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Kapitel 1. Indledning og baggrund

Rehabilitering af kreeftpatienter er blevet et mere aktuelt emne i Danmark, idet
flere og flere personer far konstateret kraeft, og flere overlever deres kraeftsyg-
dom eller lever laengere tid med den. Antallet af nye kreefttilfaelde i Danmark er
steget fra omkring 9.000 i 1940’erne til mere end 30.000 i 1998. | dag er der
omkring 200.000 danskere, der lever med en kreeftsygdom eller falgerne her-
af. | ar 2020 forventes antallet af nye arlige kreefttilfaelde at veere steget med
44 pct. sammenlignet med niveauet i midten af 1990’erne.

| behandlingen er der inden for de senere ar taget flere og mere radikale mid-
ler i brug for at bekeempe kraeften. Disse behandlingsmidler er med til at sikre,
at stadig flere overlever deres kreeftsygdom, men medfgrer ogsa at stadig flere
kreeftpatienter oplever senfglgevirkninger af behandlingen.

Resultatet er, at flere og flere kreeftpatienter star over for at skulle vende tilba-
ge til et familieliv og maske et arbejdsliv efter ofte lang tids sygdom, som har
pavirket den enkelte bade fysisk og psykisk, og som ofte ogsa har aendret de
sociale relationer, den enkelte indgar i.

Der er i disse ar stor fokus pa 'produktionen’ - altsa at forbedre overlevelse og
livskvalitet gennem kirurgiske og onkologiske behandlinger. Samtidig er der
sket en udvikling i retning af kortere indleeggelsesperioder og mere ambulant
behandling, hvilket kan betyde, at senfglger og behov for rehabilitering er ble-
vet mindre synligt for behandlerne og det kan derfor vaere vanskeligere at be-
vare helhedsperspektivet i patientforlgbet. | en tid hvor der tales meget om be-
tydningen af sammenhaeng og kvalitet i patientforlgbet - ikke mindst for patien-
ter med livstruende sygdom — er det derfor vaesentligt, at en kvalificeret og in-
dividuelt rettet rehabiliteringsindsats teenkes ind som en stadig vigtigere del af
den samlede indsats mod kraeft.

Det er en del af baggrunden for, at Kraeftstyregruppen i Den Nationale Kraeft-
plan fra 2000 har anbefalet, at rehabiliteringsindsatsen evalueres. Amtsrads-
foreningen og Sundhedsministeriet nedsatte derfor i efteraret 2000 en ar-
bejdsgruppe, som fik til opgave at vurdere den organisatoriske tilrettelaeggelse
af rehabiliteringsindsatsen og udarbejde faglige retningslinier pa omradet.

Arbejdsgruppen sogte at kortlaegge status for rehabiliteringsindsatsen for
kreeftpatienter i amter og kommuner og indhentede synspunkter fra en raekke
fagfolk. Denne status viste, at rehabiliteringsindsatsen varierer meget, og at
der mangler systematisk viden om effekten af de forskellige tiltag. Arbejds-
gruppen konkluderede, at kraeftrehabilitering er i en laerings- og opbygningsfa-



se, hvor der etableres projekter for enkelte patientgrupper og drages erfarin-
ger herfra. Derfor var det arbejdsgruppens klare vurdering, at det ikke var mu-
ligt at udarbejde faglige retningslinier for rehabiliteringsindsatsen.

| erkendelse heraf tog Indenrigs- og Sundhedsministeriet sammen med Amts-
radsforeningen i foraret 2002 initiativ til at nedseette en ny arbejdsgruppe om
kreeftrehabilitering med et aendret kommissorium, saledes at arbejdsgruppen
fik til opgave at beskrive de nuvaerende initiativer p4 omradet med henblik pa
at fremme en styrket indsats.



Kapitel 2. Kommissorium og sammensatning

Arbejdsgruppen om kreeftrehabilitering fik saledes til opgave,

at redegeare for den eksisterende faglige dokumentation — nationalt og in-
ternationalt - for effekten af kreeftrehabilitering,

o at pege pa forskellige tilgange til kraeftrehabilitering med udgangspunkt i
en beskrivelse af etablerede danske rehabiliteringsprogrammer indenfor
andre sygdomsomrader,

o at beskrive erfaringer med kraeftrehabilitering i Danmark,

¢ med udgangspunkt i ovenstaende at udarbejde forslag til, hvordan arbej-
det med kreeftrehabilitering kan styrkes.

Arbejdsgruppen fik saledes til opgave ud fra forskellige vinkler at inspirere il
udvikling af rehabiliteringsprogrammer pa kraeftomradet. Fokus for arbejds-
gruppens arbejde har veeret den rehabiliteringsindsats, der sker i sundheds-
vaesenet.

2.1. Medlemmer af Arbejdsgruppen om Kraftrehabilitering

Kontorchef Peder Ring, Amtsradsforeningen (formand)

Overlaege Ane Friis Bendix, Bispebjerg Hospital

Oversygeplejerske Lone Ammentorp, Amtssygehuset i Herlev
Afdelingschef Anne Nissen, Kreeftens Bekeempelse

Overlaege Christoffer Johansen, Kraeftens Bekaempelse

Videnskabelig assistent Jette Nygaard, Kraeftens Bekaempelse

Konstitueret kontorchef Ruth Truelsen, Sundhedsstyrelsen

Laege Peter Torsten Sgrensen, Sundhedsstyrelsen

Konstitueret kontorchef Helle Schnedler, Indenrigs- og Sundhedsministeriet.

Herudover har Beskeeftigelsesministeriet og Socialministeriet deltaget pa et
orienterende niveau. Kommunernes Landsforening har ikke gnsket at deltage i
arbejdet.

Sekretariatet er blevet varetaget i feellesskab af fuldmaegtig Trine Friis, Amts-
radsforeningen, og fuldmaegtig Nina Moss, Indenrigs- og Sundhedsministeriet.



Kapitel 3. Sammenfatning og anbefalinger

3.1. Sammenfatning

Da antallet af nye kreefttilfeelde er stigende, og stadig flere patienter overlever
sygdommen eller lever laengere med den, vil behovet for kreeftrehabilitering
ogsa veere stigende i de kommende ar.

Formalet med kreeftrehabilitering er at give kraeftpatienter bedre muligheder for
at handtere den stadige forandring i livsvilkarene, som sygdommen forarsa-
ger. Tilretteleeggelsen af rehabiliteringsprogrammer for kraeftpatienter ber tage
hgjde for, at kreeftpatienter kan have bade somatiske, psykologiske, sociale,
erhvervsmaessige og materielle behov.

Der er indtil nu kun i begraenset omfang evidens for effekten af rehabilitering —
det geelder ogsa rehabilitering af kreeftpatienter. Der foreligger relativt fa solide
undersggelser pa omradet, og ofte er der kun fokuseret pa delelementer i ind-
satsen — f.eks. effekten af fysisk aktivitet eller psykosocial intervention. Derfor
er det ikke muligt at komme med en endelig evidensbaseret konklusion, der
angiver i hvilket omfang, kraeftpatienter skal tilbydes forskellige former for re-
habilitering.

Det er dog arbejdsgruppens vurdering, at det er muligt at malrette indsatsen
for kreeftrehabilitering ved naermere at redegere for karakteristiske treek ved
forskellige patientgrupper - f.eks. aldersprofil, overlevelse, typisk behandling,
bivirkninger og senfglger.

Der findes herhjemme flere velbeskrevne og evidensbaserede rehabiliterings-
programmer bl.a. for hjertepatienter, rygpatienter og lungepatienter. Beskrivel-
sen af disse programmer viser, at der er forskel pa, i hvilken udstraekning re-
habilitering indtaenkes som en del af det samlede patientforlgb og i hvilken ud-
streekning f.eks. videnskabelige selskaber og patientforeninger har engageret
sig i arbejdet. Ligeledes varierer det i hvilket omfang, der er evidens for effek-
ten af indsatsen, f.eks. er der relativt mange undersggelser, der har dokumen-
teret en positiv effekt af hjerterehabilitering.

Afslutningsvis er der givet eksempler pa stgrre aktuelle kraeftrehabiliterings-
projekter herhjemme — herunder i amtsligt regi. Beskrivelsen viser, at der er
ivaerksat mange forskellige kraeftrehabiliteringsinitiativer, og at der er forskning
i gang pa omradet.



3.2. Anbefalinger

Arbejdsgruppen anbefaler, at Kraeftstyregruppen fortsat fglger udviklingen pa
omradet og at gruppen, hvis den finder, at der er behov herfor, i et MTV-
perspektiv foretager en systematisk indsamling af eksisterende viden om og
erfaringer med mulige rehabiliteringstiltag, herunder effekten og omkostnin-
gerne ved disse.

Arbejdsgruppen finder, at beskrivelsen af typiske rehabiliteringsbehov for spe-
cifikke grupper af kreeftpatienter, kan bidrage til at malrette indsatsen og veere
til inspiration, nar konkrete patientforlgb — herunder rehabiliteringsforlgb — til-
retteleegges. D.v.s., at der ogsa skal veere fokus pa rehabilitering fra den for-
ste henvendelse hos den praktiserende lzege, i sygehusvaesenet og tilbage til
den praktiserende laege og eventuelt i kontakten til den kommunale sektor.

Arbejdsgruppen opfordrer de faglige selskaber og sammenslutninger til i hagje-
re grad at indteenke rehabilitering som et naturligt element i den samlede
kreeftbehandling. Samtidig ber rehabilitering inddrages i forbindelse med
udarbejdelse af referenceprogrammer og kliniske vejledninger. Arbejdsgrup-
pen finder det hensigtsmaessigt, hvis Sundhedsstyrelsen fremover kommer il
at spille en staerkere koordinerende rolle i dette arbejde.

Arbejdsgruppen opfordrer endvidere til, at kraeftrehabilitering inddrages i for-
bindelse med amternes udarbejdelse af patientforlgbsbeskrivelser, herunder
at bade praksissektor og den kommunale sektor inddrages.

Samtidig anbefaler arbejdsgruppen, at der ivaerksaettes forskningsinitiativer i
forbindelse med rehabiliteringsinitiativer med henblik pa at indsamle evidens
for rehabiliteringens effekt.

Endelig vil arbejdsgruppen foresla, at der i forbindelse med udviklingen af en
dansk model for kvalitetsvurdering inddrages internationale standarder for re-
habilitering, og at rehabiliteringsforlab akkrediteres.



Kapitel 4. Kreeft i tal

Behovet for rehabilitering af kreeftpatienter vil stige i takt med at stadig flere
overlever deres kraeftsygdom og stadig flere lever l&enge med sygdommen.

Kreeft er mange forskellige diagnoser, og hvert forlgb er forskelligt. Endvidere
rammer kreeft bade aldersmaessigt og socialt meget bredt. | rehabiliteringen af
kreeftpatienter er der derfor nogle specifikke overvejelser, man ma gere sig,
saledes at man daekker de forskellige gruppers behov bedst muligt.

Formalet med dette afsnit er - pa baggrund af tal fra Cancerregistret - at illu-
strere aldersprofiler og overlevelse for de forskellige kraeftformer.

Figurerne nedenfor viser antallet af nye kreefttilfaelde blandt maend og kvinder i
1998 — opdelt pa kreefttyper. De tre hyppigste kraeftformer blandt kvinder er
brystkreeft, tarmkreeft og lungekreeft. Blandt maend er de hyppigste kreeftformer
lungekreeft, tyk- og endetarmskraeft samt prostatakraeft.



-10 -

Figur 1. Antal nye kreefttilfeelde blandt kvinder, 1998

(De hyppigst forekommende livstruende kraeftformer)

1400
1200
1000
800
600
400
200 +— I

0

O
& @‘6\ & e\& obe} & N o &°
9 @ N & @ A & \¢
& % S £ &Y N 2 P
o @Q O R4 (g} © X
» & & €
¥ ) P he
<3 & I
(‘\\Q
65
&
¥

0-14 m15-29 30-44 45-59 m60-74 m 75+

Kilde: Nye tal fra Sundhedsstyrelsen, april 2002.
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Figur 2. Antal nye kreefttilfeelde blandt maend, 1998

(De hyppigst forekommende livstruende kraeftformer)
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Kilde: Nye tal fra Sundhedsstyrelsen, april 2002.

Antallet af nye kreefttilfeelde er sterst i aldersgruppen 60-74 ar, svarende til 38
pct. af de nydiagnostiserede patienter. Personer pa 75 ar eller derover og
gruppen mellem 45 og 59 ar tegner sig for henholdsvis 32 pct. og 21 pct. af de
nye tilfeelde.

Yngre maend under 45 ar rammes iseer af testikelkreeft, kraeft i hjerne og ner-
vesystem samt modermaerkekraeft. (Testikelkraeft udger antalsmaessigt for fa
til at komme med i figuren). Kvinder under 45 ar rammes hyppigst af bryst-
kraeft og livmoderhalskraeft.

Blandt de seldre (over 60 ar) er kraeft i bryst hos kvinder og kreeft i blaerehals-
kirtel hos maend de hyppigste kreeftformer efterfulgt af kreeft i tyk- og endetarm
samt lunger.
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En undersggelse, der blev offentliggjort i Ugeskrift for Laeger den 6. januar
2003, har vist, at op til 70 pct. af de nydiagnostiserede kreeftpatienter kan for-
ventes at fa behov for rehabilitering. Heraf er ca. 30 pct. yngre voksne med et
eventuelt behov for tilbagevenden til arbejdsmarkedet. Knap 4 pct. er unge
patienter, der kan forventes at have et uddannelsesbehov.

Ifglge undersggelsen kan de stgrste diagnosegrupper blandt patienterne for-
ventes at veere patienter med tyk- og endetarmskreeft, prostatakraeft, lunge-
kreeft for maend samt brystkreeft, tyk- og endetarmskreeft og underlivskreeft for
kvinder.

Figurerne nedenfor viser henholdsvis 1-ars- og 2-arsoverlevelsen for forskelli-
ge kreeftformer for henholdsvis meend og kvinder. Som det fremgar, er klart
storsteparten af patienterne med kreeft i henholdsvis tyk- og endetarm, prosta-
ta, bleere, bryst og livmoder fortsat i live 1 ar efter diagnosen er stillet. Efter 2
ar er overlevelsen for nogle kraeftformer (bl.a. tyk- og endetarmskreaeft, prosta-
takreeft, brystkraeft og aeggestokkraeft) faldet til omkring 50 pct. For lunge-
kreeftpatienter er 2-arsoverlevelsen pa ca. 10 pct.

Figur 3: 1-ars overlevelse og 2-ars overlevelse for forskellige kraeftformer (i procent af antal ny-
diagnostiserede tilfaelde), maend.
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Kilde: Ugeskrift for laeger, 6. januar 2003.
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Figur 4: 1-ars overlevelse og 2-ars overlevelse for forskellige kraeftformer (i procent af antal ny-
diagnostiserede tilfelde), kvinder.

100

90

1 ars overlevelse (pct.)

M 2 ars overlevelse (pct.)

Kilde: Ugeskrift for laeger, 6. januar 2003.
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Kapitel 5. Kraeftrehabilitering — en begrebsafklaring

Sundhedsvidenskabeligt fakultet ved Syddansk Universitetscenter definerer
rehabilitering som

tidsafgraensede, planlagte processer med klare mal og virkemidler, hvor flere
aktgrer samarbejder om at give ngdvendig assistance til brugernes egen ind-
sats for at opné bedst mulig funktionsevne, selvsteendighed og deltagelse so-
cialt og i samfundet.

Ved rehabilitering er malet, at borgeren skal leve livet, sddan som han/hun
gnsker ud fra de forudsesetninger, han/hun har efter en sygdom eller skade.
Rehabilitering er saledes et "overbegreb”, som ikke blot omhandler "fysisk
genoptraening”, men ogsa sigter mod at genvinde social og samfundsmaessig
deltagelse.

| Den Nationale Kreeftplan beskrives fglgende elementer, som kan veere rele-
vante i forbindelse med kraeftrehabilitering:

o Det somatiske niveau, hvor fokus er pa fysiske gener under behand-
ling, samt senfglger’ i form af smerter, amputation og andre former for
handicap.

o Det psykologiske niveau, hvor chok og krise, angst for tilbagefald,
besveer med at give slip pa sygdomsrollen, sendret livskvalitet er vig-
tigt.

e Det sociale niveau, hvor knudepunktet er handtering af de pareren-
des angst og sorg, normalisering af familie og netveerk, genoprettelse
af fremtidstro, accept af at vaere (tidligere) kreeftpatient og omgivelser-
nes reaktion.

e Det erhvervsmassige og materielle niveau, hvor der fokuseres pa
patientens jobevne og evt. sveekkelse af denne, mulig afskedigelse,
accept af fartidspensionering, hjselpemidler og boligforhold.

Feelles for rehabilitering af kreeftpatienter er, at kraeftpatienter i langt hgjere
grad end andre patientgrupper har psykosociale behov. Deres sygdom pavir-
ker mange aspekter i deres liv, herunder det faktum at sygdommen i mange
tilfeelde har en dedelig udgang. Mange skal leere at leve med kreeftsygdom-
men, herunder hvordan de mindsker omfanget af senfglger som f.eks. traet-

' Senfalger defineres som langtidsvirkende folgetilstande som falge af sygdommen
og/eller behandlingen. Tilstande som kan opsta i forbindelse med sygdom og behand-
ling, men ogsa kan opsta efterfglgende (f.eks. ambutationer, nerveforstyrrelser, kon-
centrationsbesveer, straleskader pa muskler og organer, lymfgdem).
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hed, depression og koncentrationsbesveer. Endvidere er det karakteristisk for
kraeftpatienter, at de fleste lever med en konstant angst for, at sygdommen
bryder ud igen — en angst som forstaerkes, fordi sygdommen er "snigende” og
ofte umeerkeligt spreder sig i kroppen.

Samtidig er det vigtigt at tage hgjde for, at kreeftpatienter ikke er nogen homo-
gen gruppe. Aldersmeessigt rammer kreeft meget bredt, diagnoserne er for-
skellige, og hver diagnose forskellig i omfang og forlgb. | rehabiliteringen af
kreeftpatienter er der derfor nogle specifikke overvejelser, man ma gere sig,
saledes at man daekker de forskellige gruppers behov bedst muligt. Det skal
saledes understreges, at ethvert rehabiliteringsforlgb ber individualiseres.

Arbejdsgruppen har fundet det relevant at praecisere, at formalet med kreeftre-
habilitering er:

at gore mennesker med kreeft bedre bliver i stand til at mestre den stadige for-
andring i livsvilkarene, som sygdomsforlgbet forérsager.

Rehabiliteringsindsatsen skal omfatte de fysiske, psykiske og sociale dimensi-
oner, som er relevante for den enkelte kreeftpatient, og som tager hensyn til
kreeftdiagnosernes forskellighed. Der bor seettes fokus pé, hvordan angsten
for tilbagefald kan héandteres, og hvordan de specifikke falger af sygdommen
og behandlingen reduceres.

Rehabiliteringsindsatsen udoves af savel kreeftpatienten selv som relevante
aktarer, der arbejder sammen om bade at styrke og skabe de bedst mulige
rammer og betingelser, séledes at patienten gennem rehabilitering oplever at
kunne veere aktivt handlende i sit eget liv.

Rehabilitering er saledes andet og mere end revalidering, genoptreening og
rekreation. Rehabilitering indeholder alle disse tre elementer.
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Kapitel 6. Forskning i kraeftrehabilitering

Da rehabilitering af kreeftpatienter er et relativt nyt begreb inden for kreeftom-
radet, er der ingen danske forskningsresultater af effekten af rehabilitering af
kraeftpatienter. Kreeftrehabilitering er blevet aktuelt, idet de nye og ofte mere
radikale behandlinger samt den forleengede overlevelse medferer, at der pa
visse omrader er tale om nye problemstillinger og en "ny” patientgruppe.

Gennem de sidste artier er der derimod foretaget en reekke undersggelser af
effekten af forskellige former for psykosocial indsats over for kreeftpatienter, li-
gesom den Kliniske kraeftforskning har prioriteret supportive medicine gennem
udvikling af en reekke symptomlindrende preeparater.

Ser man pa forskningsfeltet kraeftrehabilitering, kan man betragte det psyko-
sociale forskningsfelt som et delelement i kraeftrehabiliteringsforskningen, idet
den psykosociale kraeftforskning dog pa nogle omrader gar ud over kreeftre-
habiliteringen ved at omfatte alle psykosociale vinkler pa kreeft. Et andet del-
element i kreeftrehabiliteringsforskningen er forskningen i supportive medicine,
hvis hovedformal er at begreense bivirkninger/senfglger af behandlingen gen-
nem medicinsk behandling. Forskningsfeltet kraeftrehabilitering saetter fokus
pa kreeftpatienten og dennes mulighed for at mestre den stadige forandring i
livsvilkarene, som sygdomsforlgbet forarsager, og forskningen integrerer sale-
des de psykologiske, sociale og somatiske konsekvenser og gar dermed pa
tveers af de kendte forskningsfelter.

6.1. Den psykosociale kreaeftforskning

Undersggelser har vist, at kraeftpatienter har gavn af psykosocial intervention
med det formal at gge mulighederne for at handtere tilveerelsen efter en kraeft-
diagnose, ligesom psykosocial intervention har betydning for angstniveauet og
tendensen til depression blandt kraeftpatienterne. Patienter, der udtrykker
hjeelpelashed eller hablgshed, har i en enkelt undersggelse vist sig at vaere af
betydning for overlevelse blandt kvinder med brystkraeft. Endvidere er det pa-
vist, at ugifte kreeftpatienter lever kortere med deres sygdom sammenlignet
med gifte.

Det kan saledes tyde pa, at nogle grupper af patienter er seerligt sarbare og
dermed kan have seerligt gavn af rehabilitering under og efter behandling. Det
er vigtigt at kunne identificere disse grupper for at kunne malrette indsatsen
bedst muligt, ligesom det er ngdvendigt med en afdeekning af, hvilke elemen-
ter i rehabiliteringen, der har starst effekt for patienterne.
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Kreeftens Bekaempelses Psykosociale Forskningsudvalg har gennem en ar-
reekke stgttet forskning i de psykosociale felgevirkninger af en kreeftsygdom,
herunder taget initiativ til oprettelse af et professorat i psykosocial kraeftforsk-
ning.

For at fastholde, udvikle og styrke den psykosociale kreeftforskning er der in-
den for de seneste ar dannet fire psykosociale forskningsmiljger. Karakteri-
stisk for omradet er, at disse miljger har hver deres faglige profil og hver deres
seerlige kompetenceomrade.

De fire miljger er:

Psykoonkologisk Forskningsenhed, Aarhus Universitetshospital

Enheden blev oprettet i april 2000 og har tilknytning til Onkologisk afdeling ved
Arhus Kommunehospital. Enhedens opgave er at iveerksaette forskningspro-
jekter omkring psykologiske og sociale aspekter ved kreeft, herunder psykolo-
giske og sociale forholds betydning for forlgbet af kraeftsygdomme, bivirknin-
ger ved kraeftbehandling, samt fysiologiske, psykiske og sociale konsekvenser
af en kreeftsygdom og kreeftbehandling.

Afdeling for Psykosocial Kreeftforskning, Institut for Epidemiologisk Kreeftforsk-
ning, Kraeften Bekaempelse

Afdelingen blev oprettet som selvsteendig enhed i 2001. Afdelingen anvender
overvejende en epidemiologisk metode til at undersage en raekke psykosocia-
le problemstillinger. Man anvender registerbaserede undersggelser, befolk-
ningsundersggelser og klinisk intervention. Rehabilitering er et af afdelingens
indsatsomrader.

Forskningsmilj@ for psykosocial kreeftforskning med human- og samfundsvi-
denskabelig grundorientering med base pa Kebenhavns Universitet og seerlig
tilknytning til Rigshospitalet

Enheden blev oprettet i 2002 og laegger vaegt pa humanistisk, sociologisk, an-
tropologisk og psykologisk baserede undersggelser af kraeftpatienters hel-
hedssituation med seerlig vaegt pa studier af omsorg, stette og kommunikation.
Miljget anvender en bred vifte af teorier, metoder og tilgange og skal bl.a.
kunne fungere som hjemsted for kvalitative psykosociale kraeftforskningspro-
jekter.

H:S Palliativ Medicinsk Afdeling, Bispebjerg Hospital

Som en del af den palliative afdeling er en forskningsenhed oprettet i 1997.
Enhedens primaere genstandsfelt er palliation, som f.eks.: Er specialiseret,
palliativ indsat gavnligt for patienter? Hvordan organiseres palliativ indsats
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mest hensigtsmaessigt? Hvad ved vi om effekten af specialiseret palliativ ind-
sats?

Derudover gennemfares psykosocial kraeftforskning i andre miljger, som ikke
er specifikke kreeftforskningsmiljger, f.eks. i UCSF, Universitetshospitalernes
Center for Sygepleje- og Omsorgsforskning.

Udenlandske undersggelsesresultater af rehabilitering af kreeftpatienter

Langt den overvejende forskning i kraeftrehabilitering er baseret pa beskriven-
de undersggelser, og der er kun gennemfgrt fa randomiserede undersggelser.
De f& randomiserede undersggelser, der er gennemfert, har endvidere en
reekke metodiske svagheder. Dels er undersggelsespopulationerne generelt
meget sma, dels er der ofte kun fokuseret pa udvalgte indsatsomrader, som
f.eks. enten kost, fysisk aktivitet, uddannelse eller gruppeterapi.

6.2. Opsamling

Pa baggrund af de foreliggende forskningsresultater er det ikke muligt at
komme med en endelig konklusion, der angiver i hvilket omfang kreeftpatienter
skal tilbydes forskellige former for rehabilitering. Der er en reekke metodologi-
ske forhold, der invaliderer de undersagelser, der hidtil er gennemfart. | de fle-
ste undersggelser indgar kun fa patienter, de enkelte undersggelser er varie-
rende i forhold til, hvornar patienterne indgar i rehabiliteringsprogrammet i re-
lation til diagnosedato, og desuden inkluderes forskellige typer af kraeft med
forskellig sygdomsgrad og overlevelsesgrad. Der er anvendt forskellige inter-
ventionsdesign, og generelt mangler en redeggrelse for de patienter, der ikke
gnsker at indga i undersggelserne, eller som i lgbet af undersggelsen falder
fra. Selve randomiseringsproceduren er i nogle projekter mangelfuldt beskre-
vet og derfor vanskelig at vurdere. Endelig kan det veere vigtigt at holde sig for
@je, hvorvidt det kun er interventionsprojekter med positive resultater, der of-
fentliggares (publikations-bias).

Der mangler forskning, der afdeekker omfang, karakter og konsekvenser af
senfolger af kraeftsygdomme og behandling heraf. De fglgevirkninger, som pa-
tienten oplever, bar registreres systematisk, saledes at den ngdvendige reha-
bilitering kan afpreves. Vi ved fra andre sygdomsomrader, at rehabilitering ind-
teenkt fra starten af behandlingsforlgbet gavner patienterne. Men da kraeftre-
habilitering som konkret indsatsomrade er nyt, mangler der viden om:

e Hvad virker og hvad virker ikke pa kreeftomradet?
e Hvad skal indholdet i kreeftrehabiliteringsindsatsen veere for at opna
storst effekt?
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e Hvem er malgruppen for kraeftrehabilitering?

e Hvornar i sygdomsforlgbet skal kraeftrehabiliteringen forega?

e Hvordan kan systematisk og sammenhaengende kreeftrehabilitering or-
ganiseres?

Der ligger saledes en opgave i at fa undersggt, hvem der er den relevante
malgruppe, fa udviklet og afprevet forskellige indsatsomrader, fa systematise-
ret indsatsen og fa sikret, at der sker en lgbende kvalitetsudvikling. Der er der-
for behov for yderligere forsknings- og udviklingsarbejde for at afdeekke og
konkretisere kraeftpatienters behov for rehabilitering.
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Kapitel 7. Rehabiliteringsbehov for kraeftpatienter

Nedenfor fglger en oversigt over de generelle rehabiliteringsbehov, som i prin-
cippet kan veere falles for alle kreeftpatienter. Dernaest preesenteres nogle
oversigter, der kan bruges som inspiration til at styrke og malrette indsatsen
for specifikke patientgrupper.

7.1. Generelle rehabiliteringsbehov for krzeftpatienter

| forleengelse af tidligere naevnte definition finder arbejdsgruppen, at der findes
nogle rehabiliteringsbehov, som kan vaere felles for alle kreeftpatienter uanset
kraeftdiagnose. Disse elementer fremgar nedenfor. Arbejdsgruppen har valgt
at anvende inddelingen fra Den Nationale Kreeftplan, som omhandler det so-
matiske, det psykologiske, det sociale, det erhvervsmaessige og det materielle
niveau. | teksten er der citeret fra Den Nationale Kraeftplan med kursivskrift
under hvert niveau.

7.1.1. Det somatiske niveau:
At leve med de fysiske gener under behandling, samt senfaiger i form af
smerter, amputation og andre former for handicap.

Patienten har behov for:

- Viden og information om sygdom, behandlingsmuligheder, bivirk-
ninger? og senfalger som fglge af enten behandlingen eller syg-
dommen.

- Stettemuligheder for at give patienten en forstaelse for, hvad der
sker, hvilke aktiviteter der kan iveerksaettes samt mulige strategier til
at mestre situationen.

- At der gives den ngdvendige smertebehandling og anden symptom-
lindring.

- Kostvejledning, saledes:

- at patienten ikke oplever ungdvendigt vaegttab,

- at patienten ikke samtidig med behandling indtager ikke-
autoriserede praeparater, der er uhensigtsmaessige i forhold til
behandlingen.

- Viden og information om sygdommen/behandlingens indvirkning i
forbindelse med seksualitet og/eller aendret kropsidentitet.

- Viden og information om livsstilseendringer.

2 Bivirkninger defineres som en akut, men forbigdende falgevirkning af behandlingen
(f.eks. hartab, kvalme i forbindelse med kemoterapi, smerter i forbindelse med opera-
tion, forbraendthed i forbindelse med stralebehandling).
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Viden og information om den forggede risiko for postoperative kom-
plikationer ved forbrug af tobak og alkohol i tiden op til operationen.

7.1.2. Det psykologiske niveau:
Chok og krise, angst for tilbagefald, besveer med at give slip pa sygdoms-
rollen, eendret livskvalitet m.m.

Patienten har behov for:

Undervisning, viden og statte der giver muligheder for at have kon-
trol og dermed handlemuligheder.

At personalet anerkender og understgtter patientens ret til at veere
aktiv i forhold til eget sygdomsforlgb.

At de professionelle tilbyder ligeveerdig kommunikation, tid og naer-
veer under sygdom og behandlingsforlab.

At blive taget alvorligt om sin eksistentielle angst/dedsangst/ liv-
sangst/angst for recidiv.

At blive madt med forstaelse for reaktioner pa den belastende situa-
tion.

At fa mulighed for at fa bearbejdet problemer som fglge af eendret
identitetsopfattelse.

At fa mulighed for at mgde andre patienter i samme situation.

Viden om, at der ved en kraeftsygdom er en forgget risiko for at ud-
vikle en depression, og evt. tilbud om psykologisk og/eller medicinsk
behandling.

Information og viden om evt. genetisk disposition, hvor etiske over-
vejelser ma medtaenkes i formidlingen.

7.1.3. Det sociale niveau:
De pargrendes angst og sorg, normalisering af familie og netveerk, genop-
rettelse af fremtidstro, accept af at veere (tidligere) kreeftpatient, omgivel-
sernes reaktion pé senfalger o.a.

Patienten har behov for:

Viden og information om sygdommen/behandlingens indvirkning i
forbindelse med seksualitet og/eller aendret kropsidentitet.

Viden og information om den enkeltes overvejelser med hensyn il
at aendre livsplanlaegning etc.

At fa bearbejdet aendrede roller/status i parforholdet/familien/ ar-
bejdspladsen, med saerlig fokus pa enlige og hjem, hvor bgrnene
overtager den syge foraelders funktioner i hjemmet.
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- En seerlig opmaerksomhed pa planlaegningen i forhold til barn, der
risikerer at miste forsgrgeren (enlige).

- Viden og information om konsekvenser af den enkeltes overvejelse
med hensyn til at fa barn.

- Viden om patientforeninger/patientklubber/selvhjaelpsgrupper hvor
patienterne og/eller pargrende kan dele tanker, falelser, erfaringer
og viden med ligestillede.

7.1.4. Det erhvervsmaessige niveau:
Bekymring for at miste job, svaekkelse af erhvervsevne, maske skift af ar-
bejdsomrade, mulig afskedigelse, evt. accept af fartidspensionering m.m.

Patienten har behov for:

- Viden om stgttemuligheder (sygemelding/revalidering/
fleksjob/pension) ved langvarig sygdom.

- Viden om hvordan der kan opretholdes kontakt til arbejdspladsen.

- Viden og information om den enkeltes overvejelser med hensyn til
at aendre livsplanlaegning etc.

7.1.5. Det materielle niveau:
Reduktion af indkomst, udgifter til hjselpemidler, besveerligheder med pen-
sionsforhold, ringere boligforhold, evt. realisering af formue o0.s.v.

Patienten har behov for:

- Information og viden om sociale rettigheder.

- Viden og information med hensyn til at &endre livsplanlaegning etc.
- Viden om sociale og gkonomiske forhold.

Et rehabiliteringsbehov kan godt omfatte flere niveauer pa en gang. Eksem-
pelvis seksualitet, som kan omfatte bade det somatiske, psykologiske og soci-
ale niveau. Et andet eksempel er zndret livsplanlaegning, som kan omfatte
det sociale, erhvervsmaessige og materielle niveau. Stort set alle kraeftpatien-
ter med tilknytning til arbejdsmarkedet har brug for viden om de stgttemulig-
heder og sociale rettigheder, der findes i forbindelse med alvorlig sygdom med
henblik pa at sikre deres tilknytning til arbejdsmarkedet.
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7.2. Diagnosespecifikke rehabiliteringsbehov

Nedenfor ses oversigter over de vaesentligste rehabiliteringsbehov for 11 spe-
cifikke kreeftdiagnoser. Der er udvalgt falgende diagnoser: Hoved-halskreaeft,
brystkreeft, tyktarms- endetarms-kraeft, lungekreeft, underlivskreeft, testikel-
kreeft, prostatakreeft, lymfeknudekreeft, leukaemi, malignt melanom og kreaeft i
hjerne og nervesystemet. Oversigterne har fglgende overskrifter: Den typiske
behandlingsform, typiske bivirkninger og senfglger af behandlingen og forslag
til rehabiliteringsindsats for de pagaeldende patientgrupper.

Oversigterne skal ses som et supplement til de generelle behov og kan bruges
som inspiration til at igangsaette initiativer for specifikke patientgrupper. Det
skal preeciseres, at oversigterne ikke er udtemmende, og at der ikke ngdven-
digvis er dokumentation for effekten af samtlige af de naevnte mulige indsat-
ser.
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Hoved-halskreeft (kraeft i sveaelg, strube, labe og mundhule)

Behandlingsformer:

Kirurgi

Tumor- og lymfeknuderesktion
Laryngektomi og trakeostomi (fiernelse
af strubehoved)

Fjernelse af gjet — enuclatio (sjaeldent)
Fjernelse af naese (sjeeldent)

Stralebehandling

Ekstern
Radioaktive isotoper (irridium)

Medicinsk

Kemoterapi (undetiden samtidig med
stralebehandling, dvs. konkomitant be-
handling )

Understottende behandling

- smerter

- slimlgsende

- sondeernzering

- kvalme/opkastning etc.

Bivirkninger / typiske senfolger

Rehabiliteringsindsats

Stralefelger:
e (get slimdannelse i halsen
e Manglende spytsekretion
e Torre mundslimhinder
e Smerter
o Carries /lgse teender
e Synkeproblemer
e Smagsforandringer
e Talebesveer

Darlig ernaeringstilstand:
Far/under/efter stralebehandling

Sociale problemer:
e Har ikke gkonomi til seerlige
kostforanstaltninger
e |kke gkonomi til tandlzegereg-
ninger
e Erhvervsmaessige problemer

Rygning forvaerrer gvrige bivirkninger

Hyppige tandleegebesag

Rekonstruktion

Seerlige hjeelpemidler

Kostvejledning

Socialradgiverhjeelp

Legater

Medicinsk behandling

Psykologisk behandling

Henvisning til talepaedagog.
Henvisning til ergoterapeut
Henvisning til specielle netvaerk

Kostvejledning
Sufficient smertebehandling

Socialradgiverhjeelp
Legater

Rygestopklinik eller lignende tilbud
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Brystkraeft

Behandlingsformer:

Kirurgi

Tumorrektomi (fiernelse af knude + lymfeknu-
der)

Mastekmomi (fijernelse af bryst + lymfeknuder)
Mastektomi med primeer rekonstruktion (ind-
saettelse af implantat)

Stralebehandling

Ekstern

Medicinsk

Kemoterapi

Antihormonbehandling

Biologiske respons modifires (f.eks. Herceptin)
Immunterapi

- Dendritcellevaccination (eksperimentel)
Understoattende behandling

- Kvalme/opkast

- Smerter etc.

Bivirkninger/typiske senfalger

Rehabiliteringsindsats

Manglende forstaelse hos omgivel-
serne om fysiske og psykiske aendrin-
ger

Lymfedem

Hartab

Straleskader (sammenvoksninger/
hudproblemer)

Veegtagning

Kvalme

Appetitlashed

Viden og information til patienten og de parg-
rende

Forebyggelse. Tidlig indsats. Behandling (mas-
sage, stattestreampe, kirurgi, bandagering), tree-
ning, varmtvandsbassin. Evt. henvisning til fysio-
terapeut

Paryk. Kasket. Tgrklaeder. Information om gko-
nomisk stattemuligheder. Forstaelse for betyd-
ningen af den andrede kropsopfattelse/identitet.

Look-good-feel-better

Vejledning om hudpleje

Kostvejledning
Medicinsk behandling. Kostvejledning. Akupunk-

tur. Afspeending evt. henvisning til fysioterapeut

Kostvejledning/herunder de psykologiske og so-
ciale faktorers betydning for lyst til mad
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Smerter

AEndret/ophgrt menstruation

Hedeture
Treethed

AEndret kropsopfattelse
Amputeret/ubalance i kroppen
Overvejelser om rekonstruktion

Angst (for recidiv/ kontrolbes@g/ de-
den/ fremtiden/ubehag i forbindelse
med behandling)

Savnproblemer (f.eks. i forbindelse
med hedeture/angst)

Medicinsk behandling. Psykologisk behandling
(visualisering, afspaending mv.). Akupunktur.
Evt. henvisning til Smerteklinik

Evt. lokal medicinsk behandling
(slimhindeproblemer)

Evt. medicinsk behandling. Phytogstrogener
Psykologisk og/eller medicinsk behandling.
Evt. rekonstruktion. Massage. Fysioterapi. Evt.

psykologisk behandling

Psykologisk og /eller medicinsk behandling

Psykologisk og/eller medicinsk behandling




Tyktarms-endetarmskraeft

Behandlingsformer:
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Kirurgi

Fjernelse af tumor og et stykke tarm/evt. stomi
Laparotomi

Stralebehandling

Ekstern pree-/postoperativ

Medicinsk

Kemoterapi

Bivirkninger/typiske senfolger

Rehabiliteringsindsats

Stomi
Straleskader (tarm-/bleere-

/skedeproblemer)

Veegttab

Kvalme

Appetitlgshed

Smerter

Fremfald/nedfald af blae-
re/tarm/livmoder

Impotens

Seksuelle problemer

Vejleder, evt. henvisning til stomisygeplejerske
Der iveerkseettes tiltag, der afhjeelper problemer
og vejledes om fysiske hjaelpemidler. Evt. hen-
visning til dieetist

Kostvejledning. Evt. henvisning til diaetist

Medicinsk behandling. Kostvejledning. Akupunk-
tur. Afspaending. Evt. henvisning til fysioterapeut

Kostvejledning/herunder de psykologiske og so-
ciale faktorers betydning for lyst til mad

Medicinsk behandling. Psykologisk behandling
(visualisering, afspaending mv.). Akupunktur.

Evt. henvisning til Smerteklinik

Optreening af baskkenbund
Evt. henvisning til fysioterapeut

Viden om medicinske og fysiske hjaelpemidler
Evt. henvisning til sexolog eller sexologisk klinik

Vejledning




-28 -

Lungekraeft

Behandlingsformer:

Kirurgi Lobektomi (fiernelse af lap)
Pneumonektomi

Stralebehandling Ekstern

Medicinsk Kemoterapi

Bivirkninger/typiske senfolger

Rehabiliteringsindsats

Traethed

Smerter

Appetitlashed

Kvalme

Veegttab

Vejrtraekningsproblemer

Slim

Hoste

Angst i forbindelse med vejrtraeknings-
problemer

Angst (for recidiv/ kontrolbesgg/dgden/
fremtiden/ubehag i forbindelse med
behandling)

Medicinsk og/eller psykologisk behandling

Medicinsk behandling. Psykologisk behandling
(visualisering, afspaending mv.). Akupunktur.
Evt. henvisning til Smerteklinik

Efter operation, smerter i arret, ryg og skulder.
Viden om de fysiske fglgevirkninger efter den
kirurgiske behandling. Afspaending. Let massa-
ge. evt. henvisning til fysioterapeut

Kostvejledning/herunder de psykologiske og
sociale faktorers betydning for lyst til mad

Medicinsk behandling. Kostvejledning. Aku-
punktur. Afspeending evt. henvisning til fysiote-
rapeut

Kostvejledning. Evt. henvisning til disetist
Vejledning til lejring til afhjeelpning af vejrtraek-
ningsproblemer. Fortsat fysioterapi efter ud-

skrivning

Medicinsk behandling. Henvisning til fysiotera-
peut

Medicinsk behandling. Henvisning til fysiotera-
peut

Vejledning om handtering af vejrtaekningspro-
blemer, slim og hoste. Evt. henvisning til fysio-

terapeut eller psykolog.

Medicinsk og /eller psykologisk behandling
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Straleskader Hudpleje. Medicinsk behandling. Evt. henvis-
ning til fysioterapeut

Pareestesier i haender og fadder Iveerksaette hjeelpeforanstaltninger for at afhjeel-
pe generne. Evt. henvisning til ergoterapeut

Rygning forveerrer gvrige bivirkninger | Henvisning til rygestopklinik eller lignende tilbud
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Underlivskreaeft (kraeft i @ggestok, aggeleder, livmoder og livmoderhals)

Behandlingsformer:

Kirurgi

Maksimal tumorreducerende (f.eks. fjernelse af
livmoder, begge aeggestokke, aggeleder samt
omentet ved f.eks. kreeft i a2ggestok og det
mindste indgreb ved f.eks. kreeft i livmoderhal-
sen er keglesnit)

Stralebehandling

Ekstern/intern (eks. highdose afterloading)

Medicinsk

Kemoterapi
Hormon/antihormonbehandling

Bivirkninger/typiske senfolger

Rehabiliteringsindsats

Traethed

Lymfedem i underekstremiteter

Straleskader (tarm-
/bleere/skedeproblemer)

Veegtegning

AEndret/ophgrt menstruation

Nedsat fertilitet
Knoglesk@grhed (hormonaendringer)

Fremfald/nedfald af bleere/ tarm/ liv-
moder

Vandladningsproblemer. (Urinledere
stive af behandlingen)

Seksualitet

Medicinsk og/eller psykologisk behandling

Forebyggelse. Tidlig indsats. Viden. Behandling
(massage, stottestreampe, kirurgi, bandagering).
Treening. Varmtvandsbassin. Henvisning til fy-
sioterapeut

Iveerkseette tiltag der afhjeelper problemer og
vejlede om fysiske hjaelpemidler

Viden om baggrunden for vaegtagning. Indivi-
duel kostvejeledning. Evt. henvisning til disetist

Evt. lokal medicinsk behandling (slimhindepro-
blemer)

Viden og information
Viden og information

Optraening af baekkenbund. Evt. henvisning til
fysioterapeut

Skiftet stents. Evt. henvisning til urolog.

Vejledning omkring bivirkninger/senfglger, der
far indflydelse pa kvindens sexliv. Szerlig op-
maerksomhed pa den enlige kvinde uden fast
seksualpartner. Evt. henvisning til sexolog.




Testikelkraeft

Behandlings former:
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Kirurgi

Orkiektomi (fiernelse af den ene testikel)

Stralebehandling

Ekstern

Medicinsk

Kemoterapi

Bivirkninger/typiske senfolger

Rehabiliteringsindsats

Jget frekvens af sekundeaer cancer

Manglende fertilitet

Straleskader (bleere- tarmproblemer)

Nedsat harelse

Pareestesier i haender og fadder

Potensproblemer

AEndret kropsidentitet/maskulinitet

Viden om risiko. Seerlig opmaerksomhed pa
symptomer, sa patient kan handle hurtigt

Information om ssedbank inden behandling
iveerkseettes

Der ivaerkseettes tiltag, der afhjeelper generne

Information og evt. revurdering af behandlingen
med henblik pa at mindske omfanget af bivirk-
ningerne

Iveerkseette hjeelpeforanstaltninger for at afhjeel-
pe generne. Evt. henvisning til ergoterapeut

Samtale og afklaring af arsag. Evt. medicinsk
behandling

Vejledning til patienten og evt. partner, det er
den professionelles ansvar, at der bliver taget
initiativ til samtale om saedbank og seksualitet.
Evt. henvisning til sexolog eller psykolog.

Evt. indoperation af protese
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Prostatakraeft

Behandlingsformer:

Total prostatektomi (det mest omfattende)

Kirurgi
Orkiektomi
: i Ekstern
Stralebehandl
reievenanding Brachyterapi (i form af seeds)
Hypertermi
Medicinsk Kemoterapi

Hormon/antihormon

Bivirkninger/typiske senfolger

Rehabiliteringsindsats

AEndret kropsidentitet /maskulinitet
(kastraktion)

Urininkontinens

Impotens/kastraktion

Straleskader (fra tarm og bleere)

Hedeture

Veegtagning

Smerter (ved spredning til knogler)

Knogleskgrhed pa grund af kastraktion

Samtaler. Indoperation af protese

Viden og information. God Hygiejne. Orientering
om hjeelpeforanstaltninger samt gkonomisk
stotte hertil. Baekkenbundstraening

Medicinsk og evt. fysiske hjaelpemidler
Evt. henvisning til sexolog eller sexologisk klinik

Medicinsk behandling. Kostvejledning

Viden, evt. med. behandling. Livsstilseendringer.
Vejledning om phytogstrogener

Medicinsk behandling. Kostvejledning. Livs-
stilseendring

Medicinsk behandling. Psykologisk behandling
(visualisering, afspaending mv.). Akupunktur.
Evt. henvisning til Smerteklinik

Medicinsk behandling. Psykologisk behandling
(visualisering, afspaending mv.). Akupunktur.
Evt. henvisning til smerteklinik




-33 .

Lymfeknudekraeft

Behandlingsformer:

Kirurgi

Fjernelse af lymfeknuder diagnostisk og ved
sygdom i ventrikel, tarm og testes

Laminektomi og evt. fiernelse af tumor ved me-
dulleer kompression

Stralebehandling

Monoterapi i stadium | & Il
Kombineret med kemoterapi i gvrige stadier

Medicinsk

Kemoterapi - kombinationsterapi
Understgttende behandling

- Kvalme/opkastning

- Smerter

- Heemopoietiske vaekstfaktorer f.eks. G-CSF
- Blod- og trombocyttransfusion

Monoklonale antistoffer f.eks. Anti-CD20 anti-

stof
Stamcelletransplantation ved tilbagefald af syg-
dom

Bivirkninger/typiske senfalger

Rehabiliteringsindsats

Infektion

Pareestesier i haender og fadder

Anaemi/blodmangel

Bladning

Hartab

Pavirkning af kenskirtlerne. Sterilitet.
Menstruationsforstyrrelser og -ophgar.
Impotens.

AEndret lyst til seksuelt samveer

AEndret kropsopfattelse

AEndret folesans

Viden. Medicinsk behandling (antibiotika) og
evt. heemopoietisk vaekstfaktor (G-CSF)

Ivaerksaette hjeelpeforanstaltninger for at af-
hjaelpe generne. Evt. henvisning til ergoterapeut

Blodtransfusion

Trombocyt- og blodtransfusion

Paryk. Kasket. Tarklaeder. Information om gko-
nomiske stgtte muligheder. Look-good-feel-
better

Deponering af seed/nedfrysning af aeggestok.
Svangerskabsforebyggelse. Evt. henvisning til

sexolog

Viden om og forstaelse for betydningen af den
2ndrede kropsopfattelse/identitet.Vejledning

Vejledning om hudpleje. Rygere have viden om
rygestop for at undga lungeproblemer.

Evt. henvisning til fysioterapeut
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Straleskader (hudgener/arvaev)
Tarmproblemer

Lungefibrose

Mundtgrhed

Tandskader/cariesangreb

Kvalme
Appetitlashed og smagsaendringer
Veegteendring (tab/@gning)

Smerter

Traethed

Depression

Angst for recidiv/kontrolbesgg/ daden/
fremtiden/ubehag i forbindelse med
behandling. Risiko for sekundeer leu-
keemi

Sagvnproblemer (f.eks. i forbindelse
med angst/medicinsk behandling)

Manglende forstaelse fra omgivelserne
/hos en selv for fysiske, psykiske og

sociale eendringer

Ved stamcelletransplantation

Vejledning. Behandling

Hyppige forebyggende tandlaegebesag. evt.
tandskylning med fluor. Viden om sociale rettig-
heder

Medicinsk behandling. Kostvejledning
Kostvejledning

Kostvejledning

Medicinsk behandling. Understgttende behand-
ling med afspeending, psykologisk med

visualisering

Vejledning. Medicinsk og /eller psykologisk be-
handling

Medicinsk og/eller psykologisk behandling

Viden og information. Medicinsk og/eller psyko-
logisk behandling

Medicinsk og/eller psykologisk behandling

Information til patienten og den pargrende om
konsekvenser af sygdom og behandling

Information om de specifikke risici samt senfal-
ger af knoglemarvstransplantation
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Leukami

Behandlingsformer:

Kirurgi -

Stralebehandling -

Medicinsk Kemoterapi - kombinationsterapi
Understottende behandling

- Kvalme/opkastning

- Smerter

- Blod- og trombocyttransfusion

- Heemopoietiske vaekstfaktorer f.eks. G-CSF
Stamcelletransplantation

- autolog (egne celler)

- allogen (donor celler)

Minitransplantation

Monoklonale antistoffer f.eks. Anti-CD20 anti-
stof (CLL) og anti-CD33 antistof (AML - ekspe-
rimentel behandling)

Interferon (CML)

Specifikke heemmere f.eks. Glivec (CML)
Immunglobulin (CLL)

Bivirkninger/typiske senfolger Rehabiliteringsindsats

Infektion Medicinsk behandling (antibiotika) og evt. hae-
mopoetisk vaekstfaktor (G-CSF)

Paraestesier i haender og fedder Iveerkseette hjaelpeforanstaltninger for at af-
hjeelpe generne. Evt. henvisning til ergoterapeut

Blodtransfusion
Angemi/blodmangel
Trombocyt- og blodtransfusion

Blgdning
Paryk. Kasket. Tarklaeder. Information om gko-
Hartab nomiske statte-muligheder. Look-good-feel-
better
Pavirkning af kgnskirtlerne: Deponering af seed/nedfrysning af seggestok.
Sterilitet. Menstruationsforstyrrelser og | Svangerskabsforebyggelse. Evt. henvisning til
-ophar. Impotens. sexolog
AEndret lyst til seksuelt samveer. Evt. medicinsk behandling
AEndret kropsopfattelse Viden om og forstaelse for betydningen af den

endrede kropsopfattelse/identitet
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Tandskader/cariesangreb

Kvalme
Appetitlashed og smagsaendringer
Veegtaendring (tab)

Smerter

Treethed

Depression

Angst for recidiv/ kontrolbesag/daden/
fremtiden/ubehag i forbindelse med
behandling

Sagvnproblemer (f.eks. i forbindelse
med angst/medicinsk behandling)

Manglende forstaelse fra omgivelserne
/hos en selv for fysiske, psykiske og

sociale eendringer

Knoglemarvstransplantation

Hyppige forebyggende tandlaegebesag, evt.
tandskylning med fluor. Viden om sociale rettig-
heder

Medicinsk behandling. Kostvejledning
Kostvejledning

Kostvejledning

Medicinsk behandling. Understgttende behand-
ling med afspeending, psykologisk med

visualisering

Vejledning. Medicinsk og /eller psykologisk be-
handling

Medicinsk og/eller psykologisk behandling

Medicinsk og/eller psykologisk behandling

Medicinsk og/eller psykologisk behandling

Information til patienten og den pargrende om
konsekvenser af sygdom og behandling

Information om de specifikke risici samt senfal-
ger af knoglemarvstransplantationen




Malignt melanom

Behandlingsformer:
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Kirurgi

Radikal ekscirsion og lymfeknude biopsi
Metastasefjernelser

Stralebehandling Palliativ

Medicinsk Immunterapi
- Interleukin-2
- Interferon

- Dendritcelle vaccination (eksperimentel)
- Elektrokemoimmunterapi
- Hyperterm perfusionsterapi.

Angionesehaemmere
- Thalidomid (eksperimentel)

Bivirkninger/typiske senfalger

Rehabiliteringsindsats

Hudmetastaser/ildelugtende sar

Overfladiske melanomer

Dybereliggende melanomer

Ved interferonbehandling: Influenza-
symptomer og almindelig utilpashed

Hjeelpemidler til afhjeelpning af gener. Evt.
henvisning til hiemmesygeplejen. Evt. medi-
cinsk behandling. Delproteser. Plastikkirurgisk
korrektion

Viden og information, specifik om solvaner og
arvelighed. Body images. Kosmetologi

Viden og information, specifik om solvaner og
arvelighed. Body images. Kosmetologi. Risici

for recidiv

Medicinsk behandling




Kraeft i hjerne- og nervesystemet

Behandlingsformer:
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Kirurgi

Stralebehandling

Ekstern — stereotaksi (udvalgte patienter)

Medicinsk

Kemoterapi

Hormonbehandling (Steroid)
Biologiske respons modifiers (f.eks. Glivec)

Bivirkninger/typiske senfolger

Rehabiliteringsindsats

Paraestesier i haender og fedder

AEndret psyke

- fglelsesmeessig
- intellektuelt
Kramper

Taleforstyrrelser

Koordinationsforstyrrelser/
lammelser af ekstremiteter

Hartab (varig)

Langsomtvoksende tumorer

Adfeerdsaendringer i forlgbet

Ivaerksaette hjeelpeforanstaltninger for at athjeelpe
generne. Evt. henvisning til ergoterapeut

Evt. henvisning til Center for hjerneskade/ Vejle-
fiord. m.h.p. afklaring af funktionsniveau samt
genoptreeningsmuligheder. Evt. henvisning til
neuropsykolog. Dagtilbud

Anti-epileptisk medicin
Evt. henvisning til talepaedagog

Evt. henvisning til fysioterapeut og/eller ergote-
rapeut. Relevante hjeelpemidler

Paryk. Kasket. Tarklaeder. Information om gko-
nomiske stgttemuligheder

Tidl. psykosocial indsats. Evt. henvisning til neu-
ropsykolog. Vedligeholdelse af feerdigheder ved
fysioterapeut/ergoterapeut/talepaedagog

Henvisning til relevante plejehjemspladser for
yngre hjerneskadede. Evt. genoptraening ved fy-
sioterapeut/ergoterapeut/talepsedagog
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Kapitel 8. Rehabiliteringsprogrammer for hjerte-,
ryg- og lungepatienter

| dette afsnit beskrives kort status for rehabiliteringsprogrammer for henholds-
vis hjerte- ryg- og lungepatienter. Der henvises til bilag 2 for en mere uddy-
bende beskrivelse af programmerne. Der findes ogsa rehabiliteringsprogram-
mer for andre patientgrupper, eksempelvis sukkersygepatienter og patienter
med folger efter blodprop i hjernen, men disse er ikke medtaget her.

Formalet med afsnittet er at inspirere til udvikling af rehabiliteringsprogrammer
for kreeftpatienter ved dels at synligggre de tilbud, der gives til andre patient-
grupper, dels at beskrive hvilke aktgrer, der har deltaget i udviklingen af pro-
grammerne og dels at redeggre for den foreliggende evidens.

8.1. Hjerterehabilitering

Sammenholdt med andre patientgrupper far hjertepatienter generelt hyppigere
tilbud om rehabilitering efter endt behandling. Det er alment accepteret, at re-
habilitering bgr indga som led i den samlede indsats over for hjertepatienter.

| et hjerterehabiliteringsprogram indgar en kombination af falgende elementer:
Patientuddannelse/undervisning, psykosocial stette til patient og parerende,
fysisk traening, hjeelp til rygeophear, kostvejledning samt socialradgiverbistand
(jf. bilag 2 for en mere preecis beskrivelse af indholdet).

| Netveerk af forebyggende sygehuse i Danmark arbejdes aktuelt med udform-
ning af kliniske retningslinier for hjerterehabilitering med vaegt pa at udvikle et
praktisk veerktgj til behandlerne. Ydermere udarbejdes en beskrivelse af orga-
nisering, implementering og kvalitetssikring af et hjerterehabiliteringsprogram.
Hjerteforeningen og Dansk Kardiologisk Selskab deltager aktivt i dette arbej-
de.

Hvad angar dokumentation for effekt er der evidens for, at hjerterehabilitering
kan reducere dgdeligheden og genindlaeggelsesfrekvensen samt forbedre
funktionsniveauet og patientens livskvalitet.

8.2. Rygrehabilitering
Sammenholdt med hjerterehabilitering har rygrehabilitering en mere begraen-
set udbredelse (jf. bilag 2 for en mere praecis beskrivelse af indholdet).
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Der er enighed om, at falgende elementer altid bgr inddrages i rehabilitering af
rygpatienter: Grundig information om diagnose, behandlingsprincipper og
prognose kombineret med instruktion og vejledning i fysisk traening.

Rygrehabiliteringsprogrammer tilbydes i dag bl.a. pd Rygcentret i Give, pa
Rygcentret i Ringe og pa Rygcentret pa Hans Knudsens Plads i Kgbenhavns
Kommune.

Hvad angar dokumentation for effekt er der evidens for, at et samlet rehabilite-
ringstilbud til rygpatienter bevirker, at patienterne bl.a. far en gget livskvalitet,
lever et aktivt liv, herunder har god mulighed for at beholde kontakten til ar-
bejdsmarkedet, har faerre smerter og tolererer eksisterende smerter bedre og
forbedrer den fysiske tilstand, herunder kondition, muskelstyrke og udholden-
hed.

8.3. Lungerehabilitering

Der er gennem de sidste ca. 20 ar udviklet og afpravet forskellige rehabilite-
ringsprogrammer for lungepatienter, men der foreligger fortsat ikke en optimal
udformning af et sadant program.

| Netveerk af forebyggende sygehuse i Danmark arbejdes aktuelt med udform-
ning af en lungerehabiliteringsrapport primaert for KOL patienter (kronisk ob-
struktiv lungelidelse).

Netveerk af Forebyggende Sygehuse foreslar, at falgende hovedelementer bar
indga i et lungerehabiliteringsprogram: Patientuddannelse/undervisning, hjeelp
til rygeophar, fysisk treening, fysioterapi, ergoterapi, kostvejledning og psyko-
social stette (jf. bilag 2 for en mere preecis beskrivelse af indholdet).

Hvad angar dokumentation for effekt synes der at veere dokumentation for, at
patienter, der deltager i et lungerehabiliteringsprogram, opnar vigtige kliniske
forbedringer i form af reduceret genindleeggelsesfrekvens, forbedret funkti-
onsniveau, mindre andengad, forbedret livskvalitet, herunder bedre mestring af
sygdommen og forbedret muskelstyrke.
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Kapitel 9. Kraeftrehabilitering som led i det samlede pati-
entforlgb

Beskrivelsen af rehabiliteringsprogrammerne for hjerte-, ryg- og lungepatienter
viser, at der er forskel pa, i hvilken udstreekning rehabilitering indteenkes som
en del af det samlede patientforlgb, og i hvilken udstraekning f.eks. videnska-
belige selskaber og patientforeninger har engageret sig i arbejdet. Ligeledes
varierer det i hvilket omfang, der er evidens for effekten af indsatsen, f.eks. er
der relativt mange undersggelser, der har dokumenteret en positiv effekt af
hjerterehabilitering.

Det er arbejdsgruppens indtryk, at rehabilitering af kreeftpatienter i dag kun i
begreenset omfang er teenkt sammen med behandlingsforigbet.

Inden for de senere ar har bl.a. de onkologiske selskaber og sekretariatet for
referenceprogrammer udarbejdet referenceprogrammer og kliniske retningsli-
nier for en raekke kraeftsygdomme bl.a. lungekraeft og underlivskraeft. Styrken
ved disse programmer er bl.a., at de ogsa fokuserer pa praksissektorens rolle
og pa at kvalitetssikre overgangene mellem primaer- og sekundaer sektor.
Svagheden er, at de oftest kun omfatter retningslinier for diagnose, behandling
og efterbehandling og ikke inddrager rehabilitering.

Der kommer stadig sterre fokus pa behovet for en mere sammenhaengende
indsats i sundhedsvaesenet. Fra centralt hold er der taget en raekke initiativer
til at fremme forlgbstankegangen bl.a. med aftaler om kontaktpersonordninger
og bedre planleegning af forlgb.

Sammenhaengende patientforleb indgar endvidere som et vigtigt element i
Den Nationale Strategi for Kvalitetsudvikling — herunder i udviklingen af en
dansk model for kvalitetsvurdering. | fgrste omgang er der primaert fokus pa at
skabe sammenhaeng i indsatsen i sygehusvaesenet, men pa sigt vil modellen
omfatte hele sundhedsveaesenet — dvs. bl.a. ogsa indsatsen blandt de praktise-
rende laeger. | relation til rehabilitering af kraeftpatienter finder arbejdsgruppen,
at de praktiserende leeger kan spille en vigtig rolle pa grund af deres kendskab
til patientens forudsaetninger og behov.

Arbejdsgruppen finder, at udviklingen af den danske kvalitetsmodel giver mu-
lighed for at integrere standarder og indikatorer for rehabiliteringsprogrammer.
Arbejdsgruppen er bekendt med, at man en raekke steder i udlandet — bl.a. i
USA, Canada og Sverige — har udarbejdet standarder for og akkrediterer re-
habiliteringsforlab.
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Kapitel 10. Eksempler pa konkrete kraeftrehabilite-
ringsprojekter

Der er ivaerksat mange forskellige rehabiliteringsinitiativer overfor kreeftpatien-
ter, og i det felgende vil der blive beskrevet nogle fa udvalgte initiativer. Initia-
tiverne vil blive beskrevet ud fra, hvem der er ansvarlig, hvem malgruppen er,
hvad formalet med initiativet er samt indholdet og eventuel forskningsmaessig
sammenhang.

Nogle af projekterne henvender sig generelt til alle former for kreeftpatienter,
mens andre vedrgrer patienter med udvalgte kraeftformer.

Der foreligger som tidligere beskrevet ikke megen evidens for virkningen af
rehabilitering af kreeftpatienter, men som det ses i det fglgende, sa er der flere
initiativer, hvor der er koblet et forskningsmaessigt initiativ pa.

RehabiliteringsCenter Dallund. Et 5-arigt interventions- og forskningspro-
jekt for kreeftpatienter

Ansvarlig
Projektet varetages af Kraeftens Bekaempelse i samarbejde med de fleste am-
ter.

Malgruppe

Malgruppen er kraeftpatienter, der har afsluttet primaerbehandling eller recidiv-
behandling, og som har en livshorisont p4 mere end 6 maneder. Patienterne
skal kunne indga aktivt i centrets tilbud, der bl.a. omfatter en vis fysisk aktivi-
tet.

Formal

Formalet er pa et landsdaekkende kreeftrehabiliteringscenter at tilbyde rehabili-
teringsophold til den enkelte kraeftpatient for derigennem at sikre hurtigst mulig
tilbagevenden til et aktivt liv. Derudover er det formalet at opsamle systematisk
viden og udvikle forskningsresultater om fysiske, psykiske, sociale og ar-
bejdsmaessige falgevirkninger af kraeftsygdomme og deres behandling.

Tid
Projektet er pabegyndt oktober 2001 og afsluttes september 2006.
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Indhold

Der tilbydes 6-dages ophold i hold med 20 kreeftpatienter og evt. pargrende.
Ugerne er temaopdelte. Ud fra den enkeltes behov tilretteleegges et forlgb
med individuelle tilbud, f.eks. samtaler med psykolog, leege, socialradgiver,
sexolog, dieetist, og der tilbydes fysioterapi og massage som et led i genetab-
leringen af kropsidentitet. Derudover er der feelles undervisning og debat. Op-
holdet afsluttes med en personlig handleplan, som bestar af konkrete rad,
veerktgjer og metoder, der danner rammen for den videre indsats, som den
enkelte skal gare efter opholdet.

Forskning

Der er en 5-arig forskningsplan, hvor der indgar 4 undersggelser: Et interven-
tionsprojekt, hvor ca. 1000 patienter vil indga i en randomiseret interventions-
undersggelse, der skal vise hvilken langtidseffekt rehabilitering har, samt af-
daekke "hvem har behov for hvad”. Et kvalitetssikringsprojekt. En undersggel-
se af livsstilseendringer som folge af rehabiliteringsophold samt en undersg-
gelse af senfolger efter behandling af en kreeftsygdom.

Projekt Krop ogq Kraeft. En kropsorienteret indsats til kreeftpatienter i kemo-
terapi - et klinisk kontrolleret forsgg

Ansvarlig

Projektet er et samarbejdsprojekt mellem tre forskningscentre pa Rigshospita-
let: Finsencentret, Copenhagen Muscle Research Centre og Universitetsho-
spitalernes Center og Sygepleje- og Omsorgsforskning.

Malgruppe
Projekt Krop og Kreeft omhandler kraeftpatienter i kemoterapi tilknyttet Fin-
sencentret pa Rigshospitalet.

Formal
Det er projektets formal via en kropsligt orienteret indsats at styrke den enkelte
kraeftsyge under kemoterapi samt tilbyde nye sociale samveersformer.

Tid
Projektet pabegyndtes april 2001 og er et 5-arigt tveervidenskabeligt
forskningsinitiativ.
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Indhold

Det antages, at der kan opnas positive resultater med hensyn til den enkelte
kreeftsyges styrke og kropslige velbefindende samt reduktion af bivirkninger og
begunstigelse af socialt samvaer og handlekompetence. Interventionen er en
sakaldt "kropspakke” med fire elementer: Fysisk traening, kropsbevidstheds-
traening, massage og afspaending i alt 7 timer ugentlig pa hold i 6 uger.

Forskning

Projektet er tilrettelagt som et prospektivt klinisk kontrolleret forsagg i tre faser. |
fase 1 er kropspakkens komponenter og intensitet afprovet og udviklet. Der
har veeret inkluderet 18 kreeftpatienter med i alt 11 forskellige kraeftsygdomme
i forskellige stadier. De samlede resultater viser, at kreeftpatienter i kemoterapi
er i stand til at gennemfare et 6 ugers treeningsprogram med fremmgde 4
gange ugentligt, at kraeftpatienter i kemoterapi kan @ge deres kondition, at in-
terventionen kan indvirke positivt pa treethed og sevnlgshed, samt at patien-
terne oplever gget kropslig velbefindende og @get energimeengde. Interventi-
onens veerdi over for forskellige diagnosegrupper og den kliniske signifikans
kan alene besvares ved at gennemfare projektets fase 2 (diagnoseafprgvning)
og fase 3 (randomisering), hvorved et stgrre patientindtag og mere dybdega-
ende analyser vil kunne sikre, at der kan traeffes valide konklusioner.

Does a psycho-educational group intervention among patients with malig-
nant melanoma improve psychological well-being, coping methods and
health behaviour? The UNICA Project

Ansvarlig
Projektet er gennemfart pa Institut for Cancer Epidemiologi, Kreeftens Be-
keempelse.

Malgruppe
Patienter med primaert malignt melanom stadie | og Il

Formal

Det er projektets formal at undersage effekten af en psyko-edukationel inter-
vention pa psykologisk velbefindende, coping strategier, sundhedsadfeerd, so-
ciale relationer og prognose.

Indhold

Der har veeret fremsat hypoteser om, at psyko-edukation kan forbedre bade
psykologisk velbefindende og prognose hos kreeftpatienter. Resultatet af en
udenlandsk randomiseret undersggelse af psyko-edukation blandt patienter
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med modermeerkekreeft tyder pa, at der kan opnas effekt i form af forbedret
psykologisk velbefindende, mere effektive coping strategier og forbedret over-
levelse.

Forskning
Projektet bestar dels af en randomiseret interventionsundersggelse, dels af en
kvalitativ undersggelse af interventionsprocessens terapeutiske faktorer.

I den randomiserede undersggelse blev de deltagende patienter inkluderet
mellem 3 uger og 3 maneder efter re-excision af modermaerket. Efter inklusio-
nen besvarede deltagerne et spgrgeskema og blev derefter randomiseret til
en interventionsgruppe eller en kontrolgruppe.

Interventionsgruppen modtog ugentlige sessioner af 2% times varighed i 6
uger. Sessionerne bestod af information om sygdommen, dens eetiologi, be-
handling og kontrol, information om sundhedsadfeerd med speciel veegt pa
solbeskyttelse, kost og motion, information om problemlgsning, stresshandte-
ring og endelig afspaending samt psykologisk stette. Interventionen blev gen-
nemfeart af en psykolog som gennemgaende terapeut, to lzeger og to sygeple-
jersker. Deltagerne i interventions- og kontrolgruppen fik tilsendt et spgrge-
skema 6 og 12 maneder efter re-excision af modermaerket med det formal at
bestemme velbefindende, coping metoder, sundhedsadfeerd og sociale relati-
oner.

Resultater

De forelgbige resultater - offentliggjort i 2002 - er baseret pa 260 patienter,
men data er ikke komplette, da 12 maneders follow-up endnu mangler for 52
patienter. Resultaterne viser, at interventionen forbedrede patienternes psyko-
logiske velbefindende - specielt i forhold til fysisk formaen og kognitiv funktion.
Patienterne i interventionsgruppen foregede deres brug af aktiv-adfeerds co-
ping og aktiv-kognitiv coping, som anses for at veere effektive coping-metoder
sammenlignet med kontrolpatienterne. Endvidere rapporterede patienterne i
interventionsgruppen en forbedret empatisk relation til en neertstdende sam-
menlignet med kontrolgruppen. Endelig sas en tendens til forbedret sund-
hedsadfeerd i form af forgget brug af solbeskyttelse. En eventuel effekt af in-
terventionen pa prognose afventer fremtidige analyser.

Med forbehold for det tidlige stadie i feerdiggerelsen af undersggelsens resul-
tater, er der dog grundlag for at anbefale psyko-edukation til patienter med
malignt melanom i stadie | og Il. Da resultaterne tyder pa, at enliges psykolo-
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giske velbefindende forveerres ved deltagelse, skal der udtrykkes forbehold,
hvor interventionen tilbydes til enlige.

Undersggelsen "Nu er du rask og kan leve som fgr’. En undersgqgelse af
kvinders rehabiliteringsforlgb efter operation for livmoderhalskraeft

Ansvarlig
Gynaekologisk afdeling Y5 pa Skejby Sygehus.

Malgruppe
Kvinder med livmoderhalskraeft.

Formal

Formalet er at udvikle 5-arige ambulante kontrolprogrammer i afdelingen, som
udover undersggelser for recidiv og registrering og behandling af bivirkninger
til behandlingen, i den sygeplejefaglige indsats tager udgangspunkt i kvinder-
nes og deres familiers behov for rehabilitering og psykosocial statte.

Tid
Resultaterne af undersggelsen forventes offentliggjort i 2004.

Indhold

Projektet er en undersggelse af kvinders rehabiliteringsforlgb efter operation
for livmoderhalskreeft. Halvdelen af landets kreeftpatienter behandles uden for
de onkologiske specialcentre. Saledes kan ogsa rigtig mange gynaekologiske
kreeftpatienter behandles med operation uden efterbehandling. P& gyneekolo-
gisk afdeling i Skejby har man til dels indrettet pleje og behandling efter dette.
Saledes mgder disse kvinder og deres familier til forundersggelse, indleeggel-
se og ambulant kontrol i sengeafsnittet med det formal at viderefagre kontakt-
lzege og kontaktsygeplejerskesystemet i hele behandlingsforlgbet. Der er ind-
fort sygeplejekonsultationer og udviklet malrettet sygepleje til paragrende.

Forskning

Der eksisterer kun sporadisk viden om disse kvinders rehabiliteringsforlgb sa-
vel i den ambulante periode som senere. Det vides fra undersggelser af
kreeftpatienter generelt, at livet for den feerdigbehandlede kraeftpatient kun
undtagelsesvist gar videre som fer. Det er personalets erfaring, at en del af
kvinderne har endog meget sveert ved at komme sig over sygdommen og be-
handlingen, ogséa selvom de tilhgrer de sakaldt heldige, der ikke skal have ef-
terbehandling.
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Undersgagelsen omfatter 400 kvinder opereret pa gynaekologisk afdeling Y5 pa
Skejby Sygehus i perioden 1987-2000. Ved hjeelp af 3 forskellige spargeske-
maer og enkelte kvalitative interviews foretages en tilbundsgaende videnska-
belig undersggelse af disse kvinders eget perspektiv pa deres nuveerende
helbred og rehabiliteringsforlab.

Kraeftskolen Danmark — patientundervisning

Ansvarlig
Projektet varetages af patientstgtteafdelingen i Kraeftens Bekaempelse med
gkonomisk stgtte fra Apotekerfonden.

Malgruppe
Alle kreeftpatienter uanset kreeftform.

Formal

Projektets mal er systematisk at udvikle et dansk koncept for undervisning af
kreeftpatienter, der tager udgangspunkt i teorier og internationale undersggel-
ser pa omradet. Sygehusene tilbydes saledes hjaelp til at implementere pati-
entundervisning pa kreeftafdelingerne.

Hovedtanken er, at tilbudet skal indeholde bade viden, handling og statte. At
undervisningen skal vaere en diagnosespecifik og tveerfaglig aktivitet. Samt at
undervisningen skal vaere organiseret i den enkelte kraeftafdeling, og veere en
integreret del af behandlingstilbudet.

Tid
Projektet har kgrt i perioden januar 2000 til august 2002.

Indhold

| Danmark har der ikke veeret tradition for at udbyde patientundervisning til
kreeftpatienter. | andre lande, f.eks. USA, England og Sverige er patientunder-
visning langt mere udbredt. Det mest udbredte program for kreeftpatienter er
det amerikanske | Can Cope og varianter af dette.

Inden for kreeftomradet har en lang raekke undersggelser samstemmende pe-
get pa, at patientundervisning er en effektiv metode til at reducere den angst
og depression, som mange patienter oplever op til flere ar efter diagnosen.
Det har endvidere vist sig, at en kortvarig struktureret intervention, hvor veeg-
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ten laegges pa information, indleering af nye feerdigheder og statte i en gruppe
af ligestillede, tilsyneladende er en effektiv interventionsmetode, nar det gael-
der om at leere at leve med en kraeftsygdom.

Holdningen bag projektet er, at rehabilitering af kraeftpatienter starter i den be-
handlende afdeling, og at patientundervisning mest effektivt implementeres i
sygehusorganisationen ved at den enkelte afdeling far ejerskab og ansvar for
deres eget program.

Mere end en halv million kreeftpatienter og pargrende har gennem tiden delta-
get i dette program, hvis hovedindhold er information og stette. Ofte er det en
blandet gruppe af kraeftpatienter, der deltager i kurserne.

Mindst 15 afdelinger har afholdt et eller flere patientkurser med udgangspunkt
i Kreeftskolens koncept. Yderligere 10 afdelinger har tilkendegivet at ville etab-
lere patientundervisning ultimo 2002/primo 2003. Endelig har flere afdelinger
givet udtryk for, at patientundervisning vil have farsteprioritet, nar der bliver
ressourcer til nye aktiviteter.

Forskning
Flere afdelinger har pabegyndt forskningsprojekter i tilknytning til patientun-

dervisningen.

"At leve med kraeft"- patientundervisning

Ansvarlig
Onkologisk Center, Arhus Kommunehospital.

Malgruppe
Patienter med kreeft — uanset kraeftform.

Formal
Formalet er at give patienterne eksakt viden om sygdom og behandling samt
omkring de mere psykologiske og sociale sider af sygdommen.

Tid
Kurset udbydes to gange om aret og afvikles over perioder af 6 uger med en
aften om ugen.
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Indhold
Onkologisk Center har i mange ar haft patientundervisning som en del af afde-
lingens tilbud.

Kurset er undervisningsaftener for patienter og paragrende. Det er ledet af den
faglige vejleder (sygeplejerske) og afdelingens psykolog, og der undervises i
emner, som man har erfaring for er faelles, uanset hvilken kraeftdiagnose man
har.

Underviserne er oftest rekrutteret blandt personalet i afdelingen. Eksempelvis
underviser en af afdelingens overlaeger i "Kraeft og behandling”, mens under-
visning i "Oplevelser og reaktioner pa sygdom og behandling" forestas af afde-
lingens psykolog. Undervisningen er erfaringsbaseret, hvilket vil sige, at der
laegges veegt pa, at patienterne og de pargrende er aktivt deltagende med eg-
ne erfaringer og synspunkter. Der kan vaere op til 20 deltagere og der arbej-
des i stgrre og mindre grupper. Der er udgivet en folder om tilbuddet, som fin-
des i afdelingen og pa hjemmesiden, og man tilmelder sig selv til kursusleder-
ne.

Forskning

Der er ikke tilknyttet forskningsinitiativer, men patientundervisningen er gen-
nem alle arene blevet positivt modtaget og vurderet af patienterne og de parg-
rende som del af en aktiv "hjeelp til selvhjeelp”.

Projekt Kraeft og Arbejde

Ansvarlig

Kreeftens Bekeempelses patientstgtteafdeling har veeret ansvarlig for gennem-
forelsen af projektets enkelte dele — pa naer pjecen om senfalger, der er udar-
bejdet i et samarbejde mellem Socialministeriet, Indenrigs- og Sundhedsmini-
steriet, Kommunernes Landsforening, Amtsradsforeningen og Kraeftens Be-
keempelse.

Malgruppe
Projektets malgruppe er dels virksomhedsledere med personaleansvar, dels
sagsbehandlerne i de kommunale sygedagpengeafdelinger.

Formal

Det overordnede formal har veeret at anvise handlemuligheder for virksom-
hedsledere og sagsbehandlere i forhold til de problemer, der typisk kan opsta
pa en arbejdsplads, nar en medarbejder far kraeft. Dette er gjort ved dels at
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formidle viden om kreeftpatienters seerlige situation og behov, dels at udarbej-
de konkrete, brugbare radd og vejledning til virksomhedsledere og sagsbe-
handlere.

Tid

Projektet har vaeret 2-arigt og blev afsluttet som et egentligt projekt den 1.
marts 2002. Der har imidlertid veeret flere opfalgningsaktiviteter, herunder
etableringen af konsulentkorpset, som er startet den 1. januar 2003. Derud-
over er det ved hjeelp af ekstrabevillinger blevet muligt at trykke flere handbg-
ger til udsendelse til personalechefer og feellestillidsmeend pa 3.700 stgrre ar-
bejdspladser med mere end 100 ansatte. Desuden tilbydes 15-17 kurser til
sagsbehandlere samt udsendelse af pjecen om senfalger til alle la&egekonsu-
lenter og sagsbehandlere i sygedagpengeafdelingerne. Disse aktiviteter pagar
aktuelt.

Indhold

Ca. 40 pct. af de godt 30.000 mennesker i Danmark, der hvert ar far konstate-
ret kraeft er i den erhvervsaktive alder. Behandlingen af en kreeftsygdom kan
betyde et leengerevarende fraveer fra arbejdet, hvilket kan blive starten pa en
proces, der resulterer i, at man forlader arbejdsmarkedet. Et stigende antal
kraeftpatienter og arbejdspladser henvender sig til Kreeftens Bekaempelse om
radgivning, fordi de oplever problemer pa arbejdspladsen i forbindelse med
deres egen eller en medarbejders kraeftsygdom. Problemerne kan vise sig i
forbindelse med diagnosen, behandlingen eller ved genoptagelsen af arbejdet,
og de kan involvere bade den syge, kollegerne og ledelsen.

Det konkrete indhold af projektet er:

* en handbog til virksomhedsledere, som indeholder baggrundsoplys-
ninger og forslag til handtering af problemer,

= et koncept til kurser for kommunale sagsbehandlere pa sygedagpen-
geomradet,

= et eksternt konsulentkorps, som mod honorar kan yde hjeelp til virk-
somheder,

* en pjece om de senfglger, man kan fa af en kraeftsygdom eller af dens
behandling.
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Frivillig patientstgtte — netvaerksinitiativ blandt leukaemi- og lymfekraeftpati-
enter pa Arhus Amtssygehus

Ansvatrlig
Heematologisk Afdeling pa Arhus Amtssygehus og frivillige i Netveerksgruppen
i samarbejde med Kreeftradgivningen i Arhus Amt.

Malgruppe
Patienter med leukaemi og lymfekraeft indlagt pa Heematologisk Afdeling pa
Arhus Amtssygehus.

Formal

Formalet med den frivillige patientstatte er at give sig tid til at tale med patien-
terne om ikke kun sygdommen og behandlingsforlgbet, men ogsa bl.a. familie,
venner, sociale forhold og almindelig social snak.

Tid
Den frivillige patientstette startede i februar 2000.

Indhold

Der er hver tirsdag aften i en times tid muligt at treeffe to repraesentanter for
Netveerksgruppen pa Haematologisk Afdeling. | perioden 1. februar 2000 til 1.
august 2002 har der veeret 175 patientsamtaler med Netvaerksgruppen.

Evaluering

Initiativet er blevet evalueret af Kvalitetsafdelingen, Arhus Amt med henblik pa
Iabende at indsamle erfaringer fra det frivillige patientstgtte- og vejledningsar-
bejde.
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Kapitel 11. Status for amternes arbejde med kraftrehabi-
litering

11.1. Generelt

De fleste amter har iveerksat eller planlaegger seerlige rehabiliteringsinitiativer
over for kreeftpatienter, f.eks. saerlige radgivnings- og stettetilbud, ekstra fysio-
terapeutisk indsats over for bl.a. brystkraeftopererede m.v.

Oplysningerne er indhentet af Amtsradsforeningen i februar/marts 2002 og
suppleret med oplysninger fra amterne og Kraeftens Bekaempelse i januar
2003.

11.2. Kebenhavns Amt

Som led i implementering af Kreeftplan for Kgbenhavns Amt har en arbejds-
gruppe kortlagt den nuveerende indsats vedrgrende rehabilitering af kreeftpati-
enter samt kommet med anbefalinger til en styrket indsats inden for rehabilite-
ringsomradet. Arbejdsgruppen har bl.a. anbefalet felgende:

¢ Rehabilitering skal indga som et naturligt led i behandlings- og plejefor-
lobet

o Etablering af lymfademklinik pa Amtssygehuset i Herlev

e Tilbud til personer pa alle afdelinger, der behandler kraeftpatienter, om
psykologisk supervision med henblik pa en styrkelse af personalets
evne til kommunikation med patienter og parerende

e Generel oprustning af de tveergdende funktioner, herunder fysio- og
ergoterapi, erneeringsterapi samt sexologisk radgivning

o Etablering af tvaerfagligt rehabiliteringskursus

o Etablering af formaliseret teamfunktion vedrgrende den kirurgiske re-
habilitering af patienter behandlet for hoved-halskraeft.

Amtet har endvidere indgaet en 5-arig samarbejdsaftale med Kraeftens Be-
kaempelse vedrgrende RehabiliteringsCenter Dallund

11.3. Frederiksborg Amt

Fysioterapeutisk genoptraening tilbydes patienter, der under og/eller efter be-
handling for en kraeftsygdom oplever en nedsat fysisk funktion. Det drejer sig
primaert om patienter med gynaekologiske kreeftformer, mave-tarmkreeft, testi-
kelkraeft og brystkraeft.

| budgettet for 2001 og 2002 var der afsat midler til styrkelse af fysioterapeu-
tisk behandling af armlymfademer.
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Amtet samarbejder med Kraeftens Bekaempelse om Kraeftradgivningen i Hille-
red.

| amtets forslag til kreeftplan fremgar det endvidere, at amtet pa sigt @nsker at
etablere sengepladser til rehabiliteringsforleb pa stamafdelingerne. Endvidere
gnskes oprettet en Kraeftskole, hvis formal blandt andet skal veere en styrkelse
af den kreeftsyge via moderat fysisk traening og f.eks. afspaending.

Amtet samarbejdede i 2002 med Kraeftens Bekaempelse om Rehabiliterings-
Center Dallund, men har af gkonomiske grunde ikke pladser pa Dallund i
2003.

11.4. Roskilde Amt
Kraeftradet i Roskilde Amt vil i 2003 gennemga rehabiliteringsomradet.

Amtet har etableret samarbejdsorganer vedrgrende rehabilitering med bade
de involverede sygehusafdelinger og kommunerne i amtet.

Samtidig er der udarbejdet retningslinier for rehabilitering af patienter med en
reekke diagnoser.

Amtet samarbejder med Kreeftens Bekaempelse om Kraeftradgivningen i Ros-
kilde, der abnede i august 2002.

| 2003 deltager patienter og sygehusansatte fra Roskilde Amt i et ugekursus
pa RehabiliteringsCenter Dallund med henblik pa at overfgre erfaringerne her-
fra til det lokale miljg i Roskilde Amt, saledes at det bliver muligt at give et til-
bud med samme indhold i Roskilde Amt som pa Dallund.

Derudover vil amtet dragfte forslag til styrkelse af rehabiliteringen af kreeftpati-
enter med udgangspunkt i udvidet fokus pa udskrivningsplanleegning, mulig-
hed for etablering af ambulant rehabiliteringsforlgb, mulighed for at seerligt
hardt ramte patienter tilbydes et kursus med fokus pa tid og faciliteter, mulig-
hed for udvidet samarbejde med kraeftradgivningen samt mulighed for intensi-
veret samarbejde med kommunerne.

11.5. Vestsjeaellands Amt
Amtet har tilbud om dizetvejledning og psykologvejledning, og i 2003 starter
lymfgdembehandling i eget sygehusvaesen.
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Amtet tilbyder endvidere rehabiliteringsophold til enkelte patienter pa Rehabili-
teringsCenter Dallund.

| den vedtagne "Kreefthandlingsplan 2001-2004” er der planlagt:

¢ rehabiliteringsplan for den enkelte patient,

e bedring af den palliative indsats,

o styrkelse af fysisk optraening,

e psykosocial statte og radgivning,

e etablering af rehabiliteringsklinik og daghospital.

Disse planer er af gkonomiske grunde endnu ikke iveerksat.

11.6. Storstrems Amt
Amtet har i samarbejde med Kraeftens Bekeempelse etableret Kraeftradgivnin-
gen i Naestved.

Amtet har endvidere indgaet aftale med Kraeftens Bekeempelse om benyttelse
af RehabiliteringsCenter Dallund — forelgbig i 2002 og 2003.

11.7. Bornholms Regionskommune

Bornholms Amt brugte i 2001 og 2002 midler til oprustning af den fysiotera-
peutiske vurdering, behandling og undervisning af brystkreeftopererede lymfg-
dem-patienter.

Der er i samarbejde med Kraeftens Bekaempelse oprettet en kreeftpsykologstil-
ling pa Renne Sygehus.

11.8. Fyns Amt
Der er pa Odense Universitetshospital overvejelser om en generel styrket ind-
sats inden for rehabiliteringen (ikke alene rettet mod kreeftpatienter).

Amtet har indgaet en 5-arig samarbejdsaftale med Kraeftens Bekaempelse om
benyttelse af RehabiliteringsCenter Dallund.

11.9. Sonderjyllands Amt
| forbindelse med etablering af Brystcentret i Aabenraa er lymfgdembehand-
lingen udbygget.

Derudover har amtet indgaet en 5-arig samarbejdsaftale med Krzeftens Be-
keempelse om benyttelse af RehabiliteringsCenter Dallund.
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Amtet samarbejder med Kreeftens Bekaempelse om Kraeftradgivningen i Aa-
benraa, og har udbygget den psykologiske rehabilitering til sygehusene gen-
nem gget psykologhjeelp.

11.10. Ribe Amt
Den 1. november 2001 &bnede Kraeftradgivningen i Ribe Amt. Radgivningen
er etableret i samarbejde med Kreeftens Bekaempelse.

| februar 2002 besluttede amtsradet i Ribe Amt, at der skal etableres et reha-
biliteringscenter pa Varde Sygehus. | den forbindelse er der nedsat en styre-
gruppe og en reekke undergrupper med henblik pa udarbejdelse af en hand-
lingsplan for rehabiliteringscentret. Der er drgftelser med Kreeftens Bekaem-
pelse om samarbejde om kraeftrehabilitering pa Varde Sygehus.

Endvidere har Ribe Amt en samarbejdsaftale med Kraeftens Bekaempelse om
benyttelse af RehabiliteringsCenter Dallund i 2003.

11.11. Vejle Amt
Amtet har en 5-arig samarbejdsaftale med Kraeftens Bekaempelse om benyt-
telse af RehabiliteringsCenter Dallund.

11.12. Ringkebing Amt
Ringkebing Amt har indgaet aftale med Kreeftens Bekeempelse om benyttelse
af RehabilliteringsCenter Dallund forelgbig i 2002 og 2003.

Desuden er der etableret et lokalt 2-arigt rehabiliteringsprojekt i samarbejde
med Herning Kommune om socialradgivning til kreeftpatienter til 150.000 kr.
arligt i 2002 og 2003.

Amtet vil formentlig i labet af 2003 i samarbejde med Kreeftens Bekaempelse
etablere en Kraeftradgivning i Herning.

11.13. Arhus Amt
Arhus Kommunehospital har etableret patientundervisningen "At leve med
kreeft” for kraeftpatienter.

Pa gynaekologisk afdeling pa Skejby Sygehus er iveerksat en undersggelse af
kvinders rehabiliteringsbehov efter operation for livmoderhalskreeft.
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Amtet samarbejdede i 2002 med Kreeftens Bekeempelse om Rehabiliterings-
Center Dallund, men har af gkonomiske grunde ikke pladser pa Dallund i
2003.

11.14. Viborg Amt

Viborg Amtet har etableret et Radgivningscenter i samarbejde med Kraeftens
Bekaempelse og Hjerteforeningen om psykosocial radgivning til patienter og
pargrende ved kreeft eller anden alvorlig sygdom.

| forbindelse med implementering af amtets kraefthandlingsplan er der nedsat
en arbejdsgruppe, der har kortlagt rehabiliteringsbehov i forskellige regi i am-
tet. Arbejdsgruppen anbefaler, at kreeftpatienter i fremtiden tilbydes et bredt
spektrum af rehabiliteringstilbud. | begyndelsesfasen anbefales, at indsatsen
begreenses til kraeftskoler inden for de store prioriterede kraeftomrader: lunge-
kreeft, tarmkraeft samt bryst- og gynaekologisk kreeft. | forhold til de sma kreeft-
omrader anbefales det, at der etableres individuelle tilbud til de enkelte patien-
ter.

Amtet har af gkonomiske grunde ikke indgaet aftale med Kraeftens Bekaem-
pelse om benyttelse af RehabiliteringsCenter Dallund.

11.15. Nordjyllands Amt
Nordjyllands Amt har indgaet en 5-arig samarbejdsaftale med Kraeftens Be-
kaempelse om benyttelse af RehabiliteringsCenter Dallund.

Desuden gennemfares i 2002 en kortleegning af amtets rehabiliteringstilbud
for kreeftpatienter.

11.16. Hovedstadens Sygehusfallesskab (H:S)
H:S har indgaet en 5-arig samarbejdsaftale med Kraeftens Bekaempelse om
benyttelse af RehabiliteringsCenter Dallund.

Pa Finsencentret har man Projekt Krop og Kraeft, som er et klinisk kontrolleret
forsag, hvor kraeftpatienter i kemoterapi styrkes gennem en kropsligt orienteret
indsats.

Pa Finsencentret er man endvidere ved at starte en undersggelse, hvor man
gennem patientundervisning vil stette kvinder med gynaekologisk kreeft.
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Bilag:

Bilag 1. Evidens for effekten af kreeftrehabilitering — oversigtstabel

Bilag 2. Evidens for effekten af kreeftrehabilitering - litteraturliste

Bilag 3: Uddybende beskrivelse af rehabiliteringsprogrammer for hjerte-, ryg-
og lungepatienter
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Bilag 1. Evidens for effekten af kraeftrehabilitering — over-
sigtstabel

Tabel 1: Oversigt over randomiserede interventionsprojekter in-
denfor fysisk aktivitet, kost og rygning

Forfat- | Kraftdi- | Metode | Intervention | Resultater
ter og | agnose og
arstal | antal pati-
enter
Kost Norde- |Brystkraeft |Randomi- | Undervisning |Savel inter-
vang et. |stadie | & |seretin- |af diastist ventionsgrup-
al. Il, 240 tervention | 9-11sessioner | pe som kon-
1992 kvinder pa 2 ar. trolgruppe op-
naede forbed-
ringer, men in-
terventions-
gruppen hav-
de signifikant
mindre fedt-
indtag
Chle- Brystkreeft | Randomi- | 15 timers indi- | Kalorie- og
bowski |stadie | og |seretin- |viduel kostvej- | fedtindtaget
et al. I, 290 tervention | ledning var signifikant
1993 kvinder 15 timer pa 2 |lavere i inter-
ar ventionsgrup-
pen allerede
efter 3 mane-
der
Pierce |Brystkreeft | Randomi- | Telefonisk Jget indtag af
et al. stadie | og |seret radgivning om | fiber, frugt og
1997 II, 93 kvin- | Interven- |kost. grentsager og
der tion Et uspecifice- |reduceret
ret antal fedtindtag.
telefonopkald
Kristal Brystkreeft | Randomi- | Uddannelse Reduceret
et al. 144 kvin- |seretin- |og information | fedt- og kul-
1997 der tervention | gennem dise- | hydratindtag i
tister, syge- interventions-
plejersker og |gruppen samt
sundhedspro- | starre vaegt-
fessionelle. tab
6 x 1 time in-
dividuel rad-
givning
1 manedlig
session i 10
maneder
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Fysisk Mock et | Brystkreeft | Randomi- | 20-35 minut- |Faerre angst-
aktivitet. |al. 1997 |50 kvinder |seretin- |ters gatur symptomer og
-ikke- tervention | dagligt i 6 sgvnproble-
indlagte uger. Telefo- | mer og mindre
nisk eller per- |treethed blandt
sonlig kontakt |kvinderne i in-
af sygeplejer- |terventions-
ske gruppen
Segal et | Brystkreeft | Randomi- | Fysisk tree- Bedre fysisk
al. 2001 |stadie | og |seretin- |ning samt funktionsevne
! tervention | personlig vej- | blandt de in-
123 kvin- ledning af fy- |tervenerede,
der sisk traener. men ingen
forskelle i for-
andringer i
livskvaliteten
Rygning |Gritz et |Hoved og |Randomi- |Informations- |Rygeophar
al. 1993 | hals seretin- | materiale om |blandt 60% af
186 patien- | tervention | rygeophgr, deltagerne ef-
ter samtale om ter 12 mane-
motivation, der og halve-
stotte fra laege | ring af antallet
af daglige ci-
garetter blandt
dem som sta-
dig rag.
Wewers | Primeert Randomi- | Samtaler om | Rygestop
et al. hoved og |seretin- |rygevaner, blandt 65% af
1994 hals tervention | fordele ved deltagerne i
30 patien- rygeophgr, al- |interventions-
ter ternativer til gruppen efter
rygning. 6 uger og
Under ind- blandt 50% i
lzeggelse: 3 x | kontrolgrup-
20 minutters | pen
samtale med
sygeplejerske
Efter udskriv-
ning: 1 telefo-
nisk samtale
om ugen med
sygeplejerske
i 5 uger.
Sta- Kreeft Randomi- | Replication af | Rygeophgr
nislaw & | 26 patien- |seretin- |ovennaevnte |blandt75% i
Wewers |ter tervention | studie (We- interventions-
1994 wers et al. gruppen efter
1994) 6 uger og

40% i kontrol-
gruppen
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Griebel
et al.
1998

Kreeft
28 patien-
ter

Randomi-
seret in-
tervention

20 minutters
samtale under
indleeggelsen.
Efter udskriv-
ning telefonisk
kontakt 1
gang om ugen
i 5 uger

Ingen signifi-
kante forskelle
mellem inter-
ventionsgrup-
pe og kontrol-
gruppe, men
der sas en
tendens til at
interventions-
gruppen rgg
feerre cigaret-
ter.
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Bilag 2. Evidens for effekten af kraeftrehabilitering - litte-
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Wolfe, W Quitasol, S Mitchell, A Chakravarthy, | Gage, 1997, Effects of exer-
cise on fatigue, physical functioning, and emotional distress during radiation

therapy for breast cancer: Oncol.Nurs.Forum, v. 24, p. 991-1000.

Nordevang,E, E Callmer, A Marmur, L E Holm, 1992, Dietary intervention in
breast cancer patients: effects on food choice: Eur.J.Clin.Nutr., v. 46, p. 387-
396.
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psychosocial intervention improve survival and psychological well-being?:
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Segal,R, W Evans, D Johnson, J Smith, S Colletta, J Gayton, S Woodard, G
Wells, R Reid, 2001, Structured exercise improves physical functioning in wo-
men with stages | and Il breast cancer: results of a randomized controlled trial:
J.Clin.Oncaol., v. 19, p. 657-665.

Stanislaw,AE, M E Wewers, 1994, A smoking cessation intervention with ho-

spitalized surgical cancer patients: a pilot study: Cancer Nurs., v. 17, p. 81-86.

Wewers,ME, J M Bowen, A E Stanislaw, V B Desimone, 1994, A nurse-
delivered smoking cessation intervention among hospitalized postoperative
patients--influence of a smoking-related diagnosis: a pilot study: Heart Lung, v.
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Bilag 3. Uddybende beskrivelse af rehabiliteringspro-
grammer for hjerte-, ryg- og lungepatienter

Hjerterehabilitering

Hjertepatienten er en af de hyppigst sete patienter i det danske sygehusvee-
sen. Pa trods af, at der gennem de seneste 15-20 ar er gjort et stort arbejde
for at optimere behandlingstilbudene til denne patientgruppe, viste en under-
sggelse, foretaget af Hjerteforeningen i 1999, at der fortsat er lang vej igen far
alle hjertepatienter systematisk tilbydes en samlet rehabiliterende indsats pa
de kardiologiske afdelinger.

| Netveerk af forebyggende sygehuse i Danmark arbejdes aktuelt med udform-
ning af kliniske retningslinier for hjerterehabilitering med vaegt pa at udvikle et
praktisk veerktgj til behandlerne. Ydermere udarbejdes en beskrivelse af orga-
nisering, implementering og kvalitetssikring af et hjerterehabiliteringsprogram.

Evidens

De fleste undersggelser over effekten af intervention overfor hjertepatienter er
foretaget over en enkelt eller to risikofaktorer. Der er god evidens for, at ryge-
ophar har en prognoseforbedrende virkning overfor hjertepatienter. Det sam-
me geelder vedrgrende kostradgivning og motion, hvorimod psykosocial statte
ikke har vist overbevisende effekt.

Effekten af et samlet rehabiliteringsprogram er sveaerere at vurdere, men set
under ét tyder meget dog pa, at et samlet tilbud til hjertepatienten vil

reducere dgdeligheden med 25-30 pct.
reducere genindlaeggelsesfrekvensen
forbedre funktionsniveauet

forbedre patientens livskvalitet

YVVY

Formal med hjerterehabilitering

Rehabilitering af hjertepatienter har som overordnet formal at forbedre patien-
ternes funktionsniveau, fjerne eller mindske aktivitetsrelaterede symptomer,
minimere graden af invaliditet, og ggre det muligt for hjertepatienten at vende
tilbage til en personligt tilfredsstillende rolle i samfundet (WHO).

Mal med hjerterehabilitering
Hjerteforeningen og Dansk Cardiologisk Selskab har opsat mal for rehabilite-
ringen pa savel kort som langt sigt.
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De kortsigtede mal omhandler:

» Fysisk treening med henblik pa at bedre patienternes funktionsniveau,
saledes at de kan genoptage dagliglivets aktiviteter.

» Psykologisk stgtte i den tidlige fase af den psykiske krise, der i starre
eller mindre grad fglger med sygdommen.

» Uddannelse af patient og pargrende, saledes at de alle far en tilfreds-
stillende viden om den aktuelle sygdom og behandlingen heraf.

De langsigtede mal omhandler:

vV VYV VYV

Starst mulig forbedring af det fysiske funktionsniveau.

Identificering og behandling af risikofaktorer, der pavirker sygdomsud-
viklingen.

Undervisning i aendring af livsstil med henblik pa at fastholde en livsstil,
der pavirker hjertesygdommen i gunstig retning.

Optimere mulighederne for tilbagevenden til arbejdsmarkedet og til tid-

ligere fritidsbeskaeftigelser.

Patientkategorier

Hjerterehabilitering kan i princippet teenkes tilbudt alle hjertepatienter, men fo-
kus har veeret/er pa felgende patientgrupper:

YVVVY

Hjerteinsufficiens

Iskaemisk hjertesygdom
Hjerteopererede og —transplanterede
Pacemakerimplanterede

Elementer i et hjerterehabiliteringsprogram
Set i relation til de ovenfor naevnte mal ber et program indeholde en kombina-

tion af:

» Patientuddannelse/undervisning

¢
¢

¢
¢

om hjertesygdomme

risikofaktorer (rygning, alkohol, fysisk inaktivitet, overvaegt,
stress)

den medicinske behandling

forebyggelse af sygdomsforveerring

» Psykosocial statte til patient og parerende

¢
¢

individuelle samtaler
gruppegvelser

» Fysisk treening

¢
¢

fastsaettelse af aktuelle funktionsniveau
konditions- og styrketraening
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¢ instruktion i hjemmetraening
¢ Igbende justering af treeningsprogram ud fra funktionsni-
veau

» Hijeelp til rygeopher
¢ individuelt eller i grupper
¢ farmakologisk stgtte

» Diaetetisk vejledning
¢ instruktion i praktisk madlavning
¢ generel information og vejledning vedr. neeringsstoffer og
madvarer
¢ inddragelse af pargrende

» Socialradgiverbistand
¢ F. eks. med hensyn til tilknytning til arbejdsmarkedet
¢ okonomiske hjeelpemuligheder, herunder pensionsvejled-
ning

Det er vaesentligt at rehabiliteringsprogrammet er individualiseret, men kan i
gvrigt forega i grupper eller individuelt efter behov og muligheder.

Praktisk gennemfgrelse
Rehabiliteringsprocessen - de fire faser, som beskrevet i rapport fra Dansk
Cardiologisk Selskab og Hjerteforeningen:

Fase 1: Hospitalsfasen

Information og patientuddannelse foregar under indlaeggelsen afpasset indivi-
duelt efter patientens tilstand, evner og risikofaktorer. Endvidere foreslas det,
at der én gang om ugen afholdes gruppeundervisning for indlagte patienter.
Inden udskrivningen afgar patienten og lsege/sygeplejerske om patienten har
behov for intensiv rehabilitering i hospitalsregi. Under indlaeggelsen er der ikke
behov for traening, men inden udskrivelsen eller snarest efter udskrivelsen bar
der foretages arbejdstest pa de patienter, hvor der er indikation for fysisk tree-
ning.

Fase 2: Den tidlige fase efter udskrivelsen (forste 4 uger)

Fysisk treening pabegyndes umiddelbart efter udskrivelsen, hvis der ved ar-
bejdstesten ikke er kontraindikationer herfor. Gruppeundervisning (informati-
ons/patientuddannelsesmodul) bgr finde sted 4 uger efter udskrivelsen med
henblik pa erkendelse af de rehabiliteringsproblemer, der ikke kunne erkendes
under indlaeggelsen. Den kardiale rehabilitering ber i denne fase varetages af
hospitalets personale pa grund af specialeerfaring og kendskab til patienten
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under sygdomsforlgbet. Der kan gennemferes individuelle patientsamtaler
(plus evt. pargrende) efter behov.

Fase 3: Den sene fase efter udskrivelsen (fra 4-12 uger)

De fleste patienter vil efter den tidlige fase kunne overga til selvtreening alene,
sammen med evt. egtefxelle eller i Hjerteforeningens motions-
klub/aftenskoletreening. De patienter, der har behov for en forbedring af den
fysiske ydeevne under vejledning (f.eks. hjerteinsufficienspatienter), ber fort-
saette treeningen i hele den sene fase. Der kan veere indikation for at fortsaette
med gruppeundervisning i hele den sene fase, specielt hvis hjertesygdommen
medferer, at der er behov for leegelig kontrol i denne fase. Ellers bgr informati-
on og patientuddannelse kunne varetages af laeger, sygeplejersker og evt.
dieetister i primaersektoren.

Fase 4: Langtidsopfglgning

Hos de patienter, hvor der er behov for langtidsopfalgning, bar dette ske i pri-
maer-sektoren. Endvidere er der mulighed for information og patientuddannel-
se i Hjerteforeningens hjertecentre (Aalborg, Arhus, Kolding, Odense og Ka-
benhavn). For patienter, der gennem Kortere eller laengere tid har haft sveere
rehabiliteringsproblemer efter AMI, er der mulighed for deltagelse i et intensivt
internatkursus pa 7 dage pa Sundhedshgjskolen Diget ved Skagen. Flere kar-
diologiske afdelinger, eksempelvis pa Bispebjerg Hospital og pa Odense Uni-
versitetshospital er veletablerede hjerterehabiliteringsprogrammer med oven-
naevnte elementer.

Rygrehabilitering

‘Ondt i ryggen’, forstaet som gener eller smerter i leenderyggen, er den hyp-
pigste lidelse i den samlede muskel- og skeletsygdomsgruppe og rammer
bredt i befolkningen. Langt de fleste tilfeelde af rygsmerter gar spontant i sig
selv igen, men en mindre del - ca. 10 pct. - udvikler sig til en kronisk tilstand.
Lidelsen har stor gkonomisk og menneskelig betydning for savel den enkelte
som for sundhedsveesenet og samfundet.

Gennem de seneste 20-30 ar er der set en stigning i hyppigheden af savel
akut som kronisk laenderygbesveer. Da der ikke er beleeg for at antage, at li-
delsen som sadan har endret karakter, ma stigningen formodes at skyldes
andre faktorer, som f.eks. eendrede arbejdsmaessige og/eller psykosociale for-
hold. Dette betinger, at en rehabiliteringsindsats overfor denne patientgruppe,
naturligt ma anskues tveerfagligt.
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Evidens

Et stort antal undersggelser har gennem de seneste 10-15 ar entydigt kunnet
dokumentere, at en patientaktiverende behandling overfor bade den akutte og
den kroniske rygpatient er af stor betydning for behandlingseffekten. Patien-
tens selvvalgte og motiverede deltagelse er helt ngdvendig hvis behandlings-
succes skal opnas, bl.a. grundet den multifaktorielle eetiologi med en ikke
uvaesentlig psykosocial komponent i mange tilfaelde.

Rygrehabiliteringsprogrammer er ikke entydigt defineret og kan i princippet in-
deholde én eller flere af de nedenfor naevnte elementer. Kroniske rygpatienter
vil dog som oftest have behov for et flerstrenget rehabiliteringsprogram. Der er
enighed om, at grundig information om diagnose, behandlingsprincipper og
prognose kombineret med instruktion og vejledning i fysisk traening er helt es-
sentielle komponenter, der altid bar inddrages. Der er evidens for, at et samlet
rehabiliteringstilbud bevirker, at patienterne bl.a.

far en gget livskvalitet

lever et aktivt liv, herunder har god mulighed for at beholde kontakten
til arbejdsmarkedet

har feerre smerter og tolererer eksisterende smerter bedre

forbedrer den fysiske tilstand, herunder kondition, muskelstyrke og ud-
holdenhed.

VV VYV

Formal med rygrehabilitering

Rehabilitering af rygpatienter har det overordnede formal, at patienterne bi-
bringes en forstaelse for at takle egen situation sa de efterfalgende kan leve et
fysisk og psykosocialt aktivt liv.

Patientkategorier

Et decideret rehabiliteringsprogram ma forbeholdes rygpatienter med kroniske
rygsmerter. Patienter med akutte smertetilstande vil i langt de fleste tilfeelde
spontant bedres indenfor fa uger, og ber — ud over grundig undersggelse og
information — ikke seettes i behandling. Et ryg rehabiliteringsprogram ber der-
for tilbydes patienter med:

» uspecifikke kroniske (>12 uger) lzenderygsmerter (populzert kaldet
lumbago, iskias, slidgigt i ryggen, og lignende)

» specifikke ryglidelser (f.eks. falger efter diskusprolaps eller stivggrende
rygoperationer).

Elementer i et ryg rehabiliteringsprogram
Hovedelementerne i et rehabiliteringsprogram bgr veere som skitseret neden-
for, med mulighed for at individualisere.
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» Patientuddannelse / undervisning

¢ ryggens opbygning og funktion

¢ sygdomsmekanismer

¢ principper for undersggelse og behandling af ryglidelser,
herunder manglen pa samme

¢ holdningseendring, herunder at det ikke er farligt at have
ondt i ryggen og at man helst skal holde sig aktiv og undga
sygemelding

¢ understgttende medicinsk behandling

¢ risikofaktorer for forveerring, eksempelvis rygning og over-
veegt

» Fysisk treening
+ fastseettelse af aktuelle funktionsniveau
¢ tilretteleeggelse af individuelt treeningsprogram indeholden-
de gvelser til forbedring af kondition, muskelstyrke, udhol-
denhed og balance
¢ 3 xtreening/uge under supervision i starten
senere selvtreening, gerne i motionscenter
¢ Igbende justering af treeningsprogram ud fra funktionsni-
veau

*

» Fysioterapi
¢ afslapnings- og udspaendingsteknikker
¢ praktisk gennemfgrelse af at takle akutte smerteanfald
¢ evt. manuel Igsning af akutte bindinger

» Ergoterapi
¢ instruktion og treening i dagligdags funktioner
¢ treening i specifikke arbejdsrelaterede funktioner, herunder
laft, treek og skub

» Dieetetisk vejledning
¢ generel information og vejledning vedrgrende naeringsstof-
fer og madvarer
¢ vurdering af erneeringstilstand

» Psykosocial stgtte
¢ hjaelp og vejledning til adfeerdsaendringer
¢ vejledning i relation til arbejdsmarkedet, herunder konkret
kontakt til evt. arbejdsplads
¢ vejledning om gkonomiske hjeelpeforanstaltninger

Praktisk gennemfarelse/organisering
Rygpatienter ber i princippet ikke indleegges pa sygehus med mindre lidelsen
kraever operativ behandling. Langt stgrsteparten af rygpatienters rehabilitering
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ber derfor varetages enten i primeersektoren eller pa dertil indrettede rygam-
bulatorier eller rygcentre.

Den praktiserende laege bgr veere omdrejningspunktet og i de fleste tilfeelde af
akut opstaede rygsmerter vil information og vejledning fra laegen veere til-
straekkeligt.

Ved kronisk leenderygbesveer vil en tveerfaglig, malrettet rehabiliteringsindsats
ofte veere pa sin plads. Dette bgr varetages i specielle rygcentre, hvor et tvaer-
fagligt personale (leeger, fysio- og ergoterapeuter, psykologer, socialradgivere,
evt. sygeplejerske og dizetist) er specielt uddannet til disse funktioner. Pro-
grammet ber tilrettelaegges som et fuldtidsprogram, dagligt fra kl. 8-15, sa det
minder om en arbejdsdag. Der veksles mellem fysisk betonede aktiviteter og
mere stillesiddende i dagens lgb. Programmet kan f.eks. straekke sig over tre
ugers fuld tid efterfulgt af en periode pa 3 uger med 1-2 gange om ugen. Her-
hjemme tilbydes sadanne programmer i dag kun fa steder, eksempelvis pa
Rygcentret i Give, pa Rygcentret i Ringe og pa Rygcentret pa Hans Knudsens
Plads i Kgbenhavns Kommune.

Lungerehabilitering

Lungesyge patienter er, ligesom hjertepatienter, hyppige pa de danske syge-
huse. Hyppigst er patienter med kronisk obstruktiv lungesygdom (KOL), men
ogsa patienter med astma og emphysem ses ofte. Der er gennem de sidste
ca. 20 ar udviklet og afpregvet forskellige rehabiliteringsprogrammer, men pa
trods af dette er den endelige, optimale udformning af et sadant program fort-
sat uafklaret.

I Netveerk af forebyggende sygehuse i Danmark arbejdes aktuelt med udform-
ning af en lungerehabiliteringsrapport primaert for KOL patienter. Heri beskri-
ves dels hvorledes man udfgrer lungerehabilitering, herunder undervisnings-
materiale og treeningsprogrammer, dels kommer man med forslag til hvorledes
rehabiliteringen kan etableres og organiseres.

Evidens
Der synes at veere dokumentation for, at patienter, der deltager i et lungere-
habiliteringsprogram opnar vigtige kliniske forbedringer i form af

reduceret genindleeggelsesfrekvens

forbedret funktionsniveau

mindre andengd

forbedret livskvalitet, herunder bedre mestring af sygdommen
forbedret muskelstyrke

VVVYYV
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Forméal med lunge rehabilitering

Rehabilitering af lungepatienter har det formal at forbedre patienternes ande-
ngd, modvirke den tiltagende inaktivitet og bedre patienternes fysiske og psy-
kiske velbefindende.

Patientkategorier

Alle patienter med (falger efter) invaliderende symptomer fra lungerne begr til-
bydes rehabilitering i en eller anden form. Traditionelt har fokus dog veeret pa
patienter med:

» Kronisk obstruktiv lungesygdom (i alle symptomgivende stadier)
» Emphysem

Herudover er der udviklet specielle undervisningsprogrammer til patienter med
astma, der dog ligger udenfor denne redeggrelses rammer.

Elementer i et lunge rehabiliteringsprogram
Hovedelementerne i et lunge rehabiliteringsprogram bgr veere som naevnt ne-
denfor, med mulighed for at individualisere over for den enkelte patient:

» Patientuddannelse / undervisning

den medicinske behandling af sygdommen
patofysiologi

helbredsrisici ved rygning og fordele ved rygeophar
forebyggelse af sygdomsforveerring

mestring af andengd

* & & o o

» Hijeelp til rygeophar
¢ individuelt eller i grupper
+ farmakologisk stgtte

» Fysisk treening
+ fastseettelse af aktuelle funktionsniveau
¢ treening af kondition, muskelstyrke og udholdenhed
¢ instruktion i hjemmeprogram
¢ lIgbende justering af treeningsprogram ud fra funktionsni-
veau

» Fysioterapi
¢ lungefysioterapi med forceret eksspiration
+ afslapningsteknikker
¢ praktisk gennemfgrelse af mestring af anfald
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» Ergoterapi
¢ vejledning vedrgrende hjaelpemidler
¢ boligeendringer, evt. gennem hjemmebesgg

» Diaetetisk vejledning
¢ generel information og vejledning vedrgrende naeringsstof-
fer og madvarer
¢ vurdering af ernzeringstilstand
¢ inddragelse af pargrende

» Psykosocial stgtte
+ folelsesmaessige aspekter
¢ vejledning i relation til arbejdsmarkedet
¢ gkonomiske hjeelpeforanstaltninger, herunder pensionsvej-
ledning

Praktisk gennemfgrelse / organisering

Programmet bar mindst straekke sig over 8 uger og omfatte to traeningssean-
cer ugentligt samt 1 x traening pr. uge hjemme. Hjeelp til rygeophgr og den fy-
siske traening er de vigtigste enkeltkomponenter. Desveerre er det kun fa ste-
der, man kan tilbyde danske KOL-patienter deltagelse i et sadant program.

Tilbud om lungerehabilitering bgr kunne tilbydes alle lungesyge patienter i
landet. Da langt de fleste patienter med et rehabiliteringsbehov har tilknytning
til en medicinsk afdeling, vil det veere naturligt, at forankringen sker her. Som
omtalt ber der tilknyttes et tvaerfagligt team af sygeplejersker, laeger, fysio- og
ergoterapeuter, socialradgivere, psykologer, diatister og eventuelt andre.



