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At leve med alvorlig livstruende sygdom
Hvad kan REHPA bidrage med?
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Fra hjerte- til kraeftrehabllitering

Fra rehabillitering til palliation



At vaere ramt af alvorlig livstruende sygdom
Lidt om sygdomsforlgb og begreberne rehabilitering og palliation
Lidt om Videncenter for rehabilitering og palliation (REHPA)

REHPAs tilbud til mennesker med myelomatose?



At veere ramt af




"Livstruende sygdom” i et
behandlingsperspektiv (dgd)

* Alvorlig

* Fremskreden

* Uhelbredelig
* Dgdelig

e Terminal




"Livstruende sygdom” i et patientperspektiv
(tab af liv)

* Truet pa det liv, man kender

(hverdagen, fremtiden)
* Truet pa det, der giver mening

* Truet pa det, der har betydning

* Truet af doden som perspektiv



DIAGNOSE SAMTALE (hvad skal | leve med)
Uhelbredelig kraeftsygdom (undtagen soliteer plasmacytom)
Gentagende kemoterapi af 6-9-(?) mdrs. Varighed
@get infektionsrisiko — livslangt
Loftemax 3 kg.
Rejse”forbud” under kemoterapi

Livslang opfelgning i haamatologisk afdeling (12 steder i landet)

"Aben indlaeggelse” Febe Sygdommen er ikke sa hyppig
(1900 leve med sygdommen,350 nye tilfaelde)



Symptomer: Kliniske fund:

« M-komponent (93%)
* Frie lette keeder (98%)
* Knoglesygdom (67%)

* Forhgjet antal plasmaceller i
knoglemarven (96%)

* Blodmangel (73%)
11% har ingen eller meget milde * Forhgjet kalk (13%)

symptomer ved diagnose * Nyrepavirkning (19%)
* Infektion (15%)
e Hyperviskositet (<5%)
e Tvaersnitssyndrom (<5%)

Knoglesmerter 58%
Treethed 32%
Veegttab 24%
Parestesier 5%

Kyle RA. Mayo Clin Proc 2003;78:21



Mean

Mean no. of

Quality no. of ‘sevens
iagnosis of e ‘symptoms’ symptoms'
Tatal 67 4.3 1.5
N =470
AML 74 3.7 0.8
N =234
CLL 67 4.0 1.4
N=132
ChL 71 4.2 1.5
N =234
Hodgkin GB 2.9 1.7
lymphoma
N =33
Mon-Hodgkin 68 4.1 1.3
Iymphoma
N =164
Muliple &1 h.G 23
mrye komia
N =54
Dther 61 4.9 2.2
N =19

e Helbredsrelateret livskvalitet

(HRQoL) malt med EORTC

QLQ-C30

Johnsen et al, 2009, EJH



TABLE 2. PCS and MCS Scores and Health Utility (SF-6D/VR-6D Score)

PCS? MCS? SF-6D/VR-6D"
Cancer Site n Mean (95% CI) n Mean (95% CI) n Mean (95% CI)
No history of cancer 815,362 40.5 (40.5-40.5) 811,106 52.1 (52.1-52.2) 765,773 0.73 (0.73-0.73)
Bladder 2135 38.7 (38.2-39.1) 2122 51.2 (50.7-51.6) 2035 0.70 (0.69-0.70)
Melanoma 2174 40.0 (39.5-40.5) 2164 52.5 (62.1-52.9) 2077 0.71 (0.71-0.72)
Uterus 1651 38.31 (37.8-38.9) 1640 52.3 (51.7-52.8) 1565 0.70 (0.69-0.71)
Non-Hodgkin lymphoma 1035 36.8 (36.2-37.5) 1034 50.7 (50.1-51.4) 985 0.68 (0.67-0.69)
Kidney 768 37.9 (37.2-38.7) 762 52.0 (51.2-52.7) 727 0.70 (0.69-0.70)
Cervix 649 38.8 (37.9-39.6) 645 51.4 (50.5-52.2) 615 0.70 (0.69-0.71)
Oral cavity and pharynx 635 38.0 (37.2-38.8) 628 51.2 (50.4-52.0) 580 0.69 (0.68-0.70)
Thyroid 405 39.4 (38.4-40.4) 402 52.0 (51.1-52.9) 386 0.70 (0.69-0.71)
Ovary 368 36.7 (35.6-37.8) 364 51.0 (49.9-52.1) 344 0.68 (0.67-0.69)
Upper gastrointestinal 326 37.8 (36.6-39.0) 325 49.5 (48.3-50.8) 311 0.68 (0.67-0.69)
Chronic leukemia 347 36.6 (35.5-37.8) 344 51.6 (50.6-52.7) 319 0.69 (0.67-0.70)
[ Multiple myeloma 198 31.3 (29.8-32.9) 198 48.8 (47.3-50.3) | 192 0.63 (0.62-0.65)
Pancreas 126 35.3 (33.2-37.3) 126 48.0 (45.8-50.1) 120 0.65 (0.63-0.68)

Abbreviations: CI, confidence interval; MCS, Mental Component Summary; PCS, Physical Component Summary; SF-6D, Short Form 6D; VR-6D, Veterans

RAND 6D.

Scores were adjusted for the time from the first diagnosis to the survey (cancer sites only); for whether or not a cancer patient had multiple cancers; for con-
tinuous age at the first cancer diagnosis or the first survey if there was no cancer; for 12 chronic medical conditions; for education, sex, marital status, race/
ethnicity, and income; for whether or not a proxy had completed the survey; for cohort 1 versus the others; and for the mode of administration (mail or

telephone).

@ Bolded scores represent minimally important differences (2.0 or greater) in the mean component score (PCS or MCS) between cancer survivors and individu-

als without cancer.

PBolded scores represent minimally important differences (0.03 or greater) in the mean utility metric (SFED/VR6D) between cancer survivors and individuals

without cancer.

Kent et al, 2015, Cancer



Senfolger

Fatigue

Bone pain nkluderede:

Sleepiness -patienter
Hypoesthesia or paresthesia \ uden

ram Kan rehabilitering 112 mdr.
Canstipation o
Peripheral edema 26 08 palllatlon gore
Insomnia 25 en forskel for Q-CSO
Dizziness 19 mennesker med Q-MY20
Blurred vision 19 3
Dehydration or thirstiness 18 myelomatose 8 tomS and AE
Infection 16 and
Tremor 15 BTtication form”

Muscle cramps

Sensory neuropathy 15
Headache 14
Depression 14

Nausea/vomiting 12

70

Niels Abildgaard, overleege, professor
Lene Kongsgaard Nielsen, specialleege, PhD studerende
Rikke Fagboe Larsen, fysioterapeut, PhD studerende

Jorden et al. Support Care Cancer, 2014
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Lidt om begreberne og
sygdomsforlgb generelt



REHPA Sygdomsforlgb og begreber

Videncenter for
Rehabilitering og Palliation

For kliniske fase Kliniske fase

0

Tidlige symptomer Symptomer Forvaerring/ funktions-
1 l nedsaettelse

Palliation
Tidlig diagnose | Dia
behandling

\— Rehabilitering 4
Primaer
forebyggelse Sekundaer forebyggelse




at optimere funktionsniveau: fysisk, psykisk og socialt

at forebygge udvikling eller forvaerring af sygdom

==>> Forbedre den helbredsrelaterede livskvalitet



] [P : : :
'Cﬂ) _({;;;;;,';;;;;;i“-‘*- FyS|Sk — psyk|Sk - socialt
Helbredstilstand
@ eller sygdom
| I Disabilities
Kroppens funktioner > Aktiviteter < > Deltagelse

og anatomi (KFA)
Omgivelses Personlige
faktorer faktorer




Fysisk — psykisk - socialt

Hgjt Normalt Nedsat
funktionsniveau funktionsniveau funktionsniveau

O O

Hvordan vurderer vi funktionsniveau?




‘Den palliative indsats har til formal at fremme livskvaliteten hos
patienter og familier, som star over for de problemer, der er forbundet
med livstruende sygdom, ved at forebygge og lindre lidelse gennem
t1d]_1g dj_agnostj_cerj_ng og umiddelbar smirderina ner hahandliner af

smerter o g andre problemer af Dac Fieur 1.2 Et helhedsperspektiv pa patienten og parorendes ressourcer og be-

hov ved rehabilitering og palliation

andelic
N

Hvordan vurderer vi livskvaliteten?
T~ / -
Eksistenteltarwcie)



REHPA Mennesker med myelomatose

s 1€ NVISES 1kke 1 samme grad til palliativ indsats

Table 2 Overall and institution type specific odds of admittance to SPC for Danish cancer patients, mutually adjusted

Overall admittance Admitmnce to hospiah-based  Admittanceto Admittance to both
to SPC palliative care team/unit hospice hospital-based palliative

OR (95% CI)

OR (95% CI)

OR (95% Cl)

care team/unit and hospice

OR (95% C1)

Diagnosis (cancer site)

Hodgkin disease (C81)
Nor-Hodgkin lymphoma (C82-C85)

(P < 001)

123 (1.17-1.28)
1 (ref)

(P < 0001)

644 (5.19-7.99)
450 (405-5.18)
322 (3.00-347)
245 (232-260)
1.80 (1.70-18%)
1 (r=f)

(P < 0001)
i

(P<0033)

106 (1.00-1.11)
1 {ref)
(P<000)

681 (553-838)
480 (426-541)
348 (3.22-3.75)
256 (241-273)
186 (1.75-157)
1 {ref)
(P<000)

EW-C N Y

(P <0001

145 {137-154
1 (ref)
(F<0001)

317 (254-357
290 (254-331)
213 (1.594-232)
189 (1.76-203)
152 (142-1564)
1 {ref)

(P <0001
i

033 (0.17-063)
0.49 (0.42-060)

037 (0.18-0.77)
041 (0.33-051)

(P <0001)

134(123-1479

1 (ref)

(P <0001)

6.73 (508-8593)

564 (472-6.74

363 (316417

280 (249-3.16)

197 (174-222)

1 (ref)

(P <0001)
I

Q52 (023-1.17
070 (056-087)

065 (021-203)
050 (033-0.74

Multiple myeloma (C 90)

050 (0.42-061)

052 (0.42-055)

055 (042-072)

045 (028-0.73)

Leukemia (C91-095)
Other cancer (all other C codes)
Average of all diagnoses

034 (029-040)
091 (0.83-100)
1 (ref)

0.29 (0.23-0.35)
0.6 (0.87-1.07)

1 (ref)

047 (038-058
050 (080-1,02)
1 (ref)

0.18 (010-030)
099 (083-1,19
1 (ref)

*nduding the following D-codes: D32, D42, D330-332, D352-354, D430—432, D443-445, D333-339 and D433-439

TO0 (150-2.38) To2 (130 2.10)

Adsersen et al. BMC Palliative Care (2017) 16:21

D01 10.1186/512904-017-0194-z
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Rehabilitering og Palliation

o2 Suddern Death - Terminal Iliness
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Figure 2 The proposed trajectories of dying. Top left, unexpected death s depicted as might be seen when an arrhythmia
complicates clinically silent cardiac disease. Top right, the predicted course of someone with anincurable, fatal illness such as
widely metastatic lung cancer is projected. Bottom left, the gradual, often unpredictable, decline in function, punctuated by
exacerbations, of persons with chronic debilitating iliness is shown. Persons with chronic, progressive pulmonary diseases
would fit this trajectory best. Bottom right, slowly progressive degenerative disorders such as Alzheimer’'s-type dementia and
strokes might result in the progressive decline graphed here. From Morrison, Meier'®? with permission.



Sﬁndhedsstyrelsen

» ’Indsatsen ved rehabilitering og
palliation beskrives samlet i dette
program, primeaert med afsaet i et

| FORBINDELSE MED KRAFT patientperspektiv.”

FORLOBSPROGRAM FOR

— del af samlet forlebsprogram for kraeft




Forskelle —
og et par
ligheder

Historisk
baggrund

Genstandsfelt

Perspektiv

Rehabilitering

1. Verdenskrig. Invaliditet

Tvaerfaglige og teambaserede tilgange.
Helhedsorienteret

Fokus pa fysiske, psykiske, sociale (eksistentielle)
dimensioner

Gentagne, aktive og e
baseret pa bru egen deltagelse.
Tidsbegraense alrettet

"Ggre muligt” (making capable )

ative problemlgsningsprocesser,

Livskvalitet — selvbestemmelse — selvhjulpenhed —
funktionsevne

Funktionsevne, mestringsevne, ICF

Kort- og langsigtede mal
Udvikling eller aktiv ve
Kontrol

Ggren og bliven

eholdelse

Norm om aktivitet — at yde, deltage

Palliativ indsats

Den kolde krig. Kraeftsygdom

Tvaerfaglige og teambaserede tilgange.
Helhedsorienteret

Fokus pa fysiske, psykiske, social og
eksistentielle dim

Lindring, v ndsatser, brugerens rolle kan
vaere mer, dtagende
”Skaerme” (cloaking)

Livskvalitet — autonomi — begraense lidelse

Lidelse. “Total pain”

Isaer kortsigtede mal
Dgden en naturlig,p
Forbundethed
Veeren

Passivitet legitimt, at modtage/traekke sig

tilb :
Page Thuesen og Timm. Omsorg. 2014;3.



Curative-Restorative Care | Palliative Care

817 0 Aisuajy

1 1
A Onset of Disease Time —P Death

Curative-Restorative Care

Palliative Care

ale) 0 Asualu

' '
B Onsetof Disease Time —P Ceath

Palliative Care

-
- -
- -

Curative-Restorative Care

31610 fisusly

1 S~
nset of Disease Symptoms Time —P» Death Beresavement

(McCormick et al 2009)
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REHPA

Videncenter for
Rehabilitering og Palliation

Lidt om



Baggrund - aftalegrundlag

Det er med Kreeftplan Ill afalt, at RehabiliteringsCenter Dallund og Palliativt
Videncenter fra 2012 sammentasnkes i et nyt Videnscenter for Rehablitering og
Palliation med henblk pd at opnd en sterre sammenhang mellem
rehabiliteringsindsatsen og den palliative indsats.

Aftalenotat 2012

Overordnet formal
® At styrke udvikling og forskning i klinisk rehabilitering og palliation
® At sikre at viden omsaettes til tvaerfaglige og tvaersektoriel klinisk praksis

= = > > til gavn for patienter og samfund



Det samlede center placeres i etableringsfasen pa flere fysiske lokaliteter, sdledes

at der opnés synergi i forhold til eksisterende faglige miljger (indsatsmaessigt sdvel
forsknings- og formidli igt).

som forsknings- og formidlingsmeessigt) Aftalenotat 2012

Siden 2007 har kommunerne haft ansvaret for rehabilitering
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Mellem rehabilitering og palliation Mellem faggrupper
Mellem videnskabelige traditioner Mellem logikker
Mellem fagprofessionelle og borgerne Mellem sektorer




REHPA

Videncenter for
Rehabilitering og Palliation

Braender du for at gore en forskel for mennesker ramt
af livstruende sygdom?

REHPA udvider holdet s forskere og Kiinkere, g vi soger derlor nye kolegaer. Vi oger en sygeplejerske, en
peykolog, tre doc., san O -
rehatiiering og paliation - 0g hvordan felteme spiller sammen B gavn for patienton.

Husk du kan live-streame 4 dage med nyeste
forskning om rehabilitering

Forsiningsnatvaariet SEVERIN invieror 8 en 4-dags konference med oplaeg og lorskning om rehabiitoring
Konferencen hokies med en deag | henholdsvis Aaltorg, Asrhus, Odense og Kebenhiw | cagene 12. - 15,
september. Her kan du kan mode farande nationaie og intemationale forskare, der prassentersr fellst rehabiilering
tra forskesge vinkier. Husk du gratis kan ve-streama ale opimg sd his ke 0u 09 kolegaeme kan 0eage. si
K | hoide jores lokale konlerence ph eget kontor

Laws mere om konkerencen

Brugerne af kreeftradgivningshusene, Livsrum er
meget tilfredse

Brugerevaluering af Projekt Livsrum

En ny evalueringsrapport tra REHPA viser, st brugeme af krnfiridghvmingscentrens rundt | landet er meget Biredse
d de fysiske rammer | ridgivningscentrene, dog er der visse anbelalinger i fremtidige krefrddgiviinger og
do byggerier. REHPA har undersagt, hvorvidt de fysiske rammer lever 0p B inlentionor, set ud Ira brugemes

og

Besegstal p.
2015 3

2016

a rehpa.dk
n T




Dallund lukkede i juni 2015

‘deltager p& REHPA ophold i oktober 2015
1 : fi GO N
e o

ndag d. 30. oktober 2017 ov&
~deforste deltagere pa |




Figur 1.2 Et helhedsperspektiv pa patienten og parerendes ressourcer og be-
hov ved rehabilitering og palliation

rrrrrrrrrr

Eksistentielt/andeligt

 REHPA ophold (baseret pa gaeldende viden) — klinisk database
e Udviklingsophold (videreudvikling) — udviklings- og forskningsdata

* |Innovative ophold (ny viden genereres) — afprgvning af nye metoder
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LIVOKVALITET
FOR MENNESKER
MED LIVoTRUENDE

REHPA - Videncenter for Rehabilitering og Palliation kortlaegger,
forsker, udvikler og formidler viden om rehabilitering og palliation.
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REHPA tilbud til




REHPA
e Ophold for myelomatose

Fagpersoner tilknyttet REHPA
8 /[ET D T L ‘ \/ Du vil under dit ophold mede socialradgiver,
psykolog, leege, fysioterapeuter, preest, sexolog
| BEVAGELSE

Et tilbud til dig, der har myelomatose
og har brug for rehabilitering

Efterar 2017 og forar 2018

romspamon SDU-S

}



REHPA

Videncenter for
Rehabilitering og Palliation

KALENDER

Uge 38

Uge 40

Uge 44

Uge 46

Ophold 18.-22.9.201/
Opfelgning 19.-20.12.2017

Ophold 2-6.10.201/
Opfelgning 4-51.2018

Ophold 30.10-3.11.2017
Opfelgning 29-30.1.2018

Ophold 13.-17.11.2017
Opfelgning 8-9.2.2018

Ophold 19.-23.2.2018
Opfelgning 23-245.2018

Ophold 16.-20.4.2018
Opfelgning 3-4.7.2018

Ophold for myelomatose

SADAN BLIVER DU HENVIST

Du kan downloade og printe henvis-
ningsskema fra vores hiemmeside
www.rehpa.dk under Borger og REHPA-
ophold.

Du skal selv udfylde skemaet —husk, at
din behandlende leege fra haematologisk
afdeling skal udfylde og underskrive
skemaet pa side 2 og 3.

Vivisiterer til REHPA-ophold ca. en
méned for opholdet, og sa far du svar
umiddelbart derefter.

Har du spergsmal til ophold eller
ansegning, sa kontakt os gerne pa
telefon 305710 59 eller mail
rehpa.ophold@rsyd.dk




-~ -

]
P i ~'

0

7 et







