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Resume

Kraftpatienter har i stigende grad behov for rehabilitering pa grund af gget forekomst af
kraeft og forbedret overlevelse. Rehabiliteringen er kompleks pa grund af sygdom,
behandling og patientens individuelle gnsker og behov. Formalet med denne
undersggelse er at afdeekke hvilke faktorer, der har betydning for tarmkraeftpatienters
individuelle behov for rehabilitering med henblik pa at kunne identificere sarligt
udsatte tarmkreeftpatienter. Desuden undersgges det i hvilket omfang ICF (International
Klassifikation af Funktionsevne, Funktionsevnenedsattelse og Helbredstilstand) er et
daekkende redskab til identifikation af disse faktorer. Et systematisk litteraturstudie
identificerede betydningsfulde faktorer relateret til det fysiske, psykiske, sociale og
leringsmaessige omrade. Det konkluderes, at ICF kun i begraenset omfang er i stand til
at identificere disse faktorer. ICF klassifikationen kan med fordel kombineres med et
dialogbaseret redskab, der tager udgangspunkt i patientens perspektiv. Undersggelsens
resultat kan potentielt danne baggrund for udvikling af et identifikationsredskab, men

yderligere undersggelse af de leeringsmaessige faktorer er hensigtsmaessigt.



Summary

The need for rehabilitation of patients with colorectal cancer — a systematic
literature study of significant factors

The need for rehabilitation among patients with cancer is increasing due to the fact that
the occurrence of cancer is rising and at the same time there has been an improved
survival of the patients. IlIness, treatment and the patients’ individual wishes and needs
make rehabilitation complex. The purpose of this investigation is to uncover what
factors will be relevant to the individual needs for rehabilitation among patients with
colorectal cancer, and to what extent ICF (International Classification of Functioning,
Disability and Health) is an adequate tool for the identification of these factors. A
systematic study of literature identified significant factors related to the area of physical,
mental, social and learning matters. The conclusion is that ICF only to a limited extent
can be used to identify these factors. ICF classification can with advantage be combined
with a dialogue tool that has its starting point in the perspective of the patient. The result
of the investigation can potentially provide the background for a development of a tool

of identification, but further investigation into the learning matters will be appropriate.



1.0 Indledning

Dette speciale er centreret om kraftrehabilitering med sarligt fokus pa
tarmkraeftpatienters individuelle behov for rehabilitering. Formalet er at afdeekke
betydningsfulde faktorer relateret til behov for rehabilitering med henblik pa at kunne
identificere saerligt udsatte tarmkraeftpatienter, samt vurdere et relevant

identifikationsredskab.

2.0 Baggrund

Antallet af kreftpatienter er stigende pa verdensplan (1). Det er ogsa tilfeeldet i
Danmark, idet en opgerelse fra 2007 angiver en veekst pa knap 28.000 personer, der er
behandlet for kreeft, eller har varet igennem en kraftrelateret behandling® i perioden fra
2001- 2006, hvilket svarer til en stigning pa ca. 20 % (2). Samtidig anferes det, at
overlevelsesraten i det farste ar efter diagnosen er stillet, er forbedret for stort set alle
kreeftformer, og at dedeligheden af kraeft har veeret faldende i samme periode (2). Det
betyder, at et stort antal personer i Danmark lever med en kraftdiagnose, og de felger
det kan have i form af fysiske, psykiske, sociale, arbejdsmassige og eksistentielle
konsekvenser for hverdagslivet og livskvaliteten (3-8). Disse konsekvenser medfarer
behov for rehabilitering i varierende grad. Det antages i en dansk undersggelse, at ca.70
% af alle kreeftpatienter har et potentielt behov for rehabilitering i lgbet af
sygdomsforlgbet (9), hvilket stemmer overens med internationale undersggelser (10,11).
Falgerne efter en kreftdiagnose relaterer sig bade til sygdomsprocessen og
behandlingen, som kan vere operation, stralebehandling, kemoterapi eller en
kombination heraf (12). Det betyder, at rehabiliteringsprocessen involverer et
kontinuum fra diagnostik over behandling til helbredelse eller palliativ behandling og
pleje (10). I hvert stadie er der nogle behov, der er mere fremtreedende end andre. Tiden
umiddelbart efter at diagnosen er stillet, kan veere praeget af angst og usikkerhed og i
nogle tilfeelde veere kombineret med smerter og funktionstab som fglge af sygdommen.

| forbindelse med kirurgisk behandling af kreeftsygdommen kan der vaere angst,

' Behandling omfatter behandling for svere forstadier af kraft, behandling af svulster af godartet, ukendt
og usikker karakter, observation ved mistanke om kraft samt kontrol efter behandling af ondartet svulst
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usikkerhed, smerter, treethed samt nedsat mobilitet og appetit. Endelig opstar der ofte i
forbindelse med enten stralebehandling eller kemoterapi kvalme, traethed, social
isolation, endret kropsopfattelse samt arbejdsmeessige og skonomiske vanskeligheder
(12). Flere undersggelser peger desuden pa, at livet ikke bare gar videre, nar
kreeftbehandlingen er afsluttet, men mange oplever, at problemerne viser sig i forhold til
f.eks. arbejde og hverdagsliv (3,6,13).

Derudover har Dalgaard i en dansk undersggelse af uhelbredelige kreeftpatienters behov
fundet, at der kan opsta uoverensstemmelse mellem patienten, den pargrende og den
sundhedsprofessionelle om det er rehabilitering eller lindring, der er malet for indsatsen
(14), og dermed hvad patient og pargrende har behov for. Rehabilitering har ofte fokus
pa treening og vedligeholdelse af funktioner, hvorimod lindring har til hensigt at gge
livskvaliteten ved at mindske ubehagelige symptomer.

Ovenstaende indikerer at kreft for mange mennesker er en kronisk sygdom, hvilket
ogsa fremgar af WHO’s forebyggelsesstrategier overfor kronisk sygdom (15). Samtidig
betragtes kraeft som en akut sygdom, der kraever hurtig udredning og behandling med
henblik pa at forbedre prognosen. | Danmark er der specielt fokus pa de fire hyppigst
forekommende kraftformer, nemlig lungekreeft, hoved- halskreeft, brystkraeft og
tarmkreeft. | forhold til disse kraeftformer kreever Regeringen, at der er veltilrettelagte
“pakkeforlgb”, der omfatter hele forlgbet fra mistanke om kraft til endelig behandling
og efterbehandling (16). Det er imidlertid pafaldende, at disse "pakkeforlgb” ikke
indeholder beskrivelse af hvilken rehabilitering, der skal tiloydes (17), selvom der er et
dokumenteret behov for rehabilitering jf. ovenstaende, og at det i Kraeftplan 11 fra 2005
og i opfglgningen fra 2007 anbefales, at der arbejdes pa et tidligt, malrettet og
individuelt tilbud om rehabilitering til kreeftpatienter (10,18). Kreaeftens Bekaempelse har
I 2006 foretaget en undersggelse af kraeftpatienters behov. Af denne undersggelse
fremgar det, at der mangler tiloud om rehabilitering f.eks. angiver 55 % af patienterne,
der havde behov for genoptraning, at de ikke har modtaget et sadant tiloud (19).

Ifglge DeL.isa (20), professor i rehabilitering, bar kreeftrehabilitering ikke adskille sig
fra anden form for rehabilitering, men eftersom kraeft er en kompleks sygdom med ofte
langvarig og meget indgribende behandling, usikkerhed om behandlingsresultat og
angst for recidiv, kan det vaere vanskeligt at udarbejde standarder for indsatsen, og

samtidig sikre at individuelle behov tilgodeses. Han angiver, at malet for



kraeftrehabilitering er at opna den hgjest mulige funktionelle status indenfor de graenser
sygdom og behandling setter, samt patientens gnske herom.

Selvvurderet helbred angives at vere et godt redskab, nar en befolknings
sundhedstilstand skal beskrives (21). En starre dansk undersggelse af befolkningens
sundhedsprofiler viser, at der er markant social ulighed i befolkningen i forhold til
selvvurderet helbred. Af undersggelsen fremgar det, at personer med hgjere uddannelse
og mend har bedre selvvurderet helbred end personer med lavere uddannelse og
kvinder (21,22). Det kan derfor antages, at ikke alle har lige stort behov for
rehabilitering, hvilket bl.a. er tilfeeldet for patienter med hjertesygdom, hvor en
differentiering i rehabiliteringstilbud har vist sig hensigtsmaessig (22). Franklin
fremhaever i trad hermed, at der er behov for optimale identifikationsredskaber til at
beskrive funktionel status og deraf afledte individuelle behov for rehabilitering hos
kreeftpatienter (12).

I Danmark udger Sundhedsloven grundlaget for ansvarsfordelingen i forhold til
rehabiliteringsindsatsen (23,24). Sygehusvasenet har ifglge loven pligt til at varetage
den specialiserede genoptraening og kommunerne den generelle genoptraning. Ved
udskrivelsen skal der udarbejdes en skriftlig genoptraeningsplan, hvis der ud fra en
leegefaglig vurdering skannes behov herfor (24). | forhold til kreeftrehabilitering
problematiserer Kraeftens Bekeempelse, at der er en grazone i overgangen fra hospital til
kommune, og at der mangler viden om hvilke tilbud om rehabilitering, der er
hensigtsmaessige (25).

Effekten af kreaeftrehabilitering er undersggt internationalt, og indikerer at fysisk traening
kan nedseette treethed og smerte samt forbedre sgvn og kognition (26-28). Psykosocial
stgtte har vist sig at have betydning for fysisk funktion efter kraeftoperation (29), og
kognitiv adfeerdsterapi viser signifikant reduceret angst, depression og smerte samt gget
livskvalitet hos kreeftoverlevere (30).

| flere lande betragtes kraeftrehabilitering som en del af behandlingsforlgbet f.eks. i
Tyskland, hvor alle kreeftpatienter tilbydes et 3 ugers rehabiliteringsophold efter
behandlingen er afsluttet og igen efter 1 ar. I Holland er rehabiliteringen knyttet til de
onkologiske afdelinger. Hverken i Tyskland eller Holland er effekten af rehabiliteringen
dokumenteret ved randomiserede kontrollerede forsgg (3). Norge har gennem mange ar

haft 2 rehabiliteringscentre for kreeftramte, hvor kreeftpatienter efter behandling kan



komme pa kurser af 1 uges varighed. Kurserne bestar af bl.a. fysisk trening,
undervisning i sygdom og livsstil foruden samveer og erfaringsudveksling med andre
kreeftpatienter. Begge disse rehabiliteringscentre modtager positive evalueringer fra
deltagerne, der peger pa at forventningerne til opholdet bliver indfriet (31).

| Danmark er der i lighed med Norge et Rehabiliteringscenter for kreeftramte
(RcDallund) hvor kreeftpatienter, der er feerdigbehandlede, selvhjulpne og sygdomsfri
kan deltage. Hovedparten af deltagerne er kvinder opereret for brystkreft, hvilket
betyder at deltagerne ikke er repraesentative for kreeftpatienter generelt (32).

Bade Sundhedsstyrelsen (10,18) og Kraftens Bekempelse (7,19) papeger behov for
kraeftrehabilitering og anbefaler, at der arbejdes malrettet med udvikling og
iveerkseettelse af rehabilitering af kraeftpatienter. Udover RcDallund er der pa
nuvaerende tidspunkt i Danmark spredte og usystematiske rehabiliteringstilbud til
kreeftpatienter, hvoraf en stor del er afgreensede projekter (33-36). | projekterne
fokuseres der pa forebyggende rehabilitering, koordination og arbejdsfastholdelse (36),
undervisnings- og radgivningsforlgb (34), treening og patientundervisning (33). Ingen af
projekterne har preesenteret resultater endnu.

Samlet danner der sig et billede af, at der er behov for en struktureret
rehabiliteringsindsats overfor kraftpatienter. Samtidig viser ovenstaende, at
rehabiliteringen er kompleks bade pa grund af sygdom og behandling, men ogsa med
hensyn til den enkelte patients gnsker og behov. Det betyder, at standardtilbud indenfor
kreeftrehabilitering ikke er tilstreekkeligt. Der er behov for et redskab til at identificere
den enkelte kraeftpatients individuelle behov, hvilket understettes af anbefalinger fra
Sundhedsstyrelsen (10,18) og undersggelser udfart af Kraeftens Bekaempelse (7,19).
Eftersom der ofte er brug for bade en specialiseret rehabiliteringsindsats i sygehusregi,
og en mere generel rehabilitering i kommunalt regi er det hensigtsmaessigt, at et
identifikationsredskab kan fglge patienten pa tvears af afdelinger og sektorer, og dermed
ogsa fungere som samarbejdsredskab med henblik pa at koordinere indsatsen.
Redskabet skal kunne indfange patientens gnsker og behov for rehabilitering, som
derfor bliver et centralt begreb i dette speciale.

| det falgende redegares for rehabilitering med fokus pa at belyse baggrund, definition,

veerdier, indhold og udfordringer.



3.0Rehabilitering

3.1 Baggrund

Rehabilitering er afledt af habilitering, der henfgrer til “dygtigggrelse”. Rehabilitering
kan derfor forstas som at blive dygtiggjort igen og vende tilbage til samfundet (37).
Rehabilitering som begreb dukker op i Europa omkring 1800 tallet bl.a. i forbindelse
med, at barn med fysisk funktionsnedsattelse modtager pleje, treening og uddannelse
(37). | forbindelse med farste og anden verdenskrig skete der en gradvis andring af
begreberne invaliditet og handicap. De invalide soldater blev ikke kun betragtet som
amputerede i fysisk forstand, men ogsa personligt og socialt (38). Det primere fokus
forblev langt op i det 20. arhundrede biomedicinsk med udgangspunkt i diagnoser, og
hensigten var at reparere eller helbrede kroppens skader. Dette fokus er indenfor de
seneste ar blevet udfordret af andre holdninger til rehabilitering, der inddrager bade
psykosociale og eksistentielle omrader i rehabiliteringsbegrebet (37). | Danmark har
begreberne genoptreaning eller revalidering ofte veeret brugt synonymt med
rehabilitering. Genoptraening er dog overvejende relateret til kroppens fysiske
funktioner, og revalidering er rettet mod genindtreeden pa arbejdsmarkedet. Men
rehabilitering rummer meget mere end disse to begreber (37), hvilket uddybes i det

felgende.

3.2 Definition af rehabilitering

Sundhedsstyrelsen har med inspiration fra WHO Health Promotion Glossary (39), der
bl.a. er pavirket af Ottawa Charteret (40), udarbejdet en terminologi for centrale
begreber indenfor forebyggelse, sundhedsfremme og folkesundhed (41). Rehabilitering
defineres som en sundhedsaktivitet, der indeholder elementer af bade forebyggelse og
sundhedsfremme. Formalet er at patienten, som har risiko for at fa begraensninger i sin
fysiske, psykiske eller sociale funktionsevne opnar et selvsteendigt og meningsfuldt liv
(41).

Rehabilitering indeholder elementer af bade forebyggelse og sundhedsfremme, hvilket i
det fglgende uddybes, da det er veesentligt at veere bevidst om, hvordan de to begreber
spiller sammen i rehabiliteringsprocessen.

Forebyggelse sgger at forhindre opstaen og udvikling af sygdomme. Det drejer sig om
at identificere risikofaktorer og sette ind overfor disse. Den bagvedliggende tankegang
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tager udgangspunkt i, at der er nogle arsager, der farer frem til en uhensigtsmassig
tilstand (41). Det betyder at f.eks. patientundervisning, der er baseret pa videnskabelig
dokumentation om f.eks. livsstil og adfeerdsaendring er af forebyggende karakter (42).
Forebyggelse betegnes derfor ogsa som “ekspertperspektiv” (43). Mange af de
igangveerende rehabiliteringsprojekter for kraeftpatienter i Danmark bestar overvejende
af forebyggende elementer som undervisning, vejledning og treening (33,34,36).
Sundhedsfremme er en aktivitet, der sgger at fremme den enkeltes sundhed ved at skabe
rammer og muligheder for at mobilisere patientens egne ressourcer og
handlekompetence (41). Nar sygdom er opstaet, kan sundhedsfremme veere relevant
med henblik pa, at den syge opnar et godt liv” pa trods af sygdom. Hvad der er et godt
liv afhaenger af den enkelte person, og kan derfor kun defineres i dialog med den person
det handler om (42,43). Perspektivet i sundhedsfremme er deltagerinvolvering, hvor en
feelles malsaetning udformes i samarbejde mellem patient og professionelle fageksperter.
Det er de professionelles opgave at tilvejebringe den ngdvendige viden og aktivt arbejde
med motivation og holdning hos patienten (42).
Udfordringen i rehabilitering bliver derfor at kombinere forebyggelse og
sundhedsfremme, saledes at den professionelle tilbyder sin viden og samtidig tager
hgjde for, hvad der er betydningsfuldt for den enkelte patient med henblik pa at opna et
godt liv”.
Disse overvejelser er i overensstemmelse med ”Rehabilitering i Danmark. Hvidbog om
rehabiliteringsbegrebet” fra 2004 (44), der bidrager med en bred og omfattende
definition af rehabilitering, og som danner basis for det aktuelle arbejde med
rehabilitering Danmark (10,41,42).
Definitionen lyder:

Rehabilitering er en malrettet tidsbestemt samarbejdsproces mellem en

borger, pargrende og fagfolk. Formalet er at borgeren, som har eller er i

risiko for at fa betydelige begransninger i sin fysiske, psykiske og/ eller

sociale funktionsevne, opnar et selvsteendigt og meningsfuldt liv.

Rehabilitering baseres pa borgerens hele livssituation og beslutninger og

bestar af en koordineret, sammenhangende og vidensbaseret indsats.

(45)
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Definitionen pa kraeftrehabilitering som fremgar af Kreaftplan 1l er direkte afledt af
denne definition (10). | det falgende vil nogle af de centrale omrader af betydning for

kreeftrehabilitering blive trukket frem.

3.3 Veaerdier bag rehabilitering

Formalet med rehabilitering er, at patienten opnar et selvstaendigt og meningsfuldt liv.
Verdigrundlaget bag dette formal leegger veegt pa individets frihed og selvstaendighed
pa trods af eventuelle funktionelle forhindringer. Dette veerdigrundlag afspejler Ottawa
Charteret fra 1988, hvor betydningen af at mennesket er i kontrol med eget liv”
fremhaves (40). Samtidig betyder selvsteendighed ogsa, at samfundet ikke belastes, idet
individet kan tage ansvar for sit eget liv. En effektiv rehabilitering anferes at kunne
spare samfundet for mange udgifter bade som falge af faerre social- og sundhedsydelser,
men ogsa ved at flere mennesker bliver i stand til at indga i arbejdsstyrken (46).

Et meningsfuldt liv kan kun defineres af patienten selv, og tager udgangspunkt i den
enkelte patients hverdagsliv. Dette leener sig saledes op ad sundhedsfremme, hvor malet
for indsatsen fastleegges i samarbejde med patienten. Det betyder, at
rehabiliteringsindsatsen skal individualiseres, og at det derfor ofte ikke er tilstraekkeligt
at planlazegge standardiserede tilbud (42). Rehabilitering skal inddrage patientens hele
livssituation, hvilket indeberer personlig livsforstaelse, kroppens funktioner, daglige

aktiviteter, deltagelse i samfundslivet og omgivelsernes pavirkning (44).

3.4 Indhold i rehabilitering

Malgruppen for rehabilitering er borgere i risiko for at fa betydelige begransninger i
fysisk, psykisk og social funktionsevne. Dette er et opgar med den biomedicinske
sygdomsforstaelse, der udelukkende har fokus pa det enkelte individ og dets
kropsfunktioner og eventuelle mangler. Det beskrives som et nyt og bredere paradigme,
0g benavnes en "bio- psyko- social model” (47). Det betyder, at indholdet i
rehabiliteringen udover at understgtte patientens kropsfunktioner med bl.a. treening,
undervisning og smertebehandling ogsa skal besta af en indsats i forhold til at statte
patientens psykiske og sociale funktionsevne, saledes at depression, angst, social

isolation og udstedelse af arbejdsmarkedet begraenses eller undgas. Der leegges vagt pa,
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at nedsat funktionsevne er et samfundsskabt problem, der ma lgses ved at udvikle
livsbetingelser, sa patienterne kan deltage i det sociale liv (47).
Rehabiliteringsprocessen kan beskrives som en ydre og en indre proces (48). Disse
processer forlgber parallelt, og foregar i et samspil mellem patient og professionel. Den
ydre proces er en praktisk arbejdsproces, hvor malet er at opna specifikke ferdigheder,
der skal kompensere for eller reducere et funktionstab. Traening og undervisning udger
et vaesentligt indhold, og er kendetegnet ved at veere systematisk og malrettet, og kan
med fordel falge problemlgsningsprocessen®. Den indre proces foregér derimod i
patientens bevidsthed, og indebarer refleksion over og bearbejdning af sygdommen og
dens konsekvenser med henblik pa at se livet i et nyt meningsfuldt perspektiv (48).
Denne proces har betydning for patientens motivation for at veere deltagende i treening
og eventuelle livsstilseendring. Den indre proces er kreativ, tidskreevende, individuel og
preeges af patientens tidligere erfaringer, og kan understettes af de professionelle ved
psykosocial intervention (48).

De professionelle kan som fglge af det brede paradigme, hvor bade fysiske, psykiske og
sociale problemstillinger inddrages besta af sundhedsprofessionelle, herunder
sygeplejersker, ergoterapeuter, laeger, fysioterapeuter, digtister foruden socialarbejdere,
psykologer og arbejdsmarkedsansatte (44). Betydningen af tveerfagligt samarbejde og
koordination papeges derfor som vaesentlig i en rehabiliteringsproces.

De pargrende er ofte ogsa en del af rehabiliteringsprocessen. Social statte fra parerende
anfares generelt at have positiv effekt pa helbredet ved at beskytte psykosocialt og
reducere sarbarhed (49), og i forhold til kraeftpatienter synes falelsesmaessig stotte fra
nartstaende at have livsforleengende betydning (5,50). Der er imidlertid ogsa
undersggelser, der viser at &gtefaller pavirker hinandens sundhedsadfaerd negativt (51),
og at der ikke altid er overensstemmelse mellem a&gtefeelle og patient i forhold til

hvilken information og stette, der er behov for (52,53).

3.5 Udfordringer i rehabilitering
Som naevnt er det en udfordring at kombinere forebyggelse og sundhedsfremme, saledes
at den professionelles viden og patientens perspektiv pa “et godt liv” inddrages i

rehabiliteringsprocessen.

2 Problemlgsningsprocessen indenfor sygeplejen bestér af: problem identificeres, drsager identificeres,
lgsninger vurderes og veelges, plan gennemfares, resultat evalueres (132).

13



Pa baggrund af en internetbaseret spgrgeskemaundersggelse foretaget af Mandag
Morgen (54) anfares det, at der er stor forskel i danskernes sundhedsprofil, og dermed
hvor aktivt de er i stand til at indga i en samarbejdsproces. Der beskrives 3
sundhedsprofiler: de passive, de sggende og de involverede. De passive er karakteriseret
ved at lade de professionelle afgare, hvilken behandling der er behov for. Denne gruppe
bestar af patienter med kort uddannelse og med en overvegt af maend. De sggende
sgger selv information, men lader de professionelle tage beslutning om behandling.
Endelig er de involverede karakteriseret ved bade at sgge information og stille krav om
at blive taget med pa rad i forhold til behandling. De fleste af de involverede har
mellemlang eller lang uddannelse, er kvinder og lider af kronisk sygdom (54). Der kan
ud fra denne inddeling spores en social ulighed i forhold til uddannelsesniveau og
deltagelse i samarbejdsprocessen samt en forskel mellem mand og kvinder. Det er
sandsynligt, at de involverede har et bedre selvvurderet helbred og derfor en bedre
sundhedstilstand jf. side 7 (21,22) end de to gvrige grupper, hvilket yderligere
forsteerker uligheden. Der kan derfor veere fare for at de kraeftpatienter, der har mest
behov for rehabilitering nedprioriteres, da de ikke stiller krav til de professionelle, og at
deres gnsker og behov dermed ikke inddrages i beslutningsprocessen.

Shoot, der er sygeplejeforsker i Holland, har undersggt en anden vinkel pa
patientdeltagelse. Gennem et kvalitativt studie af hjemmesygeplejerskers interaktion
med kronisk syge hjemmeboende patienter beskrives samspillet som en balance mellem
gnsket deltagelse fra patientens side og tilladt deltagelse fra hjemmesygeplejerskens
side. Studiet peger pa, at patientens kompetencer har betydning for i hvilken grad, der
gnskes deltagelse og i hvilken grad deltagelse tillades. Nogle af de kompetencer der
anfgres er, at patienten er i stand til at udtrykke gnsker, og har tidligere erfaringer med
deltagelse (55).

Udfordringerne for de professionelle er derfor bade at vaere bevidst om, hvordan
forebyggelse og sundhedsfremme kan kombineres, men ogsa gennem dialog at sikre

alle kreeftpatienter mulighed for at udtrykke behov for og ansker til rehabilitering.
3.6 Sammenfatning af rehabiliteringsbegrebet relateret til kraeftsygdom

Rehabilitering er en sammensat proces, der kan indebzre bade fysiske og psykosociale

omrader. For kraeftpatienter kan uforudsigelighed i sygdomsforlgb og behandling

14



komplicere processen yderligere. Rehabiliteringsprocessen starter allerede ved
diagnosen, og bestar bade af en malrettet systematisk ydre proces og en kreativ,
reflekteret indre proces. Begge processer kraver, at patienten inddrages, men i hvilket
omfang dette er muligt afhaenger af patientens gnsker og kompetencer, livssituation og
den professionelles bevidsthed om og villighed til at inddrage patienten. Det er derfor
en udfordring som professionel at vurdere, hvilke behov der er aktuelle, for at den
enkelte kreeftpatient kan opnd et selvsteendigt og meningsfuldt liv. Det forudsetter at
forebyggelse og sundhedsfremme kombineres i rehabiliteringen, saledes at der er et
individuelt fokus med et vidensbaseret indhold.

Hvidbogens definition af rehabiliteringsbegrebet udgar i Danmark en overordnet ramme
for kraeftrehabilitering (44), men angiver ikke konkrete metoder til rehabilitering eller
hvilke specifikke omrader, der skal inddrages i rehabilitering. Det er derfor op til de
professionelle at udforme konkrete metoder til at afdeekke hvilke kraeftpatienter, der har

behov for rehabilitering og pa hvilke omrader.

4.0 Problemfelt

Et stort antal mennesker i Danmark lever med en kraftsygdom og de felger, det kan
have fysisk, psykisk og socialt. Dette medfarer behov for rehabilitering for mange
kreeftpatienter, men rehabiliteringstilbuddene er spredte og usystematiske, hvilket
betyder at mange kraftpatienter, der har behov for rehabilitering ikke far det tilbudt.
Konsekvenserne af at veere kraeftpatient varierer afhaengig af kraeftform, behandling og
den enkelte kreftpatients livssituation. Behovet for rehabilitering er ogsa varierende,
derfor er det ikke tilstreekkeligt at tiloyde standardiseret rehabilitering. Far en konkret
indsats kan planlaegges og iveerksattes, ma den enkelte kraeftpatients behov og gnsker
vurderes. Det anbefales af bade Sundhedsstyrelsen og Kraftens Bekempelse, at dette
geres systematisk og tidligt i kreeftpatientens sygdomsforlgb (10,18), men der mangler
konkrete redskaber til dette. I et review over tilgengelige redskaber til systematisk
vurdering af kreeftpatienters individuelle behov i klinisk praksis, blev kun et redskab,
der har til hensigt at identificere behov for rehabilitering hos kraftpatienter® inkluderet,
men det blev ikke vurderet til at indeholde alle relevante omrader for en

behovsvurdering (56). Et redskab, der skal vurdere individuelle behov for rehabilitering

% »Cancer rehabilitation evaluation system” (CARES) (56).
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hos kreeftpatienter, skal veere i stand til at afdeekke det forebyggende aspekt af
rehabiliteringsprocessen med udgangspunkt i forskningsbaseret viden om risikofaktorer.
Samtidig skal det kunne rumme sundhedsfremmende aspekter, saledes at den enkelte
patients perspektiv inddrages i vurderingen med henblik pa at fremme motivation,
ressourcer og handlekompetence hos patienten.

| Danmark beskriver "Hvidbog om rehabilitering” (44) en ramme for og definition af
kreeftrehabilitering. | denne anfares det, at ”International klassifikation af
funktionsevne, funktionsevnenedsattelse og helbredstilstand” (ICF) udarbejdet af
WHO, kan vere anvendelig bade som statusredskab og som samarbejdsredskab i en
rehabiliteringsindsats (44,47). ICF er udarbejdet pa baggrund af en dynamisk forstaelse
af funktionsevne, der beskrives som en interaktion mellem individets biologiske og
psykologiske karakteristika og de sociale og fysiske omgivelser. Klassifikationen
anvendes bl.a. til at bedgmme behov for rehabilitering og benyttes pa tveers af sektorer
(57,58). | Danmark benyttes ICF i forbindelse med rehabilitering af patienter med
hjerneskade og hoftefraktur (59), men er tilsyneladende ikke benyttet i forbindelse med
kreeftrehabilitering®. ICF naevnes ikke i det far omtalte review (56), hvilket kan tyde pa,
at det ikke internationalt er systematisk afprgvet i klinisk praksis i forbindelse med
vurdering af behov for rehabilitering hos kraeftpatienter.

ICF, der er oversat til dansk (57), indeholder et omfattende set af domaner og
kategorier, og der er udarbejdet en dansk vejledning i anvendelsen (58). Det virker
derfor oplagt, at undersgge om ICF er et relevant redskab til identifikation af
kreeftpatienters individuelle behov for rehabilitering.

For at afgranse problemfeltet udvalges patienter med tarmkraeft® som malgruppe,
hvilket der er en reekke argumenter for. For det farste er viden om det specifikke
kreeftbehandlingsforlgb og kendskab til den enkelte patient en forudseetning for at
optimere rehabiliteringsindsatsen (12). Tarmkraeft er en sygdom, der varierer i
sygdomsstadie og behandlingsmuligheder med en nasten ligelig fordeling blandt mand
og kvinder (60-62). Det betyder, at behov for rehabilitering varierer bade fra patient til
patient og i den enkelte patiens sygdomsforlgb. Desuden kan eventuel betydning af

* Oplysninger fremskaffet ved kontakt til Marselisborg Centerets konsulent Susanne Hyldgaard, der er i
gang med en kortleegning af, hvordan ICF anvendes i det daglige rehabiliteringsarbejde.

> Tarmkreeft er betegnelsen for tyktarmskraft og endetarmskreft (kolorektalkraft) (61). | denne opgave
benyttes betegnelsen tarmkraeft med mindre, det har betydning at skelne mellem tyktarmskraft og
endetarmskreeft.
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kansforskel afdeekkes (63,64). For det andet er tarmkraeft en af de hyppigst
forekommende kraeftformer i Danmark, hvilket betyder at mange sygeplejersker vil
mgde tarmkreeftpatienter i primer og sekunder sundhedstjeneste i forbindelse med
rehabilitering og pleje (17,65-67). Endelig har jeg i mere end 10 ar arbejdet med
tarmkreeftpatienter pa en kirurgisk afdeling, og har derved faet et indgaende kendskab til
de serlige problemer og behov, denne patientgruppe kan have. Min erfaringsbaserede
viden kan sammen med forskningsbaseret viden og patientens preeferencer danne
grundlag for evidensbaseret praksis (68).

En yderligere afgraeensning bestar i at fokusere pa voksne patienter mellem 19 og 79 ar,
der ikke far anlagt stomi, og ikke er i terminalt stadie. Sygdommens hyppighed stiger
med alderen (66), og meget fa tarmkraeftpatienter er under 19 ar, hvilket generelt udger
en speciel gruppe med sarlige behov. Et studie af eldre tarmkreaeftpatienters livskvalitet
finder, at patienter over 80 ar generelt angiver andre sygdomme end tarmkraften som
arsag til fysiske, psykiske og sociale begraensninger (69,70). Stomipatienter udger en
seerlig gruppe, da de modtager et malrettet rehabiliteringstilbud med henblik pa at
varetage stomipleje og leve med en stomi®. Endelig er der i det terminale stadie i hgjere
grad fokus pa lindring end rehabilitering (14).

5.0 Formal og problemformulering

Formalet med dette speciale er at afdeekke hvilke faktorer, der er af betydning for
individuelle behov for rehabilitering hos tarmkreftpatienter uden stomi i alderen 19- 79
ar. Derudover er formalet at vurdere, om ICF er et deekkende redskab til identifikation
af disse faktorer. Faktorer forstas i denne sammenhang som arsager eller
omstendigheder, der er medbestemmende for om noget sker (71). Redskabet skal kunne
benyttes til en malrettet og systematisk vurdering af behov for rehabilitering tidligt i
sygdomsforlgbet, og kunne anvendes som et tveerfagligt og tveersektorielt
samarbejdsredskab i lgbet af rehabiliteringsprocessen, da den specialiserede
rehabilitering ifglge Sundhedsloven skal varetages af sygehusafdelinger og den
generelle rehabilitering af kommunerne (24).

Problemformuleringen bliver pd denne baggrund:

® http://www.sundhed.dk/auh/as
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Hvilke faktorer har betydning for tarmkreftpatienters individuelle behov
for rehabilitering?

I hvilket omfang kan ’International klassifikation af funktionsevne,
funktionsevnenedszattelse og helbredstilstand”(ICF) udgere et deekkende

redskab for identifikation af disse faktorer?

6.0 Materiale og metode

Med henblik pa at besvare problemformuleringen foretages et systematisk
litteraturstudie i relevante sundhedsvidenskabelige databaser. Et systematisk
litteraturstudie giver mulighed for at indhente aktuel videnskabelig viden pa omradet
(72), hvilket er relevant, da rehabilitering ifalge definitionen skal bygge pa et
vidensbaseret grundlag. Et systematisk litteraturstudie bestar af flere trin, hvor
problemformuleringen er udgangspunkt for den valgte sggestrategi (73). | det fglgende
redegeres der for sggestrategi og sggeresultat. Sggeresultatet udger materialet til den
efterfalgende analyse.

6.1 Sggestrategi

Valget af databaser relaterer sig til emnet, som i dette tilfeelde er biomedicinsk
(tarmkraeft) med fokus pa faktorer, der har indflydelse pa behov for rehabilitering.
Databasen Medline benyttes til at afdekke biomedicin og rehabilitering og databasen
Cinahl til at afdeekke det sygeplejemassige perspektiv og rehabilitering.

Den overordnede sggeterm er tarmkreft, da tarmkreeftpatienter er malgruppen.
Yderligere sggeord udledes af formalet, som er at undersgge hvilke faktorer, der har
betydning for denne patientgruppes behov for rehabilitering. Rehabilitering er et
centralt begreb, og er derfor ogsa sggeterm. Faktorer af betydning for behov udledes
ved hjeelp af en behovsvurdering, hvilket uddybes i det fglgende.

Green & Kreuter (74) beskriver i Precede- Proceed modellen’ en systematisk tilgang til

sundhedsfremme, hvori Precede processen er en behovsvurdering, der udger grundlaget

" Precede-Proceed Modellen er oprindelig udviklet i 1970’erne i Canada med henblik pa at guide cost-
benefit evaluering af sundhedspaedagogiske programmer. Siden er modellen udviklet til en omfattende
model for planlegning og evaluering af sundhedsfremme, og er gennemprgvet og anvendt verden over i
mange forskellige sundhedsfaglige sammenhange. Den nyeste udgave fra 2005 er udvidet saledes at
genetisk disposition inddrages, men dette omrade udelades i min anvendelse af modellen, da det genetiske
omrade i sig selv er meget omfattende (74).
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for en sundhedsfremmende intervention (Bilag 1). En behovsvurdering defineres som et
systematisk studie af livskvalitet og sundhedsstatus samt de faktorer, der pavirker disse
(75). Precede processen bestar af 3 faser, og udger en ramme for hvilke faktorer, der har
indflydelse pa sundhedsstatus og livskvalitet, og peger derfor pa nogle omrader, der er
relevante at inddrage i litteratursggningen. Faserne er: 1) livskvalitet; 2) sundhedsstatus,
der er pavirket af adfeerd, livsstil, omgivelser; 3) psykosociale og leeringsmassige
karakteristika. Antagelsen bag modellen er, at der er en dynamisk sammenhang mellem
risikofaktorer, som adferd og livsstil hos individet, omgivelserne i form af socialt
netveerk og fysiske omgivelser samt psykosociale og leringsmaessige karakteristika hos
individet, som har indflydelse pa sundhedsstatus og dermed livskvalitet. Informationer
om behov skal pa denne baggrund stamme fra forskellige datakilder, og der leegges
veegt pa at inddrage malgruppen i identifikation af aktuelle behov (74). Dette grundlag
er i overensstemmelse med rehabiliteringsbegrebet, der bade indeholder elementer af
forebyggelse pa baggrund af videnskabeligt dokumenterede risikofaktorer og
sundhedsfremme, hvor udgangspunktet er den enkelte patients subjektivt oplevede
problemer, behov og ressourcer jvf. side 9- 10.

Livskvalitet defineres som individets subjektive opfattelse af, at dets behov er opfyldt
(74), og eftersom et behov kan veere udtryk for en forskel mellem en aktuel og en gnsket
tilstand (75), kan lav livskvalitet indenfor et omrade tolkes som et subjektivt gnske eller
behov. Livskvalitet indgar derfor som sggeterm, og ger det muligt at afdaekke patientens
perspektiv. Sundhedsstatus udger ogsa en sggeterm, og er udtryk for en epidemiologisk
beskrivelse og analyse af helbredsforhold i grupper eller populationer (74).
Epidemiologi beskriver bl.a. praevalens, prognose, effekt af behandling og ikke mindst
selvoplevede helbredsproblemer (76). Sundhedsstatus beskriver det generelle niveau.
De faktorer, der har indflydelse pa et individs sundhedsstatus er bl.a. livsstil og
sundhedsadfeerd, som antages at vaere under individets kontrol, hvorimod omgivelsernes
pavirkning af sundhedsstatus i langt hgjere grad er udenfor individets kontrol.
Omgivelser bestar bade af socialt netveaerk og fysiske omgivelser (74). Livsstil,
sundhedsadfzerd og omgivelser indgar som sggetermer. Endelig er ogsa psykosociale og
leeringsmaessige faktorer som f.eks. viden, holdninger, verdier, motivation, ferdigheder,

mestrings- og tilpasningsstrategier, uddannelse samt gkonomiske forhold en del af
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behovsvurderingen i Green og Kreuters Precede- Proceed model og dermed ogsa
sggetermer (74).

Eftersom information om behov ogsa skal afdaekke patientens perspektiv afgraenses det
systematiske litteraturstudie ikke til enten kvantitative eller kvalitative studier, men
inkluderer studier med forskelligt design. Kvalitative studier kan beskrive, hvilke
faktorer patienterne finder betydningsfulde og uddybe forstaelsen af konsekvenser med
udgangspunkt i tarmkreeftpatienters synspunkter og erfaringer (77). Kvantitative studier
kan bidrage med indsigt i, hvor stort omfang en given faktor har betydning for
tarmkreaftpatientens behov for rehabilitering og evt. beskrive arsagssammenhange
mellem variable (78).

| databasen Medline og Cinahl benyttes henholdsvis MESH termer og ”Cinahl
headings” med henblik pa at precisere sggeordene. Sggeprofil fremgar af Bilag 2.

Der sgges i databaserne pa studier, der er peer reviewed, og hvor der foreligger abstracts
i elektronisk form. Desuden velges engelsk eller tysk som formidlingssprog og endelig

seettes en aldersgraense pa mellem 19- 79 ar.

6.2 Sggeresultat
Udvalgelse af studier relevante for problemstillingen fremgar af figur 1 og uddybes i

det folgende.

M * 1097 studier er ekskluderet pa baggrund af’ titel

identificerede
sludicr

* 153 studier er ekskluderet pa baggrund af indhold og vurdering af om der er
391 abstracts | @verensstemmelse mellem formél og design
gennernghet

*34 studier er ekskluderet pé baggrund af detaljeret l@sning i forhold til relevant indhold
62 studier 1zst|  0g kvalitetsvurdering af artiklerne
detaljeret

2aYaie | *Heraf er 26 kvantitative studier og 8 er kvalitative studier

inkluderesi
analysen

Figur 1: Udvelgelsesproces
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1318 titler laeses og 1097 eksluderes, da det fremgar af titlen, at studiet omhandler
screening og anden forebyggelse af tarmkraeft, genetisk udredning for tarmkraeft,
behandling af tarmkraeft, arsager til tarmkraeft, palliativ eller terminal pleje og
behandling, hovedfokus pa forskelle mellem kreaftformer samt asiatiske studier.

221 abstract gennemlases og 153 ekskluderes, da det fremgar, at fokus er pa forskelle
mellem kraeftformer, effekt af rehabiliteringsprogrammer, omhandler tarmkraftpatienter
med stomi eller afpraver redskaber til maling af livskvalitet. Desuden vurderes det, om
der er overensstemmelse mellem studiets formal og det valgte design (77,78).

68 studier laeses detaljeret og 34 studier ekskluderes dels pa grund af indhold og dels pa
grund af lav kvalitet. | nogle studier indgar andre kraftpatienter end tarmkraeftpatienter,
og det er vanskeligt at skelne resultater af betydning for tarmkraftpatienter. Andre
studier har fokus pa pargrende til tarmkreeftpatienter, og enkelte studier har fokus pa
patienter over 80 ar. Kvaliteten vurderes lav, hvis data er indsamlet ved hjalp af
spargeskemaer, der ikke er validerede, mangelfuld beskrivelse af og argumentation for
hvilke patienter, der er inkluderet, ekskluderet og udgaet af undersggelsen samt en
ugennemskuelig analyse. De kvalitative studier vurderes desuden i forhold til om
forskeren har beskrevet sin forforstaelse (77,78).

De asiatiske studier fraveelges, da livskvalitet af Green & Kreuter anfares at veere
kulturelt betinget (74), og derfor kan veere vanskelig at sammenligne pa tveers af
forskellige kulturer. De studier der er inkluderet stammer fra Vesteuropa, USA, Canada
og Australien. Der er ogsa kulturelle forskelle mellem disse lande, men de har et falles
vestligt forstaelses grundlag og vurderes sammenlignelige, hvilket gar det muligt at
overfare resultatet til danske tarmkreftpatienter.

Det endelige resultat der udgar materialet for den videre analyse bestar af 34 studier,

hvoraf 26 er kvantitative og 8 er kvalitative.

7.0 Analysemetode
Materialet, der bestar af bade kvalitative og kvantitative studier er for
overskuelighedens skyld preaesenteret indenfor 4 omrader inspireret af Green og Kreuters

Precede proces (74), som er beskrevet i sggestrategien side 17 og Bilag 1. Omraderne
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svarer ikke helt til faserne, idet adfeerd og livsstil praesenteres adskilt fra omgivelser og
genetisk disposition udelades.

Omradet Livskvalitet er udtryk for malgruppens interesser, synspunkter, hab og
problemer (74). Dette omrade indeholder de kvalitative studier, hvis formal er at
undersgge tarmkraeftpatienters oplevelse og erfaringer med sygdommen, og hvordan
livskvaliteten pavirkes samt hvilke mestringsstrategier, der er nyttige. Af disse studier
udledes tarmkraeftpatienters behov for rehabilitering med udgangspunkt i, at et behov er
udtryk for en forskel mellem en aktuel og en gnsket tilstand (75), og at livskvalitet er
udtryk for individets subjektive opfattelse af, at dets behov er opfyldt (74).
Tarmkreeftpatienters oplevelse af lav livskvalitet tolkes derfor som udtryk for et behov.
Med henblik pa at udlede faktorer af betydning for rehabilitering er analysen rettet mod
begraensninger i fysisk, psykisk og social funktionsevne jvf. definitionen pa
rehabilitering side 10.

De gvrige 3 omrader er adfaerd og livsstil, socialt netveerk og fysiske omgivelser,
psykosociale og leeringsmaessige omsteendigheder. De kvantitative studier er
indeholdt i disse omrader, der har betydning for individets sundhedsstatus og
livskvalitet.

De kvantitative studier er overvejende baseret pa data fra spgrgeskemaer. En del
undersgger relationen mellem studievariable og livskvalitet, og kunne derfor veere
praesenteret under omradet Livskvalitet, men pa baggrund af de variable, der
undersgges i studierne prasenteres de i stedet i de omrader, der er relevante herfor. En
beskrivelse af livskvalitet ud fra strukturerede spargeskemaer er en reduktion af
individets subjektive opfattelse af problemer og behov, idet de omrader, der sparges til
pa forhand er kendt af forskerne, og der er en fare for at potentielt vigtige omrader
bliver overset (79). De anvendte spgrgeskemaer er imidlertid validerede, hvilket
betyder, at de med stor sandsynlighed er deekkende for de mest forekommende
problemstillinger blandt tarmkraeftpatienter. Resultaterne i de kvantitative studier er alle
fremkommet pa baggrund af epidemiologiske analyser, der kan afdaekke hyppighed og
sammenhzange mellem variable (79). Nogle studier praesenteres i mere end et omrade,
men med forskelligt fokus.

Green og Kreuter leegger mindre vaegt pa alder og ken, da disse faktorer ikke kan

pavirkes (74). Imidlertid er bade alder og kan relevante faktorer at inddrage i den
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aktuelle analyse af tarmkraeftpatienters behov for rehabilitering, da de kan veere med til
at identificere serligt udsatte patienter. | analysen beskrives betydningen af alder og ken
i den sammenhang det er undersggt.

Det ville veere hensigtsmaessigt at kunne udarbejde en metasyntese af de kvalitative
studier og en metaanalyse af de kvantitative studier (80). Det er dog indenfor de givne
rammer ikke muligt. En metasyntese anfares at vere et meget omfattende arbejde (81),
og forudsetningen for en metaanalyse er at studierne er homogene (82), hvilket ikke er
tilfeeldet for de inkluderede studier. Derfor er analysen af hvilke faktorer, der er
betydningsfulde for tarmkreeftpatienters behov for rehabilitering baseret pa udvalgte
Kriterier, som uddybes nedenfor.

Det er ikke hensigtsmassigt at evidensgraduere kvalitative studier, eller lade antallet af
informanter vaere afggrende for studiets styrke (77). Formalet med kvalitativ forskning
er at undersgge mening og afdaekke forskellige realiteter, derfor er generalisering som
indenfor kvantitative studier ikke et ledende kriterium. Det er derimod afggrende, at
informanterne kan give informationer, der deekker formalet med studiet, og er i stand til
at bidrage med righoldige beskrivelser. Datamatning, hvilket betyder at der ikke
fremkommer nye informationer, er et betydningsfuldt kriterium for, om der skal
inddrages flere informanter. Hvis informanterne er "gode informanter”, der kan
reflektere og kommunikere effektivt, er datamatning ofte mulig med fa informanter
(83).

Analysen af de kvalitative studier er foretaget med inspiration fra Sandelowski og
Barrosos (81) beskrivelse af en kvalitativ forskningssyntese, der udarbejdes ved at
undersgge hvilke manstre, der treeder frem ved analyse af forskellige kvalitative studiers
fund. Det anfares, at det ofte er en udfordring at finde fundene i kvalitative studier, da
de kan fremga spredt i artiklen, og da "radata” allerede er analyseret og delvis fortolket,
nar de praesenteres (84). Sandelowski og Barroso (81) beskriver en metode til
udarbejdelse af et metasummary, som er et skridt pa vejen til en metasyntese. De
anfarer, at det ogsa er et omfattende arbejde at udarbejde et helt metasummary. Derfor
veaelger jeg i min analyse at benytte de tre farste trin, der fgrer frem til en gruppering af
fundene, hvilket synes relevant i forhold til problemstillingen. De tre trin beskrives

séledes:
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1.

Fund ekstraheres. ”Fund” defineres som integrerede opdagelser, vurderinger
og udtalelser som forfatteren tilbyder vedragrende undersggelsesfeltet. Alle
artiklerne analyseres ved hjelp af sasmme undersggelsesspargsmal.

Redigering af fund. Teksten skal veere teet pa forfatternes ordvalg, men saledes
at det kan laeses og forstas adskilt fra resten af artiklen.

Gruppering af fund. Grupperingen foretages i temaer pa tveers af artiklerne,
saledes at det er muligt at se, om fundene bekrefter eller modsiger hinanden, og

om de breder emnet ud.
(81)

De kvantitative studier vurderes med udgangspunkt i:

Design i forhold til evidensniveau. Udgangspunktet for vurderingen er, at
forskellige studiedesign tilleegges forskellig vaegt. Det randomiserede
kontrollerede studie (RCT) er gverst i hierakiet. Kohortestudier af henholdsvis
prospektivt og retrospektivt design er placeret herunder med det prospektive
studie som steerkere end det retrospektive. Tversnitsundersggelser er i denne
sammenhang det svageste design (85).

Personer, der indgar i populationen. Det overvejes om de, der indgar i studiet
er repraesentative for populationen, der undersgges, hvilket kan vurderes med
udgangspunkt i deltagernes karakteristika og beskrivelsen af bortfald i
undersggelsen. Et starre antal i studiepopulationen betyder mindre statistisk
usikkerhed, og stikprgven kan i hgjere grad betragtes som repreesentativ for den
bagvedliggende population (86).

Faktorer, der gar igen i flere studier. Hvis flere studier peger pa de samme
faktorer af betydning er dette en styrke som falge af et starre antal, men ogsa i

kraft af bredere repraesentation (80).

Disse kriterier er afgarende for hvilken styrke de enkelte faktorer kan tilleegges, og

dermed hvilken betydning de formodes at have for tarmkraftpatienters behov for

rehabilitering. Hvert af de preesenterede omrader analyseres for sig, hvorefter der

foretages en sammenfatning af hvilke faktorer, der pa baggrund af alle 4 omrader er af

vaesentlig betydning for tarmkreeftpatienters individuelle behov for rehabilitering.
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Derefter foretages en analyse af, i hvilket omfang ICF er et deekkende redskab til at

identificere disse faktorer.

8.0 Analyseresultat

| det fglgende er studiernes karakteristika indfert i en tabel for hvert af de 4 omrader,
hvorefter de uddybes og kommenteres med henblik pa at kunne uddrage de mest
betydningsfulde faktorer for tarmkraeftpatienters behov for rehabilitering.

8.1 Livskvalitet

De kvalitative studier er analyseret pa baggrund af fglgende undersggelsesspgrgsmal:
Hvilke behov for rehabilitering udtrykker tarmkraeftpatienter? Hvilke faktorer har
betydning for disse behov? Opmarksomheden henledes pa, at behov defineres som en
forskel mellem en aktuel og en gnsket tilstand (75), og faktorer er defineret som arsager
eller omstendigheder, der er medbestemmende for om noget sker (71). Tabel 1 giver en

oversigt over de kvalitative studier.

Tabel 1: Kvalitative studier, der beskriver livskvalitet hos tarmkraftpatienter

Ref. Forfatter* Studiedesign Analysetilgang Antal
ar, land patienter

87 Dunn 2006, Semistruktureret- og Tematisk analyse 14T
Australien fokusgruppe interview

88 Broughton Semistruktureret interview Begrebsanalyse 49T
2004,
GB

89 DeSnoo 2006,  -. Grounded Theory TET
GB

90 Houldin 2006,  -. Indholdsanalyse 14T
USA

91  Taylor 2001, - Hermeneutisk/Fenomenologisk 8 T
GB

92 Sabay 2000, Abent telefoninterview Beskrivende analyse 20T
Canada

93  Rozmovits Narrativt interview Tematisk analyse 39T
2004, GB

94 Northouse Semistruktureret interview Indholdsanalyse 30TT
1999, USA

*fgrsteforfatter; T = tarmkreeftpatient; TT = tyktarmskraftpatient; ET = endetarmskraftpatient
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8.1.1 Redigering af fund i de kvalitative studier

Et Australsk studie bidrager med en omfattende beskrivelse af, hvilke behov og gnsker
tarmkraftpatienter oplever indenfor 1% ar fra diagnosen (87). Det fysiske omrade
pavirkes dels af postoperative komplikationer, der medfgrer forleenget indleggelse,
treethed og tab af fysisk styrke, og dels af nedsat appetit og fordgjelsesbesveer, der
pavirker patienternes daglige funktioner. Psykisk er patienterne pavirket af angst for
fremtiden og depression. Viden om normale symptomer efter behandling kan nedsette
angsten for, at den @ndrede tarmfunktion er tegn pa tilbagefald af sygdommen. P4 det
sociale omrade oplever patienterne sig begraenset pa grund af treethed, behov for at vaere
i nerheden af et toilet som falge af endret tarmfunktion, og endelig oplever nogle
patienter at blive behandlet anderledes af omgivelserne, end fgr sygdommen opstod. Det
fremgar, at patienter under 60 ar desuden oplever nedsat livskvalitet pa grund af
reduceret arbejdsevne og seksuelle problemer som falge af treethed, impotens, nedsat
lyst og manglende selvveerd.

Et britisk studie med tarmkraftpatienter, der har faet diagnosen indenfor de seneste 3
maneder beskriver, hvordan chok, mistro, depression, angst, usikkerhed og bekymring
er fremtraedende psykiske reaktioner i umiddelbar tilknytning til, at diagnosen stilles og
behandlingen iveerkseettes (88). Patienterne udtrykker et stort behov for stette fra
professionelle, nar diagnosen gives og nar denne skal formidles til de pargrende. Dette
geelder specielt patienter, der har mindre barn eller andre pargrende, der er afhaengige af
dem. Desuden kan information om normale postoperative symptomer, og hvilke hensyn
der skal tages fysisk reducere angst og usikkerhed. Social stigmatisering beskrives som
medvirkende til nedsat social livskvalitet som fglge af, at tarmproblemer er et
tabubelagt omrade at tale om. Desuden oplever patienterne et behov for at have et toilet
i nzerheden pa grund af @ndret tarmfunktion, hvilket betyder at de er tilbageholdende
med at tage steder hen, hvor de ikke kender toiletforholdene. Det fremgar af studiet, at
nogle patienter finder det seerlig vanskeligt at acceptere sygdommen, specielt de
patienter der altid har betragtet sig selv som sunde og raske.

Et studie, hvor endetarmskraftpatienter er interviewet ca. 1 ar efter diagnosen finder 3
vaesentlige kategorier relateret til henholdsvis fysiske, psykiske og sociale behov (89).

Fysisk forandring og tilveenning udger et tema som falge af angst for mangel pa kontrol
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med affaring. Det betyder hyppige toiletbesag ogsa om natten, hvilket forstyrrer sgvnen
og medfarer treethed om dagen og nedsat fysisk aktivitet. Psykisk tilvaenning haenger
bade sammen med a&ndret tarmfunktion og flovhed over manglende kontrol, men ogsa
angst, usikkerhed og sarbarhed i forhold til fremtiden og om sygdommen vender
tilbage. Endelig er de sociale begraensninger ogsa relateret til mangel pa kontrol med
tarmfunktion, fordi tarmfunktion ikke er noget man taler om, og derved er vanskeligt at
forklare til sine omgivelser. Malet for disse patienter er at opna tryghed og normalitet.
Til dette efterlyser patienterne information om mestringsstrategier i forhold til den
@ndrede tarmfunktion.

Houldin (90) har i et studie blandt tarmkreftpatienter, der har haft diagnosen under 3
maneder, fundet at patienterne betragter mange af de fysiske symptomer som tab.
Symptomerne er manglende kontrol med tarmfunktion, veegttab, nedsat seksualitet,
sgvnbesver og deraf fglgende traethed. De daglige rutiner pavirkes negativt af disse
symptomer. | forhold til psykiske behov oplever patienterne en folelse af ikke at veere
forberedt pa de mange forandringer sygdommen medfarer. Patienter med mindrearige
barn udtrykker i serdeleshed bekymring for fremtiden, og hvordan sygdom og evt. dgd
vil pavirke hele familien. For at imgdega tab og bekymringer angiver patienterne nogle
vaesentlige mestringsstrategier. De mest fremtraedende er at bevare optimismen,
acceptere at modtage hjelp fra andre, forsgge at opretholde daglige rutiner og tage den
foreskrevne medicin. Malet for patienterne er at genoprette et normalt liv.

Pa baggrund af interview med tarmkraftpatienter efter diagnosen, men far behandling
beskriver Taylor (91), hvordan patienterne oplever chok og angst for fremtiden.
Patienterne er optaget af at takle deres egne felelser, men er samtidig bekymrede for den
smerte, som sygdommen betyder for de naermeste pargrende. Nogle laegger afstand til
de narmeste, og faler sig dermed alene. Andre oplever social isolation, da kreft og i
serdeleshed tarmkraeft ikke er noget man taler om. Endelig oplever nogle lavt selvveaerd
og flovhed over at have faet tarmkreeft pd grund af usund livsstil. Enkelte patienter
s@ger bevidst at veere alene for at kunne reflektere i forhold til eksistentielle emner.
Sahay (92) har interviewet tarmkreeftpatienter i forskellige stadier og pa forskelligt
tidspunkt efter diagnosen. Patienterne beskriver symptomer som appetitlgshed og
sgvnbesvaer som betydningsfulde i forhold til lav fysisk livskvalitet og bekymring for

tilbagefald af betydning for psykisk livskvalitet. Mange patienter har manglet
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information om umiddelbare postoperative komplikationer, om kost og ernaring samt
hvilke langtidseffekter sygdommen kan have. Patienterne angiver generelt, at familie og
venner har veeret af stor betydning for instrumentel og falelsesmassig statte gennem
sygdomsforlgbet. Specielt egtefaellen har haft en vigtig rolle ved at opmuntre, nar
modet er lavt og hjelpe med praktiske ting, nar kraefterne er sma.

Rozmovits har i et studie af tarmkraeftpatienter med stor variation i sygdomsforlgb og
sygdomsstadie, undersggt hvilken betydning sygdommen har for patienternes
identitetsfalelse (93). Hun finder, at "tab af voksenhed” er et overordnet tema, der er
relateret til mangel pa kontrol med tarmfunktion. Dette tab har betydning for
professionel og social identitet samt seksualitet. Professionel identitet er seerlig
betydningsfuld for patienter, der er i arbejde, idet den a&ndrede tarmfunktion og behov
for adgang til toilet kan veere vanskeligt i visse erhverv. Social identitet er ogsa pavirket
af bade andrede spisevaner og utryghed i forhold til mangel pa kontrol med
tarmfunktion. Seksualiteten pavirkes pa grund af flovhed over mangel pa kontrol med
tarmfunktion og dermed nedsat spontanitet. De fleste patienter beskriver aegtefelle eller
partner som en vasentlig stgtte, men udtrykker ogsa bekymring over at deres indbyrdes
forhold &ndres ved at patientens privatliv i hgjere grad bliver falles.

Northouse (94) undersgger i et studie baseret pa semistrukturerede interview af
tyktarmskreeft patienter og deres pargrende, hvilke reaktioner og bekymringer patienter
og pargrende har i relation til diagnosen. Patienterne har haft tyktarmskraeft i en periode
pa mellem 3 maneder og 3 ar, og er udvalgt med henblik pa variation. Patienterne
beskriver reaktioner som angst, vrede, overraskelse og tab af kontrol, da de modtager
diagnosen. For bade patient og pargrende er den starste bekymring, at sygdommen skal
vende tilbage. De papeger behov for mere information om, hvilke forventninger de kan
have til det umiddelbare postoperative forlgb og pa leengere sigt som falge af
konsekvenser af behandlingen. Studiet viser, at patienterne er bekymrede for deres
fysiske funktioner specielt &endret tarmfunktion og nedsat fysisk kapacitet, der kan
medfare en a&ndret rolle mellem patient og aegtefelle. Patienterne gnsker rad og
vejledning vedrgrende livsstilseendringer med henblik pa at genoprette normal

tarmfunktion og at opna fysisk styrke.

28



8.1.2 Gruppering af fund i de kvalitative studier

Pa tvaers af studierne fremgar det, at symptomer som traethed, savnbesveer, tab af fysisk
styrke, manglende appetit, veegttab og eendret tarmfunktion er relateret til behov for
rehabilitering indenfor det fysiske omrade. De omstzendigheder der serligt fremhaeves
som betydningsfulde er, om patienterne er i arbejde (87,93) og at vaere under 60 ar (87).
Desuden angives det, at viden om ernaring, om hvordan fysikken kan styrkes og
feerdigheder i forhold til kontrol med tarmfunktion som betydningsfulde. Et studie
beskriver ikke fysiske behov (91), hvilket kan relateres til at undersggelsen er foretaget
far behandling i teet relation til diagnosen. Dette kan indikere, at fysiske behov er afledt
af behandlingen.

Pa det psykologiske omrade er angst for fremtiden, og at sygdommen vender tilbage af
stor betydning. Det angives pa baggrund af to studier, hvor informanterne har haft
diagnosen under 3 maneder, at vaere en searlig betydningsfuld omstendighed, at
patienterne har mindrearige barn eller andre pargrende, der er afhaengige af dem
(88,90). I to studier angives desuden, at angst og utryghed kan fare til depression
(87,88). Viden om hvilke symptomer, der er normale og hvilke hensyn, der er behov for
at tage kan medvirke til at reducere angsten. Et enkelt studie (93) papeger desuden, at
mangel pa kontrol med tarmfunktionen har betydning for patientens identitetsfalelse.
Broughton (88) angiver, at patienter der har opfattet sig selv som sunde og raske far
diagnosen har sarligt vanskeligt ved at acceptere diagnosen. Andre patienter oplever
flovhed og nedsat selvveerd pa grund af usund livsstil, der kan have medfart tarmkraeft
(91). Yderligere angives det at veere betydningsfuldt for livskvaliteten at veere optimist,
acceptere at modtage hjeelp fra andre, opretholde daglige rutiner og tage den
foreskrevne medicin (90).

Reduceret social livskvalitet relateres i langt de fleste studier til mangel pa kontrol med
tarmfunktion og treethed. Stigmatisering og social isolation navnes i flere studier og
arsagen anfgres at vere, at tarmproblemer er tabubelagte (88-91). Som social ressource
neevnes familie og specielt egtefealle, hvilket kan indikere at patienter uden familie eller
agtefelle kan veere sarligt sarbare (92-94). | modsatning hertil beskriver et studie, at
nogle patienter isolerer sig fra deres neermeste i umiddelbar tilknytning til diagnosen, da
det er belastende at opleve den smerte de nermeste pafgres (91), og i et andet udtrykkes

bekymring for &ndrede roller egtefeellerne imellem (94).
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Nedsat seksualitet beskrives i tre studier at pavirke livskvaliteten. Arsagerne er dels

relateret til impotens, traethed, manglende lyst og nedsat selvveerd (87,90), men ogsa til

flovhed over ikke at kunne kontrollere tarmfunktionen (93).

8.2 Adfzrd og livsstil

De kvantitative studier, hvoraf der kan uddrages faktorer af betydning for adfeerd og

livsstil fremgar af tabel 2 og analyseres i det falgende.

Tabel 2: Studier, der relaterer sig til adfaerd og livsstil hos tarmkreeftpatienter

Ref. Forfatter** N Design Studievariable Outcome Resultat
ar, land
95 Nickelsen 3350T  Prospektiv Livsstil Postoperative Overvagt, alkohol,
2005, DK Spergeskema Komplikationer  rygning, fysisk
aktivitet associeret
til postop.
komplikationer
97 *Lynch 1966T Retrospektiv  Sociodem. Fysisk aktivitet  Over- og
2007, TIf.interview postop. undervagt, kan,
Australien associeret til fysisk
aktivitet
98 *Lynch - - Fysisk akt. QoL Association
2007, postop mellem fysisk
Australien aktivitet og QoL
99 Courneya 130T  Retrospektiv ~ Treening QoL Traeningsmanster
1997, Spgrgeskema og QoL er
Canada associeret
100 Courneya 53T Prospektiv Fysisk akt. QoL Positiv relation
1999, Spergeskema mellem let gget
Canada fysisk aktivitet og
QoL
70 *Trentham-  259T  Tvarsnitus. Sociodem. QoL Association
Dietz 2003, Spgrgeskema mellem overveegt,
USA alder, fysisk
funktion og QoL
101 Gupta 2006, 58T Retrospektiv  ernaringstilstand QoL Underernaring og
USA Spgrgeskema QoL associeret
102 *Schmidt 368ET  Prospektiv Kan QoL Kgn og QoL er
2005, Spergeskema associeret
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Tyskland

103  *Schmidt 253ET Prospektiv Alder og tid QoL Alder og tid
2005, Spegrgeskema associeret til QoL
Tyskland
104  *Patterson 116T  Retrospektiv ~ Sociodem. Zndring i Kan og alder er
2003, USA TIf.interview livsstil associeret til
livsstilseendring
105 Klemm 121T  Tversnitsus.  Sociodem.og Sgd.relaterede  Alder og fysisk
2000, USA Spargeskema  Fysisk akt. problemer aktivitet.associeret
til sgd. Problemer
106  Wilson 201T  Prospektiv Alder, QoL Alder, symp.
2006, GB Spergeskema  symptomer, funktionel status er
funktionel status associeret til QoL

*Studiet indgar i flere omrader; **Farsteforfatter; T = Tarmkreftpatient; ET = endetarmskraftpatient;
QoL = Livskvalitet

Betydningen af livsstil i forhold til postoperative komplikationer efter
tarmkraeftoperation relateres i et prospektivt studie til nedsat fysisk livskvalitet som
falge af lengerevarende indlaeeggelse og immobilisation (95). Studiet viser en signifikant
sammenhang mellem BMI over 30, alkoholindtag over 60 g/dag, rygning, fysisk
aktivitet under middel og postoperative komplikationer. Fysisk aktivitet er vurderet ved
hjeelp af en ordinalskala, hvor "darlig” og "fremragende” er yderpunkter. Derfor kan
fysisk aktivitet under middel” ikke udtrykke en bestemt talveerdi (96). Af
bortfaldsanalysen fremgar det, at de deltagere der ikke besvarede livsstilsspgrgsmal
havde flere postoperative komplikationer end de, der svarede, hvilket kan betyde at
sammenhangen er endnu steerkere.

Lynch paviser i et retrospektivt studie, at tarmkraeftpatienters fysiske aktivitet indtil 6
maneder efter diagnosen generelt er lavere end far diagnosen (97,98). Der beskrives en
positiv association mellem at veere tilstreekkelig fysisk aktiv”, svarende til den
generelle sundhedsanbefaling i Australien pa 150 min/ ugen, postoperativt og
livskvalitet (97). De faktorer der er signifikant associeret til ikke "at veere tilstreekkelig
aktiv”, og dermed en lavere livskvalitet er angivet til at veere over- eller underveegtig
eller at veere kvinde (98). Studiet er baseret pa selvrapporterede data, og da det ikke var
muligt at blinde formalet, kan det fysiske aktivitetsniveau vere beskrevet hgjere af
patienterne for at fremsta som "lydige” (79). Desuden kan det retrospektive design veere
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behaftet med erindringsbias, og endelig er der i studiet undersggt fysisk aktivitet i
fritiden og ikke fysisk aktivitet i forbindelse med erhverv eller i hjemmet.

Variation i treeningsmenstre relateret til livskvalitet fer, under og efter behandling for
tarmkraeft er undersggt i et retrospektivt studie (99). Resultatet indikerer at de patienter,
der for behandling havde et aktivt treeningsmenster og ikke genvandt dette efter
behandling, havde en signifikant lavere livskvalitet end de patienter, der havde et
mindre aktivt treeningsmgnster, men som genvandt dette efter behandlingen. Den
samme forsker har i et senere prospektivt studie fundet, at en let ggning i fysisk aktivitet
fra far behandling til 4 maneder efter behandling har en signifikant positiv
sammenhang med livskvalitet (100). | begge studier fremgar det af bortfaldsanalysen at
de, der indgik i studiet var yngre, og havde bedre fysisk funktion end de, der ikke indgik
I studiet, hvilket betyder, at resultaterne skal anvendes med varsomhed overfor &ldre
patienter med nedsat fysisk aktivitet.

Trentham- Dietz har udfert et tveersnitsstudie blandt tarmkraeftopererede kvinder, der i
gennemsnit har overlevet i 9 ar efter diagnosen (70). Studiet finder en signifikant
sammenhang mellem BMI pa mere end 28,5 svarende til overveagt, og alder over 72 ar
relateret til lav fysisk livskvalitet. Studiets reekkevidde er begraenset til kvinder, der har
overlevet i gennemsnit 9 ar efter diagnosen, hvilket betyder, at resultatet ikke kan
overfares til mandlige patienter og patienter med alvorligt stadie af sygdommen, da de
sandsynligvis er dade.

| et retrospektivt studie anfares det, at underernaring hos tarmkraeftpatienter er
signifikant associeret til lav fysisk livskvalitet (101). Studiet har en overreprasentation
af tarmkreeftpatienter i alvorligere sygdomsstadier, hvilket begraenser reekkevidden.

Et prospektivt studie over 5 ar blandt patienter med endetarmskraeft finder en signifikant
sammenhang mellem lav fysisk livskvalitet og symptomer som traethed, kvalme,
opkast, sgvnlgshed, obstipation og diaré. Det udger en serlig omstaedighed for lav
fysisk livskvalitet at vaere kvinde (102) eller veere over 70 ar (103). Derudover angiver
studiet, at kvinder i signifikant hgjere grad &ndrer kostvaner i relation til diagnosen end
mand (102).

Et retrospektivt studie af tarmkreeft patienter i op til 2 ar efter diagnosen viser at 2/3 af
patienterne rapporterer livsstilseendringer (104). Kvinder endrede i signifikant hgjere

grad livsstil i form af kosteendring, der bestar af mere frugt og grent samt mindre fedt og
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radt ked. Der viste sig i studiet ikke signifikant forskel mellem mand og kvinder i
relation til endret livsstil i form af gget fysik aktivitet.

Et tveersnitsstudie angiver at sygdomsrelaterede problemer, der beskrives som frygt for
fremtiden, yderligere symptomer, mangel pa kontrol med kroppen og sygdommens
betydning for familien er signifikant relateret til patienter, der rapporterer fysisk
aktivitet lavere end normalt (105). Fysisk aktivitetsniveau er ikke sammenligneligt
mellem patienterne, men udelukkende i forhold til den enkelte patients ”normalniveau”.
Yderligere anfgres det, at patienter under 65 ar har flere sygdomsrelaterede problemer
end de, der er &ldre. Undersggelsen har overreprasentation af veluddannede, og
rekruttering til undersggelsen er foretaget via E- mail, hvilket kan give skavhed i
repraesentationen. Patienterne er angiveligt i meget forskellige sygdomsstadier.
Sandsynligheden for nedsat "performance® status” postoperativt i forhold til
preeoperativt er pa baggrund af et prospektivt studie 6 uger efter udskrivelse signifikant

relateret til patienter under 65 ar (106).

8.2.1 Betydningsfulde faktorer i forhold til adfaerd og livsstil

Fysisk aktivitet og erneeringsstatus vurderes pa baggrund af et prospektivt studie med
3350 deltagere (95) og et retrospektivt studie med 1966 deltagere (97,98) at veere
betydningsfulde faktorer for tarmkreeftpatienters behov for rehabilitering. Fysisk
aktivitet under middel og overvagt kan relateres til postoperative komplikationer, der
betyder forlenget indleeggelse og nedsat mobilitet. Niveauet for fysisk aktivitet angives
i det retrospektive studie at veere 150 min/ ugen (97,98). Det er ikke ud fra andre studier
muligt at understgtte dette tal, da henholdsvis Nickelsen, Corneya og Klemm anvender
patientens ”normale aktivitetsniveau” som sammenligningsgrundlag (95,99,100,105). 2
af disse studier er prospektive, og har dermed en steerkere evidens (95,100) end Lynch,
hvis studie er retrospektivt (97). Det synes derfor i hgjere grad at veere relevant, at
identificere patientens egen vurdering af fysisk normalstatus med henblik pa at
bibeholde denne eller understatte en let ggning end at fastszette et generelt
aktivitetsniveau.

Ernaringsstatus beskrives ved BMI° og det anfares, at BMI p& over henholdsvis 28,5

(70,98) og 30 (95) udger en risikofaktor for postoperative komplikationer og

® performance oversettes til prastation eller ydeevne (133)
¥ BMI: Body Mass Index mélt ved veegt divideret med hgjde x hgjde (kg/ m2) (134)

33



"utilstreekkelig fysisk aktivitet”. Dokumentationen for at underernaering er en
risikofaktor er knap sa steerk pa baggrund af 2 retrospektive studier med fearre deltagere
(98,101), hvoraf det ene studie er begranset til patienter med alvorlige sygdomsstadier
(101). Nar underernring alligevel medtages som betydningsfuld faktor skyldes det, at
det af en del studier fremgar, at der er en underreprasentation af patienter med
alvorligere sygdomsstadie. | denne sammenhang udger Gupta en undtagelse og bar
derfor inddrages (101).

Alder som betydende faktor giver et nuanceret billede. 2 prospektive studier pa til
sammen 454 deltagere (103,106) angiver, at der i umiddelbar relation til diagnose og
behandling er sammenhaeng mellem lav fysisk livskvalitet hos tarmkreftpatienter under
65- 70 ar. Samtidig angives det, at &ldre over 70 ar efter 2 ar ikke har genvundet deres
preeoperative fysiske niveau (103). Pa denne baggrund kan det antages, at yngre
tarmkreeftpatienter kan have et kortvarigt behov for rehabilitering i tidsmaessigt teet
tilknytning til diagnose og behandling, hvorimod aldre i hgjere grad kan have et
lzengerevarende behov. Et mindre tvaersnitsstudie (105) understgtter denne antagelse.
At vaere kvinde udger pa baggrund af et relativt stort prospektivt studie en signifikant
risiko for lavere fysisk livskvalitet de ferste 2 ar efter diagnosen end at veere mand
(102), hvilket understgattes af et mindre tveersnitsstudie (105). Yderligere anfgrer Lynch
i et retrospektivt studie, at kvinder generelt har lavere niveau for fysisk aktivitet malt i
fritiden (98). Til gengeeld fremgar det af et prospektivt studie (102) og et retrospektivt
studie (104), at kvinder i hgjere grad end mand andrer kostvaner i forbindelse med

tarmkreeftdiagnosen.
8.3 Det sociale netvark og fysiske omgivelser

De kvantitative studier, der undersgger det sociale netveerk og fysiske omgivelser af

betydning for behov for rehabilitering fremgar af tabel 3 og analyseres i det fglgende.
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Tabel 3: Studier, der relaterer sig til det sociale netveerk og fysiske omgivelser hos tarmkreftpatienter

Ref. Forfatter** N Design Studievariable Outcome Resultat
ar, land
107  Villingshgj 770T  Prospektiv Civilstand dadelighed Tab af egtefeelle far
2006, DK Spgrgeskema operation associeret til
hgjere dgdelighed
97 *Lynch 1966T Retrospektiv  Sociale Fysisk Civilstand er
2007, TIf.interview aktivitet associeret til fysisk
Australien aktivitet
98  *Lynch 1966T - Demografisk Fysisk Fysisk aktivitet er
2007, aktivitet associeret til
Australien boligomrade
108 Sharma 104T  Prospektiv Social statte QoL Social statte associeret
2007 Spgrgeskema til QoL
GB
109 Arndt2004, 309T  Tveersnitsus. Tarmkreeftpt. og QoL Tarmkreeftpatienter
Tyskland Spergeskema  generel lavere social QoL efter
befolkning 1ar
110 Arndt 2006, 222T  Prospektiv - QoL Tarmkreeftpatienter
Tyskland Spgrgeskema lavere social QoL efter
3ar
69 Sapp 2003, 259T  Tveersnitsus.  Starrelse af QoL Bade frekvens og
USA Spegrgeskema  netveerk starrelse af netveerk er
0g associeret til QoL
kontaktfrekvens
111 Sultan 2004, 636T  Tversnitsus.  Strukturelt og QoL Foalelsesmaessig og
USA TIf.interview funktionelt instrumentel statte
netveaerk associeret til QoL

*Studiet indgar i flere omrader, **Farsteforfatter; T = Tarmkraeftpatienter; QoL = livskvalitet

Villingshgj undersgger i et prospektivt studie af tarmkreftpatienter sammenhangen

mellem a&ndring i social kontakt praeoperativt og dgdelighed (107). Studiet viser en
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signifikant sammenhang mellem hgjere dadelighed og at have mistet sin gtefzlle™®
far operation sammenlignet med de patienter, der havde den samme &gtefelle far
operationen. Det antydes, at dette kan skyldes, at en sgtefalle er medvirkende til, at
patienten i hgjere grad falger behandling og understgtter rehabilitering efter operation,
men at dette skal undersgges yderligere.

Lynch finder pa baggrund af et retrospektivt studie af sammenhang mellem fysisk
aktivitet og livskvalitet, at de der er gift, eller har en partner oplever signifikant hgjere
generel livskvalitet end enlige (97). Desuden fremgar det af samme studie, at
boligomrade forstaet som fysiske omgivelser har signifikant betydning for "at veere
tilstreekkelig fysisk aktiv”, svarende til 150 minutter om ugen. De der bor i indre by har
signifikant lavere niveau for fysisk aktivitet og dermed lavere fysisk livskvalitet (98).
Mangel pa social statte til tarmkraeftpatienter praeoperativt viser ifglge et prospektivt
studie signifikant sammenhang med lav psykisk livskvalitet malt 6- 10 uger
postoperativt (108). Livskvaliteten er angiveligt nedsat pa grund af angst og depression.
Studiet viser ogsa, at den mest betydningsfulde faktor for postoperativ livskvalitet, er
preeoperativ livskvalitet. Det betyder, at det ikke ngdvendigvis er mangel pa social
stotte, der medfarer lav psykisk livskvalitet, men omvendt at lav psykisk livskvalitet
kan have indflydelse pa praeoperativ social sttte.

Et prospektivt studie sammenligner tarmkraftpatienters livskvalitet 1 ar efter diagnosen
med livskvalitet i den generelle befolkning (109) og igen efter yderligere 2 ar svarende
til 3 ar efter diagnosen (110). Efter bade 1 og 3 ar viser studiet, at tarmkraftpatienter har
betydelig nedsat social livskvalitet. Den nedsatte livskvalitet er signifikant relateret til
symptomer som treethed, uregelmaessig tarmfunktion og finansielle problemer (109).
Patienter under 60 ar oplever begraensninger i social funktion i signifikant hgjere grad
end de, der er &ldre (110).

Et tvaersnitsstudie af kvindelige tarmkraftpatienter ca. 9 ar efter diagnosen undersgger
relationen mellem livskvalitet og det sociale netveerks sterrelse, samt hvor hyppigt
netveerket benyttes (69). Resultatet indikerer, at kontakt til et stort antal venner og
familie er signifikant associeret til hgj psykisk livskvalitet. Studiets reekkevidde er dog
begreenset til, at de der deltog i undersggelsen generelt var yngre og mindre syge end de,

der ikke deltog, og at der i studiet udelukkende deltog kvinder.

10 /Egtefaelle daekker i studiet ogsé partner, samlever og keereste.
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Et andet tvaersnitsstudie har undersggt relationen mellem livskvalitet og socialt netveerk
blandt nyligt diagnostiserede mand med tarmkraeft (111). Af dette studie fremgar det, at
starrelsen af socialt netveerk og hyppigheden hvormed det benyttes ikke har signifikant
sammenhang med livskvalitet. Til gengeeld har det signifikant betydning at have
adgang til bade fglelsesmassig og instrumentel statte. Dette studie er begraenset il
mand, der har faet tarmkraftdiagnosen for nyligt.

Begge tveersnitsstudier finder ingen signifikant sammenhang mellem at vaere gift eller
indga i et andet strukturelt netveerk i forhold til livskvalitet blandt henholdsvis
kvindelige og mandlige tarmkraeftpatienter (69,111).

8.3.1 Faktorer af betydning i forhold til det sociale netveaerk og fysiske omgivelser
Civil stand synes at vere en betydende faktor i relation til tarmkraeftpatienters behov for
rehabilitering pa baggrund af et retrospektivt studie med 770 deltagere, der viser en
signifikant sammenhang mellem dgdelighed og at have mistet aegtefalle far
operationen (107). Studiet antager, at denne sammenhang er relateret til, at en
egtefelle statter patienten i at deltage i behandling, herunder rehabilitering. Denne
antagelse understattes i et retrospektivt studie, der viser, at der er signifikant
sammenhang mellem at vaere ugift og veere "utilstraekkelig fysisk aktiv” postoperativt
(98), hvilket er associeret til lav livskvalitet. Det er dog ikke entydigt, at eegteskabelig
status er af betydning eftersom to tvaersnitsstudier finder, at eegteskab eller andet
strukturelt netvaerk ikke er signifikant associeret til hgjere livskvalitet (69,111), men at
henholdsvis omfang og hyppighed i social kontakt (69) eller oplevelsen af at have
tilstreekkelig adgang til bade felelsesmassig og instrumentel statte (111) er
betydningsfuldt. Det betyder, at det sociale netvaerk er en betydningsfuld faktor at
undersgge hos tarmkreeftpatienter.

To prospektive studier henleder opmarksomheden pa, at tarmkreeftpatienters
symptomer og preeoperative livskvalitet kan vere arsag til nedsat social kontakt og
dermed nedsat stette (109,110).

Et retrospektivt studie med 1966 deltagere peger pa, at patientens boligomrade har

betydning for omfanget af fysisk aktivitet (98)
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8.4 Psykosociale og leeringsmaessige faktorer

De kvantitative studier, der undersgger psykosociale og leringsmassige faktorer af

betydning for behov for rehabilitering fremgar af tabel 4 og analyseres i det falgende.

Tabel 4: Studier der relaterer sig til psykosociale og leeringsmaessige faktorer for tarmkraftpatienter

Ref. Forfatter** N Design Studievariable Outcome Resultat
ar, land
112 Lynch 2008  1822T Prospektiv Sociodem. Psykologisk  Tidligere
Australien Spergeskema, Fysisk akt distress psykologisk
tif.interview distress
associeret til
psykologisk
distress postop.
113  Barsevick 66T - Psykologisk Fysisk Depression
1995 USA distress afhaengighed  associeret til
fysisk
afhengighed
114  Kurtz 2002 158T  Prospektiv Sociodem Depression Kan og
USA Strukt.interview. Komorbiditet komorbiditet
Og spgrgeskema Fysisk funkt associeret til
depression
115 Bowman 96T Tvaersnitsus. Sociodem. Opfattelse af  Alder, familiens
2003 Spgrgeskema Psyke sygdom oplevelse
USA associeret til
opfattelse af
sygdom
116  Northouse 56T Prospektiv Kan, rolle, Tilpasning til  Kgn og
2000 USA Struk.interview sociale ress. Sygdom &gtefelles rolle
associeret til
tilpasning
104  *Patterson 116T  Retrospektiv Psykosociale Andring i Uddannelse og
2003 Strukt.tlf.interview livsstil personlig
USA kontrol
associeret. til
livsstil
117 Ramsey 172T  Tvarsnitsus. Sociodem. QoL Indkomst




2000 Spergeskema Tid, stadie associeret til

USA QoL
118 Ramsey 227T  Tversnitsus. Sociodem. QoL Indkomst,
2002 Spgrgeskema Symptomer despression,
USA associeret til
QoL
70 *Trentham-  259T - Sociodem. QoL Indkomst
Dietz 2003 associeret til
USA QoL
102 *Schmidt 368ET  Prospektiv Kgn QoL Kan er
2005 Spgrgeskema Seksualitet associeret til
Tyskland seksuelle
problemer
103  *Schmidt 253ET - Alder QoL Alder er
2005 Seksualitet associeret til
Tyskland seksuelle
problemer
119 Hendren 199T  Retrospekt Kgn QoL Ken er
2005 Spgrgeskema Seksualitet associeret til
Canada seksuelle
problemer

* studiet indgar i flere omrader; **farsteforfatter; T =tarmkreeftpatient;; ET= endetarmskraftpatient; QoL

= livskvalitet

Pa baggrund af et prospektivt studie blandt tarmkraftpatienter beskrives en signifikant
sammenhzang mellem psykologisk distress™ bade efter 6 og 12 méneder postoperativt,
og tidligere psykologisk distress i forbindelse med andre begivenheder i livet (112).
Studiet er underrepraesenteret af &ldre patienter og patienter i alvorligt sygdomsstadie,
hvilket betyder at forekomsten af psykologisk distress kan vere undervurderet.
Patientens forventninger til sygdommens konsekvenser anfgres at kunne vare
medvirkende til at forudse det psykologiske distress niveau, saledes at negative
forventninger medfarer hgjere distress niveau.

Endnu et prospektivt studie (113) finder en signifikant sammenhang mellem

praeoperativ depression og bade postoperativ depression og postoperativ fysisk

1 psykologisk distress er vanskeligt at oversztte, da distres kan oversattes til bade bekymring, sorg,
ulykke (133).
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afhangighed malt 1 og 3 maneder efter operation. Psykiske faktorer som pessimisme,
selvkritik og skyldfalelse er angiveligt ogsa signifikant relateret til postoperativ
depression. Fysisk afhangighed blev ikke vurderet far operation, da det blev antaget, at
tarmkraeftpatienter generelt er uafthangige far operation.

Kurtz undersgger i et prospektivt studie, hvilke faktorer der kan forudsige depressions
symptomer i forbindelse med tarmkraeftdiagnose i op til 1 ar postoperativt, og finder
signifikant sammenhang mellem nedsat fysisk og social funktion postoperativ og
postoperative depressionssymptomer (114). Nedsat fysisk og social funktion beskrives
som begransninger i forhold til daglige aktiviteter og samveaer med familie og venner.
Kvinder og patienter med en eller flere sygdomme foruden tarmkraeft er i seerlig risiko
for postoperative depressionssymptomer. Der er en overreprasentation af aldre
patienter, da kun patienter over 65 ar er inkluderet i studiet og flere patienter med
alvorligt sygdomsstadie i studiet som helhed.

Et tveersnitsstudie undersgger hvilke faktorer, der er af betydning for om
tarmkreeftpatienter oplever sygdommen som en stressende begivenhed eller som en del
af livet (115). Studiet indikerer, at patientens vurdering af, hvilken betydning
sygdommen har for den gvrige familie er af afggrende betydning. Hvis patienten
vurderer, at familien er pavirket i betydningsfuld grad, er det medvirkende til, at
patienten oplever sygdomsforlgbet som stressende. De &ldste patienter oplevede
tarmkreeftdiagnosen signifikant mindre stressende end gvrige. Studiet er begraenset til
patienter over 60 ar og patienter, der har overlevet mindst 5 ar efter diagnosen.
Northouse (116) undersgger i et prospektivt studie med tarmkraeftpatienter og deres
&gtefeeller, hvordan tilpasning til tarmkreeftdiagnose er relateret til kan, rolle og sociale
ressourcer. Rollen defineres som enten at veere patient eller egtefeelle. Resultatet
indikerer, at kvinder har starre tilpasningsproblemer bade som patient og som
agtefelle. Som mulige arsager til tilpasningsproblemer angives patientens vurdering af
agtefallens tilpasningsproblem og falelsen af hablgshed. Studiet er begranset til
&gtepar, og kan dermed ikke sige noget om betydningen af andre sociale relationer.
Patterson (104) har i et retrospektivt studie undersggt sammenhangen mellem
livsstilseendringer hos tarmkreftpatienter og psykosociale faktorer. Studiet viser, at
gnske om personlig kontrol har signifikant betydning for endring i livsstil relateret til

kostendringer. Specielt kvinder og patienter med hgjere uddannelse rapporterer
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signifikant starst livsstilseendring. Studiet kan vaere behaftet med bias i forhold til
hukommelse pa baggrund af det retropspektive design, og et gnske om at fremsta som
sunde patienter, da studiet ikke var blindet (79).

2 tvaersnitsstudier udfgrt af samme forsker undersgger livskvalitet blandt
tarmkraftpatienter, der har overlevet henholdsvis mere end 1 ar og 5 ar (117,118).
Studierne viser, at livskvaliteten er stigende proportionalt med afstand fra diagnosen,
men at livskvaliteten hos patienter med lav indkomst er signifikant lavere uanset
tidsafstand fra diagnosen end for de med hgjere indkomst. Desuden viser begge studier
signifikant sammenhang mellem uddannelsesniveau og indkomst. Studierne er
begraenset til patienter over 65 ar og i det ene studie desuden til patienter, der har
overlevet mere end 5 ar (118), hvilket betyder, at de der har alvorligere sygdomsstadie
sandsynligvis er underreprasenteret.

| et tvaersnitsstudie blandt kvinder, der i gennemsnit har overlevet 9 ar efter
tarmkreeftdiagnosen, angives det, at der er en sammenhang mellem lav psykisk
livskvalitet og lavt uddannelsesniveau (70). Studiets reekkevidde er begraenset til
kvinder, der har overlevet i gennemsnit 9 ar efter diagnosen, hvilket betyder, at
resultatet ikke kan overfares til mandlige patienter og patienter med alvorligere stadier
af sygdommen, da de sandsynligvis er dgde.

Et prospektivt studie over 5 ar, der vurderer livskvalitet hos patienter med
endetarmskreaeft, angiver at bade mand og kvinder rapporterer lav psykisk livskvalitet
relateret til seksuelle begraensninger. Mand i signifikant hgjere grad uanset alder end
kvinder (102), og patienter under 70 ar i hgjere grad end de, der er &ldre (103). Studiet
er baseret pa data indsamlet ved hjeelp af samme spgrgeskema til mand og kvinder.

Et retrospektivt studie, der undersgger forekomst af seksuelle problemer blandt patienter
med endetarmskreft, finder ligeledes at bade mand og kvinder oplever seksuelle
problemer efter operation for endetarmskreeft, og at dette gaelder for meend i signifikant
hgjere grad (119). Derudover har studiet anvendt spargeskemaer, der bade indeholder
fysiske, psykiske og sociale spargsmal i relation til seksualitet samt forskellige
spgrgeskemaer til maend og kvinder. Resultatet peger pa, at seksuelle problemer bade er
relateret til fysiske begransninger og til psykiske problemer som bodyimage og nedsat

selvveerd som falge af traethed, smerte og inkontinens.
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8.4.1 Sammenfatning af psykosociale og leeringsmaessige faktorer

Sammenfatningen er for overskuelighedens skyld inddelt i psykiske, leeringsmaessige og
sociale faktorer.

De mest betydningsfulde psykiske faktorer fremgar af et prospektivt studie med 1822
deltagere (112), hvor tidligere psykologisk distress og forventninger til sygdomsforlgbet
er signifikant relateret til postoperativt psykologisk distress i forbindelse med tarmkreeft.
Dette understattes af Barsevick (113) i et mindre prospektivt studie, der indikerer at
praeoperativ depression kan forudsige postoperativ depression og fysisk afhaengighed,
hvilket er relateret til psykiske faktorer som pessimisme, selvkritik og skyldfalelse.
Derudover angiver Kurtz (114) pa baggrund af et prospektivt studie, at nedsat fysisk og
social funktion postoperativt samt at veere kvinde er faktorer associeret til postoperativ
depression. Et prospektivt studie (102,103) og et retrospektivt studie (119) anfarer at
seksuelle begransninger er en veesentlig faktor for psykisk livskvalitet. Arsagerne
angives at veere relateret til fysiske symptomer som smerte, inkontinens og treethed samt
nedsat selvveerd. En serlig omstaendighed er relateret til ken og alder.

Patterson (104) peger i et retrospektivt studie pa, at et gnske om personlig kontrol og at
veere kvinde er en betydningsfuld leeringsmaessig faktor i forhold til eendring af livsstil.
Til gengeaeld anfares det, at kvinder har starre tilpasningsproblem uanset rolle, og kan
derfor udgare en barriere bade for sig selv som patient, men ogsa for agtefellens
rehabiliteringsproces (116). Forventninger til sygdomsforlgbet (112) er desuden en
betydningsfuld leeringsmeessig faktor.

Uddannelse og indkomst fremstar som to sociale faktorer, der er gensidigt associeret til
hinanden, saledes at lav uddannelse er signifikant associeret til lav indkomst (117,118).
Bade lav indkomst og lav uddannelse er signifikant forbundet med lavere livskvalitet,
hvilket fremgar af 3 tveersnitsstudier og et retrospektivt studie med til sammen et stort
antal deltagere (70,104,117,118). Desuden anfares det, at &egtefaeller pavirker hinandens
tilpasningsevne (116), og at familiens oplevelse af sygdommens betydning pavirker
patienten (115).
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8.5 Sammenfatning af vaesentlige faktorer

Analysen tegner et komplekst billede af hvilke faktorer, der har betydning for
tarmkraeftpatienters individuelle behov for rehabilitering. | det falgende sammenfattes
de veesentligste faktorer.

/ndringer i patientens fysiske aktivitetsniveau er en betydningsfuld faktor, idet det
viser sig at patienter, der ikke opnar deres “normalniveau” postoperativt er i betydelig
risiko for nedsat fysisk, psykisk og social livskvalitet. I serlig risiko for pa langt sigt
ikke at opna "normalniveau” er kvinder og patienter over 70 ar, hvorimod yngre
patienter pa kort sigt og i teet relation til behandlingen har behov for rehabilitering
relateret til fysisk funktion sandsynligvis med henblik pa at kunne genoptage arbejde og
andre forpligtelser. Patientens boligomrade kan desuden udggre en forhindring for
fysisk aktivitet. Ernaeringsstatus udtrykt ved BMI og &ndret tarmfunktion er ogsa
betydningsfulde faktorer, der begge har indflydelse pa fysisk funktion. I serlig grad har
andret tarmfunktion betydning for social livskvalitet i relation til rent praktisk at kunne
na at komme pa toilettet, men ogsa i forhold til at opleve sig socialt stigmatiseret.
Derudover kan mangel pa kontrol med tarmfunktion medfare identitetstab.

Socialt netveerk har betydning for behov for rehabilitering, men det er ikke entydigt om
de sociale relationer udger en ressource eller en belastning.

Patientens uddannelse og indkomst er en social faktor af betydning for rehabilitering,
idet lav uddannelse og indkomst betyder risiko for nedsat livskvalitet og nedsat evne til
at foretage livsstilseendringer med henblik pa at forbedre sundhedstilstanden.
Seksualitet er ligeledes en betydningsfuld faktor, der iseer pavirker psykisk og social
livskvalitet. | seerlig risiko er yngre patienter under 60 ar og mand, men ogsa kvinders
seksualitet er pavirket og har betydning for livskvaliteten.

Patientens psyKkiske tilstand er en faktor, der pavirker behov for rehabilitering, idet
tidligere depression kan forudsige postoperativ depression. Kvinder er i sarlig risiko.
Forventninger til sygdomsforlgbet, selvverd, selvopfattelse, identitet, gnske om kontrol
og viden er betydningsfulde leeringsmaessige faktorer. Kan er i relation til

livsstilseendringer en vasentlig faktor.
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8.6 ICF klassifikation

| det falgende analyseres ICF med henblik pa, at afklare i hvilket omfang
klassifikationen er deekkende for de faktorer, der har betydning for hvilke individuelle
behov for rehabilitering tarmkraeftpatienter har. Analysen foretages pa baggrund af de
faktorer, der i det foregaende er afdeekket som betydningsfulde. Som baggrundslitteratur
for analysen anvendes den danske oversattelse af klassifikationen (57) suppleret med
den danske vejledning (58).

Som anfart side 14 er ICF klassifikationen udarbejdet pa baggrund af en dynamisk
forstaelse af funktionsevne. Det indebeerer et samspil og en kompleks sammenhaeng
mellem en persons helbredstilstand og konteksten. Konteksten bestar dels af omgivelser
og personlige faktorer. Klassifikationen er baseret pa en bio- psyko- social model, der
forsgger at skabe sammenhang mellem biologiske, individuelle og sociale dimensioner
af sundhed. Indgreb i et element har mulighed for at pavirke et eller flere af de andre
elementer. En beskrivelse af den samlede helbredssituation betyder, at alle komponenter
inddrages (57).

Overordnet bestar ICF klassifikationen af to dele. Funktionsevne og kontekstuelle
faktorer. Funktionsevne indeholder 2 komponenter, der er kroppens funktioner,
aktivitet og deltagelse. Kroppens funktioner er de fysiologiske funktioner i kroppen og
indeholder ogsa psykiske funktioner. Funktionsevnenedszttelse er problemer eller
abnormiteter i disse funktioner. Aktivitet og deltagelse er teet relateret til kroppens
funktioner. Aktivitet er en persons udferelse af en opgave og reprasenterer
funktionsevne pa individniveau. Deltagelse er en persons involvering i dagligliv og er
udtryk for funktionsevne pa samfundsniveau.

Kontekstuelle faktorer indeholder ogsa 2 komponenter. Det er omgivelsesfaktorer og
personlige faktorer. Omgivelsesfaktorer er de fysiske, sociale og holdningsmaessige
omgivelser, som mennesker bor og lever i. Personlige faktorer er knyttet til personen
som f.eks. alder, kan, race, social status, mestringsevne, livsstil, erhverv, uddannelse og
livserfaring (57).

Komponenterne er inddelt i domaener, der udger farste niveau af klassifikationen. |
hvert domane er der forskellige kategorier, der kan klassificeres. | den fglgende analyse
benyttes domaner og relevante kategorier. Komponenten personlige faktorer er ikke

inddelt i domaner, men kan omfatte de ovenfor navnte faktorer.
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8.7 Analyse af ICF som identifikations redskab

Nedenfor er de betydningsfulde faktorer for tarmkreftpatienters behov for rehabilitering
vist i skematisk form (skema 5) og relateret til relevante domaner og kategorier i ICF
klassifikationen. Af den venstre kolonne fremgar de betydningsfulde faktorer, og
overfor disse i den hgjre kolonne de domaner og kategorier, der vurderes at stemme

overens hermed.
Skema 5: Betydningsfulde faktorer relateret til ICF

Faktorer ICF
Fysisk aktivitet Kroppens funktioner
- tab af fysisk styrke Beveegeapparat
- muskelstyrke
- muskeludholdenhed
- treethed og sevnbesveer Mentale funktioner
- energi og handlekraft
- sgvnmangde og kvalitet
- fysisk normalstatus Aktiviteter og deltagelse

Almindelige opgaver
- udfgre daglige rutiner
Beveagelse og ferden
- 04, bevaege sig omkring, feerden i
forskellige omgivelser, bruge
transportmidler, kare
Omsorg for sig selv
- kropspleje, paklaedning, spise, drikke
Husfgrelse
- husholdning
Vigtige livsomrader
- arbejde og beskaftigelse
Alder og kan - gkonomi

Personlige faktorer: Alder og kan

Ernaeringsstatus Kroppens funktioner
- overvegt eller underveegt Fordgjelse

- vegtregulering (over og undervagt,

veegttab)
- fornemmelse fra fordgjelsessystemet
Tarmfunktion (kvalme)
- mangel pa kontrol - fadeindtagelse (opkastning)
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@ndret tarmfunktion

- fordgjelse (peristaltik)

kontinens, luftafgang)

Socialt netveaerk

instrumentel, folelsesmaessig
omfang og hyppighed

&ndring

barn, andre afhangige pargrende

®gtefalles opfattelse

Social status

boligomrade

uddannelse, indkomst

Omogivelser
Statte og kontakt
- slegtninge, venner, bekendte,

sundhedsprofessionelle

Holdning

Befolkningsteethed
Personlige faktorer: Uddannelse

Stigmatisering

Omgivelser

Holdning

Seksualitet

alder og kan

Kroppens funktioner
Kgnsorganer - Seksualfunktion

Personlige faktorer: Alder, kan

Angst, bekymring og depression

alder og kan

- Kroppens funktioner
Mentale funktioner —Fglelsesfunktioner

Personlige faktorer: Alder og ken

Psykisk og laeringsmaessigt

forventninger
tidligere psykologisk distres
viden

identitet, selvopfattelse, selvvard, kontrol

Kroppens funktioner

Personlige faktorer: Erfaring

Fysisk aktivitet er detaljeret deekket og tilbyder et godt redskab til at afdeekke

normalstatus. Det er muligt at afdeekke, hvilken betydning nedsat fysisk aktivitet eller

funktion har i relation til hverdagsliv og arbejdsliv.

Erneringsstatus og tarmfunktion er ligeledes deekket. Tarmfunktionen kan beskrives
detaljeret, hvilket synes relevant med henblik pa at afdeekke hvilke aktiviteter og
situationer, der er problematiske. Ernzringsstatus kan beskrives mere detaljeret end

analysen af studierne anfarer. Det kan desuden veere relevant at benytte kategorier

indenfor domanet aktivitet og deltagelse i forbindelse med ernaringsstatus og

tarmfunktion, da det kan uddybe hvilke begraensninger patienten oplever.
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Mentale funktioner: Temperament og personlighed




Socialt netveerk er mangelfuld daekket. Det er muligt at afdeekke hvilke personer, der
udger stette og om netveerket er fremmende eller hindrende for funktionsevnen, men det
er ikke er muligt at klassificere form for stette, omfang eller hyppighed. Social status
kan daekkes, idet boligomrade kan klassificeres som befolkningsteethed og uddannelse
og indkomst under personlige faktorer.

Stigmatisering kan klassificeres under omgivelsernes holdning, der er udtryk for
personer eller samfundsforhold, der er med til at patienten oplever sig stigmatiseret.
Seksualitet kan delvis klassificeres. | domanet kroppens funktioner kan impotens, lyst
0g spontanitet klassificeres under kategorien seksualitet, og treethed samt smerte kan
klassificeres under kategorien mentale funktioner og smerte. Flovhed og nedsat
selvveerd kan ikke umiddelbart klassificeres, da det ikke er indeholdt i beskrivelsen af
personlige faktorer.

Angst og bekymring kan klassificeres, men i denne sammenhgng kan det vaere relevant
at konkretisere hvilke arsager, der er til angst og bekymring, da det fremgar, at f.eks.
bade viden og forventninger har indflydelse pa angst og bekymring. Depression kan
ikke klassificeres, hvilket sandsynligvis henger sammen med, at det er en veldefineret
sygdomstilstand, og derfor skal klassificeres i et andet system end ICF, der netop ikke
har fokus pa sygdomstilstande, men pa funktionstilstande.

De psykiske og leeringsmaessige faktorer er mangelfuldt deekket, idet det ikke er muligt
at klassificere identitetsfalelse, selvopfattelse, selvverd, viden eller gnske om kontrol.
Disse faktorer pavirker den samlede livskvalitet, og kan betragtes som vigtige
motivationsfaktorer for rehabilitering. Forventninger kan klassificeres i kategorien
temperament og personlighed, hvis det drejer sig om henholdsvis optimisme eller
pessimisme, men mere konkrete forventninger kan ikke klassificeres. Tidligere
psykologisk distress kan fortolkes som erfaringer, og kan derfor klassificeres i
kategorien personlige faktorer.

Samlet set deekker ICF nogle vesentlige fysiske funktionsnedszattelser, der kan pavirke
patientens hverdagsliv, og derfor er ngdvendige at identificere. De sociale og de
psykiske faktorer er til gengaeld mangelfuldt deekket, og ger det vanskeligt at
identificere individuelle behov for rehabilitering i relation hertil. Mere konkrete faktorer
som alder, kan, indkomst og uddannelsesniveau er det muligt at beskrive under

domanet personlige faktorer, men de er ikke klassificeret, og skal derfor beskrives i
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hvert enkelt tilfelde. En vaesentlig mangel ved ICF, hvis den skal bruges til at
identificere faktorer af betydning for tarmkraeftpatientens individuelle behov for
rehabilitering, er at faktorer som viden, identitetsfalelse, selvopfattelse, selvveerd, gnske
om kontrol og til en vis grad forventninger ikke kan klassificeres. Disse faktorer er af
stor betydning for motivation i rehabiliteringsprocessen og dermed vasentlige at

identificere.

9.0 Diskussion

| det fglgende diskuteres resultatet af analysen og derefter intern og ekstern validitet.
Intern validitet er udtryk for, i hvilket omfang analysens resultat er et korrekt billede af
hvilke faktorer, der er af betydning for tarmkraeftpatienters behov for rehabilitering
(120). Det, der fortrinsvis har betydning herfor, er hvilket materiale undersggelsen er
baseret pa og hvilken analysemetode, der er anvendt. Den eksterne validitet er udtryk
for, i hvilket omfang resultatet af analysen kan betragtes som gyldigt ud over den
repraesenterede malpopulationen, og pa hvilken made og med hvilken styrke resultatet

kan have Klinisk relevans (120).

9.1 Resultat

Fysisk funktion er pa baggrund af analysen en fremtraedende faktor for
tarmkraeftpatienters behov for rehabilitering, da der er tette relationer mellem fysisk
funktion og psykisk og social livskvalitet. Desuden medfarer mange af de
falgevirkninger eller symptomer, som tarmkraftpatienter oplever, nedsat fysisk
funktion bl.a. smerter, treethed og mangel pa kontrol med eller endret tarmfunktion.
Andre faktorer af betydning for fysisk funktion er relateret til ernaeringsmaessig status
og sociale faktorer som indkomst og uddannelse samt boligomrade. Derfor tager
diskussionen af resultaterne udgangspunkt i fysisk funktion som faktor af betydning for
rehabilitering blandt tarmkraeftpatienter.

Resultatet viser, at nedsat fysisk aktivitets niveau fra for diagnosen til efter behandling
er en betydningsfuld faktor for tarmkreeftpatienter, hvilket understottes i et dansk
prospektivt studie blandt kreeftpatienter i kemoterapi (28) og flere internationale studier
af kraeftpatienter (26,27). Tiden er en faktor, der pavirker tarmkraftpatienters behov for
rehabilitering, idet begraensninger i fysisk funktion aftager med tiden efter behandling,
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men at der fortsat er begraensninger selv efter mere end 2 ar specielt for patienter over
65- 70 ar (102,103), hvorimod yngre i hgjere grad oplever behov for rehabilitering i teet
relation til behandling (103,106). Dette understgttes af Ness (121), der anfarer at bade
patienter, der nyligt har faet kreeftdiagnose og kraftpatienter, der har overlevet mere end
5 ar oplever betydelige fysiske begransninger. Desuden udger det pa baggrund af min
analyse en vaesentlig faktor at veere kvinde i forhold til behov for rehabilitering relateret
til bade fysisk og psykisk funktion, hvilket understattes af et australsk tvaersnitsstudie
blandt kreeftpatienter (11). Dette kan keedes sammen med, at kvinder generelt har lavere
selvvurderet helbred end maend (21).

Erneeringsstatus er en faktor, der pavirker den fysiske funktion bade pa grund af
overveagt og underveegt, der er relateret til nedsat appetit og veegttab. | undersggelserne
anfgres BMI som mal for ernaringsmassig status (70,70,95,98,101). Sundhedsstyrelsen
anbefaler imidlertid, at patienter ernaringsscreenes bade pa baggrund af BMI, veegttab,
kostindtag og sygdomstilstand (122). Tarmkraeftoperation er et stgrre gastrokirurgisk
indgreb, og udgaer derfor en ernaringsmeaessig risiko. Derudover har mange
tarmkreeftpatienter et vaegttab i forbindelse med sygdom og behandling. Derfor er BMI
ikke en tilstraekkelig faktor til at afgere, om tarmkreeftpatienten er i ernaeringsmaessig
risiko. | stedet synes det relevant at benytte Sundhedsstyrelsens screeningsredskab
(122).

Mit resultat viser ligeledes, at lav uddannelse, lav indkomst og bolig i indre by er
sociale faktorer, der er relateret til en adfeerd preeget af lav fysisk aktivitet. Ness (121)
understgtter i en undersggelse af kreeftpatienter generelt, at lav indkomst er associeret til
begraensninger i fysisk aktivitet. Desuden kan lavt uddannelsesniveau have betydning
for de krav, patienterne stiller til de professionelle om inddragelse (54), og er angiveligt
relateret til lavere selvvurderet helbred (21), og udger derfor ogsa pa denne baggrund en
vaesentlig faktor. Bolig i indre by kan maske i hgjere grad forklares med ferre
muligheder for fysisk fritidsaktivitet, hvilket dog kun er en formodning.

Det sociale netvark er en veesentlig faktor, der skal vurderes med henblik pa om det
udger en ressource eller en barriere i forhold til behov for rehabilitering, Det er
hensigtsmaessigt, at afdeekke om der i netveerket er tilstreekkelig falelsesmaessig og
instrumentel stette. Det kan saledes ikke pa baggrund af en simpel vurdering af

tarmkreeftpatientens civilstand afgeres, om der er behov for rehabilitering. Dette er i
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overensstemmelse med Meyler (51), der i en generel undersggelse af sundhedsadfaerd
anfarer, at egtefaeller pavirker hinandens sundhedsadfaerd bade positivt og negativt.
Mine resultater peger pa, at der lige efter diagnosen, men fgr behandling er behov for
rehabilitering relateret til det psykiske omrade, idet angst, usikkerhed, og felelsen af at
veere alene er fremtraedende (88,91,94), hvorimod den fysiske funktion ikke er pavirket
(91). Andre studier peger pa, at begraensninger i fysisk funktion aftager med tiden efter
behandling, men at der fortsat er begraensninger efter mere end 2 ar (102,103). Dette
viser, at tarmkreeftpatienter i lighed med andre kreeftpatienter oplever variation i behov
for rehabilitering i sygdomsforlgbet (12), men analysen er ikke i stand til pa deekkende
vis at pege pa, hvilken betydning tidspunktet fra diagnosen har i forhold til behov for
rehabilitering.

Tarmfunktionen er en veesentlig faktor hos tarmkreeftpatienter bade for den fysiske,
psykiske og sociale funktion. Nogle mister kontrol med affering og luft, mens andre far
endret tarmfunktion og dermed behov for nye rutiner. Det betyder, at patienterne skal
leere at tilpasse sig en ny tilvaerelse og opna nye handlekompetencer. Som beskrevet
side 11 bestar rehabilitering bade af en indre og en ydre proces. Den ydre proces er en
systematisk og praktisk arbejdsproces, hvorimod motivationen opnas gennem den indre
proces. Resultatet af denne undersggelse angiver nogle faktorer af betydning for den
indre lereproces. Det drejer sig om patientens forventninger til sygdomsforlgbet, der
kan veere relateret til tidligere erfaringer og selvopfattelse, som kan vare preeget af en
forestilling om selv at veere skyld i sygdommen, eller det modsatte et chok over at veere
blevet syg pa trods af sund livsstil. Patientens gnske om personlig kontrol og viden om
forudsigelige konsekvenser er vasentlige ressourcer i leereprocessen. Endelig kan
patientens psykiske tilstand udgare en ressource eller en barriere. | lighed med Green og
Kreuter kan det derfor konstateres, at viden alene ikke gndrer adfeerd, men at denne skal
kombineres med personlig motivation (74). Der er relativt fa faktorer, der beskriver den
indre proces. Det kan haenge sammen med, at der i hgjere grad er fokus pa den ydre,
malrettede og systematiske del af rehabiliteringsprocessen, og at der mangler studier af
den indre leereproces. At det er en omfattende leereproces indikerer et kvalitativt studie,
der finder, at mangel pa kontrol med tarmfunktion opleves som “tab af voksenhed” (93).
Det er udtryk for, at tarmkraeftpatientens identitet kan vaere truet som fglge af

manglende kontrol med tarmfunktion. Dette understattes af, at nogle tarmkreaeftpatienter
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foler sig stigmatiseret og straeber efter at opna normalitet (89,90,94), og kan sidestilles
med at mange kreeftpatienter oplever &ndret kropsopfattelse (12).

ZEndret seksualitet er for badde mend og kvinder en faktor af betydning for
tarmkreeftpatienters livskvalitet. Det udger en serlig betydningsfuld faktor herfor at
veere under 60 ar. Dette understreges ligeledes i Franklins studie af kraftrehabilitering
(12), der desuden papeger, at seksualitet ofte er et overset problem blandt

kreeftpatienter.

9.2 ICF som identifikationsredskab

| det falgende disponeres diskussionen dels ud fra hvilke faktorer ICF kan klassificere
og dels betydningen af at benytte en klassifikation til at identificere individuelle behov
for rehabilitering.

Et redskab til identifikation af behov for rehabilitering blandt tarmkraeftpatienter skal
bade veere i stand til at afdeekke risikofaktorer med henblik pa det forebyggende aspekt
og patientens perspektiv i form af motivation, ressourcer og handlekompetence jf. side
14,

Pa baggrund af skema 5 fremgar det, at ICF pa udtemmende vis er i stand til at
klassificere faktorer som fysisk funktion, ernaringsstatus og tarmfunktion samt
uddannelse, indkomst og boligomrade, hvilket er relevant, da disse faktorer udger
risikofaktorer af betydning for rehabilitering blandt tarmkraeftpatienter. Det sociale
netveerks betydning er det i begraenset omfang muligt at klassificere. De psykiske og
leringsmaessige faktorer, der i vidt omfang afdeaekker patientens perspektiv, er det 0gsa i
begraenset omfang muligt at klassificere. Disse faktorer beskriver patientens psykiske
tilstand, motivation, ressourcer og handlekompetence, og af stor betydning for at kunne
inddrage patienten i rehabiliteringsprocessen. Der er derfor fare for, at vaesentlige
faktorer af betydning for tarmkreeftpatienters individuelle behov for rehabilitering
overses, hvis ICF klassifikationen benyttes som identifikationsredskab.

Et gnske om at identificere de tarmkraeftpatienter, der har serlig behov for rehabilitering
kan sidestilles med en screening. Holland (123) definerer en screening som en
undersggelse, der kan identificere en tilstand pa et stadie, hvor den kan blive behandlet
effektivt med henblik pa at forhindre eller forsinke en udvikling. En screening er

karakteriseret ved at sortere de tarmkraftpatienter, der sandsynligvis har behov for
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rehabilitering fra dem, der sandsynligvis ikke har behov for rehabilitering. En screening
er pa den baggrund en form for klassificering'?. Fordelen ved en screening er, at det
hurtigt og enkelt pa baggrund af fa faktorer er muligt, at identificere de
tarmkraeftpatienter, der har behov for rehabilitering. Det betyder, at de begraensede
ressourcer, der er til radighed i sundhedssystemet anvendes til de patienter, der har mest
behov. Samtidig er en klassifikation et feelles sprog, der kan benyttes mellem relevante
samarbejdspartnere i rehabiliteringsprocessen (58). Omvendt er der en fare i at benytte
et screeningsredskab, idet det kun er de erkendte og mest betydningsfulde
risikofaktorer, der bedgmmes, hvis redskabet skal vaere hurtigt og enkelt at benytte. En
screening kan derved overse potentielt vigtige individuelle faktorer og dermed vaere
falsk negativ, men der kan ogsa veere en fare i at fratage patienten kontrollen over sit
eget liv og overlade vurderingen til "eksperten”. Kari Martinsen, norsk
sygeplejeteoretiker, anfarer at en klassifikation kan medvirke til at objektivere
patienten. Der er fare for, at sygeplejersken kun registrerer det, der pa forhand kan
systematiseres ud fra en bestemt synsvinkel. Hun papeger vigtigheden af at kombinere
det "registrerende gje”, der finder sammenhange, klassificerer og setter i system med
"hjertets gje”, der er deltagende og opmaerksomt og har en abenhed mod patientens
gnsker og behov (124). P& denne baggrund kan ICF benyttes som en ramme til at
afdaekke og dokumentere de risikofaktorer, der pa baggrund af eksperters vurdering kan
veere, altsa det forebyggende aspekt, hvorimod patientens perspektiv skal afdeekkes med
et redskab, der i hgjere grad er dialogbaseret med henblik pa at tilgodese det
sundhedsfremmende aspekt. Et dialogbaseret redskab er ikke baseret pa et felles sprog
og er ikke i samme udstreekning som en klassifikation velegnet til kommunikation
mellem samarbejdspartnere.

Min analyse illustrerer, at de faktorer der har betydning for rehabiliteringsbehov blandt
tarmkraeftpatienter bade er konkrete fysiske og sociale risikofaktorer samt faktorer
relateret til patientens psykiske tilstand, sociale netveerk og laereproces. Risikofaktorerne
er det relativt enkelt at afdekke, hvorimod de gvrige faktorer er vanskelige at
identificeret pa baggrund af en hurtig “afkrydsning”. Det kraever dialog og tid til at lade
patienten reflektere over, hvilken betydning den s&ndrede tilveerelse som

tarmkraeftpatient har for ham/ hende. Det er vanskeligt at udvalge nogle fa faktorer til

12 At klassificere betyder at inddele i kategorier ud fra feelles kendetegn (135).
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en sadan samtale, da hver enkelt patient har specifikke erfaringer, veerdier og
holdninger, der kan preege situationen. En kombination af screening for risikofaktorer
og dialog om motivation, ressourcer og handlekompetence synes derfor i hgjere grad
relevant med henblik pa at identificere individuelle behov for rehabilitering blandt
tarmkreeftpatienter, men redskabets styrke som samarbejdsredskab begraenses derved.

9.3 Intern validitet

Resultatet bygger pa et materiale fremkommet ved et systematisk litteraturstudie. Derfor
er sggestrategien af stor betydning for hvilket materiale, der er identificeret og
inkluderet. Green og Kreuters Precede proces som ramme er med til at gere sggningen
bred og omfattende. Det er en fordel, da det derved ma formodes at studier, der
beskriver veesentlige faktorer af betydning for tarmkreaeftpatienters behov, er
identificeret. Til gengeeld var det ngdvendigt at ekskludere mange studier, hvilket kan
betragtes som ungdig “’stgj”. S@gningen blev begranset til databaserne Medline og
Cinahl, der deekker medicin, sygepleje og rehabilitering (125), hvilket i store treek ma
betragtes som daekkende for problemstillingen. Det kan dog ikke udelukkes, at sggning i
andre databaser kunne udvide materialet.

Eksklusionskriterierne er pavirket af min erfaring som sygeplejerske i forhold til
tarmkreeftpatienter. Erfaringen ger mig sensitiv overfor emnet og kan understatte
udvaelgelsen af relevante studier, men kan ogsa gare mig blind pa andre omrader. Mit
kendskab til tarmkraeftpatienters behov og gnsker er primeert relateret til indlaeggelse
eller ambulant besgg pa sygehuset, hvilket udger en afgraenset del af
tarmkreeftpatientens forlgb. Eksklusionskriterierne synes dog relevante, men det er verd
at bemaerke, at der generelt er en underrepraesentation af patienter med tarmkraeft i
alvorligere stadier. Det kan skyldes at studier, der undersgger palliativ samt terminal
pleje og behandling af tarmkraeftpatienter er ekskluderet tidligt i udvaelgelsesprocessen,
og at patienter i alvorligere stadier af sygdommen ikke har den forngdne energi til at
deltage. Det kan ikke udelukkes at studier, der undersgger effekt af rehabilitering, kunne
belyse faktorer af betydning, men disse er ogsa ekskluderet, da fokus ikke er pa effekt af
en intervention. Dette er ogsa baggrunden for, at materialet ikke indeholder RCT
studier, der betragtes som det steerkeste design indenfor kvantitative undersggelser (78).

18 ud af de 26 kvantitative studier er prospektive eller retrospektive studier, der er
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velegnede til at beskrive sammenhange mellem variable forstaet som faktorer og behov
for rehabilitering, men det er kun i begraenset omfang muligt at afdeekke arsagerne. De
resterende 8 kvantitative studier er tveersnitsstudier, der kan angive sammenhange
mellem variable pa et givet tidspunkt (78), hvilket ogsa er relevant for
problemstillingen.

| analysen af de kvalitative studier har min erfaring ogsa betydning for udvelgelse af
fund og den efterfglgende gruppering. | denne proces er undersggelsesspgrgsmal og
beskrivelse af analysemetoden betydningsfuld for gennemskueligheden, men en
“medforsker” er ifglge Sandelowski og Barroso med til at styrke den fortolkende
validitet (126), hvilket ikke har veeret muligt i denne sammenhang. Til gengaeld kan
min erfaring sidestilles med kontakt til ”en Klinisk ekspert”, hvilket kan gge validiteten
(126).

Det er en styrke, at materialet bade bestar af kvalitative og kvantitative studier, som
udtryk for metodetriangulering, der pavirker resultatets trovaerdighed (127). F.eks.
beskriver de kvalitative studier betydningen af og i hvilke sammenhange uregelmaessig
tarmfunktion pavirker tarmkraftpatienternes livskvalitet, og omfanget af problemet er
anskueliggjort gennem de kvantitative studier.

Det er hensigtsmaessigt, at studierne ikke er ekskluderet pa baggrund af hvor lang tid,
der er gaet efter diagnosen. Hvis studier, der undersggte patienters behov for
rehabilitering efter mere end 1 ar fra diagnosen var ekskluderet, havde det udelukket en
del studier og dokumentation for, at der ogsa flere ar efter diagnosen fortsat er
betydelige behov for rehabilitering.

Det er tankevaekkende, at materialet kun afdeaekker fa laeringsmaessige faktorer. De fa
faktorer, der peger herpa er fortrinsvis fund fra de kvalitative studier. Det kan enten
skyldes sggestrategien, eller at der kun er udfgrt fa studier, der undersgger
leringsmeaessige faktorer for tarmkraeftpatienter. Laeringsmaessige faktorer kan pa den
baggrund udgare et nyt undersggelsesfelt.

Bade dataindsamling og analysemetode har betydning for intern validitet. Det er
relevant at anvende et systematisk litteraturstudie som metode til at indsamle materiale,
da det er hensigtsmassigt at benytte tilgeengelig videnskabelig viden med henblik pa at

udvikle en evidensbaseret praksis i forhold til rehabilitering af tarmkraeftpatienter (72).
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Det giver mulighed for at afdeekke hvilken viden, der eksisterer pA omradet, og hvor
fremtidig forskning kan have fokus.

Green og Kreuters Precede proces (74) har inspireret til praesentation af studierne. Det
forekommer relevant at reducere kompleksiteten i analysen ved hjelp af denne ramme,
da det er medvirkende til at give overblik. Samtidig er det i hgjere grad muligt at falge
analyseprocessen med henblik pa gennemskuelighed, som er et vasentligt kriterium i et
systematisk litteraturstudie (73). Af samme arsag er de enkelte studier kort beskrevet i
analysen efterfulgt af en sammenfatning.

Green og Kreuters Precede- Proceed model (74) er udarbejdet med henblik pa at
planleegge en sundhedsfremmende intervention og ikke en rehabiliteringsindsats.
Alligevel vurderes Precede processen, der udger en behovsvurdering anvendelig som
analyseramme. Sundhedsfremme er som tidligere anfart et veesentligt element i
rehabilitering med udgangspunkt i den i Danmark anvendte definitionen pa
kreeftrehabilitering (10). Desuden er veerdigrundlaget bag Precede- Proceed modellen
baseret pa en antagelse om, at der er en dynamisk sammenhzang mellem det enkelte
individ og dets omgivelser, hvilket er i overensstemmelse med rehabiliteringsprocessen,
der er rettet mod patientens hele livssituation.

Behov blev i udgangspunktet defineret som udtryk for et gab mellem en aktuel og en
gnsket tilstand (75). Virginia Henderson har gennem mange ar haft indflydelse pa bade
international og dansk sygepleje (128). Hun papeger, at grundleeggende sygepleje tager
udgangspunkt i universelle menneskelige behov. I hendes fortolkning er et behov
ligeledes udtryk for en mangeltilstand, idet hun i sin definition af sygepleje beskriver, at
sygeplejersken skal bista den enkelte syg eller rask med at udfare aktiviteter, som
vedkommende ville have udfart selv, hvis vedkommende havde den forngdne styrke,
vilje og viden til det. Derfor synes definitionen af behov at veere dekkende for
sygeplejen. Hendersons malsatning for sygeplejen er desuden i overensstemmelse med
formalet for rehabilitering, nemlig at patienten sa hurtigt som muligt bliver selvhjulpen
(129), og hun laegger i trad med veerdien bag rehabilitering veegt pa, at patienten
inddrages i samarbejdsprocessen, da behov tilfredsstilles forskelligt pa baggrund af
forskellige livsmgnstre. Sygeplejersken skal gare det muligt for patienten at treeffe

selvsteendige valg ved at give den ngdvendige hjalp og information. | sidste instans er
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det patientens selvforstaelse og gnske om at vaelge sundt, der er den afggrende faktor
(128).

9.4 Ekstern validitet

Materialet bestar af studier udfert i USA, Australien, Canada og Vesteuropa, hvoraf 2
store prospektive studier er udfgrt i Danmark. Resultatet af de danske studier kan
umiddelbart overfares til danske tarmkraftpatienter og dokumenterer faktorer som
civilstand og livsstil af betydning for henholdsvis dgdelighed og postoperative
komplikationer, hvilket indirekte udtrykker behov for rehabilitering (95,107). Resultatet
af de gvrige studier kan pa trods af mindre kulturelle forskelle ogsa overfares til danske
tarmkraeftpatienter, da de stammer fra samfund med et felles vestligt forstaelses
grundlag.

Studierne reprasenterer overvejende tarmkraeftpatienter, der ikke er i alvorligere stadier
af sygdommen, men det skannes at resultaterne i vidt omfang ogsa kan overfares til
denne patientgruppe med en serlig opmaerksomhed pa, om der er andre faktorer, der har
betydning, og om det er rehabilitering eller lindring, der er malet. Stomipatienter kan
ligeledes, udover de s&rlige behov som stomien medfarer, have lignende behov for
rehabilitering, da mange konsekvenser af sygdom og behandling er tilsvarende.

Af diskussionen fremgar det, at mange af de identificerede faktorer er relevante i
forhold til andre kraeftpatienter, hvilket betyder, at resultatet i et vist omfang kan
overfares til kreeftpatienter generelt. Man bgr dog se bort fra det seerlige vedrgrende
tarmfunktion for tarmkraeftpatienter og veere opmarksom pa, at andre kreftpatienter kan
have andre behov relateret til kropsfunktioner. Endelig er det sandsynligt at de
rehabiliteringsbehov, der er relateret til &endret tarmfunktion kan genfindes hos andre
ikke kreeftpatienter, der har sygdomme relateret til tarmsystemet f.eks. inflammatoriske

tarmsygdomme.

10.0 Konklusion

Formalet med denne undersggelse var pa baggrund af et litteraturstudie, at analysere
hvilke faktorer, der har betydning for tarmkreaeftpatientens individuelle behov for
rehabilitering, og vurdere i hvilket omfang ICF klassifikationen udger et dekkende
redskab til identifikation af disse faktorer. Dette formal er i vidt omfang indfriet.

56



Overordnet peger resultatet pa, at veesentlige faktorer af betydning for
tarmkreeftpatienters individuelle behov for rehabilitering er relateret til henholdsvis
fysiske, sociale, psykiske og laeringsmaessige omrader.

Pa det fysiske omrade er identifikation af om patienten opnar sit preeoperative
aktivitetsniveau en veesentlig faktor, da dette viser steerk sammenhang med fysisk,
psykisk og social livskvalitet. Om patienten opnar sin normale funktion er relateret til
faktorer som ernaringsstatus, tarmfunktion, social status, alder og ken. Resultatet viser
en tendens til, at tarmkraeftpatienter over 65 ar har vanskeligere ved at opna deres
normal funktion, men indenfor alle aldersgrupper kan funktionsniveauet vare under
normalniveau i mere end 2 ar efter diagnosen. Z£ndret seksualitet som faktor har starst
betydning for mandlige tarmkraeftpatienter under 60 ar.

Det sociale netveerk er en betydningsfuld faktor. Identifikation af om patienten oplever
at have tilstraekkelig fglelsesmaessig og instrumentel stgtte, skannes mere
hensigtsmassigt end at vurdere civilstand, da agtefalle eller anden tat relation bade
kan udggare en ressource og en barriere. At have ansvar for barn eller andre afhzengige
pargrende er ligeledes en betydningsfuld faktor for psykisk livskvalitet. Fysiske
symptomer som mangel pa kontrol med eller &ndret tarmfunktion kan medfare en
oplevelse af social stigmatisering, hvilket derfor er en vaesentlig faktor at afdekke.
Patientens psykiske tilstand fer diagnosen og angst, bekymring samt chok i forbindelse
med diagnosen er faktorer, der er sterkt associeret til behov for rehabilitering relateret
til det psykiske omrade. Laeringsmaessige faktorer, som har betydning for patientens
tilpasningsevne i relation til at veere tarmkraeftpatient, er nedsat selvveerd, skyldfalelse,
identitet, gnske om personlig kontrol og manglende viden.

Pa baggrund af ovenstaende kan det konkluderes, at ICF pa vaesentlige omrader ikke er
et deekkende redskab til identifikation af tarmkraeftpatienters individuelle behov for
rehabilitering. Det skyldes, at psykiske og sociale faktorer kun i begraenset omfang kan
klassificeres i ICF, og at faktorer af betydning for leereprocessen ikke kan klassificeres.
Fysisk funktionsniveau, ernaringsstatus og tarmfunktion kan klassificeres detaljeret
med henblik pa at beskrive konsekvenser for den enkelte tarmkraftpatient, men det er
ikke tilstraekkeligt, da rehabilitering retter sig mod tarmkraeftpatientens hele
livssituation. Det kan veere relevant at benytte ICF til at dokumentere individuelle

risikofaktorer, hvorimod det er mere hensigtsmaessigt at afdekke patientens motivation,
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ressourcer og handlekompetence ved hjelp af et dialogbaseret redskab, der sikrer at
patientens perspektiv inddrages. Det er en udfordring at bibeholde screeningsredskabets
fordele med henblik pa at kunne afdaekke individuelle behov hurtigt og enkelt uanset,
om det er risikofaktorer eller patientens perspektiv, der skal identificeres. Desuden er
det vanskeligt at benytte et dialogbaseret redskab som feelles sprog mellem sektorer og
forskellige faggrupper, hvilket begraenser redskabets styrke, da tarmkreeftpatienters
behov for rehabilitering varierer, kan forlabe over lang tid og kan involvere flere
faggrupper.

Udvalgte dele af resultatet kan sandsynligvis anvendes overfor tarmkraftpatienter i
alvorligere stadier, tarmkreeftpatienter med stomi, andre kraeftpatienter og patienter med
andre tarmsygdomme end kreft, men det kraever en sarlig opmaerksomhed pa, hvilke
andre behov, der er betydningsfulde for disse patienter.

Resultatet peger pa mange faktorer, der er betydningsfulde for tarmkraftpatienters
individuelle behov for rehabilitering, men det er tvivisomt om det er udtgmmende. Der
er behov for yderligere undersggelser af omradet, specielt med fokus pa leeringsmassige

faktorer.

11.0 Perspektivering

Konklusionen giver anledning til at overveje, hvordan et hensigtsmaessigt redskab til
identifikation af individuelle behov for rehabilitering kan udformes, og hvordan det kan
anvendes i klinisk praksis. Selve redskabet skal pa baggrund af konklusionen kunne
identificere bade risikofaktorer og patientens perspektiv i forhold til hvilke behov, der er
betydningsfulde for rehabilitering af tarmkraeftpatienter.

Risiko faktorer relateret til fysisk funktion, ernaring, tarmfunktion og social status kan
afdaekkes ved hjalp af ICF. Med henblik pa at opna viden om patientens perspektiv er
dialog om motivation, ressourcer og handlekompetence hensigtsmaessigt. Til dette kan
et redskab, der indeholder semistrukturerede spargsmal til refleksion eller f.eks.
“ufuldsteendige s&tninger”, satte en indre proces i gang hos tarmkraeftpatienten
(130,131). Med henblik pa at bevare screeningsredskabets fordele skal spgrgsmalene
rettes mod serlig betydningsfulde omrader som f.eks. netvaerkets betydning, tidligere
erfaringer med sygdom og funktionsnedszettelse, viden om konsekvenser af
sygdommen, selvopfattelse og selvveerd. For at undga at redskabet bliver for
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tidskraevende at anvende, kan spgrgsmalene udleveres til patienten forud for en
rehabiliteringssamtale, s& patienten far tid og ro til at reflektere over indholdet.

Pa nuvaerende tidspunkt indgar rehabiliteringssamtaler ikke i ”pakkeforlgh” for
tarmkreeft (17). Der kan pa baggrund af denne undersggelse argumenteres for, at det er
hensigtsmaessigt at have flere rehabiliteringssamtaler undervejs i tarmkraeftpatientens
sygdomsforlgb. I tilknytning til diagnosen og far behandling samt senere i forbindelse
med udskrivelse efter operation eller praeeoperativ stralebehandling er det relevant at
identificere individuelle behov for rehabilitering ved at tilbyde alle tarmkreeftpatienter
en samtale. Rehabiliteringssamtalerne kan danne baggrund for individuelt tilrettelagte
forlgb for patienter i serlig risiko, og vaere afgarende for, hvornar der skal falges op,
hvor lenge patienten skal fglges og af hvilke faggrupper.

Far et identifikationsredskab kan tages i brug i klinisk praksis skal det valideres, de
involverede personalegrupper skal opleeres i brugen, og endelig skal implementeringen
planleegges i samarbejde med ledere og samarbejdspartnere.

Derudover skal det vaere muligt at iveerkseette en intervention, der kan imgdekomme de
identificerede behov (123). Pa nuvearende tidspunkt er der kun et malrettet
rehabiliteringstilbud til tarmkreaeftpatienter i Danmark. Det er fortsat i projektfase og
foregar i regi af Sundhedscenter for Kraeftramte i Kgbenhavns Kommune. Pa baggrund
af denne undersggelse kan der argumenteres for, at der er nogle sarlige behov relateret
til at veere tarmkraftpatient, men der er ogsa behov, der er falles for kreeftpatienter
generelt. Det er saledes hverken ngdvendigt eller hensigtsmassigt at etablere
rehabiliteringstilbud kun for tarmkraeftpatienter, men i hgjere grad etablere tilbud, som

patienter kan veelge i mellem afhangig af individuelle behov.
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13.0 Bilagsliste

Bilag 1: Precede- Proceed Model
Bilag 2: Sageprofil
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Bilag 1: Precede-Proceed Model (Green LW & Kreuter MW 2005)

Phase 4
Administrative &
policy assessment

and Intervention
alignment

HEALTH
PROGRAM

Educational

strategies

Policy

regulation
organization

Phase 5
Implementation

Phase 3
Educational &
ecological
assessment

Predisposing

¢

Reinforcing

;

Enabling

Phase 6
Process
evaluation

Phase 2 Phase 1
Epidemiological Social
assessment assessment
A
r N
Genetics
Behavior
¢ Health Quality
of life
Environment
Phase 7 Phase 8
Impact Outcome
evaluation evaluation




Bilag 2: Sggeprofil

Dansk sggeterm

Cinahl: Cinahl heading

Medline via PubMed: MESH

1 Tarmkreeft

2 Rehabilitering
3 Livskvalitet

4 Sundhedsstatus

5 Livsstil
6
Sundhedsadfeerd

7 Omgivelser

8 Psykosocial og
leeringsmaessig:
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Colorectal Neoplasms (M S)

Rehabilitation +

Quality of life +

Health status + OR Health
status indicators + OR

Attitude to health +
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Health behavior +

(Social behavior + OR

Social behavior disorders +
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Social responsibility +)

AND

Support, Psychosocial +
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(Self care + OR Activity of

daily living +)

AND (Coping + OR
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Database segningerne er foretaget fra 16.-31. marts 2008.
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