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Hvad er MTV?

MTV er et redskab, der bidrager til beslutningstagning pé sundhedsomradet.

En MTV samler og vurderer den viden, der foreligger om en given medicinsk tek-
nologi. Medicinsk teknologi skal opfattes bredt som procedurer og metoder til
forebyggelse, diagnostik, behandling, pleje og rehabilitering inklusive apparater og
legemidler. Det kan fx vere en ny metode til at behandle patienter. Der fokuseres
pa de sundhedsfaglige, patientmessige, organisatoriske og skonomiske aspekter.
Foreligger der ikke tilstreekkeligt antal studier til belysning af et eller flere af aspek-
terne, kan egne undersogelser foretages.

MTV’en munder ud i en rapport, der kan bidrage til bedre planlegning, kvalitets-
udvikling og prioritering pd sundhedsomridet. MTV’s malgruppe er beslutningsta-
gere pa det sundhedspolitiske felt. Den henvender sig derfor primeert til forvaltnin-
ger og politikere og evrige beslutningstagere pa det sundhedsfaglige omrade. Her
bidrager MTV med input til beslutninger indenfor drift og forvaltning samt poli-
tisk styring i forhold til hvilke ydelser, der skal tilbydes pd sundhedsomradet og

hvordan de kan organiseres.

Medicinsk teknologivurdering defineres séledes:

» MTV er en alsidig, systematisk vurdering af forudsztningerne for og konse-
kvenserne af at anvende medicinsk teknologi.

= MTV er en forskningsbaseret, anvendelsesorienteret vurdering af relevant fore-
liggende viden om problemstillinger ved anvendelse af teknologi i relation til

sundhed og sygdom.

Projektet er finansieret af MTV-puljen, som blev nedlagt i 2007. Puljens formél
var at udbrede kendskabet til og brugen af MTV lokalt. MTV-puljeprojekter udar-
bejdes af en ekstern tvarfaglig projektgruppe. Projektgruppen gennemgar systema-
tisk den eksisterende litteratur, bidrager med dataindsamling, udarbejder rappor-
tens kapitler og formulerer rapportens konklusioner. Sundhedsstyrelsen foretager
redigering af den samlede rapport. MTV-rapporter gennemgir desuden eksternt
peer-review.

Hent yderligere oplysninger om MTV pd www.sst.dk/mtv:

"Metodehdndbog for medicinsk teknologivurdering”
"Medicinsk Teknologivurdering — Hvorfor? Hvad? Hvorndr? Hvordan?”
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Sammenfatning

Denne MTV-rapport fokuserer pa rehabilitering efter brystkreft, tyk- og endetarms-
kreft og prostatakreft. Kreftrehabilitering er et forholdsvist nyt begreb, som kom ind i
den amerikanske lovgivning i begyndelsen af 1970erne. Begrebet rehabilitering anven-
des ikke i dansk sundhedslovgivning, hvor der alene tales om genoptrening. Kreft-
rehabilitering er imidlertid et bredere begreb, og i denne rapport tages udgangspunkt i
en definition fra den danske hvidbog om rehabilitering. Formélet med kraftrehabilite-
ring er sdledes, at mennesker ramt af kreeft, som har eller er i risiko for at fi betydelige
begransninger i deres fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne, opndr et selv-
stendigt og meningsfuld liv.

Andelen af borgere, som er under behandling eller i live efter en kraftsygdom er sti-
gende grundet den demografiske udvikling og den egede overlevelse efter kreft. P4
nuvaerende tidspunkt er over 200.000 danskere i behandling eller overlevere efter kreft,
hvorfor behovet for rehabilitering er stigende, ikke mindst i lyset af, at en betydelig
andel af kreeftpatienter har en rekke problemer og senfelger efter sygdommen og
behandlingen.

Rapporten beskriver evidensen for kraftrehabilitering for de tre diagnoser pa baggrund
af et litteraturstudie. Det har i forbindelse med arbejdet med MTV-rapporten vist sig,
at litteraturen og datagrundlaget har varet betydeligt mere begrenset end forst antaget.
Der anvendes i litteraturen en reekke forskellige effektmal, og det har p& den baggrund
ikke veret muligt at sammenfatte resultatet i en metaanalyse. Der er ved rapportens
terdiggorelse fortsat ret begreensede systematiske erfaringer med kraftrehabilitering i
Danmark. I rapporten indgir dog erfaringer fra RehabiliteringsCenter Dallund, som er
det forste danske forsog pé at samle rehabiliteringsaktiviteter i form af et internat. An-
dre danske erfaringer i praksis med kreftrehabilitering, bdde pa hospitalsniveau og i
kommunalt regi, indgar ligeledes i vurderingen. Rapportens genstandsfelt er meget
bredt, og der er derfor foretaget en afgrensning i forhold til fx farmakologiske inter-
ventioner og brug af hjelpemidler.

Teknologi- og patientperspektiv

Brystkreeft

En rakke solide undersogelser har undersogt effekten af fysisk aktivitet i rehabiliterin-
gen af kvinder behandlet for brystkreft i forhold til forskellige mal for effekt. P& bag-
grund af det samlede billede vurderer projektgruppen, at fysisk aktivitet har en gavnlig
effekt pa fysiske status og det fysiske velbefindende, ligesom der er en tendens til at
reducere fatigue. Det vurderes desuden, at bdde psykosocial stotte og kognitiv adferds-
terapi kan reducere omfanget af angst og depression hos kvinder behandlet for bryst-
kreft. En rekke forskellige interventionsformer er afprovet, og enkelte undersogelser
tyder p4, at tidlig intervention har betydning, og at patienter med et hgjt angst- og
depressionsniveau oplever storst effekt.

Set i et patientperspektiv er der et vist beleg for, at fysisk aktivitet og psykoedukative
gruppeinterventioner gger brystkraftpatienters psykologiske velbefindende, mestring,
handlemuligheder og livskvalitet. Undersogelser giver desuden et vist belag for, at
patienter oplevede gavnlig effekt af et rehabiliteringsophold i forhold til mestring, vel-
befindende og livskvalitet.
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Den systematiske litteraturgennemgang i denne MTV-rapport viser, at der i interventi-
onen mod lymfedem er anvendt en rekke forskellige interventionsformer, men under-
sogelserne er af lav kvalitet, og det er ikke muligt pa baggrund af litteraturgennemgan-
gen at komme med anbefalinger om specifikke interventioner over for lymfodem. Der
er ikke i litteraturgennemgangen fundet et tilstreekkeligt antal undersogelser til belys-
ning af ikke-farmakologisk intervention rettet mod hedeture hos kvinder behandlet for
brystkreft.

Tyk- og endetarmskraeft

De fa studier, der belyser effekten af fysisk aktivitet hos patienter med tarmkraft, peger
pa, at fysisk aktivitet kan reducere angst og trethed og ege livskvaliteten. Det kan pa
baggrund af studier med psykosociale interventioner ikke udelukkes, at intervention i
form af afslapningsteknikker kan reducere angst. I et patientperspektiv har meget fi
studier belyst den patientoplevede effekr af rehabilitering hos tarmkreftpatienter. Der
er pa baggrund heraf et svagt beleg for, at fysisk aktivitet som led i en gruppeinterven-
tion kan gge livskvalitet og reducere angst og stress.

Prostatakraeft

Kun f3 studier af hej kvalitet har undersogt effekten af psykosocial intervention i for-
hold til reduktion af angst og depression hos prostatakraftpatienter. Undersogelserne
viste ikke effekt af interventionen. I vurdering af interventioner mod urininkontinens
indgik undersegelser, hvor den primere intervention var intensiv bakkenbundstrening
og psykosocial intervention. Sammenfattende vurderes det, at der ikke findes overbevi-
sende effekt af intensiv beekkenbundstrening pa inkontinens. Der er dog en tendens
til, at tidlig intervention forer til tidligere opnaelse af kontinens, og det kan derfor vare
relevant at inddrage instruktion i bakkenbundsevelser i efterforlobet af prostatakreft-
behandling. Det er pd baggrund af litteraturen ikke muligt at konkludere vedrerende
effekten af psykosocial intervention pa seksuel funktion. I et patientperspektiv er der et
svagt beleg for at konkludere, at fysisk aktivitet og psykoedukative interventioner i
grupper oger viden, selvverd og livskvalitet og muligvis er stabiliserende i forhold til
tilknytning til arbejdsmarkedet.

Behovsvurdering

Projektgruppen vurderer, at alle kraftpatienter i forbindelse med behandling eller kon-
trol ber gennemga en behovsvurdering for at afdekke rehabiliteringsbehov, og at de
skitserede interventioner alene ivarksettes overfor de personer, som efter screening reelt
har et behov. P4 baggrund af den gennemgiede videnskabelige litteratur vurderes, at
der er behov for udvikling af redskaber til og programmer for behovsvurdering.

Organisatoriske og skonomiske aspekter af kraeftrehabilitering i Danmark

Analysen af organiseringen af kreftrehabilitering i Danmark bygger pd en interviewun-
dersogelse blandt akterer med indsigt i og erfaring med kreftrehabilitering samt littera-
tur- og dokumentstudier. Analysen viser, at kraeftrehabilitering i Danmark i disse 4r er i
en udviklingsfase. Regionerne, herunder sygehusene, samt ikke mindst kommunerne er
ved at udvikle og fastlegge deres indsats pd omradet. Den organisatoriske analyse peger
pa behovet for brobygning og koordinering mellem forskellige aktorer med henblik pa

at sikre opgaveroverlevering og sammenhang. Dette kan bl.a. sikres ved processer, red-

skaber og samarbejdsfora, som understotter en helhedsorienteret vurdering og rehabili-

tering af patienten.
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P4 nuvarende tidspunkt tilbydes rehabilitering kun til en begrenset del af kraftpatien-
ter. Ifelge undersogelsen kan dette tilskrives mangelfuld og delvist tilfeldig behovsvur-
dering. Der er sdledes betydelige forskelle med hensyn til behovsvurdering bide pa
sygehuse og i kommuner. Helhedsorienteret behovsvurdering kan understottes ved
anvendelse af systematiske varktojer/redskaber, og der anvendes aktuelt forskellige red-
skaber til behovsafklaring. Undersogelsen viser sdledes, at behovsvurderingen pé nuve-
rende tidspunkt sker pa meget forskelligt grundlag.

Der opstilles i MTV-rapporten en samlet organisatorisk model for rehabilitering af de
tre diagnosegrupper. Modellen skitserer, hvordan den overordnede organisering af reha-
bilitering kan finde sted, og modellen tilgodeser den enkelte patients behov. Modellen
forudsetter, at der systematisk foretages en behovsvurdering pé relevante tidspunkeer i
patientforlebet, fx ved diagnosen, ved udskrivelse, ved forste kontake til kommunalt
rehabiliteringstilbud, ved kontroller og i andre relevante situationer.

I forhold til brystkreft estimeres omkostningerne til et gennemsnitligt rehabiliterings-
program til knap 28.000 kr., idet udgiften til den enkelte patient kan variere betydeligt
athengigt af behov. Omkostningerne til rehabilitering af brystkraftpatienter skannes
pa landsplan at veere 111 mio. kr. &rligt. For tarmkraft estimeres de samlede omkost-
ninger til et gennemsnitligt rehabiliteringsprogram til knap 17.000 kr. Omkostninger-
ne skennes pa landsplan at veere 67 mio. kr. rligt. For prostatakreft estimeres de sam-
lede omkostninger til et gennemsnitligt rehabiliteringsprogram til godt 15.000 kr. Om-
kostningerne skonnes pd landsplan at vare 50 mio. kr. drligt. Estimaterne er forbundet
med sken og dermed en vis usikkerhed, og der er ikke taget hgjde for eventuelle muli-
ge besparelser, fx som folge af reduceret produktionstab.

Der er pd nuverende tidspunke ikke studier, hvor effekten af kreftrehabilitering er
kvantificeret i fx gevinst i kvalitetsjusteret levetid, og det er sdledes ikke muligt at holde
omkostningerne op mod effekterne i forhold til rehabilitering af de tre diagnosegrup-

per.

Samlet vurdering

En samlet vurdering i denne rapport er, at der er evidens for, at patienter diagnosticeret
med brystkreft, tyk- og endetarmskreft og prostatakreft, som efter behovsvurdering
har behov for rehabilitering, ber tilbydes et rehabiliteringsprogram bestdende af fysisk
trening og psykosociale interventioner. Det vurderes, at der til kvinder efter brystkreft
skal udvikles og gennemfores lymfedembehandling i henhold til faglige retningslinjer,
samt at der til mend opereret for prostatakraft indferes bekkenbundsevelser. Det er
endnu ikke klarlagt hvor store effekter, der kan forventes gennem disse interventioner,
og der er i hgj grad brug for flere videnskabelige undersegelser inden for samtlige
omrader.

Den organisatoriske analyse i denne MT V-rapport har vist, at kun en begrenset del af
kreftpatienter tilbydes rehabilitering. Malgruppen for rehabilitering er efter arbejds-
gruppens mening de kreftpatienter, der har behov for rehabilitering. Der er endnu
ikke udviklet tilstrekkelig med muligheder for gennem behovsvurdering at identificere
hele denne mélgruppe, og der er et patrengende behov for, at dette videnskabelige
arbejde bliver gennemfort og herefter implementeres.

9 Rehabilitering efter brystkraeft, tyk- og endetarmskraft og prostatakraeft



Det er ikke muligt p& baggrund af denne MTV entydigt at besvare, hvornér i forlebet
rehabilitering skal tilbydes. Med nye behandlingsformer, kortere indleggelser pa de
behandlende afdelinger og den forbedrede overlevelse blandt kraftpatienter vil det vare
naturligt at forvente, at rehabiliterende indsatser kan finde sted flere gange i et syg-
domsforleb fra diagnosetidspunktet alt athengig af de problemer, der skal hdndteres,
sygdommens konkrete forlgb og en lang rekke psykologiske og sociale forhold. Kraft-
rehabilitering er siledes en opgave, der ber varetages savel i hospitalsregi som i den
kommunale sektor, ligesom almen praksis ber spille en betydelig rolle i relation il
behovsvurdering, visitation mv.

Denne MTV-rapport viser, at der trods en betydelig forskningsaktivitet inden for
kreftrehabilitering internationalt er behov for store veldesignede kontrollerede under-
sogelser, som kan belyse effekten af malrettede rehabiliteringsprogrammer til specifikke
maélgrupper.
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summary

This HTA report focuses on rehabilitation after breast cancer, colorectal cancer and
prostate cancer. Rehabilitation after cancer is a relatively new concept, first introduced
in American legislation in the 1970s. The concept rehabilitation is not used in Danish
legislation which mentions the concept of physical training. However, rehabilitation is
a broader concept than physical training, and in this report the concept follows the
definition in the Danish white book on rehabilitation. Cancer rehabilitation is aimed
at enabling cancer patients with or at risk of a lower physical, psychological and social
functional level to attain a self-determined and meaningful life.

The proportion of citizens under treatment and surviving cancer is increasing due to
demographics and better survival rates. At this moment more than 200,000 Danes are
under treatment for cancer or are cancer survivors, and the need for rehabilitation is
increasing due to the fact, that a considerable proportion of cancer survivors have
problems and late effects.

This report evaluates the scientific evidence on cancer rehabilitation for the three can-
cer sites based on literature reviews. During the work on the report, the scientific lite-
rature and data were found to be much more limited than anticipated. A number of
different end points are used in the studies, and it is not possible to make a meta-ana-
lysis. The experiences of systematic cancer rehabilitation are rather limited in Den-
mark. In the report experiences from RehabilitationCenter Dallund are included. The
Center is the first Danish cancer rehabilitation initiative with overnight rehabilitation
stays. Other Danish cancer rehabilitation experiences at hospital and community level
are also included in the assessment. Cancer rehabilitation covers a wide range of topics,
and therefore some issues are excluded in this report, e.g. pharmacological interven-
tions and technical devices.

Technology and patient perspective

Breast cancer

A number of high quality studies have investigated the effects of physical activity in
rehabilitating women with breast cancer. Based on the collected evidence, the project
group concludes that physical activity has a positive effect on physical functioning and
wellbeing as well as on reducing fatigue. The evidence supports that psychosocial sup-
port as well as cognitive behavioural therapy can reduce anxiety and depression among
women treated for breast cancer. A number of different interventions have been tried.
A few studies indicate that early intervention may be important and that patients with
a high level of anxiety and depression will benefit the most.

From the patient perspective there are some indications that physical activity and
group sessions with psychoeducation may increase psychological wellbeing, coping and
quality of life. Some studies indicate that patients experience a positive effect on
coping, wellbeing and quality of life from a rehabilitation stay or retreat for cancer sur-
vivors.

The systematic literature review in this HTA report found a number of studies of dif-
ferent interventions against lymfoedema, but the studies were of low quality and no
recommendations concerning interventions against lympoedema can be made. Due to
a low number of studies no recommendations concerning non-pharmachological inter-
ventions against hot flushes can be made.
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Colorectal cancer

The few studies on physical activity intervention among patients with colorectal cancer
indicate that physical activity can reduce anxiety and fatigue and increase quality of
life. From studies on psychosocial interventions there are some indications that relaxa-
tion techniques may reduce anxiety in colorectal cancer patients. Very few studies have
elucidated the effect of cancer rehabilitation among colorectal survivors from the
patient perspective. There is a weak indication that physical activity in group sessions
can increase quality of life and reduce stress.

Prostate cancer

Only a few high quality studies have examined psychosocial interventions to reduce
anxiety and depression among prostate cancer patients. The studies showed no effect.
Studies on pelvic muscle exercise and psychosocial interventions against urinary incon-
tinence showed no convincing effect. However, early intervention seems to promote
earlier continence, and it may therefore be relevant to include pelvic muscle exercise
after treatment for prostate cancer. From the literature study it is not possible to con-
clude concerning psychosocial interventions against sexual problems. From the patient
perspective weak evidence from the literature indicate that physical activity and
psychoeducative interventions in groups can increase knowledge, self-esteem and quali-
ty of life and possibly stabilise workplace relations.

Needs assessment

The project group concludes, that all cancer patients should be assessed for rehabilita-
tion needs during treatment and follow-up and that rehabilitation interventions should
be initiated according to needs. Based on the literature review it is concluded that
development of tools and programs for needs assessment are required.

Organisation and economic aspects of cancer rehabilitation in Denmark

The assessment of organizational aspects of cancer rehabilitation in Denmark is based
on interviews among professionals with insight in cancer rehabilitation as well as litera-
ture and document studies. The assessment shows cancer rehabilitation in Denmark to
be in a state of development these years. The regions and their hospitals and not least
the municipality health services are in a phase of planning and development in the
field of cancer rehabilitation. Based on the analysis there is a need for bridging and
coordination between different sectors to ensure coherence. Thus processes, tools, and
collaborative efforts must support an extensive assessment and rehabilitation of cancer
patients.

At the moment only a minor proportion of cancer patients in Denmark are offered a
rehabilitation program. This could be due to insufficient assessment of rehabilitation
needs. Thus rather big differences in assessment of needs were identified between hos-
pitals as well as between municipality health services. Needs assessment can be sup-
ported by the use of systematic assessment tools, but at the moment different tools for
needs assessment are in use. The report thus shows that assessment of rehabilitation
needs is managed very differently in Denmark at the moment.

The HTA report proposes a model for organising cancer rehabilitation for the three
cancer sites. The model indicates how cancer rehabilitation can be organised overall
and how the needs of the individual patient can be met. The model presupposes sy-
stematic assessment of rehabilitation needs at relevant times during the clinical path-
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way, e.g. at diagnosis, at discharge, at follow-up visits, at contacts to the municipality
health service and other relevant situations.

For breast cancer the average costs for a rehabilitation program are estimated to about
28,000 DDK, but the costs for the individual patient may vary considerably, depend-
ing on rehabilitation needs. The total costs for breast cancer rehabilitation in Denmark
are estimated to 111 mill. DDK per year. For colorectal cancer the average costs for a
rehabilitation program are estimated to about 17,000 DDK. The total costs for color-
ectal cancer rehabilitation in Denmark are estimated to 67 mill. DDK per year. For
prostate cancer the average costs for a rehabilitation program are estimated to about
15,000 DDK. The total costs for prostate cancer rehabilitation in Denmark are esti-
mated to 50 mill. DDK per year. However, the estimates are based on a number of
assumptions and possible gains are not included.

No studies have quantified the effects of cancer rehabilitation as e.g. QALYs and it is
therefore not possible to assess the cost-effectivness of rehabilitation for the three can-
cer sites.

Conclusions

This report concludes that scientific evidence supports the benefit of a cancer rehabili-
tation program for breast cancer, colorectal cancer, and prostate cancer patients identi-
fied to have a need for rehabilitation after systematic assessment. The program should
include physical training and psychosocial interventions. For women operated for
breast cancer lymfoedema treatment should be applied according to clinical guidelines
and for men operated for prostate cancer, pelvic muscle exercise may be applied. The
benefits of the interventions cannot be quantified and more research is highly needed.

The organisational analysis showed that a limited number of cancer patients in
g y p
Denmark receives rehabilitation. The target group for cancer rehabilitation is cancer
get group
patients with a need for rehabilitation. The assessment tools for identifying the target
group are insufficient, and more research is needed to develop such tools.

This HTA can not specify the optimal moment for rehabilitation in the clinical path-
way. With new treatments, shorter admissions, and a longer survival rehabilitation
interventions will possibly take place several times during the pathway from diagnosis
depending on the disease, needs, psychological and social factors etc. Cancer rehabilita-
tion will take place at the hospital as well as in the municipality health service and the
family doctor will have an important role in evaluating rehabilitation needs, referral
etc.

This HTA identifies a need for large well designed controlled studies to elucidate the
effect of specific rehabilitation programs for specific target groups.
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Projektgruppe

Projektgruppen blev etableret 1. januar 2006. Der har i projektperioden veret en del
@ndringer i projektgruppens sammensatning grundet @ndrede ansattelsesforhold.
Projektgruppen har i projektperioden haft felgende medlemmer (tilknytningsperiode

og ansvarsomride):

Charlotte Piester
Centerchef, RebabiliteringsCenter Dallund
Kraftens Bekaempelse (1.1.2006 — 31.9.2006, projektleder)

Tom Kristensen

Overlege, dr. med.

RehabiliteringsCenter Dallund

Kraftens Bekampelse (1.1.2006 — 31.10.2006, reprasentant for RebabiliteringsCenter
Dallund)

Rikke Juul Larsen
Programleder, cand. oecon.

CAST, Syddansk Universitet (1.1.2006 — 31.12.2006, okonomi)

Line Seest Sinding
Konsulent, cand. scient.pol.
CAST, Syddansk Universitet (1.1.2006 — 29.2.2008, organisation)

Steffen Malik-Hgegh

Centercheflrehabiliteringschef

RehabiliteringsCenter Dallund, Krafiens Bekampelse/Vejlefjord Sundhedscenter
(fra 1.9.2006, projektleder til 31.3.2007)

Jens Olsen
Centerleder, cand. oecon.

CAST, Syddansk Universitet (fra 1.1.2007, okonomi)

Tina Broby Mikkelsen

Videnskabelig assistent, ph.d.

RehabiliteringsCenter Dallund, Kraftens Bekempelse (fra 1.2.2007, afsnit om
RehabiliteringsCenter Dallund)

Christoffer Johansen

Professor, dr. med.

Afdeling for Psykosocial Kraftforskning

Institut for Epidemiologisk Kraftforskning, Kraftens Bekampelse/Det Nationale Center for
Kraftrehabilitering, Syddansk Universitet (fra 1.1.2006, teknologi)

Kathrine Carlsen

Videnskabelig assistent, ph.d.

Afdeling for Psykosocial Kraftforskning

Institut for Epidemiologisk Kraftforskning, Kraftens Bekampelse (1.1 2006 — 31.8.2008,
teknologi)
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Susanne Oksbjerg Dalton

Seniorforsker, ph.d.

Afdeling for Psykosocial Kraftforskning

Institut for Epidemiologisk Krafiforskning, Kreftens Bekampelse (fra 1.1.2006, teknologi)

Helle Ploug Hansen

Professor, ph.d., mag.scient., sygeplejerske

Institut for Sundhedstjenesteforskning, Forskningsenheden: Helbred, Menneske og Samfund.
Syddansk Universitet (fra 1.1. 2006, patient)

Kurt Moller
Konsulent, cand.scient.adm.

Konsulentfirmaet Inventum (fra 1.4. 2008, organisation)

Bo Andreassen Rix
Chef for dokumentation og udvikling, ph.d.
Patientstotteafdelingen, Kraftens Bekampelse (fra 1.4 2007, projektleder)

Projektperioden var oprindeligt planlagt til 1.1.2006 - 31.12.2007. Hyppige udskift-
ninger af medlemmer af projektgruppen i projektperioden samt det forhold, at omri-
det kraftrehabilitering viste sig mindre velbeskrevet end antaget ved projektets start,
har betydet en forlengelse af projekeperioden.

Det har i den oprindelige projektbeskrivelse veret planen at etablere en folgegruppe
bestdende af interessenter i forbindelse med rehabilitering. Grundet udskiftninger i
projektgruppen og MTV-rapportens begrensede datagrundlag blev der ikke etableret
en folgegruppe.

Sundhedsstyrelsen vil gerne takke projekegruppen for deres arbejdsindsats.
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Ordliste

Ord, der forklares i ordlisten, er markeret med * forste gang, de optreder i teksten.

Aerob traening

Androgen-ablation-
behandling

Armmorbiditet
Biofeedback

Bioimpedans
Body image
Body toning

Cognitive-behavioral
stress management

(EORTC) QLQ-C30
Fatigue
HADS

ICF

Intention-to-treat

Mind-body-teknikker
Pad-test

Prostatektomi

Psykoedukation

Psycho-educational
counselling

QALY

QLQ
QoL

Shared care

Social kognitiv teori

Survivorship

Transformative gjeblikke
Transition to survivor-
ship

WHOQOL-BREF

konditionstraening, hvor musklerne bruger ilt.

behandling som stopper produktion af mandlige hormoner, androgener.

symptomer og problemer i arm, fx smerte og foleforstyrrelse.

elektronisk maling af muskelaktivitet i baekkenomradet, hvor patienten
kan se resultatet af treeningen pa et maleapparat.

metode til maling af fedtvaev i kroppen.
kropsopfattelse.
seerlig traeningsform med brug af elastikker og vaegte.

kognitiv adfeerdsterapi med det formal at deempe stress.

europaeisk spargeskema til maling af livskvalitet hos kraeftpatienter.
betydende traethed.

Hospital Anxiety and Depression Scale. Spergeskema til maling af angst og
depression.

international klassifikation af funktionsevne, funktionsevnenedsaettelse og
helbredstilstand. Formalet med ICF er at tilbyde et falles, standardiseret
sprog og en tilsvarende begrebsramme til beskrivelse af funktionsevne og
funktionsevnenedseettelse i relation til helbredstilstande. ICF er et WHO
klassifikationssystem.

analyse af videnskabelige data, hvor deltagerne i et forsgg indgar i
analysen, selv om de falder ud af undersogelsen. Formalet er at mindske
fejlfortolkninger af data.

teknikker som bade s@ger at pavirke krop og bevidsthed, fx meditation,
yoga og lignende.

undersggelse af urininkontinens ved opsamling af urin under kontrolle-
rede forhold.

operation hvor prostata fjernes fuldsteendig.

undervisning i handtering af stress, angst og depression og andre psykiske
reaktioner.

radgivning om handtering af stress, angst og depression mv.

Quality Adjusted Life-Years (kvalitetsjusterede levear). Kvalitetsjusterede
levear er et effektmal,der dels indkorporerer endringer i restlevetid
(mortalitet) og livskvaliteten i denne restlevetid (morbiditet).

Quality of Life Questionnaire. Spargeskema til maling af livskvalitet.
Quality Of Life. Livskvalitet.

et integreret tveersektorielt samarbejde om patientforlgb, hvor det
feelles ansvar for behandling af patienten deles mellem tvaersektorielle
og tvaerfaglige team.

teori vedr. indlaering med vaegt pa laering i sociale sammenhaenge.

overlever. | engelsksprogede lande, fortrinsvis USA, omtales kreeftpatien-
ter der har afsluttet behandling som survivors'.

psykologisk oplevelse af overgang fra en situation til en anden.

overgang fra at veere patient under behandling til at vaere overlever, der
evt. skal leve med senfolger.

WHO spergeskema til belysning af livskvalitet.
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1 Introduktion

1 Baggrund

Inden for de seneste r har rehabilitering vundet mere og mere indpas i det danske
sundhedssystem. Tidligere drejede rehabilitering sig om forskellige sundhedsmassige og
sociale tiltag over for mennesker med fysisk invaliditet og handicap. I dag tilbydes reha-
bilitering ogsa til mennesker med somatiske sygdomme som kreft, diabetes, apopleksi,
hjerte-, kar- og lungesygdomme samt psykiatriske lidelser. For flere af sygdommene,
bl.a. kreft, foreligger der sundhedspolitiske anbefalinger, fx den Nationale Kreftplan I
og II (1-2). Der er ingen tvivl om, at rehabilitering som begreb i forhold til de store
sygdomsgrupper og som en rekke forskellige tiltag er kommet for at blive. Det gelder
iseer den vestlige verden (3).

Idéen om den moderne rehabilitering kan dateres tilbage til 1. Verdenskrig, hvor Ves-
tens samfund, bl.a. Frankrig, métte forholde sig til et stort antal sirede soldater. Krigen
blev indgangen til nye méder at forstd og héndtere invaliditet og handicap pa. De
hjemvendte og sirede soldater var ikke blot lemlastede, amputerede og invalide i fysisk
forstand, men ogsé i forhold til personlig og individuel integritet og i forhold til deres
muligheder for social integration i samfundet (3-4). I perioden efter 1. Verdenskrig
kom der for alvor gang i produktionen af proteser, og ideer om erstatning og kompen-
sation opstod. Idéen om rehabilitering er sdledes teet forbundet med fremkomsten af en
statsstruktur baseret pd vardier som lighed og velferd for alle borgerne (4-5).

Kreftrehabilitering er en forholdsvis ung teknologi, hvis genstandsfelt blev defineret i
starten af 1970erne i USA. Kreftrehabilitering blev i 1971 indskrevet i den amerikan-
ske lovgivning, og en national konference i 1972 definerede grundprincipperne for
kreftrehabilitering i USA (6). Afsluttende blev det i 1972 understreget, at der skulle
veere rehabiliteringsforleb tilgzengelige gennem hele sygdomsforlgbet. Kort efter konfe-
rencen i USA etablerede Kraftens Bekempelse i 1978 den forste psykosociale ridgiv-
ningsenhed for kraftramte. Dermed sikrede Kreftens Bekempelse tilgengelighed af
viden, tilbud og stette og skabte fokus pa at ege kraftramtes handlemuligheder.

Ifolge den nationale Kreftplan I fra 2000 skal rehabilitering ses som en integreret del
af kreftbehandlingen. Det blev dog papeget i planen, at rehabilitering ikke foregik
systematisk og efter evidensbaserede retningslinjer (1). Kreftplan I anbefalede derfor, at
der amtsligt skulle ivarksettes erfaringsopsamling og evaluering af indsatsen, og at der
fra de centrale myndigheder skulle tages initiativ til et udredningsarbejde med henblik
pd at indsamle erfaringer.

12001 etablerede Kreftens Bekempelse RehabiliteringsCenter Dallund som tilbyder
ca. 700 kraftpatienter arligt et intensivt rehabiliteringsforleb af 6 dages varighed. Der
er til aktiviteterne knyttet et omfattende forskningsprojekt (7).

1 2003 udgav en arbejdsgruppe under Amtsrddsforeningen og Indenrigs- og Sundheds-
ministeriet en rapport om rehabilitering af kraftpatienter, som vurderede, at behovet
for kreeftrehabilitering vil vare stigende i de kommende ar grundet en stigende fore-
komst af kreft og en oget overlevelse (8). Rapporten konkluderede, at der var et behov
for i et MTV-perspektiv at foretage en systematisk indsamling af eksisterende viden om
og erfaringer med mulige rehabiliteringstiltag, herunder effekten og omkostninger.
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I Kreftplan II blev det i 2005 angivet, at op til 70 % af kreftpatienter kan have behov
for rehabilitering, og at der i den internationale litteratur er konsensus om, at en tred-
jedel af kreftpatienter har et stort og lengerevarende behov, at en tredjedel har et kort-
varigt ofte mindre behov, og at en tredjedel ikke har behov for rehabilitering (2). I
Kraftplan II blev det anbefalet, at der sker en afklaring af den enkelte kreftpatients
behov for rehabilitering, og at der udvikles og implementeres kliniske retningslinjer
med tilhgrende indikatorer. Kreftplan II papegede behovet for et koordineret forsk-
ningsprogram med henblik pé udvikling af rehabiliteringsmetoder og tilvejebringelse af
evidens for rehabiliteringens effekt. Andelen af borgere, som er under behandling eller i
live efter en kreftsygdom, er stigende grundet den demografiske udvikling og den
ogede overlevelse efter kreft. P4 nuverende tidspunke er over 200.000 danskere i
behandling eller overlevere efter kreeft, heraf ca. 50.000 med brystkreft, ca. 25.000
med tyk- og endetarmskraft og ca. 15.000 med prostatakreft (9). En betydelig andel
har problemer og senfolger, der kan relateres til sygdom og behandling.

P4 baggrund heraf ansegte Kraftens Bekeempelse og Center for Anvendt Sundheds-
tjenesteforskning og Teknologivurdering (CAST) ved Syddansk Universitet i 2005 om
midler til gennemforelse af en medicinsk teknologivurdering (MTV) af kraftrehabilite-
ring.

1.2 Formal og afgraensning

Formalet med MTV’en var i udgangspunktet at vurdere forudsetninger for og konse-
kvenser af at tilbyde kraftrehabilitering til danske kreftpatienter bdde under og efter
behandling for en kraftsygdom, herunder at beskrive, hvorledes en sddan rehabilite-
ringsindsats kan organiseres.

Det overordnede MTV-spergsmal var:

= Hvordan tilretteleegges malrettet rehabilitering af kreftpatienter i Danmark, med

hvilket indhold og effekt, og hvad koster det?

Fra projektets start blev det besluttet at afgrense analysen til tre diagnosegrupper:
Bryst-, tyk- og endetarmskraft og prostatakreft.

Der blev inden for teknologi-, patient-, organisations- og skonomidelen formuleret en
reekke delsporgsmil, som fremgir under de relevante kapitler i rapporten.

Ved projektets start var det et centralt udgangspunke at basere teknologivurderingen pa
et systematisk litteraturstudie og data fra den systematiske erfaringsopsamling pa Reha-
biliteringsCenter Dallund samt resultater fra forskningsprojektet FOCARE péd Dal-
lund. Inkluderingen af patienter i Forskningsprojektet FOCARE blev imidlertid forsin-
ket, og det har derfor kun i begrenset omfang varet muligt at inddrage data fra forsk-
ningsprojektet i MTV-rapporten. Det var desuden forudsat, at organisationsanalysen
skulle baseres pd indsamling af primere data suppleret med eksisterende data fra
RehabiliteringsCenter Dallund, mens den gkonomiske analyse skulle baseres pé regi-
steranalyse af ressourcetrek i sundhedsvasenet.

Det har i forbindelse med arbejdet med MTV-rapporten vist sig, at litteraturen og
datagrundlaget, hvad angir alle aspekter af MTV-perspektivet, har varet betydeligt
mere begrenset end forst antaget. Der anvendes i litteraturen en rekke forskellige
effekemal, primert baseret pd vurderingsskalaer, og det har pa den baggrund ikke varet
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muligt at sammenfatte resultatet i en metaanalyse. Der er ved rapportens faerdiggerelse
fortsat ret begransede systematiske erfaringer med kreftrehabilitering i Danmark.
Strukturreformen, som fra 1. januar 2007 @ndrede opgavefordelingen i forbindelse
med genoptrening, har betydet, at en rekke forudsztninger for den organisatoriske og
gkonomiske analyse er ndret. Den organisatoriske analyse bygger derfor primeart pa
programteori suppleret med strategisk udvalgte cases, mens den gkonomiske analyse
primert bygger pd modeller for kraftrehabilitering. Samlet betyder disse begrensninger
i MTV-rapportens datamateriale, at rapporten har en eksplorativ karakter, og at kon-
klusionsmulighederne har veret begrensede.

Rapporten fokuserer pa forskellige interventioner, som der er fundet en vis evidens for
gennem udforskningen af de forskellige elementer i MTV’en.
Det drejer sig om:

= Interventioner til at afhjelpe konkrete fysiske problemer og senfolger som lymfe-
dem, fatigue, hedeture, seksuel dysfunktion, urininkontinens mv.

= Interventioner med fokus pé forskellige former for fysisk aktivitet
Psykologiske og psykosociale interventioner til at athjelpe forekomsten af depressi-
on og angst mv.

I forhold til patientperspektivet belyses interventionernes betydning for patienternes
oplevelse af livsmod, livskvalitet, mestring og tilknytning til arbejdsmarkedet. Rapport-
en omfatter ikke en gennemgang af undersogelser, der har belyst effekten fysisk, psy-
kisk eller socialt af anvendelse af materielle hjelpemidler som stomimaterialer, proteser,
parykker, brystimplantater og lignende. Ligeledes omfatter rapporten ikke farmakologi-
ske interventioner over for smerter, hedeture og andre symptomer, idet projektgruppen
har vurderet, at sidanne interventioner 13 uden for MTV-rapportens centrale gen-
standsfelt. Eksempelvis vil smertebehandling alene kunne vere genstand for en selv-
stendig teknologivurdering.

13 Kraeftrehabilitering — definition og retningslinjer

Projektgruppen har i sit arbejde taget udgangspunkt i den definition og forstéelse af
rehabiliteringsbegrebet, som er formuleret af en bredt sammensat arbejdsgruppe i
Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet (10). Heri formuleres rehabilitering som “en mal-
rettet og tidsbestemt samarbejdsproces mellem en borger, parerende og fagfolk”. For-
malet er, at borgeren, som har eller er i risiko for at fi betydelige begreensninger i sin
fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne, opnir et selvstendigt og meningsfuldt
liv. Rehabilitering baseres pa borgerens hele livssituation og beslutninger og bestar af en
koordineret, ssmmenhengende og vidensbaseret indsats (10).

Den angivne definition er i god overensstemmelse med World Health Organization,
der definerer rehabilitering siledes:

” Rehabilitation of people with disabilities is a process aimed at enabling them to reach and
maintain their optimal physical, sensory, intellectual, psychological and social functional
levels. Rehabilitation provides disabled people with the tools they need to attain independen-
ce and self-determination” (227).
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Der er i den danske definition sarligt fokus pa rehabilitering som en samarbejdsproces,
ligesom de parerendes rolle i rehabiliteringen understreges.

De angivne definitioner af rehabiliteringsbegrebet har fokus pa endemalet for rehabili-
teringen. Sdledes angives i Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet (10), at det overordne-
de formél for den enkelte borger er at:

= Bevare og fremme livskvalitet

= Genvinde tidligere funktionsniveau eller opné hgjest mulig funktionsevne, forebyg-
ge tilbagefald, senfolger eller yderligere reducering i funktionsevnen, kunne leve
med varige funktionsnedsattelser eller kronisk sygdom og fremme sundhed ved at
kunne mestre sin situation

= Opni ligestilling i forhold til gvrige borgere med hensyn til personlig frihed i hver-
dagslivet og deltagelse i samfundslivet.

Der er ikke i definitionen en nazrmere angivelse af de indsatser, processer og metoder,
der indgar i rehabiliteringen. Der kan derfor ikke pd baggrund af definitionen gives en
afgreensning af den teknologi, der anvendes i forbindelse med kreftrehabilitering. Ind-
satsen vil dog skulle tage udgangspunkt i konkrete mal, der formuleres i samarbejde
med borgeren. Disse mél skal sikre, at borgeren s vidt muligt opnér det liv, han ensker
at leve (10).

Eftersom mélene for kraftrehabilitering formuleres inden for fysiske, psykiske, sociale
og til en vis grad eksistentielle dimensioner, vil der kunne indgd en rekke meget for-
skelligartede indsatser giende fra medicinske og kirurgiske indsatser til psykologiske og
sociale indsatser, herunder indsatser i forhold til arbejdsliv, livsstil, fysiske rammer,
hjelpemidler mv. (11). Samtidig vil en rekke pracksisterende faktorer hos patienten, fx
sociogkonomisk position, livsstil, socialt netvaerk, komorbidititet, ken, genetisk dispo-
sition mv. have betydning for sygdomsudvikling, behandlingseffekt og rehabiliterings-
behov. Der er behov for en betydelig forskningsindsats for at klarlegge sammenhangen
mellem livsstil, sociogkonomiske forhold, ken, alder, familieforhold og andre relevante
faktorer af betydning for rehabiliteringsindsatsen (11).

De brede mal for kreftrehabilitering betyder, at indsatsen ofte vil vere tverfaglig og
tvarsektoriel, ligesom indsatsen vil kunne kreve en betydelig koordination. Rehabili-
teringsindsatsen vil ofte skulle ske péd tvaers af enheder inden for den enkelte instituti-
on, fx forskellige hospitalsafdelinger og pa tveers af institutioner sdsom hospital og den
kommunale rehabiliteringsenhed, hvilket stiller betydelige krav til samarbejde og koor-
dination (10).

Den meget brede definition af kraftrehabilitering, kompleksiteten i arsagssammenhzn-
ge og de mange faglige aktorer i rehabiliteringsindsatsen har varet en betydelig udfor-
dring i forbindelse med udferdigelsen af denne MTV-rapport. Det vanskeligt afgren-
selige genstandsfelt betyder, at en rekke af rapportens konklusioner er tentative.

1.3.1 Gzldende lovgivning

Begrebet rehabilitering anvendes ikke i Sundhedsloven eller anden dansk lovgivning.
Som det fremgér i gennemgangen af dansk lovgivning (afsnit 4.3) anvendes alene
begrebet genoptrening. Sundheds- og Forebyggelsesministeriet har i en besvarelse af
sporgsmdl 723 fra Sundhedsudvalget i 2007 klargjort, at rehabilitering ikke er en ydel-
se, der reguleres af Sundhedsloven. Rehabilitering kan ifelge ministeriet bestd af indsat-
ser i medfer af forskellig lovgivning, herunder bl.a. specialundervisningslovgivningen,
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beskaftigelseslovgivningen, den sociale lovgivning og sundhedslovgivningen. Genop-
treening kan opfattes som en del af det samlede kommunale rehabiliteringsansvar og

-tilbud (12).

1.3.2  Kliniske retningslinjer

En rakke videnskabelige selskaber og faglige organisationer i udlandet har udarbejdet
rapporter og retningslinjer, som har relation til dele af denne MTV-rapports genstands-
omride, herunder behandling af senfolger, men der foreligger ikke retningslinjer, som
omfatter sammenhzngende rehabiliteringsprogrammer for brystkreft, tyk- og ende-
tarmskreft og prostatakreft.

Eksempelvis har Institute of Medicine of the National Academies i USA udarbejdet
retningslinjer for psykosocial stotte til kvinder med brystkraft og psykosocial stotte til
kreftpatienter generelt (13). National Comprehensive Cancer Network i USA har en
rekke retningslinjer for specifikke problemstillinger sdsom fatigue og psykisk belastning
som folge af kreftsygdom (14). Under US Department of Health har Agency for
Health Care Research and Quality etableret en database, National Guideline Clearing-
house, som indeholder nationale og internationale retningslinjer for en rekke kreftsyg-
domme, og for enkelte sygdomme omtales rehabilitering (15). National Ovarian and
Breast Cancer Centre i New South Wales, Australien har udgivet kliniske retningslinjer
for psykosocial stette til voksne kraftpatienter (16). I dansk sammenhang har
Sundhedsstyrelsens pakkeforlob for brystkreft et afsnit om kreftrehabilitering.

De fleste retningslinjer bygger pa litteraturstudier suppleret med faglig konsensus i den
gruppe, der har udarbejdet retningslinjerne. Det har ligget uden for rammerne for
denne MTV-rapport at foretage en systematisk indsamling af kliniske retningslinjer og
en faglig vurdering af disse kliniske retningslinjers evidensgrundlag. Dog er enkelte ret-
ningslinjer inddraget for at belyse specifikke problemstillinger i rapporten.
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2 Teknologi

21 Metode

Teknologidelen af denne MTV-rapport tog udgangspunke i de folgende fem MTV-
sporgsmal:

= Hvem er malgruppen for rehabilitering, og hvordan identificeres de?

= Hvad er indholdet af rehabilitering, og hvorndr i forlebet skal det tilbydes?

= Hvordan mélrettes rehabilitering til den enkelte patient eller patientgruppe?

= Hvad er indikatorer for god rehabilitering?

= Hvad er effekten af mélrettet, sammenhzngende rehabilitering?

Teknologidelen er udelukkende baseret pi en litteraturgennemgang. Den anvendte lit-
teratur er fundet gennem sggninger i blandt andet PubMed, Cinal, Cochrane Libary
og PsycINFO. En komplet liste over anvendte sogeportaler fremgér af bilag 1. De
anvendte sggeord er breast-, colorectal- eller prostate cancer kombineret med rehabili-
tation, survivorship*, psychological eller social. Endvidere blev disse sogeord kombine-
ret med enkelte sogeord relateret til det enkelte MTV-sporgsmal og krafttype. Den
komplette liste over anvendte sogeord findes i bilag 1, hvoraf det ogsa fremgir, at sog-
ningen alene omfatter litteratur, hvori der indgdr voksne, at sproget er engelsk eller
skandinavisk, og at perioden straekker sig fra 1990-2006. Denne sogning gav 4.827
forskellige abstracts. Disse blev alle gennemlest og efterfolgende blev 730 undersogelser
bestilt hjem til fuld gennemlasning.

For at vere sikker pa at de konklusioner, der drages, ikke beror pa tilfeldige fund, fx
resultat af for lille en undersogelsespopulation, bias eller konfounding (andre betyden-
de faktorer forklarer den observerede sammenhzng), er der stillet yderligere krav til de
inkluderede undersogelser:

= Der skal vere tale om en velbeskrevet intervention
= Der skal indgé en kontrolgruppe i undersogelsen
= Der skal indgd minimum 50 personer i undersogelsen.

Samtidig er der foretaget en afgreensning med hensyn til, hvilke senfolger der er inklu-
deret, primert pé basis af forekomst og alvorlighed. Disse blev afgranset til fatigue*,
lymfedem, hedeture, depression, angst for brystkreft, seksuelle problemer, inkontinens
og depressivitet for tyk- og endetarmskreaft, samt inkontinens, seksuelle problemer,
depression og angst for prostatakreft. Endvidere blev der sarskilt lavet et oversigtsar-
bejde for interventioner, der inkluderer fysisk aktivitet. Dette medforte, at 426 viden-
skabelige arbejder kunne indga i litteraturgennemgangen. Dette antal blev ved gen-
nemlesning reduceret til 70 undersogelser, som opfyldte vores udvalgelseskriterier.
Grundet projektets forleengelse er der efterfolgende foretaget en strategisk segning af
nye artikler frem til 1. februar 2009, der medforte, at vi yderligere inkluderede 22
artikler i teknologidelen af denne MT V-rapport.

Denne litteraturgennemgang har siledes fokuseret pé de interventioner, der er identifi-
ceret, hvor én eller flere interventioner/behandlinger er forsegt med det formal at
athjelpe nogle af de umiddelbare problemer, senfelger og gener, som kreftpatienter
oplever i tiden efter afslutning af behandling. Vi har ikke defineret disse begreber enty-
digt, da der ikke findes én gylden standard eller faglig konsensus om begreberne. Sé-
ledes er det uklart, hvorndr en uensket effekt af en behandling er en senfolge, og hvor-
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ndr denne ugnskede effekt kan betragtes som temporzr. Begrebet behandling har
@ndret indhold, fordi det nu er muligt at foretage mange behandlinger i lobet af den
tid, en kraftpatient lever, efter diagnosen er stillet. Rapportens forfattere har ikke skel-
net mellem primeer, sekunder, adjuverende eller andre behandlingstermer, fordi det
ville vanskeliggare den overordnede gennemgang af litteraturen set i relation til MTV-
sporgsmilene.

Fysisk aktivitet omfatter bade fysioterapeutisk intervention, der kan rekke fra massage
til egentlige ovelser rettet mod et bestemt led eller bestemte muskelgrupper eller for-
skellige former for generel fysisk aktivitet under faglig supervision eller selvstendigt.
Forseg pa at reducere forekomsten af lymfedem, fatigue, hedeture og urininkontinens
ligger ligeledes inden for rapportens omrade. Et andet hovedomride i rapportens fokus
er de psykosociale interventioner, der er afprovet for at athjelpe forekomsten af psykisk
belastning, depression og angst hos kraftpatienter.

Rapporten omfatter ikke en gennemgang af undersogelser, der har belyst nedvendighe-
den eller effeke (fysisk, psykisk og socialt) af anvendelse af stomi, proteser, parykker,
brystimplantater eller lignende hjelpemidler. Ligeledes ligger farmakologisk behandling
af smerter eller anden farmakologisk intervention mod eksempelvis kvalme eller hjerte-
problemer uden for rapportens genstandsfelt. Hver af disse problemstillinger kan gores
til genstand for en selvstendig teknologivurdering og forudsetter ekspertise inde for en
rekke forskellige specialer.

2.1.1 Model

I bilag 2 opsummeres de vasentligste langtidseffekter, herefter kaldet senfolger, af
kreftbehandlingen, og der er opstillet en model for, hvordan disse senfelger kan influe-
res af en rakke faktorer. Genstandsfeltet for denne litteraturgennemgang var identifika-
tion af interventioner rettet mod udvalgte senfolger for pa sigt at kunne reducere kon-
sekvenserne af kreft og behandling af sygdommen.

2.2 Generelt om de enkelte kraefttyper

221  Brystkreeft

Brystkraft er den hyppigste kraftform blandt danske kvinder og i 2006 blev 4.132
danske kvinder diagnosticeret med brystkraft (17). Behandlingen er kirurgisk, ofte
med efterfolgende strileterapi og/eller behandling med kemoterapi og hormonbehand-
ling. Den hgje forekomst kombineret med en 5-érs overlevelse pa 79 % resulterer i en
stor gruppe brystkreftoverlevere, og ved afslutningen af 2003 var der flere end 42.000
danske kvinder som levede efter en brystkreftdiagnose (18), man ma derfor antage, at

der er tet ved 50.000 danske kvinder, der har gennemget en behandling for bryst-
kreft.

Den hgjere overlevelse som béde skyldes tidligere diagnose og forbedrede behandlings-
muligheder for brystkraft, har eget fokus pi sygdommens senfolger, defineret som
varige bivirkninger relateret til sygdommen, kraftbehandlingen eller kombinationen af
disse to forhold. En af de hyppigst forekommende senfolger beskrevet hos brystkraf-
toverlevere er kraftrelateret fatigue. Moderat til sver fatigue er beskrevet hos omkring
30 % af brystkraftoverlevere (19-20). I en dansk undersogelse fra Rehabiliterings-
Center Dallund rapporterede 66 % af brystkraftkvinder om fatigue (7). Kraftrelateret
fatigue kan defineres som en persisterende, subjektiv folelse af traethed relateret til
kreftsygdommen eller kreftbehandlingen, som pévirker personens normale funktion
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(21). Til forskel fra anden trathed athjelpes kreftrelateret fatigue ikke ved sevn eller
hvile.

Fatigue nedsetter fysisk funktion og livskvalitet og pavirker daglige aktiviteter sdsom
arbejde og at indga i sociale relationer negativt. Fatigue er rapporteret at pavirke kraeft-
overleveres liv mere end smerte (19). Denne trthed menes at veere sammenhangende
med bade psykologiske, fysiske og biologiske faktorer og er sterkt korreleret til psykisk
belastning og depression, men ogsi til sevnforstyrrelser, smerte og kraftbehandlings-
form.

En anden hyppigt foreckommende senfolge hos brystkreftoverlevere er lymfedem. Lym-
fodem prasenterer sig som en haevelse af arm eller bryst og kan afficere hele armen,
eller begrense sig til hind, under- eller overarm. Mekanismerne bag udviklingen af
lymfodem er ikke afklarede, men det er kendt at kirurgi, strilebehandling, fjernelse af
lymfeknuder og faktorer som hejt BMI spiller en rolle for udviklingen af lymfedem.
Udviklingen af brystbevarende kirurgi har oget forekomsten af lymfedem hos bryst-
kreftoverlevere (22). Lymfodem udvikles over tid og hovedparten af tilfzldene (97 %)
udvikles indenfor de forste 4 ar efter operation og/eller strilebehandling. Forekomsten
af lymfedem er ikke velundersogt, men fra observationelle undersogelser af brystkreft-
overlevere er der rapporteret forekomster pa omkring 25 % (23-24). Forekomsten af
lymfodem athenger af definitionen, og der er ikke pd nuverende tidspunkt en fast
definition af lymfedem. En forskel pd 2 cm mellem den berorte arms og den normale
arms omkreds betragtes dog som en klinisk signifikant forskel.

Hedetur kan defineres som en gget varmefornemmelse ledsaget af perifer vasodilation
og profus svedafsondring. Ofte er en hedetur endvidere ledsaget af en folelse af angst,
hjertebanken og sovnforstyrrelser (25). Mellem 50 % og 80 % af postmenopausale
kvinder oplever hedeture. Hedeture er associeret med brystkreftbehandling pga. abrupt
induceret menopause eller antigstrogen terapi. Mellem 20 % og 40 % af brystkreftpa-
tienter rapporterer hedeture som medforer et moderat til svert problem (26-28).

Undersogelser har vist, at op til 46 % af brystkreftpatienter lider af depressivitet eller
depression (29). Spandvidden i disse resultater kan til en vis grad tilskrives forskelle i
méden, hvorpa depression er mélt, og det skal navnes, at ingen af disse undersogelser
bygger pa psykiatrisk udredning af brystkreftpatienterne. De fleste undersogelser viser
dog en forekomst af depression hos mellem 5 % og 30 % af brystkreftpatienter. Fak-
torer af betydning for udvikling af depression hos brystkraeftpatienter inkluderer tidli-
gere depression hos patienten (dette gor sig nok geldende for alle kreftpatienter), hor-
monbehandling, lav sociogkonomisk status, og fremskreden sygdom (29). I en under-
sogelse af danske kraftpatienters risiko for indleggelse med depression findes en for-
doblet risiko det forste ar efter diagnosen, og derefter en 34 % oget risiko op til 9 ar
efter diagnosen sammenlignet med den kreftfri danske befolkning (30). Det skal
understreges, at indleggelse med depression er en relativ sjzlden begivenhed — den
kumulative risiko for at blive indlagt som kraftpatient (alle typer kreft) var i denne
undersegelse 1,3 % for mand og 2 % for kvinder, idet langt de fleste diagnosticerede
med depressivitet og klinisk depression behandles i almen praksis eller hos praktiseren-

de speciallege.

222 Tyk- og endetarmskraeft

Kreft i tyktarm og endetarm er en anden af de hyppige kreftformer, med 4.346 nye
tilfzlde i Danmark i 2006 (17). 5-ars overlevelsen er knap 50 %, og der er ca. 25.000
danskere, der har gennemgéet behandling for tyk- og endetarmskreft. Behandlingen af
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sygdommen er overvejende kirurgisk, men ogs& kombination med kemoterapi og
bestraling forekommer. Det kan vare nedvendigt i en periode eller permanent at fjerne
sygt vav i tarmen og skabe hul i bugvaggen, hvorigennem tarmen feres ud. Dette
betegnes kolostomi. Jo lengere nede i tarmen tumoren sidder, desto storre er risikoen
for kolostomi. Derfor har patienter med kreft i endetarmen storre risiko for at fi kolo-
stomi end patienter med kreft i tyktarmen. En rekke undersegelser af livskvaliteten
hos patienter med kreft i tyk- og endetarm har da ogsa vist relativt store forskelle mel-
lem de to grupper, hvor patienter med kreft i endetarmen har den ringeste livskvalitet
(31-32). De hyppigste og mest indgribende senfolger hos overlevere efter kreft i tyk-
og endetarm er seksuelle problemer i form af impotens og smerter ved samleje, urologi-
ske problemer, afforingsproblemer og kolostomiproblemer. Endvidere spiller psykologi-
ske problemer i form af depression, angst og sociale problemer afledt af de fysiske pro-
blemer, serligt nedsat kontrol med affering, som reducerer social kontakt, en rolle.

Seksuelle problemer ses hos op mod halvdelen af bide mend (i form af erekil dys-
funktion og/eller ejakulationsproblemer) og kvinder (i form af problemer med libido
og dyspareuni) med kirurgisk behandlet endetarmskreft (33-34), men ogsd hos strale-
behandlede patienter ses seksuelle problemer hos begge kon (34). I en dansk underso-
gelse fra RehabiliteringsCenter Dallund rapporterede 35 % af patienter med tyk- og
endetarmskraft om seksuelle problemer (7). Problemer med urin- og fekal inkontinens
ses hyppigst hos patienter med lavt siddende endetarmskreft, hvor forekomster pa mel-

lem 15 % og 45 % rapporteres (35-36).

I en oversigtsartikel blev det konkluderet, at mellem 13 % og 25 % af tyk- og ende-
tarmskraeftpatienter lider af depressivitet eller depression. Udover det forste ar efter
diagnosen blev der ikke fundet nogen signifikant eget risiko for indleggelse pga.
depression blandt danske patienter med tyk- og endetarmskreft af begge ken (30).

223 Prostatakraeft

Prostatakreft er den naesthyppigste kreftform blandt danske mand, og i 2006 blev
3.087 nye tilfelde af prostatakreft diagnosticeret (17). Mend med prostatakraft kan
generelt forvente at leve mange ar efter deres initiale diagnose og behandling, og mid-
dellevetiden for ubehandlet lokaliseret sygdom ligger p& omkring 10-15 4r. Ca. 15.000
danske mand lever med diagnosen.

I Danmark bliver omkring halvdelen af mend med prostatakraft (47 %) diagnosticeret
med lokaliseret sygdom eller med regional spredning (37), og i dag er de mest alminde-
lige behandlingstilbud for lokaliseret sygdom radikal prostatektomi*, strilebehandling i
form af ekstern bestraling eller interstitiel brachyterapi (lokal stralebehandling). Hver af
disse behandlingsformer har undergiet store forbedringer igennem de seneste 10 &r, og
der opnas kreftspecifikke overlevelsesrater pd hejere end 95 % (38-41). Imidlertid
medferer de ofte senfelger, hyppigst i form af urinvejs-, seksuelle og mave-tarmproble-
mer. Generelt rapporterer mand, som er radikalt prostatektomeret, flere urinvejs- og
seksuelle senfolger end mand, som har veret eksternt bestrdlet, mens den sidste gruppe
oplever flere mave-tarmproblemer (42-44). I en litteraturoversigt over seksuelle konse-
kvenser af prostatakraftbehandling beskrives prostatektomi séledes at medfore erektil
dysfunktion hos mellem 30 % og 98 % af mand afhangigt af typen af kirurgi (45).
Strdlebehandling kan medfere erektil dysfunktion hos op til 70 % af mendene, hvor
brachyterapi synes at veere mest skinsom. Hormonel behandling, som ogsd benyttes i
behandlingen af prostatakraft, medforer erektil dysfunktion hos mere end 80 % af
behandlede (45). Frekvensen af urinvejsproblemer i form af urininkontinens varierer
efter behandlingsform, men er hyppigst efter radikal prostatektomi, hvor der er rappor-

25 Rehabilitering efter brystkraft, tyk- og endetarmskraeft og prostatakraeft



teret forekomst af urininkontinens hos 5 %-30 %. Generelt forbedres kontinensforhol-
dene ikke yderligere efter 2 ar efter den primere operation (46-47). Stréleproktitis
(straletarm), en senfolge, der er relativ specifik for strilebehandling, og som giver diarré
og bledning fra tarmen, er fundet i en storrelsesorden pd omkring 10 % eller mindre i
de fleste nyere undersogelser (44, 48-50). En aget risiko for udvikling af depression er
fundet blandt mand med prostatakreft behandlet med radikal prostatektomi (51),
stralebehandling og hormonel behandling (52). Selvom disse fund i nogen grad stér i
modstrid med observationer af uzndret eller endda bedre helbredsrelateret livskvalitet
blandt prostatakraeftoverlevere sammenlignet med raske mand (53), sd peger resultater-
ne pa cksistensen af en gruppe prostatakraftpatienter, som er serligt udsatte for udvik-
ling af klinisk depression. Blandt danske prostatakraftpatienter var risikoen for at blive
indlagt med en depression 2,5 gange sé stor som baggrundsbefolkningens i det forste ar
efter diagnosen og 64 % foreget efter 5 ar eller mere siden diagnosetidspunktet (30).

23 Resultater

I det folgende gennemgas litteraturen, der beskriver interventioner i forhold til bryst-
kreft, tyk- og endetarmskraft og prostatakreft. Forst gennemgis interventionsunderse-
gelser rettet mod specifikke problemer og senfelger. Derefter beskrives studier med
generelle interventioner i form af fysisk aktivitet og endelig studier med psykosociale
interventioner. Hvis et omréde ikke er beskrevet under den konkrete sygdom, skyldes
det manglende litteratur pa omrédet.

231  Brystkraeft

2.3.1.1  Fatigue — Ikke-farmakologiske interventioner mod fatigue hos kvinder behandlet
for primeer brystkraft

Fra litteraturdatabaserne og ved manuel gennemgang af indhentede undersogelser blev

35 artikler gennemgget. Efterfolgende blev 26 ekskluderet pga. for fi inkluderede per-

soner (N=13), at der var tale om oversigter eller guidelines (N=7), at der ikke indgik en

kontrolgruppe (N=1), at der ikke var intervention (N=2) og endelig at interventionen

var rettet mod sgvnproblemer eller flere forskellige kraefttyper (N=3). I alt fandtes 17

interventionsundersogelser som opfyldte inklusionskriterierne (Bilag 3, tabel 3.1). Dis-

se undersogelser kan deles op i to typer — psykosociale interventioner og interventioner

baseret pa fysisk aktivitet.

2.3.1.11 Brystkreeft, psykosociale interventioner og fatigue

I en amerikansk undersggelse fra 2000 blev 110 kvinder, der var i behandling med
autolog (fra patienten selv) knoglemarvstransplantation, allokeret til en interventions-
gruppe eller kontrolgruppe (54). Interventionen havde til formal at ege kvindernes
evne til at hdndtere (cope) sygdommen og dens bivirkninger ved at give kvinderne aget
viden om sygdommen og dens bivirkninger og undervise i kognitiv omstrukturering og
afslapningsevelser gennem visualisering. Omfanget af smerter, kvalme, angst, depressi-
on og fatigue blev mélt i de to grupper, og kvinder i interventionsgruppen oplevede
signifikant mindre kvalme syv dage efter transplantationen end kvinder i kontrolgrup-
pen. Fatigue blev ikke i sig selv pavirket af interventionen, nir omfanget ved baseline
blev inkluderet i analyserne, mens traethed i kombination med kvalme var signifikant
reduceret i interventionsgruppen (p < 0.05) efter syv dage.

En undersogelse omfattede udlevering af lydband af 20 minutters varighed med infor-
mation om ernzringens betydning for bivirkninger og forslag til fysiske ovelser og
afslapningsevelser til 38 amerikanske kvinder i forbindelse med introduktion til
behandling med kemoterapi. Kvinderne skulle lytte til bdndene 12-24 timer for forste
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kemoterapibehandling og derefter s& ofte de ville. Kvinder i kontrolgruppen fik stan-
dardinformation. Denne undersegelse er beskrevet i to af artiklerne (55-56). Omfanget
og sverhedsgraden af bivirkninger inklusiv fatigue og evnen til at tage hind om bivirk-
ningerne blev malt en og tre mineder efter behandling. Der var ikke forskel i omfanget
af fatigue mellem de to grupper, ligesom evnen til at tage hdnd om bivirkninger ikke
blev forbedret gennem aflytning af band.

Yates (2005) analyserede betydningen af psykoedukation® pa kvinders hindtering af
fatigue (57). Interventionen havde til formal at ege kvindernes viden om og ferdighe-
der i at tage hind om egen pleje med det formél at minimere omfanget af fatigue, ved
at fremme sgvn og hvile, fremme balancen mellem dagligdags geremél og fysisk aktivi-
tet, og endelig ved at identificere afslappende aktiviteter. Forste interventionssession
fandt sted ved patientens anden kemoterapibehandling og blev efterfulgt af i alt 3 tele-
fonopkald med en uges mellemrum. Kvinder i kontrolgruppen modtog standardoplys-
ning. Omfanget af fatigue steg under behandling for begge grupper, men signifikant
mere for kvinder i kontrolgruppen. Denne effekt var imidlertid forsvundet mellem syv
og ti uger efter interventionens opher.

I en amerikansk underspgelse fra 2005 blev 558 kvinder allokeret til tre forskellige
grupper seks uger efter operation (58). Den ene interventionsgruppe modtog et video-
bidnd, mens den anden gruppe ogsé fik udleveret en arbejdsbog i psykoedukation.
Videoen beskrev de udfordringer, som mange kraftpatienter mader, nir de skal tilbage
til hverdagen efter sygdom og behandling. Emnerne var delt op i fysisk helbred, folel-
sesmessigt velbefindende, interpersonelle relationer og livsperspektiver. Kvinder i psy-
koedukationgruppen blev endvidere tilbudt samtale med psykolog om de fornzvnte
fire aspekter af livet efter kreft. Kontrolgruppen fik standardbehandling. Efter seks
mdneder var der en signifikant forbedring i omfanget af fatigue i de to interventions-
grupper sammenlignet med kontrollerne. Denne effekt var dog ikke lengere signifikant
efter 12 méneder.

Kvinder, som led af sovnlashed efter behandling for brystkraft, blev i en canadisk
undersegelse randomiseret til enten at modtage kognitiv adfeerdsterapi eller standardbe-
handling (59). Interventionen bestod af otte ugentlige gruppesessioner om brug af
sovemedicin, sgvnrestriktioner, kognitiv terapi, sovnhygiejne og hindtering af fatigue.
Gennem followupperioden pa 12 méneder faldt omfanget af fatigue i begge grupper.
Selvom interventionen havde en signifikant betydning for kvaliteten og kvantiteten af
sovn, var der ved ingen af méilingerne signifikant forskel pi omfanget af fatigue de to
grupper imellem.

I en canadisk undersogelse fra 2008 af 87 brystkraftpatienter, hvor halvdelen gennem-
gik en intervention, der kombinerede fysisk aktivitet, stresshindtering og psykoeduka-
tion, havde kvinderne i interventionsgruppen en forbedring i fatigueforekomsten sam-
menlignet med kontrolgruppen (60).

I en undersogelse fra USA (2008) fandt forskerne blandt 72 kvinder med brystkreft,
som led af savnproblemer og hvor halvdelen var randomiseret til kognitiv terapi, at
disse kvinder havde en signifikant forbedring i forekomsten af fatigue (61).

2.3.11.2 Brystkraeft, fysisk aktivitet og fatigue

I en pilotundersogelse fra 2001 af kvinder i behandling med kemoterapi for stadie I og
IT brystkreft blev 50 kvinder randomiseret til at deltage i enten let gang (low walking
exercise) eller mere intensiv gang (high walking exercise) (62). Fatigue blev malt ved
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baseline, efter tre uger og efter seks uger (interventionens afslutning). Kvinder, som
trenede mere end 90 minutter om ugen, var mindre trette og mindre psykisk belaste-
de (distressed) og havde hgjere livskvalitet og funktionsevne end kvinder, som trenede
under 90 minutter om ugen. Dette fund er dog ikke baseret pd randomiseringen men
p4, at de kvinder i kontrolgruppen, som trenede, blev grupperet i interventionsgrup-
pen intensiv gang (high walking exercise) mens de, som ikke fulgte interventionen,
blev grupperet i let gang gruppen (low walking exercise).

Det samme problem med intention-to-treat* gor sig geldende i en anden undersogelse
af Mock (2005), hvor 119 stillesiddende kvinder i kemoterapi eller strilebehandling for
stadie O-III brystkraft blev randomiseret til enten et hjemmebaseret treeningsprogram
eller en kontrolgruppe (63). Treningsprogrammet bestod i, at kvinderne skulle gi fem
til seks gange om ugen i et moderat tempo, svarende til 50-70 % af maksimal puls.
Grundet fortynding af data, idet kvinderne ikke fulgte protokollen i randomiseringen,
var forfatterne ikke i stand til at se en signifikant forskel mellem de to interventions-
grupper. Nye analyser af intention-to-treat viste en signifikant forbedring af fatigue i
gruppen af kvinder, som trenede under behandling. Dette resultat kan dog tolkes i ret-
ning af, at de kvinder, som ikke lider af fatigue, formr at trene, og ikke at trening i
sig selv reducerer fatigue.

I en randomiseret undersogelse af 86 stillesiddende kvinder, der havde afsluttet
behandling for brystkraft i stadie 0-1I, blev effekten af et treningsprogram i eget hjem
evalueret (64). Kvinderne i interventionsgruppen modtog en 12-ugers plan for fysisk
aktivitet, der kunne omfatte gang, svemning, cykling eller brug af motionsudstyr, og
som fik pulsen op pa 55 %-65 % af maksimal belastning. Fatigue blev mélt ved baseli-
ne og efter 12 uger. Kvinder i interventionsgruppen havde signifikant mindre fatigue
(p<0.001) end kvinder i kontrolgruppen efter 12 uger.

I en undersogelse fra USA (2007) blev 377 kvinder opereret for primer brystkraft ran-
domiseret til tre former for fysisk aktivitet — enten et standardprogram med fysisk akti-
vitet, et skriftligt materiale rettet til brystkreftpatienter, en skridtteller eller i den fjerde
gruppe en kombination af disse tre interventioner. Forskerne fandt ingen signifikant
reduktion i forekomsten af fatigue i nogen af grupperne sammenlignet med hinanden

(65).

Fysisk aktivitet under kontrol efter behandling er evalueret i en amerikansk undersogel-
se, hvor 113 kvinder med brystkreft blev grupperet athangig af, om de havde dyrket
motion under eller efter behandlingen. For begge grupper gjaldt, at niveauet af fatigue
faldt signifikant (p<0,05) efter motion, samt at de opndede bedre kardiovaskuler og
lungefunktion. Faldet i forekomsten af fatigue blev problematiseret af forskerne, fordi
denne effekt kravede, at treningsprogrammet blev individuelt tilrettelagt som i denne

undersogelse (66).

I en mindre tysk undersogelse (2007), hvori der indgik 63 kvinder med brystkreft,
som rapporterede kronisk fatigue, fandt forskerne, at de kvinder, der blev randomiseret
til et struktureret treeningsprogram med styrke- og acrobiske ovelser, havde et signifi-

kant fald i forekomsten af den fatigue i opfelgningsperioden (67).
I en underspgelse fra USA (2007), hvor 128 kvinder med brystkraft blev randomiseret,

fandt forskerne ingen effeke pé fatigue blandt de kvinder, der gennemforte en yoga-
intervention, som varede 12 uger. I analyser af de kvinder, der ikke fik kemoterapi,
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viste forskerne, at kvinder i yoga-gruppen havde en signifikant nedsat forekomst af fati-

gue (68).

I en engelsk undersagelse (2007) blev 108 kvinder med brystkraft randomiseret til
aerob trening*, body toning*, som er en form for placebo, og almindeligt kontrolfor-
lob 12-36 maneder efter deres behandling (69). For de to interventioner med fysisk
aktivitet blev der tilbudt en-til-en sessioner med en trener 3 gange om ugen 4 50
minutter i 8 uger. Den acrobe trening var af moderat intensitet, mens "body toning’
var en strekovelsesbaseret trening (meget let intensitet). Aerob trening reducerede ikke
fatigue sammenholdt med almindeligt kontrolforleb, men der var en gavnlig effeke pd

flere aspekeer af livskvalitet (69).

En canadisk undersegelse (2007) inkluderede 242 kvinder, som var i adjuverende
kemoterapi for deres brystkraft og randomiserede dem til henholdsvis styrketrening,
aerob trening eller sedvanlig behandling 1-2 uger efter forste kemobehandling indtil 3
uger efter (70). Udover fatigue viste undersogelsen, at treningen havde en gavnlig
effeke pa livskvalitet, socialt og funktionelt velbefindende, selvverd og kropsopfattelse
(70). Samtidig viste undersogelsen gennemfort under behandling ingen effekt pa
udvikling af lymfedem eller andre umiddelbare bivirkninger (70).

2.31.1.3 Sammenfatning for brystkreeft og fatigue

Ud fra ovenstdende gennemgang af inkluderede undersogelser er det sparsomt, hvad
der kan drages af konklusioner. Undersogelser af psykosociale interventioner tyder pé,
at denne type intervention har en mindre, kortvarende effeke pa fatigue. Flere af de
inkluderede undersogelser fandt, at fysisk aktivitet havde en positiv indvirkning pa fati-
gue, mens andre ikke kunne underbygge dette i relation til kvinder med brystkreft. I
to af undersogelserne frafaldes randomiseringsdesignet gennem interventionsforlgbet.
Individuelt tilrettelagt trening vises i en enkelt undersegelse at have effeke, nér denne
trening er gennemfort blandt patienter screenet for fatigue.

2.3.1.2  Ikke-farmakologiske interventioner til reduktion af sekundaeert lymfodem hos
kvinder behandlet for brystkraft

Der er ikke publiceret nogen kohorteundersogelser eller randomiserede interventioner

til forebyggelse af lymfedem i perioden.

Fra litteraturdatabaserne og ved manuel gennemgang af indhentede undersogelser iden-
tificerede vi 72 artikler. Efterfolgende blev 66 ekskluderet pga. for fi inkluderede perso-
ner (N=34), at der var tale om oversigter eller guidelines (N=19), at der ikke indgik en
kontrolgruppe (N=06), at der ikke var beskrevet intervention (N=2) og endelig, at inter-
ventionen var rettet mod knaz og skuldre (N=5). Af de i alt seks undersogelser, som
blev identificeret (bilag 3, tabel 3.2), viste en af interventionerne en reduktion i omfan-
get af lymfodem, en undersogelse fandt, at volumen af lymfedem faldt uathangigt af
behandling, mens de resterende fire undersogelser ikke kunne dokumentere, at den
beskrevne intervention havde betydning for omfanget af lymfodem.

I en hollandsk undersogelse af Box (2002) blev 65 kvinder allokeret til at deltage i
enten et fysioterapeutisk interventionsprogram eller en kontrolgruppe. Begge grupper
blev fulgt i op til to &r (71). Formélet med undersogelsen var dels at finde forekomsten
af lymfedem, dels at undersoge om en tidlig indsats kan reducere omfanget og dels at
sammenligne tre forskellige mélemetoder til identifikation af lymfedem. Interventionen
bestod af undervisning i risikofaktorer for udvikling af lymfedem og tidlig fysiotera-
peutisk indsats, hvis et lymfedem var ved at udvikle sig. Metoderne er ikke nermere
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beskrevet, og det er ikke muligt at se, hvori den fysioterapeutiske intervention bestod.
Forfatterne fandt dog, at sammenlignet med kvinder, som modtog interventionen, var
forekomsten af lymfedem tre gange s hej blandt kvinder i kontrolgruppen. De
anvendte mélemetoder til identifikation af lymfedem var armens omkreds, armens
volumen og bioimpedans*, hvoraf den sidste metode var den mest palidelige, eftersom
de to ferstnzvnte kun fandt 50 % af tilfeldene.

I en randomiseret undersegelse, der inkluderede 50 kvinder med lymfedem, undersog-
te McNelly et al. (2004), om kombinationen af kompressionsforbinding og manuel
lymfedrenage (massage) havde en bedre effekt end kompressionsforbinding alene (72).
Interventionsgruppen modtog begge typer behandling, mens kontrolgruppen kun fik
kompressionsforbinding. Efter fire uger var volumen af lymfedemet faldet i begge
grupper, hvilket peger pd, at kompressionsforbinding er en effektiv metode til redukti-
on af lymfedem. Samtidig fandt de, at kvinder med let lymfedem ogsd kunne have
gavn af manuel lymfedrenage.

De resterende undersogelser fandt ingen effekt pd omfanget af lymfedem uanset inter-
ventionsmetode. Disse undersggelser inkluderede mellem 55 og 275 kvinder, som alle

havde fiet fjernet lymfeknuder i forbindelse med behandling for primar brystkreft, og
som blev fulgt fra for operation til mellem 42 dage og 12 maneder efter operation.

Den forste undersogelse er italiensk fra 1998 og er et randomiseret fase III studie, hvor
40 kvinder randomiseredes til pneumatisk kompression, mens 40 kvinder ingen
behandling modtog (73). Effekemalet var 25 % reduktion af lymfedemet efter behand-
ling, hvilket blev opnéet i lige stort omfang i de to grupper (p=0.59). Der var dog en
svag tendens til, at forskellen i volumen mellem den berorte arm og raske arm faldt
mere i interventionsgruppen (gennemsnitligt fald = 1,9 cm) end i kontrolgruppen
(gennemsnitligt fald = 0,5 cm).

I en undersogelse fra Canada (2004) blev effekten af armmassage undersogt blandt 59
kvinder, som alle havde en parerende med ved indleggelsen (74). Kvinderne blev ran-
domiseret til enten let massage af den berorte arm foretaget af en nr pirerende eller
ingen massage. Denne behandling havde ingen statistisk signifikant effekt pd armens
omkreds (som et mél for havelse fordrsaget af vaeskeophobning), men reducerede smer-
ter i dagene umiddelbart efter operationen og ogede sammenholdet mellem partnerne i
op til fire mineder efter operation.

Armmorbiditet* blev mélt i en australsk undersegelse (2005) af 275 kvinder, som blev
allokeret til fysioterapi i eget hjem (N=36), psykosocial intervention og gruppebaserede
ovelser (N=31) og kontrolgruppe, som ingen intervention modtog (N=308) (75).
Armmorbiditeten blev forbedret i gruppen af kvinder som modtog fysioterapi i eget
hjem sammenlignet med de to andre grupper. Havelser i armen blev ikke pavirket af
interventionerne. Validiteten af denne undersogelse er desuden reduceret, eftersom der
var et bortfald p& 50 %.

I en brasiliansk randomiseret undersogelse af 60 kvinder fandt de Rezende (2000), at
kinesio-terapi ingen effekt havde pa lymfodem efter 42 dage. Interventionen havde til
gengzld en gavnlig effekt pa skulderens bevagelighed (76). Kvinderne i interventions-
gruppen (N=30) modtog undervisning i 19 forskellige ovelser, som skulle gennemfores
efter et bestemt skema, mens kontrolgruppen (N=30) gennemforte gvelserne uden fast
skema. Ovelserne begyndte for begge gruppers vedkommende umiddelbart efter opera-
tion.
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Der blev ikke identificeret yderligere interventionsundersogelser, der opfyldte inklusi-
onskriterierne i perioden januar 2007 til februar 2009.

2.3.1.2.1 Sammenfatning for lymfodem

Sammenfattende kan det konkluderes, at de undersogelser, der gennem interventioner
onsker at reducere omfanget af lymfedem blandt kvinder opereret for brystkreft er af
lav kvalitet. Fa personer indgér i undersogelserne, gvelserne/interventionerne er ringe
beskrevet, udfaldet varierer fra armmorbiditet til mere kvantitative mal i form af
armomkreds og volumen, og en enkelt af undersegelserne har et meget hojt frafald.

Eftersom lymfedem i armen bliver mere pravalent med stigende overlevelse efter bryst-
kreft, er der et stigende behov for at fi undersogt drsager til lymfedem og rehabilite-
ringsinterventioner i forhold til behandlingen. Denne gennemgang af relevant litteratur
viser en meget sparsom viden pd omradet.

2.3.1.3 Hedeture — Ikke-farmakologiske interventioner rettet mod hedeture blandt kvin-
der behandlet for brystkraeft

Der foregir en del forskning i behandling af hedeture hos kvinder med brystkreft gen-

nem farmakologisk terapi, men her vil vi, som ovenfor anfort, kun inddrage underse-

gelser, der ikke anvender denne intervention.

Interventioner til at oge kvinders hindtering af hedeture efter brystkreft er kun blevet
gennemfort i fi undersogelser, der inkluderer mere end 50 personer og en kontrolgrup-

pe (bilag 3, tabel 3.3).

I en undersogelse indgik 76 postmenopausale brystkraftoverlevere, som blev randomi-
seret til at deltage i en intervention, der skulle lere kvinderne at hindtere gener for-
bundet med menopause (77). Interventionen blev ivarksat af en specialuddannet syge-
plejerske og fokuserede pé identifikation af symptomer, uddannelse, ridgivning og
medicinsk behandling, hvis nedvendigt. Ved baseline var der ingen forskel i omfanget
af hedeture blandt de 33 kvinder i interventionsgruppen og de 39 kvinder i kontrol-
gruppen. Efter fire mineder oplevede kvinderne i interventionsgruppen signifikante
forbedringer i omfanget af menopausesymptomer (p < 0,001). Der er ikke specifikt
redegjort for hedeture, og resultatet kan skyldes et aget forbrug af medicin i interventi-
onsgruppen.

I en underspgelse af 72 kvinder (2007) med brystkraft gennemgik interventionsgrup-
pen to ugentlige akupunkturbehandlinger i fire uger, som blev gentaget seks méneder
efter starten af undersogelsen. I denne amerikanske undersegelse fandt forskerne, at
kvinderne i akupunkturgruppen havde forbedringer med hensyn til forekomsten af
hedeture, men disse var ikke statistisk signifikante (78).

I en engelsk underspgelse (2008) afprovede man et afspendingsprogram blandt 150
brystkraftkvinder, hvor kvinderne efter en enkelt undervisningsgang fik udleveret et
bind, som de kunne anvende hver dag i en méned. Forekomsten af hedeture og den
belastning, det var at opleve hedeture, blev signifikant reduceret i interventionsgruppen
sammenlignet med kontrolgruppen (79).

I en undersogelse fra USA (2008), hvor der indgik 60 kvinder opereret for brystkreft,
som havde minimum 14 hedeture hver uge, fandt man, at fire ugentlige hypnosebe-
handlinger i interventionsgruppen medforte en signifikant 60 % reduktion i forekom-
sten af hedeture sammenlignet med kontrolgruppen (80).
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2.3.1.3.1 Sammenfatning for hedeture
Vi identificerede kun fire gennemforte non-farmakologiske interventionsundersogelser
— alle karakteriseret ved, at der kun indgik smé grupper af patienter.

2.3.14  Fysisk aktivitet i rehabilitering af kvinder med brystkraeft

Hovedparten af de identificerede undersogelser om brug af fysisk aktivitet i rehabilite-
ringen af kvinder behandlet for brystkreft har varet gennemgget i de tidligere afsnit,
hvorfor de ikke vil blive gennemgget enkeltvis her (bilag 3, tabel 3.4).

En gennemgang af elektroniske databaser med sogeordene breast cancer / breast carci-
noma and exercise or physical or aerobic or rehabilitation blev suppleret med manuelle
gennemgange af litteraturlister i de fremskaffede artikler. P4 baggrund af denne og gen-
nemlasning af abstracts blev 82 artikler gennemgaet. Vi udelod undersogelser, der kun
indeholdt information eller pd anden made ikke direkte anvendte fysiske treeningspro-
grammer som intervention. Undersegelser blev inkluderet, hvis de opfyldte kriterierne
som beskrevet i afsnit 2.1.

De 18 inkluderede undersogelser havde alle et randomiseret design og inkluderede op
til 203 personer. Langt hovedparten af kvinderne var diagnosticeret med primer bryst-
kreft i stadie I-II. Lidt under halvdelen af undersogelserne er gennemfort i Europa,
mens resten er fra USA eller Canada. Kun én undersogelse inkluderede ikke malinger
for interventionen (81), og followupperioderne streekker sig fra afslutning af behand-
ling (62-63, 81, 83, 84-85) til et ar efter interventionen (82, 86). Den forste underse-
gelse, som opfylder inklusionskriteriet, er fra 1993. Gennem perioden skete der en
@ndring i arten af interventioner. I starten var interventionerne rettet mod kvinder i
behandling (hovedsageligt kemoterapi), mens de senere undersegelser undersogte, hvil-
ken betydning fysisk aktivitet har for senfelgerne af behandling. Samtidig 2ndredes
interventionernes art, eftersom de tidlige undersogelser udelukkende fokuserede pa
cykling og giture, mens de senere undersogelser inkluderede mere omfattende moti-
onsprogrammer kombineret med giture eller cykling. For alle gzlder det dog, at inter-
ventionerne var koncentreret om bevagelse/muskelstyrke og ikke om pulstrening.

Overordnet set peger de inkluderede undersogelser pa, at fysisk treening har en gavnlig
effekt pd kvinder diagnosticeret med brystkreft. Effekten af fysisk aktivitet males pa
udfald sésom fysisk performance, varigheden og sveerhedsgraden af bivirkninger ved
specielt kemoterapi og generel livskvalitet. De randomiserede undersogelser har over-
ordnet en hgj intern sivel som ekstern validitet. Metoderne er generelt velbeskrevne,
randomiseringerne til intervention eller kontrolgruppe er foretaget hensigtsmessigt,
deltagelsesprocenten er hgj, og der er i langt de fleste tilfeelde foretaget bortfaldsanaly-
ser.

Til gengeld er det vigtigt at pointere, at hovedparten af inkluderede kvinder er diagno-
sticeret med lokaliseret brystkreft, og er midaldrende hvide middelklassekvinder. Det
mest anvendte udfald er fysisk status inklusiv maksimal iltoptagelse, fysisk funktion og
funktionsevne. Uanset om kvinderne var i behandling (62, 83, 87) eller havde veret
ude af behandling i en kortere eller leengere periode (64, 85, 88-89) havde fysisk aktivi-
tet en gavnlig effekt pd kvindernes fysiske performance. En undtagelse herfra er en
undersogelse af 123 kvinder, som blev randomiseret til en af tre interventionsgrupper,
hvoraf den ene fungerede som kontrol, mens de to andre grupper fik henholdsvis selv-
administreret motion og motion under vejledning af treener. Der var ingen signifikant
forskellig iltoptagelse de tre grupper imellem (87). Det skal dog pointeres, at maksimal
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iltoptagelse er et mél for kondition, og at interventionen ikke var udformet som puls-
trening,.

En polsk undersogelse (2005) havde til formal at se pd, om fysisk aktivitet har en gavn-
lig effekt pd kropsholdningen efter mastektomi (90). I alt 133 kvinder, der alle havde
fiet fjernet et bryst, blev allokeret til en interventionsgruppe eller ingen fysisk trening.
Uanset om den fysiske trening foregik ambulant, pa et genoptreningscenter eller
under indleggelse havde kvinderne i interventionsgruppen en forbedret kropsholdning
sammenlignet med de kvinder, som ingen fysisk treening blev tilbudt.

Fysisk velbefindende og omfanget af fysiske gener er undersegt i tre studier (81, 84, 91),
som alle fandt, at fysisk aktivitet i form af moderat trening pa cykel eller ved gang
mindst tre gange om ugen af tyve minutters varighed, signifikant reducerede omfanget
af fysisk ubehag og gener. Den ene af undersogelserne (84) inkluderer andre kreftfor-
mer end brystkreft, og analyserne er ikke separeret pa krefttype.

Fatigue méles i otte af de 18 undersogelser (62-64, 69, 81, 84-85, 88). Seks af underso-
gelserne finder en reduktion i fatigue efter interventionen blandt deltagere i interventi-
onsgruppen, hvorimod en norsk undersegelse af 111 kraftpatienter (88) finder en
omvendt sammenhang — deltagere i interventionen rapporterede hojere grad af oget
fatigue end kontrolgruppen efter interventionens opher. I modsatning til andre under-
sogelser fandt denne, at iltoptagelsen steg under interventionen, hvilket kan tyde pd, at
ovelserne var af hgjere intensitet end de gvrige rapporterede. Undersogelsen inkludere-
de tillige flere krafttyper, hvilket ogsé kan influere pa resultatet.

En velkendt effekt af motion er eget psykisk velbefindende, hvilket ogsd er et anvendt
effekemal i de gennemgiede undersogelser. De identificerede undersogelser anvender
forskellige skalaer til maling af psykisk velbefindende. Siledes er omfanget af angst og
depression malt med henholdsvis Hospital Anxiety and Depression Scale (88), Center
for Epidemiologic Studies — Depression Scale (CES-D) (81,92) og State-Trait Anxiety
Inventory (81). Endvidere er psykisk belastning (distress) malt ved brug af Profile of
Mood Scale (64,84) og Short Form 36 (62). Alle skalaer er validerede og ofte anvendte
effekemal blandt kreftpatienter. Undersogelserne giver ikke et entydigt svar pa, hvilken
betydning motion har for psykisk velbefindende. Tre undersegelser finder en positiv
effeke (62,81,84), hvoraf de to (62,84) er gennemfort, mens kvinderne modtog
behandling. I den sidste undersogelse (81) modtog kontrolgruppen ikke kun standard-
behandling, men indgik ogsd i gruppeterapi sammen med interventionsgruppen, og for
begge gruppers vedkommende var der tale om selvhenvendere, idet det drejede sig om
kvinder, som selv havde opsegt gruppeterapien.

I en nyere undersogelse fra 2007 fra Skotland randomiseredes 203 kvinder med bryst-
kreft under behandling til en 12 ugers gruppebaseret intervention som indeholdt 45
minutters treening af moderat intensitet eller almindelig behandlingsforleb (93), og der
blev fundet en effekt pd brystkraftspecifik livskvalitet seks méneder efter endt interven-
tion (93).

I de undersogelser, som ikke observerede nogen effekt af fysisk trening pd psykisk vel-
befindende (64, 88, 92), var opfelgningsperioderne leengere end i de undersogelser, der
fandt en gavnlig effekt, hvorfor det ikke kan udelukkes, at effekten forsvinder med
tiden.
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Et andet aspeket af velbefindende er livskvalitet, som er malt i ni af de randomiserede
undersogelser. Ogsé her er fundene divergerende, idet to af undersogelserne med hen-
holdsvis 111 og 123 inkluderede personer, ikke fandt en forbedring af livskvaliteten
ved motion 14-26 uger efter interventionen (87-88). Af de fire undersogelser (85, 92,
94-95), der fandt en effeke pd livskvaliteten, brugte de to Functional Assessment of
Cancer Therapy — Breast (FACT-Breast) (85, 94). Denne skala er mélrettet kvinder
med brystkraft og valideret i mange forskellige undersogelser. Den bestar af fem under-
skalaer og méler siledes ikke kun psykisk velbefindende, men ogsa fysisk, funktionel og
social velbefindende, hvorfor en positiv effekt kan skyldes en forbedring af fysisk velbe-
findende.

En velkendt bivirkning ved behandling af brystkraft er vagtegning, som er mélt i tre
undersogelser (64, 85, 87). Effektmélene var BMI, vagt og fedtprocent. I ingen af de
navnte undersogelser fandt man, at interventionerne havde betydning for vagten, lige-
som det ikke var formélet at reducere vagten i nogen af undersogelserne.

2.3.14.1 Sammenfatning for brystkraeft og fysisk aktivitet

Konklusionen pa denne gennemgang af relevant litteratur vedrorende brugen af fysisk
aktivitet i rehabiliteringen af kvinder med brystkreft viser, at fysisk aktivitet har en
gavnlig effekt pd kvindernes fysiske performance, fysiske velbefindende, og der er en
tendens til at reducere omfang af fatigue. Undersogelserne dokumenterer ikke en enty-
dig sammenhzng mellem fysisk aktivitet og psykisk velbefindende pa leengere sigt.

2.3.1.5 Psykosociale interventioner til reduktion af angst og depression — blandt kvin-
der behand|et for brystkreeft

Gennem litteraturdatabaserne og manuel sogning blev 547 undersogelser identificeret.

Deraf blev 87 hentet hjem til gennemlasning, og 26 opfyldte inklusionskriterierne.

I en undersogelse fra USA (1980) blev personer med brystkraft (N=50), lungekreft
(N=37) og hudkreft (N=107) randomiseret til intervention eller kontrol (96). Den
psykosociale intervention bestod dels i at give patienten eget viden om sygdom,
behandling og sundhedsvasen, og dels i at opfordre patienten til at snakke om de pro-
blemer han/hun oplevede. Milinger blev foretaget ved indleggelse, ved udskrivning
samt hhv. tre og seks maneder herefter. Blandt kvinder med brystkreft var der et fald i
omfanget af angst og depression fra baseline og gennem hele followup. Dette fald skete
i begge grupper, og der var siledes pé intet tidspunkt forskel pa angst og depressionsni-
veauet mellem interventionsgruppen og kontrolgruppen.

I en undersogelse fra England (1988) blev 139 kvinder randomiseret til en af tre inter-
ventionsgrupper (97). Kvinder i den ene gruppe (N=47) modtog undervisning i afslap-
ningsteknikker, i en anden gruppe blev disse teknikker kombineret med visualisering
(N=44), og den tredje gruppe fungerede som kontrol (N=48). Omfanget af depression
(malt med Profile of Mood States) blev mélt lige inden interventionens start og efter
seks uger. Der blev efter seks uger ikke fundet nogen statistisk signifikant effeke af
nogen af interventionerne, men der var en trend i retning af, at jo mere intervention
kvinden fik (afslapning og visualisering), desto sterre reduktion i omfanget af depressi-
on ved followup.

I en undersogelse fra USA (1999) blev 53 kvinder lige inden starten af strilebehandling
randomiseret til en interventionsgruppe eller kontrolgruppe (98). Kvinder i interventi-
onsgruppen fik udleveret et bdnd med rolig jazzmusik og en stemme, som hjalp kvin-
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derne til at visualisere den behandling de modtog. Kvinder, der ved baseline oplevede
et hojt niveau af angst, havde det storste udbytte af interventionen.

I en canadisk undersogelse (1999) blev 66 kvinder randomiseret til en undersogelse af
effekten af en psykosocial intervention (99). Interventionen forleb over otte méneder
med en ugentlig session af to timer, hvor deltagerne a) blev opfordret til at benytte hin-
andens viden og kompetencer, b) fik introduktion til kognitiv-adferdsterapi og c) blev
opfordret til at deltage i et intensivt kursusforlob om coping-mekanismer (her deltog
19 af 30 personer). Kontrolgruppen (N=36) fik standardbehandling. Baselinemalinger
blev foretaget umiddelbart inden randomiseringen, mens followup var fire, otte og 14
mdneder efter. Méling af angst og depression blev foretaget med Profile of Mood State
og viste ingen effekt af interventionen pd omfanget af angst og depression.

I en australsk undersogelse (1999) blev 92 kvinder med metastatisk brystkraft inklude-
ret (100). Efter randomisering modtog interventionsgruppen (N=43) otte ugentlige
gruppesessioner af kognitiv-adferdsterapi, en familieaften og tre yderligere manedlige
sessioner. De emner, som blev behandlet i interventionen var identifikation og behand-
ling af negative tanker, opndelse af hgjere grad af folelse af kontrol gennem problemlos-
ning, afslapning og meditation, effektiv kommunikation og endelig opfordring til at
bruge den stotte, som kunne opnis gennem gruppen. Kontrolgruppen modtog stan-
dardbehandling. Lige efter interventionens opher havde kvinder i interventionsgrup-
pen et reduceret omfang af depression sammenlignet med kontrolgruppen. Denne for-
skel var ikke vedvarende og efter tre og seks maneder var der ingen forskel i depression
mellem de to grupper.

I en undersogelse fra Japan (2000) af kvinder med brystkraft feerdigbehandlet med
kemoterapi og i hgj risiko for recidiv blev 50 kvinder randomiseret til en intervention
(N=50) eller standardbehandling alene (101). Deltagelsesprocenten var 33 %. Inter-
ventionen forlob over seks uger 4 V2 times varighed pr. gang og bestod af undervisning
i sundhed, trening af copingmetoder, stresshindtering og psykosocial stotte. Baseline-
milinger blev foretaget efter randomisering, men inden interventionen blev pdbegyndt
og omfattede en lang rekke validerede skalaer. Followup mélinger blev foretaget efter
seks uger og efter seks méneder. Trods et fald i sdvel angst som depressionsniveauet
blandt kvinder i interventionsgruppen, var der ikke signifikant forskel i omfanget af
angst og depression mellem de to grupper. Dette gjaldt bdde seks uger og seks méneder
efter interventionens start.

I en undersogelse fra Canada (2001) blev 225 personer, som inden for de forudgiende
fire m&neder var blevet diagnosticeret med brystkraft (N=146) eller tyk- og endetarms-
kreft (N=79) randomiseret til en af tre interventioner eller til en kontrolgruppe (102).
Interventionen bestod i trening i problemlgsning, afslapningsteknikker, copingmeka-
nismer, milsetning og brug af ressourcer og socialt netvaerk. En gruppe af patienter fik
interventionen individuelt, en anden gruppe modtog gruppebaseret intervention og
den sidste interventionsgruppe deltog i en stottende, men ustruktureret gruppeinter-
vention. Baselinemalinger blev foretaget inden randomiseringen med validerede skalaer,
og followup blev mélt hver fjerde mined gennem et &r. Omfanget af angst og depressi-
on blev mélt gennem Profile of Mood State. Reduktion i omfanget af depression efter
otte maneder blandt patienter, der deltog i den individuelle intervention, var det eneste
signifikante fund. Der var dog en tendens til, at interventionen havde en positiv effeke
pa deltagernes generelle velbefindende sammenlignet med personer randomiseret til en
ustrukeureret gruppe eller kontrolgruppe, og at denne intervention havde storre effeke
pa kvinder med brystkreft end pa patienter med tyk- og endetarmskreft.
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I en underspgelse fra USA (2001) af kvinder diagnosticeret med brystkreft med meta-
staser blev 58 randomiseret til stottende ekspressiv gruppeterapi ugentligt gennem et ar,
mens 44 kvinder blev randomiseret til en kontrolgruppe (103). Begge grupper modtog
skriftligt undervisningsmateriale. Interventionen var ustruktureret og havde som pri-
mert mal at skabe et stottende miljo, hvor kvinderne kunne diskutere deres sygdom og
de problemer, denne medferte. Sessionerne blev ledet af en psykolog, en psykiater og
en socialridgiver. Baselinemélinger blev foretaget inden randomisering og omfattede en
lang reekke validerede skalaer. Followup blev foretaget hver fjerde mined gennem forlg-
bet. Der var pd intet tidspunkt signifikant forskel pd omfanget af angst og depression
mellem de to grupper. Sekundzre analyser, hvor kun overlevere indgik, viste dog en
statistisk signifikant forbedring i interventionsgruppen sammenlignet med de kvinder,
som var randomiseret til kontrolgruppe.

I en undersogelse fra USA (2002) var formalet at sammenligne standard gruppeterapi
(group support) med gruppeterapi i kombination med alternativ behandling (104). I
alt blev 181 kvinder randomiseret til 12-ugers intervention, hvor deltagerne i den alter-
native gruppe (N=74) yderligere deltog i meditation, visualisering og ritualisering.
Baselinemalinger blev foretaget umiddelbart inden randomisering, mens followup
fandt sted umiddelbart efter interventionen. I begge typer af interventioner rapportere-
de kvinderne om reduceret omfang af angst og depression efter interventionen, men
der var ingen statistisk forskel mellem de to grupper.

I en amerikansk undersogelse (2003) blev 72 kvinder randomiseret til enten en kon-
trolgruppe (N=306) eller til en 12-ugers webbaseret intervention med det formal at yde
semistruktureret social stotte kvinderne imellem (105). Kvinderne blev rekrutteret gen-
nem annoncering i medierne, og de skulle vare diagnosticeret inden for de seneste 32
mdneder og ikke have selvmordstanker. I gennemsnit loggede deltagerne pd gruppen
34 gange i de 12 uger og sendte 36 meddelelser. Omfanget af depression (mélt med
Center for Epidemiological Studies-Depression Scale) blev mélt ved baseline for rando-
misering og efter interventionens opher. Der var ved interventionens opher ingen for-
skel i omfanget af angst mellem de to grupper, hvorimod interventionsgruppen havde
et signifikant (p<0,01) lavere omfang af depression efter interventionen sammenlignet
med kontrolgruppen.

En amerikansk undersegelse fra 2003, som inkluderede 66 kvinder med stadie I eller II
brystkreft, evaluerede effekten af en terapeutisk gruppeintervention gennemfort ved
hjalp af telefonmeder (106). Kliniske og sociodemografiske variable blev malt ved
baseline lige inden randomisering, mens en rekke variable relateret til livskvalitet blev
mélt ved baseline, lige efter interventionens opher og tre mineder efter. Omfanget af
angst ved baseline var hgjere i interventionsgruppen end i kontrolgruppen. Under
interventionen faldt omfanget af angst i interventionsgruppen, men steg igen efterfol-
gende, sdledes at niveauet efter tre méneder var som ved baseline.

I en australsk undersogelse (2003) blev 303 kvinder (62 % af mulige) med primert

stadie II brystkreft randomiseret til kognitiv-eksistentiel gruppeterapi (N=154) i 20

ugentlige sessioner af 90 minutters varighed og tre afslapningssessioner (107). Kontrol-
gruppen (N=149) modtog kun de tre afslapningssessioner. Sociodemografiske, kliniske
og psykologiske faktorer blev mélt med validerede skalaer ved baseline inden randomi-
sering og udvalgte udfaldsmal efter seks og 12 maneder. Interventionen havde en effekt
pa omfanget af angst (p=0,05) og en tendens til en effeke pd familiefunktion (p=0,07).
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Med det formél at evaluere en hindbog for brystkraftoverlevere, som lever i isolerede
samfund med ringe okonomi, blev en randomiseret undersogelse ivarksat i et samar-
bejde mellem de involverede kvinder og en forskningsenhed ved University of Cali-
fornia, USA, med henblik pa at evaluere en udarbejdet hindbog (2003) (108). Kvind-
erne blev randomiseret til at modtage hindbogen i kombination med undervisnings-
materiale (N=55) eller kun uddannelse (N=43). Omfanget af angst blev malt ved base-
line (for randomisering) og efter tre maneder. Den udarbejdede hindbog havde ingen
yderligere betydning for omfanget af angst efter interventionens opher sammenlignet
med gruppen, som kun fik undervisningsmateriale.

I en klinisk randomiseret undersegelse fra USA (2004) blev 114 kvinder med regional
brystkreft tilbudt en intervention bestiende af 1,5 times ugentlige sessioner i fire
méneder (109). Kvinder blev undervist i afslapning, coping, problemlgsning, brug af
socialt netverk, ernzring, fysisk aktivitet og sygdomslere. Kontrolgruppen (N=113) fik
standardbehandling. Ved baseline var omfanget af angst signifikant sterre i interventi-
onsgruppen end i kontrolgruppen. Ved interventionens afslutning var omfanget af
angst faldet signifikant mere i interventionsgruppen (p=0,04) end i kontrolgruppen,
ogsé selvom der justeredes for baseline niveauet.

Sevnleshed var det primare udfald i en randomiseret undersogelse fra Canada (2005)
(59). I alt blev 57 kvinder randomiseret til enten kognitiv adferdsterapi (N=27) 4 90
minutter ugentligt i otte uger eller til en venteliste (N=30). Interventionen kombinere-
de undervisning med adferdsmessige og kognitive strategier, og deltagerne skulle des-
uden udfylde sevndagbeger. Spargeskemaer blev udfyldt inden randomiseringen og tre,
seks og 12 méneder efter. Validerede skalaer blev brugt til maling af sevnleshed, men-
talt helbred inklusiv angst og depression og fatigue. Interventionen havde en gavnlig
effekt pd omfanget af sovnlgshed, ligesom kvinder i interventionsgruppen oplevede et
signifikant reduceret omfang af angst og depression (p < 0,05 for begge).

I en intervention fra USA (2005) blev 252 yngre kvinder diagnosticeret med stadie
O-III brystkreft randomiseret til en af tre grupper to maneder efter afslutning pa adju-
verende behandling (110). Formélet med den ene intervention (N=70) var at give
information om sygdommen og hjzlpe kvinden med at tilpasse sig et nyt liv efter kraef-
ten. Den anden intervention (N=78) havde til formal at fremme sundere madvaner
gennem undervisning i ernering. Kontrolgruppen (N=76) fik standardbehandling.
Deltagelsesprocenten var 78 % og baselinemalinger blev foretaget for randomisering og
sammenholdt med mélinger lige efter og ni méneder efter interventionen. Baggrunds-
variable, fysisk funktion og depression blev malt ved hjelp af validerede sporgeskemaer.
Der var ingen signifikant forskel mellem de tre grupper (p=0.09) ved forste followup,
hvorimod kvinder i de to interventionsgrupper havde reduceret omfanget af depression
efter ni maneder sammenlignet med kvinder i kontrolgruppen (p<0,0001 og p <0,08).

I en randomiseret undersogelse fra Japan (2005), deltog 45 kvinder 3-63 méneder efter
operation i et undervisningsforleb med hovedvagt pa recidiv (111). Interventionen
blev anfort af en leder og to kvinder, som tidligere havde veret behandlet for bryst-
kreft ud fra ideen om, at kun kvinder, som selv har provet forlebet ved, hvordan det er
at leve med kreft. Undervisningen foregik ugentligt i fire uger 4 90-120 minutters
varighed, og grupperne bestod af seks-ti deltagere ad gangen. De 33 kvinder i kontrol-
gruppen modtog alene standardbehandling. Deltagelsesprocenten var 17 %, og malin-
ger blev foretaget ved forste session, efter en uge og efter en méned. Der var pd intet
tidspunkt ved de to followupmalinger forskel i 2ndringerne af angstniveauet mellem de
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to grupper (p = 0,78). Tid siden diagnose og aktivitetsniveau var de eneste faktorer,
som havde betydning for angstniveauet. Dette blev dog ikke pavirket af interventionen.

I en prospektiv undersogelse fra Sverige (2006) blev 120 kvinder, der netop var pabe-
gyndt adjuverende behandling, randomiseret til individuel psykosocial statte fra enten
en specialuddannet onkologisk sygeplejerske eller fra en psykolog (112). Uanset hvem
der ledte interventionen, var den maélrettet den enkelte patients behov og bestod af
kognitiv adferdsterapi inklusiv afslapning, afledning, aktivitetsplan og redskaber til for-
bedring af kommunikation med omverdenen. Omfanget af angst og depression blev
mélt ved afslutning af interventionen og efter 6, 12 og 18-24 méneder. Der var generel
tilfredshed med begge typer af interventioner, men kvinder som scorede hejt pa
HADS* ved forste miling havde en tendens til at fi mest ud af interventionen uanset
hvem, der ledede den. Hvis der ikke skelnes mellem udgangspunktet for angst og
depression, var der ingen statistisk signifikant forskel pd de to typer af intervention.

Spergsmalet om tidspunktet for ivarksattelse af psykosociale interventioner efter diag-
nose af brystkraft er blevet analyseret i en undersogelse fra Holland (2006) (113). I alt
deltog 67 kvinder hvoraf 34 blev randomiseret til en tidlig intervention maksimalt fire
méneder efter operation eller en sen intervention tre maneder senere. Deltagelsen var
35 %. Interventionen bestod af en ugentlig session 4 2,5 times varighed i 12 uger, og
deltagerne var enten i en psykoterapigruppe eller social stottegruppe. De emner, der
blev behandlet i de enkelte sessioner var udvalgt af deltagerne ud fra en allerede eksiste-
rende liste. Angst og depression blev mélt ved Profile of Moods States, men var ikke
delt op i underenhederne. Belastningsniveauet (distress) i den sene interventionsgruppe
var hgjere efter seks maneder end blandt de kvinder, som fik interventionen tidligt i
forlgbet. Dette peger pd, at en tidlig intervention kan have en reducerende betydning
for forekomsten af angst og depression efter operation for brystkraft.

I en undersogelse fra USA (2006) blev 199 kvinder nyligt behandlet for stadie I-111
brystkraft randomiseret til en interventionsgruppe (N=78) og en kontrolgruppe
(N=89) (114). Deltagelsesprocenten var 57 %. Interventionen bestod af en ugentlig
dobbelttime i ti uger, hvor deltagerne blev undervist i kognitiv adferds- og stresshdnd-
tering gennem afslapningsevelser og teknikker til bedre at kunne hindtere stressfakto-
rer i hverdagen. Kvinderne i kontrolgruppen modtog en komprimeret udgave af inter-
ventionen bestdende af fem-seks timers undervisning uden efterfolgende terapeutisk
gruppeterapi og emotionel stotte. Angst niveauet — mélt gennem Hamilton anxiety
symptom score — blev mal ved baseline og efter seks méneder og et ar. Trods et generelt
hejere angstniveau i interventionsgruppen ved baseline var der ved followup ingen sta-
tistisk forskel mellem de to grupper.

I en svensk undersagelse (2007) blev 179 kvinder, der var henvist til adjuverende
behandling efter operation for brystkraft randomiseret til enten en kontrolgruppe eller
en intervention i form af grupper styret af en serligt uddannet sygeplejerske eller en
psykolog. Ved opfolgning 1, 3 og 6 mineder senere var der statistisk signifikant bedre
funktion i interventionsgruppen malt ved den samlede livskvalitet, forekomst af depres-
sivitet og angst. Undersogelsen peger pa, at sygeplejersker med de forngdne forudsat-
ninger kan tage ansvar for denne type intervention til gavn for brystkreftpatienter

(115).
I en engelsk undersagelse (2007) blev 288 patienter (hvoraf 155 var i behandling for

brystkreft), som forst havde gennemgiet en screening for angst og depression, fordelt
pa en kontrolgruppe og en interventionsgruppe, hvor der blev gennemfort et kursus pa
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fire uger med en ugentlig en time varende aromaterapiundervisning kombineret med
den sedvanlige psykosociale pleje af patienterne. Patienterne i interventionsgruppen
havde en signifikant forbedring af depressions- og angstniveauet op til to uger efter
behandlingen, men der var ingen betydende effekt ved opfelgning henholdsvis seks og
ti uger efter, at baselineskemaer var udfyldt (116).

I en undersogelse fra Australien (2007) blev 227 kvinder med brystkreft, der havde
spredt sig til et andet organ, randomiseret til kontrolgruppen, der fik tilbudt afspen-
dingsbehandling og en interventionsgruppe, der gennemgik sikaldt stottende gruppe-
behandling, som beskrevet af Spiegel i 1986. Der blev dannet syv grupper, som gen-
nemgik interventionen, og alle patienter (bdde de i kontrol og interventionsgruppen)
blev fulgt op i 24 maneder. Mélt pa sikaldte DSM-IV psykiatrisk diagnose klassifikati-
on var der signifikant forbedring i interventionsgrupperne sammenlignet med de, der
var i kontrolgruppen pé forekomsten af depression, personlighedsforstyrrelser, tilpas-
ningsproblemer og en tilstand karakteriseret ved en blanding af depressivitet og angst

(117).

Dette er ogsa observeret i en nyligt offentliggjort undersogelse hvor 227 kvinder med
brystkreft blev randomiseret til en psykologisk intervention eller standardbehandling.
Kvinderne i interventionsgruppen oplevede mindre psykisk belastning (distress) fire
mdneder efter interventionen, hvilket havde en positiv betydning for deres sundhedsad-
feerd gennem followupperioden og i sidste ende medforte interventionen bedre helbred
efter et drs followup, mélt bdde ved funktionsevne og gennem en symptomskala udvik-
let dl brug i kliniske forsag (118).

En anden undersogelse fra 2007 undersogte, om kvinder, som fik tilbagefald i deres
sygdom, kunne reducere omfanget af depressive symptomer gennem en kort telefon-
radgivning. Kvinderne modtog et til to opkald per uge, i alt otte gange, og samtalerne
berorte emner indenfor de mest almindelige aspekter af livskvalitet og de bekymringer,
som tidligere undersogelser peger pd er almindelige blandt kvinder med tilbagefald.
Interventionen havde ingen effekt (119).

I en underspgelse fra USA (2009) blev 128 kvinder med bade lokal og mere regional
spredning af deres brystkreftsygdom randomiseret fire til otte uger efter den kirurgiske
behandling til enten en gruppe, der modtog en intervention, som anvendte kognitive
adferdsteknikker for at gge kvindernes mulighed for at hindtere psykologisk belastning
(CBSM), eller en kontrolgruppe. Forskerne fandt efter 12 maneder, at der var en ned-
sat forekomst af angst blandt kvinder, der gennemgik denne intervention, men forskel-
len var ikke signifikant (120).

2.3.15.1 Sammenfatning af brystkraeft og psykosocial intervention

De her gennemgiede undersogelser er alle af relativt hej kvalitet. Undersogelserne
peger i retning af, at bide psykosocial stotte og kognitiv adfaerdsterapi kan reducere
omfanget af angst og depression blandt kvinder behandlet for brystkraft. Interven-
tionerne forleber over fire til ti uger og enkelte undersegelser peger pd, at jo for inter-
ventionen iverkszttes desto bedre. Ligeledes har en undersegelse dokumenteret en
dosis-respons sammenhang, idet flere sessioner reducerede omfanget af angst og
depression yderligere. Udover at de gennemgiede undersogelser generelt viser en posi-
tiv effekt pd reduktionen af angst og depression, er der en tendens til, at de personer,
som ved baseline oplever det storste angst-/depressionsniveau, fir mest ud af interventi-
onen. De undersogelser, som ingen effekt finder, evaluerer i hgj grad interventioner,
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som adskiller sig fra de fornevnte. Det drejer sig fx om brug af hindbeger og alternativ
behandling.

Ingen undersggelser har fundet en negativ effeke af psykosociale interventioner pd
omfanget af angst og depression.

23.2 Tyk- og endetarmskreeft

Flere videnskabelige undersogelser gennemgr de problemer, som patienter behandlet
for tyk- og endetarmskraft ma imodese. Flere af disse artikler omtaler, hvilke ressourcer
patienterne har for at hdndtere disse problemer. Siledes gennemgik Sirota (2006) hvor-
dan personlighedstrek, selvopfattelse, selvvurdering, social stotte, kulturel, spirituel og
religios opfattelse har betydning for, hvordan en stomipatient opfatter sin situation
(121). Operationen der forer til en stomianlaeggelse medforer en folelse af tab og en
forandret opfattelse af kroppen, seksualitet og selvvurdering. Derudover kan der vare
en folelse af at miste uathengighed, mobilitet og verdighed.

Forskning har vist, at patienter med en hej grad af viden om hindtering af stomien har
storre grad af tilfredshed med tilveerelsen sammenlignet med de patienter, der er athen-
gige af andre (122-123).

2.3.21 Tyk- og endetarmskraeft og fysisk aktivitet

Der er i litteratursegningen identificeret tre videnskabelige undersegelser, hvor der ind-
gir en kontrolgruppe med henblik pa at afpreve effekten af fysisk treening for patienter
med tyk- og endetarmskreft (bilag 3, tabel 3.6).

Cheung (2003) gennemforte en randomiseret undersogelse af effekten af progressiv
muskelafslapningstreening (PMRT) mod standardpleje (124). Der indgik 59 patienter,
der var opereret i en ikke oplyst periode ved et hospital i Hong Kong, Kina. Der ind-
gik bdde patienter med kolostomi (tyktarmsfremlegning) og ileostomi (tyndtarmsfrem-
legning). Patienterne i interventionsgruppen modtog undervisning i PMRT pé hospi-
talet, et kassettebind med gennemgang af gvelserne og en skriftlig manual. Patienterne
blev opfordret til at gennemfore programmet flere gange i den forste uge efter udskri-
velse og blev telefonisk kontaktet hver anden uge og opfordret til at gennemfore pro-
grammet. Endvidere udfyldte patienterne en logbog over frekvensen af programmets
gennemforelse. I gennemsnit udferte interventionsgruppens patienter PMRT nesten
17 gange i den ti ugers lange opfelgningsperiode. Jo mere PMRT blev gennemfert, jo
lavere var niveau af angst, hvorved der blev opnéet hojere livskvalitet (124).

I en canadisk undersogelse udgjorde patienter med tyk- og endetarmskraeft 35 % af de,
der opfyldte indgangskriterierne. I alt var der 102 personer med tyk- og endetarms-
kreft, hvoraf flertallet var i kemoterapibehandling. Ud af denne gruppe gennemforte
69 af patienterne et treeningsprogram af 20 til 30 minutters varighed tre til fem gange
hver uge. Followup blev gennemfort 16 uger efter interventionens opher. Der var i
intention-to-treat analyser ikke forskel i livskvalitet mellem de to grupper mélt med
skalaen FACT-C. Analyser, der bred denne kode, viste, at for undergruppen af patien-
ter, der forbedrede deres kardiovaskulere funktion, steg livskvaliteten (125).

Houborg (20006) har i en randomiseret undersogelse evalueret effekten af et treenings-
program blandt 119 patienter opereret for tyk- og endetarmskreft. I den ene gruppe
modtog patienterne et muskelstyrkende og arbejdskapacitetsudvidende program, mens
den anden gruppe patienter modtog afslapningsevelser, varme omslag og massage.
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Patienterne blev vurderet en eller to dage for operation og igen syv, 30 og 90 dage efter
indgrebet. Der var ingen effekt af betydning for den fysiske kapacitet. Fatigue var dog
signifikant reduceret i den fysisk aktive behandlingsgruppe malt med en visuel analog

skala (126).

Der blev ikke identificeret yderligere interventionsundersogelser, der opfyldte inklusi-
onskriterierne i perioden januar 2007 til februar 2009.

2.3.2.11 Sammenfatning for tyk- og endetarmskraeft og fysisk aktivitet

Trods den hgje forekomst af tyk- og endetarmskraft er der kun gennemfort et begren-
set antal undersogelser af fysisk aktivitet for patienter med tyk- og endetarmskreft. De
f& undersogelser peger pd, at fysisk aktivitet kan reducere omfanget af angst og fatigue
samt gge livskvaliteten. Der er pa nuvarende tidspunkt ikke gennemfort interventions-
studier rettet mod behandlingen af impotens.

2.3.2.2 Psykosociale interventioner til reduktion af angst og depression blandt patienter
med tyk- og endetarmskreeft

I alt blev 55 abstracts gennemgiet med henblik pa at identificere undersogelser, som

beskriver en intervention rettet mod at reducere angst og depression blandt patienter,

der har overlevet tyk- og endetarmskraft. Af disse abstracts blev syv artikler gennem-

leest, hvoraf kun to opfyldte inklusionskriterierne og havde de enskede udfald, angst og

depression (bilag 3, tabel 3.7).

I en randomiseret undersogelse fra Hong Kong (2003) blev 29 mend (69 %) og kvin-
der (31 %) tilbudt en intervention, mens 30 mand og kvinder fungerede som kontrol-
gruppe (124). Interventionen bestod af 20 minutters treening og afslapning af ti for-
skellige muskelgrupper efterfulgt af dndedratsovelser. Qvelserne skulle gennemfores to
til tre gange om ugen i eget hjem og blev introduceret umiddelbart efter operationen.
Angst blev malt en, fem og ti uger efter operationen. @velser rettet mod muskelgrup-
per i maven blev med vilje fravalgt. Ti uger efter operation havde interventionsgruppen
et signifikant (p <0.001) reduceret omfang af angst sammenlignet med kontrolgrup-
pen. Samtidig blev der fundet en signifikant (p<0.001) positiv sammenhang mellem
frekvensen af ovelser og reduktion af angst efter savel fem som ti uger.

I en randomiseret undersegelse fra Danmark (2005) omhandlende 249 personer blev
125 mend (50 %) og kvinder (50 %) tilbudt psykosocial stotte i eget hjem i op til to
ar efter udskrivning fra operation (127). De resterende 124 personer modtog standard-
behandling. I alt modtog personerne i interventionsgruppen ti besog hver af en times
varighed, hvor en projektsygeplejerske gennemforte samtaler, der havde til hensigt at
give emotionel og informativ stotte samt opfordre patienterne til at gore brug af deres
eget sociale netvaerk. En stor del af de berorte emner i samtalerne var styret af patien-
terne selv.

Angst og depression blev mélt ved baseline og tre, seks, 12 og 24 méneder efter
udskrivning. Der var pd intet tidspunkt under opfelgningen statistisk forskel i angst-

og depressionsniveauet mellem interventionsgruppen og kontrolgruppen.

Der blev ikke identificeret yderligere interventionsundersogelser, der opfyldte inklusi-
onskriterierne i perioden januar 2007 til februar 2009.
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2.3.2.2.1 Sammenfatning for tyk- og endetarmskreeft og psykosociale interventioner

Det er pa baggrund af ovenstiende to undersogelser ikke muligt at konkludere noget
endeligt. Set i lyset af de positive erfaringer med afspandingsevelser blandt kvinder
behandlet for brystkraft og det positive fund her, kan det ikke udelukkes, at interventi-
oner rettet mod afslapningsteknikker kan reducere omfanget af angst blandt personer

behandlet for tyk- og endetarmskreeft.

233  Prostatakreeft

2.3.3.1 Urinkontinens — Interventioner mod urininkontinens hos maend behandlet for
prostatakraeft

I alt blev der fundet ni undersogelser af interventioner mod urininkontinens blandt

prostatakraftpatienter, som opfyldte inklusionskriterierne. Heraf var syv undersogelser

udfert i et randomiseret design. Interventionen bestod for den sterste del af underse-

gelserne (syv ud af ni) af en form for bakkenbundstreening, mens de to sidste underse-

gelser var psykosocial intervention som ikke havde urininkontinens som det primzare

udfald (bilag 3, tabel 3.8).

2.33.11 Interventioner rettet mod baekkenbundsmuskulaturen

I en amerikansk undersogelse fra 1997 blev 51 mand, der var blevet behandlet med
radikal prostatektomi allokeret til henholdsvis baekkenbundsevelser med biofeedback*
eller kontrolgruppe fulgt i forhold til standardprocedurer (128). Interventionsprogram-
met bestod i en oplering i bekkenbundsevelser med biofeedback umiddelbart efter
kateterfjernelse efter operationen og derefter et hjemmetreningsforlgb fra uge 3-12
efter operationen. Evaluering af kontinensforhold blev foretaget uge to, fem, ni og 12
efter operationen. P4 trods af at der blev benyttet ferre bind og malt mindre urintab
og en kortere gennemsnitstid til opnaelse af kontinens, var ingen af disse fund signifi-
kante.

I en canadisk undersogelse fra 1999 blev 63 mand behandlet med retropubisk radikal
prostatektomi og herefter oplevede inkontinens randomiseret til henholdsvis 1) stan-
dardbehandling dvs. mundtlig og skriftlig instruktion i baekkenbundsevelser for opera-
tion og ved opfelgningsbesag, 2) standardbehandling og fysioterapi bestiende af bak-
kenbundstrening 30 minutter to gange ugentligt i 12 uger og 3) som 2), men med
yderligere elektrisk stimulation gennem en overfladeelektrode (129). Objektiv méling
af inkontinens ved 24 timers pad-test* samt vurdering af livskvalitet blev foretaget ved
start af undersogelse og 12, 16, 24 uger efter. Der var stor reduktion af inkontinens i
alle grupper, men der var ingen effekt af interventionen pa noget tidspunkt i underse-
gelsen.

I en belgisk undersegelse fra 2000 (130) blev 102 mand behandlet for lokaliseret pro-
statakreft med retropubisk radikal prostatektomi og med inkontinens allokeret til hhv.
bekkenbundstrening med biofeedback en gang ugentlig i et ambulatorium, si leenge
inkontinens var til stede (og max i et 4r) eller til placebobehandling, som bestod af
ugentlige besog pa samme ambulatorium, men med elektroterapi, der ikke kunne
influere pa bakkenbundsfunktionen. Efter et ar var der signifikant flere i interventions-
gruppen, som var kontinente (14 % flere, 95 % CI 2-27), og derudover var der kortere
varighed og grad af inkontinens i interventionsgruppen.

I en tysk undersogelse fra 2003 blev 139 mand randomiseret til en af tre grupper
(131); 1) fik instruktion i udferelse af baekkenbundsevelser, 2) fik denne instruktion 1
kombination med 15 minutters daglig elektrisk stimulation og 3) fik instruktion i
kombination med biofeedback. Alle grupper opndede forbedret kontinens, men der var
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efter tre og 12 maneder ingen signifikant forskel i kontinens blandt de tre grupper.
Forfatterne konkluderer, at elektrisk stimulation og biofeedback er ungdvendige i kom-
bination med bakkenbundsgvelser.

I en italiensk undersogelse fra 2005 blev 300 mand, behandlet med retropubisk radi-
kal prostatektomi for lokaliseret prostatakreft, randomiseret til henholdsvis et beekken-
bundstreningsprogram med en kombination af undervisning og hjemmegvelser eller til
ingen formel bazkkenbundstrening (132). Bide efter en og seks maneder var der en
signifikant effekt af interventionen (p<0.001), og der var en interaktion med alder,
sdledes at yngre havde storre effekt af interventionen, mens alder ikke influerede pd
kontinensforholdene i kontrolgruppen.

Endelig inkluderedes en tysk undersogelse fra 2005, som ikke har et randomiseret
design (133). Denne undersogelse inkluderede 132 konsekutive mand behandlet med
retropubisk radikal prostatektomi for lokaliseret prostatakreft, som fik tilbudt deltagel-
se 1 beekkenbundstrening med enten tidlig opstart (en uge efter operation under ind-
leggelse) eller senere opstart (fire uger efter operationen i ambulatorium). Alle patien-
ter fik tilbudt behandling inden udtagelse af kateter og var dermed ikke pdvirket af
kontinensstatus ved valg af eventuel behandling. Programmet med tidlig opstart bestod
af tre sessioner af 30 minutters varighed med bade information om bakkenbundens
funktion og opbygning samt praktisk oplering af fysioterapeut, hvorimod det sene
opstartsprogram bestod af intensiv fysioterapi og elektrostimulation (kun ved hgj grad
af stressinkontinens). Sammenlignet med patienter som ikke modtog bakkenbundstre-
ning var der ikke nogen signifikant forskel, men der var en tendens til, at den tidlige
opstart pa bakkenbundstrening forkortede inkontinensperioden og medforte lavere

forbrug af ble eller bind.

I en norsk undersogelse (2008) blev 85 mand med lokaliseret prostatakreft randomise-
ret til instruktion i bakkenbundstrening (kontrol) eller til instruktion i bakkenbunds-
treening samt treening hos fysioterapi gennem et ar (intervention). Der blev fundet en
signifikant forskel pa forekomsten af inkontinens efter et dr, med 92 % kontinente i
interventionsgruppen mod 72 % i kontrolgruppen (134).

2.3.31.2 Psykosocial intervention og inkontinens

I en amerikansk underspgelse fra 2001 blev 239 mand med lokal prostatakreft rando-
miseret til en interventions- eller kontrolgruppe (135). Interventionen bestod af psyko-
edukation givet gennem et ugentligt telefonopkald i otte uger. Fra baseline til followup
efter fire og syv maneder oplevede alle m@nd en forbedring i kontinensniveauet, mens
der ingen forskel var imellem de to grupper (bilag 3, tabel 3.8).

I en amerikansk undersogelse fra 2003 blev 250 mand behandlet for lokaliseret prosta-
takreft randomiseret til henholdsvis 1) et uddannelsesprogram, 2) et uddannelsespro-
gram inklusiv gruppediskussioner og 3) standardbehandling og opfelgning (136).
Uddannelsesprogrammet bestod af et forlob pé seks ugentlige en-times lektioner med
undervisning af sundhedspersonale, mens gruppediskussionerne var faciliteret af en kli-
nisk psykolog og tog udgangspunkt i den netop modtagne undervisning. Undersogel-
sen havde til formal at evaluere en lang rekke psykosociale udfald og i forhold til
inkontinens blev bide funktion og besvar malt ved et spergeskema, hvorimod ingen
objektive undersogelser af kontinensforhold blev foretaget. Der var ingen effekt af
interventionen pd hverken funktion eller besver/gener.
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Der blev ikke identificeret yderligere interventionsundersogelser, der opfyldte inklusi-
onskriterierne i perioden januar 2007 til februar 2009.

2.3.3.1.3 Sammenfatning for prostatakreeft og urininkontinens

Sammenfattende findes der ingen undersegelser, der paviser en overbevisende effekt af
intensiv bekkenbundstrening pé inkontinens. P4 trods af; at dette er evalueret i under-
sogelser med forskellige former for intervention, si inkluderer de alle intensiv bakken-
bundstrening og personlig instruktion samt i visse tilfzelde biofeedback. De fleste er
udfert i et randomiseret design, og selvom undersogelserne varierer i antal medvirken-
de, s er der relativt lavt frafald, formodentlig pga. en kombination af inklusionskravet
om inkontinens, hvilket medvirker til en inklusion af deltagere med en hgj grad af
motivation pga. denne gene, og at interventionen er non-invasiv og uden biVirkninger.
Felles for en del af undersogelserne (48, 128, 130, 132-133) er, at tidlig intervention
forer til tidligere opnaelse af kontinens, om end dette ikke altid er statistisk signifikant.
Set i lyset af den relativt store belastning som inkontinens medforer bidde skonomisk
og personligt, kan det vere relevant at inddrage instruktion i bekkenbundsevelser i
efterforlgbet af prostatakraftbehandling.

2.3.3.2 Interventioner mod seksuel dysfunktion hos maend behandlet for prostatakreeft
I alt identificerede litteratursegningen fire undersogelser, der evaluerer forskellige inter-
ventioner pé seksuel funktion enten som det primare udfald eller som et af en rekke

udfald (bilag 3, tabel 3.9).

I en amerikansk undersogelse fra 2002 blev 239 mand med lokal prostatakreft rando-
miseret til en interventions- eller kontrolgruppe (135). Interventionen bestod af psyko-
edukation givet gennem et ugentligt telefonopkald i otte uger. Interventionen havde
ingen betydning for evnen til at fi erektion, men havde en gavnlig betydning for ople-
velsen af den seksuelle funktion.

I en anden amerikansk undersegelse fra 2003, som tidligere er refereret, blev effekten
af et uddannelsesprogram enten alene eller i kombination med efterfolgende diskussi-
onsgrupper evalueret pa en lang reekke psykosociale udfald herunder ogsé seksuel funk-
tion og besvar/gener (136). I undersogelsen deltog 250 meznd behandlet for lokaliseret
prostatakreft. Der var ingen effekt af interventionen pa seksuel funktion. Derimod var
der en signifikant effekt pa graden af besveer/gene. Mand i kontrolgruppen havde hgje-
re grad af besvar/gene sammenlignet med mand, der havde deltaget i bdde uddannelse
og diskussionsprogrammet og ogsd med mand, der kun havde deltaget i uddannelses-
programmet, selv om forskellen ikke var signifikant for den sidste gruppe.

I en amerikansk undersogelse fra 2005, blev 84 mand behandlet for lokaliseret prosta-
takreft, og som var i et fast forhold (gift eller samboende) med erektil dysfunktion ran-
domiseret til uddannelse og kognitiv adferdsterapi i fire ugentlige sessioner af 45-90
minutters varighed enten sammen med partneren eller alene (137). En rekke psyko-
sociale udfald blev malt ved et standardiseret sporgeskema ved baseline efter afslutning
af terapiforlobet og henholdsvis tre og seks méneder efter baseline. Undersogelserne
inkluderede ikke en kontrolgruppe, idet forfatterne refererer til forekomster pa om-
kring 85 % for erektil dysfunktion blandt patienter, der har ovelevet prostatakreft efter
fire ars opfolgning. Deltagelse af partner i terapiforlobet spillede ikke nogen rolle for
udfaldene. Begge grupper havde forbedringer i psykisk belastning (distress), global sek-
suel funktion hos manden og seksuel funktion hos kvinden efter tre maneder, men
ikke efter seks maneder. Brug af medicinsk behandling til athjelpning af erektil dys-
funktion var steget fra 31 % til 49 % efter seks méneders opfolgning blandt deltagerne
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i undersogelsen. Tolkningen af resultaterne af undersogelsen er imidlertid begrenset af
et stort frafald, idet 39 % af deltagerne faldt fra undervejs.

I en amerikansk undersogelse fra 2008 af 101 mand med prostatakraft blev der rando-
miseret til et ti-ugers gruppebaseret kognitiv-adferds stress-hindteringsprogram eller
standard kontrol. Der fandtes en bedre hindtering af seksuelle problemer relateret til
prostatatektomien samt en bedre seksuel funktion blandt interventionsgruppen (138).

2.3.3.2.1 Sammenfatning for prostatakraeft og psykosocial intervention til afhjaelpning
af seksuel dysfunktion
Det er pa baggrund af de identificerede undersogelser ikke muligt at komme med
egentlige anbefalinger med hensyn til athjelpning af seksuel dysfunktion hos mend
opereret for prostatakraft. Den ene undersogelse fandt dog en forbedring i oplevelsen
af impotens, mens den anden undersogelse fandt, at mand som deltager i en mélrettet
intervention har et eget forbrug af medicinsk behandling til afhjelpning af erektil dys-
funktion.

2.3.3.3 Psykosociale interventioner til reduktion af angst og depression blandt
prostatakraeftpatienter

I alt blev 81 abstrakts identificeret og last. Efterfolgende blev 16 artikler vurderet,

hvoraf fem undersogelser, beskrevet i seks artikler, opfyldte inklusionskriterierne (bilag

3, tabel 3.10).

En undersegelse fra USA (2003 og 20006) er rapporteret i to artikler med hver deres
udfald (139-140). For begge artikler gelder, at 250 mznd behandlet for lokaliseret
prostatakreft inden for den sidste maned blev randomiseret til 1) undervisning, 2)
undervisning og diskussionsgrupper eller 3) kontrol. De to interventionsgrupper blev
en time ugentligt gennem seks uger undervist i prostatakreftens biologi og epidemiolo-
gi, hindtering af bivirkninger, kraeft og ernaring, stress og coping og endelig i parfor-
hold og seksualitet. Efter hver time fik mandene i diskussionsgruppen yderligere 45
minutter til felles diskussion af de berorte emner. Demografiske og kliniske variable
blev kun malt ved baseline, hvorimod depression og livskvalitet blev mélt bade ved
baseline og efter to uger, seks maneder og et &r. Omfanget af depression var lavt ved
inklusion i undersegelsen og forblev lavt i alle tre grupper. Et interessant udfald var, at
mend randomiseret til undervisning og diskussionsgrupper havde en signifikant for-
oget sandsynlighed for at vere i arbejde et ar efter behandling sammenlignet med de to
andre grupper. Dette kan tilskrives, at disse m@nd sammenlignede sig med hinanden

og tilpassede deres adferd til de mend, som arbejdede (139).

Et andet resultat fra samme undersogelse var, at mend som ved baseline havde lavt
selvvaerd, lav tro pa egen handleevne og hejt depressionsniveau, fik mest ud af inter-

ventionen, og at interventionen havde en gavnlig effeke pd depression ved at pdvirke
selvvaerd (140).

I en randomiseret undersegelse fra USA (2005) blev 99 mand opereret for lokaliseret
prostatakreft og deres partnere inkluderet i undersegelsen maksimalt seks uger efter
operation (141). I alt blev 48 mand randomiseret til interventionsgruppen, mens 51
mend var i kontrolgruppen, som udelukkende modtog standardbehandling. Interven-
tionen bestod af et manedligt besog af en projektsygeplejerske i seks méneder, som gen-
nem et struktureret computerbaseret interview med patienten skulle identificere, hvilke
faktorer der kunne oge livskvaliteten hos de inkluderede patienter. Derved blev eventu-
elle problemer identificeret, og projektsygeplejersken skulle s& undervise og stotte
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patienten, siledes at de identificerede problemer kunne lgses eller reduceres. En rekke
udfald i relation til livskvalitet og bivirkninger ved behandlingen blev mélt ved baseline
og efter fire, syv og 12 maneder efter behandling. Depression ved baseline havde en
modificerende effekt pé interventionens andre udfaldsmal. Der var pa den anden side
ikke forskel pa forandringerne i omfanget af depression mellem de to grupper.

I en undersogelse fra Skotland (2006) blev 387 kvinder med brystkraft og mand med
prostatakreft randomiseret til en af otte grupper med omkring 50 personer i hver
(142). Formalet var at undersege om typen af information havde betydning for brugen
af socialt netvaerk og efterfolgende reduktion af omfanget af angst. De otte grupper
bestod af tre forskellige typer af interventioner; 1) halvdelen af grupperne fik personlig
information, som inkluderede kliniske journaloplysninger, mens den anden halvdel
udelukkende fik information hentet fra internettet, 2) i en anden gruppe fik halvdelen
generel information vedrorende kreftsygdommen og udvalgte emner baseret pd oplys-
ninger fra internettet, mens den anden gruppe fik information fra pjecer, 3) sidste
gruppeinddeling var baseret pé et tilbud om undervisning i hindtering af angst. Ved
baseline var kvinderne i gennemsnit diagnosticeret for 43 uger siden, mens mandene
havde fiet diagnosen 19 uger tidligere. Followup var tre maneder efter interventionen.
Brugen af sociale netverk og omfanget af angst og depression blev malt med validerede
skalaer, og efter tre maneders followup var der ingen signifikante forskelle i social statte
eller omfanget af angst og depression.

I en randomiseret undersogelser fra USA (20006) blev 134 mand diagnosticeret med
prostatakreft allokeret til enten at modtage en intervention baseret pa fysisk aktivitet
eller at deltage i gruppeedukation eller til standardbehandling (143). Personerne var i
gennemsnit diagnosticeret 33 maneder for, og alle var i behandling med androgen abla-
tionsbehandling* for minimum et &r yderligere. Interventionerne forleb over seks
mdneder og bestod af ugentlige sessioner af halvanden times varighed. Omfanget af
depression blev mélt ved baseline og efter seks og 12 méneder ved brug af en valideret
skala. Der var ingen signifikant forskel i omfanget af depression mellem de tre grupper
efter seks og 12 méneder.

En svensk undersogelse (2007) inkluderede 211 mend med nydiagnosticeret prostata-
kreft, som blev randomiseret til syv gange ugentlig hhv. 1) fysisk trening, 2) informa-
tion, 3) kombination af fysisk trening og information eller 4) standardbehandling og
kontrol. Der fandtes ingen effeke af fysisk treening, information eller kombinationen
heraf pa angst eller depression efter 12 maneders opfelgning (144).

2.3.3.3.1 Sammenfatning for prostatakraeft og psykosociale interventioner

Disse undersogelser viser ingen effekt af psykosociale interventioner rettet mod mand
behandlet for prostatakreft. Der er p& den anden side heller ikke rapporteret om hgje
forekomster af angst og depression i denne patientgruppe. Der mangler siledes inter-
ventionsstudier, der méler effekten af en intervention blandt mand med hgj forekomst
af angst og depression ved indgang i undersegelsen.

24 Samlet vurdering og perspektivering — brystkraeft, tyk- og
endetarmskraeft og prostatakraeft

P4 baggrund af den videnskabelige litteratur vedrerende den teknologiske del af rehabi-
litering til personer diagnosticeret med bryst-, prostata- eller tyk- og endetarmskreft er
der videnskabelig evidens for at indfere fysisk treening, psykosociale interventioner og
udvikle og gennemfore lymfodem behandling til kvinder opereret for brystkraft samt
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indfere beekkenbundsevelser til mand opereret for prostatakraft. Det er endnu ikke
klarlagt, hvor store effekter der kan forventes gennem disse interventioner, og der er i
hej grad brug for flere undersogelser inden for samtlige omrader.

241 Fysisk aktivitet

For alle tre diagnosegrupper gelder det, at der skal tilbydes fysisk treening under og
efter behandling, idet fysisk trening forbedrer konditionen, den sociale funktionsevne,
selvverdet, kropsopfattelsen og reducerer stressniveauet og omfanget af angst og
depression. Samtidig er fysisk aktivitet associeret med en raekke helbredsrelaterede for-
dele, som reduceret risiko for udvikling af overvagt, type 2-diabetes, hjertesygdomme
og en rekke kreftformer. Dette gor sig ogsd geldende for kraftoverlevere. I tilleg hertil
har to oversigtsarbejder konkluderet, at fysisk aktivitet blandt kreftpatienter har vist sig
at have en gavnlig effekt pd sovn, (livskvalitet), fysisk funktionsevne og psykologisk og
social velbefindende (145-146). Samtidig har undersogelser dokumenteret, at fysisk
aktivitet signifikant kan reducere omfanget af kraftrelateret fatigue, angst og depression

(145-147).

Uanset om interventionerne er foretaget under eller efter behandling, har kontraktio-
ner af store muskelgrupper, der styrker det vaskulere system og eger iltoptagelsen, vist
sig at have den bedste effekt pa fatigue. Denne motionsform opnés bedst gennem let
fysisk trening som gang eller cykling. Der er publiceret otte undersagelser, hvoraf de
syv er randomiserede kliniske interventioner, som evaluerer betydningen af fysisk akti-
vitet pa fatigue hos patienter med brystkreft. I de randomiserede undersogelser (63,
65, 67-70, 93) indgar mellem 63 og 377 kvinder diagnosticeret med brystkraft. Fem
af de syv undersogelser finder, at ssmmenlignet med kontrolgrupperne havde interven-
tionsgrupperne et signifikant reduceret omfang af fatigue.

En ny dansk undersogelse (148) har set pa effekten af et hoj- og lavintenst treenings-
program blandt 70 personer med forskellige kreftformer, som var i aktiv behandling
med kemoterapi. Efter interventionen, som bestod af et ni-timers ugentligt trenings-
program i seks uger, var deltagerne i bedre fysisk form end ved indgang i undersogel-
sen, ligesom de opnéede signifikant bedre kondition, hgjere vagt og mindre fedtop-
hobning (148). Treningsprogrammet var tolereret af deltagerne, men forfatterne poin-
terer nedvendigheden af daglig screening, hvor de anvendte tidligere validerede mél for
eksklusion (149-150). Patienterne blev udelukket fra treening, hvis deres blodtryk var
meget lavt eller hojt, hvilepulsen var hej, de havde feber, infektioner, problemer med
vejrtrekningen eller blodningsforstyrrelser som folge af kemoterapien. Samtidig blev
deltagerne fulgt ngje under hele treningen af sygeplejersker, som konstant mélte delta-
geres hjerteslag (148).

P4 baggrund af den foreliggende litteraturgennemgang vurderes, at en intervention
med fysisk aktivitet kan besta af:

= Gang eller cykling, hvor store muskelgrupper gennemarbejdes

= 3-5 gange ugentligt (helst dagligt)

= Moderat styrketrening athangigt af personens generelle form, hvorved der opnis
50 %-75 % af maksimal VO,

= Mindst 20-30 minutters kontinuert arbejde, men blandt meget medtagne personer
anbefales hvileperioder efter 3-5 minutter

= Patienter skal folges op og hjzlpes i gang. Holdtreening er at foretrekke, men ovel-
sesprogrammer pd eksempelvis DVD kan bruges i eget hjem.
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242 Psykosocial stotte

For bdde mand og kvinder diagnosticeret med en af de tre udvalgte kreftsygdomme
var der i litteraturgennemgangen evidens for, at der skal tilbydes psykosocial stotte.
Dette tilbud skal ske efter en screening for de psykologiske og sociale forhold, der
onskes pavirket, typisk psykologisk belastning, depression, depressivitet og angst.
Dokumentationen er sterkest i relation til patienter med brystkraft, moderat i forhold
til patienter med tyk- og endetarmskreft og svag i forhold til patienter med prostata-
kreft. Samtidig md det understreges, at den svagere evidens i de to sidste sygdomsgrup-
per mest bygger pa fraveeret af velgennemforte videnskabelige undersegelser.

Modsat fysisk treening er det vanskeligere at fastsette et konkret program, eftersom
interventionerne dakker et bredt spektrum af metoder, og mange af interventionerne
bestar af flere komponenter, sisom undervisning i kreftsygdommen og dens behand-
ling, hjelp til emotionel stotte, treening af copingmekanismer, kognitiv terapi og afslap-
ningsevelser. Samtidig har en oversigtsartikel konkluderet, at majoriteten af interventi-
oner fokuserer pa tiden omkring diagnosticering og tidlig behandling (151).
Interventionerne synes generelt at vise en gavnlig effekt pd omfanget af angst og spe-
cielt depression. Eftersom ubehandlet forekomst af angst og depression kan have betyd-
ning for andre udfald malt som personens generelle helbred, kognitive funktion, udvik-
ling af sveer depression og fatigue (152), er det vigtigt, at kreftpatienter tilbydes en psy-
kosocial intervention.

P4 baggrund af litteraturgennemgangen vurderer projektgruppen, at kraftpatienter bor
tilbydes psykosocial stotte, som kan indeholde en eller flere af folgende elementer:

= Kognitiv adferdsterapi

= Psykoedukation, inklusiv undervisning vedrerende livsstilsfaktorer og hdndtering af
senfolger

= At der i interventionen indgér professionelle behandlere med relevante faglige kom-
petencer, samt at der er adgang til legefaglig ekspertise

= At interventionerne forlgber over minimum otte uger med ugentlige sessioner

= At der i hver session er tid til fri samtale deltagerne imellem.

243 Fysisk aktivitet, psykosocial stotte og sundhedsadfzerd

Den ogede fokus pa kreftoverlevelse har fort til flere undersogelser af kombinationen
af fysisk aktivitet og psykosocial stette til fremme af den almindelige sundhedsadfeerd.
Der er netop offentliggjort en rapport fra World Cancer Research Fund/American
Institute for Cancer Research om kost, ernaring, fysisk aktivitet og forebyggelse af
kreeft (153). Heri anbefales det, at kraftpatienter og kraftoverlevere anspores til at folge
de sedvanlige rid med hensyn til sundhedsadferd. Dette kan med fordel indarbejdes i
de to interventioner, som er skitseret her.

Folgende guidelines vedrerende livsstil er udarbejdet af the American Cancer Society
og gengivet af Demark-Wahnefried (154):

= Oprethold en normal vagt gennem hele livet:
= Afbalancer kalorieindtag med fysisk aktivitet
= Undgd vagtstigninger
= Undga overvaegt

m Ver fysisk aktiv
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= Spis sundt med vagt pa planteprodukter:

= Velg fode og drikkevarer i en mangde, som hjelper med at opni og bevare en
sund vaegt

= Spis seks styk varieret frugt og gront dagligt

= Spis fuldkorn

= Begrens indtaget af forarbejdet og redt ked

= Som kvinde skal alkoholindtag begrenses til maksimalt en genstand dagligt. Som
mand maksimalt to genstande dagligt.

I denne opgerelse er rygning ikke medtaget, men kreftpatienter skal tilbydes rygeaf-
venningskurser. Behovet for at mélrette interventioner specifikt mod @ndringer i livs-
stil er tydeliggjort i en nylig offentliggjort undersogelse, som viser, at kreftoverleveres

sundhedsadferd ikke adskiller sig vasentligt fra baggrundsbefolkningen (155).

244 Lymfodem

Der kan pé baggrund af den gennemggede litteratur ikke gives retningslinjer for, hvor-
dan lymfedem skal behandles udover den standardbehandling, som i dag tilbydes kvin-
der, der som folge af en brystoperation har udviklet sekundert lymfedem.

Folgende retningslinjer for komplet fysioterapeutisk lymfodem behandling er udarbej-
det af Fysioterapeuternes Faggruppe for Lymfedembehandling og kan opdeles i fire ele-
menter:

= Hudpleje; specielt med henblik pé forebyggelse af infektioner og sir

= Manuel lymfedrenage; formalet er at stimulere sammentrakningerne i lymfekarre-
nes vagge for at oge cirkulationen i de tilbagevarende lymfekar. Dette foretages af
specialuddannede fysioterapeuter

= Bandagering; understotter manuel lymfedranage

= Ovelser; individuelle og athanger af den enkelte kvindes behov.

Disse retningslinjer underbygges delvist af et review vedrerende kreftrehabilitering
(156), et review om behandling for lymfedem efter brystkreft (157) og et Cochrane
review (158). De to sidstnavnte peger samtidig pé et presserende behov for veldesigne-
de randomiserede undersogelser, hvor specielt effekten af manual lymfedrenage bliver
analyseret.

245 Hedeture

Der er i litteratursegningen frem til 2006 kun fundet nogle fi studier med lavt delta-
gerantal af non-farmakologisk behandling af hedeture. Eftersom den almindelige hor-
monelle behandling af hedeture ikke egner sig til kvinder diagnosticeret med bryst-
kreft, er der stadig en sogen efter sikre ikke-hormonelle alternativer. Der er derfor i
2007 udkommet to review, som fokuserer pd henholdsvis terapeutiske muligheder i
form af alternativ medicin (159) og psykoedukation (160). Bordeleau (2007) konklu-
derer, at ingen af de gennemgdede alternative metoder forer til lindring af hedeture,
mens Tremblay (2007) konkluderer, at specielt afslapningsgvelser kan reducere omfan-

get af hedeture. Dette er dog baseret pa to undersegelser med henholdsvis 24 og 38
kvinder.

24.6 Behovsvurdering

De her skitserede interventioner er hovedsageligt rettet mod specifikke senfelger, hvor
det enkelte individ har behov for mélrettet hjelp.
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For senfolger som fatigue, angst, depression og lymfodem er der bade validerede skalaer
til miling og identifikation af problemet samt brugbare interventioner. Begge dele skal
vere til stede, hvis der skal indferes behovsvurderinger. Det er projektgruppens vurde-
ring, at de skitserede interventioner alene skal ivarksettes overfor de personer, som
efter vurdering reelt har et behov. Behovsvurdering bor til gengzld foretages pa alle
kraftpatienter i forbindelse med behandling eller kontrol.

Det er vasentligt at papege, at alle kraftpatienter skal have vejledning i vigtigheden af
at folge de retningslinjer, som er etableret i forhold til sundhedsadferd.

2.5  Besvarelse af MTV-spargsmalene — teknologien

Hvad er svaret pa de fem forskningsspergsmal, som er opstillet for denne del af MTV-
rapporten?

= Hvem er mélgruppen, og hvordan identificeres de?
Malgruppen er efter projektgruppens vurdering de kreftpatienter, der har behov for
rehabilitering. Der er endnu ikke udviklet tilstreekkelig med muligheder for gennem
behovsvurdering at identificere denne mélgruppe, men der er et patrengende behov
for, at dette videnskabelige arbejde bliver gennemfort og implementeret.

= Hvad er indholdet af rehabilitering, og hvornir i forlgbet skal det tilbydes?
Indholdet af rehabiliteringen er med udgangspunkt i denne litteraturgennemgang
meget fokuseret pa forskellige former for fysisk aktivitet. Denne rehabiliterende ind-
sats har effekt bade pd psykosociale mal som depression og angst, kan pavirke vaegt
og velbefindende, fysiologiske indikatorer som blodtryk og hjertefrekvens, og har
desuden nogen betydning for behandling af fatigue. Anden fysisk aktivitet, som
afspendingsevelser og en diversitet af behandlinger, der setter fokus pé at flytte
kreftpatienten fra passivitet til aktiv, fysisk bevegelse, synes i mere eller mindre
omfang at resultere i de her omtalte effekeer.

Den anden interventionsform, som kan vare rehabiliterende, er psykosocial stotte
enten gennemfort som individuel eller gruppebaseret undervisning i en rekke for-
hold relateret til kraeftsygdommen, behandlingen og umiddelbare forandringer i
kroppens funktioner og senere opstiede folger efter behandling. Forskellige kogniti-
ve og andre terapeutiske retninger synes overordnet set at kunne nedsatte forekom-
sten af depressivitet og angst. Ingen undersogelser har gjort skade pé patienter, og
der er derfor kun grund til at anbefale saidanne behandlingsformer som en integre-
ret del af behandlingen. Det mangler fortsat at blive afklaret, om alle kreftpatienter
skal have denne behandlingsform tilbudg, eller om der skal ske en behovsvurdering
for at identificere de patienter, der har brug for denne serlige behandlingsform.
Umiddelbart forekommer denne behovsvurdering at vare af betydning for at kunne
dimensionere de psykosociale tilbud realistisk pa de kliniske afdelinger.

Tidlig intervention i form af bakkenbundsevelser efter prostatektomi forer til tidli-
gere opndelse af kontinens, om end dette ikke altid er statistisk signifikant. Set i
lyset af den relativt store belastning som inkontinens medferer bdde gkonomisk og
personligt, kan det vare relevant at inddrage instruktion i bakkenbundsevelser i
efterforlgbet af prostatakreftbehandling. Baekkenbundsevelser og opmarksomhed
pd muligheder for behandling af erektil dysfunktion er vesentlige, men den forelig-
gende evidens er sparsom. I visse lande tilbydes erektionsstimulerende medicinsk
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behandling umiddelbart efter behandling for prostatakraft, men den farmakologi-
ske behandling er ikke vurderet i denne MTV-rapport.

Behandling af lymfedem er nedvendig, og projektgruppen finder, at spergsmalet i
denne rapport mere drejer sig om at fi udviklet og afprovet nye behandlingsformer.
Problemerne relateret til lymfedem er massive, og de nuverende tilbud i form af
bandagering og fysioterapeutisk behandling ber udvides gennem videnskabelig
afprevning af nye metoder.

Det er ikke muligt at besvare, hvornér i forlebet at rehabilitering skal tilbydes. Med
nye behandlingsformer, kortere indleggelser pd de behandlende afdelinger og den
forbedrede overlevelse blandt kreftpatienter vil det vare naturligt at forvente, at
rehabiliterende indsatser kan finde sted flere gange i et sygdomsforleb fra diagnose-
tidspunktet og involvere bide patient, egtefelle og arbejdsplads athengig af de pro-
blemer der skal hindteres, sygdommens konkrete forlob og en lang rekke psykolo-
giske og sociale forhold.

= Hvordan mélrettes rehabilitering til den enkelte patient eller patientgruppe?
Rehabilitering mélrettes gennem etablering af programmer, der er rettet mod hver
enkelt patientgruppe, men samtidig definerer problemstillinger i relation til for
eksempel rontgenbestriling, behandling med forskellige former for kemoterapi, for-
skellige former for endokrin terapi og forskellige kirurgiske problemer pa tvers af
de enkelte kraeftsygdomme. Der er ogsd behov for mélrettet at indtenke et kensper-
spektiv, et socialt perspektiv og anden kronisk sygdom hos den enkelte kreftpatient.
Med udgangspunkt i den her gennemforte litteraturgennemgang kan der ikke gives
konkrete anvisninger pd losningen af problemet med at mélrette rehabiliteringen.

= Hvad er indikatorer for god rehabilitering?
Indikatorer for god rehabilitering vil vere, at de problemer som rehabiliteringen ret-
ter sig mod bliver helt eller delvist lgst. Indikatorerne er derfor forskellige for reha-
bilitering, der retter sig mod at reducere forekomsten af depression, behandle lym-
fodem eller spise- og synkeproblemer hos en patient behandlet for en kreftsygdom i
mundhulen. Vi har i denne litteraturgennemgang ikke identificeret indikatorer for
vellykket rehabilitering ud over den statistisk signifikante forskel, som en rakke
undersogelser har pavist i flere undersogelser.

= Hvad er effekten af mélrettet, sammenhzngende rehabilitering?
Effekten af en malrettet, ssmmenhzngende rehabilitering er kraftoverlevere, der ud
over at leve har indhold i tilvarelsen. Indsatsen betyder fraveer af nogle af de mest
almindelige folger af diagnosen kreft, bide umiddelbare og mere sene folger af syg-
dom og behandling. Kreftpatienter som fir opfyldt deres rehabiliteringsbehov vil i
storre omfang kunne indgd i arbejdslivet, leve i et 2gteskab, finde mader at hdndte-
re deres angst pa og leve en tilvarelse, hvor de bidrager til det sociale liv i alle dets
facetter, og ikke kun vere patienter, der modtager behandling, lever i en evig angst
for tilbagefald, er deprimerede, har fatigue, er alvorligt generet af bivirkninger.
Projektgruppen kan kun udlede denne vurdering ud fra den litteratur, der er gen-
nemgdet, da der i ingen af de gennemforte undersogelser har varet gennemfort
opfelgning af patienter i mere end to dr. Der mangler séledes viden om langtidsef-

fekten af vellykket rehabilitering.

P4 baggrund af den gennemggede videnskabelige litteratur kan det vurderes, at der ber
udvikles programmer for behovsvurdering, som retter sig mod at identificere kreftpa-
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tienter, der har eller er i risiko for at udvikle en alvorlig senfolge som fatigue, angst,
depression, inkontinens, impotens eller lymfodem. Der er fortsat et meget stort behov
for at udvikle vurderingsinstrumenter, rehabiliteringsindsatser og programmer, der kan
forbinde den primeare sektor, kommunerne og de hejt specialiserede kliniske kreftbe-
handlingsafdelingers indsats med det formal at styrke patientens mulighed for at blive
rehabiliteret.
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3  Patient

Dette kapitel bygger pé en litteraturgennemgang, der tager afset i folgende tre MTV-
sporgsmal:

= ger et sammenhangende rehabiliteringsforlob patienternes livsmod, evne til at
overskue muligheder, mestring og handlekraft?

= Forbedrer et sammenhangende rehabiliteringsforlgb patienternes livskvalitet, her-
under fysiske, psykiske og sociale forhold?

= Forbedrer et ssammenhangende rehabiliteringsforleb patienternes tilhorsforhold til
arbejdsmarkedet?

Begrebet patient benyttes i rapporten som en fellesbetegnelse for de forskellige begre-
ber, der fremkom ved litteraturgennemgangen, sdsom ’kreftoverlever’ (cancer survivor)
og ’kursist’. I MTV-metodehdndbogen argumenteres for, at begrebet patient i dag kan
forstas som et bredt og inkluderende begreb (161). Patientkapitlet bygger pa den over-
ordnede antagelse, at patientoplevet kvalitet og effeke af rehabilitering er vigtig at opna
indsigt i. Patienten er den eneste person, der oplever det samlede rehabiliteringsforlgb.
Det antages endvidere, at patienter har sarlige forudsatninger for at kunne vurdere
interpersonelle aspekter, herunder information og kommunikation og patientoplevede
kropslige aspekter, fx om de oplever effekt af et givent rehabiliteringstiltag. Patientens
motivation for at deltage i rehabiliteringstiltag md endvidere anses for at vere af afge-
rende betydning for udbyttet. Derudover kan patienten ogsé vurdere sundhedsfaglige
aspekter, sisom kvaliteten af et givent tiltag og organisatoriske aspekter, bl.a. informati-
on om kontinuitet og koordination (162).

31 Baggrund

Fra den omfattende psykosociale litteratur (163-165) og dansk forskning i kraftrehabi-
litering (161, 166-172) fremstér det tydeligt, at behovene for rehabilitering bade under
og efter et kraftforleb opstir pd baggrund af primert fire forhold:

= Det eksistentielle chok og biografiske brud, som kreftens og dedens narhed afsted-
kommer, herunder frygten for tilbagefald

= Sygdommens, udredningens og behandlingens mangeartede pavirkninger af krop-
pen sdsom bivirkninger og senfolger og medet med sundhedsprofessionelle og
sundhedsvasen

= De psykiske, sociale og relationelle konsekvenser af sygdommen, herunder sygdom-
mens pdvirkning af familierelationer, sociale netverk og arbejdsmassige relationer
bl.a. i form af stigmatisering

» Kraftdiagnosens kulturelle, sociale og politiske indramning, dvs. generelle opfattel-
ser og reprasentationer af sygdommens arsager og konsekvenser.

3.2 Metode

Patienten er primert udforsket gennem en systematisk litteraturgennemgang. Derud-
over er der i mindre omfang inddraget kvalitative data fra FOCARE-projektet og data
fra projekter ved RehabiliteringsCenter Dallund. Der blev udarbejdet en segeprotokol,
der tog afset i MTV-sporgsmélene om patienten.
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Ved litteratursogningen og den senere litteraturvurdering blev spergsmilene forstiet
med afst i den definition af rehabilitering, der fremgér af afsnit 1.3 i denne rapport.

Derudover blev udsagnet et sammenhzngende rehabiliteringsforlab tolket som rehabi-
literingstiltag, der: 1) strakte sig over mere end ét mode mellem sundhedsprofessionelle
og patienten, og 2) fokuserede pd interventioner til at forbedre patientens livskvalitet,
livsmod, mestring, handlekraft og tilknytning til arbejdsmarkedet ved at athjalpe en af
folgende: a) fysiske og psykiske bivirkninger og senfolger, b) fysiske og sociale bivirk-
ninger og senfolger, ¢) psykiske og sociale bivirkninger og senfolger eller d) fysiske, psy-
kiske og sociale bivirkninger og senfolger.

33 Litteratursagning samt udvaelgelse af litteratur

Litteraturspgningen blev foretaget ud fra de samme sogeord som til teknologien (se
bilag 1). Arbejdshypotesen var, at en felles sogeprotokol ville sikre den bedste dekning
af feltet. Resultatet var et meget stort antal hits. Retrospektivt vurderer vi, at segningen
burde have veret foretaget serskilt for teknologi og patient.

Litteraturspgning samt hjemtagning af litteratur blev foretaget i perioden fra 15. januar
2007 dil 1. september 2007. Grundet forleengelse af projektperioden blev der for tekno-
logi og patient serskilt foretaget en supplerende litteratursegning frem til 1. februar
2009 i Pub.Med og Cinahl. Vedrorende patienten fremkom der ingen nye undersogel-

ser i forhold til tyk- og endetarms- og prostatakraft, men enkelte i forhold til bryst-
kraft.

Samtlige abstracts blev i forhold til dette afsnit om patienten lest igennem ud fra fol-
gende spergsmal:

= Indikerer abstract, at artiklen er relevant til at besvare de opstillede MTV- sporgs-
mal vedrorende patienten?

Herefter blev 207 artikler (PubMed, Scopus, SweMed og Cinahl) hentet hjem til gen-
nemgang og vurderet.

Derudover blev der sogt i den nationale projektdatabase for MTV og evaluering, The
HTA Database og MT V-institutioners hjemmeside (www.Inahta.org). Der blev ikke
identificeret relevante sekundere studier fra disse databaser. Enkelte studier er fundet
ved manuel sogning.

Med henblik pa at sikre en streng metodologisk tilgang til litteraturen, blev der udar-
bejdet en checkliste med folgende sporgsmal i prioriteret reekkefolge:

Er artiklen relevant til besvarelse af sporgsmalene?

Har artiklen en veldefineret og relevant problemstilling?

Er der valgt et passende (stringent og gennemskueligt) undersogelsesdesign?
Er artiklens resultater vigtige i den aktuelle ssmmenhang, dvs. gor de rede for
patientoplevede effekter af tiltaget?

= Er artiklens resultater troverdige?

= Hoyvilken kvalitet har evidensen i artiklen?

Herefter fandt den endelige udvalgelse sted. I alt 26 ud af de 207 artikler blev inklude-
ret under primere studier og i alt otte sekundere studier blev inkluderet (tre systemati-
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ske reviews, to statusrapporter og en &rsrapport fra RehabiliteringsCenter Dallund). Fra
den efterfolgende sogning i fordret 2009 blev to sekundzre studier og to primere stu-
dier inkluderet.

I det folgende gores der rede for resultaterne af litteraturvurderingen. Udover litteratur
med fokus pé de specifikke kraftgrupper er der medtaget et afsnit om vurdering af lit-
teratur, der har fokus pé patienter med forskellige typer af kreftsygdomme, sifremt det
fremgdr, at enten patienter med bryst-, prostata- eller tyk- og endetarmskraft var
reprasenterede i interventionen. Resultater fra projekter pa RehabiliteringsCenter Dal-
lund og fra projekter under FOCARE vurderes under sekundere studier, medmindre
det drejer sig om publicerede studier.

3.3.1  Litteratur som inkluderer patienter med bryst-, tyk- og endetarms-
eller prostata kraeft
3311  Sekundere studier og kvalitative data fra FOCARE
Inden for de sekundare studier blev der fundet to systematiske reviews (173-174),
hvori patienter med en eller flere af de tre kreeftformer var reprasenterede. Da begge
studier har serskilte data for brystkraftpatienter, behandles disse reviews i afsnittet om
brystkreft. I opdraget til denne MTV var der et specifikt gnske om at inddrage resulta-
ter fra FOCARE-projektet, og derfor redeggres der for de forelobige resultater fra den
kvalitative forskningsdel under sekundere studier, og der henvises til en enkelt dansk
publikation og en indsendt artikel til et peer-reviewed tidsskrift. Den valgte litteratur
bestar af statusrapporter fra FOCARE fra 2005 og 2006 samt Arsrapport for
RehabiliteringsCenter Dallund 2003.

3.31.1.1 Kuvalitative data fra FOCARE projektet

Den kvalitative undersegelse i projekt FOCARE blev varetaget af antropolog og lektor
Tine Tjornhej-Thomsen. Undersogelsen baserede sig pa 10-12 ugers feltarbejde med
deltagerobservation pd RehabiliteringsCenter Dallund fordelt pa udvalgte kursusuger (i
alt 180-200 kursister og enkelte parerende, hovedparten kvinder, er blevet fulgt). Der-
udover blev 23 patienter interviewet i deres hjem ca. 5-6 maneder efter opholdet. Det
empiriske materiale indbefatter ogsa forskellige dokumenter, undervisningsmateriale,
evalueringsskemaer, handleplaner, gestebog, breve osv. (175-176). Dataproduktionen i
den kvalitative undersogelse blev afsluttet ultimo 2004. Formélet med undersogelsen
var at beskrive og analysere den psykosociale interventions indhold og forleb pa
RehabiliteringsCenter Dallund samt grundigt at redegore for de sociale og processuelle
aspekter af opholdet (177). Det blev endvidere undersagt, hvordan rehabiliteringsop-
holdet blev oplevet og forvaltet af de forskellige kursister, samt hvordan og pa hvilke
mdder opholdet fik betydning for deres rehabiliteringsproces (161, 168-169, 175). 1

generelle termer handler undersggelsens fund om:

= Forskellige drsager til rehabiliteringsbehovenes opstden og behovenes beskaffenhed:
Behov for rehabilitering opstir som en folge af det eksistentielle chok og biografiske
brud, som kraftsygdommen og dedens uventede narhed afstedkommer som folge
af bivirkninger og senfolger af behandlingerne samt modet med og relationer til
behandlere og sundhedssystemet. Derudover opstar behovet ogsd som en konse-
kvens af kreftdiagnosens kulturelle, sociale og politiske indramning, dvs. de méder
hvorpd kreft eller serlige kreeftdiagnoser indrammes pa har betydning for, hvilke
former for social stotte, sympatier og ressourcer, der er tilgengelig for de kreftram-
te.

= Overgangen fra behandlingsliv til hverdagsliv: Kraftbehandlingen efterlader mulig-
vis patienten kreftfri, men ofte ikke med en folelse af at veere helbredt eller rask.
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= Manglende social anerkendelse af tidligere kreftpatienters manglende raskhed fra
familie og venner: Omgivelserne har ofte vanskeligt ved at forstd og hindtere, at
den tidligere kraeftpatient ikke leengere er den samme person, som vedkommende
var tidligere.

= Kropsforandringer: Det kan for eksempel dreje sig om et @ndret udseende, forma-
en, sansning og hukommelse pga. behandlingen samt @ndringer i selvfolelse, identi-
tet og relationer til andre mennesker (161, 175, 178).

Den kvalitative undersegelse viste, at der var stor tilfredshed med et rehabiliteringsop-
hold, og mest manifest var betydningen af at made ligestillede. Dette mede gav mulig-
hed for erfaringsudveksling og en gensidig forstéelse, fordi deltagerne i rehabiliterings-
opholdet opdagede, at de ikke var alene eller isolerede med deres tanker og med senfol-
gerne. Mange af deltagerne oplevede et midlertidigt fellesskab pa Dallund (175). Dette
fund er identisk med fund fra Helle Ploug Hansens forskning af (rehabiliterings-)kur-
serne “Kvinder, kreft og rehabilitering”, der kan betragtes som forlgbere til Rehabilite-
ringsCenter Dallund (167, 179). Ved at mode ligestillede” oplevede deltagerne mulig-
hed for erfaringsudveksling og en gensidig forstdelse, der lindrede, legitimerede og nor-
maliserede den enkeltes oplevelser og folelser. Et ophold p& Dallund eller et af de tidli-
gere kurser fik sdledes karakter af et intensivt refleksions- og inspirationsrum, der fun-
gerede som kontekst for skabelse af nye selvbilleder og overskridelse af vante grenser
(161). Det var dog ogsd ofte sma handelser, oplevelser eller ord (uden for de skemalag-
te interventioner), der kom il at generere signifikante transformative gjeblikke* i den
enkeltes rehabiliteringsproces (175-176).

3.3.11.2 Livskvalitet, velbefindende — data fra RehabiliteringsCenter Dallund
RehabiliteringsCenter Dallund drives af Kraeftens Bekempelse og tilbyder tverfaglig
koordineret kraftrehabilitering til personer, der er ferdigbehandlet for kreft og har en
forventet livslengde pd mere end et halvt ar. Rehabiliteringsopholdet er et internat pa
seks dage, og 20 personer kan deltage hver uge. Rehabiliteringsinterventionen er ner-
mere beskrevet i bilag 5. Ud over de beskrevne kvalitative data fra FOCARE projektet
kan patientaspektet af et rehabiliteringsophold belyses via RehabiliteringsCenter Dal-
lunds egne data. Data fra 2004-2008 przsenteres her. I den periode deltog 3.368 kreaf-
toverlevere i et af RehabiliteringsCenter Dallunds rehabiliteringsophold, heraf havde
1.749 deltagere brystkreft, 99 prostatakraft og 319 tyk- og endetarmskreft.

Alle deltagerne fir udleveret et evalueringsskema den sidste dag. Evalueringsskemaet
blev @ndret i 2007. De evalueringsskemaer som 1.830 deltagere (heraf 978 med bryst-
kreft, 37 med prostatakreft og 140 med tyk- og endetarmskreft) besvarede i perioden
2004 til 2006 viste, at langt de fleste deltagere pd RehabiliteringsCenter Dallund
mente, at opholdet havde givet dem en storre erkendelse og afklaring af deres situation
(81 %, 84 % og 73 %), havde givet dem mere livsglaede, hib og tro pé fremtiden (72
%, 89 % og 74 %) samt givet dem et storre riderum og flere handlemuligheder (66 %,
60 % og 62 %) lige efter opholdet var slut. Tallene i parenteserne er andelen, der svare-
de fire eller fem pa en skala fra et til fem blandt deltagere med hhv. brystkreft, prosta-
takreft og tyk- og endetarmskreft.

Evalueringsskemaerne fra 2004-2008 indeholdt spergsmél om selvvurderet funktions-
evne, ligeledes pd en skala fra et til fem. Disse skemaer er besvaret af 3.042 deltagere
(heraf 1.586 med brystkreft, 93 med prostatakraeft og 284 med tyk- og endetarms-
kraft). Hovedparten af deltagerne mente, at opholdet pd RehabiliteringsCenter Dal-
lund havde hjulpet dem med ideer til at opnd et bedre fysisk funktionsniveau (70 %,
76 % og 68 %), et bedre psykisk funktionsniveau (65 %, 60 % og 66 %) og et bedre
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socialt funktionsniveau (35 %, 36 % og 41 %). Op mod 25 % havde enten skrevet, at
sporgsmilet om socialt funktionsniveau ikke var aktuelt for dem eller havde ikke svaret
pé sporgsmilet.

Alle deltagere blev desuden spurgt, om opholdet pa RehabiliteringsCenter Dallund
havde hjulpet dem med ideer til, hvordan de kan opna et bedre arbejdsmassigt funkti-
onsniveau. Blandt 1.106 deltagere med brystkraft og 148 med tyk- og endetarmskreaft
svarede henholdsvis 41 % og 38 % fire eller fem pa en skala fra et til fem. Hhv. 16 %

og 17 % svarede, at sporgsmilet ikke var relevant for dem.
g porg;

3.3.1.2  Primeere studier som inkluderer patienter med enten bryst-, tyk- og endetarms-
eller prostatakraeft

Inden for de primare studier blev der identificeret syv relevante videnskabelige arbejder

i forhold til besvarelse af forskningsspergsmaélene (se bilag 4, tabel 4.1).

3.3.1.2.1 Livskvalitet og gruppeinterventioner

I et dansk studie gennemfort i perioden 1999-2000 blev 17 mand med forskellige
typer af kreft, herunder tyktarmskreft inviteret til at deltage i 13 x to timers gruppein-
tervention over en 16 ugers periode (180). En tredjedel var i en progredierende fase af
sygdommen, en tredjedel var i en regredierende fase af sygdommen, og en tredjedel var
sygdomsfrie. Halvdelen af tiden blev benyttet til fysisk aktivitet herunder rygtrening,
Tai Chi, balance og koordinationsevelser, leg med bold, vandaerobic og udenders akti-
viteter. Denne del blev varetaget af to fysioterapeuter og en specialist i kreftsygepleje.
Den anden halvdel af tiden bestod af undervisning ved en sundhedsprofessionel om
emner som kost, smerter, seksualitet og alternativ medicin. Der blev udfert fokusgrup-
peinterview med deltagerne i forhold til udbyttet af interventionen. Resultater fra
fokusgruppeinterview og deltagerobservation viste, at mendene oplevede ny energi,
fellesskabsfolelse, aget selvvard, bedre humer, oget velbefindende og opmarksomhed
pa deres krop. Undersogelsen bekraftede, at et aktivitetsorienteret program appellerer
til maend.

Et ikke randomiseret svensk studie gennemfort i perioden 1986-1987 med parrede
sammenlignelige grupper (82) undersogte interventionen "Starting again”, der bestod
af gruppebaseret fysisk treening, afslapning, undervisning, information og mestringsfeer-
digheder. 60 patienter blev inkluderet; 30 til intervention og 30 i den sammenlignende
gruppe. Der var flest kvinder med brystkreft. Interventionen startede to maneder efter
afslutning pa postoperativ behandling og forleb over syv uger. Formilet var at stotte
deltagerne i interventionsgruppen i tilbagevenden til sociale og fysiske aktiviteter samt
arbejde. En psykosocial kreftsygeplejerske var gruppeleder. I de forste fire uger medtes
deltagerne to gange om ugen; den ene gang til fysisk treening og den anden gang til
information. Hver session varede to timer. I de sidste tre uger var der én session om
ugen med fokus pa treening af mestringsfeerdigheder. Der blev genereret data for og
efter gruppeaktiviteterne ved tre, seks og 12 méneder ud fra et udviklet sporgeskema,
der inkluderede elementer fra HADS og en aktivitetsskala. Resultaterne viste, at der
ikke var forskel i grupperne med hensyn til arbejde og sygdomsfraver. Deltagerne i
interventionsgruppen vurderede, at de havde haft stort udbytte af undervisning og
information, men pd patientvurderingen i forhold til livskvalitet var der ingen mélbar
effekt. De rapporterede endvidere ved et drs followup vedvarende ndringer i livsstil,
hyppigere udferelse af fysisk treening af minimum en halv times varighed og sterre del-
tagelse i sociale aktiviteter som restaurantbeseg og dans.
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I en hollandsk undersogelse gennemfort i perioden 1997-2002 (181) blev effekten af
fysisk og psykosocial rehabilitering pd kraftoverleveres livskvalitet vurderet. Halvdelen
af deltagerne var brystkreftpatienter, og deltagerne var i det hele taget primert kvinder.
Halvdelen af deltagerne var i job ved diagnosetidspunktet, men ved start pé rehabilite-
ring var kun en femtedel i arbejde. Rehabiliteringsprogrammet inkluderede hard fysisk
trening og undervisning (psykoedukativ). Programmet varede tre maneder med fysisk
trening to timer hver uge ved to ekspertfysioterapeuter. Formalet var at forbedre beva-
gelsesferdigheder, styrke mestringen af fysiske problemer sisom fatigue, oge folelsen af
kontrol samt nedsette stress. Fysisk trening bestod af individuel treening p& ergonomi-
cykel og fitnessapparater med start pd lavt niveau og gradvis egning. Psykoedukationen
bestod af syv gange to timers sessioner i grupper med det formdl at tilbyde stotte til
mestring af kreft, styrke selvverd og autonomi. Forskelligt sundhedspersonale ledede
mederne, og temaerne var livsforandringer, kommunikation om kreft, kost, mestring
af stress, tilbage til arbejdet og lymfedem- og hudpleje. Et longitutionelt design var
valgt, og deltagerne udfyldte QLQ* skema ved baseline, efter seks uger og efter 12
uger. Baselinedata ved 658 patienter. 579 patienter deltog stadig i studiet ved afslutnin-
gen pa rehabiliteringsprogrammet. Resultaterne viste, at patienterne overordnet opleve-
de en oget livskvalitet bide halvvejs i forlgbet og ved afslutningen. Patienter med andre
diagnoser end brystkraft udviklede sig mest. Forfatterne konkluderede, at et multi-foci
rehabiliteringsprogram har positive effekter i alle omréder af livskvalitet for blandede
grupper af kreftpatienter, og at et 12-ugersprogram har sterre effekt end et seksuger-
sprogram. Fundene legger op til, at rehabilitering forst og fremmest er nedvendig il
patienter med lav livskvalitet. Rehabiliteringsprogrammet er i dag indfert i mere end
30 centre i Holland og Belgien.

En undersogelse af patienters selvrapporterede tilfredshed med et rehabiliteringstiltag i
Sverige blev udfert i 1993 il 1995 (182). Projektet var baseret pa grupperehabilitering,
der inkluderede kognitive-adfeerdsmassige teknikker, information, afslapning og fysisk
trening, der bestod af dndedratsovelser, afslapningsteknikker og et fysisk aktivitetspro-
gram. Interventionen startede ca. tre maneder efter, at kreftdiagnosen var givet, og
bestod af otte ugentlige sessioner og en opfelgningssession efter to maneder. Hver sessi-
on varede 2,5 time. Der var tale om et randomiseret studie (N= 527). 115 fik indivi-
duel support, 104 grupperehabilitering, 117 en kombination af de to former og 116
fik standard omsorg. I artiklen indgdr kun resultater fra de 129 patienter, der deltog i
grupperehabilitering, heraf var der 71 med brystkraft, 22 med tyk- og endetarms- og
36 med prostatakreft. Formélet med interventionerne var at mindske patienters psyko-
sociale problemer i kreftforlebet og forebygge psykosociale problemer ved rehabilite-
ring. Der var 61 % kvinder og 39 % mend. 21 grupper blev dannet med tre til ni
patienter i hver gruppe. Der blev genereret baggrundsdata, og et spergeskema blev
udviklet til at vurdere patienternes tilfredshed med forlgbet. De fleste patienter deltog i
hele programmet, og sporgeskemact blev udfyldt af 84 % af deltagerne. Resultaterne
viste, at de fleste patienter var tilfredse med programmet, antallet af sessioner, samt at
afslapning, fysisk trening, dndedretsovelser og informationsdelene blev vurderet som
de mest gavnlige og brugbare i hverdagslivet. Patienter med bryst- og prostatakraeft
oplevede i hgjere grad gavnlig effekt ved at mede andre patienter end patienter med
tyk- og endetarmskreft. Aldre patienter var mere tilfredse end yngre patienter. Flere
meand end kvinder ville gerne have haft en parerende med til grupperehabiliteringen.
Forfatterne konkluderer, at for at give et komplet billede af programmets brugbarhed
er der behov for standardiserede mélinger af angst, depression, mestring og betydning

af fysisk aktivitet.
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Effekten af fysisk rehabilitering i en superviseret treningsklasse blev undersogt i et
engelsk studie (183). 12 patienter deltog; syv kvinder og fem mend. Fire kvinder
havde brystkraft og to mand prostatakreft. Ni patienter fuldferte interventionen.
Patienterne medtes en time én gang om ugen i et sportscenter i ti uger. Hver interven-
tion startede med aerobicopvarmning efterfulgt af en kombination af let til moderat
aerobicevelser og afsluttet med afslapning. Social interaktion mellem deltagerne blev
tilskyndet. Vurdering af effekten blev foretaget ved sporgeskema, selvrapporteret fysisk
aktivitet og brug af dagbog. Semi-strukturerede interview blev udfert efter forlgbet for
at undersege patienternes oplevelser og opfattelse af interventionen. Resultaterne viste,
at de fleste deltagere satte stor pris pd samveret med de andre deltagere. "Klassen’” ydede
social statte og gav en generel folelse af solidaritet og oplevelse af fellesskab. Tidsforlab
og antallet af sessioner blev generelt vurderet som tilfredsstillende. Efter de ti uger rap-
porterede alle, at de ville fortsztte med at udfere fysisk aktivitet. Flere rapporterede, at
de havde forbedret deres fysiske funktion for eksempel ved at kunne gi pa indkeb og
lave havearbejde, ligesom flere tilkendegav, at de havde fiet et bedre psykisk velbefin-
dende.

I et hollandsk studie blev effekten af et flerdimensionelt kreftrehabiliteringsprogram
undersogt pa sundhedsrelateret livskvalitet (184). Deltagerne blev tilfeldigt fordelt til
hele rehabiliteringsprogrammet eller til et "valg selv’ rehabiliteringsprogram. 41 patien-
ter deltog i "hele rehabiliteringspakken’ og 40 patienter deltog i velg selv rehabilite-
ringsgruppen’. 16 % af deltagerne var mand, mens 59 % var kvinder med brystkreft.
De typiske rapporterede indikationer for rehabilitering var fatigue, nedsat fysisk aktivi-
tet og psykologiske problemer. Rehabiliteringsprogrammet bestod af et 15-ugers pro-
gram med fire komponenter (individuelle ovelser, sport, psykoedukation og informati-
on) og fandt sted pa et rehabiliteringscenter. Individuelle ovelser inkluderede 15 sessio-
ner 4 halvanden time superviseret af en fysioterapeut. Der var tilrettelagt et cykeltre-
ningsforleb og et muskeltreningsforlgb. Patienterne blev opfordret til at lave gi-ovelser
hjemme. Sportsprogrammet bestod af 17 sessioner af en time og var rettet mod at nyde
sport, at opnd kropskendskab og at opn selvtillid. Psykoedukation bestod af ni sessio-
ner 4 to timer med det formal at mindske negative folelser og oge mestringsevnen hos
den enkelte. Informationsprogrammet bestod af ti sessioner 4 en time med det formal
at reducere usikkerhed pga. manglende viden. Hver gruppe havde 8—12 deltagere.
Resultaterne viste, at programmet var lige effektivt for maend og kvinder. Patienterne
gav udtryk for, at de var tilfredse med programmet, dog mindst med informationsde-
len. De foretrak et program, der kombinerede en fysisk og en psykologisk komponent.
Forfatterne konkluderede, at det flerdimensionelle rehabiliteringsprogram resulterede i
en gavnlig og klinisk relevant forbedring af sundhedsrelateret livskvalitet inklusiv fysisk,
psykisk og social velbefindende.

3.3.1.2.2 Rehabiliteringsophold

I et canadisk studie blev et femdegns holistisk psykosocialt retreteophold evalueret
(185). Programmet blev ledet af et psykosocialt team fra et kraftcenter. Formélet var, at
kreftpatienter ved at komme vak fra deres hverdagsliv fik tid og mulighed for at
reflektere over livet, eksistentielle spergsmal og overvejelser, slappe af og fi et pusterum.
Programmet bestod af fem komponenter: 1) afslappede og omsorgsfulde omgivelser, 2)
deltagelse i en daglig narrativ gruppe, hvor kraftfortellinger blev formuleret under
stotte fra en professionel, 3) kunstterapi, 4) morgen- og aftensessioner med yoga, medi-
tation, dyb afslapning og visualisering og 5) information om alternativ behandling. 22
personer deltog i evalueringen af programmet, heraf flest kvinder med brystkraft, men
ogsé mend med prostatakraft. Evalueringen foregik via fokusgruppeinterviews. Tre
fokusgrupper blev dannet. Resultaterne viste, at deltagerne fandt opholdet helende og
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plejende. De oplevede, at opholdet med de omsorgsfulde omgivelser havde hjulpet
dem til at @ndre deres opfattelse af doden, oget deres hib for fremtiden, givet dem nye
mind-body-teknikker*, givet muligheder for at arbejde med spirituelle tanker, oget
deres forstdelse og normaliseret deres oplevelser med kreft.

3313 Sammenfatning

De gennemggede sekundare og primeare studier viser, at gruppebaseret flerdimensio-
nelle rehabiliteringsprogrammer har en vis gavnlig effekt i forhold til patienter med
forskellige typer af kreeft i hvert fald pa kort sigt. Patienterne rapporterede om gavnlig
effeke i forhold til velbefindende, mestring, handlekraft og livskvalitet. Serligt flerdi-
mensionelle interventioner, hvor fysisk aktivitet og forskellige psykoedukative interven-
tioner indgik, blev vurderet som gavnlige. Det er ikke muligt pa baggrund af studierne
at vurdere, om forandringerne hos patienterne i de forskellige livskvalitetsomrader var
et resultat af fysisk treening, psykoedukation, samver med andre patienter eller en
kombination heraf. Derudover mangler der viden om langtidseffekter, og om hvornér
det er bedst at tilbyde patienter rehabilitering. I en del af studierne deltog flest kvinder
med brystkraft, og mand var ofte underreprasenterede. Evalueringen af det psykoso-
ciale femdegns retreteophold viste, at natursmukke omgivelser, omsorgsfulde rammer,
stilhed og tid til refleksion havde en gavnlig effekt pa deltagernes velbefindende. Er-
faringsopsamling ved RehabiliteringsCenter Dallund, forskning ved Rehabiliterings-
Center Dallund samt forskning ved de kreftrehabiliteringsophold der ligger for 2001
viste, at interventionernes kontekst havde betydning for deltagernes oplevelser af effekt
af opholdet. Dette gjalt bl.a. omgivelser, samvaer med ligestillede, omsorgsfuldt og stet-
tende personale samt de programsatte interventioner (177).

3.3.2 Vurdering af litteratur vedroerende brystkraeft

3.3.21 Sekundere studier

Inden for de sekundare studier blev der fundet ét systematisk review vedrerende bryst-
kreft og to systematiske reviews, hvor brystkreft er selvstendigt behandlet. Derudover
indgar der data fra RehabiliteringsCenter Dallund under de sekundzre studier.

3.3.2.11 Livskvalitet og fysisk aktivitet

I et review fra 1996 blev ni interventionsstudier, heraf fire randomiserede, kontrollere-
de, tre quasi-eksperimentelle, to retrospektive og et kohorte studie vurderet (186). Der
var kontrolgrupper ved nogle af studierne. Syv studier inkluderede alle stadier af bryst-
kreft, mens to studier kun indkluderede stadie I og II. Flere studier var med patienter,
der var i behandling. I seks studier bestod interventionen af cykelergometer i i til 12
uger, tre gange om ugen af 20-30 minutters varighed. Et studie benyttede giture som
intervention, to studier var retrospektive og spurgte til livsstil og aktivitetsniveau.
Resultaterne fra de ni studier viste, at fysisk aktivitet havde en positiv effekt pd psyko-
logisk funktion og selvtillid.

I et review fra 2003 blev en rekke interventionsstudier omhandlende forskellige kraft-
sygdomme vurderet i forhold til isoleret effekt af aerobic eller modstandsevelser (173).
14 studier undersogte effekt under behandling for brystkreft (antal 10-99 patienter),
og 14 studier undersogte effeke efter behandling for brystkreft (antal 12-28 patienter).
Overordnet blev studierne vurderet som af god metodologisk kvalitet, hvoraf flere
havde kontrolgrupper. To studier viste signifikant gavnlig effekt af fysisk aktivitet under
behandling i forhold til fysisk velbefindende, to studier viste oget tilfredshed med livet,
et studie viste oget funktionelt velbefindende. To studier viste overordnet forbedret livs-
kvalitet. To studier efter behandling viste, at deltagernes selvvard blev oget, et studie
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viste, at der var en gavnlig effekt p livskvalitet, og et studie viste en gavnlig effekt pa

tilfredshed med livet.

34 interventionsstudier omhandlende forskellige kraftsygdomme blev gennemgget i et
review fra 2005 (174). Heraf undersogte ni studier effekt under behandling for bryst-
kreft (antal 14-123 patienter). Et af studierne er ogsd inkluderet under primeare studier
vedrorende brystkraft (62). Syv studier undersogte effekt efter behandling for bryst-
kreft. Et af studierne er ogsd inkluderet under primere studier vedrerende brystkraeft
(64). Studierne benyttede et randomiseret klinisk kontrolleret design og et kontrolleret
klinisk design til at undersoge effeke af fysisk aktivitet hos kreftpatienter efter operati-
on, under og efter kemoterapi, strileterapi og/eller hormonel terapi. Studierne blev
vurderet til at vere af moderat metodologisk kvalitet. Studier, der undersegte afslap-
pende gvelser som yoga og Tai-Chi, blev ekskluderet. De inkluderede studier benyttede
interventioner som giture, cykling, svemning og styrketrening. @velserne blev udfert
enten i forbindelse med hospitalsbaseret rehabilitering eller i et hjemmebaseret pro-
gram. Dvelserne blev udfert fra to gange om dagen til to gange om ugen og varede fra
to uger til et r. Et studie viste gavnlig effeke af fysisk aktivitet under behandling i for-
hold til psykologisk velbefindende, to studier viste effekt i forhold til sindsstemning, og
et studie viste effeke i forhold til livskvalitet. Et studie efter behandling viste, at delta-
gernes selvvard og glede (happiness) blev oget, og tre studier viste en gavnlig effekt pa
livskvalitet. Der var tendens til, at brystkraftpatienter havde gavnlig effekt af et mode-
rat aerobic evelsesprogram bide under og efter medicinsk behandling bade i forhold til
velbefindende (fysisk, psykisk og socialt), fatigue og eget niveau af tilfredshed med

livet.

3.3.2.1.2 Sammenfatning

Et gennemggende resultat fra de inkluderede artikler i de undersogte reviews var, at
fysisk aktivitet havde en positiv effeke pd psykologisk velbefindende og funktion, selv-
tillid og livskvalitet. Der var begrensninger ved en del af studierne i forhold til for f3
patienter i interventionen, ingen kontrolgrupper og ikke serligt velbeskrevne metodeaf-
snit. Derudover var det fortrinsvis cykling og forskellige former for fysisk aktivitet (bl.a.
gature, jogging, lobeband), der blev nzevnt som den fysiske aktivitets komponent.

3322 Primaere studier

Inden for de primare studier blev der identificeret ni relevante artikler. Ved den efter-
folgende supplerende sogning frem til februar 2009 blev der identificeret yderligere to
artikler. En artikel (187) er behandlet sammen med Fismen et al (2000) (188), da
artiklen omhandler en opfelgning pé den tidligere givne intervention. Den anden arti-
kel er kun inddraget i sammenfatningen efter temaet livskvalitet og gruppeinterventio-
ner.

3.3.2.2.1 Livskvalitet og gruppeinterventioner

I en undersogelse af 199 amerikanske kvinder med ikke-metastatisk brystkraft blev
effekten af en intervention kaldet cognitive-behavioral stress management® undersogt
(189). Interventionen bestod af en kombination af kognitiv adferdsterapi og afslap-
ningsteknikker. Formalet var at leere og stette kvinder opereret for primar brystkreft at
mestre daglige stressfaktorer bedre og optimere deres brug af sociale ressourcer. Kvin-
derne blev screenet for egnethed. De skulle vere opereret otte uger for den forste vur-
dering og diagnosticeret i stadie III eller derunder. Der var kontrolgruppe og inklusi-
ons- og eksklusionskriterier. 92 kvinder var i interventionsgruppen. Kontrolgruppen fik
et etdags seminar. Begge grupper medtes i grupper pa op til otte personer til muskelaf-
slapningsevelser og gruppediskussioner. I interventionsgruppen medtes deltagerne en
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gang om ugen til ti to-timers forlgb. Interventionen blev enten ledet af ferdiguddanne-
de eller studerende i klinisk psykologi. De fleste kvinder deltog i syv sessioner. Der blev
benyttet spargeskemaer til vurdering af livskvalitet og selvkonstruerede emner til vurde-
ring af oplevede feerdigheder i stresshindtering og ikke-specifikke effekter af interventi-
onen. Undersagelsen viste en klar evidens for, at gruppebaseret stresshindtering kan
producere vasentlige og lengerevarende forbedringer i forskellige aspekter af psykoso-
cial tilpasning for kvinder behandlet for ikke-metastatisk brystkraft. Mange af effekter-
ne holdt sig ni mineder efter interventionen, og mange af effekterne blev konsolideret i
perioden mellem seks og 12 maneder. Derudover var der evidens for, at effekt pa velbe-
findende var ssmmenhengende med deltagernes fortrolighed med at have lert afslap-
ning som stressreducerende teknik.

49 amerikanske kvinder, der havde afsluttet behandling for brystkraft, blev randomise-
ret til en selv-management intervention (228). Interventionsgruppen bestod af 25
kvinder i alderen 34-66 ar. Der var flest hvide kvinder med god uddannelse, mere end
en tredjedel arbejdede fuld tid uden for hjemmet, og de fleste var gift eller boede med
en partner. Tre kvinder fuldferte ikke programmet. Interventionen byggede pé social
kognitiv teori*. Den bestod af fire interventionskontakter hver anden uge over en syv
ugers periode. En onkologisk sygeplejerske og en sundhedslerer trenet i programmet
fungerede som facilitatorer. Der var to smé gruppesessioner og to individuelle telefo-
ninterviews. Indholdet handlede om psykologisk velbefindende, succesfuld overgang til
familielivet, arbejde og sociale roller, at dele oplevelser med hinanden og selv-manage-
ment strategier. Indhold, der var relateret til fysisk velbefindende, blev givet ved telefo-
ninterviewene. Denne blanding gav deltagerne mulighed for at snakke med andre i
smd grupper og modtage individuel uddannelse via telefon. Hver deltager modtog en
logbog. Resultater viste, at 100 % rapporterede, at de arbejdede med et problem og alle
valgte et specifikt korttidsmal. De mest valgte omrdder at arbejde med var fysisk aktivi-
tet (50 %), stress (27 %) og fatigue (18 %). Alle rapporterede, at de brugte logbogen
til observationer, og de vurderede logbogen som meget brugbar til dette. Deltagerne
vurderede programmet som brugbart til problemlosning, og alle rapporterede, at sessio-
nerne havde varet brugbare. En session om at forbedre psykologisk velbefindende blev
vurderet som mest verdifuld tet fulgt af en session med fokus pé at forbedre sit funki-
onelle velbefindende. At styrke personlige og sociale relationer blev vurderet lavere end
de andre elementer i interventionen. Ved spergsmal om der var brug for yderligere
information pegede kvinderne pé kost (95 %), risiko for andre kraftsygdomme (86
%), forandringer i body image* (63 %) og alternative terapier (56 %). 55 % kunne
tenke sig yderligere en gruppesession. Kvinderne fandt dette proaktive program meget
verdifuldt, fordi det gav dem mulighed for at fi en bedre forstdelse af deres egne akti-
vitetsmonstre. Kvinderne rapporterede, at de oplevede supervisionen fra sundhedsper-
sonalet meget gavnligt, og de evaluerede selvreguleringsprocessen som meget brugbar
til hjelp til at arbejde med specifikke omrader.

I en undersogelse af to forskellige modeller for gruppeterapi til nyligt diagnosticerede
kvinder med brystkreft (inden for de sidste 12 méneder) blev 60 kvinder (29-73 ar) i
stadie I eller II randomiseret til enten 12 sessioner med gruppe kognitiv adfzrdsterapi
eller til en stotteterapigruppe (190). Der var 29 kvinder i interventionsgruppen og 31
kvinder i stottegruppen. Selvrapporterede psykologiske vurderinger blev udfert for og
efter terapi og ved fire maneders opfelgning. Begge grupper blev ledet af terapeuter,
hvoraf den ene var psykolog. Der blev benyttet forskellige selvrapporteringsinstrumen-
ter til vurdering af effekt. Interventionen inkluderede kognitive- og adfeerdsmeassige
strategier herunder effektive kommunikationsstrategier, dyb afslapning, at lere sette sig
mél og at lese problemer. Patienterne fik en manual ved interventionens start samt
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hjemmegvelser i hver session. I stotteterapigruppen blev deltagerne opmuntret til at
tale om deres tanker, folelser og oplevelser. Resultaterne viste, at i perioden efter tera-
pierne havde interventionsgruppen en forbedring af livskvalitet og selvvaerd i forhold til
stottegruppen. Ved 4 maneders opfelgning, hvor der foreld data fra i alt 37 patienter,
var dette ikke lengere signifikant.

Effekten af et psykoterapigruppeprogram i Holland blev vurderet i forhold til kvinder
(18-70 ar) opereret for primear brystkreft inden for de sidste fire maneder, der ikke
havde fjernmetastaser og ingen psykiatrisk diagnose (191). Deltagerne blev randomise-
ret til en psykoterapigruppe (N=15), en social stottegruppe (N=19) og en venteliste-
gruppe (kontrol) (N=35). Begge programmer strakte sig over 12 ugentlige sessioner af
2,4 timers varighed. Efter disse sessioner fulgte to sessioner en méned og to méneder
efter. Psykoterapigruppeprogrammet fokuserede pa emotionelle, seksuelle og sociale
behov hos kvinderne baseret pd bl.a. kognitive adferdskomponenter. Programmet var
semi-struktureret, og der var udarbejdet en behandlingsmanual. Det sociale stottegrup-
peprogram var tilrettelagt, s& kvinderne kunne dele deres erfaringer med hinanden. De
blev opfordret til at bruge gruppen til stotte. Denne gruppe havde ingen behandlings-
manual. Ved kvinderne, der havde deltaget i psykoterapigruppen og netop havde
afsluttet interventionen, blev der ikke fundet nogen forskel i psykosocial tilpasning
mellem de grupper, der deltog i interventionerne og dem pa ventelisten. Det viste sig,
at specielt de kvinder, der deltog i den sociale stottegruppe rapporterede mere social
stotte fra andre. Studiet viste, at deltagelse i gruppeterapiintervention ikke var mere
effektiv end at veere pd en venteliste i hvert fald ikke pa kort sigt.

I et studie af kvinder med brystkreft i stadie I og II i Sydkorea i 2003 blev effekten af
et omfattende grupperehabiliteringsprogram undersogt (192). 28 kvinder gennemforte
interventionen, mens 27 i en kontrolgruppe kom pé en venteliste. Deltagerne udforte
gruppeaktiviteter (60 minutter pr. uge, fordelt tre gange om ugen), fysiske ovelser (90
minutter to gange om ugen), og uddannelse baseret pd psykologi (90 minutter en gang
om ugen). Resultaterne viste, at livskvalitet og psykosocial tilpasning blev foreget i
interventionsgruppen, og at der var signifikant forskel mellem interventions- og kon-
trolgruppen.

I et randomiseret pilotstudie af 38 amerikanske kvinder, der var behandlet for kreft
fem ér tidligere blev effekten af et danse- og bevagelsesprogram undersogt (94). Der
var 19 deltagere i intervention og 16 i kontrolgruppen, der kom pé en venteliste. Den
varede i 12 uger med to sessioner om ugen i de forste seks uger, og en session pr. uge, i
de folgende seks uger svarende til i alt 18 sessioner. Programmet bestod af:
Opvarmning (10-15 minutter), dansebevagelser (25-30 minutter), ustruktureret sam-
tale under pauserne og en afslutning (10 minutter). Resultaterne viste, at livskvalitet og
body image blev forbedret i interventionsgruppen. Ved opfelgning 26 uger senere var
der stadig en forbedring i livskvalitet, mens der for body image var den samme forbed-
rede effeke i interventions- og kontrolgruppen.

3.3.2.2.2 Sammenfatning

Flere af undersogelserne viste, at gruppeinterventioner har en gavnlig effekt pa livskva-
litet og psykologisk velbefindende. I nogle af studierne holdt effekterne sig lang tid
efter, at interventionen var afsluttet. I et enkelt studie holdt effekten sig ikke. I et stu-
die oplevede deltagerne, at supervision fra sundhedspersonalet var meget gavnlig. Ved
flere af studierne var der begrensninger, idet deltagerne ofte bestod af veluddannede
kvinder. Endvidere rapporterede et studie om vanskeligheder ved at finde et tidspunke
for gruppesessioner, der passede alle deltagerne. Et enkelt studie diskuterede, om delta-
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gernes oplevelse af effekt af dans og bevagelse kunne hange sammen med selve det at
bevage sig og at danse til musik. Fra den seneste segning viste en undersogelse fra
2008 (193) i et randomiseret design effekten af et program med tre gange en-dags
workshops én gang om méaneden for unge kvinder, der havde haft brystkreft, var fem
dr fra diagnosetidspunktet og var kreftfri. Fokus i workshops var primert p& undervis-
ning i information, kommunikation, sundhedsadferd, socialt samvar med udveksling
af sygdomsfortallinger og yogaevelser. Ved test tre mineder efter interventionen var
afsluttet, havde interventionsgruppen i forhold til kontrolgruppen storre viden, udeve-
de mere fysisk aktivitet, men der var ingen @ndringer i relation til forebyggende kost.
Undersogelsen konkluderede, at en kortvarig gruppeintervention kan forbedre kvinder-
nes livskvalitet, men ogsd at mere intensive og leengerevarende interventioner er nod-
vendige for at fastholde livstils- og interaktionsendringer.

3.3.2.2.3 Rehabiliteringsophold

Et studie vurderede effekten af et tre ugers rehabiliteringsophold i Rede Kors Haugland
Rehabiliteringssenter i Norge (188). 48 kvinder (31-66 r) med brystkreft i stadie I og
IT deltog. Alle var blevet opererede, og havde modtaget kemoterapi og nogle stréletera-
pi. De fleste kvinder havde fiet deres sidste kemoterapi seks uger tidligere. Efter de tre
ugers ophold var der tre mineders hjemmetraening og dagbogsskrivning. Herefter en
uges rehabilitering. Kvinderne blev undersogt for og efter de tre uger samt efter den
sidste uges rehabilitering. Der blev kortlagt arbejdsevne, fysisk treeningstilstand, grad af
fysiske og psykiske symptomer samt livskvalitet og folelse af hib. Interventionen bestod
af individuel tilpasset fysisk trening i bassin og pa gulv samt gdture. Der var i alt tre
aktiviteter om dagen, hvoraf en var af hej intensitet for at give effekt p& kondition.
Derudover var der syv gruppesessioner, hvor der blev sat fokus pa fremtiden, livsvardi-
er, at tro pd sig selv og andre folelsesmassige reaktioner, forholdet til familie, venner,
arbejdskammerater og sundhedsvasenet. Resultaterne viste, at kvinderne forbedrede
deres psykiske tilstand og livskvalitet. 45 af kvinderne var sygemeldt for rehabiliterings-
opholdet. Der var kun seks, der var sygemeldt tre méneder efter. Kvinderne rapportere-
de, at de havde fiet meget positivt ud af at deltage. I 2007 udkom en ny artikel fra
dette projeke (187). Artiklen gor rede for efterundersogelsen fem ar efter afsluttet
medicinsk behandling. Der deltog 34 ud af de 50 kvinder. 13 var dede, en havde gen-
nemgdet hjertekirurgi, og to enskede ikke at deltage. Kvinderne blev undersegt med
fysiske og psykiske tests. 26 kvinder deltog bide i re-tests og undersogelse. Resultaterne
viste, at livskvalitet, tilfredshed med sundhed var uzndrede ved femarsundersogelsen,
bortset fra det sociale domane, der havde en signifikant forverring. Denne nedgang
blev fundet ved spergsmal om tilfredshed med seksuallivet (WHOQOL-BREF)*. De
vigtigste fund var en hej andel af kroniske plager efter brystkraftbehandlingen, og at
antallet af arbejdsduelige kvinder var reduceret i femérsperioden (gennemsnitsalder 55
ar).

Et studie var baseret pd at undersoge effekten af weekendkurset “The Healing Odyssey
Retreat” (194). Formélet med opholdet var: At have det sjovt, at slappe af i smukke
omgivelser, at opleve positiv energi i kraft af gruppestotte, at genskabe en fornemmelse
af personlig styrke, opdage nye muligheder gennem ovelser i teamarbejde og lere nye
redskaber. Patienter fra to ophold i 1998 (59 kvinder (95 %)) blev bedt om at deltage i
evalueringen. Ved seks maneders dataindsamlingspunkt var svarprocenten faldet til 40
kvinder (67 %). Evalueringen indikerede, at kvinderne havde eget deres fysiske, psyko-
logiske, sociale og spirituelle velbefindende ved at deltage i weekendkurset. Kvinderne
lagde vagt pd, at de havde lert at mestre kreft bedre. Forbedringerne holdt sig over
tid, i hvert fald 6-7 méneder efter. I rekkefolge fra de mest til de mindst positive ople-
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velser i relation til livskvalitet var: Spirituel, fysisk, social og psykologisk velbefindende.
Spirituelt velbefindende blev séledes vurderet hojest.

En undersegelse omhandlede effekten af et rehabiliteringsophold med spaterapi for
brystkraftpatienter i Ostrig (195). 116 kvinder fuldferte programmet (N=149 ved
start). Patienter, som var blevet opereret inden for de seneste 72 maneder, blev inklude-
ret i studiet. QOL* blev vurderet for og efter rehabilitering. Interventionen bestod af et
ophold pa 21 dage pa Rosalienhof i Ostrig. Deltagerne modtog fysisk terapi, balneo-
therapi (badeterapi), spaterapi og psykologisk behandling. Mere end 90 % af deltager-
ne modtog 16 sessioner med manuel lymfedrenage, 8-16 sessioner med forskellige for-
mer for gymnastikterapi og otte sessioner med klassisk massage. Nogle af deltagerne
deltog i tre to-timers kraftspecifik ridgivning. Resultaterne viste en forbedret helbreds-
relateret livskvalitet, herunder en signifikant forbedring af mentalt velbefindende. Den
storste forbedring var for emotionel funktion efterfulgt af en global sundhedsstatus.
Den storste vedvarende forbedring var pé social funktion, smerter og fatigue, efterfulgt
af emotionel funktion og depression. Aldre patienter viste den storste forbedring i for-
hold til at mestre arbejde og fritidsaktiviteter. Det vigtigste fund var, at rehabiliterings-
ophold kombineret med spaterapi var associeret med betydelig bedring i forhold til
mindre fatigue, oget livskvalitet samt emotionelt velbefindende.

3.3.2.2.4 Sammenfatning

Resultaterne af de forskellige studier af rehabiliteringsophold viste, at kvinderne forbed-
rede deres psykiske tilstand, mentalt velbefindende og livskvalitet. En fem-ars underso-
gelse efter et af studierne viste, at livskvalitet og tilfredshed med sundhed var uzndrede
bortset fra det sociale domane, der havde en signifikant forvarring. Et weekendretrate-
kursus viste, at kvinderne havde oget deres fysiske, psykologiske, sociale og spirituelle
velbefindende og lert at mestre kreeft bedre. Det vigtigste fund i et studie var, at reha-
biliteringsophold kombineret med spaterapi var associeret med betydelig bedring i fati-
gue, livskvalitet samt emotionelt velbefindende. Der var vasentlige begrensninger ved
de tre studier. Det var ikke muligt at vurdere, hvilke interventioner i et program der
forte til effekt. Derudover var studierne smé og med overfladisk beskreven metodologi.

3.3.3  Litteratur vedrorende tyk- og endetarmskraeft
Inden for de sekundare studier blev der ikke fundet systematiske reviews eller MTV-
rapporter over tyk- og endetarmskreft.

Inden for de primare studier blev der identificeret tre relevante videnskabelige arbejder
i forhold til besvarelse af forskningsspergsmaélene (bilag 4, tabel 4.3). Ved den efterfol-
gende spgning blev der ikke identificeret yderligere arbejder.

3.3.31 Afslapning, fysisk aktivitet og livskvalitet

Cheung (2003) (124) gennemforte en randomiseret undersogelse af effekten af pro-
gressiv muskelafslapningstreening mod standardpleje. Undersogelsen er rapporteret i
teknologikapitlet. I forhold til patientaspektet er det vigtigt at fremhaeve, at dette studie
er et af de forste, der viser, at afslapningstraning er en gavnlig mestringsstrategi til at
reducere angst og stress hos patienterne efter en operation med anleggelse af kolosto-
mi. Patienterne rapporterede signifikant hejere grad af livskvalitet efter interventionen.

Courneya et al (2003) (125) gennemforte en canadisk undersogelse blandt 102 tyk- og
endetarmskraftoverlevere. Undersogelsen er rapporteret under teknologikapitlet.
Hovedfundet var, at der ikke var nogen forskel mellem grupperne i det randomiserede
studie i forhold til oplevelse af livskvalitet eller fitness.
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3.33.2 Hjemme-hos-besog

Ross et al. (2005) (127) viste i en randomiseret undersegelse af danske patienter opere-
ret for tyktarmskreaft, at hjemme-hos-besog ikke signifikant forbedrede patienternes
velbefindende og trivsel ved to-drs opfelgning. Interventionen bestod af ti besog. Fem
besog fandt sted gennem de forste to-tre maneder efter udskrivelse fra hospitalet og
fem besog fandt sted igen ved fire, syv, 11, 16 og 24 méineder efter udskrivelse. Ved tre-
mdneders interview var der en signifikant lavere optreden af symptomer pa fatigue i
interventionsgruppen. Det kan ikke udelukkes, at den generelle mangel pé effeke pd
velbefindende kan forklares med, at det var ikke-specialister, der udferte hjemme-hos-
besagene. Det kan ogsa tenkes, at intervention over lang tid kan fastholde patienterne
i en kraftpatientrolle i stedet for at hjelpe dem til igen at leve et normalt liv.

3.3.3.3 Sammenfatning

Der er kun ganske fi studier til belysning af interventioner med henblik pa at ege livs-
kvalitet, livsmod og mestring hos patienter med tyk- og endetarmskreft. Et studie har
vist effekt af afslapningstreening i forhold til at ege livskvalitet hos tyk- og endetarms-
kraftspatienter med stomi.

3.3.4 Litteratur vedrorende prostatakraeft
Inden for de sekundere studier blev der ikke fundet systematiske reviews eller MTV-
rapporter.

Inden for de primere studier blev der identificeret fire relevante videnskabelige arbejder
i forhold til besvarelse af forskningssporgsmalene (se bilag 4, tabel 4.4). Ved den efter-
folgende sogning blev der ikke identificeret relevante nye arbejder.

3.34.1 Livskvalitet og gruppeinterventioner

I et amerikansk studie af Lepore & Helgeson (1999) (196) blev effekten af psykoedu-
kativ stotte til mend, der enten var behandlet operativt eller ved strileterapi undersogt
i et randomiseret design. 12 mend blev randomiseret til interventionsgruppe og 12
mend til kontrolgruppe. Interventionen bestod af seks ugentlige meder hver bestiende
af 40 minutters opleg ved en ekspert (emner som prostatakreft, kost, fysiske ovelser,
afslapning, stresshindtering, information og intimitet), 20 minutter til spergsmail og
svar fra patienter og deres hustruer og 45 minutter til en styret samtale (en klinisk psy-
kolog og en onkologisk sygeplejerske) mellem deltagerne. Resultaterne viste, at inter-
ventionen iser var gavnlig for mand med utilstrekkelig social stotte fra hustru, familie
og/eller venner. Interventionen havde en gavnlig effekt pd mental sundhed ved livskva-
litetsmal og pé selvvard. Det var uproblematisk at engagere mand i interventionen, og
alle mand fuldferte programmet. Programmet havde bade hvad angik struktur og ind-
hold veret enkelt at udfore.

I et andet amerikansk studie af Lepore et al. (2003) (139) blev effekten af et undervis-
nings- og uddannelsesprogram til mand opereret for prostatakreft undersogt i et ran-
domiseret design. Formalet var at gge livskvalitet hos mand med lokaliseret prostata-
kreft. 250 mand fuldferte programmet (90 %). Der blev etableret en uddannelses-
gruppe, en uddannelses- og diskussionsgruppe og en kontrolgruppe. Data blev genere-
ret gennem strukturerede interviews, forskellige typer af sporgeskemaer bl.a. om livs-
kvalitet og gennemgang af medicinske journaler. Der var followupinterview to uger,
seks méineder og 12 maneder efter interventionen. Uddannelsesgruppen bestod af en
times undervisning i seks uger med emner som prostatakreft, ernring, stress og
mestring, sociale relationer, seksualitet og fremtidige helbredsovervejelser og 10 minut-
ter til spergsmal. Uddannelses- og diskussionsgrupperne fik den samme undervisning
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og gerne med deltagelse af et familiemedlem. Herefter 45 min. diskussion mandene
alene sammen med en klinisk psykolog. Resultaterne viste, at uddannelsesinterventio-
nerne havde en positiv effekt pa viden om sygdommen, sundhedsadferd, bekymringer
vedrerende seksualitet og beskaftigelse. Uddannelses- og diskussionsgruppen var gene-
relt mere effektivt end uddannelsesinterventionen alene, nir det blev sammenlignet
med kontrolgruppen. Der er evidens for, at begge interventioner resulterede i ovenfor-
navnte positive resultater, men kun uddannelses- og diskussionsinterventionen resulte-
rede i en mere stabil tilknytning og beskzftigelse pa arbejdsmarkedet. Mand, der ved
begyndelsen af studiet havde beskeftigelse, beholdt en signifikant mere stabil beskeefti-
gelse i dret efter deres behandling. En mulig forklaring herpa kan med baggrund i
social-kognitiv teori vare, at mandene i denne gruppe sammenlignede sig selv med
hinanden og modellerede deres adferd efter andre mend i gruppen, der stadig arbejde-
de. For samtlige interventioner gjaldt, at der var en tendens til, at mand med kortere
formel uddannelse havde mest gavnlig effekt af uddannelsestilbuddene. Endvidere
bemarkes det i artiklen, at mandene i de forskellige interventioner fortalte, at de nu
folte, at de havde 'beaten the cancer’. Dette kan tolkes som et get livsmod hos delta-
gerne. Overordnet konkluderes det, at gruppeuddannelsesinterventioner har en gavnlig
effeke pa livskvalitet.

I et svensk studie af Berglund et al. (2003) blev brugeraspekter af et rehabiliteringspro-
gram, “Between men”, til nyligt diagnosticerede (inden for seks maneder) mand vurde-
ret (197). 20 % havde metastaser. 160 mand blev randomiseret til tre interventions-
grupper og en kontrolgruppe. 116 mznd deltog og fuldferte programmet, og 111
meand udfyldte spargeskema. Mendene blev randomiseret til enten en fysisk treenings-
gruppe, en informationsgruppe, en gruppe med béde fysisk trening og information
eller en kontrolgruppe. Gruppestorrelsen var mellem tre til ti deltagere. Det samlede
rehabiliteringsprogram varede syv uger: Informationsprogrammet bestod af syv ugers
75 minutters informationssessioner. En urolog stod for to af sessionerne, og en urolo-
gisk sygeplejerske var gruppeleder ved alle sessionerne. Der blev undervist i emner som
sygdommen, behandlingen, inkontinens, seksualitet og patientorganisationer. Det fysi-
ske treeningsprogram blev ledet af en fysioterapeut og bestod af syv ugers én times
fysisk aktivitet efterfulgt af 15 minutters kaffepause. Der blev lagt vegt pa afslapning,
let fysisk treening, dndedratsovelser og beekkenbundsevelser. Der blev holdt en opfolg-
ningssession to méneder efter treningsevelserne. Programmet med fysisk trening og
information var en kombination af de beskrevne programmer. Forst fik deltagerne
information og derefter fysisk treening. Dette program bestod af syv ugers 135 minut-
ters sessioner. To uger efter afslutningen pd programmet blev et sporgeskema udsendst,
der specielt var designet til at méle brugeraspekter af programmet. Resultaterne viste, at
deltagerne vurderede informationsdelen som mest gavnlig, iseer nir den var en del af
kombinationsprogrammet. Deltagerne prioriterede emnerne i folgende reekkefolge:
Information om behandling og kontrol, selve sygdommen, inkontinens, kreft og sek-
sualitet, kommunikation, impotens og psykologiske reaktioner. Med hensyn til fysisk
aktivitet blev siddende afslapning og andedratsafslappende @velser vurderet mere gavn-
lige i kombinationsprogrammet end i det fysiske program alene.

I et randomiseret studie af Carmack Taylor et al. (2006) blev effekten af et seks-mane-
ders gruppebaseret fysisk treeningsprogram for prostatapatienter vurderet. Det overord-
nede mal med studiet var at forbedre mendenes livskvalitet efter prostatakreft (143).
Patienterne blev rekrutteret i fem kohorter fra november 1998 til december 2001. Der
blev etableret tre grupper — to interventionsgrupper og en kontrolgruppe (modtog
standardomsorg). 134 patienter, der fik androgen-ablation-behandling*, deltog. De to
interventionsgrupper deltog i et livsstilsprogram og et uddannelsesstatteprogram. Alle
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deltagerne udfyldte sporgeskemaer ved baseline, efter interventionen (6. maned) og ved
seks-maneders opfelgning (12. méined). Formaélet var at undersege, om selvverd og
kognitive og adferdsmassige feerdigheder kunne opbygges ved hjzlp af regelmassig
fysisk aktivitet integreret i deres daglige rutiner af mindst 30 minutters varighed og i
form af moderat til intensiv fysisk aktivitet pa de fleste af ugens dage. Resultaterne
viste, at der ikke var nogen signifikant forskel ved nogle af livskvalitetsmélene. Ved
afslutningen i livsstilsprogrammet rapporterede patienterne, at de nu brugte flere posi-
tive kognitive og adferdsmassige méder til at ndre deres fysiske aktiviteter pa end tid-
ligere. Dette var et signifikant fund, og der var en klar forskel i forhold til deltagerne i
de andre grupper. Derudover var der et storre selvvard hos deltagerne i livsstilspro-
grammet. Resultaterne var de samme efter 12 méneder, men man fandt ingen @ndrin-
ger i niveauet for fysisk aktivitet. Begge gruppebaserede programmer blev positivt mod-
taget af deltagerne. Forfatterne konkluderede, at et livsstilsprogram, der fokuserer pd
kognitiv-adfeerdsmessig treening alene er utilstraekkeligt til at motivere deltagerne til
rutinemessig fysisk aktivitet.

3.34.2 Sammenfatning

Resultaterne fra de forskellige studier viser, at mend med prostatakreft overordnet
opndr nogen effeke pa livskvalitet og selvverd ved gruppeinterventioner med fokus pd
psykoedukativ stotte og fysisk aktivitet. Det er gennemgiende for studierne, at uddan-
nelse og information er efterspurgt hos mend med prostatakreft. Et studie viste, at
uddannelses- og diskussionsinterventioner havde en positiv effekt pé stabil tilknytning
og beskeftigelse pd arbejdsmarkedet. Ud fra studierne er der en tendens til, at mand
med kortere formel uddannelse havde mest gavnlig effeke af rehabiliteringstilbuddene.
Et studie konkluderede, at der ikke var nogen signifikant forskel ved nogle af livskvali-
tetsmélene mellem grupperne. Dette studie viste endvidere, at der var et storre selvveerd
hos mend, der havde deltaget i et livsstilsprogram. Der var forskellige typer af begrens-
ninger ved studierne. I et studie blev der undersogt korttidseffekeer (lige efter interven-
tionens afslutning) men ikke langtidseffekter. I et andet havde man baseret dokumen-
tation for effekt pd mendenes selvrapporterede udsagn. For samtlige studier gjaldt, at
de anbefalede mere forskning inden for omrédet.

3.4 Sammenfatning

Selvom der er designmessige begreensninger ved flere af de gennemgdede sekundere og
primeare studier, er det muligt at komme med tentative svar pa forskningsspergsmélene
vedrorende patienten. I det folgende gores der rede for dette. Forst sattes der fokus pa
resultater fra studier med patienter med forskellige kreeftsygdomme. Dernast settes der
fokus pa hver af de tre sygdomsgrupper. De udvalgte studier reprasenterer alle et sam-
menhengende rehabiliteringsforlob, dvs. de strakte sig over mere end ét mede mellem
sundhedsprofessionelle og patienten, og de fokuserede enten pa interventioner til at
forbedre patientens livskvalitet, livsmod, mestring, handlekraft og tilknytning til
arbejdsmarkedet ved enten at afhjelpe: Fysiske og psykiske bivirkninger og senfolger,
fysiske og sociale bivirkninger og senfolger, psykiske og sociale bivirkninger og senfel-
ger eller fysiske, psykiske og sociale bivirkninger og senfolger.

Det er indledningsvist vigtigt at pointere, at det er nedvendigt med stringente og

metodologisk velgennemforte relevante undersogelser for at sikre evidens i forhold til
patientoplevet kvalitet og effekt pa et hojt videnskabeligt niveau i fremtiden.
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3.41 Resultater fra studier med patienter med forskellige kraeft-
sygdomme

Fra studier med patienter med forskellige kreftsygdomme er det muligt at fremsztte

folgende tentative svar pa de stillede MTV-sporgsmal:

Resultaterne fra undersegelserne viste, at patienterne i de forskellige gruppeinterventio-
ner og rehabiliteringsophold oplevede (i en del studier ogsd mélbar) effekt af fysisk
aktivitet og psykoedukative forlgb i et ssmmenhangende rehabiliteringsforleb, bade
ndr interventionerne blev tilbudt under behandling og efter endt behandling. En
undersegelse viste, at et 12-ugers program havde storre effekt end et seks-ugers pro-
gram.

De to forste MTV-spergsmal var:

= ger et sammenhangende rehabiliteringsforlgb patienternes livsmod, evne til at
overskue muligheder, mestring og handlekraft?
= Forbedrer et sammenhangende rehabiliteringsforlgb patienternes livskvalitet herun-

der fysiske, psykiske og sociale forhold?

De studier, der belyste effekten af gruppeinterventioner med et serligt fokus pa fysisk
aktivitet for kraftpatienter med blandede diagnoser, demonstrerede en gavnlig effekt i

forhold til:

Dget selvverd, bedre humer og fellesskabsfolelse ved at mede ligestillede
Forbedret livskvalitet

At kunne ga pa indkeb og lave havearbejde

Bedring af fysisk og psykisk velbefindende

Lyst til at fortsette med fysisk trening

Tilfredshed med et aktivitetsorienteret program (mand).

De studier, der belyste effekten af et rehabiliteringsophold for kraftpatienter med blan-
dede diagnoser, demonstrerede, at internatkurser af ca. en uges varighed gav patienter-
ne folgende oplevelser:

Dgede deres evne til refleksion

Dgede deres velbefindende

Gav et (midlertidigt) fellesskab ved at mode ligestillede

Gav tilfredshed ved at fi mulighed for erfaringsudveksling og opleve gensidig
forstielse

Gav transformative gjeblikke

Ogede deres hib, livsglede og tro for fremtiden

Gav dem nye mind-body-teknikker

Dgede deres forstdelse og normalisering af deres oplevelser med kreft

Gav en oplevelse af opholdet som helende og plejende

Gav dem tid til at reflektere over eksistentielle sider af livet og 2ndre deres opfattel-
se af deden

= Gav dem storre erkendelse, inspiration og afklaring af deres situation

= Gav dem storre rdderum og flere handlemuligheder.

Der var ingen studier, der kunne give svar pa det tredje MTV-sporgsmal: Forbedrer et
sammenhzngende rehabiliteringsforlob patienternes tilhersforhold til arbejdsmarkedet?
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Data fra RehabiliteringsCenter Dallund tyder dog pa, at deltagerne oplever at fi ideer
til bedring af deres arbejdsmessige funktionsniveau.

34.2 Brystkreeft
Fra de foreliggende studier med patienter, der har eller har haft brystkreft, er det
muligt at fremsette folgende tentative svar pd de ovenstdende MTV-sporgsmal:

= Et sammenhangende rehabiliteringsforleb eger patienternes livsmod, evne til at
overskue muligheder, mestring og handlekraft?

= Et sammenhangende rehabiliteringsforlgb forbedrer patienternes livskvalitet herun-
der fysiske, psykiske og sociale forhold?

= Et sammenhangende rehabiliteringsforleb forbedrer patienternes tilhorsforhold il
arbejdsmarkedet?

Der var ingen af studierne, der kunne give svar pé det sidste spergsmil.

34.2.1 Gruppeinterventioner

Vedrorende de to forste sporgsmél er der et vist beleg for at konkludere, at patienterne
oplevede gavnlig effeke af fysisk aktivitet (cykel- og gdture, styrketrening, acrobi-
ovelser) og psykoedukative forleb i gruppeinterventioner i forhold til at opna:

Forbedret body-image

Hojere grad af livskvalitet

Hojere grad af selvtillid

Hojere grad af tilfredshed med livet

Forbedret forstdelse af mestring og handlemuligheder
Dget psykosocial tilpasning

Dget psykologisk velbefindende

Dget selvverd.

34.2.2 Rehabiliteringsophold
Vedrorende de to forste sporgsmil er der et vist beleg for at konkludere, at patienterne

oplevede gavnlig effekt af et rehabiliteringsophold i forhold til at:

Laere at mestre, at de har eller har haft kreft
Forbedre deres livskvalitet

Dge deres spirituelle velbefindende

Dge deres sociale velbefindende

Dge deres mentale velbefindende.

343 Tyk- og endetarmskreeft

Der foreligger meget f3 studier af patientoplevet kvalitet og effekt ved forskellige for-
mer for rehabiliteringstiltag og -interventioner til at athjelpe senfolger af tyk- og ende-
tarmskreft og behandlingen herfor. De folgende tentative svar pé de stillede forsk-
ningsspergsmal har siledes begrenset udsagnskraft i sig selv, da der kun er identificeret
to studier, hvor effekt er opnéet.

Vedrorende de to forste sporgsmaél er der et svagt beleg for at konkludere, at patienter-
ne oplevede gavnlig effeke af fysisk aktivitet i forbindelse med gruppeinterventioner i

forhold til at:
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= Opna hejere grad af livskvalitet
= Reducere stress og angst forbundet med konsekvenserne af kraftbehandlingen.

344 Prostatakreeft

Der foreligger meget f& undersogelser af patientoplevet kvalitet og effeke ved forskellige
former for rehabiliteringstiltag og -interventioner til at athjalpe forskellige former for
senfolger ved prostatakraft og behandlingen herfor. De folgende tentative svar pa
forskningsspergsmalene har saledes begrenset udsagnskraft, da der kun er identificeret
to studier, hvor effekt er opnéet:

Vedrerende de to forste spargsmal, er der et svagt beleg for at konkludere, at patienter-
ne oplevede gavnlig effeke af fysisk aktivitet og psykoedukative tiltag i forbindelse med
gruppeinterventioner i forhold til at:

Opna gget viden om sygdommen

Forbedre mental sundhed ved livskvalitetsmal
Afhjelpe bekymringer vedrerende seksualitet
Opna gget selvvaerd

ZAndre fysisk aktivitetsmenster.

Vedrorende det tredje sporgsmil er der et svagt beleg for at konkludere, at patienterne
oplevede effekt af undervisning og uddannelse i grupper med mulighed for efterfolgen-
de diskussion i forhold til at:

= Opretholde en stabil tilknytning til og beskaftigelse p& arbejdsmarkedet.
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4 Organisation

Udgangspunketet for dette kapitel er de to organisatoriske spargsmal, som er formuleret

for dette MTV-projeke:

= Hvordan organiseres og sikres et systematisk, malrettet tilbud om rehabilitering?
= Hvordan kan et ssammenhangende rehabiliteringsforleb organiseres?

Kapitlet vil sdledes belyse organisatoriske aspekter af systematisk, malrettet og sammen-
hengende rehabilitering af kreftpatienter.

Rehabilitering af kraftpatienter er et bredt, komplekst og mangefacetteret felt.
Organisatorisk er rehabilitering kendetegnet ved at vere et omrade, hvor flere sektorer,
institutioner og faggrupper ofte er involveret. Endvidere betyder eksistensen af et bety-
deligt antal regionale sygehuse og knap hundrede kommuner — som hver kendetegnes
ved deres egen organisering, traditioner og méder at gore tingene pa — at rehabiliterin-
gen vil finde sted i forskellige politiske, organisatoriske og faglige kontekster.

Disse forhold og vilkdr betyder, at der ikke kan fastlegges en bestemt universal organi-
sering af rehabilitering af kreftpatienter. Derfor er fokus i dette kapitel pa at belyse
organisatoriske aspekter og parametre, som er vaesentlige for systematisk, malrettet og
sammenhzngende rehabilitering af kraeftpatienter.

Strukturreformen i 2007 har medfort betydelige 2endringer i ansvars- og opgaveforde-
lingen mellem region/sygehus og kommune. Endvidere betyder det ogede fokus pa
rehabilitering af kreftpatienter, at mange kommuner sdvel som sygehuse er i gang med
at udvikle rehabiliteringsindsatsen. Viden om og erfaring med de organisatoriske aspek-
ter vedrerende rehabilitering af kreftpatienter er med andre ord endnu pé et udvik-
lingsstadie, hvilket ogsa afspejles i, at der i regi af Sundhedsstyrelsen i 2009 var nedsat
en arbejdsgruppe vedrerende kraftrehabilitering i forbindelse med pakkeforlgb.

4] Metode

De organisatoriske aspekter belyses ved folgende hovedelementer:

= Belysning af eksisterende evidensbaseret viden: Litteratursogning
= Belysning af den organisatoriske kontekst: Interviewundersogelse og dokumentstu-
dier

= Identifikation af organisatoriske faktorer: Interviewundersogelse.

411 Litteratursegning

Med henblik p3 at belyse eksisterende litteratur om organisatoriske aspekter af kraeftre-
habilitering af de tre patientgrupper er der gennemfort en litteratursegning i november
2006. Segningen blev gennemfort af medarbejdere ved Center for Anvendt
Sundhedstjenesteforskning og Teknologivurdering, Syddansk Universitet, og sogestrate-
gien fremgar af bilag 1.

Abstracts for de fundne referencer blev gennemleast for at vurdere, om artiklen er rele-
vant i forhold til de opstillede MTV-spergsmil vedrerende organisation. I alt 42 artik-
ler blev vurderet relevante, som herefter blev fremskaffet. Disse blev gennemlast og
vurderet ud fra 1) om artiklen er relevant til besvarelse af spergsmélene, herunder om
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artiklens resultater vedrerer specifikt organisatoriske forhold; 2) om undersogelsesdesig-
net er hensigtsmeassigt; 3) kvaliteten af evidensen i artiklen. Der var ganske fa artikler,
som bergrte organisatoriske forhold, og kun én havde specifikt fokus pd og resultater
vedrerende organisatoriske forholds betydning,.

En opfoelgende sogning blev gennemfort for perioden november 2006 — februar 2009,
og denne bibragte ingen relevante artikler.

412 Belysning af den organisatoriske kontekst

4.1.2.1  Interviewundersogelse vedrorende hidtidige rehabiliteringstilbud

Som afsat for den organisatoriske analyse er det belyst, hvad der for strukcurreformen i
2007 fandtes af rehabiliteringstilbud i de daverende amter til patienter med enten
bryst-, prostata eller tyk- og endetarmskreft, herunder organisatoriske aspekter heraf.
P3 baggrund af nogle forberedende interviews med forskellige ressourcepersoner pa
rehabiliteringsomradet blev der i november/december 2006 gennemfort en interview-
undersogelse i hvert enkelt amt samt Bornholms regionskommune og Kobenhavns og
Frederiksberg kommuner. Undersogelsen blev gennemfort ved telefoninterview med en
reprasentant fra Kreftens Bekeempelses kraftradgivninger i de enkelte amter samt
amtets onkologiske eller urologiske afdelinger (eller andre afdelinger, som behandlede
de tre udvalgte kraftdiagnoser). Interviewpersonerne (en person fra ledelsen, hvis ikke
denne selv havde henvist til en anden person) blev interviewet pa baggrund af et struk-
tureret interviewskema. I alt blev der gennemfert 41 interviews, fordelt pd 15 inter-
views med personer fra kraeftridgivninger, 16 fra onkologiske afdelinger og ti fra urolo-
giske afdelinger. Der blev ikke gennemfort interviews med representanter fra de dave-
rende kommuner, da de interviewede ressourcepersoner vurderede, at der ultimo 2006
endnu fandtes et meget begrenset udbud af kommunale kraftrehabiliteringstilbud.
Det er da ogsi ferst efter strukturreformen, at kommunerne har fiet et storre ansvar
for rehabilitering pé dette felt (198).

4.12.2 Dokumentstudier: Lovgivningsmaessige og forvaltningsmaessige rammer og vilkdr
De organisatoriske og forvaltningsmassige forhold omkring kreftrehabilitering sztter
nogle overordnede rammer og vilkir, som har betydning for organisering af kraeftreha-
bilitering. Netop i disse ar er der blandt andet som konsekvens af strukturreformen
sket betydelige @ndringer i disse rammer, som den fremadrettede organisering mi for-

holde sig til.

Da rehabilitering af kreeftpatienter som udgangspunkt kan omfatte aktiviteter fra diag-
nosetidspunktet til lang tid efter udskrivelse samt aktiviteter, som mange forskellige
instanser og akterer er involveret i, indskriver de organisatoriske aspekter sig i et bredt
felt af forskelligartede lovgivningsmessige og forvaltningsmessige rammer og vilkar.

Disse er belyst ved gennemgang af relevante dokumenter, herunder love, bekendtgerel-
ser, vejledninger, notater, rapporter mv. De relevante dokumenter er identificeret efter
en kaskademetode, der er gennemfort pé to fronter. Den ene del bestod i, at der med
afset i kendte dokumenter hos projektgruppen via referencelister mv. blev identificeret
yderligere relevante dokumenter. Den anden del bestod i, at centrale aktgrer inden for
omridet blev spurgt om relevante dokumenter, hvilket efterfolgende ledte til yderligere
dokumenter.

413 Identifikation af organisatoriske faktorer

Resultatet af teknologi- og patientdelene, litteraturgennemgangen og kortlagningen af
den organisatoriske kontekst udger nogle retningsgivere, men rummer ikke konkrete
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resultater, som direkte og specifikt foreskriver en bestemt organisering af kraftrehabili-
teringen.

Samtidig befinder kraftrehabilitering i Danmark sig i disse ar i en udviklingsfase,
blandt andet pga. strukturreformen, hvor kommunerne har fiet ansvar for den generel-
le genoptraning, og sygehusene fokuserer pa den specialiserede genoptrening.
Endvidere er der i disse ar generelt et oget fokus pé rehabilitering. Pa nuvarende tids-
punkt er regioner, og herunder sygehusene, samt ikke mindst kommunerne, i en pro-
ces, hvor de er ved at udvikle og fastlegge deres indsats pd omridet, herunder hvad der
skal tilbydes, og hvordan det skal gores. Séledes blev der i regi af det daverende
Indenrigs- og Sundhedsministerium i 2007 igangsat et storre udviklingstiltag med en
rekke kommunale udviklingsprojekter pd kreftrehabiliteringsomradet.

For at belyse de mere konkrete organisatoriske forhold og parametre er der gennemfort
en interviewundersegelse blandt akterer, som i praksis er involveret i rehabilitering af
kraftpatienter.

Oprindeligt blev undersogelsen tilrettelagt med en casebaseret udvelgelse, hvor cases
var den gruppe af aktorer fra et sygehus, kommune, almen praksis, eventuelle private
organisationer eller virksomheder, som var involveret i konkrete rehabiliteringsaktivite-
ter det pdgzldende sted. For hver af de tre diagnosegrupper blev der identificeret to
cases, dvs. i alt seks cases, udvalgt tilfeldigt efter en vis geografisk spredning samt for-
deling pé store og mindre kommuner. Ideen var at lade aktorerne i disse cases konkreti-
sere og kvalificere de geldende krav og rammer via deres funktion og erfaring, samt
operationalisere de rehabiliteringsmassige interventioner, som teknologi- og patientde-
len i denne MTV har identificeret, herunder hvordan disse hensigtsmessigt kunne
organiseres. Imidlertid viste denne udvelgelsesform sig ikke at vere hensigtsmeessig.
Kun hos akterer, der havde arbejdet meget med kraftrehabilitering, var der basis for at
udvikle velfunderede overvejelser, viden og erfaringer med emnet. For de fleste andre
var emnet for abstrakt og ukendt at forholde sig til. Derfor blev det besluttet at anven-
de en anden udvelgelsesform, hvor interviewpersonerne blev udvalgt primert efter
strategisk udvalgelse. Den strategiske udvalgelse bestod i at udvelge institutioner og
herfra personer, som arbejder med kreftrehabilitering. Disse reprasenterer erfaringer
med forskellige organisatoriske former, herunder hvad der organisatorisk har betyd-
ning, og udger en relevant praksis- og erfaringsbaseret viden om organisatoriske aspek-
ter af kreeftrehabilitering. Sekundert skete udvalgelsen séledes, at en vis geografisk for-
deling blev tilgodeset.

Undersogelsen er gennemfort med semistrukeurerede gruppeinterview og individuelle
interviews. I gruppeinterview blev de vasentlige aktorer i relation til rehabiliteringen i
en given kontekst (sygehus eller kommune) samlet, mens enkeltinterviews primert blev
gennemfort, hvor dette ikke var muligt, og interviewpersonerne kom i disse tilfeelde fra
ledelses- eller koordineringsfunktioner.

Der er gennemfort interviews i forskellige kommuner med forskellig geografisk place-
ring og storrelse, og interview blandt seks regionalt fordelte sygehuse. Kendetegnende
for disse interview er, at informanterne er personer, som er tet pa rehabiliteringen af
kreftpatienter. Som perspektivering til disse interview er der endvidere gennemfort
interview med to centrale aktorer, som reprasenterer mere overordnede perspektiver pd
rehabilitering af kreeftpatienter.
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P4 det kommunale niveau er der gennemfort interviews med i alt 23 informanter, som
dakker 11 kommuner. P4 det regionale niveau er der ved seks sygehuse blevet intervie-
wet i alt 21 informanter. Endvidere indgik fire praktiserende lzger i interviewene samt
seks reprasentanter fra Kreftens Bekeempelse. De perspektiverende aktorer udgeres af
de to centrale organisationer for de to hovedaktgrer i rehabiliteringen, Kommunernes
Landsforening og Danske Regioner. Danske Regioner indgér dog ikke ved interview,
da Danske Regioner valgte at gennemforte en rundsperge hos regionerne til belysning
af det regionale perspektiv p organiseringen af kraftrehabilitering, og resultatet af
denne rundsperge indgir i undersogelsen. I alt indgér 56 informanter i interviewun-
dersogelsen.

Det blev tilstrebt, at interviewene inkluderede reprasentanter for hovedgrupper af de
forskellige faggrupper, som indgir i rehabiliteringen, og siledes indgar fysioterapeuter,
socialradgivere, psykologer, sygehusleger, praktiserende leger samt personer med admi-
nistrative og ledelsesmassige funktioner.

Interviewene foregik efter en interviewguide, der grundleggende var struktureret efter
Leavitts organisationsteoretiske/metodiske tilgang (199), der beskriver de centrale ana-
lytiske dimensioner, som indgar i organisering af en given aktivitet. Interviewene blev
optaget som elektronisk lydfil hvorefter interviewene blev gennemlyttet og relevante
passager transskriberet. Data er analyseret pa forste niveau med afszt i de rammer og
analytiske kategorier, som indgar i modellen. I andet niveau er data analyseret via de
temaer, som datamaterialet rummer.

4.2 Litteratur om organisering af rehabilitering af kraeftpatienter

I forste omgang blev det organisatoriske aspekt undersogt ved en litteraturgennemgang.

421 Resultater af litteraturgennemgang

Et centralt resultat af litteratursegningen er, at der kun blev fundet én relevant artikel.
Det var iser kravet om, at artiklerne og deres resultater skulle omhandle organisatori-
ske aspekter af rehabiliteringen, som medferte dette meget begraensede antal. Littera-
turspgningen resulterede i en artikel, som vedrerer shared care* (se (200) for beskrivelse
af shared care-tankegangen).

4211 Shared care

I et randomiseret, kontrolleret studie af et shared care program for kraftpatienter blev
det undersogt, hvorvidt der var nogen effekt af shared care mellem sygehus og almen
praksis. Der deltog 248 patienter i studiet, fordelt pa 121 i interventionsgruppen og
127 i kontrolgruppen. Patienterne reprasenterede forskellige kreeftdiagnoser, med
brystkreft son den storste gruppe. Interventionen blev sammenlignet med den normale
procedure, som generelt bestod i, at sygehuset sendte et udskrivningsbrev til patientens
praktiserende laege efter endt behandling, og der gik ofte flere mineder efter endt
behandling, for den praktiserende lzege modtog informationen. Shared care program-
met bestod af tre elementer: 1) Vidensoverforsel (udskrivningsbrev udformet efter fel-
les retningslinjer, specifik information om sygdom og behandling, generel information
om kemoterapi, radioterapi, smertebehandling og information om akutte onkologiske
forhold); 2) kommunikationskanaler (navne og telefonnumre pé lager og sygeplejer-
sker, der var ansvarlige for patienten, var indeholdt i udskrivningsbrevet); 3) aktiv
patientinvolvering (patienter i interventionsgruppen modtog mundtlig og skriftlig
information om den informationspakke, som deres praktiserende leege havde fiet, og
patienterne blev opfordret til at kontakte deres praktiserende lege, nir de oplevede
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problemer i tilknytning til deres sygdom). Resultaterne viste, at interventionen havde
en positiv effekt pa patientens vurdering af samarbejdet mellem sygehus og praktiseren-
de lege. Effekten var iser signifikant hos yngre patienter (18-49 &r) og hos mand, som
oplevede mere hjelp fra den praktiserende lege og ikke folte sig overladt til sig selv. De
yngre patienter vurderede den praktiserende leges viden om sygdommen og behandlin-
gen signifikant hejere end yngre i kontrolgruppen. Antallet af kontakter mellem
patient og praktiserende laege var signifikant hgjere i interventionsgruppen. Malt pd
livskvalitet og funktionsevne (EORTC) QLQ-C30* var der ingen signifikant forskel.
Konklusionen var, at et intersektorielt shared care program, hvor den praktiserende
lzege og patienten er aktivt involveret, har positiv indflydelse pd patienternes opfattelse
af sundhedsvasenet, og yngre patienter og mand har iser udbytte af programmet.

4.2.2 Sammenfatning
P4 baggrund af det meget begrensede omfang af litteratur, kan der ikke konkluderes
noget vedrerende de organisatoriske forhold.

43 Den organisatoriske kontekst

Den organisatoriske kontekst for kreftrehabiliteringen setter rammer og vilkar for den
fremadrettede kreftrehabilitering. Konteksten belyses her dels ved den tidligere organi-
sering af kreftrehabiliteringen, dels de nuvarende organisatoriske og forvaltningsmas-
sige rammer og vilkar.

43.1 Organisering af kraeftrehabilitering for strukturreformen

For strukturreformen var det de davaerende amter, og herunder sygehusene, som pri-
mert havde ansvaret for rehabilitering af kraeftpatienter. Rehabiliteringsaktiviteterne
blev enten gennemfort i sygehusregi, eller i privat regi herunder iser Kreftens
Bekempelse. Overordnet set har der ikke veret tale om nogen systematisk og sammen-
hengende indsats i den forstand, som er i fokus i nerverende projekt. Der har overve-
jende varet tale om enkeltstiende, kortvarige tilbud med et rehabiliteringsmeessigt til-
snit, og der var i de fleste tilfelde ikke tale om nogen systematisk form for visitation.
En undersogelse fra Kreftens Bekeempelse viste ogsd, at tilbuddene ikke daeekkede bredt
og ikke omfattede alle relevante kreftpatienter, idet 55 % af kraftpatienterne angav, at
de ikke eller kun i ringe grad var blevet tilbudt genoptrening (201).

Der er stor forskel pé, hvor mange forskellige kraftrehabiliteringstilbud, der blev til-
budt i de daverende amter. Generelt var der tale om et forholdsvist begrenset omfang.
Det var endvidere kendetegnende, at tilbuddene fokuserede enten pa praktiske og fysi-
ske aspekter, eller pa psykiske og sociale aspekter. De fysiske og praktiske tilbud var
iser koncentreret omkring genoptraening (fysioterapi, lymfedembehandling) og motion
(svemning, giture, gymnastik/yoga/pilates, varmtvandstrening, afspending, dans osv.).
Ovrige praktiske tilbud var madlavningskurser, stomi-ambulatorium og sirtilsyn. Til-
bud knyttet til psykisk og social rehabilitering indeholdt iser psykologsamtaler (indivi-
duelt, par og familie), samtaler med socialrddgivere samt telefoniske samtaler. Derud-
over var der nogle steder tilbud vedrerende erfaringsudveksling og viden om kreft, som
hovedsageligt var centreret omkring foredrag/temaaftener, patient- og samtalegrupper
og patientskoler.

Tilbud om ophold pa RehabiliteringsCenter Dallund var et tilbud i de fleste amter.
Tilbuddet p& Dallund bestod af tverfaglig koordineret kreftrehabilitering til ferdigbe-
handlede patienter med forventet livslengde pd mere end et halvt ar (se bilag 5). Der
var tale om et internatkursus pd 6 dage med 20 deltagere pr. uge. Organisatorisk var
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tilbuddet kendetegnet af, at flere aktiviteter foregik i sammenhang. Blandt aktiviteter-
ne var gruppedialog og -arbejde om senfolger, psykiske reaktioner, seksualitet, eksisten-
tielle sporgsmal og tilbagevenden pd arbejdsmarkedet. Tilbuddet indeholdt ogsd fysisk
aktivitet, kunstterapi og velvereaktiviteter (massage mv.), samt individuel samtale og
arbejde vedrorende fremtidsplaner mv. Endvidere indeholdt tilbuddet mulighed for
aktiviteter rettet mod serlige malgrupper, fx brystkreft eller mavetarmkreft, unge eller
@ldre mv. Internatformen udgjorde et rum for fellesskab med andre ligestillede. Til-
buddet pa Dallund er viderefort efter strukturreformen, idet regionerne har overtaget
amternes visiterende rolle.

Der var stor variation med hensyn til omfanget af de enkelte tilbud. Mange tilbud
bestod af en enkeltstdende session, og andre tilbud bestod af et forleb over flere sessi-
onser. Tidsmassigt har der typisk varet tale om tilbud af et begranset antal timers
varighed.

De fleste af tilbuddene foregik i kreftradgivningens regi, det vil sige under ledelse af
Kreftens Bekempelse eller pa sygehusene. Kreftens Bekempelse ved Rehabiliterings-
Center Dallund stod ogsa bag en del af tilbuddene. @Dvrige aktorer var patientorganisa-
tioner sisom fx Prostatacancer Patientforeningen samt aftenskoler og sundhedscentre.

Godt halvdelen af kreftrehabiliteringstilbuddene var monofaglige tilbud, hvor der kun
var tilknyttet én type fagperson. De resterende tilbud var flerfaglige, og havde siledes
to eller flere typer af fagpersoner involveret i rehabiliteringen, fx bide en lege og en
sygeplejerske eller bide en socialridgiver og en psykolog. Faggrupperne varierede med
typen af tilbud. De fysiske/praktiske tilbud involverede typisk fysioterapeuter samt fri-
villige. Derudover kunne der vere tilknyttet serlige lymfodemterapeuter, idretsuddan-
nede og Mensendieck-uddannede. I sjeldnere tilfzlde endvidere talepedagoger, et pal-
liativt team, preaster og tidligere patienter. De psykiske/sociale tilbud havde oftest til-
knyttet socialrddgivere, psykologer samt frivillige. Desuden ofte diztister og diverse
terapeuter (fx stress-, musik-, afspeendings- og psykoterapeuter). Tilbud, omhandlende
viden om kreft, blev iser varetaget af sygeplejersker og leger. Ved de generelle tilbud
(som hovedsageligt bestod af Dallunds tilbud) var der tilknyttet en lang rekke af for-
skellige fagpersoner i form af sdvel leger, psykologer, socialrddgivere, sygeplejersker,
diztister, fysioterapeuter som sexologer, masserer og forskellige andre terapeuter.

Halvdelen af tilbuddene havde ikke en specifik mélgruppe, men var rettet imod alle
kreftdiagnoser. Ca. en fjerdedel af tilbuddene var specifikt rettet mod brystkraftpatien-
ter, hvorimod kun meget f3 tilbud henvendte sig til tyk- og endetarmskraftpatienter
eller il prostatakraftpatienter. Storstedelen af tilbuddene var &bne for alle i den kon-
krete mélgruppe, mens en mindre del kreevede visitation. I disse tilfelde var det typisk
en af sygehusets afdelinger, der visiterede. I andre tilflde blev visitationen forestdet af
en radgiver, typisk fra fx kreftridgivningen, og ved et mindre antal tilbud af den prak-

tiserende laege.

Samlet viser undersogelsen et billede af et noget broget rehabiliteringstilbud for struk-
turreformen. De davarende amter havde i varierende omfang rehabiliteringstilbud til
en del af de relevante patienter, og tilbuddene havde forskelligt indhold og omfang.
Generelt var der tale om kortvarige tilbud (ofte fi timer) bestdende af patientundervis-
ning, samtale og fysisk trening. Eneste lengerevarende tilbud (flere dage) var ophold
ved RehabiliteringsCenter Dallund. Det er ikke undersegt, hvor mange patienter eller
borgere, som disse tilbud indbefattede, men andre undersogelser indikerer, at der har
veret et betydeligt udekket behov for rehabiliteringstilbud (202). Organisatorisk teg-
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ner der sig et blandet billede, hvor det i en vis udstrekning synes vilkérligt fra amt til
amt, dels hvilke tilbud som forefandtes, dels hvordan og hvor de gennemfortes.

Undersogelsen inkluderer ikke eventuelle rent kommunale rehabiliteringstilbud, da det
forst er efter strukturreformen, at kommunerne for alvor fik ansvar for rehabilitering af
kreftpatienter. Det kan dog ikke udelukkes, at der i nogle kommuner ogsa for struk-
turreformen forefandtes konkrete rehabiliteringstilbud, som kreftpatienter kunne
benytte. Samtidig havde kommunerne ogsd for kommunalreformen ansvaret for en stor
del af den sociale og arbejdsmarkedsrettede indsats, hvori borgere med kreft typisk
ogsé indgik.

43.2 Lovgivning og forvaltningsmaessige rammer og vilkar

En rekke love, administrative retningslinjer og faglige vejledninger setter nogle over-
ordnede rammer og vilkér for rehabiliteringen af kreftpatienter. I det folgende beskri-
ves det relevante indhold i en rekke af de, der udger en central del af den organisatori-
ske kontekst. Det drejer sig om:

= Sundhedsloven
Serviceloven

= Bekendtgorelse om genoptreningsplaner og patienters valg af genoptreningstilbud
efter udskrivelse fra sygehus, nr. 1266 af 05/12/2006

= Notat vedr. precisering af visse begreber i lovgivningen p& genoptreningsomradet,
Indenrigs- og Sundhedsministeriet 2005

= Vejledning om trening i kommuner og regioner, Socialministeriet & Indenrigs- og
Sundhedsministeriet 2006

» Pakkeforlgb, herunder:
= Pakkeforlgb for brystkreft, Sundhedsstyrelsen 2009
= Pakkeforlgb for kreft i tyk- og endetarm, Sundhedsstyrelsen 2009
= Pakkeforlgb for kreft i prostata, penis og testikel, Sundhedsstyrelsen 2009

= Notat om generelle indsatser vedrerende psykosocial omsorg, pleje og symptom-
lindring, rehabilitering og pallation i relation til sundhedsfaglige elementer i pakke-
forlgb for kraft, Sundhedsstyrelsen 2008

» Akkrediteringsstandarder for sygehuse, Institut for Kvalitet og Akkreditering i
Sundhedsvasenet, 2009

= Hvidbog om Rehabilitering, MarselisborgCentret 2004.

4.3.21 Sundhedsloven

Sundhedsloven fastleegger, at patienten ved udskrivelse fra sygehus, skal tilbydes en gen-
optreeningsplan, hvis der er legefagligt begrundet behov herfor (§ 84). Det fastlegges
ogsd, at kommunerne skal tilbyde vederlagsfri genoptrening til personer, der har en
legefaglig begrundet genoptraningsplan efter udskrivning (§ 140). Samtidig bestem-
mes, at genoptreningen skal tilrettelegges i sammenhang med andre kommunale til-
bud som folger af anden lovgivning, herunder Serviceloven, Aktivloven mv. Endvidere
bestemmes, at den enkelte kommune kan valge selv at stér for genoptrening eller lade
andre, sdsom regioner eller private udbydere, varetage genoptreningen.

Endelig er det ogsd i Sundhedsloven, at de obligatoriske sundhedsaftaler mellem regio-
ner og kommuner er fastlagt. Sundhedsaftalerne indgds bilateralt mellem den enkelte
region og kommune, og i disse aftaler kan en raekke aspekter af overgangen mellem
region/sygehus og kommune aftales. Det kan blandt andet dreje sig om samarbejdsrela-
tioner, kommunikation, kapacitet mv., og sundhedsaftalerne kan siledes udgere et vig-
tigt element i brobygning mellem de involverede aktorer.
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4.3.2.2 Serviceloven

Serviceloven bestemmer, at kommunerne skal tilbyde hjelp, omsorg eller stotte samt
optrening og hjelp til udvikling af ferdigheder til personer, der har behov herfor pga.
betydelig nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller serlige sociale problemer (§
85). Denne bestemmelse er blandt andet relevant for personer, der som felge af en syg-
dom har behov for et rehabiliteringsforlob af lengere varighed og ofte i forskellige faser.

I Serviceloven fastsettes ogsd, at kommunerne skal tilbyde hjelp til at vedligeholde
fysiske eller psykiske feerdigheder til personer, som pga. nedsat fysisk eller psykisk funk-
tionsevne eller serlige problemer, har behov herfor (§ 86). Dette inkluderer ogsa tree-
ning af personer med kroniske lidelser, i det omfang disse personer har brug for en
individuel treningsindsats med henblik pa at kunne vedligeholde fysiske, psykiske og
sociale feerdigheder.

4.3.2.3 Bekendtgorelse om genoptreaeningsplaner mv.

Genoptreningsplanen skal beskrive patientens behov for genoptrening, ligesom den
skal beskrive patientens funktionsniveau for sygdommen og funktionsniveau ved ud-
skrivelsestidspunktet. Genoptraningsplanen skal vere udarbejdet og udleveret til pa-
tienten senest pd udskrivelsestidspunktet, og efter aftale med patienten sendes til kom-
mune og praktiserende laege. Sifremt genoptreningsplanen indeholder specialiseret
genoptrening efter udskrivelse, skal planen ogsi efter aftale med patienten, sendes til
det sygehus, der skal stéir for den specialiserede genoptraning.

Der skelnes mellem to former for genoptraning: Specialiseret genoptrening og almin-
delig genoptraening. Specialiseret genoptraning betegner genoptraning, som kraver et
samtidigt eller tvarfagligt samarbejde pa speciallzgeniveau med henblik pé tet koordi-
nering af genoptrening, udredning og behandling. Til specialiseret genoptraening herer
ogsé genoptrening, der af hensyn til patientens sikkerhed forudsatter mulighed for
bistand fra sundhedspersonale, som kun findes i sygehusregi. Almindelig genoptrening
betegner den ikke-specialiserede genoptrening, det vil sige al gvrig genoptrening i
medfer af Sundhedsloven og Serviceloven.

I bekendtggrelsen fastlegges ogsa, at bide regionen og kommunen skal udpege en kon-
taktperson med ansvar for at koordinere genoptreningsforlgb i forbindelse med
udskrivningen af patienter med et genoptreningsbehov.

4.3.24 Notat vedr. praecisering af visse begreber i lovgivningen pa genoptreenings-
omrddet
Notatet praciserer nogle centrale begreber i lovgivningen. Genoptraening defineres
bredt, delvist i trid med Hvidbogens definition, herunder at genoptraning vedrorer
bade fysisk, psykisk og social funktionsevne. Udskrivning fra sygehus — og siledes hvor-
ndr patienten har ret til en genoptreningsplan — defineres som nar patienten forlader
sygehuset, uanset om patienten har veret indlagt eller i ambulant behandling. Patienter
i ambulant behandling har siledes ogs ret til genoptreningsplan. Endelig praciseres,
at der i forhold til den specialiserede genoptrening skal anlegges en meget snaver fag-
lig afgrensning.

4.3.2.5 Vejledning om traening i kommuner og regioner

Af denne vejledning fremgar det blandt andet, at kommunerne med baggrund i
Sundhedsloven og Serviceloven skal tilretteleegge den kommunale rehabilitering i sam-
menhang med andre kommunale tilbud i henhold til anden lovgivning. Dette befor-
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drer muligheden for, at kommunerne kan tilbyde en helhedsorienteret og sammenhan-
gende rehabiliteringsindsats.

4.3.2.6 Pakkeforleob for kraeft

Pakkeforlgbene for brystkreft, tyk- og endetarmskraft og prostatakraft fokuserer pa
diagnostik, behandling, kontrol mv. Rehabilitering og herunder genoptrening indgér
med en enkelt undtagelse ikke.

I pakkeforlob for brystkreft indgér en relativt detaljeret beskrivelse af fysioterapi til
brystopererede, mens lymfedembehandling ikke indgér. Endvidere navnes under
opfelgende kontrol, rehabilitering herunder psykosocial statte og rddgivning, uden
dette dog uddybes yderligere.

I pakkeforlob for tyk- og endetarmskreft, indgar der ikke genoptrening eller rehabili-
tering.

I pakkeforleb for prostatakraft pdpeges i et kort afsnit om rehabilitering, at der ved
behandlingsstart i bide urologisk og onkologisk afdeling bor vere samtaler med patien-
ten om livet med kreft og om, hvordan sygdommen pévirker patientens hverdagsliv
med serligt fokus pd smerter, seksualitet og psykosociale problemstillinger. Herudover
henvises til det tvargiende notat vedrerende psykosocial omsorg, pleje, symptomlin-
dring, rehabilitering og palliation (se nedenfor).

4.3.2.7 Notat om generelle indsatser vedrarende psykosocial omsorg, pleje og symp-
tomlindring, rehabilitering og pallation i relation til sundhedsfaglige elementer i
pakkeforlab for kraeft
I dette notat introduceres fem vasentlige omrader, som ber relateres til de sundheds-
faglige elementer i pakkeforlobene for kraft. Notatet understreger, at omraderne, her-
under rehabiliteringsindsatsen, defineres forskelligt af forskellige aktorer, har mange
greenseflader, er delvist overlappende, finder sted over sektorgranser, at den enkelte
patient kan have behov for mange forskellige indsatser pa samme tid, at indsatsen ber
vere tvaerfaglig og tversektoriel, at kommunikation og koordinering mellem de mange
aktorer er vigtig. Endvidere understreges, at indsatsen ber tage udgangspunkt i den
enkelte patients behov, gnsker og situation, og der ber foregd en fagligt funderet,
lebende og systematisk behovsvurdering, omfattende patientens fysiske, psykiske, socia-
le og eksistentielle behov. Denne afdekning skal danne baggrund for at opstille en
samlet plan for indsatsen med involvering af de relevante fagpersoner. Planen skal
justeres regelmessigt i samarbejde med patienten. Endelig pdpeges, at den praktiseren-
de lege og kommunen ber deltage i den lobende behovsvurdering. Notatet betoner, at
patienten fra starten af sygdomsforlebet har behov for en malrettet rehabiliteringsind-
sats for at minimere sygdommens og kraeftbehandlingens folger og dens indflydelse pa
hverdagslivet.

4.3.2.8 Akkrediteringsstandarder for sygehuse

I akkrediteringsstandarderne for sygehuse indgir en standard for rehabilitering (2.15.1.
Rehabilitering 1/1). Standarden er, at: "Patienters rehabiliteringsbehov vurderes, og ved
behov tilbydes en rehabiliteringsindsats”, og den gelder alle enheder, der er involveret i
behandling eller rehabilitering af patienter.

Det kreves i standarden, at der foreligger retningslinjer for systematisk vurdering og

planlagning af rehabiliteringsbehovet. Disse retningslinjer skal som minimum beskrive:
identifikation af patienter med behov for rehabilitering, ansvar for organisering af reha-
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biliteringsindsats, tilretteleggelse af indsats med inddragelse af patienten og/eller pare-
rende, visitationskriterier for rehabiliteringstilbud uden for egen enhed, tilrettelzggelse
af overgange mellem sektorer, herunder udarbejdelse af genoptreningsplaner, jf. stan-
dard for overdragelse. Endvidere skal der foreligge planer for rehabiliteringen, som
beskriver mil og tidsrammer for indsatsen samt for revurdering af behov.

Standarder for overdragelse (2.17.1-2.17.4) er ogsa relevant i organisatorisk sammen-
heng, idet disse foreskriver, at der skal foreligge aftaler, der beskriver samarbejdet ved
overdragelse af patienter mellem institutionsenheder, almen praksis, speciallegepraksis
og kommuner. Aftalerne skal blandt andet indeholde beskrivelse af, hvortil patienten
skal rette henvendelse, ansvars- og arbejdsfordeling samt tidsfrister. Aftalerne skal sikre,
at overgange er koordineret, og at praktiserende leege, kommune mv. har de relevante
informationer.

4.3.2.9 Hvidbog om rehabilitering

Definitionen af rehabilitering, som er formuleret i hvidbogen om rehabilitering, jf. ind-
ledningen til denne rapport, er i betydelig grad blevet den de facto anerkendte og an-
vendte definition af rehabilitering i dansk sammenhzng. Denne definition udtrykker
et perspektiv pa rehabilitering, som i betydelig grad har bredt sig til praksis, og i stigen-
de grad anvendes som faglig ramme af de aktorer, som arbejder inden for feltet.

Samlet set er lovgivningen og de forvaltningsmassige rammer komplekse, og pa bag-
grund af interviewundersogelsen kan det konstateres, at der i praksis ikke er fuldsten-
dig klarhed over ansvars- og opgavefordelingen blandt de involverede aktorer, hvilket
skaber rum for diskussion om blandt andet arbejdsdelingen pa omradet. Dette peger
pa et behov for en oversigt, pd tvers af alle relevante love og forvaltningsmassige ram-
mer, over hvad patienterne har krav pa, og hvem der er ansvarlig for hvad.

44  Organisatoriske elementer

Interviewundersogelsen blandt akterer, som arbejder med rehabilitering af kraftpatien-
ter, sigter som navnt pi at belyse mere konkrete organisatoriske elementer af betydning
for rehabiliteringen.

Som overordnet analytisk model for belysningen af de organisatoriske aspekter anven-
des en modificeret Leavitt organisationsmodel (199). De organisatoriske aspekter ved
rehabilitering af kreftpatienter gennemgés ved modellens fire hovedelementer — opga-
ver, aktorer, teknik/rutiner (teknologi) og struktur (figur 4.1 herunder).
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Figur 4.1: Leavitts organisationsmodel

Omgivelser

Modellen opererer med fem organisatoriske dimensioner — omgivelser, opgaver, tekno-
logi, akterer og struktur. Det skal bemarkes, at teknologibegrebet i denne model er
bredere end det teknologibegreb, som anvendes i traditionel MTV-forstand, idet tek-
nologien i Leavitts optik bestar dels af teknik (indholdet i rehabiliteringen) og dels af
rutiner/arbejdsprocesser (et set af adfeerdsmeessige relationer) omkring teknikken.

Omgivelserne er dels de interessenter, som har relation til og interesse i rehabiliteringen
af kreeftpatienter (eksklusiv patienterne), dels de lovgivningsmeassige og politisk-forvalt-
ningsmassige rammer. Interessenterne udgeres af en bred kreds, lige fra politikere,
statslige, regionale og kommunale instanser til interesse- og patientorganisationer, fagli-
ge organisationer, private udbydere mv. Disses interesser er ikke direkte afdeekket i nar-
verende sammenheng, idet fokus har veret p& de aktorer, som har mere direkte relati-
on til rehabilitering af kraeftpatienter. Interesserne indgar dog indirekte, i det omfang
de kommer til udtryk i de lovgivningsmassige og forvaltningsmassige rammer, jf. tidli-
gere. I det folgende ses nzermere pd opgaver, aktorer, teknologi og struktur.

441 Opgaver

Opgaven kan i denne sammenhang overordnet defineret som “systematisk, mélrettet
og sammenhzngende rehabilitering af kraftpatienter” (inden for hver af de tre diagno-
seomrdder inkluderet i dette projekt).

Systematisk angiver, at indsatsen ikke er tilfeldig, men finder sted pa baggrund af veleg-
nede metoder og med et velbegrundet indhold. Rehabiliteringsforlgbet skal vare velbe-
skrevet, fx i form af forlobsbeskrivelser, kliniske retningslinjer eller lignende.

Med miilretter menes, at indsatsen specifikt tager udgangspunkt i den enkelte patients
situation, behov og ensker, at der settes mil for indsatsen, som baserer sig pd patien-
tens behov og ensker, samt at rehabiliteringen tilrettelegges efter at nd disse mal.

At rehabiliteringen er sammenhangende betyder for det forste, at tiltaget streekker sig
over mere end et mgde med sundhedsprofessionelle og patienten, og fokuserer pa
interventioner til at afhjelpe mindst to af de tre dimensioner af bivirkninger og senfol-
ger (fysisk, psykisk, social). For det andet, i trdd med Hvidbogen, at de forskellige ind-
satser i et konkret forleb gennemfores koordineret, og at de akterer, som indgr i et
forleb, kommunikerer og koordinerer deres aktiviteter indbyrdes. Det gelder bade
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horisontalt (mellem flere efter hinanden folgende indsatser) og vertikalt (mellem flere
samtidige indsatser).

Rehabilitering af kraftpatienter er en kompleks opgave, som involverer mange aktorer,
processer og relationer. Der er tale om stor opgavevariation, idet intervention(erne)
varierer fra patient til patient, og opgaven kan derfor ikke pa forh&nd beskrives klart og
entydigt. Der er dog nogle indholdsmassige elementer, som generelt ma indga i over-
vejelserne vedrerende de enkelte rehabiliteringsforlab.

Nogle interventioner kan beskrives forholdsvist klart, fx et afgrenset treningsforlob.
Andre opgaver er mere uklare, sdsom sikring af sammenhang i et komplekst rehabilite-
ringsforleb.

Et kendetegnende aspekt ved rehabilitering er, at en del af indholdet ofte skal fastleg-
ges individuelt for den enkelte borger, hvilket betyder, at det i mange tilfelde ikke pa
forhind kan bestemmes, hvad rehabiliteringsforlgb skal bestd af, og siledes hvordan det
skal organiseres. Opgaven er med andre ord praget af en begranset rutinisering,.

Da indholdet ikke a priori kan fastlegges fuldt ud for den enkelte patient, bliver det et
krav til teknologien (i Leavitts forstand — ikke i MTV-terminologi), at rumme redska-
ber til indholdsbestemmelse af opgaven. Fastleggelse af indholdet er en del af selve
processen, hvilket udger et seerkende ved rehabilitering.
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44.2 Aktorer
Undersogelsen viser, at der er involveret et betydeligt antal aktorer i et rehabiliterings-
forleb. Hovedgrupperne ses i figur 4.2 herunder:

Figur 4.2: Hovedaktorgrupper ved rehabilitering af kraeftpatienter

Sygehus Kommune
Afdeling A: Afdeli.ng 1:
Behandling Myndighed/
visitationsenhed
Afdeling B:
- Afdeling 2:
Medicinsk
eiens Social/sundhed
Afdeling C:
Genoptraening, Afdeling 3:
fx fysioterapi Beskeeftigelse
Traeningscentre,
sundhedscentre,
jobcentre og lign.
Parorende, Patienten .
netvaerk, Almen praksis

arbejdsmarked

Private/frivillige
Organisationer,
virksomheder mv.

4.4.2.1 Patienten

Patienten er den centrale person, som rehabiliteringen centrerer sig om. I kommunal
regi anvendes termen borger, men i dette kapitel anvendes termen patient uanset hvil-
ket regi, det drejer sig om. For at patienten kan blive en aktor i rehabiliteringsprocessen
kraves, at patienter med rehabiliteringsbehov opspores og tilbydes rehabilitering, hvil-
ket som tidligere berort (201) ikke sker systematisk.

Rehabiliteringen skal, som det fremgér af flere af de tidligere gennemgiede dokumen-
ter, veere patientcentreret, hvilket bl.a. betyder, at det er patientens behov og ensker,
som er det gennemgiende udgangs- og omdrejningspunke for rehabiliteringen.
Organisatorisk er det siledes den rehabiliteringsproces, patienten gennemgar, som de
ovrige aktorers indsats m4 tilrettelzegges i forhold til.

Samtidig er det patienten, der som den gennemggende person oplever overgangene
mellem de forskellige organisatoriske enheder, og herunder ogsa eventuelle barrierer,
kommunikationsproblemer mv.

44.2.2 Sygehus

Inden for det enkelte sygehus kan mange forskellige aktorer vare involveret i rehabilite-
ring. Dels flere forskellige afdelinger, dels forskellige typer af fagpersoner. Sygehusenes
indsats pd kreftomridet finder i dag sted pa baggrund af pakkeforlobene for kreft, og
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disse pakker specificerer forholdsvis detaljeret hvorledes kraftdiagnose, behandling og
kontrol mv. skal organiseres. Rehabilitering, herunder genoptrening, indgir stort set
ikke i disse pakkeforleb bortset fra brystkraft, hvor fysioterapeutisk genoptraning er
beskrevet. Sygehuset har som tidligere beskrevet ansvaret for den specialiserede genop-
trening.

Genoptrening er den term, som lovgivningen anvender, og interviewene viser, at dette
giver anledning til diskussion af, hvorvidt termen genoptrening ansporer til en ikke-
helhedsorienteret rehabilitering, som primeert er fysisk orienteret. Blandt de interviewe-
de fagpersoner er der en generel opfattelse af, at genoptrening ikke er det samme som
rehabilitering, men at genoptrening blot er et af elementerne i et rehabiliteringsforlab,
og safremt malet er helhedsorienteret og sammenhngende rehabilitering, anses termen
genoptreningsplan ikke for optimal.

Hermed berores en anden problemstilling vedrerende den specialiserede genoptraning,
som interviewundersogelsen afdekker. Det drejer sig om, hvad den specialiserede gen-
optrening skal bestd af. Lovgivningen normerer, at det drejer sig om genoptraning,
som af sikkerhedsmessige drsager eller ud fra behov for speciallegelig kompetence, skal
forega som specialiseret genoptraning. Typisk er det ofte genoptraning koblet tet
samme med sygdommen og dens behandlingsmassige konsekvenser. P4 nogle omréder,
fx brystkreft, er interventioner i forhold til lymfedem klart placeret pa sygehuset. In-
terviewene viser samtidig, at flere sygehuse ogsa tilbyder mere psykisk og eventuelt ogsd
socialt orienteret rehabilitering. Der er med andre ord en vis variation mellem sygehuse
vedrgrende bredden af den rehabilitering som finder sted, og det tidligere beskrevne
notats meget snevre definition af specialiseret genoptraning.

Sygehuset har endvidere ansvaret for andre opgaver, herunder visitation til genoptre-
ning. Sygehuset foretager den forste visitation, typisk i forbindelse med den lovgiv-
ningsmessige forpligtelse til at udarbejde en genoptraeningsplan.

4.4.2.3 Almen praksis

Den praktiserende laege kan i princippet vare en central akter i et rehabiliteringsforlob
(203). Det er dog en generel tendens i interviewundersegelsen, at den praktiserende
lzeges rolle opleves som uklar, og at den praktiserende lege p& nuverende tidspunke
ikke indtager nogen storre og ej heller entydig eller systematisk rolle i rehabiliteringen.
I princippet ses den praktiserende lege at kunne varetage en central tovholderrolle eller
koordinerende funktion. Men i praksis viser undersogelsen, at der er flere forhold som
i den nuverende situation underminerer dette. Dels anser patienterne ikke den prakti-
serende lzege som den oplagte partner, idet patienterne har en tendens til at henvende
sig til sygehuset i spergsmaél vedrorende ikke blot behandling men ogsa rehabilitering,
idet det er her, de er vant til at fi ydelser og information. Dels rejses sporgsmal om,
hvorvidt den praktiserende lage i den nuverende situation er tilstreekkelig kleedt pa til
at varetage denne rolle. Der gzlder bade sporgsmalet om rehabiliteringsfaglig kompe-
tence og spergsmalet om, hvorvidt den praktiserende lege har tilstrekkeligt kendskab
til de forskellige rehabiliteringsmassige tilbud, som forefindes fx i kommunalt regi. For
det tredje er kommunikationen mellem sygehus og lege ikke altid lige hensigtsmaessig,
fx i dlfzelde hvor udskrivelsespapirerne forst nar den praktiserende leege méneder efter
udskrivelse. P4 den anden side har den praktiserende leege ofte et bredere kendskab til
patientens ovrige sygdomsbillede/historik, og siledes et bredere og maske mere hel-
hedsorienteret billede af patientens situation.
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Den praktiserende leges rolle kan med fordel blive mere afklaret og praciseret, og her
kan nogle af erfaringerne fra igangvarende udviklingsprojekter vere til inspiration,
ligesom litteraturen vedrerende shared care. Athengig af, hvilken rolle almen praksis
fremover skal varetage, skal det tilsikres, at den praktiserende leege har de nedvendige
kompetencer og redskaber til at varetage denne rolle, samt at de relevante strukturer og
kommunikationskanaler er etablerede.

4.4.24 Kommunen

Kommunen har efter strukturreformen fiet ansvaret for den generelle rehabilitering, og
har som sidan ansvaret for en stor del af rehabiliteringen. Interviewene viser, at den
generelle rehabilitering kan udgere et meget bredt felt, som gér fra forholdsvis konkrete
fysiske treningsforleb til lengerevarende arbejdsmarkedsrettede indsatser. I det hele
taget kan mange af de kommunale social-, sundheds- og omsorgsydelser komme i spil
her, og kommunerne har muligheden for at gennemfore systematiske og sammenhzan-
gende rehabiliteringsforlab, hvor bade fysiske, psykiske og sociale forhold og indsatser
indgér.

Undersogelsen viser, at en reekke forhold har betydning for den rehabiliteringsindsats,
som kan finde sted i kommunerne. For det forste er det kommunen, som inden for de
lovgivningsmessige rammer, fastlaegger sit serviceniveau, det vil sige hvilke ydelser og i
hvilket omfang de tilbydes. Det er kendetegnende for undersogelsen, at der er betydeli-
ge forskelle her mellem kommunerne. Eksempelvis har nogle kommuner systematisk
arbejdet med at etablere ambitigse rehabiliteringstilbud, mens andre ikke har tilbud af
betydning. For det andet er kommunerne forskelligt opbygget og funktionsopdelt,
hvilket har stor betydning for, hvordan rehabilitering gribes an. For det tredje er kom-
munerne af forskellig storrelse indbyggermassigt og geografisk, hvilket har betydning
for typen og tilretteleeggelsen af de ydelser, der kan tilbydes borgerne.

Kommunen er en flerdimensionel aktor, idet forskellige afdelinger og instanser i kom-
munen ofte vil vare involveret i et rehabiliteringsforleb. Det gelder vertikalt (myndig-
heds- og udfererenheder), og det gelder horisontalt pa tvars af forskellige fagforvalt-
ninger (sundhed, social, arbejdsmarked mv.).

Udover at tilbyde relevante rehabiliteringsaktiviteter inden for disse omréder, viser
undersogelsen, at kommunen ogsa har en vesentlig koordinerende funktion at vareta-
ge. Det gelder samarbejde med sygehuset under og efter behandling, det gelder de
kommunale instanser imellem, og det galder i forhold til den praktiserende lzge.

Kommunen har saledes en vigtig opgave i forbindelse med visitation, gennemforelse af
rehabiliteringsindsatser, samt proces- og forlgbsstyring og koordinering. Rehabilitering
af kreeftpatienter er i denne forbindelse stadig et udviklingsomréde for de fleste kom-
muner, idet mange kommuner endnu ikke har nogen klar og velbeskrevet indsats for
kreftpatienter.

4.4.2.5 Private aktarer

Private aktorer spiller en betydelig rolle i rehabilitering af kraftpatienter ifelge underse-
gelsen. Denne rolle er ikke fastlagt i de lovgivningsmessige, forvaltningsmeassige ram-
mer, men er béret frem af aktorerne selv og deres evne til at tilbyde relevante rehabilite-
ringsaktiviteter. Iser Kreftens Bekempelse udger en vasentlig aktor. Aktiviteterne er
ofte lokalt funderede i aftaler med regionale eller kommunale instanser. De private
aktorer er siledes vigtige samarbejdspartnere for de andre aktorer i feltet, og interview-
undersegelsen viser, at der er gode erfaringer med, at disse foreninger varetager dele af
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rehabiliteringsforlgbet. Siledes har fx Kraeftens Bekempelse flere steder et taet samar-
bejde med sygehuse og kommunale sundhedscentre, hvor samarbejdet har partner-
skabskarakter, dvs. er forpligtende og gensidigt vardiskabende.

I takt med fremvaekst af bl.a. sundhedsforsikringer og eget udlicitering er det muligt, at
flere private aktorer, herunder private rehabiliteringsvirksomheder, fremover vil tilbyde
rehabilitering.

Pdrarende, netveerk, arbejdsmarkedsrelation

Interviewundersogelsen viser, at patientens nere omgivelser — parerende, sociale net-
vark og arbejdsmarkedsrelationer — har betydning for rehabiliteringen. De er ofte ikke
direkte aktorer i rehabiliteringsinterventionerne, men de har ofte en indirekte betyd-
ning for de rammer og ressourcer patienten har at treekke pa i relation til rehabiliterin-
gen.

4.4.2.6 Fagpersoner

Inden for de ovenstiende aktorgrupper er det et bredt spektrum af fagpersoner, som
varetager de konkrete rehabiliteringsfunktioner. Undersegelsen viser, at fagpersoner,
som indgdr i rehabiliteringsaktivitet og -opgaver, skal have en rekke kompetencer —
athangig af deres rolle og funktion. Udover en specifik faglig kompetence relateret til
vedkommendes konkrete arbejdsomrade, den faglige ekspertise inden for eget fagomra-
de fx fysioterapi, socialridgivning mv., mé fagpersoner have specifik viden om kraft-
sygdomme og senfolger heraf, herunder bl.a. viden om typiske bivirkninger eller sen-
folger af specifikke behandlinger — athengig af den konkrete funktion.

Endvidere er en rekke rehabiliteringsmassige kompetencer relevante. Det galder om at
kunne kommunikere og koordinere pé tvars af fagskel og institutionsskel og at kunne
agere i et til tider komplekst felt. Ligeledes skal fagpersoner kunne tage udgangspunke i
patientens/borgerens samlede situation og behov og fastholde dette fokus igennem hele
forlebet og forholde sig til fysiske, psykiske og sociale forhold hos patienten og i reha-
biliteringsarbejdet. Interviewundersogelsen viser, at der iser pd det kommunale felt
efterlyses systematisk uddannelse i kreftrehabilitering.

443 Teknologi — teknik og rutiner/arbejdsprocesser
I Leavitts model bestir det tekniske af to dele. Dels af teknik (indholdet i rehabiliterin-
gen) og dels af rutiner/arbejdsprocesser (et st af adferdsmassige relationer) omkring

teknikken.

4.4.3.1 Teknik

Teknikken er det, som i dette MTV-projekt er behandlet i kapitlerne om teknologi- og
patientaspektet. Derfor har dette ikke veret i fokus i interviewundersogelsen, og der
henvises til de foregdende kapitler om teknologi- og patientaspekterne, hvor der pépe-
ges en rekke rehabiliteringsaktiviteter.

Teknologi- og patientdelene er — qua de litteratursegninger de er baseret pd — kende-
tegnet ved at fokusere pa interventioner, hvor der er gennemfort undersogelser af disses
effekt. Herudover kan der ogsé vare andre senfolger, som der skal iverksattes et reha-
biliteringsforlgb i forhold til, idet der kan vare interventioner, som er vasentlige, men
som endnu ikke er behandlet i den stadigvaek begrensede evidensbaserede dokumenta-
tion. Séledes beskrives i en rapport fra den daverende Amtsridsforening og Indenrigs-
og Sundhedsministeriet typiske generelle og diagnosespecifikke senfelger, samt hvilke
rehabiliteringsbehov disse typisk medferer (204).
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4.4.3.2 Rutiner/arbejdsprocesser

Til teknologien herer ogsé fremgangsmader, arbejdsprocesser og administrative proce-
durer, som har relation til teknikken, og interviewundersogelsen viser, at der i relation
til rehabiliteringsinterventionerne knytter sig flere vasentlige fremgangsmader og pro-
cesser. Systematisk, malrettet og sammenhangende rehabilitering kraever ikke blot de
rette interventioner, men ogsa en rekke serlige redskaber og fremgangsmaéder til at
understotte disse. Iser fremtrader behovsvurdering, rehabiliteringsplanlegning, bro-
bygning, koordinering og forlgbsstyring som meget vasentlige.

4.4.3.3 Behovsvurdering

Spergsmalet om, hvorvidt en patient skal tilbydes rehabilitering, athenger af mange
faktorer. Disse inkluderer bl.a. patientens diagnose, situation, egne ressourcer, gnsker
mv. For at afklare dette er det relevant med behovsvurdering, herunder vurdering af
hvorvidt patienten har et rehabiliteringsbehov, og i givet fald hvilke rehabiliteringsbe-
hov patienten har.

Behovsvurdering er i sig selv vasentlig for at sikre, at alle patienter, som har et rehabili-
teringsbehov, ogsa fir tilbudt rehabilitering. P4 nuverende tidspunke sker dette ikke
systematisk generelt set, hvilket ifolge undersegelsen kan tilskrives mangelfuld og del-
vist tilfeeldig behovsvurdering. Pa nuvarende tidspunkt er der betydelige forskelle med
hensyn til behovsvurdering bade pa sygehuse og i kommuner.

Sygehusene spiller en afgerende rolle for at sikre, at alle patienter med rehabiliterings-
behov fir tilbudt rehabilitering, idet sygehusene som den eneste akter er i kontakt med
alle patienter via behandlingen. Undersogelsen peger pé vigtigheden af, at der pé syge-
husene systematisk sker behovsvurdering af alle patienters fysiske, psykiske og sociale
funktionsevne, og efterfolgende udformning af eventuel genoptreningsplan. Samt at
sygehuset har en neglerolle i at sikre kommunikation til gvrige relevante akterer, her-
under almen praksis og kommunerne.

Et kreftrehabiliteringsforlob kan vare langt og komplekst, og interviewene viser, at det
i mange tilfelde er hensigtsmassigt og nedvendigt, at behovsvurdering sker flere gange

undervejs i rehabiliteringsforlobet — bade i takt med at behovene udvikler og eventuelt

@ndrer sig, og i takt med at den organisatoriske ramme om rehabiliteringen @ndrer sig

fra sygehus til kommunal instans. Ifelge undersogelsen ber den forste behovsvurdering

ske i forbindelse med diagnosen. Det kan dog vaere vanskeligt for patienterne at forhol-
de sig til rehabilitering pa sa tidligt et tidspunke.

Afslutning af behandling er et centralt tidspunke at vurdere rehabiliteringsbehovet, idet
det er her, at vurderingen af behovet for genoptrening skal ske. Endvidere vil der ofte
skulle ske behovsvurdering, sifremt patienten overgr til kommunalt regi, idet genop-
treeningsplanen pa nuverende tidspunkt af mange kommuner opleves som varende for
ensidigt orienteret mod patientens fysiske funktion, og ikke i tilstrekkelig grad indbe-
fatter psykiske og sociale forhold.

Der kan ikke gives et entydigt svar pa, hvem der skal forestd vurderingen. Flere aspek-
ter spiller ind her. For det forste vil det athange af, hvor i et behandlings- og rehabilite-
ringsforleb patienten/borgeren er. For det andet viser interviewundersogelsen, at fag-
personens organisatoriske sdvel som faglige baggrund har indflydelse p& behovsvurde-
ringen. Afhangigt af hvilken organisatorisk setting (sygehus, sundheds- eller socialfor-
valtning, rehabiliteringsenhed, jobcenter mv.) fagpersonen er ansat i, og hvilken faglig
baggrund (sygeplejerske, fysioterapeut, lege, socialridgiver mv.) vedkommende har,
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kan fokus i behovsvurderingen variere, herunder om der legges serlig vagt pa fysiske,
psykiske eller sociale forhold.

En maide at hindtere dette pa er, at visitationen gennemfores tvarfagligt i et team af
flere forskellige fagpersoner, hvilket nogle steder har veret gjort med gode erfaringer.
Andre steder er det enkeltpersoner — som af praktiske eller skonomiske omstendighe-
der — varetager visitationen, og her er det vigtigt, at den pigzldende kan favne for-
holdsvist bredt for at kunne tilgodese krav om helhed og sammenhang i rehabiliterin-
gen.

Helhedsorienteret behovsvurdering kan understottes ved anvendelse af systematiske
verktojer/redskaber, og der anvendes forskellige redskaber til behovsafklaring.
Undersogelsen viser, at behovsvurderingen pa nuverende tidspunke sker pa meget for-
skelligt grundlag. Dette strekker sig lige fra, at der slet ikke sker nogen egentlig
behovsvurdering, fx i de tilfelde, hvor et sygehus har tilbud om nogle timers patient-
skole, og det mere eller mindre er op til den enkelte patient at henvende sig, over de
situationer hvor en sundheds- eller socialperson gennemforer en samtale med en
patient/borger ved at sporge ind til, hvordan borgere har det og gerne vil til mere for-
maliserede behovsvurderinger, hvor egentlige behovsvurderingsredskaber anvendes.
Hvad angdr behovsvurdering forefindes konkrete redskaber, eksempelvis Dallund-
skalaen (se bilag 5), som anvendes nogle steder. Andre steder har man udviklet egne
redskaber bl.a. baseret p ICF* (205). Der er dog rum for udvikling i retning af mere
systematiske og velfunderede metoder og praksis i relation til behovsvurdering,

Et aspekt af behovsvurderingen er patientens egne onsker og mél. Athengig af disse
kan behovet variere, iser ndr det drejer sig om de mere socialt og arbejdsmarkedsrette-
de dimensioner. Men undersogelsen peger pa vigtigheden af; at patientens egne mal og
gnsker indgdr i vurderingen og planlegningen af rehabiliteringen.

Interviewundersegelsen viser, at kreftpatienters behov ofte @ndrer sig undervejs i et
rehabiliteringsforlgb. Typisk er det en bevagelse fra funktion, over aktivitet til deltagel-
se 1 ICF-termer. Det vil sige, at patienten forst fokuserer pd fysiske, funktionelle for-
hold, og forst senere i forlgbet har overskud til ogsa at fokusere pa mere deltagelsesori-
enterede aspekter sd som sociale relationer, arbejdsforhold mv. Dette peger pa det
vasentlige i dynamisk rehabiliteringsplanlegning.

4.4.3.4 Rehabiliteringsplan

Séfremt der er et rehabiliteringsbehov, skal rehabiliteringsforlgbet og interventionerne
planlaegges. Behovsafklaringen skal danne grundlag for udformning af en rehabilite-
ringsplan for den enkelte patient.

En individuel rehabiliteringsplan skal angive centrale aspekter af rehabiliteringen, her-
under mal, konkrete interventioner, ansvarsfordeling mv. Der forefindes en rekke vej-
ledninger til, hvorledes en rehabiliteringsplan udformes.

Systematisk og mélrettet rehabilitering kraever, at der er klare start- og sluttidspunkter
for rehabiliteringsprocessen. I nogle tilfzlde er det ikke muligt fra starten at have klart
overblik over hele rehabiliteringsprocessen, idet denne dels kan vere uforudsigelig, og
dels kan behovene @ndre sig undervejs.

Lovgivningsmeassigt er genoptreningsplanen det nzrmeste, man for nuvarende kom-
mer en rehabiliteringsplan i sygehusregi. I undersogelsen ses en tendens til, at termen
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genoptrening opfattes som primert fysisk orienteret genoptreening, mens andre mere
psykiske og sociale rehabiliteringsbehov ikke i samme grad indgar i behovsvurderingen.
Dette er baggrunden for, at flere af informanterne i undersogelsen sztter sporgsmals-
tegn ved, hvorvidt betegnelsen fremover skal vere genoptreningsplan eller rehabilite-
ringsplan, alt efter hvor helhedsorienteret rehabiliteringen skal vere. Et andet aspekt af
genoptreningsplanen er, at den fokuserer pa behov og ikke udger nogen egentlig plan
med mal, aktiviteter, tidsfrister, ansvarlige mv., hvilket setter granser for dens egnethed
som centralt planlegnings- og styringsredskab i den fremadrettede rehabilitering. Da
fokus i dette MTV-projekt bl.a. er sammenhangende rehabilitering, og hermed ogsa
sammenhzng mellem fysiske, psykiske og sociale behov og interventioner, anvendes
termen rehabiliteringsplan i det folgende.

Den individuelle rehabiliteringsplan skal beskrive mél for rehabiliteringen, og med
hvilke interventioner disse mél skal nis. I planen vil en rekke opgaver indgi, og disse
opgaver vil skulle udfores af forskellige aktorer, herunder patienten selv og fagpersoner
fra forskellige institutioner/organisationer. De enkelte aktiviteter og opgaver skal vere
tidsbestemte, idet dette bidrager til en malrettet indsats og samtidig udger vigtige mile-
pale for vurdering af mélopfyldelse.

Der er ikke noget lovkrav om, at der for patienter i kommunalt regi skal udformes en
rehabiliteringsplan som ovenfor beskrevet. Undersogelsen peger imidlertid pé, at en
rehabiliteringsplan anses af aktorerne som et vigtigt redskab il ikke blot at planlegge,
styre og gennemfore rehabiliteringen, men ogsd som grundlag for lebende at evaluere
mélopfyldelse og eventuel justering af rehabiliteringen.

4.4.3.5 Brobygning

Nar behandlingen er afsluttet, skal sygehuset tage stilling til behovet for (fortsat) reha-
bilitering. Der skal med andre ord ske en fornyet behovsvurdering, og sifremt et reha-
biliteringsbehov er til stede, skal sygehuset udforme en sikaldt genoptraningsplan.
Séfremt der ved behandlingens afslutning stadig er et fysisk, psykisk eller socialt relate-
ret rehabiliteringsbehov, vil rehabiliteringen efter endt behandling bestd enten af specia-
liseret genoptraning i sygehusregi eller rehabilitering i kommunalt regi, eller en kombi-
nation heraf. Ifolge undersogelsen er der i praksis generelt store forskelle mellem syge-
huse sdvel som sygehusafdelinger med hensyn til, hvorvidt der udformes de kraevede
genoptreningsplaner. Manglende genoptreningsplaner udger en barriere for sammen-
hang.

Interviewundersogelsen viser, at brobygning mellem de involverede enheder fremmer
sammenhangen i forlebet. Andre undersogelser viser, at mange kraftpatienter foler sig
i et vakuum efter udskrivelse og ikke ved, hvor de efterfolgende kan henvende sig med
deres problemer (206).

Brobygning kan ske pé flere mader, og brobygningen kan i princippet ske til mange
akterer, hvor andre sygehusafdelinger, kommuner og praktiserende lzge udger hoved-
aktererne.

En forudsetning for, at der kan brobygges er, at ikke blot patientens fysiske, men ogsd
psykiske og sociale behov afdekkes. Ovennzvnte undersogelse viste, at sygehuset pri-
mert har fokus pa de fysiske behov, hvilket bl.a. blev tilskrevet dominans af en biome-
dicinsk diskurs/kultur. Dette gor, at behovet for brobygning méske ikke identificeres.
Med andre ord er der organisatorisk behov for, at der ved endt behandling anvendes
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processer/redskaber, som understotter helhedsorienteret vurdering af patientens rehabi-
literingsbehov.

Interviewundersggelsen viser, at brobygning kraver organisatoriske tiltag pa flere
niveauer. P4 overordnet, strategisk niveau har det stor betydning, at brobygning og her-
med sammenhang fremmes ved, at der pé ledelsesniveau etableres samarbejdsfora. Det
kan eksempelvis vare en kreftstyregruppe med ledelsesreprasentanter fra de involvere-
de aktorer. Netop ledelsens deltagelse er vasentlig for at sikre prioritering og opbakning
til mere konkret samarbejde og koordinering. Sundhedsaftaler er ogsé pd overordnet
niveau et vigtigt element i at brobygge mellem region/sygehus og kommunale instan-
ser.

P4 konkret niveau er der flere méder at bidrage til brobygning pa. En méde er at det
pracist i rehabiliteringsplanen er angivet, hvor og hvem patienten skal henvende sig,
ligesom personalet ved sygehuset aktivt kontakter den relevante kommunale enhed og
hermed befordrer overgangen. Sddanne forhold har et sterkt koordineringsmassigt

aspekt og behandles yderligere i det folgende.

4.4.3.6 Koordinering

Et centralt tema i interviewundersegelsen er koordinering. Koordinering er et af mid-
lerne til at sikre ssmmenhzng i rehabiliteringsprocessen. Koordineringsbehovet athen-
ger af graden af kompleksitet, herunder hvor mange aktorer og interventioner, som er
involveret, samt patientens situation og egne ressourcer. Et enkelt treeningsforleb for en
ressourcesterk kvinde kraver ikke meget koordinering, mens et komplekst forlob, der
streekker sig over sektor-, institutions- og faggranser, fordrer betydelig koordinering.

Der er tale om koordinering pa flere fronter. For det forste koordinering internt pé
regionsniveau, dels i forhold til regionale forvaltningsmassige enheder, dels mellem de
behandlende og rehabiliterende akterer pa sygehuse. Den interne koordinering pa syge-
huset handler om patientforlgbet, og rehabilitering kan med fordel i hojere grad tenkes
ind som en del heraf. Konkret peges der i interviewene pa at indarbejde rehabilitering i

pakkeforlobene for kreft.

Et af de vasentligste koordineringsomrader, som papeges i undersogelsen, ligger i graen-
sefladen mellem region/sygehus og kommune, hvor der er betydelige udfordringer.
Koordineringen har flere niveauer. Da der er tale om forskellige juridiske enheder, er
det npdvendigt med koordinering pd overordnet og strategisk niveau, hvor den politi-
ske og forvaltningsmassige ledelse fra region sdvel som kommune aftaler hvorledes
samarbejdet skal udformes ved de samarbejdsflader som rehabiliteringen rummer. Her
er sundhedsaftalerne en nerliggende og velegnet platform. Hermed tydeliggeres og
fremmes grundlaget og rammerne for koordinering pd de mere udferende niveauer.
Flere steder arbejdes i denne forbindelse med snitfladekataloger eller lignende, hvor
snitfladerne pa de forskellige omrider mellem sygehus og kommune er beskrevet, og
hvor rollerne og arbejdsfordelingen er fastlagt.

Kommunikation er en vasentlig forudsetning for koordinering, og klare kommunika-
tionskanaler mellem sygehus og kommune i relation til kreftpatienter er en vigtig for-
udsetning for sammenhang. Konkret drejer det sig om, at sygehuset ved, hvem de skal
henvende sig til i kommunen, nir fx en patient er ferdigbehandlet og har behov for
rehabilitering i kommunen. Et sygehus behandler patienter fra mange kommuner, og
hver kommune har sin egen organisering, hvilket kan betyde, at det kan vare vanske-
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ligt for sygehuset at vide, hvem man skal henvende sig til. Sddanne forhold kan eksem-
pelvis fastlegges i konkrete samarbejdsaftaler pa taktisk, operationelt niveau.

Undersogelsen viser ogsé, at der er en koordinerende dimension i forhold til den prak-
tiserende lege. Denne athenger af, hvilken rolle den praktiserende har i rehabiliterin-
gen, og som det er beskrevet tidligere, har den praktiserende leege generelt ikke nogen
veldefineret rolle. Selv forholdsvis enkle procedurer, si som at den praktiserende lege
modtager epikrise fra sygehuset, fungerer ikke optimalt, idet der ifelge undersogelsen
kan gd 2-3 maneder fra udskrivelse til den praktiserende laege fir besked.

Som det er fremgaet, indgér private aktorer, og herunder iser Kraftens Bekempelse, i
samarbejde med mange sygehuse og kommuner om konkrete rehabiliteringsindsatser.
P3 baggrund af interviewundersogelsen tyder det pd, at koordineringen i denne forbin-
delse forlgber godt, hvilket blandt andet begrundes i tette samarbejdsrelationer, hvor
personale fra kommune og Kreftens Bekempelse er placeret samme sted, eller hvor
personale udldnes til hinanden mv.

Undersogelsen peger pé, at koordinering internt i den enkelte kommune er et vigtigt
fokusomride. Kommunen favner bredt, idet den varetager tilbud inden for et bredt
spektrum, herunder en potentielt lang rekke rehabiliteringsmassige aktiviteter i for-
hold til patientens fysiske, psykiske og sociale behov. Flere forvaltningsgrene, afdelinger
og institutioner kan vare involveret i den enkelte borgers rehabilitering.

Blandt udfordringerne er ifelge undersogelsen manglende viden om andre forvaltnin-
gers og enheders kompetencer og tilbud, samt at samarbejdsrelationer og kommunika-
tionskanaler mellem kommunale forvaltninger og enheder i flere tilfzelde ikke er til-
streekkeligt udbyggede til at sikre koordinering og samarbejde.

Koordineringsbehovet kan héndteres pa forskellig vis, blandt andet strukturelt (se sene-
re) men ogsa via systematisk forlgbsstyring.

4.4.3.7 Forlabsstyring

Nogle af kommunerne i undersogelsen arbejder med forlbsbeskrivelser. Disse beskri-
ver elementerne i et rehabiliteringsforleb. Forlobsbeskrivelser er, i modsatning til reha-
biliteringsplaner, generelle i den forstand, at de ud fra et organisatorisk, institutionelt
perspektiv udger en beskrivelse af det generelle forlgb for en given patientgruppe. I
denne forbindelse viser underspgelsen, at det til en vis grad er muligt at inddele patien-
terne i 3-4 kategorier athengig af rehabiliteringsbehovet og hermed i forhold til hove-
delementerne i et rehabiliteringsforleb. For hver kategori er det muligt at udforme for-
lobsbeskrivelser, som beskriver elementerne i et rehabiliteringsforlgb, naturligvis med
den nedvendige individuelle planlegning. Sidanne forlobsbeskrivelser tjener ikke blot
til at styre rehabiliteringsprocessen, men medvirker ogsa til koordinering, sammenhzng
og mélrettethed i indsatsen. Et vasentligt aspekt af forlobsbeskrivelserne, som anvendes
blandt de interviewede, er, at de indeholder fremgangsmader, der bidrager til individu-
elt baserede rehabiliteringsforlob.

Forlgbsbeskrivelser ses som et redskab, som kan medvirke til en minimumstandard,
mens den konkrete udfyldning og koordinering af de individuelle forlgb kraver en
koordinatorfunktion. Undersegelsen viser, at denne funktion kan vare placeret hos en
enkeltperson eller hos et tvarfagligt team. En enkeltperson ger det overskueligt for bor-
geren, men samtidig stiller dette store krav til forlebskoordinatorens kompetencer, rela-
tioner og kendskab til rehabiliteringstilbuddene lokalt. Et tveerfagligt team med delta-
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gere fra forskellige faggrupper og kommunale enheder kan sikre, at bade fysiske, psyki-
ske og sociale aspekter daekkes ind, og kan lette koordineringen, da alle er med. Et
tveerfagligt team rummer desuden i udgangspunktet en stor viden om tilbud og mulig-
heder, hvilket iser kan vere hensigtsmessigt ved mere komplekse rehabiliteringsforlgb.
Inden for litteraturen er teamorganiseringen for rehabilitering generelt (ikke specifike
kraftrehabilitering) i gvrigt forholdsvist velbeskrevet (207).

444 Struktur

Strukturen er bide formelle og uformelle menstre for aktorernes handlinger og adfeerd.
Strukturen inkluderer blandt andet vertikal arbejdsdeling/hierarki, og horisontal
arbejdsdeling mellem forskellige opgaveomrider, kommunikations- og samarbejdsmon-
stre. Det vil sige dels det, der formelt beskrives i organisationsdiagrammer, og dels det
der uformelt lever i organisationskulturen.

Arbejdsdelingen mellem de to store aktorgrupper, sygehus og kommune, er overordnet
fastlagt i de lovgivnings- og forvaltningsmaessige rammer (se tidligere). P4 mere konkret
plan viser interviewundersogelsen, at der i praksis er mange forskellige méder at struk-
turere rehabiliteringen pa, og at der ikke er klarhed over, hvorvidt nogle strukturer er
mere hensigtsmassige end andre. Dette er athengig af de regionale og lokale forhold,
herunder strukturen pé sygehusene og afdelingerne og strukturen i de enkelte kommu-
ner mv. Endvidere vil de konkrete rehabiliteringsforlgb ofte variere med forskellig ind-
dragelse og vegt af forskellige institutioner mv. Undersogelsen peger imidlertid pé visse
strukturelle problemstillinger.

En vis kritisk masse er nedvendig for at drive (effektiv) rehabilitering. For det forste
pipeges, at patientgrundlaget skal have en vis storrelse, for at det okonomisk er reali-
stisk at etablere de hensigtsmassige rehabiliteringstilbud. For det andet at patient-
grundlaget, og hermed patientflowet i rehabiliteringstilbuddene, skal have en storrelse,
der befordrer, at tilstrekkelig faglighed hos fagpersonerne kan etableres og opretholdes.
Iseer mindre kommuner har en udfordring her, og blandt de losninger, som fremhzaves
i interviewene, er interkommunalt samarbejde. Et sidant samarbejde kan have mange
former, fra lost koblet samarbejde til egentlige partnerskaber fx i felles sundhedscentre.
Endvidere kan tilbud fra private udbydere, som fx RehabiliteringsCenter Dallund, vere
relevante for kommuner, som ikke har mulighed for eller ikke gnsker egne tilbud (se

bilag 5).

Et andet strukturelt aspeke er afstandsproblematikken. Det drejer sig om, hvor langt en
patient kan og vil transportere sig for at deltage i rehabiliteringsaktiviteter. Undersogel-
sen giver ikke noget svar pd denne problemstilling, og der er tale om en balance mel-
lem afstand og faglighed/okonomi — og er siledes parallelt til den debat, som fulgte

strukturreformen.

Blandt flere af de steder, som indgdr i interviewundersogelsen, arbejdes eller planlegges
det at arbejde med omstrukturering af den kommunale indsats for rehabilitering af
kreftpatienter. Det sker blandt andet ved etablering af sundhedscentre. P4 disse centre
samles forskellige iseer kommunale enheder og fagpersoner, fx inden for trening, social
bistand og radgivning, psykologi mv., ligesom fagpersoner fra private aktorer kan veere
placeret pé et sidant sundhedscenter. En sidan centerkonstruktion fremhaves af flere
drsager. Dels kan flere rehabiliteringsinterventioner samles pé ét sted til gavn for patien-
ten, sdledes at fysiske, psykiske og socialt orienterede interventioner finder sted i sam-
menheng. Dels lettes kommunikation og sammenhang vedrerende den enkeltes for-
lob, og det gensidige kendskab mellem de involverede fagpersoner styrkes.
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Kommunikations- og samarbejdsmenstre mellem de centrale aktorer, herunder sygehus
og kommune, er en af de helt centrale organisatoriske problemstillinger, og undersogel-
sen viser, at bide formelle og uformelle strukturer og relationer er vasentlige for effek-
tive og gode relationer. P4 det strategiske, strukturelle plan er klare aftaler og beskrivel-
ser af samarbejdet mellem region/sygehus og kommune et vigtigt grundlag, og her er
sundhedsaftalerne centrale redskaber, hvor ogsé samarbejdet vedrorende kreftrehabili-
tering med fordel kan fastlegges og beskrives (jf. tidligere). P4 det taktiske, operationel-
le plan viser undersegelsen, at der er behov for, at relationerne mellem de enkelte syge-
husafdelinger og kommunale forvaltninger, er velbeskrevne og klare. Herunder blandt
de personer som konkret skal arbejde sammen, eksempelvis via snitfladekataloger og
lignende.

Undersogelsen viser dog ogsa, at uformelle relationer har en afggrende betydning for
samarbejdet. Gode uformelle relationer mellem de personer fra sygehus og kommune,
som har kontaktflader i rehabiliteringen, fremmer ifolge undersegelsen kommunikatio-
nen og sammenhangen i rehabiliteringsforlobene pé tvars af sektorerne. Sddanne rela-
tioner letter ikke blot kommunikationen, men tilgodeser ogsd et andet vasentligt
aspekt, nemlig gensidig kendskab til hinandens funktioner og kompetencer. Mang-
lende kendskab til hinanden aktorerne imellem er ifelge undersogelsen haemmende for
sammenhangende og systematisk rehabilitering. Nogle steder er disse relationer baseret
pa forhold af mere tilfeldig karakter, s& som at kommunale fagpersoner tidligere arbej-
dede pa en sygehusafdeling og derfor kender afdelingen og personer der. Dannelse af
sidanne relationer ma dog ske systematisk, og her peger interviewundersogelsen pa for-
skellige méder at gore dette pd. Det kan blandt andet ske ved, at de forskellige fagper-
soner kommer pa studieophold hos hinanden, fx at kommunale fagpersoner kommer
pé studieophold pa sygehuset, at sygehuspersonale kommer i praktik hos private akte-
rer, si som Kraftens Bekempelses kreftridgivning mv. En anden mulighed er en mere
permanent placering af medarbejdere hos hinanden, fx at fagpersoner fra sygehuset
eller praktiserende lzege arbejder en del af deres tid i et kommunalt sundhedscenter.

Hvad angér organisationskulturen kendetegnes rehabilitering ved, at der indgar flere
sektorer og mange faggrupper, og at der siledes er forskellige kulturer til stede. Under-
sogelsen tyder pa, at kulturforskelle udger en af de udfordringer, som tilretteleggelsen
af rehabiliteringen skal forholde sig til. Siledes tegner der sig pé tvars af sygehus og
kommune en kulturforskel mellem en primert biomedicinsk og fysisk orienteret kultur
pa sygehusene, og en mere psykosocial orienteret kultur i kommunalt regi. Disse for-
skelle folger iser af arbejdsdelingen mellem sygehus og kommune, herunder karakteren
af de funktioner, som udferes de pigeldende steder, og personalets faglige baggrund.
Kulturforskellen er siledes til dels en afspejling af en nedvendig forskel, men udger
samtidig et fokusomréde i relation til indbyrdes koordinering og samarbejde.

Interviewene viser endvidere, at der mellem sygehus og kommune eksisterer en vis
skepsis og uvidenhed. Fra sygehuspersonale gives udtryk for en vis usikkerhed over for,
hvorvidt kommunerne har tilstrekkelige kompetence, herunder hos de kommunale
fagpersoner, til at forestd rehabiliteringen. Denne skepsis medforer i nogle tilfelde en
vis tilbageholdenhed fra sygehuset med at henvise patienter til kommunal rehabilite-
ring. Fra den kommunale side er det iszr den tidligere bergrte kommunale oplevelse af
personalet pa sygehusene som biomedicinsk orienteret med for ensidigt fokus pa det
fysiske, som affoder en vis skepsis i forhold til sygehusenes kompetence til at yde hel-
hedsorienteret rehabilitering (genoptrening). En vesentlig del af denne skepsis kan til-
skrives manglende viden om hinanden hos bade sygehus og kommune. Det er derfor
vasentligt, at personalet pa de sygehusafdelinger og kommunale enheder, som skal
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arbejde sammen, opnir storre kendskab til hinanden. En serlig udfordring for sygehu-
sene er i denne forbindelse, at et sygehus har patienter fra mange kommuner, der ofte
er forskelligt organiserede og har forskellige rehabiliteringstilbud.

45  Principmodel for rehabiliteringsproces

P4 baggrund af den forholdsvis sparsomme litteratur samt via belysningen af de organi-
satoriske, forvaltnings- og lovgivningsmassige rammer og vilkar og interviewunderso-
gelsens belysning af vigtige organisatoriske elementer (opgaver, aktorer, processer og
struktur), beskrives i det folgende en model for organisering af rehabiliteringsprocessen
for kreeftpatienter. Modellen skitserer, hvordan rehabilitering af kraftpatienter overord-
net kan organiseres. Der er tale om en principmodel, idet det er et muligt scenarium
for organiseringen. Inden for denne organisatoriske model vil den konkrete udform-
ning af rehabiliteringsprocessen skulle ske med hensyntagen til de regionale, kommu-
nale og lokale forhold samt relationerne herimellem.

P4 det individuelle niveau vil udformningen af den enkelte patients rehabiliteringspro-
ces endvidere vere atheengig af den enkelte patients behov og situation, som er indivi-
duel og forskellig, athengig af mange faktorer, s som sygdomsforleb, funktionsevne og
omgivelsesmeassige forhold i den enkeltes hverdag. Det bliver med andre ord et krav til
organiseringen, at den rummer fremgangsmader, som sikrer, at den enkelte rehabilite-
ringsproces designes og tilrettelegges som en del af processen.

De organisatoriske og forvaltningsmassige rammer og vilkdr omkring rehabilitering af
kraftpatienter setter de overordnede elementer og sammenhznge i modellen.
Sygehuset varetager overvejende rehabiliteringsmaessige interventioner tat relateret til
sygdommens forlgb og behandling, mens den bredere rehabilitering relateret til patien-
tens deltagelse i hverdags- og samfundslivet organisatorisk ligger i kommunalt regi.

Dette matcher med forskning i sundheds- og behandlingspraksisser, som viser, at reha-
biliteringsindsatsen overordnet kan ske efter fire forskellige analytiske praksisformer
(208). Vagtningen af de enkelte former @ndres undervejs i rehabiliteringsforlobet, hvor
vagten i begyndelsen ligger pd overlevelse, behandling, genoptraening, over en periode
@ndres til fokus pa patientens situation psykisk og socialt, og til slut ligger fokus pd
livskvalitet. Undervejs i hele forlobet er det nodvendigt med en klar brugerorienteret
indsats og fokus.

En organisatorisk model kan beskrives ud fra flere vinkler, og typisk vil beskrivelsen
athenge af, hvilken placering man har rent organisatorisk, det vare sig sygehus, kom-
mune mv. Nér det drejer sig om rehabilitering, er der tale om organisering af en pro-
ces, og der er ofte kun en aktor involveret i hele forlebet, nemlig patienten, hvorfor en
organiseringsmodel for rehabilitering bor bygges op om patientens rehabiliteringspro-
ces. Patientens rehabiliteringsproces er siledes det organiserende princip for modellen.
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Figur 4.3: Principmodel for rehabiliteringsproces
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Modellen ovenfor (figur 4.3) er ens for de tre diagnosegrupper, som er i fokus i dette
MTV-projekt, idet de grundleggende organisatoriske elementer er geldende for alle tre
patientgrupper. Inden for rammerne af modellen vil der i den konkrete udformning af
rehabiliteringsforlgbene vere forskelle, baseret pa de forskelle i behov som de forskelli-
ge patientgrupper har, qua den specifikke sygdom, behandling og senfolger. Disse for-
skelle udmentes isr i de forskellige rehabiliteringsinterventioner, dvs. de teknologier
som indgar i rehabiliteringsprocessen.
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Ses der pé patientens vej i rehabiliteringsprocessen, er der flere méder, hvorpé en
patient kan pabegynde et rehabiliteringsforlgb. For det forste i umiddelbar forbindelse
med behandling for kreftsygdommen, parallelt med behandlingsforlobet, eller efter
behandlingen enten i sygehusregi eller i kommunalt regi pd baggrund af en genoptre-
ningsplan. Endvidere oplever kommuner, at patienter, som ikke har en genoptrenings-
plan, opspores via kommunens sociale system eller i ganske f3 tilfzlde via henvendelse
fra den praktiserende lzge. Undervejs i processen vil patienternes forlob ogsa vere for-
skelligt, alt athengig af patientens situation, behov, rehabiliteringsplan og lokale samar-
bejdsrelationer. Ligeledes er patientens afslutning af et rehabiliteringsforlgb helt athen-
gig af vedkommendes individuelle forlob. Hver enkelt patient vil med andre ord gen-
nemgd sin egen udgave af ovenstidende model. Men for at nd dertil ma de involverede
aktorer i fellesskab drefte ansvar, opgaver, arbejdsdeling, kommunikation og samar-
bejdsrelationer, og siledes sikre rammerne og forudsatningerne for den enkelte patients
rehabiliteringsforlob.

4.6  Sammenfatning

Et grundleggende vilkér for gennemgangen af det organisatoriske aspekt har varet, at
der ikke er tale om en situation, hvor en eksisterende organisering skal @ndres til en ny
organisering. Som belysningen af den tidligere organisering viser, har der hidtil varet
tale om forholdsvis fragmenterede og ufuldstzendige rehabiliteringstilbud samlet set.
Hertil kom strukturreformen med ndret ansvars- og opgavefordeling mellem sygehus
og kommune, og som interviewundersogelsen viser, er sygehuse og kommuner nu midt
i arbejdet med at tilretteleegge deres fremtidige rehabiliteringsindsats.

Organisering af rehabilitering af kraeftpatienter handler om organisering af en proces,
som ofte vil involvere aktgrer fra forskellige niveauer og sektorer. De lovgivningsmaessi-
ge og forvaltningsmessige rammer udger den organisatoriske kontekst, som setter de
overordnede organisatoriske rammer og vilkar for rehabiliteringen, herunder den over-
ordnede ansvars- og opgavefordeling mellem hovedaktorerne, hvor sygehuset skal std
for den specialiserede rehabilitering, og hvor kommunen skal std for den generelle reha-
bilitering.

Mere konkret viser interviewundersggelsen, at rehabilitering er en kompleks opgave
med begrenset rutiniseringsgrad, at flere aktorer ofte er involverede, at en rekke frem-
gangsmader og processer er afgorende, og at der strukturelt er betydelige udfordringer
at adressere.

P4 baggrund af litteraturgennemgangen, belysningen af den organisatoriske kontekst
samt interviewundersegelsen kan der ikke gives et entydigt svar pd, hvordan systema-
tisk, mélrettet og sammenhangende rehabilitering organiseres.

En rekke forhold spiller ind her. For det forste befinder rehabilitering af kraftpatienter
i Danmark sig i en udviklingsfase, hvor nye akterer er midt i at udvikle og fastlegge
deres tilbud. For det andet bibragte litteratursogningen meget begrenset viden om de
organisatoriske aspekter. For det tredje er resultatet af interviewundersegelsen erfarings-
baseret og ikke evidensbaseret viden, hvilket dog heller ikke var intentionen eller
muligt inden for rammerne af undersegelsen. For det fjerde — og som det vasentligste
forhold — skal rehabiliteringen organiseres i en forskelligartet kontekst, hvor de organi-
satoriske rammer og vilkar i regionerne, pa sygehusene og i kommunerne er forskellige,
hvilket a priori udelukker én bestemt organisering.
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P4 trods af disse forhold tegner der sig nogle parametre, som har betydning for organi-
sering af systematisk, sammenhangende og mélrettet rehabilitering.

4.61 Opgaven

Rehabilitering er en opgave, som varierer i kompleksitet og indhold athengigt af
patientens rehabiliteringsbehov, som er bestemt af patientens sygdom og behandlings-
forleb, fysiske, psykiske og sociale funktionsevne, personlige og sociale situation samt
onsker og mal. Der er tegn pd, at opgaven kan kategoriseres i 3-4 kategorier som
grundlag for forskellige forlebstyper. Den begrensede rutiniseringsgrad i opgaven er et
udtryk for, at selve indholdbestemmelsen af et rehabiliteringsforlgb er en del af opga-
ven. Dette betyder, at der i organiseringen skal vere fremgangsmader, som faciliterer
denne indholdsbestemmelse.

4.6.2 Aktorer

Rehabiliteringen involverer for en betydelig del af patienterne flere aktorer, herunder
sygehusafdelinger, forskellige kommunale forvaltninger og enheder, ofte private aktorer
som iser Kreftens Bekempelse, og i mindre omfang den praktiserende lege.

I forhold til at styrke systematikken er der behov for en mere konkret afklaring af, hvil-
ken rehabilitering der skal ske pa henholdsvis sygehuset og i kommunalt regi. Det skal
samtidig afklares, hvorvidt denne afklaring kan ske centralt og nationalt, eller om den
mad ske lokalt mellem de enkelte sygehuse og kommuner. Et aspeke heraf er tydeliggo-
relse af, hvad der operationelt og konkret horer under specialiseret genoptraning.

Kommunerne er i disse ar ved at udforme deres tilbud pa rehabiliteringsomradet, og
sdledes viser interviewundersogelsen, at der er stor forskel mellem kommunerne. Nogle
kommuner har stort set ingen rehabiliteringstilbud rettet specifike til kreftpatienter,
mens andre kommuner har etableret sundhedscentre med kreftrehabilitering i fokus.
Nér mélet er ssmmenhangende og systematisk rehabilitering, er det sdledes vasentligt,
at der generelt i alle kommuner sker afklaring og konkretisering af rehabiliteringsopga-
ven, herunder hvad og hvordan den varetages.

Almen praksis har en begrenset rolle i rehabiliteringen, og den praktiserende leeges
potentielle rolle og funktion i systematisk og sammenhangende rehabilitering er endnu

ikke afklaret.

Det er kendetegnende for mange af de tilbud, som sygehuse og kommuner har, at pri-
vate aktorer, iser Kreftens Bekeempelse, med positive resultater er involveret i udferel-
sen, enten ved at Kreftens Bekeempelse stir for dele af indsatsen eller ved at indsatsen
sker i forskellige samarbejdsformer.

4.6.3 Rutiner og arbejdsprocesser

Rehabilitering er en processuel aktivitet, bestdende af en eller flere kerneprocesser (de
konkrete rehabiliteringsinterventioner) og centrale stotteprocesser (rutiner og frem-
gangsmdder). Centrale processer er behovsvurdering, rehabiliteringsplanlegning, bro-
bygning, koordinering og forlgbsstyring.

Behovsvurdering er afgerende for, at alle patienter med rehabiliteringsbehov for tilbudt
rehabilitering, samt at det er den rette rehabilitering, der tilbydes den enkelte. En syste-
matisk rehabiliteringsindsats forudsatter systematisk opsporing af patienter, hvilket
systematisk behovsvurdering er et element i. Der er bade for sygehuse og kommuner
vasentlig variation med hensyn til hvorvidt og hvordan behovsvurdering finder sted.
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Systematisk behovsvurdering, herunder tilretteleggelse, bemanding og anvendelse af
relevante redskaber, er et udviklingsomrade fremover.

Et vasentligt redskab til organisering af den individuelle rehabilitering er en individuel
rehabiliteringsplan. En dynamisk individuel rehabiliteringsplan befordrer malrettethed
og sammenheng i rehabiliteringen. Det er afgerende, at sygehusene i hojere grad sikrer,
at alle patienter med rehabiliteringsbehov fir en rehabiliteringsplan (genoptrenings-
plan). Ligeledes ligger der hos kommunerne en udfordring i mere systematisk at arbej-
de med individuelle rehabiliteringsplaner, og her er der allerede flere modeller og erfa-
ringer at tage afsat i.

For en vasentlig del af kraftpatienterne streekker deres rehabiliteringsforlgb sig mellem
sygehus og kommunale enheder og i nogle tilfzlde private aktorer. Endvidere er flere
kommunale enheder ofte involveret i de mere komplekse forlgb. For at sikre sammen-
heng mellem overgange mellem de forskellige organisatoriske enheder er brobygning
relevant. Brobygning drejer sig om, bide pa strategisk og operationelt niveau, at skabe
de nodvendige relationer og procedurer for samarbejde og kommunikation pa tvers.

I de rehabiliteringsforleb, hvor flere aktorer og interventioner indgér, er koordinering
vigtig, og der er betydelige koordineringsbehov, som ma héndteres for at sikre sammen-
hang og mélrettethed. Det gelder iser mellem sygehus og kommune, men ogsi i for-
hold til den praktiserende leege, i det omfang vedkommende indgir i forlgbet. Det gel-
der ogsé mellem kommunale enheder, nar flere forvaltningsgrene er involveret. Koordi-
neringsproblematikken vedrerer bide processer/redskaber sa som forlgbsbeskrivelser og
rehabiliteringsplaner, men ogsa mere strukturelle aspekter.

4.6.4 Struktur

Den formelle struktur, herunder arbejdsdelingen mellem hovedaktererne, er fastlage i
lovgivningen og administrative forskrifter. Inden for disse rammer er der forholdsvis
vide muligheder for at udfylde rammerne, ikke mindst i kommunalt regi. Kommuner-
ne er struktureret forskelligt, og der kan ikke peges pa en given struktur, omend flere
kommuner har gode erfaringer med strukturering af rehabiliteringsindsatsen i sund-
hedscentre, hvor fagpersoner fra forskellige forvaltningsgrene og eventuelt ogsé eksterne
aktorer er placeret samme sted. Der er dog flere strukturelle problemstillinger, herunder
befolkningsgrundlag og geografi.

Den uformelle struktur, herunder organisationskulturelle forhold samt uformelle relati-
oner og netvark, spiller en betydelig rolle for sammenhangen i rehabiliteringen. S&-
ledes ligger der en udfordring i at skabe et storre gensidigt kendskab og en respekt mel-
lem fagpersoner fra henholdsvis sygehus og kommune. Ligeledes er det en udfordring
at sikre, at der sidelobende med de formelle strukturer opbygges interpersonelle relatio-
ner og kommunikationskanaler.

Samlet set er der for mange sygehuse sdvel som for kommuner betydelige udviklings-
muligheder med afsat i den overordnede principmodel for kraftrehabilitering. Dels i
retning af at udvikle og fastlegge egen rehabiliteringsindsats, og dels i forhold til det
felles ansvar pd tveers af sektor- og institutionsgranser.

Modellen kan vere et afset for felles afklaring mellem aktorerne, herunder sygehus,

almen praksis, kommuner og eventuelt andre private aktorer. Det drejer sig om at
udforme en specifik felles organisering for hver af de tre diagnoser under hensyntagen

90 Rehabilitering efter brystkraeft, tyk- og endetarmskraft og prostatakraeft



til de vigtige organisatoriske faktorer, som er gennemgget i det foregdende. Inden for
sidanne rammer kan den enkelte patients rehabiliteringsforleb siledes udfolde sig.
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5 @konomi

5] Indledning

I henhold til projektbeskrivelsen er det formalet med den gkonomiske analyse at soge
at besvare folgende MTV-spergsmil:

Hvad er de gkonomiske konsekvenser ved malrettet kreeftrehabilitering — samfunds-
gkonomisk og kasseskonomisk i forhold til alternativer, som i dag primert er usyste-
matisk og sporadisk rehabilitering?

Dvs. at omkostningerne og effekterne ved de hidtidige forleb ber sammenlignes med
omkostningerne og effekterne ved de fremtidige rehabiliteringsforlgb (inkremental ana-
lyse). En sidan analyse vil — primert pga. manglende pracise data om de hidtidige
rehabiliterings-/genoptreningsforleb samt det forhold, at det eksisterende rehabilite-
ringstilbud har veret meget varierende — std overfor en rekke metodemassige udfor-
dringer. Derfor er det valgt at afgreense den gkonomiske analyse, sdledes at der kun
estimeres omkostninger for det fremtidige optimerede, evidensbaserede rehabiliterings-
forlgb. Der vil med andre ord ikke blive tale om en gkonomisk evaluering, hvor den
hidtidige rehabiliteringsindsats sammenlignes med den fremtidige optimerede, evidens-
baserede rehabiliteringsindsats, men derimod en analyse, hvor omkostningerne ved de
fremtidige rehabiliteringsforlob estimeres, siledes at kommunerne, regionerne og staten
kan vurdere omkostningsniveauet ved forlgbene.

5.2 Metode

5.21 Litteraturgennemgang

I november 2006 blev der sogt i Medline Webspirs (1989-2006), CRD-databaserne
(NHS EED, DARE, HTA database), Cochrane Library og Web of Science. I Medline
blev der brugt MESH-sogeordene cost-analysis og cost-benefit analysis for at finde stu-
dier vedr. okonomisk evaluering (sogestrategien fremgér af bilag 1). Denne litteratur-
gennemgang er blevet opdateret frem til 1. februar 2009.

5.2.2 Den gkonomiske analyse

Den gkonomiske analyse tager sit udgangspunke i resultaterne fra teknologikapitlet,
kapitlet om de patientmassige aspekter samt organisationskapitlet. Disse kapitler kon-
kluderer, hvilke rehabiliteringselementer der er evidens for at have en positiv effeke pa
patienternes livskvalitet, senfolger mv., ligesom der foreligger en beskrivelse af, hvordan
rehabiliteringsindsatsen kan organiseres.

Omkostningsbestemmelse af de forskellige rehabiliteringselementer vil ske ved at
anvende offentligt tilgeengelige enhedsomkostninger, dvs. at enhedsomkostninger vil
basere sig pa lonstatistikker, takster, overenskomstmassige honorarer samt i et vist
omfang sken. Da omkostningsestimaterne vil vere forbundet med usikkerhed og en vis
variation, vil resultaterne blive prasenteret siledes, at denne variation anskueliggeres.

I det omfang der findes omkostningsmassige beregninger eller lignende fra allerede

gennemforte rehabiliteringsprojekter, vil sidanne beregninger og resultater ogsé blive
anvendt som kilde og til at validere resultaterne i nzrverende analyse.
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5.3 Resultater

53.1 Resultat af litteraturgennemgangen

Segningen i Medline gav 666 plus 212 resultater (de 212 for perioden 1.11.2006-
1.02.2009), som blev gennemgdet, og der fandtes et studie (skonomisk evaluering)
vedrerende psykoedukationelle interventioner i forhold til brystkreftpatienter (209).

Via segning i CRD og Cochrane med fritekstord (rehabilitation, economic evaluation,
cost-analysis’, og ’prostate, breast or colorectal cancer’) blev der fundet endnu et
omkostningseffektivitetsstudie (210) inden for brystkraeft. Web of Science databasen
gav ingen resultater med samme fritekstsogninger.

Det forste identificerede studie er et amerikansk studie, hvor tre forskellige strategier til
at forbedre survivorship for brystkraftpatienter blev evalueret. De tre strategier var 1)
skriftlig information (booklet), 2) en informationsvideo (Moving beyond cancer’,
varighed 23 min.) og skriftlig information samt 3) ridgivning (en individuel personlig
psycho-educational counselling® og en telefonsession), informationsvideo og skriftlig
information. Effektmalet var @ndring/forbedring i psykisk status. Skriftlig information
var forbundet med de laveste omkostninger (11,30 USD pr. patient), omkostningerne
til informationsvideoen estimeredes til 25,85 USD pr. patient, mens omkostningerne
for den intervention, som ogsa inkluderede ridgivning, estimeredes til 134,47 USD pr.
patient. Disse omkostningsestimater holdes op mod @ndringer i bekymring og energi,
og der beregnes cost per unit effect. I studiet vurderes det, at informationsvideoen og
skriftlig information er den mest omkostningseffektive intervention i forhold til at for-
bedre transition to survivorship*. Disse psykiske/psykologiske effektmal (som i sund-
hedsokonomisk henseende mé betegnes som kliniske eller intermedizre effekemal) gor
det vanskeligt at vurdere resultaterne og sammenligne interventionerne med andre,
ligesom det er vanskeligt at vurdere resultaterne i en dansk kontekst.

Det andet identificerede studie er et australsk studie, som sammenlignede to rehabilite-
ringsinterventioner og ingen intervention. Den ene rehabiliteringsintervention vedrorte
hjemmebaseret fysioterapi, og den anden vedrerte gruppebaserede ovelser og psykoso-
ciale interventioner. Sammenlignet med ingen intervention var der ikke signifikant for-
skel i andelen af rehabiliterede, ligesom der heller ikke var signifikant forskel i livskvali-
tet (mélt vha. QALYs* (quality adjusted life years)) (210). Begge interventioner var for-
bundet med relativt lave inkrementale omkostninger (i forhold til ingen intervention):
henholdsvis 183 USD (hjemmebaseret fysioterapi) og 137 USD (gruppebaserede ovel-
ser og psykosocial intervention) i gennemsnit pr. patientforleb (sundhedssektor-per-
spektiv). Rehabiliteringsinterventionen med hjemmebaseret fysioterapi viste sig at veere
den mest omkostningseffektive, men for begge interventioner var der tale om billige
interventioner (210).

5.3.2 Resultat af den gkonomiske analyse

I kapitlerne vedr. teknologi og patient er det pa baggrund af litteraturen konkluderet,
hvilke rehabiliteringselementer der er evidens for at have en positiv effekt pa patienter-
nes livskvalitet. Derudover bidrager kapitlet vedrorende organisation med input til
yderligere elementer, som ogs ber indgd i rehabiliteringen — bl.a. for at sikre et sam-
menhangende forlgb. Selvom rehabiliteringsbehovet er forskelligt fra patient til
patient, ber disse evidensbaserede elementer (i et eller andet omfang) indgi i et rehabi-
literingsforleb for de patienter, som har et rehabiliteringsbehov.
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5.3.2.1 Brystkreaeft
Folgende elementer ber indga i planlegningen af et sammenhangende rehabiliterings-

forleb:

Behovsvurdering

Udarbejdelse af rehabiliteringsplan
Sygehusbaseret rehabilitering

Fysisk treening

Psykosocialt stotteprogram og patientundervisning
Rehabiliteringsophold

Program vedrerende arbejdsmarkedstilknytning
Program for specifikke senfolger

= Lymfedem

= Depression

= Forlgbskoordination.

5.3.2.11 Estimering af omkostninger for de enkelte elementer

Behovsvurdering

Alle patienter ber vurderes (forste gang allerede under indleggelsen) med henblik pa at
afdekke behovet for rehabilitering. Endvidere galder det, at vurderingen ber gentages
efter behov flere gange i behandlings- og rehabiliteringsforlebet for lobende at tilpasse
rehabiliteringsindsatsen for den enkelte patient. Der findes forskellige instrumenter, og
behovsvurdering kan foretages af forskellige sundhedsfaglige personer (egen lege, syge-
huslage, sygeplejerske osv.). Det vurderes, at behovsvurderingen maksimalt vil vare en
time — ved nogle vurderinger kan der tenkes at indga flere fagpersoner.

Som omkostningsestimat (dvs. timesats) anvendes timetaksten for praktiserende laeger
pa 720 kr. (211) (anvendelsen af denne timetakst som omkostningsestimat er ikke et
udtryk for, at det kun er praktiserende leeger, der gennemforer behovsvurderingerne,
men det vurderes at vare en takst, som vil vere dekkende for stort set alle faggrupper).
Forudszttes det, at der foretages fem vurderinger i et rehabiliteringsforleb, estimeres de
samlede omkostninger til behovsvurdering til 3.602 kr. Reelt vil antallet af behovsvur-
deringer variere fra patient til patient, hvorfor omkostningerne ogsa vil variere — fx vil
det for en patient, som viser sig ikke at have et rehabiliteringsbehov, gelde, at omkost-
ningerne vil vere 720 kr., svarende til én behovsvurdering.

Udarbejdelse af rehabiliteringsplan

For alle patienter ber der initialt udarbejdes en rehabiliteringsplan. Planen udarbejdes
af en sundhedsprofessionel sammen med patienten. Forudsettes det, at udarbejdelse af
rehabiliteringsplanen tager en time, og anvendes igen timetaksten for praktiserende
leger som omkostningsestimat (212), estimeres omkostningerne ved udarbejdelse af
rehabiliteringsplan til 720 kr.

Sygehusbaseret rehabilitering

Rehabilitering vil for en rakke patienter allerede starte under indleeggelsen, ligesom
den specialiserede rehabilitering vil kunne foregd i sygehusregi. Som omkostningsesti-
mat for den del af rehabiliteringen, som foregdr under indleggelse, er Sundheds-
styrelsens takster for genoptreningsydelser anvendt (213). Der er anvendt taksten for
genoptreningsgruppe 1 pa 805 kr. Denne genoptraningsgruppe vedrerer kroppens
funktion + aktivitet — selvtraning efter instruktion i motionsrum (taksten tillegges/
opkraves kun én gang under en indleggelse (214)).
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Fysisk traening

Der er ikke evidens for pracist, hvilket treningsprogram der ber anbefales. Et udgangs-
punkt kunne vere holdtrening, hvor der er trening tre gange ugentligt af 20-30
minuctter i otte uger. Omkostningsfastszttelsen af den fysiske trening er sldet sammen
med omkostningsfastsettelsen af et psykosocialt stotteprogram og patientundervisning,
jf. nedenfor.

Psykosocialt statteprogram og patientundervisning

Et sddant program ber vare 4-10 uger. Det vurderes, at den bedste kilde i en dansk
kontekst til omkostningsbestemmelse af sdvel fysisk trening, psykosocialt stattepro-
gram og patientundervisning er erfaringerne fra Sundhedscenter for Kreftramte i
Kobenhavn, hvor de tilbyder vejledning/samtaler, fysioterapeutisk intervention (tre-
ning), kostundervisning og patientundervisning til kreftramte (215). Det er meget for-
skelligt, hvor lenge kraeftpatienterne deltager i rehabiliteringstilbuddene (alt fra nogle
f3 gange til flere maneders forleb), men gennemsnitligt vurderes omkostningerne ved
et forlgb at ligge i storrelsesordenen 10.000 kr. (215-217).

Rehabiliteringsophold

Et rehabiliteringsophold vil typisk vere af 5-6 dages varighed. I Danmark er
RehabiliteringsCenter Dallund, som drives af Kreftens Bekempelse, den storste aktor
inden for rehabiliteringsophold til kraftpatienter. En stor del af patienterne (>50 %) pé
RehabiliteringsCenter Dallund er brystkreftpatienter. Baseret pa 2007-regnskabs- og
aktivitetstal fra RehabiliteringsCenter Dallund (218) er omkostningerne ved et rehabi-
literingsophold af 5-6 dages varighed estimeret til 20.000 kr.

Program vedrarende arbejdsmarkedstilknytning

Et program vedrerende arbejdsmarkedstilknytning involverer naturligvis bistand fra
socialrddgivere, men ber ogsd — udover reprasentanter fra socialsektoren — involvere
representanter fra sundhedsvasenet og kraeftpatientens arbejdsplads. I 2005 gennem-
fortes et studie i det tidligere Vejle Amt, hvor man gennem en tidlig systematisk identi-
fikation af barrierer for tilbagevenden til arbejde, arbejdsevnevurdering og en efterfol-
gende malrettet og handlingsorienteret rehabiliteringsindsats segte at fi personer, der
var sygemeldt med ryglidelser, hurtigere tilbage i arbejde (KIA: Koordineret Indsats for
Arbejdsfastholdelse). Interventionsteamet bestod af en arbejdsmediciner, en kiroprak-
tor, en fysioterapeut, en psykolog og en socialridgiver. Sidstnzvnte fungerede som for-
lobskoordinator (219-220). Omkostningerne ved den samlede intervention blev esti-
meret til 12.000 kr. (2006-prisniveau) svarende til 12.800 kr. i 2009-prisniveau. Bruges
dette studie som kilde — uagtet at det drejer sig om en anden patientgruppe, og at
andre fagpersoner vil indgd, nir det drejer sig om kreftpatienter — estimeres omkost-
ningerne til et program vedrerende arbejdsmarkedstilknytning sledes til 12.800 kr.
Dette estimat er formentlig nogenlunde pd niveau med et kreftrehabiliteringsprojekt
gennemfort i fire jyske kommuner, hvor man initialt estimerede et rehabiliteringspro-
gram indeholdende forlgbskoordination og arbejdspladsfastholdelse til 17.100 kr. pr.
deltagende borger/patient (221).

Program for specifikke senfalger — lymfedem

For ca. 25-33 % af alle brystkraftpatienter gelder det, at de udvikler lymfedem, som
er serligt behandlings- eller rehabiliteringskreevende (222). Der er tale om et individu-
elt, specialiseret behandlingsprogram, som inddeles i initialbehandling og vedligehol-
delsesbehandling og foregér i sygehusregi. I de forste 2-4 uger gér patienten til behand-
ling dagligt, og i de efterfolgende to uger gir patienten til behandling ca. to gange om
ugen (223) — dette svarer til gennemsnitligt 19 kontakter over en seksugers periode. I
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henhold til Sundhedsstyrelsens ambulante takstsystem takseres hver behandling/kon-
takt til en ambulant besogstakst 4 1.255 kr. pr. besog, svarende til i alt 23.845 kr. for et
specialiseret lymfedem-behandlingsprogram (224).

Program for specifikke senfalger — depression

Dette er til dels forudsat indeholdt i et psykosocialt stotteprogram og patientundervis-
ning/fysisk trening. Derudover vil nogle patienter formentlig vere i medicinsk
behandling med antidepressiva, men som navnt i introduktionskapitlet under formal
og afgrensning er farmakologiske interventioner ikke indeholdt i denne MTV,

Forlabskoordination

Koordinering af rehabiliteringsforlobet kan varetages af en enkelt person (forlobskoor-
dinator) eller et team. Det er vanskeligt at estimere omkostningerne til forlebskoordi-
nation separat, dels fordi der formentlig vil vare en relativt stor variation i koordinati-
onsbehovet, og dels fordi koordinationsfunktionen formentlig i en vis udstreekning vil
vere indeholdt i andre af de ovenfor nzvnte elementer (fx behovsvurdering og udarbej-
delse af rehabiliteringsplan). Som navnt er der gennemfort et kraftrehabiliteringspro-
jekt i fire jyske kommuner, hvor man initialt estimerede et rehabiliteringsprogram inde-
holdende forlobskoordination og arbejdspladsfastholdelse til 17.100 kr. pr. deltagende
borger/patient (221). Hvis det forudsattes, at andelen vedrerende arbejdspladsfasthol-
delse ressourcemaessigt udger ca. 12.000 kr. (hvilket ogsé baserer sig pa (219-220)), s&
kan det skennes, at omkostningerne til forlobskoordinationen udger ca. 5.000 kr.

5.3.2.1.2 Samlede omkostninger ved et rehabiliteringsforlab

Der er ca. 4.000 nye tilfelde af brystkreft arligt i Danmark. I Kreftplan II blev det
angivet, at op til 70 % af kreftpatienter kan have behov for rehabilitering, og at der i
den internationale litteratur er konsensus om, at en tredjedel af kreftpatienterne har et
stort og leengerevarende behov, en tredjedel har et kortvarigt, ofte mindre behov, og en

tredjedel har ikke behov for rehabilitering (2).
I tabel 5.1 er de samlede omkostninger ved et rehabiliteringsforlgb vist.

Tabel 5.1: Omkostninger ved et rehabiliteringsforleb, brystkraeft

Omkostnings- | Andel af patienter
estimat med et behov

Behovsvurdering 3.602 kr. 100%
Udarbejdelse af rehabiliteringsplan 720 kr. 33-66%
Sygehusbaseret rehabilitering 805 kr. 33-66%
Fysisk treening (holdtraening)
Psykosocialt stetteprogram og patientundervisning 10000 ks 366%
Rehabiliteringsophold 20.000 kr. 5%
Program vedrerende Arbejdsmarkedstilknytning 12.800 kr. 40-55%°
Program for specifikke senfolger

Lymfedem 23.845 kr. 25-33%

Depression - 33-66%
Forlgbskoordination 5.000 kr. 33-66%
?g:{w@li(: omk. pr. forlgb safremt alle elementer indgar i 76772 k.
f;rr;l;cioepc}::ll; pr. forlab, alle elementer - ekskl. rehabili- 56770 kr.
izz E(renhlz\;/)r. forlgb, veegtet efter gns. andel af patienter 27859 kr.
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2009-prisniveau.

212007 var 329 brystkraftpatienter pa ophold pa RehabiliteringsCenter Dallund svarende til knap 10 %
af det 4rlige antal nydiagnosticerede. I henhold til analysen vedrorende patientaspektet gelder det, at der
er sparsom evidens for, at et rehabiliteringsophold i sig selv har en gavnlig effekt, og det er langt fra alle
patienter der har et behov. Derfor er andelen af patienter med behov for et rehabiliteringsophold skens-
messigt sat til 15 % (der findes ikke tal for den reelle eftersporgsel efter rehabiliteringsophold blandt
brystkreftpatienter).

*T henhold til Cancerregisteret (2006- og 2007-data) er 55 % af alle nydiagnosticerede brystkreftpatienter
under 65 &r, og 40 % er under 60 &r. Selv om nogle af disse patienter formentlig vil vare pd efterlon (de
60-65-4rige) eller fortidspension, sd gelder det principielt, at 40-55 % af alle nydiagnosticerede patienter i

et eller andet omfang vil have behov for et program vedrorende arbejdsmarkedstilknytning.

Givet de anvendte omkostningsestimater fremgar det af tabel 5.1, at de samlede rehabi-
literingsomkostninger for en patient med et stort rehabiliteringsbehov (dvs. at alle ele-
menter indgér i rehabiliteringen) estimeres til ca. 76.800 kr. pr. rehabiliteringsforleb.
Séfremt der ses bort fra rehabiliteringsopholdet, reduceres omkostningerne med 20.000

kr. til ca. 56.800 kr.

Der er stor variation i brystkraeftpatienternes rehabiliteringsbehov, hvorfor der ogsé vil
veere store variationer i omkostningerne til kreftrehabilitering. Baseret pa resultaterne
og forudstningerne ovenfor gelder det, at rehabiliteringsomkostningerne for en bryst-
kraeftpatient varierer fra 720 kr. til 76.772 kr., svarende til variationen i omkostninger-
ne for en patient, som ikke har et rehabiliteringsbehov (720 kr.), op til omkostningerne
for en patient med et stort rehabiliteringsbehov (76.772 kr.).

Anlegges der en gennemsnitsbetragtning (dvs. der ses pa alle brystkraftpatienter og de
enkelte omkostningsestimater vegtes med andelen af patienter med et behov), s3 esti-
meres de gennemsnitlige rehabiliteringsomkostninger pr. patient til knap 28.000 kr.
Givet 4.000 nye brystkrafttilfzelde i Danmark &rligt estimeres de totale rehabiliterings-
omkostninger pé landsplan til 111 mio. kr. arligt.

5.3.2.2 Tyk- og endetarmskraeft
Folgende elementer ber indga i planlegningen af et sammenhangende rehabiliterings-

forlgb:

Behovsvurdering

Udarbejdelse af rehabiliteringsplan
Sygehusbaseret rehabilitering

Fysisk treening

Psykosocialt statteprogram og patientundervisning
Rehabiliteringsophold

Program vedrerende arbejdsmarkedstilknytning
Program for specifikke senfolger

= Fordgjelsesproblemer

= Depression

= Forlgbskoordination.

I kapitlerne vedrerende teknologi og patientaspektet kan der vere nevnt andre proble-
mer/senfolger eller rehabiliteringselementer (fx seksuelle problemer), som ikke er nevnt
ovenfor, og derfor ikke er indeholdt i de skonomiske analyser. Det vil typisk skyldes, at
der ikke er fundet evidens for, at disse rehabiliteringselementer har en positiv effekt, og
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denne manglende evidens vil som oftest skyldes, at der ikke foreligger studier, som har
undersogt effekten af det pageldende rehabiliteringselement.

5.3.2.2.1 Estimering af omkostninger for de enkelte elementer

Generelt gelder det, at en rekke af de rehabiliteringselementer, der er fundet evidens
for, er sammenfaldende for alle tre kreftformer — dog med visse forskelle i selve indhol-
det (fx i forhold til psykosocialt stotteprogram og patientundervisning). Det betyder
ogsd, at omkostningerne for disse elementer vurderes at vare pi samme niveau. For ele-
menterne vedrerende behovsvurdering, udarbejdelse af rehabiliteringsplan, sygehusba-
seret rehabilitering, fysisk treening, psykosocialt stotteprogram og patientundervisning,
rehabiliteringsophold, program vedrerende arbejdsmarkedstilknytning samt forlebsko-
ordination er der siledes anvendt de samme omkostningsestimater som for brystkreft.

Program for specifikke senfolger — fordajelsesproblemer

Pleje og instruktion vedrerende stomi er en specialopgave, der starter under indleggel-
sen og eventuelt viderefores i kommunalt regi. Der er siledes mere tale om en plejeop-
gave end en rehabiliteringsfunktion, og det er derfor en funktion, som ligger udenfor
narverende MTVs rammer. I forhold til evrige fordejelsesproblemer, hvor der fx kan
vere tale om kostvejledning, er det forudsat at vere indeholdt i psykosocialt stattepro-
gram og patientundervisning.

Program for specifikke senfalger — depression

Dette er til dels forudsat indeholdt i psykosocialt stotteprogram og patientundervis-
ning/fysisk trening. Derudover vil nogle patienter formentlig vere i medicinsk
behandling med antidepressiva, men som navnt i introduktionskapitlet under formél
og afgrensning er farmakologiske interventioner ikke indeholdt i denne MTV.,

5.3.2.2.2 Samlede omkostninger ved et rehabiliteringsforlab
I tabel 5.2 er de samlede omkostninger ved et rehabiliteringsforlgb vist.

Tabel 5.2: Omkostninger ved et rehabiliteringsforlab, tyk- og

endetarmskraeft
Omkostnings- | Andel af patienter
estimat med et behov
Behovsvurdering 3.602 kr. 100 %
Udarbejdelse af rehabiliteringsplan 720 kr. 33-66%
Sygehusbaseret rehabilitering 805 kr. 33-66%
Fysisk treening (holdtraenin
Y 8 g) 10.000 kr. 33-66%

Psykosocialt stetteprogram og patientundervisning
Rehabiliteringsophold 20.000 kr. 10%°
Program vedrgrende arbejdsmarkedstilknytning 12.800 kr. 17-30%°®
Program for specifikke senfalger

Fordgjelsesproblemer - 25-33 %

Depression - 33-66%
Forlgbskoordination 5.000 kr. 33-66%
§amlﬂed§ omk. pr. forlgb safremt alle elementer 52927 kr.
indgar i forlgbet
Samleﬁe o.mk. pr. forlgb, alle elementer — ekskl. 32927 kr.
rehabiliteringsophold
Gn§. omk. pr. forlgb, vaegtet efter gns. andel af 16.872 k.
patienter med behov
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2009-prisniveau.

212007 var der ca. 100 patienter med kreft i fordejelsesorganerne pa ophold pa RehabiliteringsCenter
Dallund. Det svarer til en meget lille del af de samlede antal nydiagnosticerede pr. ar. I henhold til analy-
sen vedrerende patientaspektet gzlder det, at der er sparsom evidens for, at et rehabiliteringsophold i sig
selv har en gavnlig effekt, og det er langt fra alle patienter der har et behov. Derfor er andelen af patienter
med behov for et rehabiliteringsophold skensmassigt sat til 10 % (der findes ikke tal for den reelle efter-
sporgsel efter rehabiliteringsophold blandt tarmkraftpatienter).

*T henhold til Cancerregisteret (2006- og 2007-data) er 30 % af alle nydiagnosticerede tyk- og endetarms-
kraftpatienter under 65 4r, og 17 % er under 60 4r. Selv om nogle af disse patienter formentlig vil veere pd
efterlon (de 60-65-4rige) eller fortidspension, s gelder det principielt, at 17-30 % af alle nydiagnosticere-

de patienter i et eller andet omfang vil have behov for et program vedrerende arbejdsmarkedstilknytning.

Ogsd for tyk- og endetarmskraft gelder det, at der er stor variation i patienternes reha-
biliteringsbehov, hvorfor der ogsé vil vare store variationer i omkostningerne til kreft-
rehabilitering. Baseret pa resultaterne og forudsatningerne ovenfor gelder det, at reha-
biliteringsomkostningerne for en tyk- og endetarmskraftpatient varierer fra 720 kr. il
52.927 kr., svarende til variationen i omkostningerne for en patient, som ikke har et
rehabiliteringsbehov (720 kr.), op til omkostningerne for en patient med et stort reha-
biliteringsbehov (52.927 kr.).

Anlegges der en gennemsnitsbetragtning (dvs. der ses pa alle tyk- og endetarmskreft-
patienter, og de enkelte omkostningsestimater vagtes med andelen af patienter med et
behov), sd estimeres de gennemsnitlige rehabiliteringsomkostninger pr. patient til knap
17.000 kr. Givet 4.000 nye tyk- og endetarmskrefttilfelde i Danmark arligt estimeres
de totale rehabiliteringsomkostninger pd landsplan til 67 mio. kr. arligt.

5323 Prostatakraeft
Folgende elementer ber indgd i planlegningen af et sammenhangende rehabiliterings-

forlgb:

Behovsvurdering

Udarbejdelse af rehabiliteringsplan
Sygehusbaseret rehabilitering

Fysisk treening

Psykosocialt stgtteprogram og patientundervisning
Rehabiliteringsophold

Program vedrorende arbejdsmarkedstilknytning
Program for specifikke senfelger

= Urininkontinens

= Seksuelle problemer

= Forlgbskoordination.

5.3.2.3.1 Estimering af omkostninger for de enkelte elementer

Igen gor det sig geldende, at en rekke af de rehabiliteringselementer, der er fundet evi-
dens for, er sammenfaldende for alle tre kraeftformer — dog med visse forskelle i selve
indholdet (fx i forhold til psykosocialt stotteprogram og patientundervisning). For ele-
menterne vedrorende behovsvurdering, udarbejdelse af rehabiliteringsplan, sygehusba-
seret rehabilitering, fysisk treening, psykosocialt stotteprogram og patientundervisning,
rehabiliteringsophold, program vedrerende arbejdsmarkedstilknytning samt forlebsko-
ordination er der siledes anvendt de samme omkostningsestimater som for brystkraft.
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Program for specifikke senfalger — urininkontinens

Inkontinens medferer en relativt stor belastning, og derfor kan det vare relevant at
inddrage instruktion i bakkenbundsevelser i efterforlobet af prostatakreftbehandling,
selvom det sammenfattende ma siges, at der ikke findes overbevisende effeke af intensiv
bakkenbundstrening pa inkontinens (jf. teknologikapitlet). Her er det forudsat, at
baekkenbundstrening og instruktion er indeholdt i fysisk trening og psykosocialt stot-
teprogram og patientundervisning.

Program for specifikke senfalger — seksuelle problemer

Det er pa baggrund af de identificerede undersogelser ikke muligt at komme med
egentlige anbefalinger med hensyn til athjelpning af seksuel dysfunktion (jf. teknologi-
kapitlet), og der mé henvises til vanlig sexologisk ridgivning. I forhold til vanlig sexolo-
gisk ridgivning er det forudsat, at et sidant forleb gennemsnitligt bestér af fem ambu-
lante kontakter — hver ambulante kontakt er omkostningsfastsat til 967 kr. (225) sva-

rende til i alt 4.835 kr.

5.3.2.3.2 Samlede omkostninger ved et rehabiliteringsforlab
De samlede omkostninger fremggr af tabel 5.3 herunder.

Tabel 5.3: Omkostninger ved et rehabiliteringsforleb, prostatakraeft.

Omkostnings- | Andel af patienter
estimat med et behov

Behovsvurdering 3.602 kr. 100%
Udarbejdelse af rehabiliteringsplan 720 kr. 33-66%
Sygehusbaseret rehabilitering 805 kr. 33-66%
Fysisk treening (holdtraening)
Psykosocialt stetteprogram og patientundervisning 10000 ks 366%
Rehabiliteringsophold 20.000 kr. 5% ?
Program vedrerende arbejdsmarkedstilknytning 12.800 kr. 10-28%°
Program for specifikke senfolger

Urininkontinens - 20 % ©

Seksuelle problemer 4.835 kr. 50% ¢
Forlgbskoordination 5.000 kr. 33-66%
iSnacr;;gerciii:rT;l;epir. forlgb safremt alle elementer 57762 kr.
feaglbei(lﬂife?irgs.f;hgr(;@b, alle elementer — ekskl. 37762 k.
S;[s;.ecr:gl:‘rf;;(;réit;vvaegtet efter gns. andel af 15.296 kr.

2009-prisniveau.

212007 var der knap 40 patienter med kreft i de mandlige kensorganer pd ophold pa
RehabiliteringsCenter Dallund. Det svarer til en meget lille del af de samlede antal nydiagnosticerede pro-
statakreefttilfelde pr. 4r. I henhold til analysen vedrerende patientaspektet galder det, at der er sparsom
evidens for, at et rehabiliteringsophold i sig selv har en gavnlig effekt, og det er langt fra alle patienter der
har et behov. Derfor er andelen af patienter med behov for et rehabiliteringsophold skensmassigt sat til 5
% (der findes ikke tal for den reelle eftersporgsel efter rehabiliteringsophold blandt prostatakreftpatienter).
°T henhold til Cancerregisteret (2006- og 2007-data) er 28 % af alle nydiagnosticerede prostatakreftpa-
tienter under 65 4r, og 10 % er under 60 4r. Selv om nogle af disse patienter formentlig vil veere pa efter-
lon (de 60-65-4rige) eller fortidspension, s& gelder det principielt, at 10-28 % af alle nydiagnosticerede

patienter i et eller andet omfang vil have behov for et program vedrerende arbejdsmarkedstilknytning.
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<Estimeret pd baggrund af teknologikapitlet.
dEstimeret pd baggrund af teknologikapitlet.

Ogsé for prostatakreft gelder det, at der er stor variation i patienternes rehabiliterings-
behov, hvorfor der ogsd vil vare store variationer i omkostningerne til kraftrehabilite-
ring. Baseret pa resultaterne og forudsetningerne ovenfor gelder det, at rehabiliterings-
omkostningerne for en prostatakraftpatient varierer fra 720 kr. til 57.762 kr.

Anlegges der en gennemsnitsbetragtning (dvs. at der ses pa alle prostatakraftpatienter,
og de enkelte omkostningsestimater vagtes med andelen af patienter med et behov), s&
estimeres de gennemsnitlige rehabiliteringsomkostninger pr. patient til godt 15.000 kr.
Givet 3.300 nye prostatakrefttilfeelde i Danmark arligt estimeres de totale rehabilite-
ringsomkostninger pd landsplan til 50 mio. kr. érligt.

5.3.2.3.3 Ombkostninger og effekter

Som gennemgget i kapitlerne vedrerende teknologien og patientaspektet, s& viser litte-
raturen, at de ovenfor inkluderede rehabiliteringselementer (fysisk traning, psykosocialt
stotteprogram og patientundervisning osv.) har en gunstig effekt for brystkreft-, tyk-
og endetarmskraft og prostatakreftpatienter — dvs. at disse elementer er forbundet
med en gevinst i livskvalitet. Imidlertid findes der ikke data eller studier, hvor disse
effekter er kvantificeret fx i form af gevinst i kvalitetsjusteret levetid (QALY-gevinst), og
det er séledes ikke muligt at holde omkostningerne op mod effekterne, som det traditi-
onelt gores inden for sundhedspkonomisk evaluering.

Men det mé konkluderes, at rehabilitering af brystkreft-, tyk- og endetarmskreft og
prostatakraftpatienter er forbundet med ekstra omkostninger (sammenlignet med
ingen rehabilitering), men det medforer ogsé en gevinst i livskvalitet for den enkelte
patient. Som navnt er indholdet i de eksisterende rehabiliteringstilbud varierende, lige-
som der er en vis geografisk variation (dvs. kommunernes og regionernes tilbud er for-
skellige). Det er derfor vanskeligt pracist at vurdere, i hvilket omfang elementerne i de
hér beskrevne evidensbaserede rehabiliteringsforleb allerede er indeholdt i de nuveren-
de tilbud, og det vil under alle omstendigheder variere fra kommune til kommune og
fra region til region. De omkostninger, der er prasenteret i nerverende kapitel (tabel
5.1-5.3), er estimater for de samlede omkostninger for et evidensbaseret rehabiliterings-
forleb, og hvor heje ekstra omkostningerne bliver for den enkelte kommune/region
(sifremt de udarbejder tilbud, hvor alle elementer er inkluderet), athanger af, hvor
godt tilbuddet/indholdet i de nuverende rehabiliteringsprogrammer er.

Ses der fx pd brystkreftbehandling generelt er de totale gennemsnitlige rehabiliterings-
omkostninger estimeret til knap 28.000 kr. (jf. tabel 5.1 — omkostningerne for den
enkelte patient athenger naturligvis af rehabiliteringsbehovet), og sammenlignet med
andre interventioner inden for kreftbehandling kan omkostninger pa det niveau ikke
betegnes som hgje. Fx er der for visse kemoterapibehandlingsregimer tale om relativt
heje behandlingsomkostninger — i visse tilflde overstiger behandlingsomkostningerne
300.000 kr. pr. patientforlgb (se fx (226)).

5.3.2.3.4 Samfunds- og kasseskonomi

En sundhedsgkonomisk analyse ber som udgangspunkt anlegge et samfundsekono-
misk perspektiv. Med udgangspunke i resultaterne (tabel 5.1-5.3) ma det imidlertid
konstateres, at der er tale om et sundhedssektor- eller et offentlig-sektor-perspektiv
(public payer perspective). Dvs. at nogle omkostningselementer ikke er indeholdt i
analysen. Et forbedret rehabiliteringstilbud — sammenlignet med hidtidig praksis — til

110 Rehabilitering efter brystkraeft, tyk- og endetarmskraeft og prostatakraeft



den enkelte kreftpatient kan fx medfere ogede transportomkostninger for patienten,
sifremt patienten skal deltage i flere treenings- eller undervisningssessioner end tidlige-
re. Ligeledes kan det tenkes, at der vil vere et oget tidsforbrug for de pargrende, hvis
den enkelte patient ikke er selvhjulpen og fx skal have hjelp til at transportere sig til de
forskellige tilbud, som rehabiliteringen indeholder.

Eventuelt ogede transportomkostninger for patient og parerende og eventuelt aget
tidsforbrug for parerende er siledes ikke indeholdt i analysen, og set i det lys er
omkostningerne ved rehabiliteringsforlebene underestimeret. Imidlertid vil det kraeve
en relativt omfattende dataindsamling at fi information om disse omkostningselemen-
ter, og det vil veere vanskeligt i det hele taget at f3 afgrenset en stikprove af patienter,
som vil kunne tilvejebringe de relevante oplysninger. Derfor vil det neppe vere reali-
stisk at inkludere disse omkostningselementer i analysen.

Patienter med kreft, som er i arbejde, ndr diagnosen stilles, vil opleve et leengere syge-
fraveer, da sygdommen for langt de fleste er forbundet med en voldsom fysisk og psy-
kisk belastning, som ogsd udover selve indleggelsesperioden gor det umuligt at arbejde.
I pkonomiske analyser taler man om et produktionstab som felge af sygdom. Det kan
tenkes, at implementering af forbedrede rehabiliteringsforlob kan medvirke til, at
nogle patienter hurtigere vender tilbage til arbejde (evt. pd nedsat tid). Det har vist sig
muligt for andre sygdomme/lidelser (219-220). Sifremt de beskrevne evidensbaserede
rehabiliteringsforlgb (specielt programmet vedrgrende arbejdsmarkedstilknytning)
bidrager til en hurtigere tilbagevenden til arbejde, vil der samfundsokonomisk vere tale
om sparede omkostninger som folge af et reduceret produktionstab. Sddanne eventuelle
besparelser er ikke inkluderet i nerverende analyse, og det skal samtidig bemarkes, at
det for danske kraftpatienter ikke er dokumenteret, at det er muligt at opnd hurtigere

tilbagevenden til arbejde ved hjelp af forbedrede rehabiliteringsforlab.

En del af rehabiliteringen vil foregd i hospitalsregi (dvs. i regionsregi), og en del af reha-
biliteringen vil foregd i kommunalt regi eller hos aktorer (fx Kraftens Bekempelse),
som vil modtage finansiering til ydelserne fra kommunerne. Kasseokonomisk er finan-
sieringen af rehabiliteringen sdledes en kommunal og regional opgave. Da regionerne,
som ikke kan udskrive skatter, er finansieret af statslige bloktilskud, aktivitetsathengige
bidrag fra staten, grundbidrag fra kommunerne og aktivitetsathengige bidrag fra kom-
munerne, pihviler udgifterne til finansiering af kreftrehabiliteringsforlob reelt kommu-
nerne og staten. Storrelsen af den kommunale andel af finansieringen er vanskelig at
estimere, da den bl.a. athenger af den enkelte kraeftpatients behov for specialiseret
rehabilitering og omfanget af rehabilitering under indleggelse.

54  Diskussion og sammenfatning

Analysen her er reduceret i forhold til traditionelle, sundhedspkonomiske evalueringer,
hvor de inkrementale omkostninger holdes op mod de inkrementale effekeer (dvs.
omkostninger og effekter ved fx hidtidig og ny praksis holdes op mod hinanden), idet
det kun er omkostningerne ved de (fremtidige) evidensbaserede rehabiliteringsforleb,
som er estimeret. Elementerne i disse rehabiliteringsforlgb er forbundet med en gunstig
effeke for patienterne, men der findes ikke data eller studier, hvor disse effekter er
kvantificeret fx i form af gevinst i kvalitetsjusteret levetid (QALY-gevinst). Analysen er
endvidere begranset af, at den anlaegger et sundhedssektor- eller et offentlig-sektor-per-
spektiv frem for et samfundsekonomisk perspektiv. Dette skal primert ses i lyset af de
metodemaessige udfordringer, der har varet i forbindelse med analysearbejdet.
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I kapitlerne vedrerende teknologi, patient og organisation er de enkelte elementer i
rehabiliteringen, og dermed ogsa de enkelte omkostningselementer, identificeret, men i
relation til de metodemessige udfordringer bestdr problemet i, at det i en rakke tilfel-
de har vist sig vanskeligt at finde egnede kilder til veerdisetning af de enkelte rehabilite-
ringselementer. Det betyder, at der metodemzssigt har veret en vis uensartethed i veer-
disetningen, idet der i visse tilfzlde er anvendt DRG- og DAGS-takster samt Syge-
sikringens overenskomstbestemte honorarer, og i andre tilfelde er der anvendt sken,
som dog i en vis udstrekning har varet baseret pa hidtidige erfaringer med kreftreha-
bilitering. Dette forhold betyder i sig selv, at de angivne omkostningsestimater er for-
bundet med en vis usikkerhed.

Dertil kommer, at der er stor variation i rehabiliteringsbehovet blandt kreftpatienter.
Som navnt blev det i Kraftplan II angivet, at op til 70 % af kraftpatienter kan have
behov for rehabilitering, og at der i den internationale litteratur er konsensus om, at en
tredjedel af kraftpatienterne har et stort og lengerevarende behov, en tredjedel har et
kortvarigt, ofte mindre behov, og en tredjedel har ikke behov for rehabilitering (2). S&
samlet set ma det konkluderes, at omkostningerne varierer relativt meget — som anfort
varierer rehabiliteringsomkostningerne for fx en brystkraftpatient fra 720 kr. til 76.772
kr., svarende til variationen i omkostningerne for en patient, som ikke har et rehabilite-
ringsbehov (720 kr.), op til omkostningerne for en patient med et stort rehabiliterings-
behov (76.772 kr.). I planlegnings- og budgetmessigt vjemed gor denne variation det
naturligvis vanskeligt for den enkelte kommune/region.

I den forbindelse er det ogsa vigtigt at nevne, at de estimerede rehabiliteringsomkost-
ninger kun gelder for disse tre kreftformer — for andre kraeftformer kan der fx vere
andre og muligvis mere omkostningstunge elementer. Endvidere gor det sig geldende,
at de estimerede omkostninger formentlig ikke er dekkende for de patienter, som har
en svaer sygdomsudvikling. Her teenkes bl.a. pd patienter, som har udviklet metastaser i
hjernen, idet sddanne patienter vil have andre rehabiliteringsbehov.

Regnskabstal fra RehabiliteringsCenter Dallund, som er den storste akter inden for
rehabiliteringsophold til kreftpatienter, er anvendt som kilde til estimation af omkost-
ningerne for et rehabiliteringsophold. Der findes dog ogsa andre aktorer. Selv om der
pa RehabiliteringsCenter Dallund kun er tale om en uges ophold, si indeholder et
sidant ugeforleb mange af de elementer, som ber indgd i et lengevarende rehabilite-
ringsforleb, men vagten er pa psykoedukation og undervisning. Kebenhavns Kom-
mune har i samarbejde med Kreftens Bekempelse etableret Sundhedscenter for kraft-
ramte, som tilbyder rddgivning og rehabilitering. I en rekke kommuner, typisk mindre
kommuner, vil der formentlig ikke blive etableret et lignende tilbud, og for disse kom-
muner kan rehabiliteringsophold (pa fx RehabiliteringsCenter Dallund) vere et tilbud,
som man i hejere grad vil anvende.

Anlegges der en gennemsnitsbetragtning estimeres rehabiliteringsomkostninger per
brystkraftpatient til 28.000 kr., 17.000 kr. per tyk- og endetarmskraftpatient og
15.000 kr. per prostatakreftpatient. Givet incidensen for de tre kreftsygdomme esti-
meres de totale rehabiliteringsomkostninger pd landsplan til 228 mio. kr. &rligt
(111+67+50 mio. kr.). Som nzvnt, kan gennemsnitlige omkostninger per patient pa
det niveau, sammenlignet med andre interventioner indenfor kraeftbehandling, ikke
betegnes som hgje.

Sterrelsen af den kommunale andel af finansieringen af rehabiliteringen er vanskelig at
estimere. Den athanger bl.a. af den enkelte kreftpatients behov for specialiseret rehabi-
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litering og omfanget af rehabilitering under indleggelse, ligesom omfanget af ekstra
omkostninger for den enkelte kommune/region (sifremt de udarbejder tilbud, hvor
alle elementer er inkluderet), athanger af, hvor godt tilbuddet/indholdet i de nuvaren-
de rehabiliteringsprogrammer er.
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6 Samlet vurdering

6.1 Introduktion — behovet for kraeftrehabilitering

Denne MTV-rapport fokuserer pd rehabilitering efter brystkreft, tyk- og endetarms-
kreft og prostatakreft. Kreftrehabilitering er et forholdsvist nyt begreb, som kom ind i
den amerikanske lovgivning i begyndelsen af 1970erne. Begrebet rehabilitering anven-
des ikke i dansk sundhedslovgivning, hvor der alene tales om genoptraning. Kraft-
rehabilitering er imidlertid et bredere begreb, og i kreftplan II og denne rapport tages
udgangspunkt i en definition fra den danske hvidbog om rehabilitering. Formalet med
kreftrehabilitering er siledes, at mennesker ramt af kreft, som har eller er i risiko for at
f& betydelige begransninger i deres fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne,
opndr et selvsteendigt og meningsfuldt liv.

Andelen af borgere, som er under behandling eller i live efter en kraftsygdom, er sti-
gende grundet den demografiske udvikling og den egede overlevelse efter kreft. P4
nuverende tidspunke er over 200.000 danskere i behandling eller overlevere efter kreft,
heraf ca. 50.000 med brystkreft, ca. 25.000 med tyk- og endetarmskreft og ca. 15.000
med prostatakreft. En betydelig andel har problemer og senfelger, der kan relateres til
sygdom og behandling.

Séledes er en hyppigt forekommende senfolge af brystkreft fatigue, som er beskrevet
hos ca. 30 % af brystkreftoverlevere. En anden hyppigt forekommende senfolge hos
kvinder med brystkreft er sekundert lymfedem (hevelse af arm og bryst), som fore-
kommer hos 25 %. De hyppigste og mest indgribende senfelger hos overlevere efter
kreft i tyk- og endetarm er seksuelle problemer i form af impotens og smerter ved
samleje, urologiske problemer, afferingsproblemer og kolostomiproblemer. Urinvejs-
problemer efter behandling af prostatakreft er en kendt senfolge og har i litteraturen
en forekomst pd 5-30 %. En betydelig del af mand behandlet for prostatakreft fir
erektil dysfunktion, og litteraturen angiver mellem 30-98 % athengigt af behandlings-
metode. For alle tre diagnosegrupper er der fundet en betydelig hyppighed af depressi-
on og depressivitet. Disse og en rekke andre senfelger, som beskrives i rapporten, godt-
gor, at der er et behov for en systematisk rehabiliterende indsats.

Rapporten beskriver evidensen for kraftrehabilitering for de tre diagnoser pa baggrund
af et litteraturstudie. I rapporten indgar endvidere erfaringer fra RehabiliteringsCenter
Dallund, som er det forste danske forsog pa at samle rehabiliteringsaktiviteter i form af
et internat. Andre danske erfaringer i praksis med kraftrehabilitering bdde pa hospitals-
niveau og i kommunalt regi indgdr ligeledes i vurderingen.

Rapportens genstandsfelt er meget bredt, og der er derfor foretaget en afgrensning i
forhold til fx farmakologiske interventioner og brug af hjzlpemidler.

I forhold til at besvare MTV-rapportens hovedspergsmal, "hvordan tilrettelegges mal-
rettet rehabilitering af kreeftpatienter i Danmark, med hvilket indhold og effeke, og
hvad koster det?”, har litteraturstudiet kun kunnet belyse aspekter af MTV-
sporgsmalet. Vurderingen har desuden varet begranset af, at der fortsat er ret begren-
sede systematiske erfaringer med kraftrehabilitering i Danmark. I perioden for rappor-
tens tilblivelse har strukturreformen pd sundhedsomridet desuden betydet, at kommu-
nerne har fiet en central rolle i rehabiliteringen. Samlet betyder disse forhold, at denne
MTV-rapport har en eksplorativ karakter.
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6.2  Kraeftrehabilitering — lovgivning og retningslinjer

Der er ikke i Danmark en specifik lovgivning om kraftrehabilitering, men en rekke
love, bekendtgorelser, vejledninger mv. setter rammer og vilkar for rehabiliteringsind-
satsen. Det galder fx Sundhedsloven, Serviceloven, Sygedagpengeloven mv.

Sundhedsloven fastlzgger, at hospitalet ved udskrivelse af en patient skal udferdige en
genoptreningsplan, hvis der er et legefagligt begrundet genoptreningsbehov. Det er
kommunerne, der har ansvaret for den almindelige genoptraeningsindsats, mens regio-
nerne har ansvaret for specialiseret ambulant genoptraning, der skal foregd pa sygehus.
Regionerne har fortsat ansvar for genoptreening under indleggelse. Sundhedsministeriet
har i et notat fra 2005 fastsldet, at formélet med genoptraning er, at borgeren opnér
samme grad eller bedst mulig funktionsevne bevagelses- og aktivitetsmassigt, kogni-
tivt, emotionelt og socialt. Der synes pa baggrund af den organisatoriske analyse i
denne MTV-rapport at vere behov for, at de regionale og kommunale opgaver i relati-
on til kreftrehabilitering tydeliggores i sundhedsaftaler, og at der er et samarbejde om
visitation og opgavelgsning.

Der findes ikke nationale kliniske retningslinjer for rehabilitering efter brystkreft, tyk-
og endetarmskraft og prostatakraeft i Danmark. Pakkeforlgbet for brystkraft beskriver
kort rehabilitering med fokus pé fysioterapi. En reekke videnskabelige selskaber og fag-
lige organisationer i udlandet har udarbejdet rapporter og retningslinjer, som har relati-
on til dele af denne MTV-rapports genstandsomrade, herunder behandling af senfol-
ger, men der foreligger ikke retningslinjer, der omfatter sammenhzngende rehabilite-
ringsprogrammer for brystkreft, tyk- og endetarmskraft og prostatakraft. Der er sale-
des et behov for, at der udarbejdes danske retningslinjer for kreeftrehabilitering.

6.3  Teknologi- og patientperspektiv

Den internationale litteratur, der indgr i denne MTV-rapport, er hentet fra en rekke
relevante databaser, og den oprindelige systematiske sogning omfattede perioden 1990-
2006. Grundet forsinkelse i projektet blev den systematiske sogning efterfolgende sup-
pleret med en strategisk sogning for perioden frem til 1. februar 2009. Litteraturen pa
omradet er omfattende men af meget varierende videnskabelig kvalitet preget af mange
sma studier med f3 deltagere og med uklar beskrivelse af interventionen, og kun f3 stu-
dier havde et randomiseret og kontrolleret design. Der blev derfor stillet en rekke kva-
litetskrav til de undersegelser, der danner baggrund for rapportens konklusioner.

6.3.1  Brystkreeft

En rakke solide undersogelser har undersogt effekten af fysisk aktivitet i rehabiliterin-
gen af kvinder behandlet for brystkreft i forhold til en rekke forskellige mal for resul-
tater. Der var som regel tale om interventioner i form af let motion med fokus pa
bevagelse og muskelstyrke. Hovedparten af de inkluderede kvinder var diagnosticeret
med lokal brystkreft og var midaldrende med hvid middelklassebaggrund. Undersog-
elserne omfattede bide kvinder i behandling og efter behandling. P4 baggrund heraf er
det denne MT V-rapports vurdering, at fysisk aktivitet har en gavnlig effeke pé fysisk

status og det fysiske velbefindende, ligesom der er en tendens til at reducere fatigue.

P4 baggrund af undersogelser af relativt hej kvalitet vurderer denne MTV-rapport, at
bade psykosocial stotte og kognitiv adfeerdsterapi kan reducere omfanget af angst og
depression hos kvinder behandlet for brystkraft. En rakke forskellige interventionsfor-
mer svel i gruppe som individuelt er blevet afprovet, herunder kognitiv terapi, afslap-
ningsteknikker, telefonisk intervention, undervisning, professionelt ledet psykosocial
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stotte mv. Enkelte undersogelser tyder p4, at tidlig intervention har betydning, og at
patienter med et hgjt angst- og depressionsniveau oplever storst effekt.

Set i et patientperspektiv vurderer denne rapport, at der er et vist beleg for, at der er en
gavnlig effeke af fysisk aktivitet og af psykoedukative gruppeinterventioner i forhold til
brystkraftpatienters psykologiske velbefindende, handlings- og mestringsmuligheder
samt livskvalitet. Undersogelser giver desuden et vist beleg for, at patienter oplever
gavnlig effekt af et rehabiliteringsophold i forhold til mestring, velbefindende og livs-
kvalitet.

Den systematiske litteraturgennemgang i denne MTV-rapport viste, at der i interventi-
onen mod lymfedem er anvendt en rekke forskellige interventionsformer, fx fysiotera-
pi, massage med henblik pd lymfedrenage og kompressionsbehandling. Sammenfatten-
de var undersogelserne af lav kvalitet, og det er ikke muligt pd baggrund af litteratur-
gennemgangen at komme med anbefalinger om specifikke interventioner over for lym-
fodem.

Der er ikke i litteraturgennemgangen fundet et tilstreekkeligt antal undersogelser til
belysning af ikke-farmakologisk intervention rettet mod hedeture hos kvinder behand-
let for brystkreft.

6.3.2 Kraeft i tyk- og endetarm

Trods den hgje forekomst af sygdommen kunne denne teknologivurdering kun identi-
ficere meget fa artikler, som belyser effekten af fysisk aktivitet hos patienter med tarm-
kreft. Undersogelserne peger pd, at fysisk aktivitet kan reducere angst og fatigue og oge
livskvaliteten. Der er ligeledes kun fa studier af hej kvalitet, som har belyst effekten af
psykosociale interventioner i forhold til reduktion af angst og depression hos tarm-
kreftpatienter. Det kan pd baggrund af studierne heraf dog ikke udelukkes, at inter-

vention i form af afslapningsteknikker kan reducere angst.

I et patientperspektiv har meget fa studier belyst den patientoplevede effekt af rehabili-
tering hos tarmkreftpatienter. Der er pd baggrund heraf et svagt belag for at konklude-
re, at fysisk aktivitet som led i en gruppeintervention kan oge livskvalitet og reducere
angst og stress.

6.3.3  Prostatakreeft

Kun fa studier af hej kvalitet har undersogt effekten af psykosocial intervention i for-
hold til reduktion af angst og depression hos prostatakreftpatienter. Interventionen
omfattede forskellige former for psykoedukation. Undersegelserne viste ikke effeke af
interventionen.

I MT V-rapportens vurdering af interventioner mod urininkontinens indgik underso-
gelser, hvor den primere intervention var intensiv beekkenbundstrening og personlig
instruktion samt i visse tilfelde biofeedback, men ogsa psykosocial intervention blev
afprovet. Sammenfattende mé det vurderes, at der ikke findes overbevisende effeke af
intensiv bakkenbundstrening pé inkontinens. Der er dog en tendens til, at tidlig inter-
vention forer til tidligere opndelse af kontinens. Set i lyset af den relativt store belast-
ning inkontinens medferer bide okonomisk og personligt, kan det vere relevant at
inddrage instruktion i bakkenbundsevelser i efterforlobet af prostatakreftbehandling.

Det var pé baggrund af MTV-rapportens vurdering af litteraturen ikke muligt at kon-
kludere vedrerende effekten af psykosocial intervention og kognitiv terapi pd seksuel
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funktion hos mand behandlet for prostatakraft. En undersogelse fandt dog effekt pa
impotens, og en anden fandt gget forbrug af medicinsk behandling til athjelpning af
impotens.

Meget f2 studier belyser effekten af rehabilitering set i et patientperspektiv hos prosta-
takraftpatienter. Der er pa baggrund af vurderingen i denne rapport et svagt beleg for
at konkludere, at fysisk aktivitet og psykoedukative interventioner i grupper eger
viden, selvvard og livskvalitet og muligvis er stabiliserende i forhold til tilknytning il
arbejdsmarkedet.

6.3.4 Behovsvurdering

Projektgruppen vurderer, at alle kreftpatienter i forbindelse med behandling eller kon-
trol ber vurderes for rehabiliteringsbehov, og at de skitserede interventioner alene
iverkszttes overfor de personer, som efter vurdering reelt har et behov. P4 baggrund af
den gennemgiede videnskabelige litteratur vurderes, at der bor udvikles programmer
for behovsvurdering, som retter sig mod at identificere kreeftpatienter, der har eller er i
risiko for at udvikle senfolger. Der er fortsat et meget stort behov for at udvikle instru-
menter til behovsvurdering, rehabiliteringsindsatser og programmer, der kan forbinde
den primeare sektor, kommunerne og de hejt specialiserede kliniske kreftbehandlings-
afdelingers indsats.

64  Organisatoriske og okonomiske aspekter af kraeftrehabilitering
i Danmark

Analysen af organiseringen af kreftrehabilitering i Danmark bygger pd en interviewun-
dersogelse blandt akterer med indsigt i og erfaring med kreftrehabilitering samt littera-
tur- og dokumentstudier. Analysen viser, at kraeftrehabilitering i Danmark i disse ar er i
en udviklingsfase, blandt andet pga. strukturreformen, hvor kommunerne har fiet
ansvar for den almindelige genoptrening/rehabilitering, og sygehusene fokuserer pa
den specialiserede del. Endvidere er der i disse dr generelt et pget fokus pa rehabilite-
ring. P4 nuvaerende tidspunkt er regioner, og herunder sygehusene, samt ikke mindst
kommunerne i en proces, hvor de er ved at udvikle og fastlegge deres indsats pa omra-
det, herunder hvad der skal tilbydes, og hvordan det skal gores. Det er kendetegnende
for interviewundersogelsen, at der er betydelige forskelle her mellem kommunerne,
eksempelvis har nogle kommuner systematisk arbejdet med at etablere ambitigse reha-
biliteringstilbud, mens andre ikke har tilbud af betydning. Samtidig betyder definitori-
ske uklarheder vedrerende den specialiserede genoptrening i forhold til den almindeli-
ge genoptrening, at rehabiliteringsopgaven ikke er entydigt placeret. Den praktiserende
leges rolle kan ligeledes med fordel blive mere afklaret og praciseret.

Den organisatoriske analyse peger pa behovet for brobygning og koordinering mellem
forskellige aktorer i rehabiliteringsforlebet, herunder mellem hospitalsafdelinger internt
pé hospitalet, mellem hospital og kommune samt med almen praksis med henblik pa
at sikre opgaveoverlevering og sammenhang. Dette kan bl.a. sikres ved processer, red-
skaber og samarbejdsfora, som understotter en helhedsorienteret vurdering og rehabili-
tering af patienten.

Analysen viser, at kreftrehabilitering varetages af mange forskellige faggrupper. Udover

en specifik faglig kompetence relateret til vedkommendes konkrete arbejdsomride, fx
legefaglig, fysioterapeutisk, socialridgiverkompetence mv., mé fagpersoner have speci-
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fik viden om kreftsygdomme og senfolger heraf, herunder viden om typiske bivirknin-
ger/senfolger af specifikke behandlinger.

P4 nuvarende tidspunkt tilbydes kun en begranset del af kreftpatienter rehabilitering.
Ifolge undersogelsen kan dette tilskrives mangelfuld og delvist tilfeldig behovsvurde-
ring. Der er siledes betydelige forskelle med hensyn til behovsvurdering bade pa syge-

huse og i kommuner.

Helhedsorienteret behovsvurdering kan understottes ved anvendelse af systematiske
varktojer/redskaber, og der anvendes aktuelt forskellige redskaber til behovsafklaring.
Undersogelsen viser, at behovsvurderingen pa nuverende tidspunke sker pd meget for-
skelligt grundlag. Dette strekker sig lige fra, at der slet ikke sker nogen egentlig
behovsvurdering, fx i de tilfelde, hvor et sygehus har tilbud om fx nogle timers patient-
skole, til mere formaliserede vurderinger, hvor egentlige behovsvurderingsredskaber
anvendes.

Der opstilles i MTV-rapporten en samlet organisatorisk model for rehabilitering af de
tre diagnosegrupper. Modellen skitserer, hvordan den overordnede organisering af reha-
bilitering kan finde sted, og modellen tilgodeser den enkelte patients behov. Modellen
forudsatter, at der systematisk foretages en vurdering af rehabiliteringsbehov pd rele-
vante tidspunkter i patientforlobet, fx ved diagnosen, ved udskrivelse, ved forste kon-
takt til kommunalt rehabiliteringstilbud, ved kontroller og i andre relevante situationer.
P4 baggrund af behovsvurderingen udarbejdes en rehabiliteringsplan, der beskriver cen-
trale aspekter af rehabiliteringen, herunder mél, interventioner mv. I modellen evalue-
res og revideres rehabiliteringsplanen lgbende i forhold til patientens behov.

I forhold til brystkreft estimeres de samlede omkostninger til et fuldt rehabiliterings-
program bestiende af en behovsvurdering, udarbejdelse af en rehabiliteringsplan, syge-
husbaseret rehabilitering, ambulant fysisk treening, et ambulant psykosocialt stettepro-
gram og patientundervisning, rehabiliteringsophold som internat, et program for
arbejdsmarkedsstilknytning, programmer for specifikke senfelger (lymfedem og depres-
sion) samt forlebskoordination til 76.491 kr. Eksklusiv internatophold estimeres
omkostningerne til 56.491 kr. Da rehabiliteringsbehovet hos den individuelle patient
med et behov vil variere meget, vil omkostningerne til et gennemsnitligt rehabilite-
ringsprogram kunne estimeres til knapt 28.000 kr. Omkostningerne til rehabilitering af
brystkraftpatienter skonnes pa landsplan at vere 111 mio. kr. érligt.

For tarmkreft estimeres de samlede omkostninger til et fuldt rehabiliteringsprogram
bestiende af en behovsvurdering, udarbejdelse af en rehabiliteringsplan, sygehusbaseret
rehabilitering, ambulant fysisk treening, et ambulant psykosocialt stotteprogram og
patientundervisning, rehabiliteringsophold som internat, et program for arbejdsmar-
kedsstilknytning, programmer for specifikke senfolger (fordgjelsesproblemer og depres-
sion) samt forlebskoordination til 52.646 kr. Eksklusiv internatophold estimeres
omkostningerne til 32.646 kr. Da rehabiliteringsbehovet hos den individuelle patient
med et behov vil variere meget, vil omkostningerne til et gennemsnitligt rehabilite-
ringsprogram kunne estimeres til knapt 17.000 kr. Omkostningerne til rehabilitering af
tarmkraftpatienter skonnes pa landsplan at vere 67 mio. kr. drligt.

For prostatakraft estimeres de samlede omkostninger til et fuldt rehabiliteringsprogram
bestiende af en behovsvurdering, udarbejdelse af en rehabiliteringsplan, sygehusbaseret
rehabilitering, ambulant fysisk treening, et ambulant psykosocialt statteprogram og
patientundervisning, rehabiliteringsophold som internat, et program for arbejdsmar-
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kedsstilknytning, programmer for specifikke senfolger (urininkontinens og seksuelle
problemer) samt forlobskoordination til 57.762 kr. Eksklusiv internatophold estimeres
omkostningerne til 37.762 kr. Da rehabiliteringsbehovet hos den individuelle patient
med et behov vil variere meget, vil omkostningerne til et gennemsnitligt rehabilite-
ringsprogram kunne estimeres til 15.296 kr. Omkostningerne til rehabilitering af tarm-
kraftpatienter skonnes pd landsplan at vere 50 mio. kr. &rligt.

De ovenstdende estimater er alle forbundet med skon og dermed en vis usikkerhed, og
der er ikke taget hojde for eventuelle mulige besparelser, f.eks. som folge af reduceret
produktionstab.

Der er pd nuvarende tidspunkt ikke studier, hvor effekten af kraftrehabilitering er
kvantificeret i fx gevinst i kvalitetsjusteret levetid, og det er sledes ikke muligt at holde
omkostningerne op mod effekterne i forhold til rehabilitering af de tre diagnosegrup-
per. Det er vurderingen i denne MTV-rapport, at omkostninger pd det angivne niveau
ikke kan betegnes som heje i lyset af behandlingsomkostninger pa op til 300.000 kr.
pr. patient.

6.5 Spredning til praksis — rddgivning

Projektgruppens samlede vurdering i denne rapport er, at der er evidens for, at patien-
ter diagnosticeret med bryst- prostata- eller tyk- og endetarmskreft, som efter vurde-
ring har behov for rehabilitering, bor tilbydes et rehabiliteringsprogram bestdende af
fysisk trening og psykosociale interventioner, og at der til kvinder opereret for bryst-
kreft udvikles og gennemfores lymfedembehandling i henhold til faglige retningslinjer,
samt til mend opereret for prostatakreft indferes beekkenbundsevelser. Det er endnu
ikke klarlagt hvor store effekter, der kan forventes gennem disse interventioner, og der
er i hoj grad brug for flere videnskabelige undersogelser inden for samtlige omrader.

Der er i litteraturen evidens for, at intervention bide under og efter behandling har
effekt, og at fysisk aktivitet har gavnlig effekt pa fysisk velbefindende og funktion, fati-
gue, ligesom undersegelser har vist gavnlig effekt pa livskvalitet, psykosocialt velbefin-
dende, selvopfattelse, kropsopfattelse, depression og angst.

Forskellige psykosociale interventioner, herunder kognitive og andre terapeutiske inter-
ventioner, synes overordnet set at kunne nedsatte forekomsten af depressivitet og angst
samt gge mestring og livskvalitet. Der er derfor baggrund for at ridgive om, at sidanne
behandlingsformer indferes som en integreret del af behandlingen.

Rehabiliteringsprogrammet vedrorende fysisk aktivitet kan pd baggrund af den forelig-
gende litteraturgennemgang foreslas at indeholde folgende elementer:

= Gang eller cykling, hvor store muskelgrupper gennemarbejdes

= 3-5 gange ugentligt (helst dagligt)

= Moderat styrketreening athengigt af personens generelle form, hvorved der opnis
50-75 % af maksimalt VO,

= Mindst 20-30 minutters kontinuert arbejde, men blandt meget medtagne personer
anbefales hvileperioder efter 3-5 minutter

= Patienter skal folges op og hjzlpes i gang. Holdtrening er at foretrekke, men ovel-
sesprogrammer pd eksempelvis DVD kan bruges i eget hjem.
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P4 baggrund af litteraturgennemgangen er det projektgruppenssgruppen radgivning, at
kreftpatienter tilbydes psykosocial stotte, som kan indeholde en eller flere af folgende
elementer:

= Kognitiv adferdsterapi

= Psykoedukation, inklusiv undervisning vedrerende livsstilsfaktorer og hindtering af
senfolger

= At der i interventionen indgir professionelle behandlere med relevante faglige kom-
petencer, samt at der er adgang til legefaglig ekspertise

= At interventionerne forlgber over minimum otte uger med ugentlige sessioner

= Atder i hver session er tid il fri samtale deltagerne imellem.

For senfolger som fatigue, angst, depression og lymfodem er der bade validerede skalaer
til miling og identifikation af problemet samt brugbare interventioner. Begge dele skal
vere til stede, hvis der skal indferes behovsvurdering. Projektgruppens rddgivning er
derfor, at de skitserede interventioner alene ivarksettes over for de personer, som efter
vurdering reelt har et behov. Behovsvurderingen ber til gengeld foretages pé alle kreft-
patienter i forbindelse med behandling eller kontrol.

Den organisatoriske analyse i denne MT V-rapport har vist, at kun en begrenset del af
kreftpatienter tilbydes rehabilitering. Malgruppen for rehabilitering er efter arbejds-
gruppens mening de kreftpatienter, der har behov for rehabilitering. Der er endnu
ikke udviklet tilstraekkeligt med muligheder for gennem behovsvurdering at identificere
hele denne mélgruppe, og der er et patrengende behov for, at dette videnskabelige
arbejde bliver gennemfort og herefter implementeres.

Det er ikke muligt p& baggrund af denne MTV-rapport entydigt at besvare, hvornér i
forlgbet, at rehabilitering skal tilbydes. Med nye behandlingsformer, kortere indlaeggel-
ser pd de behandlende afdelinger og den forbedrede overlevelse blandt kreftpatienter,
vil det vaere naturligt at forvente, at rehabiliterende indsatser kan finde sted flere gange
i et sygdomsforlgb fra diagnosetidspunktet og kan involvere bide patient, zgtefalle og
arbejdsplads — athangigt af de problemer, der skal hindteres, sygdommens konkrete
forleb og en lang rekke psykologiske og sociale forhold. Kraftrehabilitering er siledes
en opgave, der ber varetages sdvel i hospitalsregi som i den kommunale sektor, ligesom
almen praksis ber spille en betydelig rolle i relation til behovsvurdering, visitation mv.

Kraftpatienter, som fir opfyldt deres rehabiliteringsbehov, vil i sterre omfang kunne
indgd i arbejdslivet og det sociale liv i alle dets facetter, ligesom de vil kunne hdndtere
deres angst og vere mindre belastede af senfolger. Projektgruppen kan kun udlede
denne vurdering fra den litteratur, der er gennemgaet, da ingen af de vurderede under-
sogelser har fulgt patienter i mere end to &r. Der mangler sdledes viden om langtidsef-

fekten af vellykket rehabilitering.

Kreftpatienter har krav pd generel viden om sundhedsadfzrd. Et rehabiliteringspro-
gram for kreftramte bor desuden indeholde information om betydning af sundhedsad-
feerd og relevant stotte til @ndring af sundhedsadferd i forhold til kost, rygning, gene-
rel fysisk aktivitet og alkohol.

Denne MT V-rapport viser, at der trods en betydelig forskningsaktivitet inden for
kraftrehabilitering internationalt er behov for store, veldesignede, kontrollerede under-
sogelser, der kan belyse effekten af malrettede rehabiliteringsprogrammer til specifikke
mélgrupper. Der er behov for, at interventionen afproves p& grupper med et veldefine-
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ret rehabiliteringsbehov. Der er ogsd behov for, at der i forhold til mélgruppen indten-
kes et kensperspektiv, et socialt perspektiv og anden kronisk sygdom hos den enkelte
kraftpatient. Med udgangspunkt i den her gennemforte litteraturgennemgang kan der
ikke gives konkrete anvisninger pa lgsningen af problemet med at malrette rehabilite-
ringen.
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Bilag 5. RehabiliteringsCenter Dallund

RehabiliteringsCenter Dallund drives af Kraeftens Bekempelse pa Dallund Slot i
Senderso. De fleste amter og siden regioner har visiteret deltagere til
RehabiliteringsCenter Dallund. Amterne/regionerne har betalt ca. 50 % af udgifterne
til opholdene. Resten blev betalt af Kreftens Bekeempelse.

Pa RehabiliteringsCenter Dallund tilbydes tvarfaglig koordineret kraftrehabilitering til
personer, der er ferdigbehandlet for kraft og har en forventet livslengde pa mere end
V5 3r.

Opholdet foregdr som internat fra mandag til lordag. Der er lagt veegt pd, at deltagerne
foler sig velkomne fra starten, og alle personalegrupper er felles om opgaven.

I ugens lgb er der tid til, at deltagerne kan lere hinanden at kende og fole sig trygge i
hinandens selskab. Der er lagt vegt pa, at deltagerne har rammer, der indbyder til sam-
ver og erfaringsudveksling udover de mere strukturerede forlgb.

Fra september 2001 og til 1. juni 2009 har 5.213 deltaget i et rehabiliteringsophold.
Rehabiliteringsopholdet pd RehabiliteringsCenter Dallund er tidligere beskrevet (1,2).
Der er udarbejdet detaljerede praksisbeskrivelser for alle aktiviteter, og hovedelementer-
ne fremgar af faktaboksen. De enkelte uger henvender sig til enten bestemte diagnose-
grupper (fx brystkreft, mave/tamkreft, underlivskreft), aldersgrupper (fx unge, kvin-
der under 50 ar, seniorer) eller til patienter med serlige interesser (fx kost og motion).

RehabiliteringsCenter Dallunds kursers padagogiske indhold er empirisk begrundet i
American Cancer Society’s rehabiliteringsprogram ”I can cope” (3) og det tilsvarende
svenske program "Lire sig leva med cancer” (4). Mange praktiske erfaringer er hentet
Kraftens Bekempelses kraeftskoler (5).

Et kvalitativt studie har vist, at ndr deltagerne er taget ud af deres dagligdag, giver det
et meget intenst forlob med en hej grad af dbenhed overfor emnerne (6). Ved at
komme vk fra dagligdagen og familien kan deltagerne sztte fokus pé egne tanker og
behov. RehabiliteringsCenter Dallund kan beskrives som et intensivt refleksions- og
inspirationsrum. Det fungerer som en optimal kontekst for skabelse af nye selvbilleder
og overskridelse af vante grenser. Undersogelsen konkluderer, at det ikke kun er under-
visningen pa RehabiliteringsCenter Dallund, der befordrer rehabiliteringsprocessen.
Det er ofte ogsd sma ting, oplevelser eller ord (uden for det officielle program), der
kommer til at generere signifikante "transformative gjeblikke” i den enkeltes rehabilite-
ringsproces (6).
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Rehabiliteringstilbuddene pa RehabiliteringsCenter Dallund

Introduktion

= Feelles preesentation

Opleeg/dialog i grupper pd ca. 10 pers. om:

Senfolger v. leege og sygeplejerske 175 time

Tilbagevenden til arbejde for erhvervsaktive v. socialradgiver 2,5 time
Kraeft og psykiske reaktioner v. psykolog 1,75 time

Kreeft og seksualitet v. sexolog 1,5 time

Kost, kreeft og sunde vaner v. disetist 1,75 time
Eksistentielle/filosofiske spergsmal v. praest 2,5 time

Motivation og forandring v. kursusleder 1,3 time

Fysisk aktivitet
u  Skemalagt gatur pa 2,2 km for alle der kan
= Fysisk aktivitet v. fysioterapeut 3 gange 1,75 time

Terapi
= Kunstterapi v. kunstterapeut, 1,75 time

Individuelle samtaler
u  Alle for tilbudt mindst en samtale med en af fagpersonerne

Velvaere

= Koncert/stemmetraening 1,5 time
= Massage 0,75 time

= Individuelt arbejde/gruppearbejde
= Fremtidsplaner

Tilbud om
= Morgen motion 5 gange 0,5 time

= Introduktion til stavgang

= Kreativt veerksted

= Lan af cykler

= Opfordres til gatur pa 2,2 km mindst en gang dagligt (rundt om Dallund sg)
Nogle uger

= Samtale med stomisygeplejerske

= Treeklatring og kanosejlads

= Madlavning

= Orienteringsleb

= Interessegrupper ved behov (fx "vaegttabsgruppe’, "hvordan med bgrnene”)
Deltagere

Fra 2004 til 2008 deltog 3.368 kraftoverlevere i et rehabiliteringsophold pé
RehabiliteringsCenter Dallund. Diagnosefordelingen er vist i tabel 5.1.
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Bilag 5 — Tabel 5.1 Fordeling af diagnoser blandt deltagere pa
RehabiliteringsCenter Dallund 2004-2008

Diagnose Antal Procent
Andet 313 93 %
Brystkraeft 1749 519 %
Endetarmskraeft 139 41%
Hjernekraeft 30 09 %
Leukaemi 37 1%
Livmoderhalskraeft 83 25%
Livmoderkraeft 66 2,0%
Lungekraeft 152 45%
Lymfekraeft 155 4,6 %
Modermaerkekraeft 38 1%
Myelomatose 34 1,0 %
Prostatakreeft 99 29 %
Spisergrskraeft 37 1%
Strubekraeft 23 07 %
Sveelgkraeft 44 13%
Tyktarmkreeft 180 53%
Underlivskraeft 20 0,6 %
/Eggestokkekraeft 169 50 %
lalt 3368 100,0 %

Personer med en aggressiv tumor med hej dedelighed (fx hjernetumorer, lungekraft og
xggestokkraft) og personer med en kreftform med lav dedelighed (fx personer med
hudkreft) er underreprasenterede pa RehabiliteringsCenter Dallund. Kvinder med
brystkreft er overrepresenteret, idet de udger 52 % af alle deltagere.

Hovedparten af deltagerne var kvinder (86 %), ogsé blandt deltagerne uden diagnosen
brystkraft, hvor 67 % var kvinder og 33 % var mand. Deltagerne var 5611 ér i gen-
nemsnit. Kvinderne var signifikant (p<0,0001, t-test) yngre end mandene (hhv. 55+11
ar og 60+12 ar). De hyppigste aldersdekader var 50-59 ér (36 %), 60-69 ar (27 %) og
40-49 ar (21 %).

Hovedparten af deltagerne har selv varet aktivt opsagende for at modtage et rehabilite-
ringstilbud. De indsamlede data er derfor ikke er reprasentative for kraftpopulationen
og ma forventes at reprasentere de bedst fungerende kraftramte.

Der er tilknyttet et videnskabeligt projekt, FOCARE, til RehabiliteringsCenter Dal-
lund. Projektet startede i 2002, og sluttede rekrutteringen i december 2008. Dette pro-
jekt udferes af Institut for Epidemiologisk Kraftforskning samt Kraftens Bekampelse,
og projektet er uathengigt af RehabiliteringsCenter Dallund. Formélet med forsk-
ningsprojektet er at vurdere betydningen af et rehabiliteringophold for kraftpatienter.
Projektet bestdr af et deskriptivt studie, et randomiseret kontrolleret studie og et kvali-
tativt studie. Der er hiddl publiceret en baselineartikel for det deskriptive studie (7).
Der er derfor pd nuvarende tidspunkt ikke publiceret en videnskabelig evaluering af
effekten af den rehabiliteringsintervention, der tilbydes pa RehabiliteringsCenter

Dallund.
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Erfaringsopsamlingen

Fra 2004 er der systematisk opsamlet erfaringer fra RehabiliteringsCenter Dallund bl.a.
et visitationsskema kaldet Dallundskalaen og evalueringsskemaer. Fra 1/1 2004 il 31/8
2008 deltog 3.368 kreftoverlevere (543 mand og 2825 kvinder) i et af Rehabiliterings-
Center Dallunds rehabiliteringsophold. Deltagerantal p& RehabiliteringsCenter Dal-
lund samt antal udfyldte Dallundskalaer og evalueringsskemaer ses i tabel 6.2. Evalu-
eringsskemacet blev @ndret i 2007, hvorfor opgerelsen er opdelt for nogle af spargsma-
lene.
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Bilag 5 — Tabel 5.2 Antal deltagere og antal spergeskemaer pa

RehabiliteringsCenter Dallund 2004-2008

Diagnose Deltagere
2004-2006 2007-2008 2004-2008
Alle 1932 1436 3368
Brystkraeft 1028 721 1749
Prostatakraeft 40 59 99
Tyk- og endetarmskraeft 150 169 319
Diagnose Dallundskala Evalueringsskemaer
2004-2008 2004-2006 2007-2008 2004-2008
Alle 3290 (98 %) 1830 (94 %) 1212 (84 %) 3042 (90 %)
Brystkraeft 1703 (97 %) 978 (95 %) 608 (84 %) 1586 (91 %)
Prostatakraeft 94 (95 %) 37 (93 %) 56 (95 %) 93 (94 %)
Tyk- og endetarmskraeft 316 (99 %) 140 (93 %) 144 (85 %) 284 (89 %)
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RehabiliteringsCenter Dallund vurderer rehabiliteringsbehovet efter, hvordan deltager-
ne svarer pd visitationsinstrumentet, Dallundskalaen, for opholdet. I henvisningsske-
maet er der desuden oplysninger om diagnose, senfolger, alder og diagnosedato. Der er
udarbejdet en rapport, der beskriver udviklingen af Dallundskalaen samt et projeke fra
2004, hvor alle deltagere fik tilsendt Dallundskalaen for opholdet, sidste dag pa
RehabiliteringsCenter Dallund, samt 3 méaneder efter opholdet. Denne rapport tyder
pa at deltagere, der angiver det storste behov for rehabilitering, har sterst udbytte af
opholdet (8).

Dallundskalaen

Dallundskalaen er udviklet som en konsekvens af et praktisk behov i driften af
RehabiliteringsCenter Dallund. Dallundskalaen er et konkret, praktisk behovsvurde-
rings- og visitationsredskab. Dallundskalaen er inspireret af Memorial Sloan-Kettering
Cancer Center’s "Distress Thermometer”. Den er tilpasset pa baggrund af Dallunds
erfaringer, litteraturstudier og diskussioner i fokusgrupper, afprevning og validering
blandt raske bloddonorer og patienter med forskellige former for kraft. Skalaen bestir
af to dele:

= Malestokken, hvor patienterne anforer, hvor tet de er pd — eller hvor langt de er fra
— at leve det liv, de vil og kan efter deres kraftsygdom

= Et afkrydsningsskema, hvor patienterne kan aftkrydse op til 69 problemomrader, der
forhindrer dem i at nd deres mal. Disse er opdelt i 6 hovedtemaer.
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