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Forord

RehabiliteringsCenter Dallund blev startet af Kraeftens Bekeempelse i september 2001 og
var pa det tidspunkt en skelsaettende nytaenkning i Danmark i forhold til at seette fokus pa
livet efter kreeft. Dallund skulle saette rehabilitering efter kreeft pa dagsordenen i Danmark
og hjeelpe kraeftpatienter tilbage til hverdagen. Men ambitionen var ogsé at male effekten af
rehabilitering. Derfor blev Afdeling for Psykosocial Kraeftforskning ansvarlig for et stort
forskningsprojekt pa Dallund, FOCARE, som har publiceret ca. 30 artikler om mange for-
skellige aspekter af rehabilitering efter kreeft.

Siden 2001 har mere en 6000 kraeftpatienter veeret pa rehabiliteringsophold pa Dallund. 96
pct. af deltagerne pa Dallund er tilfredse eller meget tilfredse med opholdet. Deltagerne pa
Dallund oplever, at de far livsmod og tro pa fremtiden. P& Dallund fgler deltagerne sig set,

hart og forstaet af det tvaerfaglige personale, og de oplever miljget som trygt og abent. Del-
tagerne oplever ogsa, at de far redskaber til at komme videre og far nye handlemuligheder.

Forskningen pa Dallund har vist, at kreeftpatienter har et stort behov for rehabilitering, og at
naesten alle kreeftpatienter har problemer og senfalger, efter at behandlingen er afsluttet.
De videnskabelige undersggelser pa Dallund har ogsa undersggt en raekke forhold, der har
betydning for, hvordan kraeftpatienter oplever deres problemer og livskvalitet. Forskningen
har ikke kunnet vise, at det oprindelige rehabiliteringsprogram pa Dallund medfarer en mal-
bar forbedring af kursisternes sundhedsadfeerd, livskvalitet eller velbefindende. Der er der-
for behov for en fortsat videreudvikling af rehabiliteringsprogrammet pa Dallund og mere
viden om, hvordan et rehabiliteringsprogram bedst kan planlaegges for forskellige patient-

grupper.

Dallund har veeret et vigtigt skridt pa vejen mod at saette rehabilitering efter kreeft pa dags-
ordenen i Danmark. Et stort antal fagpersoner fra kommuner og hospitaler har vaeret pa
kursusophold pa Dallund og har bragt erfaringerne ind i egen praksis i kommuner og pa
sygehuse. Vigtigheden af rehabilitering efter kreeft er blevet kendt i de faglige miljger og er
kommet pa den politiske dagsorden i Kreeftplan Ill. Denne rapport samler op pa 10 ars erfa-
ringer og forskning pa Dallund og belyser dermed mange vigtige aspekter af rehabilitering
efter kraeft. De mange deltagere pa Dallund skal i seerlig grad takkes for, at de med deres
deltagelse i mange projekter har bidraget til ny viden.

Det er glaedeligt at et flertal i folketinget har tilkendegivet at Dallund gennem en finanslovs-
bevilling fra 2012 bliver et permanent tilbud til danske kraeftpatienter. Dermed bliver det mu-
ligt fortsat at udvikle de tilbud om rehabilitering, som kreeftpatienter har sa stort behov for.

Leif Vestergaard Pedersen Susanne Juul
Administrerende direktor Centerchef
Kreeftens Bekeempelse Rehabiliteringscenter Dallund
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Del |

RehabiliteringsCenter Dallund

RehabiliteringsCenter Dallund drives af Kraeftens Bekeempelse, der har lejet sig ind pa Dal-
lund Slot i Sendersg pa Fyn. Centret startede i september 2001 som et femarigt forsk-
ningsprojekt med det formal at indsamle viden og dokumentation om de fysiske, psykiske,
sociale og arbejdsmeessige falger af en kraeftsygdom samt behandlingen og effekten af
integreret rehabilitering i patientforlgbet.

| det folgende, Del |, beskrives aktiviteterne pa Dallund og data, der belyser brugerperspek-
tivet og brugertilfredsheden pa Dallund. Senere i denne rapport, i Del |, beskrives resulta-
terne fra forskningsprojektet FOCARE, der blev gennemfart i perioden 2002-2008 for at
belyse kreeftpatienters rehabiliteringsbehov og effekten af rehabilitering.

Alle amter undtagen Arhus og Frederiksborg havde aftaler med centeret og henviste delta-
gere til ophold. Disse aftaler blev viderefgrt af regionerne fra 2007. | forbindelse med kom-
munalreformen i 2007 blev der eendret i opgavedeling. Rehabilitering bliver herefter primaert
en kommunal opgave. Som en konsekvens af dette henviser kun Region Nordjylland til Dal-
lund i 2011. Amterne/regionerne har betalt ca. 50 pct. af udgifterne til hvert ophold, resten
betales af Kreeftens Bekaempelse.
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Dallund er det forste og eneste sted i landet, hvor kraeftpatienter tiloydes et rehabiliterings-
ophold af en uges varighed i samvaer med andre kreeftpatienter fra hele landet. Der er i re-
habiliteringsindsatsen fokus pa psykosocial statte, fysisk aktivitet, at komme tilbage i arbej-
de og ikke mindst at kunne mestre at komme tilbage til hverdagslivet.

Rehabiliteringsopholdet er et internat pa seks dage, og 20 personer kan deltage hver uge.
Fra september 2001 og indtil 31. december 2010 har naesten 6100 deltagere veeret igen-
nem et rehabiliteringsophold.

Dallund har spillet en central rolle i forhold til opsamling og formidling af viden og medvirket
til, at rehabilitering er kommet pa den kraeftpolitiske dagsorden.

Det tveerfaglige team

Det tveerfaglige team bestar af et fastansat personale og af fast tilkknyttede konsulenter, der
typisk er pa Dallund 2-1 dag om ugen.

Fastansatte Tilknyttede konsulenter
® Sygeplejersker ® Lxge*

e Fysioterapeuter ® Dixetist

e Socialradgiver e Sexolog

¢ Videnskabelig medarbejder ® Psykolog

® Renggring ® Praest

o Kgkken ® Massgrer

¢ Administration e Kunstterapeut

* Fra 2001 til og med 2008 var der fastansat en laege

Kombinationen af de forskellige kompetencer styrker den faglige kvalitet og fastholder hel-

hedsperspektivet pa deltagerne. Problemerne ses fra mange vinkler, og dermed findes der
ofte en lgsning pa selv den vanskeligste udfordring. Der er lagt veegt pa, at deltagerne faler
sig velkomne fra starten, og alle personalegrupper er feelles om opgaven.

| ugens lgb er der tid og rum til, at deltagerne kan leere hinanden at kende. Ud over de me-
re strukturerede forlab er der lagt veegt pa, at rammerne indbyder til samvaer og erfarings-
udveksling.

Dallunds definition af rehabilitering og formal med kursusophold

Dallunds definition af rehabilitering tager afszet i Hvidbogens definition fra 2004.
Rehabilitering pa Dallund er tidsbegreensede, planlagte og fremadrettede processer med
klare, dynamiske mal og virkemidler, hvor flere parter samarbejder om at give bedst mulig
hjeelp til deltagernes egen aktive indsats for derigennem at opna optimal funktions- og
mestringsevne, bade fysisk, psykisk og socialt. Formalet med kursusophold pa Dallund er,
at deltageren udvikler en hgjere grad af erkendelse og afklaring af egen situation, livsglee-
de, hab og tro pa fremtiden og mening i livet.

Malet er, at deltageren, i sine givne livsbetingelser, i hgjere grad kommer til at opleve sig
som herre over sin egen situation med gget raderum og flere handlemuligheder, séledes at
deltageren i sin rehabilitering kan opné det bedst mulige funktionsniveau fysisk, psykisk og
socialt.

Der laegges vaegt pa, at forlgbet er tilpasset den enkelte deltagers behov. Dallund sgger at
skabe et rummeligt milja, hvor der er dbenhed og tryghed, sa deltageren kan fale sig set,
hart og forstaet. Inden for den fastlagte paedagogiske ramme sgges dette opfyldt gennem
en raekke forskellige aktiviteter, der foregar i plenum, grupper og individuelt:
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vidensdeling

stattende og udviklende samtaler med fagpersoner
fysisk aktivitet, afspeending og massage
erfaringsudveksling med ligestillede

samveer med et personale, der har stor erfaring og kompetence, og som laegger veegt
pa at veere personligt til stede i mgdet med deltageren
kulturelle oplevelser

arbejde med kunstneriske udtryksformer

sunde og spaendende maltider

kreativt hobbyvaerksted

udarbejdelse af en individuel og fremadrettet handleplan.

Dallund gnsker at opsamle den nyeste viden pa omradet og at samarbejde med andre insti-
tutioner i ind og udland. Dallunds erfaring og viden sgges dokumenteret og publiceret gen-
nem blandt andet forskning.

Henvisning til Dallund

Dallund tilbyder tvaerfaglig koordineret kraeftrehabilitering til personer, der er feerdigbehand-
let for kreeft, og som har en forventet livsleengde pa mere end 2 ar.

Kreeftpatienter, der kan henvises:

Patienten skal have behov for rehabilitering. Ud fra en faglig vurdering skal patienten
kunne opna en veesentlig bedring, saledes at patienten kan leve et aktivt liv efter re-
habiliteringsopholdet.

Patienten skal have afsluttet primaerbehandling eller recidivbehandling med i.v. kemo-
terapi eller stralebehandling — eller vaere i kontinuerlig behandling med p.o. kemote-
rapi eller hormonbehandling.

Patienten skal kunne deltage aktivt i centrets aktiviteter, der omfatter oplaeg i plenum,
gruppediskussioner, individuel vejledning og en vis fysisk aktivitet.

Patienten skal veere indforstdet med at bidrage til centrets forskningsprojekter med
oplysninger om behov og erfaringer.

Folgende patientgrupper kan ikke henvises:

Patienter med et aktuelt behandlingsbehov for i.v. kemoterapi eller stralebehandling.
Patienter, der er indlagt pa sygehus umiddelbart far opholdet pa Dallund (ingen direk-
te overflytning).

Patienter, der ikke er selvhjulpne eller ikke kan klare en vis fysisk aktivitet (der er
trapper pa Dallund) eller fglge et simpelt fysisk genoptraeningsprogram.

Patienter, der ikke taler/forstar dansk.

Patienter, der udelukkende har behov for rekreation, pleje, palliation eller ophold pa
hospice /er i livets sidste fase.

Patienter, der tidligere har veeret pa RehabiliteringsCenter Dallund.
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Visitationsprocedure

1. Visitation til Dallund sker via behandlende afdeling eller egen laege. Hvis den kreeft-
ramte bor i et amt/region, der har en aftale med Dallund, skal henvisningerne sendes
til en visitator i amtet/regionen. Nar visitatoren har underskrevet henvisningen bliver
den sendt til Dallund. Stort set alle henviste har faet et ophold pa Dallund.

2. Fra 2002 til 2008 indgik Arhus amt og Frederiksborg amt i et forskningsprojekt, FO-
CARE, med det formal at evaluere en eventuel effekt af opholdet pa Dallund. Projek-
tet var et lodtraekningsforseg, dvs. at halvdelen af de kreeftramte, der gnskede at del-
tage, fik tilbudt et ophold pa Dallund.

3. Kraeftramte, der bor i amter/regioner uden en aftale med Dallund, har falgende mulig-
heder for at f& finansieret deres ophold:

Selv betale (2011: 10.700 kr.)
Kommune kan betale
Arbejdsgiveren kan betale
Sundhedsforsikringer

e Fonde.

Fordelingen af deltagere kan ses i afsnittet Geografisk fordeling, side 13.

Baggrund for aktiviteterne

Dallunds kursers paedagogiske indhold er empirisk begrundet i American Cancer Society’s
rehabiliteringsprogram "I can cope” (1) og det tilsvarende svenske program "Léare sig leva
med cancer” (2). Det teoretiske afsaet er inspireret af sundhedspzaedagogiske modeller og
metoder, hvori handlekompetence er et kernebegreb. Mange praktiske erfaringer er hentet
fra Kreeftens Bekaempelses kraeftskoler (3).

Da Dallund startede, var evidensen for effekten af rehabilitering af kreeftpatienter ikke saer-
lig omfattende. Der var fa studier, der sandsynliggjorde, at tilbuddet skulle indeholde fysisk
aktivitet og psykosocial intervention. Det var uafklaret, hvilket indhold rehabilitering af
kreeftpatienter skulle have, hvor laenge programmet skulle vare, hvem det skulle tilbydes, og
i hvilken fase af sygdommen. Da interventionen pa Dallund blev evalueret af et eksternt
forskningsprojekt, var det ikke muligt at eendre vaesentligt i konceptet i projektperioden.

Malrettet rehabilitering til den enkelte patient eller patientgruppe

Rehabiliteringen pa Dallund malrettes deltagerne og kan tage udgangspunkt i en bestemt
diagnose eller et tema. Disse bliver planlagt for et halvt ar ad gangen, og afspejler det be-
hov, der er blandt de henviste. Indholdet i rehabiliteringen er afheengig af de deltagere, der
er med i den aktuelle uge. Der tilbydes for eksempel undervisning med en stomisygeple-
jerske i ugerne med mavetarmkreeftramte, der arrangeres kajak og traeklatring for de unge,
laengere pauser for seniorerne, m.m. Der dannes desuden interessegrupper i lgbet af ugen,
hvis der er stemning for det. Eksempler pa interessegrupper er "vaegttabsgruppe”, "tilbage
til arbejde” eller "hvordan med bgrnene?”

Dallund vurderer rehabiliteringsbehovet ud fra deltagernes svar pa visitationsinstrumentet,
Dallundskalaen, for opholdet. Ud fra deltagerens afkrydsede senfalger og en personlig
samtale med en fagperson, planlaegges rehabiliteringsforlabet. De farste dage af opholdet
kan dette dog aendres, hvis deltageren mener, at hans eller hendes behov er et andet, eller
hvis gruppetilbuddene har givet svar pa de problemstillinger, deltageren havde.
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Der er udarbejdet en rapport, der beskriver udviklingen af Dallundskalaen samt et projekt

fra 2004, hvor alle deltagere fik tilsendt Dallundskalaen far opholdet sidste dag pa Dallund
samt 3 maneder efter opholdet (4). Data fra Dallundskalaen fra 2004 og frem er anvendt i
Dallunds erfaringsopsamling.

Dallundskalaen

Dallundskalaen er udviklet som en konsekvens af et praktisk behov i driften af Dallund.
Dallundskalaen er et konkret, praktisk screenings- og visitationsredskab.

Dallundskalaen er inspireret af Memorial Sloan-Kettering Cancer Center’s "Distress Thermome-
ter” og er tilpasset pa baggrund af Dallunds erfaringer, litteraturstudier og diskussioner i fokus-
grupper, afpravning og validering blandt raske bloddonorer og patienter med forskellige former

for kreeft.

Skemaet bestar af én A4-side, der udfyldes af patienten selv. Skalaen bestar af to dele:
1. Malestokken, hvor patienterne anfarer, hvor teet de er pa — eller hvor langt de er fra — at

leve det liv, de vil og kan efter deres kreeftsygdom, og
2. Etafkrydsningsskema, hvor patienterne kan afkrydse op til 69 problemomrader, der for-
hindrer dem i at na deres mal. Disse er opdelt i 6 hovedtemaer.

Side | 10



Rapport | 10 ars forskning og udvikling pa RehabiliteringsCenter Dallund

Indhold af rehabiliteringsopholdet

Der er programsat aktiviteter fra om morgenen og de fleste dage indtil aften. Der er lagt op
til, at alle deltager i aktiviteterne, undtagen "tilbage til arbejdet”, der er malrettet de er-
hvervsaktive. Hvis deltagerne ikke gnsker at deltage i en aktivitet, bliver dette respekteret.

Rehabiliteringstilbud pa Dallund
Introduktion
— Feelles praesentation
Oplaeg/dialog i grupper pa ca. 10 personer om:
— Senfalger ved leege og sygeplejerske
— Tilbagevenden til arbejde for erhvervsaktive ved socialradgiver
— Kreeft og psykiske reaktioner ved psykolog
— Kreeft og seksualitet ved sexolog
— Kost, kreeft og sunde vaner ved dieetist
— Eksistentielle/filosofiske spargsmal ved praest
— Motivation og forandring ved kursusleder.
FySISk aktivitet
— Skemalagt gatur pa 2,2 km for alle der kan
— Fysisk aktivitet ved fysioterapeut 3 gange.
Terapi
— Kunstterapi ved kunstterapeut.
Individuelle samtaler
— Alle far tilbudt mindst en samtale med en af fagpersonerne.
Velveere
— Koncert/stemmetraening
— Massage 0,75 time.
Individuelt arbejde/gruppearbejde
— Fremtidsplaner.
Tilbud om
— Morgen motion 5 gange
Introduktion til stavgang
Kreativt veerksted
Lan af cykler
— Opfordres til gatur pa 2,2 km mindst en gang dagligt (rundt om Dallund s@).
Nogle uger
— Samtale med stomisygeplejerske
— Treeklatring og kanosejlads
— Madlavning
Orienteringslgb
— Interessegrupper ved behov (f.eks. "vaegttabsgruppe”, "lymfadem”, "hvordan med barnene”).

Erfaringsopsamling pa Dallund

Hovedparten af deltagerne har selv veeret aktivt opsggende i forhold til at komme pa et re-
habiliteringsophold. De indsamlede data er derfor ikke repraesentative for kreeftpopulationen
og ma forventes at repreesentere de bedst fungerende kraeftramte. Nar data fra Dallund
anvendes, skal der tages hgjde for materialets skaevhed. Deltagerne var henvist pa forskel-
lig made via regioner, FOCARE og andre aftaler.
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Deltagernes behov for rehabilitering blev vurderet af en lsege, men de var ikke systematisk
screenet for behov. Dette gor populationen meget uhomogen. Deltagerne har mange for-
skellige problemstillinger, de fleste har fysiske eller psykiske problemer, nogle har begge
problemstillinger og/eller andre problemer, som fylder meget i rehabiliteringsprocessen.
Nogle senfalger er meget diagnosespecifikke (f.eks. hedeture og vaegtagning blandt kvin-
der med brystkreeft, dyspng blandt deltagere med lungekreeft og vaegttab blandt deltagere
med hoved/halskreeft), hvilket gor det vanskeligt at opstille faelles succeskriterier for rehabi-
litering blandt alle deltagere pa Dallund. Indtil 31. december 2010 har der veeret 6079 del-
tagere pa Dallund, 5106 kvinder (84 pct.) og 973 maend (16 pct.). Ogsa blandt deltagerne
uden diagnosen brystkraeft var hovedparten kvinder, idet 67 pct. var kvinder, og 33 pct. var
maend.

Geografisk fordeling

| figuren ses antal af deltagere fordelt pa regioner og andre aftaler i arene 2001 til og med
2010.

800
700
Goo
500 B Andre aftaler
B Region Hovedstaden
400 B Region Sjelland
H Region Syd
300 ) :
W Region Midt

11 |
500 W Region Nord

- IIIIIIIII
g

2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010

Figur 1. Geografisk fordeling af deltagerne pa Dallund fra 2001 til 2010

Diagnosefordeling

Personer med en aggressiv tumor med hgj dgdelighed (f.eks. hjernetumorer, lungekraeft og
2eggestokkreeft) og personer med en kraeftform med lav dedelighed (f.eks. personer med
hudkraeft) er underrepraesenteret pa Dallund. Kvinder med brystkreeft er overrepraesenteret,
idet de udger 52 pct. af alle deltagere.
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Tabel 1. Diagnosefordeling for 6014 deltagere pa Dallund

Kvinder Meend

Brystkreeft 3161 Prostatakreeft 150
Aggestokkekraeft 329 Tyktarmskreeft 91

Lungekraeft 185 Lungekreeft 87

Tyktarmskreeft 182 Lymfekreeft 83
Lymfekraeft 181 Endetarmskreeft 69
Livmoderhalskreeft 145 Sveelgkreeft 47
Endetarmskreeft 138 Leukaemi 45
Livmoderkreeft 17 Spisergrskreeft 33
Leukaemi 56 Testikelkraeft 29
Modermaerkekraeft 48 Bleerekreeft 26
Andre diagnoser 523 Andre diagnoser 289
| alt 5065 949

I denne oversigt er pargrende pa saerlige pargrende kurser og deltagere i nogle projektuger ikke
medtaget.

Alderssammenszatning pa deltagere

Deltagerne skal veere fyldt 18 ar for at komme pé& Dallund. Der er ingen gvre greense. Del-
tagernes gennemsnitlige alder fra 2001-2010 var 55 ar for kvinder og 59 ar for maend. De
fleste deltagere var mellem 50 og 69 ar. | figuren herunder ses den procentvise aldersforde-
ling pa Dallund fra 2001 til 2010. Kraeftramte under 60 &r er overrepraesenteret, og kreeft-
ramte over 60 ar er underrepraesenteret. Deltagerne er 56+11 ar i gennemsnit. Kvinderne
er signifikant (p<0,0001, t-test) yngre end maendene (hhv. 5511 &r og 59+12 ar). De hyp-
pigste aldersgrupper er 50-59 ar (36 pct.), 60-69 ar (25 pct.) og 40-49 ar (21 pct.).

Under30ar 30-39&r
2% 7%

Figur 2. Fordelingen af deltagerne pa Dallund i aldersgrupper
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Data vedreorende brugerperspektiv og brugertilfredshed

Fra 2004 er der systematisk opsamlet
erfaringer fra Dallund, blandt andet ved
hjeelp af et visitationsskema kaldet Dal-
lundskalaen (beskrevet side 10) samt
evalueringsskemaer, som deltagerne
besvarede pa opholdets sidste dag.

Fra 1. januar 2004 til 31. december 2010
deltog 4514 kreeftoverlevere i et af Dal-
lunds rehabiliteringsophold.

RS = T

S

Evalueringsskemaer

Den farste version af evalueringsskema-
et indeholder spgrgsmal om patienternes
eget rehabiliteringsbehov, deres evalue-
ring af de enkelte aktiviteter, de individu-
elle samtaler og en vurdering af ophol-
dets mal og individuelle relevans. Dette
blev givet til deltagerne fra 2004 og til
2006.

Antropolog Tina Tjernhgj-Thomsen
Dallund arsrapport 2005

"Den kvalitative undersggelse viser klart, at der er stor
tilfredshed med opholdet pa Dallund. Kursisterne finder,
at de her mgder en omsorg og opmaerksomhed, der star i
skarp kontrast til deres tidligere erfaringer med "behand-
lingssystemet”. Mest manifest er betydningen af at mgde
"ligestillede”. Dette giver mulighed for erfaringsudveksling
og en gensidig forstaelse, der lindrer, legitimerer og nor-
maliserer den enkeltes oplevelser og fglelser, fordi kursi-
sterne opdager, at de ikke er alene eller isolerede med
deres tanker og senfalgerne.

Pa Dallund fungerer en del af denne erfaringsudveksling
som "superviseret” erfaringsudveksling” — altsa i grupper,
hvor personalet fungerer som supervisorer. Dette betyder,
at personalet undervejs i denne erfaringsudveksling kan
aflive myter og justere de informationer og den viden, der
udveksles. Samtidig med, at de kan tage fat om specifik-
ke temaer og behov. Den kvalitative undersagelse viser,
at fordi opholdet pa Dallund fierner kursisterne fra deres
geengse hverdagsliv (til naturskenne omgivelser), bibrin-
ger dem ny viden og selvindsigt og bringer dem teet
sammen, sa bliver Dallund et intensivt refleksions- og
inspirationsrum, der fungerer som en optimal kontekst for
skabelse af nye selvbilleder og overskridelse af vante
greenser. Begge forhold, der er helt afggrende for kreeft-
rehabiliteringsprocessen.”

Den anden version af evalueringsskemaet er en forkortet version. Spgrgsmalene om, hvor-
vidt opholdet p& Dallund har givet deltagerne ideer til at opna et bedre funktionsniveau, op-
traeder i begge versioner af skemaet. Den forkortede version blev givet til deltagerne i 2007

til 2010.

Fakta

fra 2007-2010 og andre fra 2004-2010.

Alle deltagere far udleveret et evalueringsskema, som de besvarer den sidste dag. Skemaerne er indtastet fra
2004. Skemaet blev forkortet og eendret fra 2007, derfor praesenteres nogle af resultaterne fra 2004-2006, nogle

Den farste version af evalueringsskemaet blev besvaret af 1822 ud af 1912 deltagere, en svarprocent pa 95 pct.

| 2007 til 2010 indgar 293 deltagere fordelt pa 15 uger ikke, fordi de deltog i seerlige forlgb, der evalueres seerskilt.
Ud af 2309 deltagere fra 2007 til 2010 besvarede 2079 deltagere evalueringsskemaet svarende til 90 pct.
Spargsmalene om tilfredshed og selvvurderet funktionsevne indgik i begge skemaer, og der er derfor besvarelser
for alle fra perioden 2004 til 2010. Af 4221 deltagere besvarede 3901 deltagere 92 pct. evalueringsskemaerne.
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Deltagernes oplevelse og tilfredshed
Der var stor tilfredshed med opholdet som helhed fra 2004 til 2010 blandt 3901 deltagere.
Blandt dem, der besvarede evalueringsskemaet, angav teet ved 100 pct. hgj tilfredshed.

ﬁDet har veeret den absolut \

bedste uge i mit "nye" liv og den
mest givtige, alle er bare sa

a%__ % 0% _7v%

m Ikketilfreds professionelle, lige fra nattevagt
m Nogen/unde tilfreds til kontorpersonel” — Kvinde,
mtifreds S ar

= Meget tilfreds "En dejlig blanding af undervis-

ning, dialog og samveer.”

kainde, 70 ar /

m Blark

Deltagerne har mindre brug for hjalp tre maneder efter opholdet

En undersggelse i 2004, hvor alle deltagere udfyldte Dallundskalaen for opholdet og tre
maneder efter opholdet viste, at deltagerne med starst behov rykker sig mest i positiv ret-
ning pa Dallundskalaen. Denne undersggelse er blevet gentaget i 2009 og viste samme
resultat.

| hver hovedgruppe under senfglger pa Dallundskalaen er det muligt at atkrydse, om delta-
geren mener, at de har brug for hjeelp. | figuren ses, hvordan deltagerne i 2004 svarede for
og tre maneder efter opholdet pa Dallund. Deltagerne rapporterer i mindre grad, at de har
brug for hjeelp tre maneder efter opholdet. Undersggelsen blev gentaget i 2009 og viste
samme resultat.

45
40
35
30
25
20 +
15 -
10 - W Ja, efter

Procent

| Ja, for
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Deltagernes oplevelse af afklaring, livsmod og handlemuligheder

| de evalueringsskemaer, som alle deltagere fik i perioden 2004 til 2006, blev deltagerne
stillet tre spargsmal om effekten i forhold til afklaring af egen situation, livsglaede og hand-
lemuligheder. | det falgende vises kun data for deltagere med brystkraeft, prostatakreeft og
colorectalkreeft. Samlet set har 63-89 pct. af deltagerne med de tre diagnoser svaret 4 eller
5 pa en skala fra 0 til 5. Langt de fleste deltagere pa Dallund i perioden mente saledes, at
opholdet havde givet dem en starre erkendelse og afklaring af deres situation, mere livs-
gleede, hab og tro pa fremtiden samt et starre rdderum og flere handlemuligheder, lige efter
opholdet var slut.

Deltagerne oplever storre erkendelse og afklaring

"I hvor hgj grad mener du, at opholdet pa Dallund har hjulpet dig med en starre erkendelse
og afklaring af din situation?” De skulle svare pa en skala fra 0 til 5, hvor 0 var intet udbytte,
og 5 var stort udbytte. Deltagerne kunne desuden seette kryds i "Ikke aktuelt for mig”.

%g ﬁNyder dagens timer, stiller mm
- 35 tilfreds med det, jeg kan og
s 30 lader det, jeg ikke kan, andre
2 20 om. Falder selvfglgelig i darlige
ig i = Brystkreeft (1-978) tanker, men opholdet pa Dal-
g I Y lund gav nogle veerktgijer, sa
o e Mmoo o o o (WProstatakreft(n=37) det er muligt at finde sporet
g g & 5 Colorectalkreeft (n=140) igen. Ved jeg engang skal dg af
3 2" = kreeft. Det kan jeg sige i dag,
2 2 % det kunne jeg ikke sige for Dal-
= 2 lund.” — Mand, 58 ar, tre mane-
\der efter J
Score

Deltagerne oplever hgjere grad af livsglaede, hab og tro pa fremtiden
" hvor hgj grad mener du, at opholdet pa Dallund har hjulpet dig

med en hgjere grad af livsgleede, hab og tro pa fremtiden?” pa

samme skala som beskrevet herover.

60 "Som min mand sagde, dagen

50 efter jeg kom hjem fra Dallund:
€ 40 "Der er sket meget med dig og
@ . .
g 30 m Brystkraeft (1=978) dlln tankegang, til den gode
a 20 side". Jeg teenker meget ander-

10 1 ledes nu, og mit livssyn er et

| m Prostatakreeft (n=37) e . .
0 helt andet.” — Kvinde, 52 ar, tre
SRS SN maneder efter
4'6'6 46'@ QP ,Sf.‘-‘) Colorectalkraeft

§P &P i (n=140) , . .

& & ¥ Opholdet har givet starre livs-

kvalitet i hverdagen.”
Score —Mand, 67 ar, tre maneder

T
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Deltagerne oplever storre raderum og flere handlemuligheder
" hvor hgj grad forventer du, at opholdet pa Dallund vil give dig stgrre raderum og flere

handlemuligheder?” igen pa samme skala.

Deltagerne oplever, at de far hjeelp til en bedre funktion

bade fysisk, psykisk og socialt
Deltagerne pa Dallund mener, at opholdet har hjulpet dem fysisk og psykisk. En mindre
andel mener, at opholdet har hjulpet dem socialt. Mange angiver, at de ikke far opholdet

40 e .
35 ﬁag fik mere power til at sagm
o 30 hjeelp hos kompetente hjeelpere
@ gg ] sasom social radgiver.” — Kvin-
2 15 - W Brystkraeft (n=978) de, 57 ar, tre maneder efter
10 - —— R :
g : m Prostatakraeft (n=37) Har leert at give mig se]v lov il
at gare og teenke, som jeg selv
O N v v X H & X vil og ikke fors@ge at gare an-
< \Z ”b(\ \}Q’ . ” H 2
80\\{& 8@\”"“ Q}z,gé' {CO';’L%C}””‘W“ dre tilfreds.” — Kvinde, 58 ar, tre
n= 0
& & maneder efter
A ca‘\,o
"Jeg fik gjnene op for mine mu-
Score ligheder.” — Kvinde, 49 ar, tre

Qéneder efter /

havde problemer socialt, og en stor andel skriver, at spgrgsmalet ikke var relevant for dem.
Evalueringsskemaerne fra 2004 til 2010 indeholdt spargsmal om selvvurderet funktionsev-
ne, ligeledes pa en skala fra 0 til 5. Disse skemaer er besvaret af 3526 deltagere (heraf
1865 med brystkraeft, 101 med prostatakreeft og 318 med kreeft i tyk- og endetarm). Hoved-
parten af deltagere mener, at Dallund har hjulpet dem med ideer til at opna et bedre fysisk

funktionsniveau, et bedre psykisk funktionsniveau og et bedre socialt og arbejdsmeessigt

funktionsniveau.

Dallund inspirerer til at opna et bedre fysisk funktionsniveau

" hvor hgj grad mener du, at opholdet pa Dallund har hjulpet dig med ideer til, hvordan du
kan opna et bedre fysisk funktionsniveau?” Deltagerne skulle svare p& en skala fra 0 til 5,
hvor 0 var intet udbytte, og 5 var stort udbytte. De kunne desuden seette kryds i "Ikke aktu-

elt for mig”.
45 ” . '
40 /Opholdet var meget mspwe-\
35 rende, hjalp mig i gang med at
w 30 motionere, hvilket var mit pro-
g 25 W Brystkreeft (n=2108) blem.” — Kvinde, 53 &r, tre méa-
S 20
& ic | neder efter
10 - M Prostatakraeft (n=107)
5 — "Starre bevidsthed om ngdven-
0 - Colorectalkraeft digheden af mere fysisk udfol-
O N 1V B 9 X & (n=340) delse. Har siden hjemkomsten
& & ’0)6 \'b{\ "
& & A9 lgbet 5 km alle ugens 7 dage.
\\e‘)b S — Mand, 67 r, tre maneder
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Dallund inspirerer til et bedre psykisk funktionsniveau

"I hvor hgj grad mener du, at opholdet pa Dallund har hjulpet dig med ideer til, hvordan du
kan opna et bedre psykisk funktionsniveau?” pa samme skala som far beskrevet.

45
40 ﬁOphoIdet fik mig sat i gang \
ig med psykologsamtaler her-
£ hjemme.” — Kvinde, 33 ar, tre
o 25 W Brystkreeft (n=2108) maneder efter
S 20
£ 15 A
10 | m Prostatakreeft (n=107) "Inden Dallund var tankemne et
5 - stort kaos, men efter Dallund
0 - Colorectalkraeft faldt de lidt pa plads gennem
O N 1 M N & A (n=340) samtalerne og aktiviteterne.”
.é?’ %@ \\)6 \@(‘ . o o
B\ & X0 — Kvinde, 22 ar, tre maneder
& ob.‘:t-‘z' efter
¥ &N
> 2 \_ W

Dallund inspirerer til et bedre socialt funktionsniveau
" hvor hgj grad mener du, at opholdet pa Dallund har hjulpet dig med ideer til, hvordan du
kan opna et bedre socialt funktionsniveau?” Pa samme skala som for beskrevet.

30 mag er i dag meget mere ében\

25 om min sygdom og er ikke ban-
20 - ge for at tage ud mellem andre.”
15 - W Brystkreeft (n=2108) — Kvinde, 49 ar, tre maneder
10 | efter
M Prostatakraeft (n=107)
> i "For Dallund blev jeg it irriteret
0 - Colorectalkrasft og ked af folk, der spurgte til
SR AT (n=340) min sygdom, men jeg har leert i
& & & -
o ob 0 hejere grad at acceptere deres
& & & uvidenhed.” - Kvinde, 23 4r, tre
N

< Qémeder efter J

Dallund inspirerer til et bedre arbejdsmaessigt funktionsniveau

Alle blev desuden spurgt, om opholdet pa Dallund havde hjulpet dem med ideer til, hvordan
de kunne opna et bedre arbejdsmaessigt funktionsniveau. Blandt deltagere under 60 ar
havde 1299 haft brystkreeft, 10 prostatakreeft og 171 kraeft i tyk- og endetarm. Der var 10
med prostatakraeft under 60 ar, derfor er disse ikke med pa grafen. "I hvor hgj grad mener
du, at opholdet pa Dallund har hjulpet dig med ideer til, hvordan du kan opna et bedre ar-
bejdsmeessigt funktionsniveau?” Deltagerne skulle svare pa en skala fra 0 til 5, hvor 0 var
intet udbytte og 5 var stort udbytte. De kunne desuden seaette kryds i “Ikke aktuelt for mig”.
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25,0

20,0
15,0
10,0

50 +

M Brystkraeft (n=2108)

W Colorectalkreeft

KEtaf mine mal var at fa afkla\

ring pa arbejdet og det syntes
jeg, at jeg har faet.” - Kvinde,
44 ar, 3 maneder efter

"Jeg droslede ned til halv tid

0,0 (n=340) efter opholdet. Uden denne
& vejledning var jeg endt med at
) . o
60‘\*’ droppe ud.” — Kvinde, 23 ar,
>

\1ér efter /

Mange oplever et stort udbytte, ogsa efter tre maneder

| 2009 udsendte Dallund evalueringsskemaet til alle deltagere, der deltog i de almindelige
rehabiliteringsuger (93 kraeftramte deltog i projektuger, der evalueres seerskilt). | alt 379
deltagere (67 pct.) havde udfyldt begge evalueringsskemaer. Generelt vurderede deltager-
ne udbyttet p& deres funktionsniveau lavere tre maneder efter opholdet end umiddelbart
efter. Dette var ventet, da det kan vaere sveert at aendre sin livsstil efter hjemkomsten fra
Dallund. Hgjt udbytte pa ideer til at forbedre deres fysiske funktionsniveau (4 eller 5 pa
ovennavnte skala) blev rapporteret af 73 pct. af deltagerne i 2009. Dette faldt til 48 pct. tre
maneder efter opholdet. For psykisk funktionsniveau faldt det tilsvarende udbytte fra 72 pct.
til 66 pct. Det vil sige, at halvdelen havde ideer til at forbedre deres fysiske funktionsniveau,
og to tredjedele havde ideer til at forbedre deres psykiske funktionsniveau tre maneder ef-
ter, at de havde veeret pa Dallund.

Vidensdeling

Siden 2001 er der pa Dallund samlet meget veerdifuld viden om kreeftpatienternes behov for
rehabilitering. Dallund har veeret videnscenter og spillet en vigtig rolle i forhold til en syste-
matisk opsamling og deling af viden. | finanslovsaftalen for 2006 indgik en seaerbevilling pa
40 millioner kroner til kommunale pilotprojekter inden for kraeftrehabilitering. Dallund har
fungeret som sparringspartner for de stgttede kommunale projekter og varetaget den over-
ordnede undervisning, indsamling og formidling af viden fra projekterne. Rapporten om pro-
jekterne blev udgivet i 2010 (5).

Personalet pa Dallund har ligeledes undervist et stort antal studerende og sundhedsprofes-
sionelle fra kommuner og sygehuse, og medvirket til, at viden er bragt ud i yderste led i
kommuner og regionalt regi. Dallunds personale har desuden deltaget i flere arbejdsgrup-
per om kraeftrehabilitering, og studerende fra forskellige uddannelsesinstitutioner har sam-
arbejdet med Dallund om specialer, bachelorprojekter mv. Fra 2003 til 2007 udgav Dallund
et nyhedsbrev, og erfaringer fra Dallund er blevet praesenteret ved en lang reekke konferen-
cer. Detaljer kan ses i afsnittet Publikationer og rapporter.
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Afslutning

Det er vigtigt, at det unikke miljg for kreeftrehabilitering pa Dallund bevares og udvikles i
samspil med det omgivende sundhedsvaesen til gavn for patienter med kraeft. Erfaringer fra
de kommunale rehabiliteringsprojekter viser, at der fortsat er behov for et fagligt fokus pa
rehabiliteringsindsatsen i de kommende ar.

For at fastholde et hgijt fagligt niveau i rehabiliteringstilouddet pa Dallund samt sikre udvik-
lingen har Dallund taget kontakt til de faglige miljger pa kraefthospitalerne. Pa baggrund
heraf er henvisningskriterierne blevet eendret, s& de bedre matcher de aktuelle behand-
lingsforlab, som patienterne gennemlever pa sygehusene.
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2/2007 Masser af motion til kraeftpatienter

1/2007 Kort sygemelding bedst for jobliv

4/2006 Livet i medgang og modgang

3/2006 Patienten skal have en aktiv rolle

2/2006 Haven er gaven

1/2006 Tidlig afklaring af behov for stotte

3/2005 Skreeddersyede behandlingstilbud kraever skreeddersyet re-

2/2005 Tema: Professionelle pa kursus - viden skal der til
1/2005 Dallund er kommet langt - men ikke langt nok endnu
4/2004 Rehabiltering fra viden til praksis

3/2004 Patienter oplever for lidt interesse for senfalger
2/2004 Alene eller i par med en kraeftsygdom

1/2004 Meaend og kreeft

4/2003 Tilbage til arbejdet

3/2003 Overlevelse pa en god made

2/2003 Visitationsproceduren ikke kompliceret

1/2003 Endelig fokus pa rehabilitering.
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2. Resumé

FOCARE projektet (Forskning i Cancer Rehabilitering) blev planlagt og gennemfort i
perioden fra 2002-2008 med det overordnende formal at beskrive, analysere og
evaluere effekten af et 6-dages ophold pa RehabiliteringsCenter Dallund pa kraeft-
patienters fysiske, psykologiske og sociale velbefindende.

FOCARE projektet var sammensat af to lodtreekningsundersggelser, en beskrivende for-
lebsundersggelse samt flere humanistisk/samfundsvidenskabelige undersaggelser bestaen-
de af dybdegaende interview og deltagerobservation. For at belyse kraeftpatienternes ud-
bytte af rehabiliteringsopholdet over tid udfyldte deltagerne omfattende spgrgeskemaer
omhandlende deres selvvurderede fysiske, psykologiske og sociale velbefindende far op-
holdet pa Dallund og igen 1, 6, og 12 maneder efter opholdet. De humani-
stisk/samfundsvidenskabelige undersagelser blev evalueret og analyseret i et overordnet
antropologisk perspektiv med henblik pa at kunne sige noget om rehabiliteringsopholdets
betydning for deltagernes videre liv med kreeftsygdommen.

Resultatet af den ene lodtreekningsundersggelse viste ingen betydende malbare forskelle i
aendringer i sundhedsadfaerd, livskvalitet eller psykologisk velbefindende mellem kraeftpati-
enter, som deltog i et 6-dages kursus pa Dallund, sammenlignet med kreeftpatienter, som
ikke har veeret pa Dallund. | den anden lodtraekningsundersggelse, hvor der blev etableret
internetgrupper blandt Dallund kursister, kunne der ikke pavises et forbedret psykologisk
velbefindende hos de deltagere, der fik dette ekstra tilbud om efterfglgende stotte i inter-
netbaserede stattegrupper.

Deltagerne i den beskrivende forlgbsundersggelse udgjorde et tvaersnit af kraeftoverlevere,
som i perioden 2002-2008 fik en kraeftdiagnose i Danmark. Undersggelsen viste, at 96 pct.
af alle deltagere i undersggelsen angiver at have ét eller flere symptomer efter kraeft, og at
60 pct. er meget generet af symptomerne, og det pavirker livskvaliteten negativt. Hos kvin-
der med brystkraeft var forbruget af antidepressiv medicin hgjere blandt de kvinder, som
kom pé& Dallund, sammenlignet med brystkraeftpatienter, der ikke havde vaeret pa Dallund.
Ligeledes var der flere brystkraeftpatienter, der trak sig ud af arbejdsmarkedet pa fortids-
pension efter et ophold pa Dallund, men forskellen udlignede sig efter to ar. Undersggelsen
viste desuden, at lymfgdem og kraeftrelateret traethed hang teet sammen med den enkeltes
brystkraeftpatients psykologiske funktion.

De humanistisk/samfundsvidenskabelige undersggelser viste, at kreeftpatienters behov for
social rehabilitering bliver fastsat gennem forholdet til det neere sociale netvaerk og de
sundhedsprofessionelle. Samveer i selvhjeelpsgrupper med andre ligestillede kan vaere en
stor hjeelp, da selv et meget omsorgsfuldt netveerk ikke kan fjerne den grundlaeggende fo-
lelse af ensomhed, som en kraeftdiagnose fremkalder. Undersggelsen af internetbaserede
stattegrupper viste, at grupperne kan vaere en stor stotte for nogle kraeftpatienter, men
samtidig kan de veere en stor falelsesmaessig udfordring.

Desuden viste undersggelserne, at den made, hvorpa vi taler om rehabilitering, danner
rammen for og giver mening til faanomenet rehabilitering. Rehabiliteringstiltag og den for-
teelling, som rehabiliteringsbegrebet indskriver sig i, skjuler, at den klassiske dominerende
forteelling i sundhedssektoren, som hedder ”"syg - hjulpet - rask”, sjeeldent fungerer ved
kraeftsygdomme. Kraeftpatienter bliver behandlet, men sjeeldent helbredt, og dette leder til
en ny forteelling om rehabilitering, nemlig "syg — hjulpet - som om rask”. Det skaber en illu-
sion om, at kreeftoverlevere kan komme sig helt og vende tilbage til en "normal” tilvaerelse.
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Undersggelserne viste ydermere, at de fysiske rammer, omgivelserne, samvaeret, de socia-
le relationer, og den oplevelse af feellesskab kursisterne imellem formede og gennemtraeng-
te den undervisning, kommunikation og forskellige former for socialt samveer, der foregik pa
Dallund, og det havde en stor indflydelse pa deltagernes opfattelse og udbytte af rehabilite-
ringsopholdet.

Pa baggrund af FOCARE projektet konkluderer vi, at starstedelen af kreeftpatienterne ople-
vede senfalger efter kreeftsygdommen og behandlingen, og at 2/3 af kraeftpatienterne var
meget generet af disse. Et 6-dages kursus pa RehabiliteringsCenter Dallund havde ingen
malbar effekt pa kraeftpatienternes sundhedsadfeerd, livskvalitet eller velbefindende. De
humanistisk/samfundsvidenskabelige undersggelser paviser dog, at effekten af en interven-
tion ikke udelukkende kan males med kvantitative metoder, da sociale vilkar og kulturelle
veerdier ogsa spiller en rolle for, hvordan et menneske vil tage imod et rehabiliteringstiltag.
Kraeft pavirker et menneske pa forskellige mader, og derfor vil et rehabiliteringstiltag ogsa
have forskellig effekt pa det enkelte menneske. De kvalitative analyser i dette projekt viser,
at kreeftpatienter har et behov for rehabilitering og kan derfor bruges til at blive klogere pa,
hvad et rehabiliteringstiltag skal indeholde for at gare en afgerende forskel for kraeftpatien-
ter i rehabiliteringsprocessen.

3. Baggrund for FOCARE

| Danmark er rehabilitering af kraeftpatienter blevet et centralt aspekt i behandlingen af
kreeft. Men pa trods af, at rehabilitering af kreeftpatienter nu anerkendes som essentielt for
at opna god kvalitet i kraeftbehandlingen, mangler der gode og videnskabeligt robuste un-
dersggelser, der belyser, hvordan forskellige fysiske og psykosociale rehabiliteringsindsat-
ser pavirker danske kreeftpatienter. Desuden har effekten af psykosocial intervention pa
f.eks. psykologisk velbefindende og overlevelse indtil nu veeret uafklaret. Der har med an-
dre ord manglet viden om, hvad der kendetegner en vellykket rehabilitering, og hvad der
har betydning for kreeftpatienter i rehabiliteringsprocessen.

Undersagelsen FOCARE (Forskning i Cancer Rehabilitering) blev pabegyndt i 2002 med
det overordnede formal at beskrive, analysere og evaluere effekten af den psykosociale
intervention for forskellige grupper af kreeftpatienter og belyse, hvordan og i hvilket omfang
kursister, der deltager pa et ugekursus pa RehabiliteringsCenter Dallund, forandrer vaesent-
lige psykologiske og sociale forhold over tid. Desuden var formalet at evaluere effekten af
rehabiliteringsopholdet pa Dallund i en videnskabelig lodtreekningsundersggelse ved at
sammenligne gruppen af kursister pa Dallund med en gruppe af sammenlignelige kreeftpa-
tienter, som ikke havde veeret pa Dallund, men udelukkende modtog seedvanlig ambulant
kontrol pa deres respektive sygehuse.

4. Metode

| FOCARE blev der brugt en raekke forskellige metoder til at indhente viden: i) en kvantitativ
undersggelse i form af to lodireekningsundersggelser, ii) en beskrivende forlebsunderso-
gelse (herefter forlabsundersggelsen), samt iii) en humanistisk/samfundsvidenskabelig un-
dersagelse, hvor der blev brugt dybdegaende interview og deltagerobservationer.

41 Lodtraekningsundersogelse nr. 1

En lodtraekningsundersggelse (randomiseret undersggelse) er et af de staerkeste
undersggelsesdesign i den sundhedsfaglige forskning. Ved et sadant undersggel-
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sesdesign sammenligner man effekten af en given behandling eller intervention, i
dette tilfeelde et rehabiliteringsophold pa Dallund, hos personer, der har gennemgaet
interventionen, med personer, der ikke har gennemgaet interventionen. Alle deltage-
re skal have den samme sandsynlighed for at komme med i interventionen, og det
er derfor, man traekker lod. Den tilfeeldige inddeling af deltagere i henholdsvis inter-
ventionsgruppe og kontrolgruppe sikrer, at fordelingen af alle ukendte eller ukontrol-
lable faktorer/kilder er den samme i hver gruppe, saledes at den eneste tilfaeldige
forskel pa de to grupper er interventionen.

Den fagrste lodtraekningsundersggelse indbefattede 507 personer med en kreeftdiag-
nose i henholdsvis bryst, prostata og tarm. | perioden fra 2004 til 2008 blev delta-
gerne rekrutteret pa seks forskellige danske hospitalsafdelinger med speciale i
brystkirurgi, urinvejs- og eller mave/tarm kirurgi i de davaerende Arhus og Frederiks-
borg amter. En patient blev anset for egnet til at indga i undersggelsen, hvis han/
hun var blevet diagnosticeret med en af ovenstaende
kreefttyper inden for de seneste to ar for opstart af un-
dersggelsen, var faerdig med behandlingen (undtagen
hormonel behandling) og var fysisk i stand til at gen-
nemfgre interventionen (rehabiliteringsopholdet).

De personer, der accepterede at deltage, blev opdelt i
to grupper ved en lodtraekning med 259 personer i in-
terventionsgruppen og 248 i kontrolgruppen. | alt gen-
nemfarte 208 (80 pct.) personer interventionen og 244
(98 pct.) deltog i kontrolgruppen. De personer, der
blev udvalgt ved lodtraekning til interventionen, modtog
en uges kursus pa RehabiliteringsCenter Dallund ud
over den saedvanlige ambulante kontrol pa deres re-
spektive sygehuse, hvorimod de personer der blev ud-
valgt til at veere i kontrolgruppen, udelukkende fortsat-
te med saedvanlig ambulant kontrol pa deres respekti-
ve sygehuse. Se ogsa Bilag 1 (55) for en skematisk
model over lodtraekningsprocessen og de personer
der er inkluderet i undersggelsen. Begge grupper ud-
fyldte et spargeskema om deres selvvurderede psyko-
logiske og fysiske helbred henholdsvis 2 uger for og 1,
6 og 12 méaneder efter deres rehabiliteringsophold. Det
meget omfattende spargeskema indeholdt spargsmal
angaende psykisk og fysisk velbefindende, sociale re-
lationer, mestringsstrategier, sundhedsadfaerd, hel-
bredsforhold samt forekomsten og svaerhedsgraden af
fysiske og psykiske senfglger.

Styrker og svagheder ved lodiraekningsundersogelse nr. 1

Den starste styrke ved den fgrste lodtraekningsundersggelse er selve designet, som
vil sikre valide resultater. Undersggelsen er udfart pa en videnskabelig forsvarlig
made som fglger principperne for, hvordan en lodtreekningsundersggelse skal forla-
be. En anden vaesentlig styrke ved undersggelsen er den relativt store gruppe af
kreeftoverlevere, det er lykkedes at fa indrulleret i undersggelsen, og som ger det
mere sandsynligt at resultaterne gaelder for mange mennesker.

Der er dog ogsa nogle svagheder ved undersggelsen, som ma tages med i betragt-
ning, nar man laver en samlet vurdering af undersggelsen:
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e Af ukendte arsager deltog 20 pct. af de personer, der skulle have veeret i in-
terventionsgruppen, ikke i et rehabiliteringsopholdet p& Dallund, og de fik ikke
spargeskemaer tilsendt efterfalgende. Det betyder, at vi reelt ikke ved, hvor-
dan resultatet ville vaere, hvis de sidste 20 pct. havde veeret med.

e Det er ukendt, hvor mange personer der fra begyndelsen er blevet spurgt, om
de vil deltage i undersggelsen. Dette er en svaghed i undersggelsen, da den-
ne information ville have gjort os i stand til at vide, om deltagerne er reprae-
sentative for alle kreeftpatienter. Meget tyder nemlig pa, at deltagerne er en
seerlig gruppe af kreeftpatienter, kendetegnede ved at de tilhgrer den samme
sociale gruppe og er velfungerende. Desuden er majoriteten af deltagerne i
undersggelsen kvinder med brystkraeft, hvilket ogsa betyder noget for repree-
sentativiteten.

e Det er ukendt, om personerne i kontrolgruppen har modtaget et andet rehabili-
teringstilbud i undersggelsesperioden. Det betyder, at det reelt er sveert at si-
ge, om en given positiv eller negativ forskel mellem grupperne skyldes inter-
ventionen eller ej, da forskellen, eller manglen pa samme, lige sa godt kunne
veere opstaet, fordi kontrolgruppen har deltaget i et rehabiliteringstiltag uden
for Dallund regi.

e Deltagerne var ikke screenet for behov. Det betyder, at de forskellige deltage-
re har haft forskellige rehabiliteringsbehov, hvorfor det har vaeret vanskeligt at
opstille faelles succeskriterier.

Lodtraekningsundersggelse nr. 2

| den anden lodtreekningsundersagelse blev 794 deltagere pa Rehabiliteringscenter
Dallund, over en periode pa 58 ugekurser i arene 2004 - 2005, tilfeeldigt inddelt i to
grupper ved lodtreekning. | den ene gruppe fik deltagerne i forbindelse med rehabili-
teringsopholdet tilbudt to timers undervisning i, hvordan de kunne fa flere mulighe-
der for at sgge informationer om deres egen kraeftdiagnose og behandling og blev
efterfglgende inviteret til at deltage i en af internetstattegrupperne. Stattegrupperne
kunne hver indeholde 2-18 personer.

Den anden gruppe modtog kun rehabiliteringsopholdet og fik altsa ikke tilbud om at
indga i en stattegruppe. Alle personer udfyldte et spgrgeskema om deres selvvurde-
rede psykologiske og fysiske helbred henholdsvis to uger fer og 1, 6 og 12 maneder
efter deres rehabiliteringsophold. Spargeskemaet var identisk med det, der blev
brugt ved den farste lodtraekningsundersggelse (se ovenfor).

Styrker og svagheder ved lodiraekningsundersogelse nr. 2

Styrken i denne undersggelse er selve lodtraekningsdesignet, og de mange deltage-
re, det lykkedes at fa indrulleret i undersggelsen. Den starste svaghed ved denne
undersggelse er den made, interventions- og kontrol-grupperne blev inddelt pa. Det
var ikke praktisk muligt at lave lodtraekningen pa individniveau, sa i stedet blev der
trukket lod mellem de forskellige kursusuger saledes, at alle kursister, der var plan-
lagt til en bestemt uge, alle kom med i henholdsvis interventionsgruppen eller kon-
trolgruppen. Kursisterne blev saledes inddelt i de to grupper, inden de havde givet
deres tilsagn om at vaere med i undersggelsen, med det resultat, at interventions-
gruppen fra starten var meget stor. | realiteten var det kun halvdelen af deltagerne i
interventionsgruppen, der valgte at deltage i interventionen.

Forlebsundersggelsen

Forlgbsundersggelsen er baseret pa informationer fra op til 2486 deltagere indhen-
tet dels gennem et spargeskema, dels gennem registerkoblinger til danske admini-
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strative og/eller forskningsregistre og dels gennem oplysninger fra hospitalsjourna-
ler. De deltagende kursister var diagnosticeret med kraeft i henholdsvis bryst, tarm,
livmoderhals, aeggestok, lunge, lymfe, hoved/hals og prostata.

| perioden 2002 — 2008 udfyldte alle deltagere i undersggelsen et omfattende spor-
geskema om deres selvvurderede psykologiske og fysiske helbred henholdsvis 2
uger far og 1, 6 og 12 maneder efter deres rehabiliteringsophold.

Spergeskemaet var identisk med det, der blev brugt ved lodtraekningsundersggel-
serne (se ovenfor). Registeroplysningerne blev indhentet henholdsvis gennem
Danmarks Statistiks Integrerede Database for Arbejdsmarkedsforskning (indeholder
oplysninger om blandt andet uddannelsesniveau, arbejdsmarkedstilknytning, ind-
komst samt familie- og aegteskabelige forhold), Landspatientregistret (indeholder op-
lysninger om sygdom og hospitalsindlaeggelser), laegemiddeldatabasen (indeholder
oplysninger om receptpligtig medicin) samt Cancerregistret. Fra laegejournalerne
blev der indhentet oplysninger om specifikke kliniske forhold ved deltagerens kraeft-
sygdom sasom sygdomsstadie, behandling osv.

Den storste patientgruppe pa Dallund var brystkraeftpatienter, og via den nationale
kliniske database for brystkreeft, DBCG, blev der identificeret en gruppe af kvinder
med brystkraeft med samme aldersfordeling, tidspunkt for diagnose og prognose,
men som ikke havde vaeret pa Dallund. Denne gruppe blev benyttet som sammen-
ligningsgrundlag i en reekke undersggelser af problemstillinger blandt brystkraeft-
overlevere. De fleste af de inkluderede deltagere i lodtreekningsundersggelserne
deltog ogsa i forlabsundersagelsen.

Styrker og svagheder ved forlobsundersogelsen
Forlgbsundersggelsen har en raekke styrker, hvoraf de vigtigste er:
e Den store undersggelsesgruppe
¢ De mange oplysninger om hver enkelt person, som det er lykkedes at indhen-
te fra forskellige registre, databaser og hospitalsjournaler samt gennem det
omfattende spargeskema. De mange oplysninger har veeret med til at nuance-
re og specificere de statistiske analyser og dermed ggre resultaterne mere
gyldige, fordi vi har kunnet tage hgjde for mange vigtige forhold i udfgrelsen af
analyserne.

Svaghederne ved forlabsundersagelsen er falgende:

¢ Der er ikke nogen sammenligningsgruppe, hvilket gar det sveert at sige noget
om, hvordan kursisterne har reageret i forhold til andre kreeftpatienter. Sam-
menligningsgruppen for brystkreeftoverleverne kan udelukkende benyttes til at
undersgge faktorer, der er registreret i registre, da sammenligningsgruppen
ikke har udfyldt spargeskemaer.

e Kvinder med brystkraeft har veeret overrepraesenteret i undersggelsen og har
udgjort over halvdelen af alle deltagere. Dette er et velkendt problem i bade
national og international kraeftforskning, hvor stgrstedelen af alle undersggel-
ser alene udfgres i denne patientgruppe.

e Hovedparten af deltagerne har selv, via egen laege, veeret aktivt opsegende
for at deltage i et kursus pa Dallund. Da der skal en vis portion personlige res-
sourcer til selv at opsage forskellige tilbud i sundhedsvaesenet, ma man anta-
ge, at gruppen ikke er repraesentativ for alle kreeftpatienter, men ma forventes
at repraesentere de bedst fungerende. P& den anden side er alle deltagere
blevet vurderet af deres egen laege som havende brug for et rehabiliterings-
ophold. Flere af resultaterne fra forlabsundersagelsen viser en meget hgj fre-
kvens af senfglger eller andre problemer efter kreeft, hvorfor det kunne teen-
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kes, at en person har deltaget i et kursus, netop fordi vedkommende har haft
et behov for kvalificeret hjeaelp til at handtere senfalgerne.

De humanistisk/samfundsvidenskabelige undersggelser

De fleste af de humanistisk/samfundsvidenskabelige undersggelser udspringer fra
en starre antropologisk undersggelse med deltagerobservation og dybdegaende in-
terview med kraeftoverlevere diagnosticeret med forskellige kraeftsygdomme, som
har deltaget i et kursus pa RehabiliteringsCenter Dallund. Antropolog, Tine Tjgrn-
hej-Thomsens (TTT) undersagelse baserede sig pa 10-12 ugers feltarbejde med
deltagerobservation fordelt pa udvalgte kursusuger (i alt 180-200 kursister og enkel-
te pargrende, hovedparten kvinder, blev fulgt).

Deltagerobservation er en metode, hvor forskeren gennem samveer og dialog tager
del i, observerer og registrerer hverdagslivet og samspillet blandt de mennesker,
hvis Ilvsverden der sgges indsigt i. Forskerne fulgte de skemalagte programmer [

- rehabiliteringskurset, men de tog ogsa del i de
uformelle aktiviteter og konversationer, som
fandt sted i pauser og i fritiden. Dette gav for-
skerne mulighed for at kunne observere den
made, hvorpa interventionsprogrammet blev
udfert og deltagernes umiddelbare reaktioner
herpa. Derudover blev 23 patienter (10 maend
og 13 kvinder) interviewet i deres hjem ca. 5-6
maneder efter opholdet af Tine Tjgrnhgj-
Thomsen.

Interviewene fokuserede pa de aspekter af re-
habiliteringsopholdet, der ligger den enkelte
person pa sinde og relaterer disse til den enkel-
tes livshistorie, livssituation og sygdomsforsta-
else. Ud over deltagerobservationer og interview indbefattede det empiriske mate-
riale ogsa analyser af forskellige dokumenter, undervisningsmateriale, evaluerings-
skemaer, handleplaner, geestebog, breve osv. Et antropologisk perspektiv dannede
ramme om analysen af de empiriske data, og formélet var at kunne beskrive delta-
gernes kulturelle veerdier, som de kom til udtryk igennem dagligdagens handlinger,
for pa denne made at kunne sige noget om rehabiliteringsopholdets betydning for
deltagernes videre liv med kraeftsygdommen.

Dataproduktionen i Tine Tjernhgj-Thomsens antropologiske undersggelse blev af-
sluttet ultimo 2004. Desuden udfgrte antropolog Mette Terp Hoybye mellem 2004 og
2005 et antropologisk ph.d.-projekt om forholdet mellem socialt liv og heling i inter-
netbaserede stattegrupper med seerlig fokus pa stettegruppernes transformative po-
tentiale. Som en del af en af lodtraekningsundersggelserne (se ovenfor) dannede
kursister pa Dallund 26 internetbaserede selvhjeelpsgrupper. Syv af disse blev un-
dersagt i et etnografisk feltarbejde gennem deltagerobservation og dybdegaende in-
terview gennem 13 méaneder.
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5. Forskningsresultater

| det falgende gennemgas forskningsresultaterne for de undersggelser, der indtil nu er
gennemfart med udgangspunkt i data fra FOCARE. Farst beskrives de to lodtraskningsun-
dersagelser, der i perioderne 2004 og 2008 blev gennemfart pa RehabiliteringsCenter Dal-
lund. Dernzest falger en beskrivelse af de 11 undersegelser herunder to registerbaserede
undersggelser, der til dags dato er udfert pa basis af informationer fra forlgbsundersggelser
indsamlet i FOCARE. Endelig falger en beskrivelse af de humanistisk/samfundsvidenska-
belige undersagelser, der er udfart pa basis af flere antropologiske feltarbejder, der er ud-
fort pa Dallund i perioden 2002 — 2005. Til slut beskrives dels resultaterne fra flere hoved-
sagligt overordnede og diskuterende videnskabelige artikler, der ogsa er udarbejdet for
FOCARE midler, og dels resultater fra anden forskning, der er udfart pa Dallund for andre
midler.

Undersggelserne bliver nedenfor praesenteret i et kort dansk resume. For en mere detalje-
ret gennemgang af de enkelte arbejder henviser vi til de originale artikler, der er tilgaengeli-
ge pa www.cancer.dk. Forfatternavne samt titler pa de forskellige artikler vil blive refereret
farst, hvorpé et resumé af undersggelsen vil fglge.

5.1 Resultaterne af lodtreekningsundersggelserne

Ibfelt E, Rottmann N, Kjaer T, Hoybye MT, Ross L, Frederiksen K, Johansen C, Dalton
SO. No Changes in Health Behavior, BMI or Self-rated Health after Psychosocial Cancer
Rehabilitation — Results of a randomized Trial. Acta Oncologica 2011; 50: 289 — 298

| den forste lodtraekningsundersggelse undersggte Ibfelt, om ophold pa Rehabilite-
ringsCenter Dallund efterfalgende havde betydning for deltagernes sundhedsadfaerd
sasom rygning, alkoholindtag, fysisk aktivitet og erneeringstilstand (her malt som
Body Mass Index (BMI)) samt for deltagernes selvvurderede fysiske helbred.

| alt deltog 452 personer, der havde haft henholdsvis brystkreeft, prostatakraeft eller
tarmkreeft. Disse personer blev delt i to grupper ved hjeelp af en videnskabelig lod-
traekningsmetode. Den ene gruppe (208 personer) deltog i et ophold pa Rehabilite-
ringsCenter Dallund, ud over den szedvanlige ambulante kontrol pa deres respektive
sygehuse. Den anden gruppe (244 personer) deltog ikke i noget systematisk rehabi-
literingstilbud, men fortsatte udelukkende med saedvanlig ambulant kontrol. Alle per-
soner udfyldte et leengere spargeskema tre gange over en seks maneders periode
med spgrgsmal om blandt andet livsstilsrelaterede emner, f.eks. rygning, kostvaner,
motionsvaner mv.

Resultaterne viste, at efter seks maneder havde personer, der havde modtaget re-
habiliteringstilbuddet, et mindre alkohol- og tobaksforbrug, beveegede sig mere og
vurderede deres helbred til at veere bedre, sammenlignet med dem, som ikke havde
veeret pa Dallund. Imidlertid var de malte forskelle mellem de to grupper meget sma,
og det kan ikke udelukkes, at de malte forskelle mellem de to grupper er tilfeeldige.

Rottmann N, Dalton SO, Bidstrup PE, Wiirtzen H, Hoybye MT, Ross L, Christensen J,
Frederiksen K, Hansen DG, Johansen C. No Improvement in Distress and Quality of Life
following Psychosocial Cancer Rehabilitation. A randomized Trial. PsychoOncology
2011; ePub 8 February 2011

Med udgangspunkt i samme lodtreekningsundersggelse som Ibfelt (se ovenstaende)
undersagte Rottmann, om opholdet pa RehabiliteringsCenter Dallund ville lin-
dre/forbedre deltagernes psykologiske og sociale belastningsgrad samt forbedre
livskvaliteten og det almene velbefindende. | alt 452 personer kunne inkluderes i
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undersggelsen, hvoraf 208 deltog i et ophold pa Dallund ud over den saedvanlige
ambulante kontrol pa deres respektive sygehuse (interventionsgruppen), og de re-
sterende 244 personer fortsatte udelukkende med saedvanlig ambulant kontrol (kon-
trolgruppen).

Resultatet af undersggelsen viste, at der ikke efter seks maneder kunne pavises en
positiv effekt pa hverken livskvalitet, lindring af psykologisk og social belastnings-
grad eller det almene velbefindende, nar der blev sammenlignet med kontrolgrup-
pen. Tveertimod fik personerne i kontrolgruppen det psykologisk bedre i perioden
sammenlignet med interventionsgruppen, hvilket ifglge Rottmann kunne skyldes, at
det potentielt folelsesmaessigt kraevende og intense samvaer med andre kreeftpati-
enter maske har udlgst psykologiske reaktionsmanster hos nogle af deltagerne,
som ikke er blevet bearbejdet i tilstraekkelig grad efterfalgende.

Hoybye MT, Dalton SO, Deltour I, Bidstrup PE, Frederiksen K, Johansen C. Effect of In-
ternet Peer-support Groups on Psychosocial Adjustment to Cancer. A randomized
Study. British Journal of Cancer 2010; 102: 1348 - 1354

Hoybye undersggte om deltagelse i internet stattegrupper efter et ophold pa Reha-
biliteringsCenter Dallund havde betydning for kraeftoverleveres psykologiske velbe-
findende. Baggrunden for undersggelsen var, at stattegrupperne skulle veere et
redskab til at dele erfaringer omkring det at leve med en kreeftdiagnose og saledes
styrke den rehabiliteringsproces, der etableres under opholdet pa Dallund.

794 deltagere med forskellige kraeftdiagnoser, som deltog pa i alt 58 rehabiliterings-
ophold, blev tilfeeldigt inddelt i to grupper ved lodtraekning mellem holdene. | den
ene gruppe fik deltagerne i forbindelse med rehabiliteringsopholdet tilbudt to timers
undervisning i, hvordan de kunne fa flere muligheder for at sgge informationer om
deres egen kraeftdiagnose og behandling og efterfalgende inviteret til at deltage i en
internet stottegruppe. Den anden gruppe modtog kun rehabiliteringsopholdet og fik
altsa ikke tilbud om at indga i en stattegruppe. | alt blev der dannet 26 stettegrupper,
som hver havde 2-18 deltagere. Deltagerne i stottegrupperne havde i gennemsnit
2,4 — 3,5 posteringer/beskeder i deres internetgruppe over en 12 maneders periode.
Resultatet af undersggelsen viste, at deltagelse i stattegrupper ikke har malbar posi-
tiv effekt pa deltagernes selvvurderede psykiske og fysiske helbred. Internetstotte-
grupperne var altsa ikke i stand til at skabe forbedret psykologisk velbefindende hos
deltagerne.

Sammenfatning

| perioden 2004— 2008 blev der udfert 2 videnskabelige lodtraekningsundersggelser
pa RehabiliteringsCenter Dallund. Den fagrste lodtraekningsundersggelse viste, at
deltagere efter at have deltaget pa et ugekursus pa Dallund ikke havde malbar en-
dring i sundhedsadfaerd, livskvalitet eller psykologisk velbefindende, nar man sam-
menlignede med en gruppe kraeftpatienter, der ikke havde veeret p4 Dallund. | den
anden lodtraekningsundersggelse, hvor der blev etableret internetgrupper blandt del-
tagerne i interventionsgruppen, kunne der ikke pavises et forbedret psykologisk vel-
befindende hos de deltagere, der fik dette ekstra tilbud om efterfglgende stotte fra
de medkursister, de havde mgdt under deres ophold pa Dallund.

Resultaterne af forlobsundersogelsen

De enkelte projekter i forlgbsundersggelsen beskaeftiger sig med forskellige grupper
af personer og/eller kraeftsygdomme. Veer derfor opmaerksom pa, at antallet af del-
tagere i hvert af de nedenfor refererede projekter ikke vil vaere det samme.
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Hoybye MT et al Research in Danish Cancer Rehabilitation: Social Characteristics and
late Effects of Cancer among Participants in the FOCARE Research Project. Acta Onco-
logica, 2008; 47: 47-55

| denne artikel introduceres den psykosociale intervention pa Dallund, og der rap-
porteres om de farste resultater fra forlsbsundersggelsen. | perioden november
2003 til december 2005 blev 2174 kursister inviteret til at deltage i undersggelsen og
udfylde et omfattende spgrgeskema om blandt andet livsstil, fysisk og psykisk velbe-
findende samt forekomst af kreeftspecifikke senfglger to uger inden ugeopholdet pa
RehabiliteringsCenter Dallund. 1876 (86 pct.) personer svarede pa spgrgeskemaet.
Flest af deltagerne var kvinder (85 pct.), der var yngre end maendene (kvindernes
gennemsnitlige alder var pa 55 ar versus 59 ar for meendene). De fleste af de kvin-
delige kursister havde en brystkraeftdiagnose, hvorimod kraeft i henholdsvis prostata,
tarm og blod var de hyppigste kraeftformer blandt meendene. Generelt var de fleste
kursister veluddannede, i arbejde (61 pct.), havde gode sociale relationer og var fy-
sisk aktive. Kursisterne rapporterede mange kraeftrelaterede senfalger/symptomer,
hvoraf kraeftrelateret treethed var den mest fremtraedende. Mere end halvdelen af
kursisterne rapporterede, at deres selvvurderede helbred var ‘godt’, hvorimod 40
pct. rapporterede, at det var 'darligt’. Iszer kursister med en diagnose for lungekraeft
(56 pct.) og blodkreeft (48 pct.) vurderede deres helbred til at veere darligt.

Jorgensen IL, Frederiksen K, Boesen E, Elsass P and Johansen C. An Exploratory
Study of Associations between lliness Perceptions and Adjustment and Changes after
Psychosocial Rehabilitation in Survivors of Breast Cancer. Acta Oncologica 2009;

48: 1119-27

Menneskers opfattelse af deres egen sygdom er en vigtig faktor for den psykologi-
ske tilpasning til sygdommen. | denne artikel har forfatterne undersggt, om der er en
sammenhang mellem psykologiske tilpasning og sygdomsopfattelse blandt bryst-
kraeftoverlevere, idet det antages, at patienter er aktive problemlgsere, som udvikler
deres egen personlige opfattelse af sygdommen, og dette er afgerende for, hvordan
de tilpasser sig sygdommen.

Det primaere mal med undersggelsen var at efterforske udviklingen i kvindernes
sygdomsopfattelse, og om der samtidig kunne males sendringer i kvindernes livs-
kvalitet og i deres psykologiske belastning. | alt 145 kvinder kom fra den beskriven-
de forlgbsundersggelse, og de resterende 32 kom fra lodtreekningsundersggelsen,
hvoraf halvdelen (16) deltog i et kursus pa RehabiliteringsCenter Dallund ud over
den szedvanlige ambulante kontrol pa deres respektive sygehuse, og den anden
halvdel fortsatte med saedvanlig ambulant kontrol pa deres respektive sygehuse.

Alle deltagerne udfyldte spargeskemaer om blandt andet alder, uddannelsesniveau,
civilstand, sygdomsopfattelse, livskvalitet og psykologisk belastning to uger far kur-
set pa Dallund og igen 1 og 6 maneder efter opholdet. Pa baggrund af spargeske-
mabesvarelserne malte forskerne forskellen mellem de tre grupper: i) dem som del-
tog i forlobsundersggelsen, ii) dem som deltog i lodtraekningsundersggelsen og var
pa Dallund og iii) den sidste gruppe som ikke kom pa Dallund, men som udelukken-
de fulgte den seedvanlige ambulante kontrol pa deres respektive hospitaler.

Resultatet af undersggelsen blev, at der er en sammenhaeng mellem sygdomsopfat-
telse og psykologisk tilpasning og livskvalitet, idet hgjere niveauer af stress og be-
kymring hang sammen med en mere negativ falelsesmaessig respons pa sygdom-
men samt en steerkere tro pa, at stress og bekymringer var arsag til sygdommen,
men at sygdomsopfattelsen ikke andres af en uges rehabiliteringsophold pa Dal-
lund. Forskerne fandt ingen forskel i a&endringer af sygdomsopfattelse eller psykolo-
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gisk tilpasning mellem de tre grupper for kurset pa Dallund og seks maneder efter
kurset.

Hoybye MT , Dalton SO, Christensen J, Ross I, Kuhn KG, Johansen C. Social and Psy-
chological Determinants of Participation in Internet-based Cancer Support Groups.
Support Care Cancer 2010; 18: 553 - 560

Internettet er ikke kun en enestaende kilde til veerdifuld information, men giver ogsa
mulighed for at udbrede social statte blandt kreeftpatienter, og det kan have en po-
tentiel positiv effekt pa rehabiliteringsprocessen. | denne artikel undersgger forfat-
terne, hvilke sociale og psykologiske faktorer der har betydning for, om kreeftoverle-
vere veelger at deltage i internetbaserede stattegrupper.

| alt 230 kraeftoverlevere, som deltog i rehabiliteringsopholdet pa Rehabiliterings-
Center Dallund, blev inviteret til at deltage i et internetkursus, som indeholdt en in-
troduktion til at finde kraeftrelateret information og selvhjaelpsgrupper pa nettet.
Spoergeskemainformationer om alder, kan, uddannelse, beskeeftigelse, segteskabe-
lig status, husstandsindkomst samt psykologiske oplysninger fra 100 personer, som
valgte at deltage i internetstattegrupper, blev sammenlignet med informationer fra
111 personer, som valgte ikke at deltage i stattegrupperne.

Resultatet af undersggelsen var, at kraeftoverlevere, der valgte at deltage i internet-
stattegrupperne tilharte en hgjere socialgruppe
(malt pa husstandsindkomst og beskeeftigelse)
sammenlignet med ikke-deltagere. Der var ingen
forskel i livskvaliteten og psykologisk velbefin-
dende mellem de to grupper, hvorimod maden at
mestre sygdommen pa til en vis grad havde en
sammenhang med deltagelse i stattegrupperne.
Kreeftoverlevere, som mestrede sygdommen ved
bevidst eller ubevidst at fortraenge tanker omkring
sygdommen, var mindre tilbgjelige til at deltage i
internetstottegrupperne. Forfatterne pointerer, at
it-teknologien ikke er i stand til at hjeelpe grupper
af socialt darligere stillede kreeftoverlevere, med-
mindre der ydes en saerlig indsats for at fa denne
4 gruppe med.

Rottmann N, Dalton SO, Christensen J, Frederiksen K, Johansen C. Self-efficacy, Ad-
justment Style and Well-being in Breast Cancer Patients: A Longitudinal Study, Quality
of Life Research 2010; 19: 827 - 836

"Self-efficacy” er et psykologisk begreb, der oversat til dansk betyder troen pa, at
man er i stand til at kontrollere kravene fra omgivelserne ved at foretage passende
handlinger. Denne selvopfattede tro pa egne evner og formaen har stor betydning
for ens adfeerd og haenger positivi sammen med, hvordan man tilpasser sig i en ny
livssituation. | denne artikel undersgger forfatterne, om denne tiltro til egne evner og
formaen kan forudsige brystkreeftpatienters folelsesmeessige, fysiske og sociale vel-
befindende, og hvorvidt forskellige mestringsstrategier formidler denne sammen-
haeng. Mestringsstrategi er et udtryk for den strategi, man bruger til at tilpasse sig
sygdommen, og som kan svinge helt fra fortraengning af tanker omkring sygdommen
til kampgejst.

| alt 684 brystkraeftoverlevere, som havde deltaget i en uges rehabiliteringskursus

pa RehabiliteringsCenter Dallund besvarede et spagrgeskema to uger fer og 1, 6 og
12 maneder efter kurset med spargsmal om blandt andet troen pa egne evner og
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formaen, hvilke mestringsstrategier de anvendte for at tilpasse sig sygdommen samt
spargsmal omhandlende deres livskvalitet.

Undersggelsen viste, at deltagere med en starre tiltro til egne evner og forméen far
opholdet pa Dallund havde et bedre falelsesmaessigt velbefindende efter 12 mane-
der. At have en positiv tro pa egne evner og formaen haenger sammen med en aktiv
mestringsstrategi over for sygdommen og er kendetegnet ved mere kampgejst, min-
dre a&ngstelse og uro samt mindre hjeelpeleshed og hablashed. Forfatterne konklu-
derede, at rehabilitering af brystkraeftpatienter bgr fokusere pa at styrke kvindernes
tro p& egne evner og forméen i forhold til sygdommen, da dette vil gore dem i stand
til at forholde sig kritisk, handle selvstaendigt og tage ansvar og beslutninger i for-
hold til sygdom og behandling.

Vassard D, Olsen MH, Zinckernagel L, Vibe-Petersen J, Dalton SO, Johansen C. Psy-
chological Consequences of Lymphedema associated Breast Cancer: A Prospective
Cohort Study. European Journal of Cancer 2010; 46: 3211 - 3218

Formélet med denne artikel var at undersgge de falelsesmaessige og psykologiske
aspekter af at leve med lymfedem malt i forhold til psykologisk belastning, livskvali-
tet og selvrapporteret helbred blandt kvinder, der har haft brystkreeft. | perioden fra
november 2002 til januar 2007 udfyldte brystkreeftoverlevere spargeskemaer to uger
far opholdet pa Dallund og igen efter 1, 6 og 12 maneder. Deltagerne gav informati-
oner om alder, uddannelse, aegteskabelig status, beskeeftigelse, fysisk funktion og
livsstil samt besvarede tre psykologiske tests. | alt 633 brystkreeftoverlevere (125
med lymfgdem og 508 uden lymfgdem), svarede pa det farste skema, hvorefter del-
tagerantallet faldt til 553 ved farste opfalgning og til 494 kvinder, der besvarede alle
tre skemaer.

Forskerne anvendte statistiske modeller til at sammenligne gruppen af brystkraeft-
overlevere med lymfadem med gruppen uden lymfgdem for at kunne fastsla, hvilke
konsekvenser lymfgdem havde pa den psykologiske belastning, livskvaliteten og det
selvrapporterede helbred. | analyserne blev der taget hgjde for deltagernes lymfo-
demstatus, aegteskabelige status, beskaeftigelse, uddannelse, alder ved operatio-
nen, tiden siden operationen samt hgjde og veegt udtrykt som Body Mass Index, da
disse faktorer kunne teenkes at have indflydelse pa den psykologiske effekt af det at
have lymfgdem.

Resultatet af undersggelsen viste, at de deltagere, som havde lymfgdem efter ope-
ration for brystkraeft, angav at vaere markant mere fglelsesmeessigt og tilpasnings-
maessigt belastet sammenlignet med de deltagere, som ikke havde lymfadem. For-
skellen svarer til en moderat, men klinisk betydende forskel i brystkreeftoverlevernes
fysiske, psykiske og sociale funktion. Forfatterne fastslog, at lymfadem blandt kvin-
der med brystkraeft pavirker kvinderne falelsesmaessigt, og at dette forringer bryst-
kraeftoverlevernes livskvalitet.

Schultz SL, Dalton SO, Christensen J, Carlsen K, Ross L, Johansen C. Factors corre-
lated with Fatigue in Breast Cancer Survivors undergoing a Rehabilitation Course,
Denmark, 2002 - 2005. PsychoOncology 2011; 20: 352 - 360

Treethed relateret til kreeftsygdommen (fatigue) er defineret som en vedvarende fg-
lelse af traethed, der opstar i forbindelse med kraeftsygdommen og behandlingen, og
som pavirker det fysiske, psykiske og sociale funktionsniveau. Den adskiller sig fra
almindelig traethed ved ikke at kunne hviles eller soves veek. Formalet med denne
artikel var at undersgge, hvilke faktorer der kan forbindes med kraeftrelateret treet-
hed blandt brystkreeftkvinder, der havde deltaget i et rehabiliteringsophold pa Dal-
lund samt at male niveauet af traethed et ar efter rehabiliteringskurset.
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| perioden fra 2002 til 2005 deltog 775 kvinder med brystkraeft i undersggelsen. Alle
deltagerne udfyldte spargeskemaer to uger for rehabiliteringskurset og gav informa-
tion om blandt andet uddannelse, alder, beskeeftigelse, folelsesmaessig funktion og
sovnbesveer samt kraeftrelateret treethed. Oplysninger om sygdom og behandling
var indsamlet fra nationale kliniske databaser. Efter 12 maneder udfyldte deltagerne
igen spargeskemaer, og niveauet af kraeftrelateret traethed blev mélt. Ved hjaelp af
statistiske analyser beregnede forskerne hvilke faktorer, som havde betydning for, at
den kraeftrelaterede traethed blev forveerret svarende til 10 point pa den anvendte
maleskala. Resultatet af analyserne viste, at kreeftknudens malignitetsgrad (aggres-
sivitet) og sevnlgshed var forbundet med hgjere niveauer af kraeftrelateret traethed,
hvorimod en bedre fglelsesmaessig funktion var forbundet med lavere niveauer af
traethed. Ved 12 maneders opfalgningen var den kraeftrelaterede traethed forbundet
med traethedsniveauet far kurset, den fglelsesmaessige funktion, sgvnlashed, tilba-
gefald af sygdommen eller det at vaere pa sygeorlov eller arbejdslgs. Det hgjeste ni-
veau af kraeftrelateret treethed blev fundet blandt deltagere, som allerede far kurset
pa Dallund angav et hgijt niveau af sevnlgshed og darlig falelsesmeessig funktion.
Pa baggrund af undersggelsen konkluderede forfatterne, at kreeftrelateret traethed
kan veere en vedvarende senfalge, og aget fokus pa psykologisk belastning og
sgvnproblemer kan muligvis veere gavnlig for brystkreeftoverlevere.

Kjaer T, Johansen C, Ibfelt E, Christensen J, Rottmann N, Hoybye MT, Ross L, Dalton
SO. The Impact of Symptom Burden on Quality of Life in Cancer Survivors participating
in the Danish Cancer Rehabilitation Program FOCARE - A Longitudinal Study. Acta
Oncologica 2011; 50: 223 - 233

Med udgangspunkt i spgrgeskemadata fra 2486 personer med en kraeft i henholds-
vis bryst, tarm, livmoderhals og seggestokke, lunger, lymfe, hoved/hals og prostata
undersagte Kjaer forekomsten og svaerhedsgraden af en lang raekke senfalger efter
forskellige former for kreeft, f.eks. treethed (fatigue), koncentrationsbesveer, savnbe-
sveer, hukommelsesbesvaer, smerter i led og muskler, potens- eller seksuelle pro-
blemer, haevede arme eller ben, fordgjelsesproblemer, veegtproblemer, tarre slim-
hinder m.m. Formalet med undersggelsen var at undersgge, om tilstedeveerelsen af
senfglger og om personens egen vurdering af svaerhedsgraden af senfalgerne har
indflydelse pa personens livskvalitet. Desuden blev det undersggt, om fremskreden
sygdom (hgjt stadie) har indflydelse pa personens livskvalitet. Personerne, som i pe-
rioden 2002 — 2008 blev indrulleret i undersggelsen i forbindelse med et ophold pa
Dallund, udfyldte to uger far og 1, 6 og 12 maneder efter opholdet et spargeskema
med spgrgsmal om blandt andet forskellige kraeftspecifikke senfalger, livskvalitet og
psykologiske, fysiske og sociale forhold. Personerne skulle svare pa, om de havde
et givet symptom, og om vedkommende var "lidt”, "'moderat” eller "meget” generet af
symptomet.

Forfatterne fandt en uventet hgj forekomst af senfglger og darlig livskvalitet i under-
seggelsesgruppen. 2179 (96 pct.) personer angav at have et eller flere symptomer ef-
ter kreeft og 60 pct. heraf angav, at de var meget generet af symptomet. De fleste af
personerne, der fra starten af undersggelsen angav at veere meget generet af et gi-
vet symptom, havde markant darligere livskvalitet end den gruppe, der angav at ha-
ve symptomer, men som kun var lidt generet af dem. Ved 1-ars opfelgningen angav
personer med kraeft i henholdsvis bryst, lunger og lymfe fortsat at have markant
nedsat livskvalitet. Der blev ikke fundet forskel i livskvalitet i gruppen af personer
med hgijt kraeftstadie sammenlignet med gruppen med lavt kreeftstadie.
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Suppli NP, Dalton SO, Deltour |, Damkjzer LH, Christensen J, Jensen AB, Kroman NT,
Johansen C. Factors associated with the Prescription of Antidepressive Medication to
Breast Cancer Patients. Acta Oncologica 2011; 50: 243 - 251

| en registerbaseret undersggelse undersggte Suppli, om en brystkreeftdiagnose,
andre sygdomme samt sociogkonomisk position har indflydelse pé forbrug af medi-
cin mod depression, samt hvilken effekt et ophold pa RehabiliteringsCenter Dallund
havde pa forbruget af antidepressiv medicin. Oplysninger fra i alt 4150 kvinder med
en brystkraeftdiagnose i perioden 1998 — 2006 blev inkluderet i undersggelsen. Her-
af deltog 1247 kvinder i et ugekursus pa RehabiliteringsCenter Dallund ud over den
saedvanlige ambulante kontrol pa deres respektive sygehuse, og en sammenlig-
ningsgruppe pa 2006 kvinder, som udelukkende modtog seedvanlig ambulant kon-
trol. Kvinderne i sammenligningsgruppen blev identificeret gennem den kliniske da-
tabase DBCG (den Danske Bryst Cancer Gruppe), som indeholder kliniske og be-
handlingsspecifikke oplysninger om danske kvinder med brystkreeft. Kvinderne i
sammenligningsgruppen blev udtrukket, s de var sammenlignelige med kvinderne i
interventionsgruppen i forhold til alder, tidspunkt for diagnosen samt prognose.
Oplysninger om medicinforbrug, sociogkonomisk position, andre sygdomme blev
indhentet gennem danske administrative og/eller forskningsregistre (Landspatient-
registret, Laegemiddeldatabasen og Den integrerede Database for Arbejdsmarkeds-
forskning).

Resultatet af undersggelsen viste, at 15 pct. af den samlede gruppe af kvinder hav-
de brugt antidepressiv medicin pé et eller andet tidspunkt for brystkraeftdiagnosen.
Blandt de kvinder, der ikke havde brugt antidepressiv medicin fgr diagnosen, viste
undersggelsen, at 25 pct. af alle kvinderne brugte antidepressiv medicin efter diag-
nosen. Kvinder med tilbagefald af brystkraeften, eller som fik en ny kreeftdiagnose,
havde henholdsvis 3, 5 og 2,5 gange hgjere sandsynlighed for at fa antidepressiv
medicin. Arbejdslase kvinder havde en 56 pct. gget risiko for at bruge antidepressiv
medicin, hvorimod at have hjemmeboende barn eller en hgj indkomst nedsatte risi-
koen for medicinforbrug med henholdsvis 20 pct. og 2 pct. Brug af antidepressiv
medicin var imidlertid langt mere forekommende blandt kvinder, der deltog i et kur-
sus pa Dallund allerede inden, de kom péa Dallund, idet 27 pct. havde faet medicin
mod depression i perioden fra deres kraeftdiagnose og indtil opholdet p& Dallund
sammenlignet med 13 pct. blandt kvinderne, der ikke havde veeret pa Dallund.

Damkjaer LH, Deltour I, Dalton SO, Suppli NP, Chistensen J, Kroman NT, Johansen C.
Breast Cancer and Early Retirement: Associations with Disease Characteristics, Treat-
ment, Comorbidity, Social Position and Participation in a Six-day Rehabilitation Course
in a Register-based Study in Denmark. Acta Oncologica 2011; 50: 274 — 281

Formalet med denne undersggelse var at identificere hvilke faktorer, der har indfly-
delse pa risikoen for, at kvinder, der har haft brystkraeft, gar pa fertidspension, og
om det at ga pa fartidspension kan forbindes med sygdoms- og behandlingsspeci-
fikke forhold eller patientens sociogkonomiske position. Desuden var formalet med
undersggelsen at se, om deltagelse i et kursus pa RehabiliteringsCenter Dallund
havde indflydelse pa risikoen for, at personen gik pa fartidspension. | alt indgik 2661
kvinder med diagnosen brystkraeft i undersggelsen, hvoraf 856 af kvinderne deltog i
et ugekursus pa Dallund, og 1805 af kvinderne indgik i sammenligningsgruppen (se
venligst Suppli et al for beskrivelse af sammenligningsgruppen).

Information om tilknytning til arbejdsmarkedet, sociogkonomisk position og andre
kroniske sygdomme blev indhentet via henholdsvis Det Centrale Personregister,
Den integrerede Database for Arbejdsmarkedsforskning, Landspatientregistret og
Leegemiddeldatabasen, som alle er danske administrative og/eller forskningsregi-
stre.
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5.2.1

Resultatet af undersggelsen viste, at hvis personen havde haft en depression, hav-
de modtaget sygedagpenge inden for det sidste ar eller havde andre kroniske syg-
domme ud over kraeft, var hendes risiko for at ga pa fertidspension op til 32 gange
sa hgj, sammenlignet med kvinder, som ikke havde oplevet ovenstaende. Undersga-
gelsen viste desuden, at kvinder der bor sammen med en partner, havde 50 pct.
mindre risiko for at ga pa fartidspension, ligesom behandling med kemoterapi (alene
eller i kombination med antihormon behandling) ogsa nedsatte risikoen med 50 pct.
De kvinder, der havde deltaget i kurset pa Dallund, havde i det forste ar efter kurset
en 60 pct. hgjere risiko for at fa bevilget fortidspension, men denne overrisiko udlig-
nede sig efter to ar, sdledes at der herefter ikke var forskel mellem disse kvinder og
kvinder, der ikke havde deltaget i et kursus.

Sammenfatning

Den beskrivende forlabsundersagelse fulgte op til 2486 personer med forskellige
former for kraeft, der deltog i et kursus pa Dallund. Alle deltagere udfyldte et omfat-
tende spargeskema to uger fagr og 1, 6 og 12 maneder efter kurset. Desuden blev
der indhentet oplysninger fra henholdsvis deltagernes patientjournaler, forskellige
kliniske databaser samt fra danske administrative og/eller forskningsregistre.

De mange forskellige artikler, der er publiceret med udgangspunkt i forlgbsundersg-
gelsen, viser, at:

¢ Der er en sammenhaeng mellem sygdomsopfattelse og psykologisk tilpasning
og livskvalitet, men sygdomsopfattelsen aendres ikke af en uges rehabilite-
ringskursus pa Dallund.

e Der er ingen forskel i livskvaliteten og psykologisk velbefindende mellem del-
tagere og ikke-deltagere i internetbaserede stattegrupper, men maden at me-
stre sygdommen pa haenger til en vis grad sammen med deltagelse i stotte-
grupperne.

e Personer, der som udgangspunkt har tiltro til egne evner og formaen for op-
holdet pa Dallund, har et bedre folelsesmaessigt velbefindende 12 maneder
efter opholdet pa Dallund.

e Forekomsten af senfglger og darlig livskvalitet hos den enkelte kraeftpatient er
langt starre end forventet. 96 pct. af alle deltagere i undersggelsen angiver at
have et eller flere symptomer efter kraeft, og 60 pct. er meget generet af symp-
tomet. Der er ikke forskel i livskvalitet i gruppen af personer med hojt kreeft-
stadie sammenlignet med gruppen med lavt kraeftstadie.

e Forbruget af medicin mod depression er hgjere for de kvinder med brystkreeft,
som kommer pa Dallund, allerede inden de kommer pé Dallund

¢ Flere brystkreeftpatienter traekker sig ud af arbejdsmarkedet pa fartidspension
efter et ophold p& Dallund, men forskellen udligner sig efter to ar.

e Blandt brystkraeftpatienter haenger lymfgden og kreeftrelateret traethed taet
sammen med den enkeltes kvindes psykologiske funktion.
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Resultaterne af de humanistisk/samfundsvidenskabelige undersogelser

Tjernhgj-Thomsen, T. Krzeft i sociale netvaerk.”Liv. 2004, (3): 16-19

Pa baggrund af den kvalitative undersggelse af kraeft og rehabilitering pa Rehabilite-
ringsCenter Dallund belyser denne artikel, hvordan en kraeftdiagnose kan fa konse-
kvenser for den kraeftramtes sociale liv, familieforhold og netvaerk. Med netveerk
menes her det sociale liv, som det enkelte menneske er spundet ind i. Netveerk kan
kortlaegges i forhold til relationens type (arbejdsrelationer, familie, venner) samt kon-
taktens hyppighed og varighed. Kraeftdiagnosen betyder, at det sociale liv udfordres
dels pa grund af et aendret livsperspektiv, dels pa grund af de kropslige forandringer
og de psykiske og sociale folger af kreeftsygdommen og iszer kraeftbehandlingen.
Konsekvenserne af disse forandringer kan vaere, at man treekker sig fra det sociale
samveer og isolerer sig fra netvaerket. Seerligt kvinder, der saedvanligvis patager sig
ansvaret for at pleje de sociale relationer, pavirkes af traetheden og taber den socia-
le drivkraft.

Omgivelserne reagerer forskelligt pa kraeftdiagnosen, hvilket har betydning for,
hvordan den kraeftramte oplever sit sygdoms- og rehabiliteringsforlgb. Nogle kreeft-
patienter oplever, at familie og naere venner svigter dem, og andre oplever overdre-
ven interesse og utidig indblanding fra omgivelserne. Mange oplever, at de bade
skal veere abne om sygdommen, men ogsa begraense snakken om kraeftsygdom-
men, og det slider pa netvaerket. Der er ofte szerlige forventninger knyttet til de naere
familiemedlemmer om altid at vaere der for at statte op om kreeftpatienten. Imidlertid
kan det veere sveert at leve op til familieidealet, nar én i familien rammes af kraeft, og
selvom familien udger den primeere statte, er det ikke givet, at den kan stette pa alle
mader og tider. Kraeftpatienter sager da ogsa statte hos psykologer, og seerligt
samveer i selvhjeelpsgrupper med andre ligestillede kan vaere en stor hjeelp, da selv
et meget omsorgsfuldt netveerk ikke kan fijerne den grundlaeggende folelse af en-
somhed, som en kreeftdiagnose fremkalder.

Hansen, Helle Ploug & Tjernhgj-Thomsen, Tine. “Rehabilitering og kraeft i et kritisk
perspektiv”. I: Klinisk Sygepleje 2007; Nr. 1:4-12

Denne kritiske analyse af kreeft og rehabilitering er baseret pa teorier om rehabilite-
ring, styring og teorier om forteellinger (narrativer). Den erfaringsmaessige baggrund
for denne analyse stammer fra Tjornhgj-Thomsens etnografiske studie pa Rehabili-
teringsCenter Dallund samt Ploug Hansens etnografiske studier af sammenlignelige
rehabiliteringsophold forskellige steder i Danmark, fortrinsvis for kvinder.

Forfatterne diskuterer falgende fire spargsmal: Hvor kommer rehabiliteringsbegrebet
fra? Hvorfor det er blevet et nggleord i moderne sundhedsindsats? Hvilke antagel-
ser beerer det pa, og hvilke helt konkrete betydninger far disse antagelser for rehabi-
literingsindsatsen?

Forfatterne konkluderer, at rehabiliteringstiltagene og den forteelling som rehabilite-
ringsbegrebet indskriver sig i, skjuler, at den klassiske dominerende fortzelling i
sundhedssektoren, som hedder ”"syg - hjulpet - rask” sjeeldent fungerer ved kreaeft-
sygdomme. Forfatterne papeger, at rehabiliteringsbegrebet ngdvendigger en anta-
gelse om normalitet og afvigelse. Man kan formulere det saledes, at rehabilitering
handler om tilpasning, normalisering og integrering i samfundet igen. Denne klassi-
ske dominerende forteelling bliver aendret til en ny forteelling, som hedder "syg -
hjeelpes - 'som om’ rask”. Rehabiliteringsbegrebet skaber pa denne made en "som
om” ramme, idet rehabilitering tilbyder en "som om” tilbagevenden til en "normal” til-
veerelse.
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Hansen HP and Tjernhgj-Thomsen T). Cancer rehabilitation in Denmark: the growth of a
new narrative. Medical anthropology quarterly 2008; (4): 360 — 380

Pa baggrund af forfatternes omfattende feltarbejde pa de danske rehabiliterings-
centre pa RehabiliteringsCenter Dallund, Uldum Hgjskole, Skodsborg Kur-og Spa-
Hotel og Danlands Feriecenter i Blokhus, diskuteres udviklingen af rehabiliterings-
begrebet og rehabilitering i Danmark ud fra en antropologisk og idehistorisk vinkel.
Forfatterne pointerer, at den made, hvorpa vi taler om rehabilitering, danner rammen
for og giver mening til feenomenet rehabilitering. Som praksis refererer rehabilitering
til forskellige interventionstilbud og aktiviteter. Udviklingen af kreeftrehabiliteringen
har den konsekvens, at kraeftoverlevere nu tilhgrer en gruppe, som skal reintegreres
og derfor skal rehabiliteres.

| artiklen argumenterer forfatterne for, at den praksis og den made, der tales om
kreeftrehabilitering pa, udfordrer den eksisterende og dominerende fortaelling om re-
stitution efter sygdom, nemlig "syg - hjeelpes - rask”. Kreeftpatienter bliver behandlet,
men sjeeldent helbredt, og dette leder til en ny fortaelling om rehabilitering, nemlig
”syg - hjulpet - som om rask”. En fortaelling, som er med til at skabe en illusion om,
at kreeftoverlevere kan komme sig helt og vende tilbage til en "normal” tilveerelse.
Afslutningsvis diskuterer forfatterne, hvordan denne nye fortaelling om rehabilitering
skaber og genskaber sig selv sig selv i kraft af forskellige styrings-, magt- og disci-
plineringsmekanismer, som pa samfunds-, institutions- og individniveau implicit lig-
ger bag kraeftrehabiliteringen, og som virker gennem individets frie vilje, ansvarlig-
hed og individualiseringen af helbredsproblemer.

Hansen, Helle Ploug & Tjernhgj-Thomsen, Tine. “Rehabilitering: Et nyt sundhedspoli-
tisk tiltag”. I: Folkesundhed - i et kritisk perspektiv. Glasdam Stine (red.) Kap. 17: 354-
371. Kebenhavn: Nyt nordisk Forlag Arnold Busk, 2009.

| dette kapitel af bogen 'Folkesundhed - i et kritisk perspektiv’ diskuterer Hansen og
Tjernhgj-Thomsen kraeftrehabilitering som et nyt sundhedspolitisk tiltag. Igen danner
deres fagrnsevnte omfattende feltarbejde inden for kreeftrehabiliteringen baggrund for
diskussion og kritisk refleksion af rehabilitering. Hovedpointen i denne artikel er, at
rehabilitering har manifesteret sig i forskellige sundhedsmaessige felter, seerligt i
Danmark, Norden og den Vestlige verden som en ny forteelling, der hedder "syg -
hjeelpes - som om rask”. De indleder kapitlet med at beskrive rehabilitering som be-
greb og gennemgar herefter rehabiliteringens historie med fokus pd, hvordan den
moderne rehabilitering fremkom. Dernaest saetter forfatterne fokus pa, hvordan der
tales om rehabilitering og bruger erfaringer fra egen forskning til at se pa kraeftreha-
biliteringstiltagene. Deres antropologiske tilgang abner for en analyse af nogle af de
samfundsmaessige, institutionsmaessige og individmaessige styringsmekanismer,
der er med til at gore rehabiliteringstiltagene virkningsfulde.

Artiklen diskuterer pa forskellig vis, hvordan rehabilitering ‘virker’ i et vestligt sam-
fund og ikke mindst, hvordan det enkelte menneske — her mennesker, der har eller
har haft kreeft, 'laerer’ at styre sig selv til at handle i overensstemmelse med samfun-
dets normer.

Derudover viser forfatterne, hvordan behovet for rehabilitering opstar pa baggrund
af primeert fire forhold:

1) Som fglge af det eksistentielle chok og biografiske brud, som kreeftens og da-
dens naerhed afstedkommer.

2) | forbindelse med udredning og behandling og dermed bade som falge af syg-
dommens og behandlingens mangeartede pavirkninger af kroppen og mgdet
med behandlere og sundhedsvaesen.

Side | 46



Rapport | 10 ars forskning og udvikling pa RehabiliteringsCenter Dallund

3) Som falge af de psykiske, sociale og relationelle konsekvenser af sygdommen og
altsd sygdommens pavirkning af familierelationer, sociale netvaerk og arbejds-
maessige relationer.

4) Kreeftdiagnosens kulturelle og sociale indramning, dvs. generelle opfattelser og
repreesentationer af sygdommens arsager og konsekvenser og af, i hvilken ud-
streekning de sygdomsramte har krav pa behandling.

Hansen HP, Tjernhgj-Thomsen T, Johansen C. Rehabilitation Interventions for Cancer
Survivors: The Influence of Context. Acta Oncologica 2011; 50: 259 - 264

Med baggrund i Tjernhgj-Thomsens etnografiske feltarbejde pa RehabiliteringsCen-
ter Dallund, herunder den efterfalgende interviewundersggelse i deltagernes hjem,
har denne artikel fokus pa, hvordan kontekst pavirker og indvirker pa effekten af re-
habiliteringskurser. Begrebet kontekst benytter forfatterne her til at vise, hvordan
blandt andet de fysiske rammer og omgivelser, samveer, sociale relationer, tale og
adfaerd er med til at skabe betydningerne af de rehabiliteringstiltag, der ivaerkseaettes.
1) De sociale, kulturelle og aestetiske veerdier af de fysiske omgivelser og tilrette-
laeggelsen af kurset, 2) de psykiske omgivelser som omfatter personalets engage-
ment og statte og 3) kommunikation i form af samvaer mellem kursisterne og mellem
kursisterne og personalet er med til at skabe en seerlig grad af oplevelse af faelles-
skab kursisterne imellem.

Undersggelsen fandt, at de fysiske rammer, omgivelserne, samveer, sociale relatio-
ner, og ikke mindst oplevelse af faellesskab kursisterne imellem, som ikke var forma-
liseret i interventionsprogrammet, havde en stor indflydelse pa effekt af rehabilite-
ringsopholdet. Kontekstformer gennemtreenger séledes undervisning, kommunikati-
on og forskellige former for socialt samveer. Dallund Slots aestetiske fysiske omgi-
velser samt personalets engagement og stotte bekraeftede deltagerne i pa samme
tid at vaere unikke mennesker, der havde meget til feelles. Sproget og omgangsto-
nen med udveksling af sma historier og knus deltagerne imellem fremkaldte en fa-
lelse af feellesskab og skabte rammen for en omsorgsfuld intervention.

Forfatterne papeger saledes, at effekt af rehabiliteringsintervention ikke kan males
udelukkende gennem lodtraekningsforseg, spargeskemaundersggelser og lignende
kvantitative tilgange. Det er ngdvendigt at inkludere de sammenhange (kontekst),
som interventioner er indlejret i. Den eneste made at opna indsigt i disse sammen-
haenge er gennem humanistisk og samfundsvidenskabelig forskning med brug af
deltagerobservation og dybdegéaende interview med deltagerne. Evaluering af et re-
habiliteringsophold mé séledes inkludere forskellige forskningsstrategier med hen-
blik pa at opna indsigt i, hvilke tiltag der virker, hvordan de virker, og hvorfor de vir-
ker.

Hoybye MT et al. The good, the bad and the ugly — social encounters in cancer treat-
ment. (Under bedemmelse in Medical Antrophology Quarterly)

| denne artikel analyseres kraeftoverleveres historier for at kunne beskrive, hvordan
behovet for social rehabilitering kommer til udtryk og bliver formet af kraeftoverleve-
res interaktioner med centrale personer gennem deres kraeftbehandlingsforlgb. Hi-
storierne stammer fra i alt 53 dybdegaende interview med 33 kraeftoverlevere, som
havde afsluttet deres aktive behandling og deltaget i en uges ophold pa Rehabilite-
ringsCenter Dallund. Deltagerne blev bedt om at forteelle deres historie om kraeft-
sygdommen med vaegt pa de erfaringer, som de fandt vaesentlige. Forskerne var
med til at forme samtalen ved at stille uddybende spargsmal til sygehistorierne.
Haybye og Tjernhgj-Thomsen fandt frem til tre typiske typer af sygdomsforteellinger,
den gode, den onde og den grimme forteelling, som fremkom og var bestemt af mg-
det med den sundhedsprofessionelle, og som formede rehabiliteringsbehovet.
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Den gode historie er karakteriseret ved udelukkende at vaere positiv og afspejler til-
fredshed med behandlingen og samspillet med sundhedspersonalet. Samtidig er
fortaellingen preeget af en staerk tro p& egne evner til at klare kraeftsygdommen gen-
nem en positiv teenkning og indstilling. | den onde historie er forteelleren tryg ved
behandlingen, men frustreret over logistikken i sundhedssystemet, som gdelaegger
falelsen af kontinuitet og gar, at man mister sin
personlige identitet. Historien er karakteriseret ved
en fundamental tro pa, at laegerne ger alt, hvad de
~ kan for at helbrede folk, men at det at veere syg
handler om andet og mere end selve sygdommen.
. Endelig er den grimme historie fuld af mistro og

udtalt vrede over for sundhedsvaesenet og seerde-
leshed leeger og en steerk tiltro til én selv. Den
grimme historie adskiller sig fra den onde ved at
leegge vaegten pa den medicinske fejlbehandling.
Den grimme historie er praeget af en darlig start, at
forteelleren foler, at de ikke bliver lyttet til eller
meerker en manglende anerkendelse fra sund-
hedspersonalet samt kampen for at bevare en
form for kontrol over begivenhederne.

Forfatterne konkluderer, at kreeftoverleveres behov for social rehabilitering bliver
fastsat gennem forholdet til den naere familie og den sundhedsprofessionelle. Ud-
kommet af rehabilitering er forbundet med skabelsen af en personlig lidelseshistorie.
Et nagleaspekt ved rehabilitering er genskabelsen af én selv fra at vaere en syg krop
til at veere en handlende person. Ved at analysere patienternes sygdomsforteellinger
kan man hjaelpe dem til at genskabe sig selv og derved styrke sociale band og til-
pasningen til sundhedsveesenet.

Hoybye MT Mediating Social Text and Texture - Ethnographic Presence on the Internet
(under bedemmelse i tidsskriftet Cultural Anthropology)

Denne artikel bygger pa et etnografisk materiale fra online deltagerobservation i syv
internet-baserede stattegrupper oprettet efter et ophold pa RehabiliteringsCenter
Dallund. Resultaterne af undersggelsen peger pa, at deltagelse i internetbaserede
stattegrupper kan veere en stor statte for nogle kreeftpatienter, der oplever at kunne
dele oplevelser og erfaringer med ligestillede, som de ikke finder andre rum for i
hverdagen. Samtidig peger materialet dog ogsa pa, at deltagelse i denne type af
grupper kan veere en fglelsesmaessig udfordring, fordi man fglger andre patienters
liv og velbefindende teet, og i den relation, der skabes, bliver steerkt pavirket, nar
andre i en gruppe for eksempel oplever et tilbagefald af sygdommen eller dar. Artik-
len analyserer, hvordan kraeftoverlevernes faellesskab pa internettet skabes gennem
de onlinebeskeder, de skriver i grupperne, teksten de producerer, og viser hvordan
de skriftligt markerer nye greenser for faellesskabet, nar et medlem af gruppen dor af
sin sygdom. Samtidig er artiklen en metodisk refleksion over, hvordan man som an-
tropolog i et virtuelt felt skaber forstaelse af og viden om den verden, man studerer.

Sammenfatning

De humanistisk/samfundsvidenskabelige undersggelser er primeert baseret pa 10-
12 ugers etnografisk feltarbejde pa RehabiliteringsCenter Dallund udfaert i perioden
2002 til 2004 samt dybdegaende interview med 23 kursister af antropolog Tine
Tjernhgj-Thomsen. Sidelebende lavede antropolog Mette Terp Haybye en anden
etnografisk undersggelse blandt deltagere i syv internetbaserede stattegrupper.
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De mange arbejder viser:

e Kreeftoverleveres behov for social rehabilitering bliver fastsat gennem forhol-
det til den naere familie og den sundhedsprofessionelle.

e Deltagelse i internetbaserede stottegrupper kan veere en stor stotte for nogle
kreeftpatienter, men deltagelse i denne type af grupper kan veere en fglelses-
maessig udfordring, fordi man falger andre patienters liv og velbefindende teet,
og i den relation, der skabes, bliver staerkt pavirket, nar andre i en gruppe for
eksempeloplever et tilbagefald af sygdommen eller dor.

e Omgivelserne reagerer forskelligt pa kreeftdiagnosen, hvilket har betydning for,
hvordan den kraeftramte oplever sit sygdoms- og rehabiliteringsforlgb. Sam-
veer i selvhjeelpsgrupper med andre ligestillede kan veere en stor hjeelp, da
selv et meget omsorgsfuldt netveerk ikke kan fjerne den grundlaeggende folel-
se af ensomhed, som en kreaeftdiagnose fremkalder.

¢ Rehabiliteringstiltag og den forteelling som rehabiliteringsbegrebet indskriver
sig i, skjuler, at den klassiske dominerende forteelling i sundhedssektoren,
som hedder "syg - hjulpet - rask”, sjeeldent fungerer ved kreeftsygdomme.
Kraeftpatienter bliver behandlet, men sjaeldent helbredt, og dette leder til en ny
forteelling om rehabilitering, nemlig "syg - hjulpet - som om rask”. En forteelling,
som er med til at skabe en illusion om, at kraeftoverlevere kan komme sig helt
og vende tilbage til en "normal” tilveerelse. Rehabiliteringsbegrebet skaber pa
denne made en "som om” ramme, idet rehabilitering tiloyder en “som om” til-
bagevenden til en "normal” tilveerelse.

¢ De fysiske rammer, omgivelserne, samvaeret, de sociale relationer, og den op-
levelse af feellesskab kursisterne imellem, som ikke var formaliseret i interven-
tionsprogrammet, havde en stor indflydelse pa effekt af rehabiliteringsophol-
det. Konteksten bade former og gennemtraenger den undervisning, kommuni-
kation og forskellige former for socialt samveer, der foregar pa Dallund.

e Effekten af en rehabiliteringsintervention kan ikke méales udelukkende gennem
kvantitative tilgange, men ma inkludere forskellige forskningsstrategier med
henblik pa at opna indsigt i hvilke tiltag, der virker, hvordan de virker, og hvor-
for de virker. Det er desuden ngdvendigt at inkludere de sammenhaenge (kon-
tekst), som interventionerne er indlejret i, og det kan man opna gennem hu-
manistisk og samfundsvidenskabelig forskning med brug af deltagerobservati-
on og dybdegaende interview med deltagerne.

Andre videnskabelige artikler, der er udfert med FOCARE midler

Kuhn KG, Boesen E, Ross L, Johansen C. Evaluation and Outcome of Behavioral
Changes in the Rehabilitation of Cancer Patients: A Review. European Journal of Can-
cer 2005; 41: 216 - 224

Pa trods af det stigende antal af kreeftoverlevere, der har behov for fysisk og psyko-
social rehabilitering, findes der stadig sparsom viden om, hvilke specifikke rehabilite-
ringstiltag der kan forbedre livskvaliteten for kreeftoverlevere. Desuden mangler vi
viden om, hvilke adfeerdsaendringer der kan mindske risikoen for tilbagefald af
kreeftsygdommen og dermed potentielt age overlevelsen. | denne artikel gennemgar
forfatterne publicerede videnskabelige undersagelser, der har haft fokus pa at aen-
dre livsstilsfaktorer, der potentielt kan forebygge tilbagefald af kreeft og forbedre fy-
sisk velbefindende. De udvalgte artikler handler om fysisk traening, rygning, alkohol
indtag, kost og brugen af solbeskyttelse.
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En litteratursggning identificerede 23 interventionsundersggelser, som opfyldte krite-
rierne om at veere udfart pa kreeftpatienter eller kraeftoverlevere med fokus pa en-
dring af ovennzevnte livsstilsfaktorer, og som malte effekten af den ivaerksatte inter-
vention. Forfatterne fandt i alt 8 artikler om traening, 6 artikler om kost, 7 artikler om
rygestop og en enkelt artikel om solbeskyttelse. Ingen af artiklerne var fokuseret
udelukkende pa at nedsaette alkoholforbruget, men i én af artiklerne var alkohol
sammen med rygning malet for interventionen. De fleste af artiklerne er baseret pa
brystkraeftoverlevere. Gennemgangen afslgrede, at de forskellige undersggelser va-
rierede meget med hensyn til kvalitet, deltagerantal samt maden, hvorpa undersg-
gelserne var gennemfart. Pa baggrund af de gennemgéede undersagelser fandt for-
fatterne det vanskeligt at drage en endelig konklusion af resultaterne, fordi der sta-
dig er utilstraekkelige videnskabelige beviser for, hvilke adfaerdsrelaterede risikofak-
torer som kan knyttes til tilbagefald efter kreeft. Forfatterne anbefaler, at fremtidige
interventioner skal designes til at male de enkelte effekter af kostomlaegninger, fy-
sisk treening og psykosociale interventioner og inkludere flere forskellige kreeftsyg-
domme.

Johansen C. Rehabilitation of Cancer Patients — Research Perspectives. Acta Oncolo-
gica 2007; 46: 441 - 445

| denne artikel giver forfatteren en kort introduktion til den eksisterende forskning in-
den for rehabiliteringsfeltet og diskuterer, hvordan den fremtidige forskning i rehabili-
tering kan gavne organiseringen af rehabiliteringsaktiviteterne.

| dag indeholder rehabilitering af kreeftpatienter en bred vifte af aktiviteter som in-
formation, radgivning om livsstilseendringer, psykologisk og social statte og vejled-
ning i handtering af behandlingsbivirkninger. Forfatteren papeger, at langt storstede-
len af al forskning og praksis inden for rehabiliteringsomradet er baseret pa velud-
dannede personer med middelklasseveerdier og middelklasseambitioner for livet,
som tilsammen tegner billedet af, at den enkelte har ansvaret for egen sundhed.

Med udgangspunkt i social ulighed, behovet for psykosocial statte samt livsstil og
sundhedsadfeerd, som kan betragtes som basale aspekter relateret til kraeftsyg-
dommen, fremlaegger Johansen en ny forskningsdagsorden for kraeftrehabiliterin-
gen. Der bar fremover fokuseres pa falgende omrader/spargsmal:

e Betydningen af den sociale ulighed

e Hvad kendetegner de kreeftpatienter, som rehabiliterer succesfuldt

e Kansforskelle i rehabilitering

e Hvordan etablerer man rehabiliteringstiltag rettet mod de forskellige kraeftsyg-
domme

e Familie og samfundsmaessige aspekter pa rehabilitering

¢ Dilemmaet mellem det personlige ansvar for livsstilseendringer og folelsen af
skyld

e Udviklingen af modeller, der kan afgare, hvilket tidspunkt det er bedst at gen-
nemfare rehabilitering pa i forhold til kreeftpatienter.
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Ifglge Johansen er ovenstdende omrader af afgarende betydning for, at forskningen
inden for rehabilitering kan rumme den forskellighed og imgdega de nye sociale
aspekter, som kommer til udtryk i, at flere kreeftpatienter fremover vil tilhgre de min-
dre gunstigt stillede sociale klasser.

Tjernhgj-Thomsen T. and Ploug-Hansen H. Overskridelsens etik: Erfaring, analyse og
reprasentation. Mellem mennesker: En grundbog i antropologisk forskningsetik. Red.
Kirsten Hastrup, Kebenhavn: Hans Reitzel, 2009

| dette kapitel fra bogen 'Mellem mennesker’ diskuterer forfatterne de dilemmaer,
der kan opsta i den antropologiske forskningsproces. Forfatterne fokuserer i seerlig
grad pa de dilemmaer, der opstar i forbindelse med forvaltningen af de etiske stan-
darder, som geelder under feltarbejdet, i analysen samt i repraesentationen og for-
midlingen af det etnografiske materiale. | kapitlet inddrages empirisk materiale fra
begge forfatteres forskning i kreeftrehabilitering. Etiske dilemmaer opstar, fordi an-
tropologen skal veelge mellem forskellige hensyn, loyaliteter og ansvar. Overordnet
set er de etiske dilemmaer forankret i den made, som antropologen skaber viden pa,
idet antropologen bade skal involvere sig med og (som det geelder alle andre viden-
skaber ogsa) objektivere de mennesker, der er i forskningsfeltet. Den indsigt, som
antropologen far i forbindelse med feltarbejdet, skal analyseres og formgives til et
videnskabeligt produkt. Ogsa i denne proces opstar etiske dilemmaer, netop fordi
der er mange forskelligartede hensyn at tage. Det er for eksempel hensynet til de
mennesker, der studeres. Hensyn, som rummer helt nedvendige overvejelser om,
hvilke konsekvenser offentliggerelse af forskningsresultaterne kan fa for dem

De naeste fire artikler belyser kraeftoverleveres situation og ‘cancerrejsen’ via et teo-
logisk perspektiv ved hjeelp af teori hentet fra religionsfilosofi, sprogfilosofi, filosofisk
antropologi, sociologi og psykologi. De staerkt tvaerfaglige artikler sammenkaeder
forskellige videnskabelige traditioner mellem religion og videnskab, og saledes ogsa
mellem discipliner som epidemiologi, teologi og religionsvidenskab.

Johannessen-Henry, C.T. ”"Cancer and the Quest for Meaning: The Religious Dimen-
sion in the Context of Health Science”. Studies in Science and Theology 2010; Vol. 12,
p. 180-191

Pa baggrund af data indsamlet blandt danske kraeftpatienter ved hjeelp af bade per-
sonlige interviews og spargeskemaer i perioden 2006-2008 viser denne artikel,
hvordan filosofiske og religiogse aspekter pa forskellige mader er en del af menne-
skers liv med kreeft. Desuden undersgges, hvordan livet med kraeft er knyttet til den
enkeltes forestillinger om meningen med livet, livet efter deden og andre eksistenti-
elle spargsmal. Artiklen kan anvendes som baggrundsviden for eksistentielle samta-
ler med kraeftramte, dvs. i forbindelse med savel gruppesamtaler, terapi og sjeele-
sorg.

Johannessen-Henry, C.T. & Rubow, C. “Det gode efterliv: Hvordan der tales om et liv
efter deden”. Omsorg: Nordisk tidsskrift for Palliativ Medicin 2010; Vol. 27 (3), p. 19-23
Denne artikel handler om, hvordan mennesker med kreeft erfarer og formulerer for-
skellige former for overskridende forhold mellem ’det jordiske liv’ og 'det evige liv’ —
forestillinger, der i Danmark ofte trackker pa kristendommen og dens symboler tillige
med andre religiose verdenssyn. | denne ’efterlivets polydoksi’ — dvs. i de mange
former for tro, der knyttes sammen — i de sygdomsramtes forteellinger, udtrykkes
blandt andet et veeld af forestillingsvariationer om livsfaellesskab. Artiklen giver, ud
fra et materiale indsamlet blandt danske kraeftpatienter i perioden 2006 til 2008, for-
skellige eksempler pa efterlivsforestillinger og viser elementer af deres komplekse
former og deres indholdsmaessige variationer.
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Rubow, C.; Johannessen-Henry, C.T. . “Variationer af liv i deden: Transcendenser i
hverdagslivets (nye) polydoksi”. Tidsskrift for Forskning i Sygdom og Samfund 2010;
Vol. 12, p. 135-55

Mennesker, som har mistet nzertstdende, eller som star i fare for at miste deres liv
pa grund af sygdom, har ofte en mangfoldighed af forestillinger om livets forhold til
doden. Forestillinger om liv i og efter dgden kan ses som udtryk for erfaringer af
menneskelig forbundethed og adskillelse i forhold til medmennesker og verden. Det-
te giver artiklen eksempler pa ud fra henholdsvis kvantitative og kvalitative data ind-
samlet blandt danske kraeftpatienter i perioden 2006 til 2008. Artiklen kan anvendes
som baggrundsviden for eksistentielle samtaler med kraeftramte.

Johannessen-Henry, C.T. (accepted). “The Call of Cancer: God-talk in a Speech Act
Perspective”. Studies in Science and Theology. 2011; Vol. 13

Denne undersggelse handler om, hvordan en filosofisk-teologisk tilgang kan belyse
og nuancere empiriske data om kraeftsygdom og religiose livstolkninger. Artiklen
analyserer, hvordan religiose meningsmgnstre kommer til udtryk hos kreeftramte i
deres talehandlinger. Artiklen giver eksempler ud fra henholdsvis kvantitative og
kvalitative data, som er indsamlet blandt danske kreeftpatienter i perioden 2006 til
2008. Ogsa denne artikel kan anvendes som baggrundsviden for eksistentielle sam-
taler med kraeftramte, f.eks. i forbindelse med gruppesamtaler, terapi eller sjaele-
sorg.

Anden forskning, der er udfert pa Dallund uden FOCARE midler

Rasmussen DM, Elverdam B. Cancer Survivors’ Experience of Time: Time Disruption
and Time Appropriation. Journal of Advanced Nursing 2007; 57: 614 - 622

| dette arbejde har Rasmussen og Elverdam undersgagt kreeftoverleveres erfaringer
med og oplevelse af tid. Mere specifikt beskriver artiklen, hvordan kreeftoverlevere
taler om tid, opfatter tid og anvender deres tid.

Forfatterne fandt, at kraeftoverlevere tilegner sig tiden, dvs. ger tiden til sin egen og
prioriterer, hvordan og med hvem de vil bruge deres tid. Tre hovedtemaer omkring
kreeftoverleveres handtering og opfattelse af tid kom frem ved analysen j) kreeftsyg-
dommen afbryder tiden og livet ii) opmaerksomheden pa tiden gges, der bliver sat
ord pa tiden, og der reflekteres over tiden og iij) kraeftoverlevere ger tiden til sin
egen.

Tid er et centralt tema for at forsta kraeftoverleveres liv. For en kreeftoverlever bety-
der en kraeftdiagnose en konfrontation med deden, som igen vil medfere en afbry-

delse af tiden, og det er vigtigt, at sundhedspersonale er opmaerksom pa dette, nar
de vejleder kraeftoverlevere til deres nye liv.

Rasmussen DM, Elverdam B. The Meaning of Work and Working Life after Cancer: An
Interview Study. PsychoOncology 2008; 12: 1232 — 1238

Udgangspunktet for denne artikel var at undersegge, hvordan den enkelte kraeftover-
lever oplever betydningen af et arbejde, og hvordan det opleves at vende tilbage til
arbejdet efter en kreeftsygdom.

Rasmussen og Elverdam fandt, at det at fa en kreeftsygdom betyder en afbrydelse i
hverdagslivets struktur, som ellers tidligere er taget for givet, og som opleves/ hu-
skes som normal og sund. Kreeftoverlevere forsgger at vende tilbage til arbejdet for
derigennem at genskabe den tidligere struktur i hverdagslivet. At vende tilbage til
arbejdet bidrager til at skabe den enkelte som en social person, der indgar i sociale
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relationer med andre, og arbejdet spiller en rolle for opbygningen af den enkeltes
identitet.

Det er sveert for mange at genoptage arbejdet, og nar de ikke kan arbejde, opstarter
de nye aktiviteter i hverdagslivet, der giver livet mening. Kraeftoverlevere, som ikke
er i stand til at genoptage arbejdet, mister en del af deres identitet og de personlige
udfordringer og den tilfredsstillelse, der er forbundet med arbejdet. De er ikke laen-
gere en del af det kollegiale kammeratskab, som er relateret til arbejdet. At fa en
kreeftsygdom betyder en afbrydelse i hverdagslivets struktur, som ellers er taget for
givet.

Rasmussen DM, Hansen HP and Elverdam B. How Cancer Survivors Experience their
changed Body Encountering Others. European Journal of Oncology Nursing 2010; 14:
154 - 159

Pa baggrund af Rasmussens deltagerobservation og interviewundersggelse pa Re-
habiliteringsCenter Dallund er formalet med denne artikel at beskrive, hvordan
kreeftoverlevere oplever deres fysisk forandrede krop i mgdet med andre menne-
sker. Hovedfokus for undersggelsen var at beskrive, hvordan kraeftoverlevere med
forskellige typer af kreeft og behandlinger oplever og handterer den forandrede krop,
nar de mgder andre mennesker, og hvordan dette pavirker deres hverdagsliv la&enge
efter behandlingen er afsluttet.

Forfatterne fandt, at der er en seerlig tavshed og diskretion omkring udseendet og
kraeftsygdommen. Denne tavshed og diskretion gar det vanskeligt for kraeftoverleve-
re at tale med andre om deres erfaringer med kreeft og deres forandrede krop. Man-
ge deltagere havde en forandret krop pa grund af kraeftsygdommen og behandlin-
gen. Nar kreeftoverlevere mgder andre mennesker, forteeller de, hvordan de oplever,
at den forandrede krop betyder noget. Enten bliver de undgaet, eller kigget pa pa en
seerlig made, eller bliver modtaget med en saerlig kompliment som: “hvor ser du godt
ud”. Den forandrede krop repraesenterer derfor ikke kun det fysiske tegn pa kreeft,
men den repreesenterer ogsa den sociale tilstedeveerelse og repraesentation af
kreeftsygdommen, som den enkelte ma leve med.

6. Afslutning

Forskningen ved RehabilteringsCenter Dallund har belyst effekten af et ophold med en
reekke forskellige videnskabelige metoder. Disse metoder har alle en reekke fordele og
ulemper, som vil pavirke resultatet af de forskningsprojekter, der udspringer heraf. P& bag-
grund af lodtreekningsundersggelserne i FOCARE projektet kan det konkluderes, at den
korte intervention pa Dallund ikke har veeret tilstreekkelig til at pavise malbar forbedring af
kursisternes sundhedsadfaerd, livskvalitet eller velbefindende. Imidlertid viste forlabsunder-
s@gelsen, at kursisterne der deltog i FOCARE, i stort omfang er ramt af senfalger og pro-
blemer relateret til behandling af sygdommen. De humanistisk/samfundsvidenskabelige
undersggelser paviser, at effekten af en intervention ikke udelukkende kan males med
kvantitative metoder, da sociale vilkar og kulturelle veerdier ogsa spiller en rolle for, hvordan
et menneske vil tage imod et rehabiliteringstiltag. Kreeft pavirker et menneske pa forskellige
mader, og derfor vil et rehabiliteringstiltag ogsa have forskellig effekt pa det enkelte menne-
ske. De kvalitative analyser i dette projekt viser, at kreeftpatienter har et behov for rehabilite-
ring og kan derfor bruges til at blive klogere pa, hvad et rehabiliteringstiltag skal indeholde
for at gore en afggrende forskel for kraeftpatienter i rehabiliteringsprocessen.
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Deltagere i FOCARE’s lodtrakningsundersggelse nr. 1 (507 personer)

Bilag 1

/\

259 personer blev udtrukket til at veere i
interventionsgruppen (n = 259)
142 brystkreeftpatienter

41 prostatakreeftpatienter

76 tarmkraeftpatienter

Af disse modtog 208 personer interventionen

51 personer modtog ikke interventionen
pga: Sygdom (n = 6)

Dad (n = 9)

Andre arsager (n = 15)"

Ukendt arsag (n = 25)

v

F arste opfelgningsskema blev ikke distribueret
til 15 ud af 208 personer

Af disse personer blev 8 ekskluderet pga. dad
(n=1), andre arsager (n=6 )'og ukendte arsager
(n=1)

7 personer besvarede ikke spgrgeskemaet fordi de
ikke fik tilsendt et skema rettidigt (n=4) samt pga.
ukendte arsager (n=3)

v

Andet opfolgningsskema blev ikke distribueret
til 14 ud af 200 personer

Af disse blev 4 personer ekskluderet pga. andre
arsager (n=4)!

10 personer besvarede ikke spgrgeskemaet, fordi
de ikke fik tilsendt et skema rettidigt (n=3) samt
pga. ukendte arsager (n=7)

v

Data fra 208 personer kunne inkluderes i
baseline analyserne
122 brystkreeftpatienter

31 prostatakreeftpatienter

54 tarmkraeftpatienter

Data fra 193 personer kunne inkluderes i forste
opfelgning (1 mdr.)
110 brystkreeftpatienter

32 prostatakraeftpatienter

51 tarmkreeftpatienter

Data fra 186 personer kunne inkluderes i anden
opfelgning (6 mdr.)
104 brystkreeftpatienter

32 prostatakreeft patienter

50 tarmkreeftpatienter

1 F.eks sygdom i familien, manglende energi eller emigration

21 af disse personer udfyldte dog andet opfalgningsskema
36 af disse personer udfyldte dog andet opfalgningsskema

248 personer blev udtrukket til at vaere i
kontrolgruppen
119 brystkreeftpatienter

58 prostatakreeft patienter

71 tarmkraefipatienter

Af disse forblev 244 personer i kontrolgruppen

4 personer udgik af kontrolgruppen
fordi de modtog interventionen

v

Forste opfelgningsskema blev ikke distribueret til
33 ud af 244 personer

Af disse blev 12 personer ekskluderet pga. sygdom
(n=2), ded (n= 4) og andre arsager (n= 6)'

21 personer besvarede ikke spargeskemaet, fordi de
ikke fik tilsendt et skema rettidigt (n=5) samt pga.
ukendte arsager (n=16)3

v

Andet opfelgningsskema blev ikke distribueret til
24 ud af 232 personer

Af disse blev 8 personer ekskluderet pga. sygdom
(n=2), dad (n=2), andre arsager (n= 3)' samt
ukendte arsager (n=1)

16 personer besvarede ikke spgrgeskemaet, fordi de
ikke fik tlsendt et skema rettidigt (n=5) samt pga.
ukendte arsager (n=11)

v

Data fra 244 personer kunne inkluderes i baseline
analyserne
116 brystkreeftpatienter

58 prostatakraeftpatienter

70 tarmkraefipatienter

Data fra 211 personer kunne inkluderes | farste
opfelgning (1 mdr.)
103 brystkreeftpatienter

49 prostatakreeftpatienter

59 tarmkraeftpatienter

Data fra 208 personer kunne inkluderes | anden
opfelgning (6 mdr.)
100 brystkreeftpatienter

52 prostatakraeftpatienter

56 tarmkreeftpatienter
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