. Men det tog lidt tid at finde ro i, forteeller Ib.

Det har vaeret en lang rejse fra de fgrste dage pa Aalborg
Universitetshospital, hvor Inge knap nok kunne tale, til i
dag, hvor hun igen gar ture med hunden, strikker og har en
aktiv hverdag. Og selvom hverdagen ligner sig selv, bliver
hverken Inge eller Ib helt sig selv igen.

- Det er ikke noget, man sadan lige glemmer, konstaterer Ib.

Inge supplerer:

- Ens liv bliver helt anderledes bagefter. Man bliver meget

mere taknemmelig og meget mere glad for livet. De fgrste
lange tider taenkte jeg om morgenen: "Teenk sig, du vagner
opigenidag”.

- Det har jeg sagt til dig. Du skal nok vagne op hver dag, du
har faet en selvstarter, driller Ib keerligt, inden han alvorligt
tilfgjer:

- Nej, man bliver meget taknemmelig for det, vi har. Og vi
er bestemt kommet teettere pa hinanden. Tingene er ikke
en selvfalge leengere - det kan ga s& hurtigt.

Ib og Inge ger sig umage for at nyde nuet, hinanden og
deres familie. Og de har mange drémme, som de gerne

vil n& at indfri sammen. Bade krydstogt og rejser med
bgrnebgrnene star hgjt pd gnskesedlen. Men fgrst nar Inge
er blevet lidt mere mobil.

- Vi er kommet godt videre. Vi har en god hverdag. Vi er

jo 0gsé sa heldige. Vi bor godt, har varme, mangler ikke
noget, det er slet ikke dér, vi skal laegge vores bekymringer.
P& den made kan vi ikke sige andet; vi kan ggre akkurat,
lige som vi vil.
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SENFLGER UNDER LUP

Senfglgeklinikker til kraeftoverlevere er skudt op flere steder i landet de seneste ar.

P3 senfglgeklinikkerne dykker de ned i sammenhangen mellem et tidligere kraeftforlgb
og aktuelle symptomer og ter sige hgjt, nar der er tale om senfglger - ogsa nar der ikke
findes gode behandlingsmuligheder.



Flere og flere helbredes for kreeft eller lever leengere med
en uhelbredelig kraeftsygdom, fordi behandlingen stadig
bliver bedre. Men det er ikke uden omkostninger, for op
mod 50 % af alle kraeftpatienter oplever senfglger efter
enten behandlingen eller sygdommen.

Ofte har de dgjet i flere &r og brugt tid og kreefter pa at
opsgge forskellige specialister uden at fa den rigtige
hjeelp. Specialisterne ser ikke sammenhaengen mellem
symptomerne og kraeftbehandlingen, fordi de har
fokuseret p&, om kreeften er vendt tilbage, eller om det er
symptomer pa anden sygdom.

Det er her, de nye senfglgeklinikker kommer ind i billedet.

- Vitaler om senfglgerne. Det er det, vi er her for. Hos
egen leege eller i kreeftambulatorierne er fokus pa andre
ting. Her afsaetter vi tid til at g& i dybden med senfalgerne,
der ellers altid er sekundeert, forteeller Lena Saltbaek,
overleege og leder af Klinik for Senfglger efter Kreeft i
Region Sjeelland.

At finde et mgnster
Der er et stort, udaekket behov for hjeelp til behandling af
senfglger.

- Over halvdelen af alle kraeftpatienter har en anden
sygdom, nar de far deres kreeftdiagnose. Det betyder, at
mange patienter har konkurrerende arsager til deres
symptomer. Det kan ggre det sveert at finde ud af, hvad
der er hvad. Ogsa for de praktiserende laeger - som ellers
er dem, der er gode til de multisyge, siger Lise Bjerrum
Thisted, sygeplejerske ved Klinik for Senfglger efter Kreeft
i Region Sjaelland.

At se gennem symptomerne og identificere, hvad der er
senfelger, er de skarpe til pa senfalgeklinikken.

- Det handler om mgnstergenkendelse. Nar man har

set de fgrste 50 patienter med fatigue, s& ved man godt,
hvordan de selv beskriver det. Selv hvis en patient ikke
beskriver det helt som de andre, kan vi se mgnstret og
sige, at det ligner klassisk fatigue efter et kraeftforlgb. Vi
ved ikke meget, de ikke ved andre steder, vi har bare set
mange flere patienter med senfglger og kan derfor saette
detind i en sammenhzeng, forteeller Lena Saltbaek.

Lise forteeller om en patient, der efter forebyggende
stralebehandling af hjernen oplevede fgleforstyrrelser og
smerter i fadderne (neuropati):

- For ham hang neuropatien sammen med den
forebyggende strélebehandling, men det har ingen
sammenhaeng. Han havde for flere ar siden faet
kemoterapi for sin kreeftsygdom. Neuropati opstar ikke af
strélebehandling, men af kemoterapi.

Lise fortsaetter: Nar vi har psykoedukative samtaler med
patienterne, hjeelper vi dem med at forsta deres krop

og reaktionsmenstre. Her guider vi ogsd i for eksempel
energiforvaltning. Hvis du ikke har samme energi som

REHPA ARSRAPPORT 2022 13

tidligere, s& kan du ikke lave det, du kunne fgr. Sammen
finder vi frem til, hvordan hverdagen kan fungere.
Samtidig anerkender vi 0gsd, at det psykosociale spiller
ind p& kroppens oplevelser af smerter.

Mange af klinikkens patienter har lettere ved at se en
sammenhang mellem et tidligere kraeftforlgb og fysiske
symptomer. Det kommer bag p& en del, at deres psykiske
symptomer eller nedsatte arbejdsevne er en senfalge til
kreftforlgbet.

- Jo mere vi er 3bne om, at psykosociale fglger kan vaere
en pris efter et kreeftforlgb, jo mere vished far patienterne
ogsa for, hvad de har brug for hjzelp til. Der er mange
tilbud, men patienterne ved ikke altid, hvordan de skal
finde dem, og hvad de skal veelge, siger Lise Bjerrum
Thisted.

Lettelse at fa en diagnose
Noget af det, personalet pa senfglgeklinikken hjeelper
patienterne med, er at sortere i deres hverdag.

- Det er sveert at navigere i sundhedsvaesnet, og det er
sveert at vide, hvilken specialist der er den rigtige. Ingen af
dem tgr sige, at der er tale om senfglger. Vi kan vaere med

OM KLINIK FOR SENFOLGER EFTER
KRZAFT | REGION SJALLAND

Senfglgeklinikken i Roskilde abnede i november
2021. Der er p.t. ansat tre sygeplejersker, en
sekretaer og en overlaege.

Gennemsnitligt har patienterne veeret forventet
helbredt i tre ar, nar de begynder i senfglgeklinikken.
Der er patienter, der kommer op til 30 &r efter.

Senfglgeklinikken har to gruppeforlgb:

o Et om sgvn, som de selv har udviklet, p& baggrund
af et kursus medarbejderne har veeret pa.

e Et om mindfulness, hvor en mindfulness-
instruktgr guider patienterne.

Ellers er senfglgeklinikkens tilbud primaert
individuelle og kredser om samtaleforlgb. De laegger
vaegt pa psykoedukation og guidet egen-beslutning,
sa patienterne kan fa mere kontrol over deres forlgb
og deres situation i det hele taget.

Senfglgeklinikken samarbejder med flere
sygehusafdelinger. Blandt andet samarbejder de
om et energiforvaltningsforlgb med sygehusets
ergoterapeuter. De samarbejder ogsa med
kreeftafdelingens socialradgiver og psykolog,
sexologisk klinik, det tveerfaglige smertecenter og
andre.

Klinikken har med udgangen af 2022 seks maneders
ventetid.
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til at afklare, om der er tale om senfglger eller ej, og hvad
der eventuelt kan ggres ved dem. Det kan vaere en trist
nyhed, men det er ogsa hjeelpsomt for patienten. Det er
med til at give ro, forklarer Lise Bjerrum Thisted.

Patienterne pa senfglgeklinikken har i gennemsnit

fem forskellige senfglger, der pavirker deres hverdag
betydeligt. Mange har ogsd mindre generende senfglger,
som de har leert at leve med. Det varierer, hvilke senfglger
der er veerst for den enkelte, men nogle af de hyppigste
senfglger er traethed eller fatigue, sgvnproblemer,
smerter, kognitive vanskeligheder, neuropati og frygt

for tilbagefald. Derudover har mange 0gsd sexologiske
senfglger samt angst og depression. Samtidig er der
evidens for, at senfslgerne ofte haanger sammen og
pavirker hinanden negativt.

Samarbejde er vigtigt

For nylig blev der publiceret en statusartikel om
behandling af senfglger i et stort internationalt tidsskrift.
Ellers er det begraenset, hvad der indtil videre findes af
nationale retningslinjer og guidelines p& omradet.

- Vi har set p&, hvordan vi kan hjeelpe de enkelte patienter
bedst muligt, hvilke mgnstre vi ser, og hvordan vi kan
bruge det i behandlingen af de nzeste patienter. Samtidig
har vi fokuseret pd, hvordan klinikken kan sammensattes,
hvilke behandlinger vi kan tilbyde eller henvise til, samt
det tveersektorielle samarbejde og netvaerket med de
gvrige senfglgeklinikker, Kraeftens Bekaampelse og mange
andre interessenter, forteeller Lena Saltbaek.

NATIONALT NETVARK
FOR SENFOLGEKLINIKKER
PA KRAFTOMRADET

Med dette nye netveerk gnsker REHPA at bidrage

til at udvikle og udveksle viden om krzeftrelaterede
senfglger pa tveers af landet. Netvaerket er
tvaerfagligt og for fagprofessionelle og forskere, der
arbejder pa enten senfglgeklinikker eller regionale
behandlingsenheder med fokus pa senfglger.

Hensigten er at bidrage til, at mennesker, der har
eller har haft kreeft, far de bedste betingelser for at
fa udredt og behandlet deres senfglger. Derudover
er der et gnske om at anvende samfundsressourcer
effektivt.

Netvaerkets hab er at kunne kvalificere og ensrette
best practice gennem erfaringsudveksling, at
videndele pa tveers af kommuner og regioner samt at
bidrage til forskning og udvikling af omradet - ogsa i
forhold til kliniske retningslinjer.

Netveaerket mades én til to gange arligt. Mgderne
muligger videndeling og konkret udviklingsarbejde,
idet medlemmerne selv definerer mgdernes indhold
0g emner.

Da Region Sjeellands senfglgeklinik abnede, tog personalet
rundt til alle regionens 17 kommuner. Det gav dem et
overblik over de kommunale tilbud, og hvordan de bedst
kan samarbejde tveersektorielt. Klinikken samarbejder
ogsa med forskellige specialer pa hospitalerne.

De henviser til en pallette af faggrupper, som patienterne
har glaede af i forhold til rehabilitering og behandling af
deres senfalger.

- Alden behandling, der kan foregd i patientens naermiljg,
skal selvfglgelig ikke centraliseres. Og fordi vi har besggt
kommunerne, har vi en kontakt og en indgangsvinkel, der
letter samarbejdet, siger Lena Saltbzek.

Viden og erfaringer skal deles

Samarbejde og videndeling pa tveers er vigtig. Derfor
prioriterer personalet at komme ud og fortzelle om deres
erfaringer pa morgenkonferencer, temadage og andre
steder, hvor det giver mening.

- Vi forteeller om klinikkens behandling af senfglger

og deler vores viden om de kommunale tilbud. For &
henvises til de eksisterende tilbud, s& vi forsgger at
skubbe pa at fa behovsvurderingerne til at fungere
mere optimalt. Patienterne behgver ikke ses pa en
senfglgeklinik for at blive henvist til kraeftrehabilitering i
kommunen, mener Lise Bjerrum Thisted.

For Lena Saltbaek handler det ogsé om at lgfte hele
omradet og veere med til at sette en ny standard for
behandling af senfglger:

- Vier ngdt til at se p&, hvor vi skal g& i dybden med
udredning og behandling. Hvad er det, vi skal bidrage
med, som de ikke kan i kommunerne, hos den
praktiserende laege eller pd sygehuset. Vi skal sammen
med de andre senfalgeklinikker se pa, hvordan feltet skal
drives fremad. Vi gor det hver isaer lidt forskelligt, men vi
har alle blik for, at vi er ved at udvikle feltet, og at vi skal
ggre det sammen.

Hver uge mgdes senfalgeklinikken online med Region
Syddanmarks fire senfalgeklinikker for at sikre tvaerfaglig
sparring og udvikling.

Bedre visitation og ensretning

Lige nu har senfglgeklinikken flest patienter, der har
haft brystkraeft. Det er en stor patientgruppe, hvor
flertallet heldigvis bliver helbredt, og de er typisk lidt
yngre end andre kreftoverlevere, s& mange af dem er pa
arbejdsmarkedet.

- Hvis man ikke kan passe sit arbejde, bliver det dbenlyst,
at der er et problem. Senfglger er ogsa hyppige blandt
andre kraeftoverlevere. Vi skal sikre, at vores tilbud er for
de patienter, der har de mest udtalte senfglger, uanset
hvilken kreeftsygdom, der ligger til grund, siger Lena
Saltbaek.



| gjeblikket er visitationskriterierne for senfglgeklinikken i
Roskilde ret &bne:

e Patienterne skal veere forventet helbredt for kreeft for
minimum seks maneder siden.

e De skal have senfglger.

e De skal bo i Region Sjzelland.

Det er dog vigtigt, at der bliver udviklet et screenings-
vaerktgj, sa malgruppen bliver snaevret ind til de mest
komplekse patienter.

- Vier ikke et tilbud for alle, der har overlevet kraeft.

Hvis vi var det, skulle vi veere pd stgrrelse med hele
kreeftafdelingen. Men vi skal 0gsa hjelpe dem, der ikke
selv henvender sig. Derfor skal vi have fundet et niveau og
have udviklet en metode, s& det er dem med stgrst behov,
vi ser. Her kommer ingen, der ikke har et reelt behov, men
jeg er bange for, at der er nogle, der ikke kommer, siger
Lena Saltbaek.

Lise Bjerrum Thisted fortsaetter:

- | takt med at den basale senfglgebehandling bliver lgftet,
skulle det gerne veere de mest komplekse patienter, vi ser
i senfglgeklinikken.

Ensartede tilbud
For at fa et overblik over hvilke patienter klinikken
ser, og om de har gavn af forlgbet, samler klinikken
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patientrapporterede oplysninger samt kliniske data pa
patienterne.

- Deterjeg stolt af, vi er kommet i gang med.
Senfglgeklinikkerne i Region Syddanmark indsamler

de samme data, sa vi har mulighed for at fa et feelles
overblik og pa sigt lave forskningsprojekter i feellesskab.
Vi har ikke follow-up data endnu, men patienterne melder
tilbage, at de har fglt sig hjulpet. Naesten alle siger, de

er blevet hgrt, set, hjulpet og afklaret. Det er fedt. Det er
derfor, vi gér pa arbejde, siger Lena Saltbaek.

Lena dremmer om et screeningsredskab, s& alle
kreeftoverlevere far vurderet deres senfglger og tilbudt
hjeelp afhaengig af typen og sveerhedsgraden af deres
senfglger. Lena forventer, at mange vil kunne hjeelpes i
deres kommune, ved egen laege, pa den sygehusafdeling,
hvor de har deres opfglgningsforleb eller i Kreeftens
Bekaempelses radgivning.

Hun afslutter med en drgm for fremtiden:

- Om fem ar haber jeg, at alle med senfglger far et relevant
tilbud, men at det kun er de hardest ramte, der far et
tilbud i en specialiseret senfglgeklinik. Senfalgeklinikkerne
skal veere med til at definere malgruppen, samt hvor og
hvordan de skal hjeelpes. Samtidig synes jeg, at det skal
vaere en ambition, at patienter far det samme tilbud,
uanset hvor i landet de bor.
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FORSKN

GOKLINIKKEN

- KOORDINERET REHABILITERING OG PALLIATION

Forlgb med koordineret og kombineret rehabilitering og
palliation for mennesker med uhelbredelig kraeftsygdom
har vaeret i centrum det seneste ar, hvor REHPA
Forskningsklinik har afviklet syv forlgb - fordelt pa to
pilotprojekter.

Tre af forlgbene understgtter ph.d.-projektet "Menings-
skabelse gennem individuelle og kollektive forteellinger'.
Projektet er stgttet af Knaek Cancer-midler og udfgres i
samarbejde med professor Helle Timm, Statens Institut for
Folkesundhed, Syddansk Universitet. Dataindsamlingen i
forskningsklinikken blev afsluttet i september. Sidelgbende
med evalueringen af ph.d.-projektets narrative metode

udgiver REHPA et notat, der bade beskriver metoden og
de kliniske erfaringer og anbefalinger.

Nar flere lever laengere med en kreeftsygdom, er der
behov for at afprave forskellige interventioner i forskellige
rammer for at fastholde eller forbedre den syges fysiske
funktionsevne og livskvalitet. Et arbejde REHPA naturligt
bidrager til med pilotprojekter i forskningsklinikken.

Det er 'Naturen til bevaegelse og pause’ et eksempel

pd. Forlgbet var for mennesker med uhelbredelig
kreeftsygdom og omfattede fire forlgb. Forskning og
praksis peger pa, at det at veere aktiv i naturen har
positive effekter bade fysisk og mentalt. Vi ved ogsa, at



“Det har virkelig vaeret godt og givet mig meget.
Udetraeningen reducerer mine ‘myldretanker’,
giver dejlig traethed og afspaender kroppen. Det
har veeret super. Det er nogle meget kompetente

medarbejdere/fagpersoner med forstielse for
udmattethed og sundhedsproblematikker.”

Deltager pa Naturen til bevaegelse og pause

REHPA ARSRAPPORT 2022 17

"Jeg er dybt taknemmelig over at have faet lov

til at deltage. Jeg har oplevet at kunne tale og
fortaelle og ikke skulle forklare og forsvare.
Sparringen med andre har givet mig mere tro pa
mig selv. Det skal nok g3, men det vil tage tid.
Jeg skal skynde mig langsomt, men processen er
begyndt.”

Deltager pa standardforlgb

mennesker med uhelbredelig kraeft har gleede af at treene.
Projektets formal var at sammenkoble den viden og pa
den baggrund udvikle og gennemfgre en intervention.

P& de fire forlgb deltog 48 personer med uhelbredelig
kreeftsygdom og 13 pargrende. Heraf var 14 meend

(35 %). Det er flere maend, end der gennemsnitlig deltager
pd forlgb hos REHPA og i kommunal rehabilitering. De
umiddelbare erfaringer er positive, og REHPA ser frem til
at arbejde videre med data, der blandt andet praesenteres
pa kongressen European Association for Palliative Care
2023.

Kraeftrelaterede smerter og hverdagsliv

Arets tredje pilotprojekt var "Kreeftrelaterede smerter
og hverdagsliv'. Forlgbet tog udgangspunkt i self-
management konceptet, der skal gge deltagernes

evne til at h&ndtere deres smerter ved at styrke deres
indsigt i smerter, tiltro til egne evner og ‘health literacy’,
(sidstneevnte inspireret af The European Pain Federations
(EFIC) seerlige fokusomrade i 2022). Det vil sige, at
deltagerne tilegner sig nye strategier til at handtere
egne smerter. Malet er at opna bedst mulig livskvalitet
og funktionsniveau. Forlgbene er en del af et stgrre
forskningsprogram om smerter - CanPEx Cancer Pain
Experience and Explanation. Arbejdet har ogsd bidraget
med et givende samarbejde med Smertecenter Syd,
Odense Universitetshospital. De farste to forlgb er
gennemfgrt, og der er planlagt yderligere fire i 2023.

Standardforlgb under forandring

Fysisk traening er blevet en integreret del af den
kommunale kraftrehabilitering. Men der er behov for

at udvikle viden og metoder, der retter sig mod andre
dele af de generelle rehabiliteringsbehov efter kraeft-
behandling. Derfor har forskningsklinikken indledt en
relevant tilpasning af standardforlgbene. Efter mange

ar siger vi farvel til et standardforlgb, der koncentrerer
sig om deltagernes fysiske formaen og goddag til ét,
hvor blikket retter sig mod fatigue, sgvn og kognitive
udfordringer. Arbejdet fortseetter i 2023 med blandt andet
CORNER-projektet, der opggr data fra REHPA-databasen
om, hvordan deltagernes behov fordeler sig. Projektet er
til gavn for fagpersoner, som i fx kommunalt regi mgder
borgere, der ligner REHPA-deltageren.

Validering af redskaber
Forskningsklinikken bidrager til validering af forskellige
typer redskaber.

P& hjertestopomradet har forskningsklinikken bidraget til
ph.d.-projektet ‘Brain Test after Cardiac Arrest’ fra Institut
for Psykologi p& Syddansk Universitet. Ph.d.-projektet
udvikler og afpraver en digital test, der identificerer de
personer, der har faet kognitive udfordringer som falge

af et hjertestop og derfor har behov for specifik, kognitiv
rehabilitering. Forskningsklinikken har gennemfgrt

fire forlgb for hjertestopoverlevere med pargrende,

hvor kognitive tests og dataindsamling var en del af
programmet.
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Spergsmal relateret til mening i livet adresseres i dag
kun sjeeldent i kraeftrehabilitering. "Kilder til mening
- kortmetoden” er en metode udviklet i Danmark, som
har til formal at afsgge, hvad der er meningsfuldt for
klienten gennem systematisk sortering af kort med
udsagn om kilder til mening. Forskningsklinikken er
med til at validere brugen af kortene til mennesker
med kreeft. Metoden anvendes derfor pa forlgb, hvor
afklaring af den enkelte persons veerdier indgar i
rehabiliteringsprocessen. Forskningsklinikken har
indsamlet spgrgeskemaer fra 250 mennesker med
kraeft og arrangeret 12 kvalitative interviews. Institut
for Psykologi pa Syddansk Universitet star for selve
valideringsarbejdet.

Fra november 2021 til oktober 2022 pilotafprgvede PRO-
sekretariatet, Sundhedsdatastyrelsen et nyt nationalt
PRO-skema til basal palliation. Forskningsklinikken
har rekrutteret informanter, afprovet PRO-skemaet og
bidraget til evalueringen af den samlede afprgvning, der
fandt sted pa 11 pilotsteder.

Kompetenceudvikling

Med udgangen af 2022 blev et kompetenceforlgb i
‘Acceptance and Commitment Therapy' (ACT) sat i gang
for REHPAs klinikergruppe. Formalet er at forbedre
medarbejdernes kompetencer i forhold til individuelle

samtaler, psykoedukative processer og undervisning.
Kurset er ogsd udbudt til eksterne fagfeeller via REHPAs
nyhedsbrev. Det er blevet til en dynamisk gruppe med
deltagere fra bade behandlingsafdelinger, senfalgeklinik,
basal og specialiseret palliation, civilsamfund og
forskningsklinikken. Kurset fortsaetter i 2023.



352 deltagere og pargrende
pa REHPA-forlgb i 2022
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ANTAL ANTAL ANTAL
FORL®B DELTAGERE PARGRENDE
Standardforlgb 7 128 0
(blandede kraeftdiagnoser)
Unge ml. 18-39 ar med eller efter kraeft 2 39 0
Kreeftrelaterede smerter og hverdagsliv 2 35 0
Livsfortaellinger 3 36
(mennesker med uhelbredelig kraeft]
Naturen til beveegelse og pause 4 48 13
(mennesker med uhelbredelig kraeft)
Hjertestopoverlevere med pargrende 4 37 16
lalt 22 323 29
352 deltagere og

"Det har veeret sa "Hele opholdet har vaeret

en gave fra forst til sidst.

Som pargrende foler jeg mig
ikke lengere alene, og jeg
har virkelig faet fornemme
veerktgjer til at handtere min/
vores usikkerhed.”

givende at vaere her.

Jeg har faet flere aha-
oplevelser og er kommet
“"taettere” pd min egen

fortaelling og forstaelse
af mit livsforlgb.”

Deltager pa
Livsforteellingsforlgbet

Pargrende til
hjertestopoverlever

Antal deltagere fordelt pr. region 2022

33

Region Nordjylland

80

Region Hovedstaden

73

Region Midtjylland

¢

88

Region
Syddanmark

49

\ \‘ ' 'YP Region Sjaelland

pargrende pa ophold

For at imgdekomme vores alvorligt
syge deltageres rimelige forventning
om afstandskrav under corona
saenkede REHPA deltagerantallet pa
arets fire forste forlgb.

Forskningsklinikken modtog 486
leegehenvisninger fra hele landet

til drets 22 forlgb. En fin stigning
sammenlignet med de seneste ar.
REHPA oplever stor efterspgrgsel

pa standardforlgbene. Omvendt var
efterspgrgslen mindre til arets 11
projektrelaterede forskningsforlgb for
udvalgte malgrupper.

Erfaringerne fra forlgb for mennesker
med uhelbredelig kraeft er, at flere
ma takke nej kort fgr opholdet pa
grund af indleeggelse, udvikling i
sygdom eller manglende energi. For
hjertestopoverleverne kan &rsagerne
til feerre henvisninger ogsa veere
malgruppens starrelse, at forlgbene
pa sygehusene er uensartede, og kun
fa fagpersoner er opmaerksomme pa
behovet for rehabilitering. Desuden
forbinder malgruppen sjeeldent selv
deres udfordringer med hjertestoppet
og sgger derfor ikke hjzelp.

REHPA arbejder i 2023 malrettet

pé at udbrede kendskabet blandt
relevante henvisere dels til
hjertestopforlgbene, sa de sidste fire
forlgb, der afvikles i 2023, bliver fyldt,
dels til de nye forlgb for mennesker,
som har faet amputeret et ben.
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AKTIVITETER OG VIDENDELING

oJoJo,

Tidsskriftartikler Bidrag til Rapporter og faglige
publiceret i internationale tidsskrifter redeggrelser i regi af REHPA
peer-reviewede tidsskrifter (evt. med eksterne
(evt. med eksternt samarbejde]) bidragsydere)
Andre publiceringer Posters i regi af REHPA Bidrag til beger Hgringssvar
(evt. med eksterne og rapporter hvor REHPA
samarbejder] har indgdet i eller bidraget

til eksterne samarbejder

14 2.884 10 35

REHPA- abonnenter nyhedsbreve REHPA-
netveerksmgder pa REHPAs projekter
nyhedsbrev

242.580 7

besgg REHPA-
pa rehpa.dk arrangementer
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FORSKNING 0G DOKUMENTATION
= OEJLENE ER SAT

REHPA har faet en ny professor i ar. Mette Raunkizer blev i oktober 2022 udnaevnt som professor
i rehabilitering og palliation i primarsektoren. Mette Raunkiar har i sin forskning i REHPA haft fokus
pa det praksisnzere, og hvordan ny viden kan implementeres i primaersektoren.

- Det er hverdagen, der er udfordringen. Vores system
laegger op til, at vi skal veere laengst muligt og mest
muligt hjemme i forbindelse med livstruende sygdom,

og det er der ogsd mange mennesker, der gnsker. Derfor
er det vigtigt, at det personale, der kommer i borgernes
hjem, er klaedt pa til at se behov béade for rehabilitering og
palliation, nar de opstar. Vi er ngdt til at samarbejde om

at lgse de udfordringer, der er i primeersektoren, s& dem,
der lever med livstruende sygdom i eget hjem, far rettidige
palliative tilbud, siger Mette Raunkizer.

For den nye professor, der ogsé er blevet ny forsknings-
leder i REHPA, er det vigtigt at samarbejde med blandt
andre kommuner, sygehuse, uddannelsesinstitutioner og
patientforeninger.

- N&r vi deler data og resultater med andre, giver vi
forskningen de bedste vilkar for at blive relevant og
vedkommende for s mange som muligt. Det er vigtigt
at undersgge, hvordan indsatser og interventioner kan
implementeres, og det ved dem, der arbejder med
rehabilitering og palliation teet pa borgerne, forteeller
Mette Raunkizer, professor og forskningsleder, REHPA.

Samarbejde styrker forskning
REHPA veegter samarbejdet om forskningen hgijt, derfor
samarbejder vi pd mange forskellige mader.

Blandt REHPAs forskere er flere tilknyttet i strategiske,
sma anseettelser. De strategiske anseettelser styrker
REHPAs forbindelse til omverdenen og abner for
samarbejder pa tvaers af rehabilitering og palliation og pa
tveers af sektorerne. Forskerne far gennem REHPA sikret
en universitetstilknytning, som de ikke har gennem deres
primaere ansattelse, eksempelvis pa en sygehusafdeling.
Kombinationen giver et staerkt afsaet for at skabe relevant
og praksisneer forskning.

Ulla Riis Madsen, der er sygeplejerske, ph.d. og postdoc,
sidder i sddan en kombination. Hun er primeert ansat

pa Ortopaedkirurgisk Afdeling p& Holbaek Sygehus i
Region Sjeelland. | sin forskning beskeaeftiger hun sig med
rehabilitering og palliation til mennesker, der er i risiko
for eller har faet amputeret ben. Derudover driver hun

Region Sjeellands Vidensenhed for Rehabilitering og
palliation for S&r og Amputationer (VIRSA). | REHPA-regi
udarbejdede Ulla Riis Madsen i 2021 en kortlaegning

af rehabilitering og palliation til mennesker, som har
faet amputeret ben. Kortleegningen danner blandt
andet afseet for udarbejdelsen af to nationale, kliniske
retningslinjer p& omradet.

”I REHPA har jeg bade en universiter forankring
og et betydningsfuldt netvaerk inden for
rehabilitering og palliation. Samtidig har

jeg adgang til en veletableret infrastruktur

om kommunikation og videndeling, der er
overordentlig vigtig, nar man, som jeg, arbejder

pa at lofte en hidtil overset patientgruppes behov
for rehabilitering og palliation frem i lyset.”

Ulla Riis Madsen,
REHPA og Ortopaedkirurgisk Afdeling,
Holbaek Sygehus

Smerter pa den fzaelles dagsorden

Samarbejde med parter fra den kliniske praksis er
vaesentlig for udvikling af ny viden, der er relevant og
anvendelig. REHPA stiller fx sammen med Smerte-
center Syd, Odense Universitetshospital skarpt pa en
sammenligning mellem patienter med kreeftrelaterede
smerter og patienter med kroniske ikke-kreeftrelaterede
smerter (COMPARE). Desuden har REHPA Forsknings-
klinik udviklet et rehabiliteringsforlgb (CanPEx-pilot) med
fokus p& ‘handtering af kreeftrelaterede smerter’ - det
fgrste af seks planlagte pilotforlgb blev afviklet i oktober
2022. De to projekter ligger i regi af et overordnet
projekt, CanPEx, hvor forskerne vil afdaekke, hvordan
patienter med kreeftrelaterede smerter selv forklarer,
oplever og handterer deres smerter. Samtidig afsgger
de, hvilke erfaringer og hvilken forstaelse patienter og
sundhedsprofessionelle har af disse smerter.
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Koblingen til civilsamfundet

Karen Stglen afleverede i 2022 sin ph.d.-afhandling om
palliation og frivilligt arbejde. | sit projekt undersggte hun
erfaringer med frivilligt arbejde hos borgere pa plejehjem
og I eget hjem. Afhandlingen viste, at de frivillige
bidrager med noget andet end det, de professionelle

kan tilbyde i den palliative indsats. Med den tid de stiller
til rddighed, kan de veere den, der bliver siddende, nar

de professionelle eller pargrende ikke kan. Samspillet
mellem de professionelle og de frivillige er ikke uden
udfordringer. Et styrket samarbejde kraever ressourcer,
viden og kompetencer hos de professionelle.

Dialog og teettere samarbejde mellem professionelle og
frivillige giver de professionelle ejerskab til den indsats,
de frivillige leegger. P& den méade oplever de professionelle
ikke, at de frivillige overtager relationsopgaven, men at
det bliver en opgave, de lgfter sammen med de frivillige.

Evaluering af PRO palliation

REHPA Forskningsklinik og REHPAs forskergruppe bidrog
til afprevningen og evalueringen af patientrapporterede
oplysninger (PRO] til basal palliation. Det foregik i regi af
Sundhedsdatastyrelsen. Basal palliation er udvalgt som
klinisk udviklingsomrade, og i 2022 blev PRO til basal
palliation pilotafpravet. PRO til basal palliation har til
formal at screene for palliative behov og at understgtte
dialogen mellem patienter og sundhedsprofessionelle.

Forskere i REHPA har evalueret pilotafprgvningen, blandt
andet i forhold til indhold og relevans af spgrgeskemaet,
herunder ogsd om skemaet gav den gnskede veerdi for
bade patienter og professionelle. Forskerne afdeekkede
desuden erfaringerne med implementeringen.

Forud for evalueringen har Mette Raunkizer deltaget

i den kliniske koordinationsgruppe, der har udviklet
redskabet. Hun har ogsa siddet i referencegruppen, der
har understgttet arbejdet efterfalgende.

l'alt har 11 pilotsteder deltaget i evalueringen. De fordeler
sig pa hospitaler, kommuner, almen praksis samt REHPA
Forskningsklinik.

Erfaringerne fra evalueringen bidrager med vigtig viden,
nar PRO til basal palliation fremadrettet potentielt kan
anvendes nationalt.

Anbefalinger pa tvaers

| 2022 udgav REHPA den seneste kortlaegning af kreeft-
rehabilitering pa& sygehuse og i kommuner i Danmark.
Kortlaegningen var en opfalgning pa en tilsvarende
kortlaegning fra 2017. Sidelgbende kortlagde Forsknings-
enheden for Almen Praksis ved Syddansk Universitet
kreeftopfglgning og palliation i almen praksis. Forskerne
bag de to kortleegninger arbejdede sammen i processen.

| kortleegningen af kraeftrehabilitering i kommuner og pa
sygehuse fremgar det, at stort set alle kommuner i dag
har et tilbud om rehabilitering til mennesker med kraeft,
og at der har veeret en stigning i diagnosespecifikke tilbud
i kommunerne. | almen praksis viser kortlaegningen, at

ni ud af 10 kraeftpatienter har en fast kontaktperson hos
deres praktiserende leege, men kun knap en tredjedel af
de praktiserende leeger har implementeret systematiske
indsatser til kreeftopfglgning i deres praksis.

REHPAs kortleegning kommer med en raekke anbefalinger
til omréder, hvor der er behov for at styrke indsatserne.

Knap 60 fynske deltagere p3 tveers af sygehuse, kommuner og almen praksis var samlet til en workshop for at operationalisere

anbefalingerne fra de to kortlaegninger af kreeftrehabilitering.



Lees mere om kortlaegningen

pa projektets side pa
www.rehpa.dk/projekter/kortlaegning-
af-kraeftrehabilitering-i-danmark-2021

For eksempel er der brug for at styrke det tveersektorielle
samarbejde generelt, ikke mindst hvad angar aktgrernes
kendskab til kommunernes rehabiliteringstilbud og
kendskabet hospitaler og almen praksis imellem.

Pa baggrund af de to kortleegninger blev der i december
holdt en workshop for sundhedsprofessionelle pa Fyn.
Workshoppens deltagere omsatte anbefalingerne til
mulige handlinger, de kunne tage med ud i egen praksis.
Deltagerne var en blanding af sygehusansatte, alment
praktiserende leeger og medarbejdere ved de fynske
kommuner.

Kortleegningen gav i efterdret anledning til et opfslgende
REHPA-notat. Notatet supplerer med en opggrelse af
data fra kommunernes besvarelser, fordelt pa regioner,
om de fire temaer: Behovsvurdering, faglige indsatser,
tveerfagligt samarbejde og koordinering og sammenhang
| forlab.

Kortleegninger er en integreret del af REHPAs dokumen-
tationsarbejde, der ofte er viderefgrt og -udviklet fra
tidligere.

Kursen er sat

| 2022 feerdiggjorde forskergruppen arbejdet med REHPAs
strategi for Forskning og Dokumentation. Strategien skal
malrette og fokusere REHPAs indsatser. Arbejdet med

at udforme strategien har samtidig bidraget til at styrke
sammenholdet i Forskning og Dokumentation.

Med strategien er REHPAs strategiske forskningsomrader
blevet tydeligt defineret. REHPA har strategisk fokus pa:

1. Rehabilitering

2. Koordinering og kombination
af rehabilitering og palliation

3. Palliation
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Hvert fokusomrade uddybes med en raekke underpunkter,
der bade afgraenser og konkretiserer REHPAs indsats-
omrader.

Hermed er kursen sat for at omsaette den overordnede
vision om at ggre en forskel for mennesker med
livstruende sygdom og deres pargrende. Forsknings- og
dokumentationsaktiviteterne inden for rehabilitering og
palliation bidrager til at skabe, samle og formidle viden.
Det sker gennem formater og kanaler som forsknings- og
faglige artikler, rapporter, konferencer, netvaerk, sociale
medier med flere.

Strategien geelder for perioden 2023-2025.

For at understgtte forskningsstrategien har REHPA
formuleret en strategi for fundrasing. Det er REHPAs
ambition gradvist at gge de hjemtagne midler for at
udvikle REHPAs forskning yderligere og kontinuerligt
bidrage til at skabe ny viden.

Med strategierne seetter REHPA fokus pa projektudvikling
og fundraising sammen med dem, der skal modtage
forskningsindsatsen. Vejen fra forskning til praksis og
anvendeligheden af projekter skal altid veere tydelig.
Fundraising-indsatsen skal bidrage til indtaegter

til udvikling af omrader, som ikke finansieres via
finanslovsmidler.

Arbejdet med de nye strategier foldes ud i 2023.

Figuren viser REHPAs strategiske fokusomrader
for forskning og dokumentation med tilknyttede
indsatsomrader. Midler udefra skal styrke videndelingen.


http://www.rehpa.dk/projekter/kortlaegning-af-kraeftrehabilitering-i-danmark-2021
http://www.rehpa.dk/projekter/kortlaegning-af-kraeftrehabilitering-i-danmark-2021
http://www.rehpa.dk/projekter/kortlaegning-af-kraeftrehabilitering-i-danmark-2021
www.rehpa.dk/projekter/kortlaegning-af-kraeftrehabilitering-i-danmark-2021
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RADGIVENDE

REHPA rédgives formelt af tre faste fora. Styregruppen
bidrager med gkonomisk og strategisk rédgivning,
Advisory Board med et tveerfagligt perspektiv pa
uddannelses-, sundheds-, forsknings- og samfunds-
maessige tendenser, mens Brugerpanelet bistar med et
patient- og pargrendeperspektiv. Medlemmer i de sidst-
naevnte fora er personligt udpeget. Hvert forum mgdes
ordinzert to gange pr. ar. 1 2022 holdt Brugerpanelet ogsa
to online statusmgder.

Mgder 2022

Styregruppen: 31. marts og 24. november

Advisory Board: 4. maj; efterdrsmade udskudt til 2023
Brugerpanel: 20. maj og 28. oktober, online 2. februar og
30. august.

Find information om mgdetemaer
fra Advisory Board og Brugerpanelet pa
www.rehpa.dk/om-rehpa/organisation

FURA

Jeg ville gerne ggre en forskel for andre med en
kronisk, livstruende sygdom. Der kan jeg bidrage
med mine oplevelser fra sundhedssystemet og
med mine perspektiver pa det at vaere syg. Bade
de steder, jeg har faet hjzelp, og der, hvor jeg har
madt barrierer, kan bruges.

Vi bliver involveret i mange forskellige ting og
bidrager med brugersynspunktet. Det er en
spaendende mulighed.

John Mouritsen,
medlem af REHPAs Brugerpanel


http://www.rehpa.dk/om-rehpa/organisation
www.rehpa.dk/om-rehpa/organisation
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ADVISORY BOARD

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

Anne Kaltoft, administrerende direktgr, Hjerteforeningen

Camilla Askov Mousing, lektor, cand.cur, ph.d.,
Sygeplejerskeuddannelsen i Randers, VIA University

College og Center for Forskning i Klinisk Sygepleje (CFKS),

HE Midt og VIA University College

Claus Vinther Nielsen, overlaege og specialist i klinisk
socialmedicin, DEFACTUM, leerestolprofessor i klinisk
socialmedicin og rehabilitering, Institut for Folkesundhed,
Aarhus Universitet, professor, Klinisk Socialmedicin og
Rehabilitering, Hospitalsenhed Vest

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

Irene Ravn Rossavik, social- og sundhedsdirektar,
Middelfart Kommune

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

Jens Sgndergard, professor, laege, Forskningsenheden
for Almen Medicin, Syddansk Universitet

Jeppe Rosengard Poulsen, direktgr, SOSU H

Jorn Herrstedt, professor, overlaege, Klinisk
Onkologisk Afdeling og Palliative Enheder, Sjzellands
Universitetshospital

Kim Petersen, rektor, Diakonissestiftelsen, sygeplejerske
og Social- og Sundhedsuddannelserne

Kristian Larsen, seniorforsker Rigshospitalet,

The Copenhagen University Hospitals Centre for Health
Research, Kgbenhavns Universitet og Professor 2 Oslomet
University, Oslo

Leif Vestergaard Pedersen (formand),
formand for Etisk R&d

Lene Henriksen, leder, Rehabiliteringen,
Kerteminde Kommune

Lene Paaske, sundhedskonsulent, Greve Kommune

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

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

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

Niels Christian Hvidt, professor, teolog,
Forskningsenheden for Almen Praksis, Syddansk Universitet

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

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

Uffe Juul Jensen, professor, filosof, Institut for Filosofi, Aarhus
Universitet

TAK TIL Anders Petersen, lektor i sociologi, Institut for
Sociologi og Socialt arbejde, Aalborg Universitet.

BRUGERPANELET

Anna Lund, Region Syddanmark

Bente Larsen, Region Hovedstaden

Bo Lund-Frank, Region Hovedstaden

Dagmar Skovhus-Dam Jacobson, Region Midtjylland
Hans Christian Kragh, Region Hovedstaden
Helle Fgnss Back, Region Syddanmark

John Bakkebo Pedersen, Region Syddanmark
John Mouritsen, Region Hovedstaden

Karin Ringgaard, Region Midtjylland

Kjeld Ahrendsen, Region Syddanmark

Lene Bak Skraeddergaard, Region Sjzelland
Lilian Juul Simonsen, Region Sjeelland
Mai-Britt Larsen, Region Sjzelland

Majbritt Pauck Engel, Region Midtjylland
Mathilde Mgller, Region Sjeelland

Susan Bank (ORLOV ES22), Region Midtjylland
Thorbjern Herrik, Region Midtjylland

TAK FOR INDSATSEN
Ditte Dall-Hansen
Cathrine Lessél
Marianne Borup Laursen
Frank Beck Christiansen
Niels Rosén

RADGIVENDE STYREGRUPPE

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

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

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, Kvalitet & Udvikling,
Kraeftens Bekaempelse

Jette Bay, nastformand, bestyrelsen pa
Sclerosehospitalerne (stopper med udgangen af 2022)

TAK TIL Bo Andressen Rix, Kraftens Bekaempelse
og Jette Bay, patientrepraesentant
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ORGANISATION 0G PKONOMI

| 2022 har REHPA arbejdet malrettet pd at sikre retning
og ro i organisationen efter forandringer i ledelse og
organisering de seneste ar.

Tvaergaende samarbejde i REHPA styrkes
REHPA har i 2022 styrket samarbejdet pa tveers

af organisationen ved at oprette Videndelings- og
Uddannelsesudvalget (VUU). | udvalget indgar
medarbejdere fra alle grupper; forskningsklinikken,
forskergruppen og staben.

VUU har til formal at arbejde strategisk og koordinerende
med REHPAs aktiviteter vedrgrende videndeling

generelt og uddannelse pd professions-, SOSU- og
efteruddannelsesniveau.

Videndeling er en central opgave i REHPA og omhandler
bade at interagere med interessenter med henblik p& at
samle og opna viden om udfordringer og erfaringer og at
formidle egen og andres viden i relevante fora og formater.

For at understgtte dette arbejde har VUU udarbejdet et
overblik over REHPAs aktiviteter. Overblikket giver indsigt
i, hvilke malgrupper der er primaere og sekundaere for
REHPAs aktiviteter, samt hvilke kanaler REHPA anvender
til videndelingen. Udvalget vil anvende overblikket til

at sikre, at aktivitetsportefgljen samlet set rammer de
relevante malgrupper og som inspiration ved udvikling af
nye aktiviteter eller mader at videndele pa.

Organisatoriske rammer

Mette Raunkiaer er tiltrddt som ny forskningsleder og
professor. Hun skal med professoratet vaere med til at
skabe sammenhang mellem rehabilitering og palliation
og mellem forskning og REHPA Forskningsklinik. Mette
indgar nu i REHPAs samlede ledergruppe.

Ledergruppen har arbejdet med den feelles kurs for bade
ledergruppen og for organisationen. REHPA arbejder
overordnet efter rammerne i aftalenotatet med Indenrigs-
og Sundhedsministeriet og den retning, ‘REHPA

Strategi 2025" beskriver. | 2022 har REHPAs ledergruppe
udarbejdet fire organisatoriske pejlemaerker, der bidrager
med en beskrivelse af, hvordan vi fylder rammen ud.

Det er ambitionen, at de organisatoriske pejlemasrker
skal veere levende i REHPA og seettes i spil, nar leder- og
medarbejdergrupperne forholder sig til aktiviteter og den
made, REHPA lgser opgaver pa.

De gverste saetninger reekker ud og pointerer, at opgaver
i udgangspunktet lgses i samarbejde, ofte med eksterne

samarbejdsparter. | vores tilgang til opgaver har vi blik for,
hvad omverdenen efterspgrger og har brug for. Det skal
sikre relevans af det arbejde, vi prioriterer at bruge tid og
ressourcer pa.

De nederste punkter handler om, at vi skal sikre, at vi har
balance mellem aktiviteter og ressourcer. Vi skal turde
foretage den skarpe prioritering af vores aktiviteter, sa det
gode arbejdsmiljg i REHPA bevares sammen med det hgje
ambitionsniveau.

Teenketank arbejder videre

med "Hvidbog om rehabilitering’

Den nye "Hvidbog om rehabilitering” blev lanceret i marts
2022. Rehabiliteringsforum Danmark har sammen med
DEFACTUM, REHPA og en stor samling faglige eksperter
stdet bag udarbejdelsen af hvidbogen med gkonomisk
stgtte fra VELUX FONDEN. Med hvidbogen kom en ny
definition af rehabiliteringsbegrebet sammen med fem
anbefalinger til at lgfte rehabiliteringsomradet. Men
arbejdet er ikke faerdiggjort med udgivelsen af hvidbogen.

Styregruppen bag hvidbogsarbejdet fortsaetter og

har stgttet, at der nedsaettes en taeenketank, der skal
arbejde med implementering af de fem anbefalinger. |
teenketanken er bade sundheds-, social-, uddannelses-
og beskaeftigelsesomradet repraesenteret ved faglige
eksperter fra forskellige sektorer, faggrupper og
sammenhaenge. Dermed kan aktgrerne sammen
operationalisere de fem anbefalinger og veere med til
at styrke samarbejdet pa tveers af rehabiliteringsfeltet.
REHPA sekretariatsbetjener teenketanken.

REHPAS
ORGANISATORISKE
PEJLEMZARKER

AKTIVITETER
ER RELEVANTE FOR
VI LYKKES . INTERESSENTERNE
GENNEM
SAMARBEJDE

oL

SUND @KONOMI .

BALANCERET
ORGANISERING



Pkonomi
REHPAs arbejde finansieres hovedsageligt af
finanslovsmidler.

REHPAs samlede gkonomi var i 2022 pa 23,509 mio.
kr. Her udgjorde finanslovsbevillingen 21,3 mio. kr.,
eksterne bevillinger udgjorde 1,453 mio. kr., mens
der var indtaegter pa 0,6 mio. kr. p& indteegtsdaekket
virksomhed.

Lon udger den stgrste del af REHPAs gkonomi. Knap
40 % af lenmidlerne fra finanslovsbevillingen er
anvendt til aktiviteter i REHPA Forskningsklinik, mens
gvrige stgrre lenposter er malrettet forsknings- og
videndelingsaktiviteter samt kommunikation og
netveerksdannelse.

UDVIKLING | REHPAS
SAMLEDE @KONOMI 2019-2022

30

20

MIO. KR.

2019 2020 2021 2022

B Overforte midler

B Eksternt administrerede fondsmidler

[ Eksterne bevillinger
Indtaegtsdaekket virksomhed

Finanslovsbevilling
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Videncenterchef:
Ane Bonnerup Vind

Leder:
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AR LIV

Om strategisk kommunikation og dynamiske netveaerk.

Videndeling er en veesentlig kerneydelse for REHPA.
Med nyhedsbreve, rehpa.dk og profiler p& Facebook,
LinkedIn og Twitter deler vi viden og nyheder fra egne
reekker og fra vores omverden. REHPA prioriterer

at invitere eksterne fagfeeller, samarbejdspartnere

og interessenter til at formidle projekter, professor-
udnaevnelser, arrangementer m.m. fra egne kontekster
rundt om i landet via vores platforme. Fzellesnaevneren
og/eller kommunikationen er, at vi arbejder med
rehabilitering og [eller] palliation til mennesker med
livstruende sygdom.

Videnskabelige artikler, rapporter og notater fglger op

pa forsknings- og udviklingsprojekter i bade forsknings-

klinikken og forskergruppen. REHPA udgav én rapport og
to notater i 2022. Infografikken pa side 20 giver et samlet
overblik over arets publikationer.

REHPAs forskere og forlgbsledere deltager med posters
og opleeg til relevante konferencer, temadage, morgen-
mgder mv. i ind- og udland. REHPA far ogsa besgq af
eller mgdes med potentielle samarbejdspartnere til
dialogmader, hvor vi hver iseer bliver klogere pa hinanden
og de muligheder, et samarbejde kan give. Desuden er
REHPAs medarbejdere aktive i (kliniske) arbejdsgrupper,
eksterne netvaerk og udvalg.

Samarbejde om arrangementer
En lang reekke af REHPAs arrangementer bliver til i teet
samarbejde med relevante parter fra felterne.

| fordret samarbejdede REHPA med Dansk Forsknings-
netveerk for Sygeplejersker i Kreeftfeltet (DFSK) om et
nationalt virtuelt symposium over tre eftermiddage med
titlen, 'Supportive & Palliative Care in Cancer’. Der var
dels internationale keynote speakers og opleeg fra et
udvalg af danske projekter, der arbejder med eller forsker
i understgttende behandling og palliation. Afholdelsen af
de tre eftermiddage blev gkonomisk stgttet af Kraeftens
Bekampelse.

| efteraret stod Dansk Implementeringsnetvaerk

- DIN og REHPA bag et webinar om MRC-guidelines.
Dr. Kathryn Skivington fra Social and Public Health
Sciences Unit, University of Glasgow gav et overblik over
retningslinjen og kom blandt andet med en definition

pa komplekse interventioner. Hun fortalte ogsa om de
fire faser i forskning i komplekse interventioner samt de
kerneelementer, der bgr overvejes i hver fase.

Webinarer er blevet en integreret del af REHPAs platforme
for videndeling - og bruges isaer nar det drejer sig om en
reekke kortere oplaeg under et faelles tema. Formen letter
muligheden for at inddrage internationale opleegsholdere,
der kan berige bade forskning og praksis i Danmark.

| kelvandet p& lanceringen af "Hvidbog om rehabilitering’
afholdt Rehabiliteringsforum Danmark den 14. nationale
rehabiliteringskonference. Malet var at blive klogere pa,
hvilken betydning den nye definition af rehabilitering

har for praksis. Refleksionerne fra dagen blev desuden
samlet til 'Teenketanken for implementering af Hvidbog
om rehabilitering’, som arbejder videre med dem de
neeste tre ar.

Arbejdsgruppen "Palliativ indsats til bgrn og unge med
livstruende tilstande’ inviterede til temadag med fokus

pd medfalelse i palliation (compassion) og veerktgjer,

som medarbejdere, der arbejder med bgrn og unge med
livstruende sygdom, kan bruge for at bevare motivation
og trivsel. Temadagen blev gkonomisk stattet af Kraeftens
Bekaempelse.

| samarbejde med Aalborg Kommune stod REHPA

bag konference "Fra hverdagsrehabilitering til palliativ
indsats’. Erfarne forskere og medarbejdere fra praksis
medtes for at ggre status pad omradet. Der var blandt
andet deltagere fra 19 kommuner. Det ledte til en debat
om, hvor omréadet er pa vej hen, og hvordan indsatserne
kan forbedres og sammentaenkes. Det gav blandt andet
anledning til disse refleksioner:

"Vi skal taenke mere rehabilitering ind i palliation.
Borgerne har behov for at opleve, der er noget, de stadig
kan, ogsd selvom de ikke bliver raske igen.”

“Vi skal blive bedre til at teenke tidlig palliation ind

i rehabiliteringen, fordi de borgere, der modtager
rehabilitering, ofte er meget syge og kan have glaede
af ogsa at fa palliative tilbud sammen med deres
rehabilitering.”
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e Netvaerk om palliation pd det kommunale basisniveau
* Netvaerk om unge voksne og krzeftrehabilitering

i j\:;ii -+ Nationalt Netveerk for Ernaeringsinterventioner i N B
A rehabilitering- REHPA (NNE-REHPA) [N/
° Netveerk for professionshgjskoler //K\
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* Netveerk for patientforeninger og interesseorganisationer finder du et samlet overblik
e Netveerk for Kreeftens Bekaempelses kreeftrddgivninger over REHPAs netveerk, og
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° Arbejdsgruppen for palliativ indsats til bgrn og unge med gratis at deltage, og der er )
livsbegraensende og/eller livstruende tilstande. lgbende optag. —t
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Alle arrangementer annonceres p&d REHPAs sociale
medier, i REHPAs nyhedsbrev og pa rehpa.dk. Events kan
meldes til REHPA pa mail: rehpa.web@rsyd.dk.

Et internationalt pust

Internationale forskere og klinikere har beriget bade
webinarer og enkelte fysiske arrangementer via virtuelle
forbindelser. Derudover har REHPA haft sidste & med Rod
Taylor som adjungeret professor. Rod Taylor er professor i
sundhedstjenesteforskning ved University of Glasgow, og
har siden 2016 vaeret tilknyttet REHPA, seerligt i forhold
til forskning i hjerterehabilitering. Derfor er det 0gsd
passende, at adjungeringen slutter med, at Rod Taylor

er keynote speaker pa konferencen "Hjerterehabilitering

i Danmark - hvad nu?'. Konferencen fejrer 25-aret

for hjerterehabilitering i Danmark den 25. april 2023.
Konferencen er et samarbejde mellem DEFACTUM,
Hjerteforeningen, RKKP, Sundhedsdatastyrelsen og
REHPA.

REHPA sender en stor tak til Rod Taylor for godt
samarbejde de seneste seks ar.

Netvaerk far viden til at leve

Netveerksarbejdet er en prioritet, fordi REHPA anerkender,
at nye muligheder, perspektiver og lgsninger opstar i
madet mellem mennesker. Gennem netvaerksarbejdet
bygger REHPA broer, der sgrger for at dele ny viden pa
tveers af landet og samtidig skaber rum for at generere ny
viden med netveerkets deltagere.

REHPA driver ni netvaerk og én arbejdsgruppe, hvis
omdrejningspunkt er rehabilitering og palliation til
mennesker med livstruende sygdomme/tilstande. Nye
netvaerk kommer til lebende, hvis en aktuel situation
eller et seerligt behov opstéar. Det sikrer, at netvaerkene er
levedygtige og relevante. Indimellem lukkes et netvaerk
eller stafetten videregives, mens andre lever leenge.

Det sidste er tilfeeldet med Netvaerk for sygeplejersker i
den kommunale palliative indsats, der flyttede med fra
Palliativt Videncenter og dermed har 12 ar pa bagen.
Medlemmerne skiftes lgbende ud, hvilket giver et staerkt
og dynamisk netvaerk. Kombinationen giver samtidig
plads til, at forskellige perspektiver mgdes.

Derudover har udviklingen pa omradet for senfalger
efter kraeft med etableringen af senfalgeklinikker i alle
regioner, givet anledning til et nyt netvaerk, se side 14.

“Vi laner lokaler hos REHPA i Nyborg, fordi det ligger
centralt, nar vi skal modes fra alle hjorner af landet.
Vi synes ogsa, der er god sammenhang, mellem

det vi laver, og det REHPA laver. Vi har blandt andet
forskellige samarbejder, derfor er det meningsfyldt

at komme her. Og s3 er der altid god kaffe.”

Marianne Hansen, sekretariatsleder,
Hospice Forum Danmark

Brug QR-koden til
www.rehpa.dk/fagpersoner/
laan-et-moedelokale

for at leese, hvordan du kan
ldne madelokale i Nyborg

Netvaerksmaderne bestar oftest af en
blanding af oplaeg om aktuelle temaer
for netveerkets arbejde og workshops i
mindre grupper.


mailto:rehpa.web@rsyd.dk
http://www.rehpa.dk/fagpersoner/
www.rehpa.dk/fagpersoner/laan-et-moedelokale
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Uddannelse er pa forskellig vis med til at bygge bro
mellem forskning, kvalitetsudvikling og praksis. Det er et
vigtigt omrade for REHPA at vaere repraesenteret i.

REHPA er tovholder pd to uddannelsesnetveerk for
henholdsvis professionshgjskolerne og SOSU-skolerne.
P& arets netvaerksmgde for SOSU-skolerne fik deltagerne
indblik i, hvordan Ringkgbing-Skjern Kommune sammen
med Anker Fjord Hospice og Social- og Sundhedsskolen
Midt- og Vestjylland har arbejdet for at fremme
borgernes mulighed for gode palliative forlgb i eget
hjem. Projektet er et bud p&, hvordan man kan give en
udvalgt faggruppe et fagligt lgft. Det er dels sket gennem
SOSU-skolens undervisning i palliation og dels ved hjeelp
af et opkvalificeringsforlgb for kommunens social- og
sundhedsassister og -hjaelpere. Deltagerne drgftede
0gsé muligheden for sammen at udvikle materiale til
undervisningen pa SOSU-skolerne. Netvaerket har ogsa
ambitioner om at kortlaegge, hvad der undervises i, nar
det kommer til rehabilitering og palliation til mennesker
med livstruende sygdom.

REHPA bidrager desuden til undervisningen pa
relevante uddannelser. | &r har vi fx undervist pa
kandidatuddannelsen i sygepleje og medicinstudiet pa
Syddansk Universitet samt pa sociologi ved Aalborg
Universitet.

Lektor i basal palliation

Heidi Bergenholtz er den 1. april 2022 ansat som lektor

i basal palliation ved REHPA og Holbak Sygehus (pr. 1.
januar 2023 Sjeellands Universitetshospital]. Hun kommer
de naeste fem ar til at forske i palliative indsatser pa basalt
niveau pa sygehus for at bidrage til, at alle mennesker
med livstruende sygdom far den rette livsafslutning,
uafhaengig af diagnose.

Studerende far foden indenfor

REHPA har i arets lgb haft flere forskellige typer af
samarbejde med studerende. Her har de studerende
smagt pa livet i et videncenter - bade nar det geelder
forskning og i forhold til sessioner pa vores REHPA-forlgb.

P& Aalborg-kontoret var Mie Rgmer i praktik som en del af
sin kandidatuddannelse i anvendt filosofi. Mie har tidligere
veeret hospicesygeplejerske og kender derigennem

det palliative felt. | sin praktik ved seniorforsker Vibeke
Graven har hun blandt andet haft filosofiske dialoger om

det at veere teet pa dgden med medarbejdere fra Aalborg
Kommune, der arbejder med socialt udsatte. Samtalerne
har veeret veerdsat af deltagerne og affgdt tanker om, hvad
det ervigtigt at ggre og veere i den sidste tid med borgere.
Mie udgiver en artikel i tidsskriftet ‘Omsorg” om forlgbet
og vil fortseette samarbejdet med Aalborg Kommune om
dialogerne.

Flere studerende var tilknyttet REHPA i 2022
Mette Wagner har i forbindelse med sit ph.d.-projekt pa
Rigshospitalet ‘Recovery after cardiac arrest survival
with the focus on mental health’ vaeret i miljgskifte hos
professor Ann-Dorthe Zwisler.

Maria Alfredsen er kandidatstuderende ved Fysioterapi
pa Syddansk Universitet og har i sit praktikforlgb
arbejdet med data fra REHPAs forskningsdatabase.

Caroline Vad Pedersen, psykologistuderende ved
Syddansk Universitet, var i praktik som psykolog hos
REHPA Forskningsklinik, hvor hun prgvede kraefter
med bdde individuelle samtaler, gruppesessioner,
neuropsykologiske tests og forskning.

Emma Dedic, kandidatstuderende pa Den
Sundhedsfaglige Kandidatuddannelse ved Syddansk
Universitet, har skrevet speciale i samarbejde med
REHPA. Specialet handler om patienternes oplevelser
af brugen af patientrapporterede oplysninger (PRO) i
hjerterehabilitering.

Viktoria Nadarajah, kandidatstuderende ved Folke-
sundhedsvidenskab, Aarhus Universitet, hari sin
praktik vaeret en del af projektet om PRO Palliation.
| 2023 skriver Viktoria sit speciale ved REHPA.

Victoria Holm Sgrensen, preegraduatstuderende

ved Institut for Psykologi, Syddansk Universitet,

har medvirket til projektet "Kilder til Mening -
kortmetoden’, som hun var med til at validere til brug i
kraeftrehabilitering.

Maya Hallett, ph.d.-studerende fra Institut for
Sundhedstjenesteforskning, Syddansk Universitet,
har under miljgskifte veeret tilknyttet COMPARE-
projektet i samarbejde med seniorforsker, overlaege
Lene Jarlbaek.
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"Det har vaeret spaendende at arbejde med
sundhedspsykologien og se, hvordan det
bliver brugt i praksis.”

Caroline Vad Pedersen,
stud.cand.psych.

ANTAL VEJLEDNINGER ANTAL VEJLEDNINGSOPGAVER
FORDELT PA UNIVERSITETER 0G
UDDANNELSESINSTITUTIONER

Kandidatspecialer

1 10
Aalborg Syddansk
Universitet Universitet
3 3
Ph.d. Ph.d. hoved-
bivejleder vejleder

PH.D.-PROJEKTER 2027

IGANGVARENDE AFLEVEREDE AFSLUTTET

Anders Wieghorst: Jens-Jakob Kjer Mgller: Karen Sangild Stglen:
Brain Test after Cardiac arrest Rehabilitering og palliation Studier af frivillighed i
til socialt sarbare personer forbindelse med den sidste del
Henriette Sgby Gartner: med fremskreden kraeft af livet hos borgere i eget hjem,
Meningsskabelse gennem (del af COMPAS) pa plejehjem og hospicer
individuelle og kollektive forteellinger - forsvar forar 2023 - forsvarede den 15. august
2022
Maria Aagesen: Vicky Joshi:
Tilbage til hverdagslivet for Hjertestopoverlevere
unge voksne kraeftoverlevere og rehabilitering
(YATAC-projektet) - forsvar den 10. februar 2023

Jahan Shabnam:
Udvikling af interventioner til
pargrende til migranter
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MEDARBEJUERE

LEDERGRUPPEN FORSKNING OG DOKUMENTATION
Ane Bonnerup Vind, videncenterchef Ann-Dorthe Zwisler, professor
Annette Rasmussen, klinisk leder, Forskningsklinikken Heidi Bergenholtz, lektor
Charlotte Toft-Petersen, leder, Staben Ida Fritsdal Refer, forskningsassistent
Mette Raunkizer, professor, forskningsleder Jahan Shabnam, ph.d.-studerende

Lene Jarlbaek, overlaege i forskningsklinikken,
seniorforsker

Nina Rottmann, psykolog
STABEN Tine Mgller Ikander, postdoc
Cecilie Lindstrom Egholm, specialkonsulent, forsker Tina Pedersen, forskningsassistent
Christina Strandsberg, kommunikationskonsulent Ulla Riis Madsen, postdoc
Christina Wendelboe, kommunikationskonsulent Vibeke Graven, seniorforsker
Gitte Reinhard Laursen, centersekretaer Vicky Joshi, ph.d.-studerende, konsulent

Kenneth Joakim Nielsen, AC-konsulent
Rikke Vittrup, AC-konsulent

Signe Hulsbaek, projektkoordinator

Tina Broby Mikkelsen, datamanager, forsker STUDERENDE

Fie Holm Griinfeld, studentermedhjaelper Caroline Vad Pedersen, psykologpraktikant
Maja Bangsgaard Abrahams, studentermedhjeelper Emma Dedic, specialestuderende

Navina Uthayakumaran, studentermedhjeelper Maria Alfredsen, kandidatpraktikant

Rie Volder Christoffersen, studentermedhjaelper Maya Hallett, ph.d.-studerende i miljgskifte
Viktoria Nadarajah, studentermedhjzaelper Mette Wagner, ph.d.-studerende i miljgskifte

Mie Rgmer, kandidatpraktikant
Victoria Holm Sgrensen, praegraduatstuderende

FORSKNINGSKLINIKKEN
Apnie Herlgv Marbaek, autoriseret klinisk psykolog TAK FOR INDSATSEN | 2022
Birthe Kargaard, sekretaer
Cathrine Mikkelsen, fysioterapeut, forlgbsleder Caroline Matilde Elnegaard, forskningsassistent
Diana El Hussein, veertinde Dorte Jeppesen, vaertinde
Dorthe Sgsted Jgrgensen, sygeplejerske, forlgbsleder Jan Tofte, socialradgiver, forlgbsleder
Heidi Lenox, maltidsansvarlig Jens-Jakob Kjer Mgller, ph.d.-studerende
Irene Toft, vaertinde Karen Stglen, ph.d.-studerende
Jeanett Hammar Andersson, vaertinde Mai-Britt Guldin, professor, forskningsleder
Patrick Hansen, AC-medarbejder Maria Aagesen, ph.d.-studerende
Rikke Tornfeldt Martens, fysioterapeut, forlgbsleder Nikolaj Mgrck Nielsen, fysioterapeut
Sandra Dupont, ergoterapeut, forlgbsleder Tina Backmann, AC-konsulent
Benedikte Alkaersig Bertelsen, husassistent Tina Wahl Pedersen, vaertinde

Klara Due, husassistent
Susanne Bennekov, husassistent
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REHPAs medarbejdere siger tak for de mange gode og interessante samarbejder i 2022.

Sammen har vi gjort en forskel for mennesker med livstruende sygdom gennem rehabiliterings-

forlgb, forskning og videndeling. Det ser vi frem til at fortsaette med i 2023. Vi har allerede taget

hul pa de farste relevante projekter, der skal skabe mere viden om rehabilitering og palliation. , ,
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