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Workshoppens forlgb

» Bogtilleegget - Jette

» Center for Kreeftrehabilitering og Palliation (CKRP) i Odense Kommune — Cathrine og
Lars

» RehabiliteringsCenter for Muskelsvind (RCFM) — Heidi
» Gruppeseance: Deltagerne deler erfaringer

* Opsamling v. Heidi, Cathrine, Lars, Johanne og Jette
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Hvor | forlgbet mgder | mennesker med livstruende sygdom?
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Diagnose Dad
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Region
Syddanmark

Bogens indhold

* Begreber og definitioner

« Modeller og faglige tilgange

« Malgrupper og behov

» Faglige indsatser og organisering
» Forskning og evidens

e Cases

Rehabilitering til Bgrge med uhelbredelig lungekreeft

Palliativ rehabiliterende indsats ved Anna, en geriatrisk patient
Henning med ALS

Stine, ung kvinde med brystkreeft i terminal fase

Svend med KOL

« Opsamling pa cases

« Udfordringer og fremtidsperspektiver



REHPA

Forfatterne

Jette Thuesen (red + C)
» Johane Andersen Elbek (red)

* Ane Bonnerup Vind (red)

+ Louise Sgllingvra Madsen (C1+4)
« Karen Trier (C1+4)

* Susanne Friis-Hasché (C1+4)
* Anette Hygum (C1+4)

+ Karen Sloth (C1+4)

» Lisbeth Rosenbek Minet (C2)
» Gitte Johannesen (C5)

* Tine Karlsson (C5)

* Anders Lagkke (C5)

* Charlotte Handberg (C3)

* (Ann-Dorthe Zwisler, Mette Raunkieer, Tina Pedersen)
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Policy brief on integrating

rehabilitgtion into palliative Anb efalinger
care services
for den

iorigbsprogram

for rehabilitering og
palliation i forbindelse
med kraeft
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Komplekse
tilstande,
forlgb og
fluktuationer
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Funktionsniveau
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Eksempler pa forskellige livstruende sygdomsforlgb (Sundhedsstyrelsen 2017)
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Rehabilitering og palliation — fra diagnose til dad

Palliation
b \ "] |
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Diagnose Dad
m Rehabilitering og palliation fra diagnose til dgd.

SDU&~ == Original fra Lanken 2008 og McCormick 2009.
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Overlap mellem rehabilitering og palliation

Tilsigter at maximere
livskvaliteten for patienter og
familier

Tvaerfaglig tilgang

Involvere patient og familie i
planlzegning af indsatser

Optimere fysisk funktion og
folelsesmaessig velbefindende
mest muligt

Palliation
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| overensstemmelse med
patientens mal, prioriteringer
og begransninger

Holistisk

W

SDU& i Tiberini forthcoming/Thuesen et al forthcoming



9/30/2024
REHPA

Men ogsa forskellige sprog og veerdier
— fx ICF og Total Pain

Helbredstilstand eller sygdom

Kroppens funktioner Aktiviteter Deltagelse
og anatomi

( Omgivelsesfaktorer j [ Personlige faktorer )
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Nye forbindelser
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Vores kerneopgave

"Vores kerneopgave er, via en individuel rehabiliterende
pallierende tilgang, at optimere borgernes funktion og
livskvalitet, s& de kan leve s& uafhaengigt som muligt og

mestre deres situation indenfor de begraensninger deres

sygdomsforlab kan give.”



Vores tilgang

Borgere over 18 ar, som har eller har haft kreeft.
Det er bade kurativt behandlede, uhelbredeligt syge,

borgere med senfglger og terminalt syge borgere.

Fokus pa borgerens livskvalitet
— Behovsorienteret

— Situationsorienteret




Rammerne

o §140 genoptraening
o §86.1 genoptraening
o §138 sygepleje

o $§119 sundhedsfremme

o Tveerfaglig afklarende samtale




Det

rehabiliterende/pallierende
fOrlﬁb Stgttesamtaler til borger

Borgerrettede oplaeg

Stattesamtaler til pargrende Tilbagevenden til job
Fysioflow
Tidlig/sen palliation
Socialradgiver Samarbejde internt/eksternt
Vejledning

Traening pa hold, individuel, hjemme eller selvtraening

Inddragelse af civilsamfund

Sygdoms/hverdagsmestring
Samarbejde internt/eksternt

Kostvejledning
Energiforvaltning



Fordele ved vores

tilbud | ~

Overfgrbarhed fleksibilitet

/ Omfavner sarbare
\ borgere

_

/ pérﬂr /
/ Hej faglighed

Differentiering 0g tilfredshed/

-
a



Tusind tak for jeres tid!

Center for
Kraeftrehabili
tering og
Palliation




Rehabilitering og palliation ved livsforkortende
neuromuskuleere sygdomme

Heidi Aagaard

Cheflaege ved RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

Specialleege | samfundsmedicin

Medforfatter Hvidbog 2.0 og medlem af Teenketanken

®
RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind



RehabiliteringsCenter for Muskelsvinad

« Radgivning, vejledning og undervisning i hgjtspecialiseret rehabilitering af muskelsvind og
ALS.

« 3700 patienter

44 ansatte, leeger, sygeplejersker, fysioterapeuter, ergoterapeuter, psykologer,
socialradgivere.

« Tveerfaglige og tveersektorielle indsatser

« Forskning

RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind



Hvad er

Amyotrofisk lateral sclerose- ALS

Sygdommen angriber og dreeber de nerveceller, der styrer vores muskler.
Nervecellerne dar.

Sygdommen rammer fglgende omrader:

« Man far nedsat muskelkraft og mister evnen til at beveege arme og ben og traekke
vejret.

* Nedsat beveegelse i sveelget, mister evnen til at synke, tale og tygge.

« Hos nogle forseetter nervepavirkning ogsa cerebralt, med nedsat kognition og evt.
frontotemporal demens til fglge.

Debutsymptomer kan veere fra alle tre omrader.

RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind




Om ALS

Fakta

| Danmark har omkring 420 personer ALS.
Og der er cirka 150-200 nye tilfeelde om aret.
Gennemsnitlig levetid efter diagnosen er 2-3 ars. 85% er dgde inden for 3 ar.

ALS rammer oftere maend end kvinder og mest 50-70 arige. Men unge
mennesker kan ogsa fa den.

RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind




Case

Henning Nielsen (pseudonym) er 52 ar og lever pa 3. ar med ALS. Han er
fraskilt har tre udeboende dgatre i tyverne

Henning gnsker at forblive | arbejde og blive i hjemmet.

Fokus i den palliative rehabilitering i Henning sygdomsforlgb er at stgtte
Henning i at kunne kommunikere og forblive i arbejde, lindre symptomer og
stgtte dgtrene og vejlede hjeelpere og hjemmeplejen.

RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind



Henning Nielsen

far hjaelpemidler og BPA »fér hjeelp til alt — overgar til hjemmehjzelp

»

. . gar pa deltid arbejder kun fra hjemmet Stopper arbejde
Livsbegivenheder > > >

far gjenstyret computer

>

far el-kgrestol

far diagnosen ALS far CPAP og hostemaskine > far PEG-sonde far maskerespirator > plan for den sidste tid

> ) 4 ) 4

2022 2023 2024
Dec Mar Jun Sep Dec Mar Jun Sep Dec \ETg Jun
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" Kommunal }Hospital palliation }Hospital palliation DHospital palliation Hospital palliation
- rehabilitering
Komn?t.mal. - Kommunal > Kommunal
rehabilitering rehabilitering  rehabilitering Rehabiliterin g og
> palliation
>psykologsamtaler psykologsamtaler
>tvarfag|ig > tveerfaglig P> tveerfaglig >tvaerfaglig > tveaerfaglig P> tverfaglig > tvaerfaglig
opfelgning opfalgning opfglgning opfalgning opfelgning opfolgning opfelgning
hjemmebesgg og »Undervisning Undervisning hjemmepleje
konsulentrapport  hizelpere
>henvisning og visitation > kursusforlgb

RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind




Dilemmaer mellem

Rehabilitering og palliation

De palliativ enheder kan vaere teettere pa
patienten end RCFM

Respirationshjeelpemidler lindrer lufthunger

Morfika og benzodiazepiner lindrer lufthunger

Palliation tilbydes, nar patienten gnsker at
modtage

Terminalerklaering giver fordele: Medicin,
plejeorlov

RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind

Kender ikke de specifikke ALS-symptomer
(respiration og spytflod)

Forleenger sygdomsforlgbet, belastning
(lidelse) for patient og familie

Pavirker den i forvejen darlige respiration,
risiko for tidligere dad

Bliver respirationen for darlig, kan der ikke
anleegges PEG-sonde

Kan have betydning for, hvilke ydelser og
hvilken hjeelp patienten vil kunne fa fra
kommunen




Take home messages

Der er behov for BADE rehabilitering og palliation i de
livsforkortende komplekse neuromuskulaere sygdomsforigb
(muskelsvind)

Patienterne har brug for BADE palliation og specialiseret
behandling (medicinsk behandling kan ikke sta alene)

Der er brug for taet samarbejde og koordination ml.
rehabilitering/palliation og behandling fra starten af forlgbet

Diagnoserne er ikke ens. Det kraever specialistviden om den
enkelte diagnose for at lave det gode forlgb. Brug RCFM.
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Gruppedrgftelser

* Fem grupper

» Heidi, Cathrine, Lars, Johanne og Jette placerer sig i hver sin gruppe og refererer
gruppens drgftelser mhp opsamling

« Spgrgsmal til droftelse:

Hvad tager | med jer hjem - giver opleeggene anledning til eendringer i praksis?

Hvordan kan denne taenkning og praksis udbredes til andre malgrupper og diagnoser?
Gode erfaringer?

Hvordan kan samarbejdet med det specialiserede palliative felt styrkes? Gode erfaringer?
Hvordan kan samarbejdet med det basale palliative felt styrkes? Gode erfaringer?
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Vil du vide mere?

Hold dig opdateret om ny forskning og viden om rehabilitering og palliation
— tilmeld dig REHPASs nyhedsbrev pa www.rehpa.dk

o facebook.com/rehpa.dk
0 linkedin.com/company/rehpa
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http://www.facebook.com/rehpa.dk
http://www.linkedin.com/company/rehpa
http://www.rehpa.dk/

