[image: image1.wmf][image: image2.jpg]C9,

Kraeftens Bekampelse





Et strategisk initiativ om forskning i rehabilitering for patienter med kræft og efter kræft 
Tilbage til hverdagen - Optimeret rehabilitering af kræftpatienter 

Forslag til forskningstemaer på baggrund af en workshop september 2009
Indledning

I september 2009 arrangerede Novo Nordisk Fonden og Kræftens Bekæmpelse i fællesskab en workshop med det formål at identificere væsentlige temaer for forskning i rehabilitering af kræftpatienter samt med henblik på at identificere forskningsspørgsmål til afklaring. Workshoppen skulle desuden belyse, hvordan et sådant strategisk initiativ kan understøttes. I workshoppen deltog ca. 50 forskere, klinikere, beslutningstagere o patienter og patientforeninger. På baggrund af workshoppens anbefalinger blev en række centrale forskningstemaer udpeget. 

Baggrund 

Formålet med kræftrehabilitering er, at mennesker ramt af kræft, og som har eller er i risiko for at få betydelige begrænsninger i deres fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne, opnår et selvstændigt og meningsfuldt liv.  

Der er et markant behov for mere viden om og større udbredelse af rehabilitering af kræftpatienter i Danmark. Det skyldes at forekomsten af kræftsygdomme i Danmark er støt stigende. Der er årligt ca. 35.000 personer, der får stillet diagnosen for første gang. Heldigvis er der de seneste år sket en positiv udvikling i overlevelsen af kræft. Samlet betyder udviklingen, at flere og flere danskere vil leve med en kræftsygdom og eventuelle følger efter sygdommen. Med nye behandlingsformer og deraf følgende bedre overlevelsesmuligheder er kræft i højere grad blevet en kronisk sygdom. Således lever ca. 230.000 danskere i dag med en kræftsygdom eller er kræftoverlevere. 

Uddybning af forskningstemaer:
Forskning i identifikation af rehabiliteringsbehov hos patienter med kræft og efter kræft
Generelt er følgerne af sygdom, behandling og rehabiliteringsbehovene blandt kræftpatienter mangelfuldt belyst
 
 i den videnskabelige litteratur. Mest veldokumenteret er behovene blandt brystkræftpatienter. For nogle kræftformer er specifikke, fysiske symptomer og senfølger de mest veldokumenterede. Det gælder f.eks. mundtørhed/svamp/tandproblemer 
blandt patienter bestrålet for hoved-halskræft eller urininkontinens blandt mænd med prostatakræft. Derimod er fysiske og psykiske problemer og senfølger der går på tværs af diagnoser, som f.eks. vægtændringer, betydende træthed (fatique), seksuelle problemer, søvnfor
styrrelser og depression mindre dokumenterede. De sociale rehabiliteringsbehov er generelt meget lidt belyst. Undersøgelsen 'Kræftpatientens Verden' viste, at 74% af danske kræftpatienter oplever mindst et symptom eller problem som følgevirkning af kræftsygdommen og dens behandling
. En dansk undersøgelse blandt ca. 2000 kræftramte, som skulle på et rehabiliteringsophold på Kræftrehabiliteringscenter Dallund viste, at ca. 60% følte, at de var i dårligere fysisk form og havde ringere muskelstyrke før rehabiliteringsopholdet end andre med samme alder
. I samme undersøgelse angav 79% af lungekræftpatienter og 66% af brystkræftpatienter og tarmkræftpatienter, at de havde betydende træthed (fatique). 30% af brystkræftpatienter angav lymfødem og 63% angav hedeture. Blandt mænd med prostatakræft havde 69% seksuelle problemer og 53% vandladningsproblemer. Der er på baggrund af den foreliggende forskning meget lidt viden om, hvordan rehabiliteringsbehovene udvikler sig over tid hos forskellige grupper af kræftpatienter. Der anvendes i den videnskabelige litteratur en række forskellige skalaer til identifikation af psykisk belastning, betydende træthed og andre følger af kræftsygdom og behandling. Der er behov for udvikling af validerede danske skalaer og måleinstrumenter til screening og identifikation af rehabiliteringsbehov. Da kræftrehabilitering fordrer et betydeligt samarbejde mellem kræftpatient og fagfolk
 vil der i forskningsaktiviteten være fokus på fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle problemstillinger i et patientperspektiv.

 Forskning i rehabiliterende interventioner for patienter med kræft og efter kræft
Tidligere studier har vist positiv effekt af kræftrehabilitering på bl.a. livskvalitet og depres-sion 
. Det er desuden i litteraturen vist, at fysisk aktivitet blandt kræftpatienter har gavnlig effekt på livskvalitet, fysisk funktion og psykisk velbefindende
. Endvidere har undersøgelser vist, at fysisk aktivitet kan mindske betydende træthed (fatique), angst og depression
.  
Generelt er der gennemført ret få undersøgelser af høj kvalitet, der belyser effekten af interventioner med det formål at rehabilitere patienter med kræft. De fleste studier på området er af varierende videnskabelig kvalitet præget af mange små studier med få deltagere, uklar beskrivelse af interventionen samt manglende kontrolgruppe og randomisering. Der er behov undersøgelser med klare inklusionskriterier og velbeskrevne interventioner, der belyser effekten af rehabiliteringsprogrammer for specifikke målgrupper. 

På den baggrund konkluderer en oversigtsartikel om kræftrehabilitering, at der er behov for mere viden om effekten af kræftrehabilitering. Der er således behov for viden om, hvem der har mest gavn af rehabilitering og under hvilke omstændigheder. Der er desuden behov for mere viden om rehabilitering i relation til de enkelte kræftformer og i forhold til unge kræftpatienter
. 
I forhold til kræftoverleveres tilbagevenden til hverdagslivet vil et særligt fokusområde være mestringsstrategier, empowerment, sociale netværk mv. i et patientperspektiv. Der kan desuden være et fokusområde i forhold til patientuddannelse, uddannelse i livsstilsfaktorer mv.
Forskning i organisatoriske aspekter af rehabilitering for patienter med kræft og

efter kræftsygdom 
I Kræftplan II blev det anbefalet, at der sker en afklaring af den enkelte kræftpatients behov for rehabilitering og at der udvikles og implementeres kliniske retningslinjer med tilhørende indikatorer. Undersøgelser viser, at det specielt er ved overgange mellem sektorer, mellem specialer og mellem sygehusafdelinger, at kvalitetsbrist i kræftbehandlingen og dens opfølgning kan opstå.  Rehabilitering for kræftpatienter vil ofte starte ved diagnosetidspunktet, dvs. i hospitalssektoren og fortsætte i den kommunale sektor med fokus på arbejds- og dagligliv, ligesom den primære sundhedssektor (praktiserende læge/tandlæge) spiller en betydelig rolle. Et velorganiseret rehabiliteringsforløb afhænger af tværfagligt, tværsektorielt og multidisciplinært samarbejde, hvorfor det er påkrævet at få belyst metoder og redskaber, der understøtter den bedst mulige organisering og implementering. Kræftrehabilitering i Danmark er i disse år i en udviklingsfase, blandt andet på grund af strukturreformen, hvor kommunerne har fået ansvar for den almindelige genoptræning/rehabilitering, og sygehusene fokuserer på den specialiserede del. Endvidere er der i disse år generelt et øget fokus på rehabilitering. På nuværende tidspunkt er regioner, og herunder sygehusene, samt ikke mindst kommunerne i en proces, hvor de er ved at udvikle og fastlægge deres indsats på området. Der er på denne baggrund behov for afprøvning og evaluering af modeller for organiseringen af rehabiliteringsindsatsen. Der er ligeledes behov for ny viden om samspil, kommunikation og sammenhæng mellem instanser og rehabiliteringsindsats i hospitalssektor, kommunal sektor, almen praksis mv. Det kan i denne sammenhæng være relevant at inddrage de unikke danske registerdata. 

Forskningsfeltet for rehabilitering og senfølger hos børn og voksne efter en kræftsygdom vil formentlig udvikles over tid, da der fortsat implementeres nye behandlingsprincipper, hvor langtidseffekterne ikke er kendt. Der kan være tale om risiko for nye kræftsygdomme, risiko for andre kroniske sygdomme og senfølger som konsekvens af kræftsygdommen og behandlingen. Hele dette forskningsområde er af betydelig klinisk interesse. 

Formålet med det strategiske initiativ 

Novo Nordisk Fonden og Kræftens Bekæmpelse udbyder i samarbejde, på baggrund af de faglige anbefalinger fra deltagerne på workshoppen i september 2009, et fælles strategisk forskningsinitiativ, som skal understøtte nyskabende forskning af høj international kvalitet i rehabilitering af kræftpatienter.
Strukturel understøttelse og krav til projekter under forskningsinitiativet
Novo Nordisk Fonden og Kræftens Bekæmpelse forventer, at forskningsinitiativet vil initiere forskning i rehabilitering af høj kvalitet, som er nyskabende, gennemførlig og anvendelsesorienteret for praksis. Det forventes, at der i den samlede projektportefølje indgår såvel kontrollerede interventionsundersøgelser som implementeringsstudier og modelafprøvning i praksis. Projekterne skal omfatte hele tidsperioden fra diagnose til langtidsforløbet i hverdagen efter afsluttet behandling, og der skal være fokus på interaktionen mellem patient, det
nære netværk og alle relevante professionelle hjælpeforanstaltninger, som kan sikre optimal rehabilitering.  Forskningsprojekterne skal sikres tværfaglig kompetence og baseres på sundhedsvidenskabelige og samfundsvidenskabelige metoder. 
Et vigtigt element i projekterne vil være at tage afsæt fra internationale undersøgelser. Novo Nordisk Fonden og Kræftens Bekæmpelse lægger vægt på, at forskningen er universitetsforankret, men foregår tæt på borgere og patienter i de relevante miljøer. Der lægges desuden vægt på et betydeligt engagement hos værtsorganisationen med henblik på at understøtte initiativet administrativt og strukturelt. Udmøntningen af bevillingen forudsætter at den beskrevne forskning har tilstrækkelig styrke til at besvare forskningsspørgsmålene, og det er vigtigt, at delresultater af forskningen formidles løbende såvel international som nationalt over projektperioden. Der vil blive lagt vægt på, at initiativet er med til at understøtte etablering af et stærkt tværfagligt forskningsmiljø med mange kompetencer og en lang levetid. 
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