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Forord

Dette speciale er udfaerdiget i perioden fra februar 2023 til maj 2023 pa kandidatuddannelsen i

Folkesundhedsvidenskab ved Aalborg Universitet.

Vi vil gerne rette en stor tak til alle som har deltaget i og bidraget til processen.

Tak til vores vejleder, Lone Jgrgensen, for konstruktiv vejledning og statte gennem hele
specialeprocessen. Desuden vil vi ogsa gerne takke vores samarbejdspartnere, en stgrre dansk
kommunal genoptraningsenhed og sundhedscenter samt en sygehusenhed pa et stgrre dansk
sygehus, for deres store hjelp til at rekruttere informanter. En stor tak til vores informanter, for
deres interesse, tid og engagement i at dele deres viden og erfaringer med os.

Vi héber, at dette speciale vil kunne inspirere til forandring og udvikling af kommunale

rehabiliteringsindsatser malrettet personer behandlet for hoved- og halskraft.
God laselyst.
Lene Kronborg Mikkelsen

Kathrin Fridunn Astrup Braggger Jacobsen
Maj 2023



Resumé

Introduktion: | Danmark er preevalensen af hoved- og halskreaft cirka 17.000, og incidensen
er stigende. Behandling heraf medferer alvorlige felgevirkninger med store fysiske, psykiske
og sociale konsekvenser og massive forandringer i hverdagslivet for den enkelte person. Hertil
viser litteraturen mangel pa kommunale rehabiliteringstiloud og tilstreekkelige faglige
ressourcer. Ydermere viser forskning udakkede rehabiliteringsbehov blandt personer
behandlet for hoved- og halskraft, hvorfor der nationalt ses fokus pa kvalitetsudvikling af
rehabiliteringsindsatsen med udgangspunkt i borgerperspektivet.

Formal: Formalet med specialet er at opna en forstaelse af, hvilke behov for rehabilitering
personer behandlet for hoved- og halskreft oplever, for at udforske forandringsperspektiver i
rehabiliteringsindsatsen i kommunalt regi. Hensigten er at styrke rehabiliteringsindsatsen for
personer behandlet for hoved- og halskraft i Danmark.

Metode: | specialet anvendes systematisk litteratursggning samt semistrukturerede kvalitative
interviews. | alt interviewes ti borgere behandlet for hoved-halskreeft, hvoraf seks er rekrutteret
i kommunalt regi og fire er rekrutteret i regionalt regi. | litteraturstudiet anvendes Braun &
Clarkes (2006) tematiske analyse, og Ricoeurs fortolkningsteori inspireret af Pedersen &
Dreyer (2018) anvendes til fortolkning af interviewdata.

Resultater: Borgere behandlet for hoved- og halskraeft oplever varierende behov for
rehabilitering i form af udfordringer med ernzring og oral sundhed, udpreeget treethed og
sgvnbesveaer, varierende informationsbehov, psykiske konsekvenser, kontakt med andre
behandlet for hoved- og halskraeft samt henvisning til kommunal rehabilitering ved behov.
Resultaterne indikerer forandring i form af gget fokus pa forstaelse af forholdet mellem
mennesket og maden, malrettet information om faglgevirkninger og handtering heraf med fokus
pa sundhedskompetence, tilbud om fysisk treening malrettet smerter og treethed, tilbud om
psykisk rehabilitering samt tydelige rammer for henvisning til kommunal rehabilitering.
Konklusion: Resultaterne i undersggelsen bidrager til forstaelsen af borgerperspektivet pa
rehabiliteringsbehov og kan informere og styrke viden i den kommunale rehabiliteringsindsats
for personer behandlet for hoved- og halskraeft i Danmark. Dog indikerer resultaterne ogsa
kompleksiteten i henvisningsprocessen, hvilket fremhaver behovet for yderligere
undersggelser af barrierer og facilitatorer for henvisning og adgang til kommunal
rehabilitering.



Abstract

Introduction: In Denmark, the prevalence of head and neck cancer is approximately 17.000,
and the incidence is increasing. The treatment of this condition leads to serious side effects
with significant physical, psychological, and social consequences, resulting in substantial
changes in the everyday life of individuals. Moreover, the literature indicates a lack of
municipal rehabilitation services and sufficient professional resources. Additionally, research
shows unmet rehabilitation needs among individuals treated for head and neck cancer, leading
to a national focus on quality improvement of rehabilitation efforts based on the citizen's
perspective.

Aim: The aim of this study is to gain an understanding of the rehabilitation needs experienced
by individuals treated for head and neck cancer in order to explore perspectives on change in
rehabilitation intervention within a municipal setting. The intention is to strengthen the
rehabilitation intervention for individuals treated for head and neck cancer in Denmark.
Method: The study utilizes systematic literature search and semi-structured qualitative
interviews. A total of ten citizens treated for head and neck cancer are interviewed, with six
recruited from municipal settings and four from regional settings. Braun and Clarke's (2006)
thematic analysis is employed in the literature study, and Ricoeur's interpretation theory
inspired by Pedersen and Dreyer (2018) is employed for interpreting the interview data.
Results: Individuals treated for head and neck cancer experience varying rehabilitation needs,
including challenges with nutrition and oral health, pronounced fatigue and sleep disturbances,
diverse information needs, psychological consequences, interaction with others treated for head
and neck cancer, and referral to municipal rehabilitation when needed. The results indicate
changes in the form of increased focus on understanding the relationship between the individual
and food, targeted information on consequences and coping mechanisms with an emphasis on
health literacy, provision of physical exercise targeted at pain and fatigue, availability of
psychological rehabilitation, and clear guidelines for referral to municipal rehabilitation.
Conclusion: The study's results contribute to the understanding of the citizen's perspective on
rehabilitation needs and can inform and enhance knowledge in the municipal rehabilitation
interventions for individuals treated for head and neck cancer in Denmark. However, the results
also indicate the complexity of the referral process, highlighting the need for further research

on barriers and facilitators to referral and access to municipal rehabilitation.



Laesevejledning

Dette projekt tager udgangspunkt i Aalborg-modellen for problembaseret leering, som er det
baerende laeringsprincip pa Aalborg (Holgaard et al. 2014; Ussing & Hansen, n.d.). Specialet
er saledes tekstmaessigt struktureret efter Aalborg-modellen illustreret i nedenstaende figur (1).
Specialet indledes med det initierende problem med en kort beskrivelse af problemstillingen
og udfoldes herefter i problemanalysen i en dybdegaende analyse af problemfeltet. Derefter
preesenteres projektets problemafgreensning med tilhgrende problemformulering som styrende
for, hvordan problembearbejdningen metodisk tilretteleegges. Specialets resultater af
problembearbejdningen vil herefter blive prasenteret og diskuteret. Pa den baggrund
preesenteres forandringsforslag og diskussion af metode, og med udgangspunkt i

problemformuleringen afrundes specialet med en opsummerende konklusion.

Initierende probem
Problemanalyse

Problemafgraensning og
problemformulering

Problembearbejdning
Metode, resultater og analyse, diskussion)

Konklusion

Figur 1: Struktur for tekstmaessig opbygning af specialet med inspiration fra Aalborg-modellen (Ussing &

Hansen, n. d.)
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1.0 Initierende problem

| Danmark er praevalensen af hoved- og halskreft cirka 17.000 med en arlig gennemsnitlig
incidens pa 1.700 (Eriksen et al. 2021), og incidensen har siden 2012 veret stigende
(Sundhedsdatastyrelsen 2023). Diagnosen hoved- og halskreeft dekker over kreft i ansigt,
mund og sveelg (ibid.), og arsagerne til sygdommen omfatter ofte en kombination af faktorer
sasom tobaksrygning, alkoholforbrug samt infektion med human papillomavirus (HPV)
(Stenson 2023). Desuden forekommer social ulighed ved, at sandsynligheden for senere
diagnosticering af hoved- og halskraft, sygefraveer samt overdgdelighed blandt personer
behandlet for hoved- og halskreeft @ges i takt med faldende sociogkonomiske status (SES)
(Dalton et al. 2008; Olsen et al. 2015, 2019). Dette illustrerer de alvorlige individuelle

konsekvenser og samfundsgkonomiske omkostninger udlgst af sygdommen.

Behandling af hoved- og halskraft er ofte omfattende og kan inkludere en kombination af bade
kirurgi, straleterapi og/eller kemoterapi afheengigt af sygdommens stadie og placering med
alvorlige bivirkninger og senfalger sasom forringet tandsundhed, kroniske vavsskader, sveere
spise- og synkevanskeligheder samt gget risiko for angst og depression (Sundhedsstyrelsen
2020). Personer behandlet for hoved- og halskreft oplever, at diagnosen pavirker det kendte
og trygge hverdagsliv, samt at behandlingen medfarer store konsekvenser i form af smerter,
darlig ernaeringsstatus og veegttab, forringet livskvalitet og social isolation, hvilket stiller store
krav til den rehabiliterende indsats (Lang et al. 2013; Pateman et al. 2018; Semple et al. 2008;
Sundhedsstyrelsen 2015, 2018). Hoved- og halskreft er saledes en alvorlig sygdom forbundet
med komplekse rehabiliteringsbehov hos individet, hvilket understreger ngdvendigheden af en
individuelt tilpasset rehabiliteringsindsats. Dog viser studier, at personer behandlet for hoved-
og halskreft i Danmark oplever at have udaekkede fysiske, psykiske og sociale
rehabiliteringsbehov (Hansen et al. 2013; Holm et al. 2012; Karampela et al. 2021; Veloso et
al. 2013), samt at lavt uddannede i mindre grad henvises til og deltager i rehabiliterende
indsatser (Dalton et al. 2019). Hertil kommer, at kun 20% af de danske kommuner tilbyder
malrettet rehabilitering (Elnegaard et al. 2022) og generelt besidder utilstreekkelige faglige
kompetencer til at lgfte rehabiliteringsopgaven (Kristiansen et al. 2019), hvilket forhindrer
personer behandlet for hoved- og halskreft i at fa adgang til ngdvendig rehabilitering af hgj
faglig kvalitet. Det fremgar saledes, at strukturelle forhold begranser tilgengeligheden og

kvaliteten af rehabiliteringsindsatsen pa hoved- og halskraft omradet, samt at indsatsen ikke i



tilstreekkelig grad imgdekommer de behov, som personer behandlet for hoved- og halskreeft

oplever at have.

Ud fra erkendelsen af behovet for en styrket rehabiliteringsindsats for personer behandlet for
hoved- og halskraft i Danmark ses et gget fokus pa kvalitetsudvikling af anbefalinger og
retningslinjer pa behandlings- og rehabiliteringsomradet (Johansen 2021). | arbejdet med at
opna en vellykket og individuelt tilpasset rehabiliteringsindsats anses borgeren som en central
kilde (Sundhedsstyrelsen 2015), hvilket fremhaver borgeren som et vigtigt omdrejningspunkt
i at identificere og kvalificere vaesentlige punkter i udviklingsarbejdet. Pa baggrund af
ovenstaende er det saledes centralt at undersgge, hvilke behov for rehabilitering borgere
behandlet for hoved- og halskreft oplever. Dette for at opna indsigt i mulige
forandringselementer, som kan informere vidensgrundlaget for en styrket kommunal

rehabiliteringsindsats for personer behandlet for hoved- og halskreeft i Danmark.
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2.0 Begrebsmaessig ramme

| specialet tages udgangspunkt i Sundhedsstyrelsens definition af rehabilitering indenfor

kreeftomrédet:

“Kreeftrehabilitering er en madlrettet og tidsbestemt samarbejdsproces mellem en
kreeftpatient, pargrende og fagfolk. Formalet er, at kreftpatienten, som har eller er i
risiko for at fa betydelige begraensninger i sin fysiske, psykiske og/eller sociale
funktionsevne, opnar et selvstendigt og meningsfyldt liv. Rehabilitering baseres pa
kreeftpatientens hele livssituation og beslutninger og bestar af en koordineret,

sammenheengende og vidensbaseret indsats.” (Ammentorp et al. 2005, s. 2).

Denne definition laegger op til en individuelt tilpasset rehabiliteringsindsats, som kan omfatte
en raekke forskellige tiltag, der tager sigte pa at genoprette eller forbedre patientens
funktionsevne og livskvalitet. Det centrale er, at processen karakteriseres som et samarbejde
mellem patienten, de pargrende og fagfolk, hvilket udvider og understreger kontekstens
betydning i rehabiliteringsindsatsen. Denne definition vil i dette speciale anvendes som
forstaelsesramme, nar der refereres til rehabiliteringsindsatser malrettet personer behandlet for

hoved- og halskreeft.

Med henblik péa at analysere faktorer med betydning for rehabiliteringsindsatsen i et bredt
perspektiv vil den sociogkologiske model af Dahlgren og Whitehead (Lund m.fl. 2020) blive
anvendt, se figur (2).

Levevilkar
og arbejdsvilkar

Figur 2: Dahlgren og Whiteheads sociogkologiske model (Lund m.fl. 2020)
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| modellen anerkendes, at individets sundhed pavirkes af flere faktorer, herunder
sociogkonomiske forhold, levevilkar og adferdsmenstre, og at disse faktorer interagerer pa
forskellig vis. Modellen bestar af fem niveauer, som anses for at vaere indbyrdes afheengige, og
betydningen af faktorer pa de enkelte niveauer vil saledes afspejle sig i de gvrige niveauer. De
to yderste niveauer repraesenterer de overordnede samfundsmaessige betingelser, herunder
sociogkonomiske, kulturelle og miljgmassige forhold, uddannelses- og arbejdsvilkar samt
sundhedsydelser. Det midterste niveau er sociale relationer og netveerk, herunder statte fra
venner, familie og neermiljg. De to inderste niveauer omfatter livsstilsfaktorer samt individuelle
faktorer sasom alder, ken, arv og genetik. (Dahlgren & Whitehead 2007) Modellen fungerer
saledes som en struktur for analytisk at identificere, hvilke faktorer pa samfundsmassigt,
socialt og individuelt niveau, der kan have betydning for rehabiliteringsindsatser for personer
behandlet for hoved- og halskreft.
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3.0 Problemanalyse

| de kommende afsnit vil problemstillingen beskrevet i det initierende problem, herunder
arsager og konsekvenser samt nuancer i problemstillingen, blive analyseret og belyst. Formalet
er at opna en dybere forstaelse af faktorer med betydning for rehabiliteringsindsatser malrettet

personer behandlet for hoved- og halskreeft.

3.1 Arsager til hoved- og halskreft

Diagnosen hoved- og halskraeft deekker over kreft i ansigt, mund og svelg, herunder kreeft i
mundhule, mandler, leeber og sveelg samt strubehoved, skjoldbruskkirtel, bihuler, mellemgare
og naesehule (Sundhedsdatastyrelsen 2023). Der ses adskillige arsager til udvikling af hoved-
og halskreeft, hvoraf de primere risikofaktorer indbefatter rygning, alkoholforbrug samt
Human Papilloma Virus (HPV) (Garnaes et al. 2015a, b, Maasland et al. 2014, Stenson 2023).
Litteraturen viser, at der ses op til 25 gange hgjere risiko for udvikling af hoved- og halskreeft
for cigaretrygere uafhaengigt af tobaksforbrug sammenlignet med ikke-rygere, og brug af regfri
tobaksprodukter som eksempelvis snus ses tillige forbundet med gget risiko for hoved- og
halskreeft (Stenson 2023). Ydermere er alkoholindtag en selvstendig arsag til udvikling af
hoved- og halskraft, hvor risikoen for udvikling er dosisafhangig (Marziliano, Teckie &
Diefenbach 2020). Livsstilsfaktorer sdsom rygning og @get alkoholforbrug er saledes
veesentlige risikofaktorer for udvikling af hoved- og halskraeft. Trods udfordringer med at
adskille virkningerne af rygning og alkohol, viser studier, at alkoholindtag i interaktion med
tobaksrygning er associeret med udvikling af op mod 75% af alle tilfelde af hoved- og
halskreeft (ibid., Stenson 2023). Der er saledes en steerk sammenhang mellem rygning og
alkohol i incidensen af hoved- og halskreft, som bgr tages i betragtning under
rehabiliteringsindsatsen for at reducere risikoen for recidiv og nye kreefttilfeelde.

| Danmark er incidensen af HPV-relateret kraeft i tunge, mandler og svelg generelt stigende
svarende til en samlet prevalens pa mellem 51-62% (Carlander et al. 2017, Garnaes et al.
20154, b). Et dansk studie viser, at forekomsten af hoved- og halskraft forarsaget af HPV isaer
i mundhule og mundsvelg i lgbet af perioden 2000-2017 er tredoblet (Zamani et al. 2020).
HPV er saledes en vesentlig bidragende arsag til den stigende forekomst af hoved- og
halskraeft. Ydermere kan faktorer som erhvervsmassig eksponering, tidligere stralebehandling
i forbindelse med sygdom, kost, genetiske faktorer samt darlig mundhygiejne og periodontal

sygdom veere forbundet med udvikling af hoved- og halskraft (Coca-Pelaz et al. 2021, Hashim
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et al. 2016, Lacko et al. 2014, Leonel et al. 2021, Stenson 2023). Mange varierende arsager til
udvikling af hoved- og halskreft, som relaterer sig til bade erhvervsmassige forhold og
individuelle faktorer, understreger relevansen af en individuelt tilpasset rehabiliteringsindsats,
hvilket fremhaver kompleksiteten i at handtere eftervirkningerne af sygdommen i et

folkesundhedsmaessigt perspektiv.

Praevalensen af hoved- og halskreeft i Danmark er ca 17.000 tilfeelde med en gennemsnitlig
arlig incidens pa ca. 1.700 tilfeelde (Eriksen et al. 2021). Siden 2012 har incidensen veret
stigende fra 1.580 arlige tilfeelde til 1.993 tilfeelde i 2021 (Sundhedsdatastyrelsen 2023). Heraf
ses flest tilfeelde af kraeft i mundsveelg (38%) og mundhule (21%), og feerrest i naese-bihule
(5%) og naesesveelg (3%) (Eriksen et al. 2021). Ydermere ses en forskel i kan, svarende til
henholdsvis 1.210 mend og 783 kvinder diagnosticeret med hoved- og halskreft, hvoraf den
hgjeste forekomst for begge ken ses inden for aldersgruppen 60-74 ar (Sundhedsdatastyrelsen
2023). Der ses saledes en stigning i forekomsten af hoved- og halskraft i Danmark serligt i
aldersgruppen 60-74 ar, og fordelingen i forhold til kan viser en hgjere praevalens blandt mand.
For bade meand og kvinder ses en positiv udvikling i den samlede 1-ars overlevelse fra 2018
til 2020 svarende til 84% for maend og 87% for kvinder (Sundhedsdatastyrelsen 2022). Den
procentvise fordeling adskiller sig ikke vesentligt fra den samlede overlevelsesrate for alle
kreeftformer i samme periode (ibid.). Efter fem ar fra diagnosen hoved- og halskraft var den
relative overlevelsesrate for maend uandret pa 64%, mens der for kvinder forekom en mindre
stigning fra 71% til 73% (ibid.). Eftersom bade den et- og femarige overlevelsesrate efter
behandlingen i Danmark generelt har veeret stigende (Jakobsen et al. 2018) i kombination med
en stigende incidens af hoved- og halskreeft tilfeelde (Sundhedsdatastyrelsen 2023), medfarer

det ogsa tilsvarende stigende krav til rehabiliteringsindsatsen, da flere overlever sygdommen.

3.2 Behandling af hoved- og halskraeft

Behandling af hoved- og halskreeft afhaenger af kraefttype, placering og sygdommens stadie og
kan inkludere kirurgi, straleterapi og i visse tilfeelde kemoterapi (Sundhedsstyrelsen 2020).
Sygdommens stadie klassificeres fra stadie 1-4 alt efter, hvor udbredt kraeften er og har en stor
betydning for behandlingsbehovet og omfanget af bivirkninger og senfalger for patienten. Tal
fra 2021 viser, at flest patienter diagnosticeres med hoved- og halskraft i stadie 1 (30%),
dernaest stadie 4 (28%) og stadie 2 (20%) samt feerrest i stadie 3 (15%) (Eriksen et al. 2021).
Der ses dermed en fordeling, som afspejler, at tet pa halvdelen af alle hoved- og halskraft
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patienter i Danmark diagnosticeres i stadie 3 og 4, hvor sygdommen er fremskreden i sin
udvikling. Det betyder, at behandlingen af fremskreden hoved- og halskreeft kan kraeve en mere
aggressiv behandling og saledes vere mere omfattende med tilsvarende stort
rehabiliteringsbehov. Ifalge European White Paper udgivet i 2020 er den foretrukne behandling
for hoved- og halskraeft omfattet af kirurgi og/eller stralebehandling (Baijens et al. 2021). |
Danmark behandles kraeft i spytkirtler, skjoldbruskkirtel, mundhule, naese-bihule og metastaser
pa halsen typisk med kirurgi og straleterapi, mens kraft i sveelg og strube normalvis behandles
med straleterapi og muligvis kemoterapi (Sundhedsstyrelsen 2020). Tidlig stemmelaebekraft
og mindre kraeftknuder i mandler og tungebasis behandles ofte med kirurgi eller robotkirurgi
(ibid.). Tal fra de seneste tre ar viser, at bade stralebehandling og kirurgisk behandling er de
mest benyttede behandlingsmetoder i Danmark, hvortil behandling med kemoterapi udger en
meget lille andel (Eriksen et al. 2019, 2020, 2021).

3.3 Bivirkninger og senfalger efter behandling af hoved- og halskreeft

Hoved- og halskraeft daekker over forskellige typer af kreeft med tilsvarende varierende
behandlingskrav, hvorfor sveerhedsgraden af bivirkninger og senfalger saledes ogsa vil variere
(Sundhedsstyrelsen 2020). Ud fra litteraturen er der ikke konsensus om, hvordan der skelnes
mellem begreberne bivirkninger og senfalger efter behandling for hoved- og halskraft.
Bivirkning kan forstas som den utilsigtede effekt ved en given behandling, som aftager igen i
perioden efter endt behandling (Den Danske Ordbog, u. a.), og senfglger kan ifelge
Sundhedsstyrelsen omfatte fysiske, psykiske, og sociale helbredsproblemer, som forbliver
kroniske eller opstar maneder eller ar efter endt kreeftbehandling (Sundhedsstyrelsen 2017).
Manglende konsensus om, hvordan der skelnes mellem bivirkninger og senfalger, kan gare det
vanskeligt at vurdere, hvad der optraeder henholdsvis midlertidigt og permanent. Derudover ma
det antages, at viden om varigheden og karakteren af henholdsvis bivirkninger og senfglger
kan hjelpe patienten og deres pargrende med at forberede sig pa, hvad de kan forvente af
ngdvendige foranstaltninger i rehabiliteringsforlgbet. P4 den baggrund anvendes
falgevirkninger fremadrettet som faellesbetegnelse for de bivirkninger og senfaglger, som matte
optraede efter endt behandling.

De vasentligste falgevirkninger efter stralebehandling omfatter spise- og synkevanskeligheder

(dysfagi) og mundtgrhed (xerostomi) grundet straleinduceret skade pa spytkirtlerne (Brook
2020, 2021). Et dansk studie viser, at dysfagi forekommer som en fglgevirkning hos over 80%
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af patienterne, som modtager stralebehandling, mens hver fjerde stadig har dysfagi fem ar efter
endt stralebehandling (Mortensen et al. 2013). Dysfagi er ligeledes en hyppig falgevirkning
hos op mod 65% kirurgisk behandlet for hoved- og halskraft, hvoraf 49% oplever, at mad og
veeske fejlsynkes og passerer ned i luftvejene (aspiration) med risiko for udvikling af
lungebetaendelse samt sondeafhaengighed (Hey et al. 2013). Ydermere er dysfagi en af de mest
hyppigt rapporterede falgevirkninger efter en kombination af kemoterapi og stralebehandling
(Crowder et al. 2018). Dysfagi kan saledes betragtes som en alvorlig og hyppigt forekommende
felgevirkning hos personer behandlet for hoved- og halskreeft med vedvarende
erneringsmassige  udfordringer og dermed et  vaesentligt  fokusomrade i

rehabiliteringsindsatsen.

Ligeledes viser et systematisk review, at op mod 90% af patienter stralebehandlet for hoved-
og halskreeft oplever xerostomi som resultat af nedsat spytproduktion (Jensen et al. 2010).
Xerostomi medfarer store udfordringer for tandsundheden, da bade strale- og kemobehandling
er forbundet med @get risiko for hurtigt progredierende caries samt dental demineralisering og
tandtab (Epstein et al. 2012, Hong et al. 2010, Kovarik et al. 2021). Permanent xerostomi er
ydermere forbundet med problemer relateret til tygge-, tale- og synkefunktion samt udvikling
af svamp i munden (Rivelli et al. 2015). Xerostomi er saledes en falgevirkning som fglge af
strale- og/eller kemobehandling, der kan have alvorlige negative konsekvenser for
tandsundheden samt evnen til at tale og indtage mad og vaske hos personer behandlet for
hoved- og halskraft. Dette understreger vigtigheden i at sikre ngdvendige ernaringsindsatser,
regelmaessig tandpleje samt monitorere tandsundheden for personer behandlet for hoved- og
halskraeft, der har gennemgaet strale- eller kemobehandling. Ydermere er en individuel tilgang
til rehabilitering essentiel, hvor der tilbydes ngdvendig stette og behandling for at lindre
symptomer og forbedre livskvaliteten hos den enkelte person behandlet for hoved- og
halskraeft.

Bade dysfagi og xerostomi er forbundet med utilstreekkelig erneering og hydrering samt
veegttab. Et studie viser, at dysfagi og xerostomi er relateret til et vaegttab pa > 10% op til 12
maneder efter strale-, kemo- eller kirurgisk behandling for hoved- og halskraft (Granstrom et
al. 2022). Vaegttab efter behandling af hoved- og halskreft er saledes en komplikation, der kan
optreede bade midlertidigt og vedvarende som falge af dysfagi og xerostomi, hvilket tydeliggar
behovet for en skaerpet opmarksomhed pa at handtere vaegttab og tilstreekkelig ernaringsstatus

i rehabiliteringsindsatsen. Dette er vaesentligt, da et veegttab pa bare 5% er forbundet med en
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gget dgdelighed blandt patienter med hoved- og halskraft, som har modtaget stralebehandling
(Langius et al. 2013). Regelmassig opfalgning og evaluering af malrettede erneeringsindsatser
er saledes afggrende for at kunne satte tidligt ind overfor vaegttab og ernaeringsmaessige
udfordringer i rehabiliteringsindsatsen for personer behandlet for hoved- og halskraft og

dermed undga negative utilsigtede konsekvenser som gget sygelighed og dadelighed.

Beteendelse i slimhinderne i mund og sveelg (mucositis) kan ligeledes ses efter behandling af
hoved- og halskreft, og kan fare til smerte, sar og svie i mund og svaelg (Epstein et al. 2012).
Et studie viser, at 13% oplever mucositis, samt 13% oplever orale smerter efter en kombination
af kemoterapi og stralebehandling for hoved- og halskraft (Crowder et al. 2018). Hertil viser
et studie, at kemobehandling alene kan udgere en risiko for mucositis pa 40-80% afheengig af
dosis, hvor sveere tilfeelde af mucositis kan kreeve smertebehandling, intravengs veeske samt
ernzringsstette efter behov. Ydermere kan alvorlig beteendelse i struben (larynx mucositis)
ngdvendiggere intubation grundet luftvejsobstruktion (Epstein et al. 2012). Strale- og
kemobehandling kan dermed medfgre omfattende falgevirkninger sasom mucositis og orale
smerter, hvilket understreger vigtigheden i en effektiv rehabiliteringsindsats, hvor
monitorering og tidlig behandling af mucositis er veasentligt for at minimere risikoen for
alvorlige komplikationer. En gvrig typisk felgevirkning efter behandling af hoved- og
halskraeft omfatter osteoradionekrose, hvor knoglestrukturer dgr grundet ophgart blodforsyning
efter straling (Kabir et al. 2022). Derudover ses falgevirkninger som tab af knoglevav, arvev
(fibrose), vaeskeophobning i ansigt, mund og svaelg (lymfadem), hudforandringer og hudkraeft

samt svimmelhed og hovedpine efter stralebehandling (Brook 2020).

Vansiring og fysiske dysfunktioner som fglge af behandling for hoved- og halskreeft kan
ydermere have psykosociale konsekvenser i form af posttraumatisk stress, frygt for recidiv af
sygdommen, depression, eksistentiel angst samt negativ pavirkning af selvveerd, kropsbillede
og interpersonelle forhold. Hertil kommer social angst og undvigende adferd grundet
stigmatisering fra omgivelserne og deraf selvdiskriminering og selvstigmatisering. (Alias &
Henry 2018) Der ses saledes alvorlige psykosociale konsekvenser forbundet med hoved- og
halskraeft, som har store individuelle og sociale omkostninger med betydelig indvirkning pa
individets livskvalitet og trivsel. Hertil udledes, at diskrepansen mellem den fysiske
fremtraeden og egen selvopfattelse hos personer behandlet for hoved- og halskraft kan medfere
en folelse af sarbarhed, hvilket kan pavirke rehabiliteringsindsatsen og medfare uforenelige

forventninger til rehabiliteringsindsatsen.
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Der ses saledes omfattende falgevirkninger efter behandling af hoved- og halskraft preeget af
stor variation i svaerhedsgrad og kompleksitet med en tilsvarende negativ indvirkning pa
funktionsevne samt livskvalitet og trivsel hos personer behandlet for hoved- og halskreeft,
hvilket er vaesentligt i tilretteleeggelsen af en individuelt tilpasset rehabiliteringsindsats.

3.4 Faktorer med betydning for hoved- og halskreft rehabilitering pa samfundsniveau

| de kommende afsnit vil faktorer med betydning for rehabiliteringsindsatsen blandt personer

behandlet for hoved- og halskraft blive analyseret ud fra et samfundsmaessigt perspektiv.

3.4.1 Sygdomsbyrden og de gkonomiske omkostninger

Der ses variationer i sygdomsbyrde og dedelighed inden for de forskellige undergrupper af
hoved- og halskreft (Kjer et al. 2016), hvorfor de samfundsgkonomiske omkostninger saledes
ogsa vil variere afhengig af kraefttype. Ifglge litteraturen tyder det ikke pd, at der findes
entydige tal pa de gkonomiske omkostninger relateret til hoved- og halskreft. De samlede
samfundsgkonomiske omkostninger for en gennemsnitlig kreeftpatient over en femarig periode
viser dog udgifter svarende til ca. 315.000 kr. (Kruse & Hostenkamp 2016). Set i lyset af den
stigende incidens af hoved- og halskraft, ma udgifter og gkonomiske omkostninger til bade
behandling og rehabilitering ligeledes forventes at stige. Sammenlignet med andre sygdomme
er de samfundsgkonomiske omkostninger ved kraeft generelt relativt hgje (Mairey et al. 2022).
Dette underbygger relevansen af en malrettet rehabiliteringsindsats i henhold til at mindske
omkostningerne og forbedre patientens livskvalitet efter behandling. Det er derfor afggrende
at udvikle og implementere effektive rehabiliteringsindsatser, der tager hgjde for de varierende

behov og omkostninger af forskellige typer hoved- og halskreeft.

Et studie viser, at midlertidigt eller permanent fraveer fra arbejdsmarkedet efter behandling for
hoved- og halskraeft medferer et markant forgget produktivitetstab sammenlignet med andre
kreeftformer (Pearce et al. 2015). @get produktivitetstab grundet hoved- og halskraeft
fremhaver vigtigheden af ikke alene at forebygge komplikationer af fglgevirkninger, men ogsa
at handtere disse i rehabiliteringsindsatsen, for derigennem at stgtte personer behandlet for
hoved- og halskreft i at vende tilbage til arbejdet og saledes reducere den samfundsgkonomiske
byrde. Hertil viser et svensk studie, at kun halvdelen er vendt tilbage til arbejdsmarkedet to ar
efter endt behandling, hvoraf treethed, psykiske problemer samt ernaringsvanskeligheder
grundet dysfagi rapporteres som de primaere arsager til sygefraveeret (Isaksson et al. 2016).
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Dette illustrerer, at falgevirkninger som dysfagi og psykiske problemer efter hoved- og
halskreeft er en hindring for at genoptage arbejdet og underbygger vigtigheden af en malrettet
og effektiv rehabiliteringsindsats. Dette for ikke alene for at reducere arbejdslgshed, sygelighed
og dedelighed, men ogsa for at reducere og behandle falgevirkninger samt forbedre
mulighederne for en optimal rehabiliteringsindsats og derigennem reducere sygefraveer samt

forbedre overlevelse og livskvalitet for den enkelte person behandlet for hoved- og halskraft.

3.4.2 Social ulighed i sygelighed og dgdelighed blandt personer behandlet for hoved- og
halskraeft

En stgrre dansk undersggelse omkring kraeft og social ulighed i Danmark viser en klar
sammenhang mellem SES og forekomsten af hoved- og halskraft, hvor personer med lav SES
har en hgjere risiko for at udvikle sygdommen end personer med hgj SES (Dalton et al. 2008).
Samme undersggelse finder ogsa en hgjere forekomst af hoved- og halskraft blandt mand med
lav SES sammenlignet med kvinder med lav SES (ibid.). Hertil viser et dansk studie en gget
risiko for hoved- og halskraeft i fremskredent stadie i takt med faldende uddannelses- og
indkomstniveau, sarligt for mand, som lever alene (Olsen et al. 2015). Der ses saledes en klar
sammenhang mellem lav SES og gget risiko for at udvikle hoved- og halskraft, hvor det tyder
pa, at maend, der bor alene, udger en udsat gruppe. Ydermere ses en sammenhang mellem SES
og sygdommens stadie pa diagnosetidspunktet. Dette peger pa behovet for at differentiere
rehabiliteringsindsatsen med hensyntagen til sociale vilkar blandt personer behandlet for
hoved- og halskraeft for at sikre en tilgengelig og malrettet indsats, uafhangig af
sociogkonomisk status. En dansk undersggelse viser, at den stgrste stigning i ulighed i
overlevelse ses blandt personer behandlet for hoved- og halskraeft sammenlignet med gvrige
kraefttyper generelt (Dalton et al. 2019a). Dette ses ogsa i et nyere dansk studie, som finder, at
samlivsstatus er signifikant forbundet med sandsynligheden for at overleve hoved- og halskreeft
svarende til en 15% lavere overlevelsesrate blandt personer behandlet for hoved- og halskraft,
som bor alene (Olsen et al. 2022). Denne stigende ulighed i overlevelse forekommer pa trods
af en gget incidens af HPV relateret hoved- og halskreft, som ses forbundet med en hgjere SES
og forbedret prognose (Dalton et al. 2019a). Denne stigende ulighed kan haenge sammen med,
at personer med lav SES typisk har darligere adgang til sundhedsydelser (Dalton et al. 2019b,
Holm et al. 2013) og en hgjere risiko for at fa stillet diagnosen hoved- og halskreeft i et
fremskredent stadie (Olsen et al. 2015), hvilket kan fare til en lavere overlevelsesrate. Dette

har betydning for rehabiliteringsindsatsen, da det understreger vigtigheden af en skeerpet

19



opmarksomhed pa differentierede rehabiliteringsbehov afhaengig af socioskonomisk status

blandt personer behandlet for hoved- og halskraft.

Derudover viser litteraturen, at sociogkonomiske forskelle i overlevelse efter kreeft kan
relateres til generel sundhedsadfaerd sasom rygning (Afshar, English & Milne 2021, Olsen et
al. 2015). Her ses, at patienter med HPV-relateret hoved- og halskraeft har markant bedre
overlevelsesrate sammenlignet med patienter, hvis kreeft skyldes rygning (Olsen et al. 2022).
Dette kan skyldes, at personer med HPV-relateret hoved- og halskraeft har en hgjere SES og
dermed en forbedret prognose (Dalton et al. 2019a). Det betyder, at patienter med HPV-
relateret hoved- og halskraft har bedre chancer for at overleve sygdommen og muligvis ogsa
feerre behandlingsrelaterede felgevirkninger sammenlignet med patienter med rygerelateret
hoved- og halskreeft. Det kan indikere, at patienter med hoved- og halskreeft relateret til rygning
har behov for en mere intensiv rehabiliteringsindsats sammenlignet med patienter med HPV-

relateret hoved- og halskreeft.

Et systematisk review publiceret i 2022 viser, at andelen af personer, der har overlevet hoved-
og halskraft, som vender tilbage til arbejdsmarkedet inden for ét ar, varierer fra 32-90%
afhangigt af type af hoved- og halskraeft (Morales et al. 2022). Blandt patienter med kort
uddannelse, som er kurativt behandlet for hoved- og halskreeft i Danmark ses 2,5 gange hgjere
odds for at veere udenfor arbejdsmarkedet samt fem gange hgjere odds for at veere tilknyttet
fartidspension sammenlignet med patienter med lang uddannelse ét ar efter diagnosen (Kjer et
al.,, 2013). For samfundet kan konsekvensen af social ulighed i tilbagevenden til
arbejdsmarkedet blandt personer behandlet for hoved- og halskraft saledes vare en gkonomisk
byrde, da det kan fare til @get brug af offentlige ydelser, herunder fartidspension og
sygedagpenge. Desuden viser et dansk studie, at overlevende med kort uddannelse i hgjere grad
oplever problemer af mere alvorlig karakter, sdsom nedsat kaebebevaegelighed, i forhold til
overlevende med mellemlang eller lang uddannelse (Kjer et al. 2016). Denne ulighed stiller
krav til rehabiliteringsindsatsen, da personer behandlet for hoved- og halskraeft med kort

uddannelse og lav indkomst ofte oplever mere alvorlige falgevirkninger.

3.4.3 Organisering af rehabiliteringsindsatsen og mangel pa kommunale tilbud

| “Forlobsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft” beskrives de
generelle rammer for bade palliative og rehabiliterende indsatser, og her placeres kommunen

som hovedansvarlig for kraeftrehabiliteringsindsatsen i et samarbejde med sygehuset og almen
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praksis (Sundhedsstyrelsen 2018). Dette fremgar ligeledes i “Pakkeforlob for hoved- og
halskreeft”, som indeholder standarder for den overordnede organisering og ansvarsfordeling
pa tvars af sektorer i patientens behandlings- og rehabiliteringsforlgb (Sundhedsstyrelsen
2020). | overensstemmelse med definitionen af kreeftrehabilitering (Ammentorp et al. 2005)
legger bade forlgbsprogrammet og pakkeforlgbet veegt pda, at kreeftpatienten er aktivt
involveret i eget forlgb i et teet samarbejde med sundhedsprofessionelle pa tveers af sektorer
samt deres pargrende, for at sikre en sammenheangende og helhedsorienteret indsats
(Sundhedsstyrelsen 2018, 2020). Rehabiliteringsindsatsen er saledes tvearsektorielt organiseret
og forankret i patientens individuelle behov med kommunen som hovedansvarlig for indsatsen.
Her viser et dansk kvalitativt studie, at der blandt fagfolk hersker usikkerhed omkring,
hvorledes ansvaret i rehabiliteringsindsatsen er fordelt myndighederne imellem, herunder
ansvaret for levering af information om kommunens rehabiliteringstilbud til personer behandlet
for hoved- og halskreeft (Karampela et al. 2021). Det udledes heraf, at usikkerhed om
ansvarsfordelingen kan virke haemmende for tilretteleeggelsen af en malrettet,
sammenhangende og rettidig rehabiliteringsindsats. Det kan desuden betyde, at personer
behandlet for hoved- og halskreeft ikke bliver tilstraekkeligt informeret om kommunale tilbud
og derfor overlades til pa egen hand at opsgge de ngdvendige oplysninger. En anden dansk
undersggelse peger pa, at kommunerne oplever, at mangel pd viden om kommunale
rehabiliteringstiloud fungerer som en barriere for sammenhsngende og koordinerede
rehabiliteringsforlgb, mens tid identificeres som en barriere i sygehusregi (Thuesen et al. 2017).
Dette indikerer, at der blandt de ansvarshavende parter ikke er konsensus om barrierer for en
optimalt koordineret rehabiliteringsindsats, hvortil manglende kendskab til tilgengelige
rehabiliteringstilbud og tid kan betragtes som potentielt heemmende faktorer i tilretteleeggelse
af rehabiliteringsindsatsen.

Pa grund af store variationer i kommunernes stgrrelse og geografiske placering, er de
kommunale kreftrehabiliteringstilbud dog baseret pa meget forskellige forhold
(Sundhedsstyrelsen 2016). En national undersggelse fra 2021 viser, at halvdelen af de danske
kommuner udbyder kraeftdiagnosespecifikke rehabiliteringstilbud (55%), hvoraf kun 20% af
landets kommuner i 2021 tilbyder specifikke rehabiliteringstiloud malrettet borgere med
hoved- og halskreft, en stigning pa kun 2% sammenlignet med tal fra 2017 (Elnegaard et al.
2022). Manglen pa rehabiliteringstilbud reducerer ikke kun muligheden for adgang til
ngdvendige indsatser, men kan ogsa forsteerke den allerede eksisterende sociale ulighed, da

personer behandlet for hoved- og halskraft og lav SES typisk har sterre udfordringer med at fa
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adgang til og deltage i sundhedsydelser og rehabiliteringstilbud (Dalton et al. 2019b, Holm et
al. 2013). At sikre lige adgang til og deltagelse i rehabilitering uafhangigt af sociogkonomisk
baggrund er saledes et veesentligt fokuspunkt i rehabiliteringsindsatsen malrettet personer
behandlet for hoved- og halskreaft for at undga utilsigtede helbredsmaessige og gkonomiske
konsekvenser for bade individ og samfund. Dette er vesentligt, da ulighed i sundhed kan
betragtes som en negativ utilsigtet konsekvens af folkesundhedsindsatser, som bgr undgas
(Bonell et al. 2015, Lorenc & Oliver 2014).

Den Danske Arbejdsgruppe for Hoved- og Halskreeft (DAHANCA), som er hovedaktgr inden
for kvalitetsudvikling af anbefalinger og retningslinjer pa hoved- og halskraft omradet, peger
pa, at kommunerne bar forpligtes til at medvirke i arbejdet med at udvikle evidensbaseret
rehabilitering for personer behandlet for hoved- og halskreft (Johansen 2021). Dette kommer
af erkendelsen af behovet for en styrket indsats (ibid.). Det betyder, at kommunerne bgr spille
en aktiv rolle i udviklingen af rehabiliteringsforleb for personer behandlet for hoved- og
halskreft baseret pa evidenshaserede retningslinjer og anbefalinger. Ved at forpligte
kommunerne til at medvirke i udviklingsarbejdet opstar ogsa grundlaget for at sikre en mere

sammenhangende og koordineret tilgang til en vellykket rehabiliteringsindsats.

3.4.4 Utilstreekkelige faglige ressourcer svaekker den kommunale rehabiliteringsindsats

| “Pakkeforlob for hoved- og halskreeft” fremgar det, at behovet for rehabilitering for personer
behandlet for hoved- og halskraeft vurderes systematisk undervejs i hele behandlingsforlgbet
ud fra patientens behov (Sundhedsstyrelsen 2020). Nar behovet for rehabiliterende tiltag opstar,
skal patienten tilbydes en afklarende samtale i kommunen med det formal at sammensatte et
tiloud, der er tilpasset patientens individuelle behov og hverdagsliv (ibid.) jevnfer
Servicelovens 886 (Social- Bolig- og Aldreministeriet 2018) eller Sundhedslovens §119
(Indenrigs- og Sundhedsministeriet 2019). Ved et legefagligt begrundet behov for
rehabiliterende indsatser, skal der udarbejdes en genoptraeningsplan til enten "almen
genoptraening,” "genoptraening pa specialiseret niveau," eller "rehabilitering pa specialiseret
niveau”, som varetages i kommunalt regi jaevnfer Sundhedslovens §140 (ibid.,
Sundhedsstyrelsen 2020). Det fremgar saledes, at personer behandlet for hoved- og halskraft
har retmassigt krav pa rehabilitering, og behovet for rehabiliteringsindsatser for personer
behandlet for hoved- og halskraft skal kontinuerligt vurderes og individuelt tilretteleegges. En
dansk undersggelse omkring kreeftrehabilitering generelt viser, at 60% af patienterne henvises

til rehabilitering via genoptraeningsplaner. Henvisninger fra praktiserende laeger star for 16%,
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8% af henvisningerne til kommunal rehabilitering kommer fra andre enheder i kommunen,
mens 14% af borgerne selv henvender sig (Thuesen et al. 2017). Med forbehold for, at tallene
deaekker over kreeft generelt udledes heraf, at genoptraeningsplaner spiller en vigtig rolle i
rehabilitering af personer behandlet for hoved- og halskreeft, mens den hgje andel af borgere
der selv henvender sig understreger behovet for at give personer behandlet for hoved- og
halskreeft tilstreekkelig information og stette til at identificere og sege de ngdvendige

rehabiliteringsindsatser.

| “Opfolgningsprogram for hoved- og halskreeft” udarbejdet af Sundhedsstyrelsen
(Sundhedsstyrelsen 2015) beskrives forslag til rehabiliteringsindsatser samt fordeling af ansvar
faggrupperne imellem efter den initiale behandling af sygdommen. | opfalgningsprogrammet
fremgar anbefalinger til en bred vifte af rehabiliteringsindsatser i kommunalt regi bestaende af
rehabilitering af ernaringsproblemer, treening af spise, drikke- og synkefunktion,
ernringsindsats, smertebehandling, tale- og stemmeterapi, psykosocial statte til bade patient
og pargrende, fysisk treening af beveegeindskraenkning i skulder og nakke, arveevsbehandling
samt behandling af nedsat beveegelighed i keebeleddet (ibid.). Anbefalinger til indsatsomrader
i rehabiliteringsindsatsen karakteriseres saledes ved at omfatte rehabilitering af bade fysiske,
psykiske og sociale konsekvenser af sygdommen. Den kommunale rehabiliteringsindsats
varetages i et multidisciplinzert samarbejde og inkluderer flere fagpersoner sasom diztist,
sygeplejerske, ergo- og fysioterapeut, talepaeedagog og socialradgiver (ibid.). Det fremgar
saledes, at rehabiliteringsindsatsen varetages i en tveerfaglig sammenhang, hvilket leegger op
til, at flere faggruppers viden og ekspertise sattes i spil i en malrettet rehabiliteringsindsats.
Kvalitative studier viser, at massiv information fra de sundhedsprofessionelle i
rehabiliteringsforlgbet ger det vanskeligt for personer behandlet for hoved- og halskraft at
forstda og omsatte den store meaengde viden i hverdagen (Karampela et al. 2021, Nund et al.
2014). Desuden oplever personer behandlet for hoved- og halskraft, at information, som ikke
er individuelt tilpasset den enkeltes situation og hverdagsliv, udger en udfordring, da den ikke
er overfgrbar og meningsgivende i hverdagen (Nund et al. 2014). Standardiseret information
og viden i rehabiliteringsforlgbet kan saledes betragtes som en faktor, der kan have en negativ
betydning for en vellykket rehabiliteringsindsats. Dette taler for, at ngdvendig faglig viden
tilpasses den enkeltes behov og hverdagsliv pa en sadan made, at personer behandlet for hoved-
og halskreeft oplever, at det kan overfares til og omszettes i den enkeltes hverdagsliv. Derudover
konkluderes, at de danske kommuner mangler de ngdvendige specialiserede kompetencer til at

kunne tilbyde rehabiliteringsforlgb til patienter med hoved- og halskraeft (Kristiansen et al.
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2019). Her peger et tidligere studie blandt andet pa, at kommunale tiloud malrettet
rehabilitering af dysfagi efter behandling for hoved- og halskreft varierer i henhold til
kompetencer og intensitet (Fredslund et al. 2015). Denne observation udger en veaesentlig
problemstilling i rehabiliteringsindsatsen malrettet personer behandlet for hoved- og halskraft
set i lyset af deres store rehabiliteringsbehov grundet svare fglgevirkninger. Desuden er det
problematisk, da personer behandlet for hoved- og halskreeft profiterer af rehabilitering i form
af forbedret spise- og synkefunktion, reduceret smerte samt gget livskvalitet (Rodriguez et al.
2019). Det kan pa den baggrund udledes, at mangel pa specialiserede kompetencer og faglig
ekspertise kan forringe kvaliteten af rehabiliteringsindsatsen. Det er saledes vigtigt at sikre, at
kommunerne har de ngdvendige ressourcer og kompetencer til at varetage indsatser for
personer behandlet for hoved- og halskreft for at undga utilsigtede helbredsmassige

konsekvenser for individet samt utilsigtede omkostninger pa samfundsniveau.

3.4.5 Varierende betingelser for tandsundhed i rehabiliteringsindsatsen

Behandling af hoved- og halskreft kan medfare svere falgevirkninger i munden, og handtering
af mundhygiejne under og efter behandling kreever en omhyggelig daglig indsats af den enkelte
person med hoved- og halskreaft samt livslang regelmaessig professionel tandpleje (Vissink et
al. 2016). Regelmassige tandlegebesgg anbefales far og efter kreeftforlgbet for at reducere
risikoen for tandskader (Region Nordjylland u. &.). Hvis en person med hoved- og halskraft
efter kemo- eller stralebehandling kan dokumentere at have faet betydelige tandproblemer som
falge af kreeftbehandling, kan der efter Sundhedslovens §166 ansgges om gkonomisk tilskud
til forebyggelse og behandling af tandsygdomme (Indenrigs- og Sundhedsministeriet 2019,
Sundhedsstyrelsen, Danske regioner & Tandlaegeforeningen 2016). Ansgger skal selv
finansiere ngdvendige undersggelser ved egen tandleege og derudover ogsa egenbetaling
forbundet med transport til videre undersggelser ved tandleegekonsulent i regionalt regi. Dette
er problematisk, da studier viser, at gget brugerbetaling medfarer lavere efterspgrgsel og
forbrug af tandplejeydelser serligt hos lavindkomstgrupper sammenlignet med
hgjindkomstgrupper (Andrade et al. 2020, Shen & Listl 2018). Personer behandlet for hoved-
og halskreft og lav indkomst kan saledes have forringede gkonomiske betingelser for at
varetage deres tandsundhed. Dette kan resultere i negative utilsigtede konsekvenser, da det kan
forsteerke den sociale ulighed, samt at deres orale sundhedstilstand forveerres i form af sveere

tandskader med stigende krav til rehabiliteringsindsatsen.
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Bevilling og dermed gkonomisk tilskud til tandpleje kraever, at ansgger selv medsender
behandlingsplan med prisoverslag fra tandleege samt en lang reekke journaloplysninger for at
opna bevilling (Region Nordjylland u. &.). Hertil ses, at manglende stgtte til at handtere
behandlingsrelaterede oplysninger hos personer behandlet for hoved- og halskreeft kan medfare
falelsen af at std alene med ansvaret (Pateman et al. 2018). Personer behandlet for hoved- og
halskraeft skal saledes kunne imgdekomme hgje krav til dokumentation af deres tandproblemer,
hvilket kan fungere som en barriere i rehabiliteringsindsatsen, da dokumentationskravene kan
forekomme omfattende og uoverskuelige. Hvis det gkonomiske tilskud bevilges, falger en arlig
egenbetaling, hvorefter ngdvendig behandling pa udvalgte tandlegeydelser betales af
bopealsregionen (Sundhedsstyrelsen, Danske regioner & Tandlaegeforeningen 2016). Dette kan
give udfordringer med at opretholde optimal tandsundhed, da brugerbetaling pa
tandbehandling kan opleves som en gkonomisk belastning, der kan begrense forebyggende
adfeerd samt engagement i at sgge behandling ved praktiserende tandleege (Pateman et al.
2018). Det tyder saledes pa, at strukturelle betingelser for, hvordan tandbehandling er
organiseret og betingelserne for at opna gkonomisk tilskud, kan fungere som en begraensning
for personer behandlet for hoved- og halskraft i at foretage de ngdvendige foranstaltninger i

forhold til at opretholde optimal tandsundhed.

Derudover viser litteraturen, at der ses en social ulighed inden for tandsundhed, hvor tandstatus
forringes i takt med faldende uddannelsesniveau (Hach et al. 2019). En opdeling pa typen af
tandplejebesgg viser en relativ stor forskel pa indkomstuligheden i Danmark til fordel for
hgjindkomstgrupperne, der i hgjere grad benytter sig af forebyggende tandplejebesgg,
hvorimod lavindkomstgrupper oftere far foretaget tandekstraktioner (Bilde, Halling & Kill
2018). Tandekstraktion under eller efter behandling med kemo- eller stralebehandling ses dog
forbundet med gget risiko for knogledad (osteonekrose) (Nabil & Samman 2011), hvorfor dette
potentielt kan betyde, at lavindkomstgrupper blandt personer behandlet for hoved- og halskraeft
fraveelger behandling. Dette er veesentligt, da ubehandlet caries kan medfgre komplikationer
som smerter, tandfraktur og infektion (Bjgrndal et al. 2019). Pa den baggrund kan social
ulighed have en negativ betydning for rehabiliteringsindsatsen, da personer behandlet for
hoved- og halskreeft med lav SES kan have begraensede gkonomiske muligheder for at
prioritere regelmeessig tandpleje. Det er derfor vigtigt at adressere social ulighed i tandsundhed

i rehabiliteringsindsatsen for at sikre lige adgang til tandpleje uanset sociogkonomisk status.
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Figur 3: Et overblik over faktorer med betydning for hoved- og halskraft rehabiliteringsindsatsen pa

samfundsniveau inspireret af Dahlgren og Whiteheads (2007) sociogkologiske model

3.5 Faktorer med betydning for hoved- og halskraft rehabilitering pa socialt niveau

I de kommende afsnit vil faktorer med betydning for rehabiliteringsindsatsen blandt personer

behandlet for hoved- og halskreft blive analyseret ud fra et socialt perspektiv.

3.5.1 Veaerdien af social statte og de pargrendes perspektiv

Et dansk casestudie fra 2021 viser, at falelsesmassig stette fra pargrende, venner og
sundhedsprofessionelle gger motivationen for deltagelse i bade behandling og rehabilitering
blandt personer behandlet for hoved- og halskraeft (Karampela et al. 2021). Hertil ses tillige
veerdi i at tale med andre, der har veret igennem lignende behandlingsforlgb (Nund et al. 2014).
Veardien af social statte kan ses ud fra Sheldon Cohen og Thomas Ashby Wills (1985)
Buffering model. Denne kan illustrere, hvordan den sociale stgtte kan fungere som en buffer
mod negative konsekvenser og stress, og understgtte handtering af stressorer i hverdagslivet
udlgst af falgevirkninger. Den sociale stgtte kan saledes reducere stressniveauet hos personer
behandlet for hoved- og halskreft, hvilket kan bidrage til at forbedre det mentale og psykiske
helbred. | overensstemmelse med Sundhedsstyrelsens definition af kraeftrehabilitering
(Ammentorp et al. 2005), er det centralt at tage hensyn til individuelle behov og praeferencer
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samt inddrage bade patienter og pargrende i tilretteleeggelse af forlabet som et betydningsfuldt

element i rehabiliteringsindsatsen.

Et systematisk review af den generelle helbredstilstand blandt pararende til personer behandlet
for hoved- og halskraeft viser, at de pargrende patager sig et stort ansvar i rollen som
omsorgsgiver, herunder hjelp og stette til dagligdagsopgaver, gkonomi, transport,
kommunikation og pleje. Dette medfarer, at de pargrende ofte nedprioriterer egen sundhed med
gget risiko for angst, depression og PTSD (Benyo, Phan & Goyal 2022) Dette betyder, at rollen
som omsorgsgiver kan have en negativ indvirkning pa de pargrendes mentale sundhedstilstand.
Dette understgattes af resultaterne i et dansk casestudie, der viser, at pargrende oplever omsorg
og pleje af en person med hoved- og halskreft som en kreevende og udfordrende opgave
(Karampela et al. 2021). Dette kan hos de pargrende medfare en hgjere grad af angst og frygt
for tilbagefald af sygdommen, end personen med hoved- og halskraeft oplever (ibid.).
Diagnosen hoved- og halskreft pavirker ikke kun den enkelte person behandlet for
sygdommen, men ogsa de pargrende, som ofte patager sig en betydningsfuld rolle som
omsorgsgiver. Konsekvensen kan vare, at de pargrende ikke kan yde den ngdvendige stotte,
da de ikke har overskuddet til at udfylde rollen som omsorgsgiver i rehabiliteringsforlgbet,
hvilket kan reducere udbyttet af rehabiliteringsindsatsen for personer behandlet for hoved- og
halskreeft.

3.5.2 Maltidet og det sociale liv

Felgevirkninger efter hoved- og halskreaft kan medfere, at personer behandlet for hoved- og
halskreeft ikke leengere kan opleve glaede og tilfredsstillelse ved at indtage og nyde et maltid
mad (Nund et al. 2014, Pateman et al. 2015). Funktionelle fglgevirkninger samt tab af lugte-
og smagssans kan tillige betyde, at oplevelsen af mad og drikke bade i hverdags- og sociallivet
&ndres markant (Epstein et al. 2012). Det kan derfor veere en ngdvendighed for personer
behandlet for hoved- og halskraft at udvikle kompenserende strategier i form af nye rutiner for
maltidet for at tilpasse sig den nye hverdag sasom modificerede madkonsistenser samt
teknikker til at synke og bearbejde maden (Nund et al. 2014, Pateman et al. 2015). Hertil ses,
at kompenserende strategier grundet begraensninger i spise- og drikkefunktionen forekommer
i op til 10 ar efter behandling for hoved- og halskraft (Crowder et al. 2020). Dette betyder, at
personer behandlet for hoved- og halskraft i mange ar efter endt behandling forsgger at
handtere felgevirkninger ved at tilpasse sig og kompensere for de begrensninger, som

sygdommen medfgrer. Fglgevirkninger sasom dysfagi, mucositis, xerostomi og tandfraktur hos
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patienter behandlet for hoved- og halskreft pavirker daglige aktiviteter og hverdagslivet samt
udger en begraensning for det sociale liv, da spisevanskeligheder gger risikoen for social
isolation (Bressan et al. 2017, Pateman et al. 2018). | et systematisk review konkluderes, at
social isolation medfgrer folelser af skam og stress hos personer behandlet for hoved- og
halskraeft (Dornan et al. 2021). Nar disse falelser kombineres med en gget bevidsthed om,
hvordan deres spisning kan opfattes afvigende af andre, farer det til, at de veelger at spise alene,
hvilket eger risikoen for ensomhed (ibid.). Derudover kan uvished om madrester omkring
munden ved indtag af maltider offentligt resultere i forlegenhed og fare til, at personer
behandlet for hoved- og halskraeft undgar social spisning (ibid., Pateman et al. 2015). Det
fremgar saledes, at de mest almindelige falgevirkninger efter behandling af hoved- og halskreeft
medferer varierende funktionelle udfordringer, som pavirker maltidet og deltagelse i det
sociale liv blandt personer behandlet for hoved- og halskreft. Ifglge teorien "The Need to
Belong" af Roy F. Baumeister og Mark R. Leary (1995), har mennesker et grundleeggende
behov for at indga i interpersonelle relationer og tilhgrsforhold. Falgevirkninger efter
behandling af hoved- og halskreft kan saledes fungere som en barriere for at indga i sociale
relationer og dermed hindre opfyldelsen af et fundamentalt behov for et socialt tilhgrsforhold
blandt personer behandlet for hoved- og halskraft. Der bar derfor leegges searlig vaegt pa at
imgdekomme disse udfordringer i rehabiliteringsindsatsen for at forbedre livskvaliteten og

forhindre social isolation blandt personer behandlet for hoved- og halskreeft.

Stette i form af forstaelse for spisevanskeligheder, hjeelp til tilberedning af maltider samt
opmuntring til fortsat at spise fra venner og familie kan have stor betydning for personer
behandlet for dysfagi (Nund et al. 2014). Modsat kan velmenende opmuntring i forbindelse
med maltider ogsa opfattes som et pres, hvilket kan udfordre forholdet til de pargrende
(Kristensen et al. 2019). Social stgtte under maltidet har saledes stor verdi for personer
behandlet for hoved- og halskraeft, men kan ogsa have negative utilsigtede konsekvenser, da
det udfordrer den neere relation til de pargrende. Dette understreger behovet for ikke alene at
veegte behovet hos den enkelte behandlet for hoved- og halskraft, men ogsa understgtte de

pargrendes behov for stette i rehabiliteringsindsatsen.
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Figur 4: Et overblik over faktorer med betydning for hoved- og halskreft rehabiliteringsindsatsen pa socialt

niveau inspireret af Dahlgren og Whiteheads (2007) sociogkologiske model

3.6 Faktorer med betydning for hoved- og halskreft rehabilitering pa individuelt niveau

I de kommende afsnit vil faktorer med betydning for rehabiliteringsindsatsen blandt personer

behandlet for hoved- og halskreft blive analyseret ud fra et individuelt perspektiv.

3.6.1 Livskvalitet i et forandret hverdagsliv

Sygdommen hoved- og halskraeft kan opleves som et brud pa hverdagslivet og medfare
negative psykiske og fysiske konsekvenser samt forringet livskvalitet (Duke et al. 2009). Et
systematisk review viser, at hoved- og halskraeft og felgerne af behandlingen medfarer
betydelige forstyrrelser i hverdagen i form af spisevanskeligheder samt opgaver i hjemmet og
vante roller og rutiner, som ikke kan bibeholdes grundet fysiske og falelsesmaessige
konsekvenser (Lang et al. 2013). Hertil er dysfagi, xerostomi og mucositis orale
komplikationer, som er forbundet med psykosociale konsekvenser og forringet livskvalitet
efter behandling for hoved- og halskraeft (Nund et al. 2014, Riantiningtyas et al. 2023), og kan
desuden resultere i forstyrret sgvn grundet smerter og mundtgrhed (Pateman et al. 2015).
Udfordringer i hverdagslivet forsterkes af de psykiske konsekvenser udlgst af sygdommen,
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herunder dgdsangst, bekymring, tab af kontrol, gkonomiske bekymringer, falelsen af at miste
sin identitet, stigmatisering grundet a&ndret udseende og tale og angsten for at blive kvalt under
et maltid (Lang et al. 2013). Udover udfordringen med at handtere virkningen af fysiske
falgevirkninger i hverdagen, fylder bekymringen om, at kreeften vender tilbage, hvilket
intensiveres i tiden op til opfglgende aftaler relateret til sygdommen (Semple et al. 2008).
Omvendt kan taknemmelighed over at have overlevet sygdommen vere forbundet med hgj
livskvalitet (Crowder et al. 2021), hvilket afspejler den sveaere ambivalens, der fglger med
sygdommen. Det betyder, at de sociale, psykiske og eksistentielle udfordringer, som personer
behandlet for hoved- og halskreft star overfor, har veesentlig betydning i

rehabiliteringsindsatsen.

3.6.2 Oral sundhed og optimal mundhygiejne

Oral sundhed er i betydeligt omfang pavirket af hoved- og halskreft og behandling heraf
(Epstein & Barasch 2018) og kan pavirke rehabilitering samt restitution efter behandling af
hoved- og halskreft, da forringet oral sundhed og nedsat tyggefunktion kan heemme kostindtag
samt pavirke ernzringsstatus i form af underernaring og vaegttab med negativ betydning for
den enkeltes hverdag og livskvalitet (Pateman et al. 2015). Dette understreger, at den orale
sundhed skal opretholdes bade fer, under og efter behandling af hoved- og halskreft for at
undga negative utilsigtede konsekvenser for enkeltes fysiske og psykiske velvere, og er saledes
et vigtigt fokusomrade i et rehabiliteringsperspektiv. Ydermere viser en undersggelse, at
overlevende efter hoved- og halskreft har fire gange sa stor risiko for at opleve problemer med
at gennemfare et maltid sammenlignet med den gvrige befolkning, herunder gget risiko for
fejlsynkning (aspiration) samt utilstreekkeligt fade- og veeskeindtag i forhold til at opretholde
en passende veaegt (Andreassen, Jonsson & Hadler-Olsen 2022).

Optimal mundhygiejne kan bade under behandlingsforlgbet og i rehabiliteringsindsatsen
medvirke til at forbedre synke- og tyggebesveer for patienter med dysfagi (Jawad, Hodson &
Nixon 2015, Nund et al. 2014, Rodriguez et al. 2019) samt forebygge caries forarsaget af kemo-
og stralebehandling (Epstein & Barasch 2018). Et kvalitativt studie viser dog, at en fglsom
mundslimhinde grundet mundterhed kan veere en hindring for optimal mundhygiejne (Pateman
et al. 2018). Hertil ses, at tanker om selve kraftbehandlingen overskygger forstaelsen af
omfanget af vedligeholdelse af optimal mundhygiejne efter hoved- og halskraft behandling
(ibid.). Trods motivation for at felge anbefalinger om mundpleje, kan smerter grundet

mucositis resultere i, at anvisninger ikke efterleves med gget risiko for caries og infektioner
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(Epstein & Barasch 2018). Motivationen for at gere en indsats kan ligeledes begranses ud fra
en bevidsthed om, at behandling for sygdommen ikke er en garanti for overlevelse (Pateman
et al. 2018). Ligeledes er det vaesentligt, at personer behandlet for hoved- og halskraft oplever
utryghed ved, at tandbehandling ikke foregar som en del af behandlingsforlgbet i hospitalsregi,
da ansvaret for regelmassig opfelgning foregar sidelgbende ved egen tandlzege (ibid.). Optimal
mundhygiejne er dermed en vigtig del af rehabiliteringen blandt personer behandlet for hoved-
og halskraft med henblik pa at forbedre synke- og tyggefunktionen samt forebygge caries og
orale infektioner. Dette kreever en differentieret, men sammenhangende indsats, hvor
patienternes individuelle behov og udfordringer i forbindelse med mundhygiejne tages i

betragtning med tilbud om statte og vejledning.

3.6.3 Social ulighed i sundhedskompetence

Studier viser, at massiv information fra de sundhedsprofessionelle i rehabiliteringsforlabet gar
det vanskeligt for personer behandlet for hoved- og halskraft at forstd og omsette den store
mangde viden i hverdagen (Nund et al. 2014, Pateman et al. 2018). Dette kan tolkes som et
udtryk for sundhedskompetence, som ifalge professor Donald Nutbeam (2000) bestar af
personlige feerdigheder, der har betydning for individets evne til at anvende sundhedsrelateret
information i relation til egen sundhed. Ud fra litteraturen tyder det ikke pa, at der findes
studier, der belyser, hvorledes sundhedskompetence fordeler sig blandt personer behandlet for
hoved- og halskreeft i Danmark. Et amerikansk studie indikerer dog, at der ses en sammenhang
mellem sundhedskompetence og uddannelse blandt personer behandlet for hoved- og halskraeft
svarende til lavere sundhedskompetence i takt med faldende uddannelsesniveau (Vidovich et
al. 2023). Hertil ses en signifikant sammenhaeng mellem lav sundhedskompetence,
sundhedsadfzerd og darligere helbredsrelateret livskvalitet (Clarke et al. 2021, Nilsen et al.
2020). Sundhedskompetence kan saledes have en negativ betydning blandt personer behandlet
for hoved- og halskraeft, bade i relation til sundhedsadfeerd, men ogsa helbredsrelateret
livskvalitet. Det synes saledes sandsynligt, at sundhedskompetence kan anses som en
determinant for sundhed blandt personer behandlet for hoved- og halskreaft. Dette er en vigtig
betragtning i et rehabiliteringsperspektiv, da ulighed i sundhed viser sig at veere udslagsgivende
blandt personer behandlet for hoved- og halskreaft bade i relation til forekomst, sygdommens
stadie, tilbagevenden til arbejdsmarkedet samt overdgdelighed (Dalton et al. 2008, 2019a, Kjeer
et al. 2013).
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3.6.4 Borgerperspektivets betydning i den rehabiliterende indsats

Ifalge professor i folkesundhed Helle Timm (1997) er leegperspektivet defineret ved at veere
subjektivt funderet og forankret i individets hverdagsliv som det dominerende perspektiv, mens
det i den professionelle sektor er et undertrykt perspektiv. Leegperspektivet orienterer sig mod
‘den levede krop’, og udgangspunktet for at forholde sig til en sygdom rummer et bredere
perspektiv end det professionelle perspektiv, som treekker pa en biomedicinsk forstaelse (ibid.).
Det kan betyde, at der er risiko for, at der i rehabiliteringsindsatsen ikke i tilstreekkelig grad
tages hgjde for de erfaringer og oplevelser, personer behandlet for hoved- og halskraft gar sig
i livet med sygdommen. Dette er vaesentligt, da danske studier viser, at kreeftpatienter hyppigt
rapporterer om udaekkede behov inden for kreftrehabilitering med risiko for forringet
livskvalitet, samt at lav SES gger sandsynligheden for uopfyldte fysiske, psykiske og sociale
rehabiliteringsbehov (Hansen et al. 2013, Holm et al. 2012, Karampela et al. 2021, Veloso et
al. 2013). Det synes saledes sandsynligt, at individuelle behov ikke reprasenteres
fyldestgarende i rehabiliteringsprocessen blandt personer behandlet for hoved- og halskreeft.
Dette kan resultere i en mindre effektiv og malrettet rehabilitering og dermed negative
utilsigtede konsekvenser i form af gget social ulighed samt sygelighed og dedelighed med
dertilhgrende utilsigtede omkostninger pa samfundsniveau. Det kan heraf udledes, at der er
risiko for, at et utilstreekkeligt legperspektiv saledes ogsa vil manifestere sig i mgdet mellem
patienten og den sundhedsprofessionelle. Dette kan ifglge antropolog og psykiater Arthur
Kleinman (1980) forstas som den negative utilsigtede konsekvens, der opstar, nar patienten
mgder den sundhedsprofessionelle grundet forskellige syn pa sundhed og sygdom. Kleinmans
pointe er, at inddragelse af leegperspektivet er centralt for at forstd patientens oplevelse af
sygdommen og dens konsekvenser (ibid.) og saledes undgd risikoen for at overse vigtig
information om patientens behov og @nsker i rehabiliteringsindsatsen. Dette taler for, at
leegperspektivet og dermed borgernes perspektiv i hgjere grad inddrages i
rehabiliteringsindsatsen, da udforskning af patientperspektivet rummer vigtige

forandringselementer i en forskningssammenhang (Timm 2013).
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Figur 5: Et overblik over faktorer med betydning for hoved- og halskreft rehabiliteringsindsatsen pa
samfundsmaessigt, socialt og individuelt niveau inspireret af Dahlgren og Whiteheads (2007) sociogkologiske

model

3.7 Problemafgransning

Pa baggrund af problemanalysen fremgar det, at hoved- og halskreft er en alvorlig og kompleks
problemstilling forbundet med store fysiske og psykiske konsekvenser for individet og
tilherende samfundsgkonomiske omkostninger. Kompleksiteten gges ved, at der er tale om en
social gradient, bade i forhold til forekomsten af hoved- og halskraeft, men ogsa i relation til
sygdommens stadie, tilbagevenden til arbejdsmarkedet samt overdedelighed. Uligheden
belaster yderligere de samfundsgkonomiske omkostninger og understreger differentierede

behov for rehabilitering blandt personer behandlet for hoved- og halskraeft i Danmark.

Rehabiliteringsindsatsen daekker bade de fysiske, psykiske og sociale konsekvenser af
sygdommen med udgangspunkt i et multidisciplinert samarbejde. Med kommunerne som
hovedansvarlig i rehabiliteringsindsatsen er det dog problematisk, at der er mangel pa
rehabiliteringstilbud og tilstraekkelige specialespecifikke kompetencer, serligt da personer
behandlet for hoved- og halskreft og lav SES i mindre grad henvises til og deltager i
rehabiliteringsindsatser. Ligeledes ses en social gradient i forhold til sundhedskompetence,
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som kan have en negativ betydning for, i hvilken grad faglig viden kan omsettes i et
hverdagslivsperspektiv til fordel for sundhed. Hertil kommer, at information formidlet af de
sundhedsprofessionelle er massiv og ikke ngdvendigvis individuelt tilpasset, hvilket tillige
gger kompleksiteten i at deekke informationsbehov. Hoved- og halskraeft kan pa den baggrund
betragtes som en kompleks udfordring set i et folkesundhedsmaessigt perspektiv, da faktorer pa
bade samfundsmassigt, socialt og individuelt niveau har betydning for tilretteleeggelse og
udfarsel af en koordineret, sammenhangende og malrettet rehabiliteringsindsats. Af
problemanalysen fremgar det, at det er essentielt at opnad indblik i de komplekse og
differentierede behov, personer behandlet for hoved- og halskraeft oplever, for at sikre
rehabiliteringsforlgb af hgj kvalitet. Ved at udforske borgerperspektivet opnas viden, som kan
bidrage til at sikre legperspektivet og tilstreebe en individuelt tilpasset rehabiliteringsindsats
malrettet den enkeltes behov, hverdagsliv og ressourcer. Borgerperspektivet bidrager desuden
til at understette en helhedsorienteret indsats, som inkluderer hele borgerens livssituation i

samspillet med de pargrende.

Formalet med specialet er saledes at udforske, hvilke behov for rehabilitering borgere
behandlet for hoved- og halskreaft oplever. Malet er at fremanalysere forandringsperspektiver
i rehabiliteringsindsatsen i kommunalt regi. Dette med intentionen om at informere
vidensgrundlaget for en styrket kommunal rehabiliteringsindsats for personer behandlet for
hoved- og halskraeft i Danmark.
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4.0 Problemformulering

Hvilke behov for rehabilitering oplever borgere behandlet for hoved- og halskreft, og hvordan
kan en forstaelse heraf bidrage til et forandringsperspektiv. pd kommunale

rehabiliteringsindsatser?

Underspargsmal:

Hvilken eksisterende evidens foreligger af oplevede behov for rehabilitering blandt personer

behandlet for hoved- og halskraeft?
Hvilke behov for rehabilitering oplever borgere behandlet for hoved- og halskreft, og hvordan

kan en forstaelse heraf bidrage til forandring af rehabiliteringsindsatser i en dansk kommunal

kontekst?
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5.0 Videnskabsteori

| dette afsnit introduceres Paul Ricoeurs (Hermansen & Rendtorff 2002) kritiske hermeneutik
som den videnskabsteoretiske position i specialet, og hvorledes denne tilgang anvendes til at
analysere og fortolke data indsamlet i undersggelsen. Ricoeurs (2002) erkendelsesteoretiske
retning er orienteret mod at forsta menneskers handlinger og oplevelser i deres historiske og
kulturelle ssmmenhang, hvor den kritiske fortolkning beskrives som en proces, der abner op
for nye handlemuligheder. Ricoeurs kritiske hermeneutik har séledes et indbygget ideal om at
skabe forandring i overensstemmelse med specialets formal om at identificere
forandringsperspektiver i den kommunale rehabiliteringsindsats malrettet personer behandlet
for hoved- og halskreaft baseret pa borgerperspektivet.

Den kritiske hermeneutik bygger pa bade f&enomenologi og hermeneutik, idet Ricoeur (2002)
betragter disse tilgange som varende tet beslaegtede og gensidigt afhaengige af hinanden til at
forsta menneskelig erfaring og tekstfortolkning. Inspireret af Edmund Husserls filosofiske
feenomenologi, tager Ricoeur (2002) udgangspunkt i, at menneskets bevidsthed er intentionel
og i kraft af dette altid er rettet mod et faenomen. Adgang til fanomenet og dermed indblik i
menneskets opfattelse af dets livsverden, sker via menneskets intentionelle bevidsthed (Juul
2012a). Dette afspejles i specialets formal om at opna indblik i, hvilke behov for rehabilitering
borgeren oplever. Ricoeur mener dog, at menneskets eksistentielt forankrede forforstaelse altid
vil veere udgangspunktet for den menneskelige erfaring og argumenterer dermed for
ngdvendigheden af, at fenomenologien suppleres med det erkendelsesteoretiske perspektiv i
hermeneutikken som udgangspunktet for forstaelse af et fenomen (Hermansen & Rendtorff
2002). I hermeneutikken refererer forforstaelse til den historisk og kulturelt betingede viden og
erfaring, som fortolkeren bringer med sig, hvilket kan pavirke fortolkningen af et f&anomen
(Juul 2012b). Denne forforstaelse seattes aktivt i spil i fortolkningen af et faenomen, hvor
helheden forstas ud fra de enkelte dele og omvendt i en cirkuler proces, genkendt som den
hermeneutiske cirkel, hvorfra ny erkendelse og forstaelse opnas i en horisontsammensmeltning
(ibid.). I specialet betyder det, at borgerens forforstaelse af virkeligheden og tidligere erfaringer
har indflydelse pa, hvilke behov for rehabilitering personer behandlet for hoved- og halskreaft
oplever. Ligeledes er specialegruppens forforstaelse udgangspunktet for at opna en forstaelse
af, hvilke behov for rehabilitering borgere behandlet for hoved- og halskraeft oplever.

Specialegruppens forforstaelse uddybes yderligere i afsnit 5.1.
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Med udgangspunkt i den hermeneutiske tenkning afspejles Ricoeurs ontologiske og
epistemologiske perspektiv i teorien om det sarede cogito (det sarede selv) og den trefoldige
mimesis, som centrale grundantagelser omkring den menneskelige erkendelse af virkeligheden
(Hermansen & Rendtorff 2002). Det sarede selv karakteriseres ved, at den menneskelige
erfaring altid vil vaere begranset, og menneskets selvforstaelse vil derfor veere ufuldstendig
(ibid.). Det betyder, at forforstaelsen for savel specialegruppens medlemmer samt
informanterne er betinget af erfaring og er det udgangspunkt, hvorfra verden fortolkes. Naglen
til en dybere selvforstaelse er ifglge Ricoeur (2002) kommunikation, hvor mennesket ved at
abne sig i dialogen med andre mennesker, ogsd abner muligheden for at berige sin
selvforstaelse. | Ricoeurs kritiske hermeneutik bliver kommunikation saledes
omdrejningspunktet i den menneskelige dannelse, og fortolkning far dermed en eksistentiel
betydning i menneskets made at veere i verden pa. Kommunikationen er saledes et veesentligt
redskab, hvori borgeren kan abne op for sine erfaringer og behov for rehabilitering og dermed

opna en beriget selvforstaelse, hvorfra en dybere forstaelseshorisont opnas.

Ifalge Ricoeur (2002) indebeerer kritisk hermeneutik tolkning af tekst, hvor teksten indeholder
den diskurs, som via transskription af levende tale er bundet i en skriftlig form. Denne
udleegning af tekstfortolkning skal forstas udfra Ricoeurs teori om den trefoldige mimesis,
bestdende af tre trin: mimesis 1, mimesis 2 og mimesis 3, som en udlegning af den
hermeneutiske cirkel (ibid., Juul 2012b). I specialet kan Ricoeurs teori om den trefoldige
mimesis saledes anvendes til at analysere og fortolke, hvilke behov for rehabilitering borgere
behandlet for hoved- og halskreft oplever, og derigennem opna en dybere og mere nuanceret
forstaelse for fanomenet. Mimesis 1 indeholder praefigurering, og repraesenterer fortellingen,
som den er forankret i hverdagen (Hermansen & Rendtorff 2002). Fortellingen er baseret pa
handlinger, som de forekommer i hverdagslivet og afspejler den forforstaelse, som den enkelte
har af denne virkelighed, og fungerer som en del af den proces, hvor mennesket sgger forstaelse
af sin eksistens (ibid.). | specialet omfatter dette led, hvorledes borgeren anvender sproget til
at forteelle og kommunikere behov for rehabilitering. Mimesis 2 omfatter konfigurationen og
handler om selve nedskrivningen af det sproglige i form af en tekst, som en del af selve
fortolkningsprocessen (ibid.), hvilket i specialet svarer til, at borgerens mundtlige forteelling
overfares til skrift. Mimesis 3 omfatter begrebet refiguration, hvor den nedskrevne tekst
refigureres og bliver en genstand for fortolkning og forstaelse (ibid.). Laseren af teksten far
saledes indblik i den menneskelige erfaring, som den udtrykkes sprogligt i teksten (ibid.). |

henhold til specialet henviser refigurationen i mimesis 3 til, hvordan borgerens fortelling
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gennem den kritiske fortolkning udvider vores forstaelse af borgerens behov for rehabilitering.
Ricoeur mener, at fortolkningen fuldendes, nar fortolkeren integrerer teksten og opnar en
forstéaelse af den i forhold til sin egen kontekst (ibid.). Dette skaber en
horisontsammensmeltning mellem teksten og leeseren, hvor begge parters forforstaelse bliver
forenet i en ny forstaelseshorisont (ibid.). Den trefoldige mimesis er saledes en proces, hvori
mennesket skaber og fortolker repraesentationer af virkeligheden. Ricoeurs Kkritiske
hermeneutik er saledes relevant og brugbar i forhold til at opna en forstaelse af, hvilke behov
for rehabilitering borgere behandlet for hoved- og halskraeft oplever. Dette skyldes, at Ricoeurs
feenomenologisk-hermeneutiske tilgang kan bidrage til at forene forstaelse og forklaring i
fortolkningen af det empiriske materiale. Det erkendelsesteoretiske perspektiv indeholdt i den
trefoldige mimesis kan overfagres og anvendes som et analytisk veerktgj i bearbejdning af data,
hvilket uddybes i afsnit 7.3.5.

Kendetegnende for den kritiske hermeneutik er sondringen mellem det forstaende (er) og det
normative (bgr) som udgangspunkt for kritik af geeldende sociale strukturer (ber) (ibid., Juul
2012b). Begge komponenter indgar i Ricoeurs kritiske hermeneutik som integrerede dele af
den samlede forforstaelse, forskeren aktivt anvender i fortolkningsprocessen (Hermansen &
Rendtorff 2002). Ricoeurs kritiske hermeneutik anses som velegnet i specialet, da det kritiske
perspektiv laegger op til at bringe forforstaelsens normative dimension i spil pa en made,
hvorfra  mulige  forandringsperspektiver i  rehabiliteringsindsatsen  forankret i
borgerperspektivet kan opstd. Sondringen mellem er og ber abner muligheden for at forsta
borgerens behov for rehabilitering som baggrund for kritisk at fortolke og identificere
forandringselementer i rehabiliteringsindsatsen. Ifglge Ricoeur knytter kritiske normer sig til
menneskets eksistentielle forhold (ibid.), hvilket betyder, at det kritiske perspektiv er betinget
af konteksten og afgranser sig derfor til at veere et udkast af virkeligheden. Det normative ideal
ma saledes i et hermeneutisk perspektiv regnes for at veere en forelgbig skitse bundet til
kontekst, som ma afprgves og udfordres i en konkret undersggelse (Juul 2012b). | specialet
efterstreebes dette ved at undersgge og opna en forstaelse af, hvilke behov for rehabilitering
borgere behandlet for hoved- og halskreft oplever som grundlag for at identificere
forandringsperspektiver i den kommunale rehabiliteringsindsats. Et Kritisk synspunkt er
betinget af et normativt ideal, og forudsatningen for at bringe forforstaelsen i anvendelse er, at
eksplicitere det normative ideal, saledes at udenforstdende kan vurdere undersggelsens
preemisser (ibid.). En uddybning af specialegruppens forforstaelse og normative horisont

praesenteres i afsnit 5.1.
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5.1 Forforstaelse og normativ horisont

Hensigten med falgende afsnit er at praesentere og tydeliggere specialegruppens forforstaelser
for derigennem at kunne anvende disse i forstaelsen af, hvilke behov for rehabilitering borgere
behandlet for hoved- og halskreeft oplever som grundlag for forandringsperspektiver i
rehabiliteringsindsatsen. Ifglge Kirsti Malterud (2001) daekker forforstaelse over tidligere
personlige og faglige erfaringer og overbevisninger, som forskeren bringer med ind i
forskningsprocessen, og som bgr blive beskrevet, inden studiet pabegyndes, for at sikre
refleksivitet. | specialet anvendes denne beskrivelse af forforstaelse som referenceramme i

eksplicitering af specialegruppens forforstaelse.

Specialegruppens to medlemmer er begge sundhedsfagligt uddannet med en
professionsbachelor som tandplejer og i ergoterapi med henholdsvis 10 og 12 ars klinisk
erfaring. | den sammenhang har begge gruppemedlemmer haft kontinuerlig kontakt med
personer behandlet for hoved- og halskreft i forbindelse med deres rehabiliteringsforlgb i bade
kommunalt og privat regi. Denne kontakt omfatter en bred repraesentation af borgere pa tveers
af alder, kan, sygdommens stadie og SES, som er behandlet med enten kirurgi, straleterapi eller
kemo eller en kombination af navnte behandlingstyper. Specialegruppens forforstaelse er

saledes sammensat af viden og erfaring erhvervet i begge sektorer.

Specialegruppens normative horisont udgeres af hovedkomponenter i problemanalysen
herunder definition af kraeftrehabilitering (Ammentorp et al. 2005) og hensigten i at tilbyde en
individuelt tilpasset rehabiliteringsindsats malrettet individets behov for at genoprette eller
forbedre patientens funktionsevne og livskvalitet (Sundhedsstyrelsen 2015, 2018). Hertil
kommer viden om lovgivning pa omradet, hvor det fremgar, at personer behandlet for hoved-
og halskraeft skal tilbydes individuelt tilpassede rehabiliterende indsatser med kommunen som
hovedleverander med henblik pa at kunne generhverve tabt funktion samt genoptage og
vedligeholde et meningsfuldt hverdagsliv (Indenrigs- og Sundhedsministeriet 2019, Social-
Bolig- og Aldreministeriet 2018). Ngdvendigheden af disse indsatser understreges af, at
personer behandlet for hoved- og halskraeft karakteriseres ved at have et stort og komplekst
rehabiliteringsbehov. Pa den baggrund placerer specialegruppen sig i overbevisningen om, at
personer behandlet for hoved- og halskreft bar tilbydes rehabiliteringsindsatser i kommunalt
regi tilpasset deres individuelle behov. Hertil afspejler problemanalysen, at personer behandlet

for hoved- og halskraft og lav SES i mindre grad henvises til og deltager i rehabiliterende
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indsatser, samt at personer behandlet for hoved- og halskraft oplever at have uopfyldte fysiske,
psykiske og sociale behov (Dalton et al. 2019b). Pa det grundlag mener specialegruppen, at der
bar veere en serlig opmeerksomhed pa at opfylde og understatte behovet for rehabilitering
blandt personer behandlet for hoved- og halskreaft. Derudover ses, at mangel pa tilgengelighed
og kvalitet i den kommunale rehabilitering udger en barriere for at imgdekomme
rehabiliteringsbehov blandt personer behandlet for hoved- og halskraft (Elnegaard et al. 2022,
Kristiansen et al. 2019). Pa den baggrund er specialegruppens normative horisont styrende for
det kritiske perspektiv pa forhold og strukturer med betydning for borgerens behov for
rehabilitering. Eftersom det normative ideal betragtes som et udkast (Juul 2012b), tilstraeebes
kontinuerligt i undersggelsesprocessen, at specialegruppen forholder sig refleksivt til
forforstaelsen ved hjeelp af dialog og dreftelse. Formalet er ikke at opna konsensus, men

arbejde nuanceret og refleksivt med forforstaelsens horisont.
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6.0 Sammenhang i den kvalitative undersggelse

Joseph A. Maxwells (2005a) interaktive model er anvendt som redskab til at sikre
sammenhang i designet af de enkelte delkomponenter i specialets kvalitative undersggelse.
Sammenhang og stringens i undersggelsens design er ifalge Maxwell (2005a) afggrende for
kvaliteten i en kvalitativ undersggelse. Maxwell (2005a) beskriver problemformuleringen som
undersggelsens omdrejningspunkt med tilknytning til mal, konceptuel ramme samt metode og
validitet som tilhgrende delkomponenter. Modellens interaktive element bestar i
delkomponenternes gensidige sammenhang og pavirkning i takt med at undersggelsen lgbende
designes og udvikles (ibid.). Det interaktive element i modellen illustreres med pilene og
afspejler de refleksioner og valg, som relaterer sig til den kontinuerlige udvikling af
undersggelsen (ibid.). Modellen tilgodeser saledes en styret undersggelsesproces i specialet,
hvori komponenter i designprocessen lgbende vurderes og tilpasses. Specialet er tekstmaessigt
struktureret efter Aalborg-modellen (Ussing & Hansen u. &.), men i trad med Maxwells (2005a)
interaktive model udformes specialet som en dynamisk iterativ proces, hvor metodiske
overvejelser og refleksioner omkring de enkelte delkomponenter i forskningsdesignet
kontinuerligt  tilpasses. Modellen er saledes anvendelig i bearbejdning af
problemformuleringen, da den understgtter den refleksivitet, der knytter sig til udvikling af
specialet i takt med, at ny viden frembringes. En illustration af modellen i henhold til, hvordan

den anvendes i projektet, ses i nedenstaende figur (6).

Mal
Opna en forstaelse af, hvilke behov for Konceptuel ramme
rehabilitering borgere behandlet for HHK oplever. Kritisk hermeneutik
Dette for at opna indsigt i mulige Specialegruppens forforstaelse
forandringselementer for at styrke den Problemanalyse
kommunale rehabiliteringsindsats

Problemformulering
Hvilke behov for rehabilitering oplever
borgere behandlet for
hoved- halskraeft, og hvordan kan en
forstaelse heraf bidrage til et
forandringsperspektiv pa kommunale
rehabiliteringsindsatser?

.

Validitet
Overvejelser omkring validitet foregar
kontinuerligt i alle dele af specialet med henblik

Metode
Systematisk litteratursagning
Kvalitative semistrukturerede interviews

Tematisk analyse af Braun & Clarke (2006)
Fortolkningsteori af Pedersen & Dreyer (2018)

pa at sikre sammenhzaeng og konsistens i
undersggelsen

Figur 6: Illustration over anvendelse af Maxwells (2005a) Interaktive Model i specialet
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Problemformuleringen er styrende for den empiri, som gnskes indhentet i tilknytning til malet
med undersggelsen, og hvorledes resultaterne forventes at bidrage med nyttig viden til omradet
(Maxwell 2005a). | specialet afspejler problemformuleringen gnsket om en forstaelse af, hvilke
behov for rehabilitering borgere behandlet for hoved- og halskraft oplever, hvorfra malet er at
bidrage med et forandringsperspektiv pa den kommunale rehabiliteringsindsats. Hertil udgar
videnskabsteori, gvrig relevant teori, specialegruppens forforstaelse samt videnskabelig og
gvrig litteratur pa omradet den konceptuelle ramme for specialet (ibid.). Videnskabsteorien
som beskrevet i afsnit 5.0 afspejler specialets erkendelsesteoretiske udgangspunkt med
implikationer for, hvorledes viden tilgas i feltet. Metode deekker ifglge Maxwell (2005a) over
den metodiske tilgang til indsamling, bearbejdning og analyse af data og er centralt for, hvor
fyldestgerende problemformuleringen besvares. | specialet anvendes henholdsvis systematisk
litteratursggning samt semistrukturerede individuelle interviews til indsamling af data.
Interviewdata analyseres med anvendelse af Pedersen & Dreyers (Pedersen & Dreyer 2018)
Ricoeur inspirerede analysestrategi, hvortil data i form af videnskabelige artikler udvalgt pa
baggrund af den systematiske litteratursggning analyseres med udgangspunkt i Braun &
Clarkes (2006) tematiske analysestrategi. Validitet vedrgrer, hvorvidt resultaterne i
undersggelsen understgttes tilstreekkeligt af bade dataindsamling og dataanalyse, som ifglge
Maxwell (2005a) bar overvejes allerede i den indledende fase af undersggelsen. | specialet
vedrgrer dette kontinuerlige overvejelser omkring validitet i alle dele af specialet for at sikre

sammenhang og konsistens i undersggelsen.
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7.0 Metode

| de falgende afsnit praesenteres de etiske overvejelser i forbindelse med udformning af
specialet samt en redeggrelse og argumentation for valg og refleksioner forbundet med den

metodiske fremgangsmade, herunder dataindsamling og analysemetoder.

7.1 Etiske overvejelser

Specialet tager afsat i etiske retningslinjer formuleret i Helsinki-deklarationen (World Medical
Association 2022), der fastslar, at hensynet til mennesket altid skal prioriteres over forskning.
Dette tilsiger, at deltagelse er frivilligt, samt at deltagerne i interviewundersggelsen pa
baggrund af uddybende information har givet deres samtykke til deltagelse pa baggrund af
formalet med forskningen og de metoder, der anvendes. Informanterne bliver saledes i den
indledende del af interviewprocessen skriftligt og mundtligt informeret om specialets formal
og metodiske fremgangsmade, samt at deltagelse er frivillig og kan treekkes tilbage uden
konsekvenser for informanten. Informanterne far i den sammenhang videregivet
kontaktoplysninger tilhgrende specialegruppen i tilfeelde af, at de gnsker at ophave samtykke
til deltagelse, eller safremt der matte opsta afklarende spergsmal. | trdd med kravet om
fortrolighed (Kvale & Brinkmann 2015) bliver informanterne ligeledes oplyst om, hvilke
personer, der har adgang til data samt i hvilken sammenhang, specialegruppen har tilladelse
til at publicere og offentliggere data. Desuden oplyses, at filer og data opbevares pa en krypteret
harddisk og slettes efter specialets afslutning i overensstemmelse med geldende regler
(Justitsministeriet  2018). Hertil forsikres informanterne, jevnfer forskrifterne i
Databeskyttelsesforordningen (Den Europaiske Unions Tidende 2016), at de anonymiseres og
saledes tildeles pseudonymer og dermed forhindrer, at informanterne kan blive identificeret.
Se samtykkeerklaering i bilag 1.

Etiske refleksioner forbundet med konsekvenser ved deltagelse i interviewundersggelsen er
vaesentlige, idet udforskning af individets perspektiver og hverdagsliv involverer bergring af
potentielt falsomme emner og komplekse omstendigheder (Kvale & Brinkmann 2015). Dette
er en vigtig refleksion, da undersggelsen involverer informanter, som tilhgrer en gruppe
konfronteret med en livstruende kraeftsygdom med svere fysiske, sociale og psykiske
problemstillinger til falge. Dette forsgges imgdekommet under interviewet ved at tilstraebe en
afslappet og tryg atmosfere for at undga, at informanten faler ubehag (ibid.). Derudover stiller

specialegruppen sig til radighed for eventuelle spgrgsmal eller refleksioner udlgst af deltagelse
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i interviewundersggelsen i bestreebelserne pa at sikre etisk forsvarlige rammer for informantens
deltagelse. Specialegruppen er opmarksom pa, at refleksioner relateret til forhold omkring
sygdommen kan opsta i tiden efter interviewet. Pa den baggrund oplyses informanterne om
muligheden for at henvende sig til kontaktperson i hjemkommunen vedrgrende spgrgsmal
omkring selve rehabiliteringsforlgbet og derudover Kreftradgivningen ved Kreftens
Bekaempelse eller onkologisk afdeling pa sygehuset ved behov for gvrig vejledning og

radgivning.

7.2 Litteratursggning

| de feglgende afsnit beskrives fremgangsmaden for specialets indledende sggning, som
anvendes til at udarbejde problemanalysen. Ydermere beskrives fremgangsmaden for den
systematiske litteratursggning, som har til formal at besvare specialets fgrste underspgrgsmal:
Hvilken eksisterende evidens foreligger af oplevede behov for rehabilitering blandt personer

behandlet for hoved- og halskreeft?.

7.2.1 Indledende litteratursggning

Forud for specialets initierende problem samt problemanalyse udfgres en bred indledende
litteratursggning i segemaskinen Google Scholar samt Google med det formal at fremsgge
viden om problemfeltet samt afdaekke potentielle videnshuller (Holgaard et al. 2014). Med
fokus pa problemfeltet hoved- og halskraft og rehabilitering suppleres gra litteratur med
videnskabelig litteratur. Gennemgaende termer giver heraf anledning til at ga mere kvalificeret
og malrettet til veerks i form af citations- og keedesggning i forskellige videnskabelige databaser
samt ud fra referencelisterne i den gra litteratur. Dette for at identificere yderligere relevant
litteratur (Rienecker & Jgrgensen 2017). En bred indledende sggning kan ligeledes bidrage til
en afgreensning af problemfeltet samt angive kvalificerede sggetermer, der kan danne grundlag
for en systematisk og malrettet litteratursagning (ibid.). Pa den baggrund udger empiri og viden
indhentet i den indledende litteratursggning grundlaget for at fremskrive problemstillingen i
det initierende problem og udfolde og analysere nuancer i relation til problemfeltet i

problemanalysen.

7.2.2 Systematisk litteratursggning

Til at besvare specialets farste underspgrgsmal i problemformuleringen anvendes den

systematiske litteratursggning. Pa baggrund af den brede indledende sggning udarbejdes
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sggetermer, som sammensattes i en sggestrategi og efterfalgende kombineres pa tvers ved at
anvende de boolske operatorer, AND og OR (Watson 2020), se tabel (1). En grundig og
systematisk litteratursggning er en vigtig proces for at sikre, at al relevant litteratur indenfor
den undersggte problemstilling identificeres. Dette indebarer, at segningen planlaegges og
udfagres pa en struktureret og stringent made (Frandsen et al. 2014), herunder at strukturere
sggestrategien systematisk for at opnd et udtemmende resultat og sikre transparens i
segeprocessen (Lund et al. 2014). Systematisk litteratursagning vurderes saledes anvendelig
med henblik pa en uddybende udforskning af oplevede behov for rehabilitering blandt personer

behandlet for hoved- og halskreeft.

7.2.3 Sggestrategi

For at udfgre en systematisk og reproducerbar litteratursggning udarbejdes en sggestrategi
geldende for de udvalgte videnskabelige databaser. En velbeskrevet sggestrategi gger ifelge
Frandsen et al. (Frandsen et al. 2014) sandsynligheden for at fremsgge al relevant litteratur i de
udvalgte databaser. Ud fra problemformuleringens farste underspgrgsmal udveelges relevante
segetermer i feellesskab i specialegruppen med baggrund i litteratur fremskrevet i
problemanalysen. Sggetermerne opstilles i en sggematrice (Lund et al. 2014), bestaende af tre
blokke med centrale fokusomrader. Ud fra de relevante sggetermer udvelges tilhgrende
synonymer, for at opna en udtsmmende afdaekning af hvert enkelt fokusomrade (Frandsen et
al. 2014). Tilsvarende engelske sggetermer udvelges, og danner grundlag for sggestrategierne
i de tre udvalgte databaser. Forud for den systematiske litteratursggning fremsgges de valgte
sggetermer i de tre udvalgte databaser, idet indeksering af kontrollerede emneord varierer
imellem de videnskabelige databaser (Lund et al. 2014). Af denne arsag anvendes
sggetermerne i hver blok bade som kontrolleret emneord hvis muligt samt som fritekstord.

Ud fra hensigten om at indfange “behov” som et centralt begreb i den systematiske
litteratursggning blev sggeordet need* afprevet som fritekstord i en systematisk sggning i
sggedatabasen Cinahl, da termen ikke er indekseret som et kontrolleret emneord, se bilag 2.
Sggningen gav 896 hits og 375 hits, da studier &ldre end 10 ar og med deltagere yngre end 18
ar blev sorteret fra. Ved gennemgang af fremsggte artikler blev det imidlertid vurderet, at
sggningen gav mange irrelevante artikler, og det blev konkluderet, at anvendelse af need*
tilfarte en del stgj og resulterede i en upracis sggning. Den boolske operator NOT blev ikke
vurderet velegnet til at preecisere sggningen, grundet risikoen for at frasortere relevante artikler

(Lund et al. 2014). Pa baggrund af en keedesggning og gennemgang af kontrollerede emneord
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og keywords tilknyttet relevante artikler blev need* erstattet med “patient* need*” o0g
“citizen* need*” i forsgg pa at minimere stgj og praecisere sggningen. | nedenstaende tabel (1)
praesenteres sggematricen anvendt i den endelige systematiske litteratursegning med udvalgte
seggetermer og tilhgrende synonymer. Den endelige sggestrategi for alle tre databaser kan ses i
bilag 3.

Tabel 1: Sggematrice for den systematiske litteratursggning

Database: | Fokusomrade 1 Fokusomrade 2 Fokusomrade 3

Alle Persongruppen Fenomenet Konteksten

Dansk Hoved- og halskraeft Borgerperspektivet Rehabiliteringsindsats
Hoved- og halscancer Patientperspektivet Rehabilitering

Kommunal rehabilitering

Engelsk Head and neck cancer Survivorship Rehabilitation
The lived experience Rehabilitation intervention
Patient perspective Rehabilitation programme
Patient experience Community based
Patient satisfaction rehabilitation
Patient preference Community care
Patient attitude Interventions
Patient view

Patient feelings
Patient need
Citizen perspective
Citizen experience
Citizen satisfaction
Citizen preference
Citizen attitude
Citizen view
Citizen feelings
Citizen need

7.2.4 Udvalgte databaser

For at opna en udtgmmende litteratursggning, seges der i flere videnskabelige databaser.
Udvelgelse af relevante databaser sker ud fra det sggespgrgsmal, der gnskes besvaret (Lund et
al. 2014), hvorfor farste underspgrgsmal i specialets problemformulering fungerer som
styrende for valg af databaser. Den systematiske sggning udfares i de videnskabelige databaser
PubMed, Embase og CINAHL, da disse vurderes kvalificerede til at afdeekke relevant litteratur
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inden for problemstillingen. Databasen PubMed indeholder litteratur indenfor det
biomedicinske og sundhedsfaglige felt indenfor amerikanske tidsskrifter. Ligeledes indeholder
databasen Embase litteratur indenfor det biomedicinske omrade, herunder hgj deekning af
europaiske tidsskrifter. En kombination af PubMed og Embase tilgodeser saledes en bred og
daekkende sggning af videnskabelig litteratur indenfor problemfeltet hoved- og halskreeft samt
oplevede behov for rehabilitering ud fra borgerperspektivet, som afspejles i specialets farste
underspgrgsmal. Den bibliografiske database CINAHL deekker over flere sundhedsfaglige
discipliner samt kvalitativ forskningslitteratur. CINAHL tilfgrer saledes studier med fokus pa
dybdegaende forstaelse af, hvilke behov for rehabilitering personer behandlet for hoved- og
halskreeft oplever. Tilsammen udger de videnskabelige databaser PubMed, Embase og

CINAHL séledes udgangspunkt for den systematiske litteratursggning.

7.2.5 In- og eksklusionskriterier

For at sikre transparens samt malrette udvalgelsesprocessen i den systematiske
litteratursagning opstilles in- og eksklusionskriterier (tabel 2). Dette for at eksplicitere kriterier
for udveelgelse af artikler (Lund et al. 2014). Fglgende in- og eksklusionskriterier formuleres

saledes som retningsgivende for en malrettet udveelgelse af videnskabelige studier.

Tabel 2: In- og eksklusionskriterier i den systematiske litteratursagning

Inklusionskriterier Eksklusionskriterier

Personer behandlet for hoved-halskreeft e Personer behandlet for andre typer kraeft end
Sociodemografisk spredning hoved-halskraft

Studier fra vestlige lande Studier fra ikke-vestlige lande

Alder > 18 &r Alder < 18 ar

Sprog: Engelsk, dansk, norsk, svensk Andre sprog

Nyere end 10 ar Aldre end 10 ar

Kvalitative studier Kvantitative studier

Borgerperspektivet De sundhedsprofessionelles perspektiv

| specialet afgraenses studiepopulationen til den voksne del af befolkningen, hvorfor personer
behandlet for hoved- og halskraeft under 18 ar ikke inkluderes. Rehabiliteringsindsatser for
personer behandlet for hoved- og halskraft er malrettet alle borgere i Danmark og omfatter
saledes en sociodemografisk spredning, hvilket ligeledes afspejles i inklusionskriterierne.
Ydermere prioriteres studier fra vestlige lande, hvorfor inklusionskriterierne indbefatter en
geografisk afgreensning, med henblik pa en gget overfarbarhed til dansk kontekst. Ligeledes

ses inklusionskriteriet om kvalitative studier afspejlet i specialets gnske om at opna en dybere
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forstaelse af oplevede behov for rehabilitering blandt personer behandlet for hoved- og
halskreeft.

7.2.6 Udvelgelse af videnskabelige artikler/studier

Med afs@t i ovenstdende in- og eksklusionskriterier udfgres udvelgelsesprocessen af
videnskabelige artikler til besvarelse af specialets fgrste underspargsmal i seks trin, hvilket
illustreres i nedenstaende figur (7). Den systematiske litteratursggning udfert i databaserne
PubMed, Cinahl og Embase resulterer i samlet 867 hits efter anvendelse af in- og
eksklusionskriterier sasom alder, sprog og studier aldre end 10 ar. Indledningsvis screenes alle
artikler ud fra titel, hvoraf starstedelen ekskluderes grundet studiedesign, hvilket resulterer i 42
artikler. Heraf er 15 dubletter. Efterfglgende gennemlases abstract i de resterende 27 artikler,
hvoraf 12 ekskluderes grundet undersggelsens formal og studiedesign. Slutteligt naerlaeses 15
artikler, med fokus pa in- og eksklusionskriterier. Dette for at sikre en malrettet udveelgelse af
studier relevante for besvarelse af specialets farste underspagrgsmal i problemformuleringen. |

alt udveelges 4 kvalitative studier, som kvalitetsvurderes, hvilket uddybes i afsnit 7.2.7.

Antal hits i alt
n = 867

Screening ud fra titel
n = 825 ekskluderet

A .
>

+« Screening for dubletter
” n =15 ekskluderet

Screening ud fra
abstract
n = 12 ekskluderet

\ 4

+ Screening ud fra artikel
” n =11 ekskluderet

Figur 7: Flowchart over udvalgelse af videnskabelige artikler
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7.2.7 Kvalitetsvurdering af udvalgte videnskabelige artikler

Efter udveelgelse af de fire videnskabelige artikler foretages en kritisk vurdering af hvert studies
metodologiske kvalitet (Frandsen et al. 2014). Dette foretages med anvendelse af relevante
tjeklister, hvilket sikrer en struktureret og transparent proces (Lund et al. 2014).
Kvalitetsvurderingen tager udgangspunkt i the Joanna Briggs Institutes (JBI) anerkendte
tjekliste Checklist for qualitative research (The Joanna Briggs Institute 2017), da denne
tjekliste er velegnet til at sikre konsistens og systematik i den kritiske vurdering (Buccheri &
Sharifi 2017). For at sikre en grundig og valid kritisk vurdering vurderes hvert studie af begge
gruppemedlemmer uafhaengigt af hinanden, hvorefter resultaterne sammenlignes og
gennemgaes i faellesskab for at sikre konsensus. Kritisk vurdering af de fire udvalgte

videnskabelige artikler kan ses i bilag 4.

Ifelge Kitto et al. (Kitto, Chesters & Grbich 2008) dakker kriterier for kvalitet i kvalitativ
forskning over begreber som troveerdighed, overferbarhed og stringens. Troverdighed
omhandler, hvorvidt resultaterne af studiet er meningsfulde og preesenteret pa en klar og
fyldestgarende made (ibid.). Manglende trovardighed begraenser i hvilket omfang resultaterne
fra de inkluderede videnskabelige studier kan anvendes i specialets resultater. Overfarbarhed
daekker over, i hvilken grad forskningens resultater kan overfares til og anvendes i andre
sammenhange end den specifikke kontekst, hvori forskningen er udfgrt (ibid.). Stringens
henviser til transparensen i studiets fremgangsmade, herunder brug af metode samt
dataindsamling og dataanalyse (ibid.). Manglende transparens vil saledes gare det vanskeligt

at kritisk vurdere den metodiske kvalitet i det videnskabelige studie.

7.2.8 Analysestrategi

Der anvendes tematisk analyse udviklet af Virginia Braun og Victoria Clarke (2006) til analyse
af kvalitative data fra den systematiske litteratursggning. Analysemetoden kan anvendes til at
identificere, analysere og rapportere temaer i et dataseet, og er trinvist inddelt i seks faser, som
tilgas i en iterativ proces (Braun & Clarke 2006). For at sikre fuldt udbytte af datamaterialet
samt styrke validiteten i analysearbejdet, sker analysen i en dynamisk proces faserne imellem.
Med afsat i tematisk analyse analyseres data med fokus pa at identificere temaer, der belyser
oplevede behov for rehabilitering blandt personer behandlet for hoved- og halskreft ifalge
eksisterende evidens pa omradet. Ifglge Braun og Clarke (2006) kan tematisk analyse bade

vaere induktiv og deduktiv. | analysen anvendes en induktiv tilgang som afspejles i
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specialegruppens eksplorative tilgang til data i forhold til at identificere oplevede behov for
rehabilitering blandt personer behandlet for hoved- og halskraeft. Temaerne inkluderes i den
kritiske fortolkning og diskussion af empirisk materiale indsamlet i specialet, hvilket uddybes
i afsnit 7.3.5.

Grundet specialegruppens medlemmers tidligere erfaring med brug af NVivo i forbindelse med
analyse af videnskabelige studier, valges den tematiske analyse at blive udfart i det krypterede
skriveprogram Microsoft Word. For yderligere at sikre transparens og ngjagtighed i
analysearbejdet, anvendes tjeklisten for god tematisk analyse udarbejdet af Braun og Clarke
(2006). Dokumentation af fase 2-5 fremgar i bilag 5. Fremgangsmaden for den tematiske

analyse af de videnskabelige studier uddybes i nedenstaende tabel (3).

Tabel 3: Beskrivelse af anvendelse af Braun & Clarkes (2006) analysestrategi

Braun og Clarke (2006) Videnskabelige studier

Fase 1 Bekendtggrelse med data Specialegruppens medlemmer foretager en
gennemlasning af de fire udvalgte
videnskabelige studier for at fa dybdegaende
kendskab til datamaterialet

Fase 2 Generering af initierende koder Data kodes i det enkelte studie og indskrives i
en matrice, se bilag 5.1. En kode bestar af
oplevede behov for rehabilitering og vurderes
ud fra relevans for problemformuleringen.

Fase 3 Generering af temaer ud fra kodet Pa baggrund af koder identificeret i de enkelte
datamateriale studier, genereres temaer pa tveers af
datamateriale med fokus pa oplevede behov for
rehabilitering, og indskrives i en matrice, se
bilag 5.2.

Fase 4 Gennemgang og revidering af temaer For at kondensere temaer, gennemgas og
kontrolleres disse for overlap samt vurdering af
ngdvendighed i at undlade, flytte eller omdgbe
temaer.

Fase 5 Navngivning og forfining af temaer Temaer genereret i fase 4 navngives med en
daekkende beskrivelse af koder indeholdt i det
enkelte tema

Fase 6 Narrativ afrapportering af fund Nuancer og pointer i hvert tema uddybes og
fremstilles narrativt med fokus pa oplevede
behov for rehabilitering blandt personer
behandlet for hoved- og halskreeft
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7.3 Kvalitativ dataindsamling

Specialets problemanalyse samt problemformulering afspejler en bagvedliggende forstaelse af
virkeligheden, som indrammes i det fortolkningsvidenskabelige paradigme, hvor den mening,
mennesker tilskriver deres handlinger i en given kontekst og under givne betingelser, er central
(Launsg, Rieper & Olsen 2017). Ifglge Launsg, Rieper & Olsen (2017) bygger viden i denne
sammenhang pa forstaelse af menneskets egen opfattelse samt beskrivelse af deres handlinger
og erfaringer (ibid.). Med udgangspunkt i specialets problemformulering afspejles dermed
placering indenfor den forstaende forskningstype, som er karakteriseret ved at forsta og

fortolke viden, som er funderet i sociale aktarers perspektiv (ibid.).

7.3.1 Semistruktureret kvalitativt forskningsinterview

| specialet anvendes det semistrukturerede kvalitative forskningsinterview, da det sigter mod
at opna forstaelse af verden fra deltagernes perspektiv samt udfolde betydningen af deres
oplevelser og afslgre deres virkelighed, som de lever den (Kvale & Brinkmann 2015). Det
kvalitative forskningsinterview ggr det saledes muligt at svare pa specialets andet
underspgrgsmal: Hvilke behov for rehabilitering oplever borgere behandlet for hoved- og
halskraft, og hvordan kan en forstaelse heraf bidrage til forandring af rehabiliteringsindsatser
i en dansk kommunal kontekst?. Ifglge Kvale & Brinkmann (2015) kendetegnes det kvalitative
forskningsinterview ved at veere udveksling af synspunkter, hvilket afspejler den forforstaelse,
som begge parter bringer til interviewsamtalen i trad med det hermeneutiske videnskabsideal i
specialet. Begge medlemmer af specialegruppen er til stede under hvert interview. Et
gruppemedlem fungerer som primer interviewer og felger interviewguiden samt stiller
spgrgsmalene, mens det andet gruppemedlem fungerer som sekundaer interviewer med ansvar
for at stille opfelgende speargsmal og bistd med at holde styr pa tiden. Skiftende roller
prioriteres undervejs imellem de enkelte interviews for at tilgodese laering i og erfaring med
rollen som primeer interviewer. Efter hvert interview prioriteres 5-10 min til feelles refleksion i
specialegruppen, da det rummer mulighed for at forbedre interview- og spgrgeteknik (ibid.).
Desuden bidrager det til en falles refleksivitet omkring specialegruppens forforstaelse, da
interviewet rummer nye horisonter i forstaelsen, hvorfra en ny forforstaelse udvikles. Formalet
er saledes ikke at opnd konsensus, men at undersgge forforstaelsen og derigennem opna

bevidsthed om nuancer i forforstaelsen.
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| dette speciale beskriver informanterne, hvilke behov for rehabilitering de oplever og berarer
emner, der relaterer sig til en livstruende sygdom. Disse emner anses for at veere falsomme for
informanten og kan muligvis fremkalde ubehag hos informanterne, hvorfor interview foretages
I borgers eget hjem for at skabe ro og tryghed i kendte omgivelser. Derudover bidrager det til
at udligne det asymmetriske magtforhold som ifelge Kvale & Brinkmann (2015) definerer
interviewsituationen, hvor intervieweren i kraft af videnskabelige kompetencer, definerer
interviewsituationen og emnet og bestemmer, hvilke spargsmal der er relevante at falge op pa.
Efter eget gnske velger fire informanter at blive interviewet over telefon, hvilket fordeles
ligeligt mellem specialegruppens medlemmer. | den sammenhang indhentes informeret

samtykke mundtligt og dokumenteres pa lydoptagelsen.

7.3.2 Opbygning og validering af semistruktureret interviewguide

| det semistrukturerede kvalitative forskningsinterview i specialet anvendes en semistruktureret
interviewguide, som er defineret ved at veere en sammensatning af forudbestemte spgrgsmal
med en fleksibel struktur bestaende af klare og enkle spargsmal (Kvale & Brinkmann 2015).
Denne understatter, at selve interviewet ledes hen imod de centrale emner og omrader, som
gnskes belyst (ibid.). | interviewguiden reflekteres den fenomenologiske vidensinteresse i
form af dbne og eksplorative spgrgsmal, hvorfra der kan opnas indsigt i, hvilke behov for
rehabilitering informanten oplever ud fra den enkeltes livshistorie, kontekst og kulturelle
forhold. Udarbejdelsen af interviewguiden treekker pa den hermeneutiske tilgang, hvor
specialegruppens forforstelse i form af litteratur og teori fremanalyseret i problemanalysen
aktivt settes i spil i udformning af interviewspgrgsmal. Pa baggrund af specialets formal om
at opna forstaelse af, hvilke behov for rehabilitering borgere behandlet for hoved- og halskraeft
oplever, udarbejdes to interviewguides til henholdsvis kommunalt og regionalt regi, se bilag 6.
| begge interviewguides formuleres indledende spergsmal, som sigter mod at opna
baggrundsinformation om informanterne samt en kort beskrivelse af deres sygdomsforlgb.
Dette er vaesentligt, da den type spgrgsmal faciliterer en naturlig og indledende beskrivelse af
feenomenet, der udforskes set fra informantens perspektiv (ibid.). Derudover indeholder
interviewguiden ogsa direkte spgrgsmal (ibid.), der har til hensigt at undersgge hvilke behov
for rehabilitering borgere oplever, med det formal at opna uddybende indsigt i feenomenet ud
fra borgerens synspunkt. Det tilstraebes, at der ikke anvendes fagsprog i udformningen af
spgrgsmal, samt at spargsmalene er abne og letforstaelige. Hele interviewguiden suppleres med
sonderende spgrgsmal (Merriam & Tisdell 2016), sasom “Kan du uddybe det?”” og “Kan du

sige mere om det?”. Denne type spgrgsmal bidrager til at forfglge aspekter, som informanten
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markerer som centrale og medvirker til en mere dybdegaende udforskning af informantens
oplevelse og perspektiver. | en indledende briefing inden interviewet pabegyndes (Kvale &
Brinkmann 2015) oplyses informanten kort om specialet og interviewets formal. Derudover
oplyses informanten om, at interviewet optages pa diktafon og opbevares pa en krypteret
harddisk. Hertil afrundes briefingen med, at informantens informerede samtykke indhentes
skriftligt. Efter interviewet afsluttes med en debriefing (ibid.) for at afrunde interviewet og give
informanten mulighed for at afklare eventuelle spgrgsmal samt tilkendegive kommentarer og
tilfgjelser. Dette bidrager til at sikre, at informanten faler sig hart og respekteret med mulighed
for at italeseette bekymringer eller tanker udlgst af deltagelse i interviewet (ibid.). De to
interviewguides valideres i et pilotinterview, da det bidrager til en bedre forstaelse af, hvilke
spgrgsmal der kan vaere misvisende eller vanskelige at besvare samt hvilke spargsmal, der bar
inkluderes baseret pa input fra respondenten (Merriam & Tisdell 2016). Pilotinterviewet
foretages i samarbejde med en sundhedsfaglig medarbejder ansat i kommunalt regi med
erfaring indenfor malgruppen, hvorpad spgrgsmalenes relevans, pracision og brugbarhed

revideres og kvalificeres.

7.3.3 Udvelgelse og rekruttering af informanter

Ifalge (Maxwell 2005b) er rekruttering af informanter i en kvalitativ undersggelse en afggrende
beslutning, som bar reflektere formalet med undersggelsen og den viden, der gnskes indsamlet.
Pa den baggrund anvendes malrettet udvalgelse af informanter ved hjelp af purposeful
sampling (Merriam & Tisdell 2016) i specialet med henblik pa at rekruttere informanter med
forskellige karakteristika ud fra gnsket om at opna bred variation pa tvers af alder, kan, SES,
behandlingstype samt fglgevirkninger. Desuden inkluderes informanter uafhangigt af, om de
er henvist til eller har deltaget i rehabiliteringsindsatser i kommunalt regi, da dette ikke anses
som en betingelse for at kunne bidrage med viden omkring, hvilke behov for rehabilitering

borgere behandlet for hoved- og halskreft oplever.

Maxwell (2005b) argumenterer for, at etablering af samarbejdsrelationer i forskningsprocessen
i form af gatekeepers er en central beslutning i rekrutteringsprocessen, idet denne kan have stor
indflydelse pa mulighederne for indsamling af empiri. | specialet etableres saledes et
samarbejde med centrale parter i funktionen som gatekeeper. | kommunalt regi etableres et
samarbejde med en ledelsesrepraesentant tilhgrende en genoptreeningsenhed og sundhedscenter
i en starre dansk kommune, som i samarbejde med medarbejdere tilknyttet genoptraening efter

hoved- og halskraft bistar med rekruttering af informanter. I kommunal kontekst rekrutteres
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saledes informanter, der er henvist til eller tilknyttet en kommunal rehabiliteringsindsats i form
af en genoptreningsplan eller et rehabiliteringsforlgb jf. Sundhedsloven 8119 eller §140
(Indenrigs- og Sundhedsministeriet 2019). Derudover indledes et samarbejde med en
ledelsesrepraesentant tilknyttet en onkologisk afdeling pa et dansk sygehus, som i samarbejde
med en udvalgt medarbejder med sygeplejefaglig baggrund varetager arbejdet med
rekruttering. | regional kontekst rekrutteres saledes informanter, som falger et standardiseret
opfalgningsforlab efter behandling for hoved- og halskreeft, som ikke ngdvendigvis er eller har
veeret tilknyttet en rehabiliteringsindsats. Rekruttering af informanter i bade kommunal og
regional kontekst giver mulighed for at rekruttere borgere behandlet for hoved- og halskraeft
med forskellige karakteristika uafhaengigt af, om de er henvist til, deltager i eller selv har opsagt
et kommunalt rehabiliteringstilbud. Desuden tilgodeser rekruttering i regionalt regi muligheden
for at fa kontakt til informanter tilknyttet forskellige kommuner, hvilket er relevant, da der ses
stor variation i tilgeengeligheden og kvaliteten af kommunale rehabiliteringstilbud (Elnegaard

et al. 2022). En oversigt over informanter inkluderet i undersggelsen kan ses i afsnit 8.2.2.

Baggrund for specialet og kriterier for rekruttering af informanter blev praesenteret pa et kort
informationsmede i henholdsvis kommunalt og regionalt regi, hvor bade gatekeeper og flere
medarbejdere deltog. Hertil blev et deltagerinformationsark med en kort preesentation af
formalet med interviewundersggelsen, og hvad deltagelse indeberer, udarbejdet for at tilstreebe
en ensartet ordlyd i, hvorledes specialet praesenteres i rekrutteringsprocessen samt sikre, at
informanten opnar en klar forstaelse af hensigten med interviewet, se bilag 7. Aftaler for

samarbejdet blev formuleret i en samarbejdskontrakt.

7.3.4 Transskribering af interview

De ti interviews optages pa diktafon, og lydfilerne overfares til en krypteret harddisk. Herefter
transskriberes de enkelte interviews af den pageeldende interviewer. For at sikre en ensartet
transskribering og undga fortolkningsproblemer og sproglige forskelle mellem
transskriptionerne, udarbejdes der en transskriberingsguide med udgangspunkt i (Kvale &
Brinkmann 2015) anbefalinger, se tabel 4. Jevnfar forskrifterne i (Den Europeaeiske Unions

Tidende 2016), tildeles informanterne pseudonymer som et led i anonymiseringen.
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Tabel 4: Transskriberingsguide udarbejdet med udgangspunkt i Kvale & Brinkmann (2015)

Retningslinje Transskriberingsform

Etik Informanter anonymiseres og tildeles
pseudonymer. Personhenfgrbare oplysninger
sdsom begivenheder, institutioner og navne
markeres med (X)

Falelsesudtryk (grad, latter, suk) (F)

Seerlig betoning af ord Ordet understreges

Seetning som ikke feerdiggares

Tale som er utydelig Angives med (??) og tidsangivelse.

Tale foregar samtidigt eller oven i hinanden  Angives med = i slutningen af en linje samt i
begyndelsen af naste linje

Lang pause @)
Informanten citerer noget

Nonverbal kommunikation, sdsom mimik og (NV)
gestik

God leesbarhed Tegnsatning i form af komma og punktum

7.3.5 Analysestrategi

Forskningsprocessen er en bevaegelse fra prafiguration til refiguration og dermed en bevagelse
fra overflade- til dybdefortolkning (Pedersen & Dreyer 2018). Ved at anvende Ricoeurs
trefoldige mimesisbegreb som et epistemologisk redskab, kan der opnas forstaelse af, hvilke
behov for rehabilitering borgere behandlet for hoved- og halskreft oplever. Specialegruppen
er inspireret af Birthe D. Pedersen og Pia Dreyers (2018) faenomenologisk-hermeneutiske
analysestrategi, som er beskrevet med udgangspunkt i Ricoeurs fortolkningsteori,
Analysestrategien indeholder en trinvis fremgangsmade indeholdende naiv laesning,
strukturanalyse samt kritisk fortolkning og diskussion (ibid.). Med afsat i Pedersen & Dreyers
(2018) analysestrategi vil data fra de kvalitative interviews blive analyseret med fokus pa at
identificere temaer, der kan belyse, hvilke behov for rehabilitering borgere behandlet for
hoved- og halskreft oplever. De fremanalyserede temaer vil efterfalgende blive fortolket og
diskuteret. Dette for at besvare specialets andet underspgrgsmal i problemformuleringen. En

illustration af analyseprocessen skildres i nedenstaende figur (8).
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Figur 8: Hlustration af analyseprocessen af interviewdata inspireret af Pedersen & Dreyer (2018)

7.3.5.1 Naiv laesning

Ifelge Pedersen og Dreyer (2018) indledes fortolkningsprocessen med en naiv lesning, der
indbefatter gennemlasning af hele datamaterialet med en aben tilgang overfor tekstens indhold
samt nedskrivning af indtryk, der berarer laeseren. | specialet gennemlases de transskriberede
interviews, og specialegruppen forholder sig abent til indholdet i teksten, hvilket leder til en
begyndende antagelse om, hvad teksten handler om. Den naive lasning danner udgangspunkt
for en initierende umiddelbar analyse af, hvad teksten omhandler, og udger den
overfladefortolkning, som danner grundlaget for en senere dybdegdende analyse i

strukturanalysen (ibid.).
7.3.5.2 Strukturanalyse

Strukturanalysen fungerer som bindeleddet mellem overflade- og dybdefortolkning, idet
analysen indeholder et forklarende element mellem meningsenheder (det, der siges) til
betydningsenheder (det, der tales om) (Pedersen & Dreyer 2018). Pa dette trin bevarer
fortolkeren en abenhed over for teksten og de mulige betydninger, teksten kan have ved bade
at nerme og distancere sig fra teksten (ibid.). Processen er saledes karakteriseret ved, at
fortolkeren beveaeger sig fra del til helhed, og teksten falges fra, hvad den siger, til hvad der
tales om. Til at forklare tekstens struktur, uddrages meningsenheder i form af citater fra
datamaterialet, der siger noget om det undersggte feenomen (ibid.). Gennem analyse af

meningsenhederne forklarer fortolkeren, hvad der tales om i form af betydningsenheder,
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hvorefter der kan uddrages temaer, der reflekterer essensen af datamaterialet. | specialet
indsamles citater pa tveers af de empiriske data, hvilket udger meningsenhederne. Derpa vil
betydningsenhederne blive udledt i forhold til at forklare og forsta, hvad der bliver talt om i
teksten. Pa baggrund af disse betydningsenheder vil temaer og tilhgrende undertemaer blive

identificeret. Strukturanalysen opbygges som illustreret i nedenstaende tabel (5).

Tabel 5: Opbygning af strukturanalyseskema

Meningsenhed Betydningsenhed Tema
(Hvad der siges) (Hvad der tales om)

Citater fra interviews Beskrivelse af betydningen af Tema identificeret pa baggrund af
citaterne citaterne

7.3.5.3 Kritisk fortolkning og diskussion

| den sidste del af analysen sker en beveaegelse mod dybdefortolkning og diskussion pa
baggrund af hvert enkelt tema fremanalyseret i strukturanalysen (Pedersen & Dreyer 2018).
Den dialektiske proces mellem forklaring og forstaelse udvides og beskrives mere detaljeret
ved anvendelse af litteratur, anden forskning og teori for derigennem at forklare og forsta
betydningsenhederne yderligere (ibid.). Der sker sdledes en bevagelse fra forklaring til

forstaelse og dermed en horisontsammensmeltning mellem tekst og forstaelse af teksten (ibid.).

| specialet vil relevant litteratur fra den systematiske litteratursggning, anden forskning og teori
blive inddraget i diskussion af temaerne, hvilket bidrager til yderligere forstaelse og forklaring
af, hvilke behov for rehabilitering borgere behandlet for hoved- og halskreeft oplever, samt
argumenter til ny viden og dermed nye handlemuligheder. Diskussionen giver heraf belaeg for
gyldigheden af nye meningssammenhznge og betydninger, og fortolkningen bevager sig fra
det konkrete til det almene (ibid.). Det betyder, at fortolkningen ikke kun relaterer sig til
forstaelse af selve teksten, men forstaelse af det fenomen, der undersgges i en bredere
sammenhang. | specialet vil det sige, at der opnas en dybdegaende forstaelse af de fundne
temaer og hvilke behov for rehabilitering borgere behandlet for hoved- og halskraft oplever.
Dette trin danner saledes grundlag for at identificere konkrete forandringselementer, som kan
bidrage til at styrke den kommunale rehabiliteringsindsats malrettet borgere behandlet for

hoved- og halskreft.
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8.0 Resultater og analyse

I de kommende afsnit vil resultaterne af analysen af empiriske data indsamlet i specialet blive
preesenteret. Indledningsvist vil de fire videnskabelige studier og tilhgrende kvalitetsvurdering
blive prasenteret og derpa resultaterne af den tematiske analyse, hvilket benavnes
litteraturstudiet. Derefter preesenteres resultaterne af den naive laeesning samt strukturanalysen
af de semistrukturerede interviews. Temaer udledt af strukturanalysen vil derpa blive kritisk
fortolket og diskuteret med anvendelse af fund fra litteraturstudiet samt gvrig relevant litteratur
og teori. Pa den baggrund bidrager den kritiske fortolkning og diskussion til en dybere
forstaelse af, hvilke behov for rehabilitering personer behandlet for hoved- og halskreft

oplever.

8.1 Analyse af litteraturstudiet

| de felgende afsnit preaesenteres de udvalgte videnskabelige studier med tilhgrende
kvalitetsvurdering. Dette med henblik pa at skabe overblik over studiernes resultater og
metodiske kvalitet. Efterfalgende fremgar tematisk analyse af studierne med det formal at
besvare farste underspergsmal i problemformuleringen: Hvilken eksisterende evidens
foreligger af oplevede behov for rehabilitering blandt personer behandlet for hoved- og
halskreaeft?.

8.1.2 Praesentation af videnskabelige studier

| nedenstaende tabel (6) praesenteres de fire videnskabelige studier inkluderet i specialet pa
baggrund af den systematiske litteratursggning. Desuden beskrives kvalitetsvurderingen med
udgangspunkt i tjeklisten Critical Appraisal Checklist for Qualitative Research (The Joanna
Briggs Institute 2017), hvortil begreberne troveerdighed, overfgrbarhed og stringens (Kitto,
Chesters & Grbich 2008) anvendes som struktur for den tekstmaessige praesentation af den
samlede vurdering. Pa baggrund af kvalitetsvurderingen vurderes artiklerne til at veere af enten
lav, mellem eller hgj kvalitet.
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Tabel 6: Praesentation af videnskabelige studier inkluderet i specialet

Artikel
Titel

Forfatter
Arstal
Land

Formal

Studiepopulation

Design

Metode

Resultater

#A
The experience among patients with multiple dental loss as a consequence of
treatment for head and neck cancer: A qualitative study

Roisin S Parahoo, Cheirth J Semple, Simon Killough, Eilis McCaughan
2019
Nordirland

Formalet med undersggelsen er at udforske patienters oplevelse af tandtab
relateret til deres behandling af hoved- og halskraft som grundlag for at kunne
tilbyde tilpasset personcentreret stgtte og radgivning.

15 deltagere med flere tandudtraekninger efter behandling for hoved- og
halskreeft i alderen 51-80 &r, 5 er kvinder og 13 er rygere.

Tandtab fordeler sig fra total fjernelse af alle teender (n = 7), 10-20 teender fjernet
i gvre og nedre mund (n = 2), total tandudtraekning gvre mund (n = 1), total
tandudtraekning nedre mund (n = 1), 6 teender fjernet fra nedre tandbue (n = 2), to
gverste teender fjernet (n = 2). Starstedelen af deltagerne er diagnosticeret i stadie
3 (n=6)eller 4 (n=7) af sygdommen, og flest er blevet behandlet for kraeft i
mundhulen.

Kvalitativt studie.

Individuelle semistrukturerede interviews.

Deltagere rekrutteres fra organisationen Health and Social Care Trusts i
Nordirland, som den ansvarlige enhed for social- og sundhedspleje i omradet,
herunder behandling af hoved- og halskraft. Der anvendes malrettet udveelgelse
for at sikre, at deltagere rekrutteres pa tveers af alder, ken, SES og
behandlingsform. Deltagere, som er kognitivt sveekket, ekskluderes.

Den semistrukturerede interviewguide udvikles ud fra en gennemgang af relevant
litteratur pa omradet. Styregruppen bag studiet bestar af én bruger, én forsker
med tandplejebaggrund, én kvalitativ forsker, én hoved- og halskraeft
sygeplejerske samt én konsulent i restorativ tandpleje. Interviewguiden bergrer
emner som ‘patientens oplevelse af forlebet fra diagnosetidspunktet’, *den
information, de fik’, ‘arsagen til tandudtreekning’, ‘folelser i forbindelse med
tandtab’, ‘konsekvenser af tandtabet pa deres liv’, ‘handtering af tandtab og deres
genoptreningsforleb i relation til tanderne’.

Interview foretages fra 2 mdr. til 8 ar efter endt behandling.

Interview valideres afslutningsvis med deltageren ved at intervieweren
opsummerer deltagerens svar. Tematisk analyse anvendes. Dataanalyse udfgres
fordelt mellem henholdsvis forsker med tandplejebaggrund samt kvalitativ
forsker.

Studiet fremanalyserer fglgende temaer;
Tema 1: Oplevelse af at blive informeret om, at deres teender skulle fjernes i pree-
behandlingsfasen
- Undertema: Reaktioner pa tandtab - lighederne og forskellene mellem
primare behandlingsformer
- Undertema: Information og involvering i beslutningstagning om tandtab
- Undertema: Prioritet: at slippe af med kreeft
Tema 2: Konsekvenser af tandtab efter behandling
- Undertema: Spise og tale
- Undertema: Sta overfor uventede udfordringer
Tema 3: Handtering af tandtab
- Undertema: “Trial and error”
- Undertema: Social isolation
- Undertema: At komme videre med livet
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Kvalitetsvurdering

Avrtikel:
Titel:

Forfatter:

Arstal:
Land:

Formal

Studiepopulation

Design

Metode

Tema 4: At fa proteser og implantater
- Undertema: Rejsen med genetablering af teender
- Undertema: Genetablering af teender; at leve med virkeligheden

Troveerdighed: Det anses som en styrke, at resultaterne i studiet er
velrepraesenteret og underbygget med citater. Den overordnede praesentation og
fortolkning af studiets resultater er overbevisende og meningsfuld, hvilket
bidrager til at gge studiets trovaerdighed.

Overfgrbarhed: Studiet er udfgrt i Nordirland, hvilket betragtes som en styrke i
relation til overfgrbarheden, da det irske sundhedsvasen vurderes at veere
sammenlignelig med det danske. Desuden er deltagerkarakteristika velbeskrevet,
og det ses som en styrke, at der rekrutteres informanter pa tveers af alder, ken og
behandlingsform, hvilket gger overfarbarheden.

Stringens: En styrke for studiet er, at in- og eksklusionskriterier samt etiske
retningslinjer beskrives. Hertil er det en styrke, at fremgangsmade omkring
rekruttering af informanter og dataindsamling er velbeskrevet. | studiet anvendes
tematisk analyse, dog praesenteres ikke yderligere beskrivelse af
fremgangsmaden eller forskernes rolle i analyseprocessen, hvilket svaekker
stringensen, da det ikke er eksplicit, hvorledes forskerens mulige indflydelse i
forskningsprocessen handteres. Studiets videnskabsteoretiske position er ikke
beskrevet, dog ses overordnet god kongruens mellem formalet med studiet, den
metodiske fremgangsmade i relation til dataindsamling og dataanalyse og
studiets resultater. Det styrker stringensen, at studiets resultater afspejles i
konklusionen.

Vurdering: Hgj kvalitet

#B
Survivors’ experiences of dysphagia-related services following head and neck
cancer: Implications for clinical practice

Rebecca L Nund, Elizabeth C Ward, Nerina A Scarinci, Bena Cartmill, Pim
Kuipers, Sandro V Porceddu

2014

Australien

At udforske den levede oplevelse af mennesker med dysfagi efter ikke-kirurgisk
behandling for hoved- og halskreeft samt undersgge deres opfattelse af
servicebehov. Dette for at gge sundhedsprofessionelles forstaelser af, hvilke
feerdigheder, der er ngdvendige for at tilpasse sig at leve med dysfagi,
forventninger til service samt hvilke behov for stgtte denne patientgruppe har.

En demografisk heterogen gruppe pa 24 personer, som har modtaget
stralebehandling for hoved- og halskreft indenfor de sidste fem ar (2007-2012)
og oplevet dysfagi som fglge heraf.

Kvalitativt studie

Informanter rekrutteres gennem et stort tertisert hospital i Brisbane, Australien.
Der anvendes purposeful sampling med specifikke udvelgelseskriterier for at
opna variation i stikpraven. Alle deltagere har selvrapporteret synkebesveer under
og/eller efter deres behandling med perioder med alternativ ernaring (11
nasogastrisk sonde (NGT), 2 gastrostomi, 1 bade NGT og gastrostomi). Der
anvendes semistruktureret interview, hvor informanter reflekterer over deres
tilpasning til og helbredelse for dysfagi efter behandling for hoved- og halskreft,
samt de dysfagi-relaterede ydelser, de modtog under behandlingen. Interviewene
varierer mellem 20 minutter og 2 timer. Forud for interviewet har hver informant
faet tilsendt en liste med spargsmal for at tilskynde til personlig refleksion
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Resultater

Kvalitetsvurdering

Artikel:
Titel:

Forfatter:

Arstal:
Land:

Formal

omkring emnet for undersggelsen. Tematisk analyse (Braun & Clarke 2006)
anvendes til at analysere transskriptionerne og identificere nggletemaer i data.

Studiet fremanalyserer fglgende temaer;
Overordnet integreret tema:
1. @nsket om lgbende adgang til dysfagi-relaterede ydelser for at kunne
handtere dysfagi tilstreekkeligt
Identificerede temaer:
1. Ind i det ukendte: Livet efter behandling for hoved- og halskraft
2. At foretage praktiske tilpasninger for at leve med dysfagi
3. At foretage falelsesmassige justeringer for at leve med dysfagi
4. Adgang til stgtte uden for hospitalet
5. Opfattelser af dysfagi-relaterede ydelser

I studiet papeges et behov for bade udvidet adgang til dysfagi relaterede ydelser
og et gnske om ydelser, der adresserer de mange udfordringer, som personer
behandlet for dysfagi star over for i perioden efter behandling af hoved- og
halskreeft.

Troveerdighed: Det anses som en styrke, at analyse og fortolkning er
velbeskrevet i form af bade narrativ tekst og tilngrende tabeller. Temaer er
velbeskrevet og fremstar transparente og meningsfulde. Analyse og fortolkning
af data fremstar overbevisende, og transskriberede interviews valideres af
informanterne, hvilket styrker troveerdigheden af dataanalysen. Studiet inddrager
desuden andre studier i diskussion af egne resultater, hvilket beriger data og
styrker troveerdigheden. Informanterne tilsendes primeere fund fra analysen til
validering, hvoraf 11 ud af 24 responderer og bekrefter den analytiske
fortolkning, hvilket styrker trovaerdigheden.

Overfgrbarhed: Studiet er udfert i Australien, hvilket styrker overfgrbarheden,
da landets sundhedssystem er sammenlignelig med det danske. Det anses som en
styrke, at deltagere inkluderes pa tveers af ken, alder, diagnosetidspunkt og
kreefttype, dog inkluderes ikke deltagere som har modtaget kirurgisk behandling,
hvilket sveekker overfarbarheden.

Stringens: Studiets stringens styrkes af en uddybende beskrivelse af
dataindsamling, herunder rekrutteringsstrategi samt in- og eksklusionskriterier.
Stringensen styrkes af, at studiet er etisk godkendt og det er beskrevet, at
skriftligt informeret samtykke er indhentet fra alle deltagere. Studiet styrkes af, at
videnskabsteoretisk position er angivet. Forskerens rolle, baggrund og mulige
indflydelse pa forskningsprocessen beskrives ikke, hvilket sveekker stringensen.
Vurdering: Hgj kvalitet

#C

Barriers to active self-management following treatment for head and neck
cancer: Survivors' perspectives

Simon Dunne, Laura Coffey, Linda Sharp, Aileen Timmons, Deirdre Desmond,

Rachael Gooberman-Hill, Eleanor O'Sullivan, Ivan Keogh, Conrad Timon,
Pamela Gallagher

2018

Irland

Formalet med studiet er at undersgge de faktorer, som overlevende efter
behandling for hoved- og halskreft opfatter som barrierer for aktiv selvledelse
(selv management) efter endt behandling.

Self management defineres som: individets evne til at handtere symptomer,
behandling, fysiske og psykosociale konsekvenser og livsstilseendringer, der er
forbundet med at leve med en kronisk lidelse (Barlow et al. 2002).
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27 deltagere, heraf 18 mand og 8 kvinder. 20 deltagere er > 55 ar, mens 6
deltagere er < 54 ar. 13 af deltagerne er diagnosticeret med hoved- og halskreeft
inden for de forudgdende 24 maneder. Alle deltagere har modtaget mere end én
behandlingsmetode og har henholdsvis kreft i strubehovedet (n = 9), tonsilcancer
(n = 6), tungen (n = 5), mundhule (n = 5) eller svaelg (n = 2).

Kvalitativt studie

Semistrukturerede individuelle interviews af 35-255 minutters varighed.
Rekruttering foretages af klinisk specialist i sygepleje blandt personer tilknyttet
ambulante hoved- og halskraft klinikker.

Der anvendes malrettet udvelgelse af personer behandlet for hoved- og halskreft
med udfordringer sdsom talebesveer, synkebesveer, vansiring i ansigtet og social
isolation. Inklusionskriterier indbefatter, at deltagere skal veere 18 ar eller zldre,
tale tilstreekkeligt engelsk samt vare 8 til 60 maneder efter diagnosen. Deltagere,
som er i gang med behandling, afventer behandling eller modtager palliativ
behandling, ekskluderes. | studiet anvendes en semistruktureret interviewguide,
som inkluderer ‘udfordringer efter behandling’, ‘selvledelsesstrategier til at
handtere udfordringer efter behandling’ og ‘oplevede barrierer for at anvende
strategier til at handtere udfordringer efter behandling for hoved- og halskreft’.
Interviews udfares af farste forfatter. Braun & Clarkes (2006) tematiske analyse
anvendes til analyse af interviewdata, hvortil Barlows (2002) definition af
selvledelse bruges som referenceramme i analysen. Analyseresultater valideres af
en anden forfatter ved kontrol af citater og temaer.

Studiet fremanalyserer fglgende temaer og tilhgrende undertemaer;
1. Fglelsesmassige barrierer
a. Bekymringer om efterbehandlingens konsekvenser
b. Frygt for recidiv
c. Pavirket humgr
2. Symptom-relaterede barrierer
a.  Fysiske bivirkninger og symptomer som fglge af behandlingen
og dens konsekvenser
b. Kognitive symptomer som falge af behandling
3. Strukturelle barrierer
a. @konomiske ressourcer
b. Adgang til passende sundhedsydelser
4. Selvevaluerende barrier
a. Nedsat selvtillid
b. Interpersonelle selvevaluerende bekymringer

Troveerdighed: Studiets temaer er velbeskrevet og analyse og fortolkning
fremstar overbevisende og er velunderbygget med citater. Resultaterne diskuteres
og fortolkes med eksisterende evidens pa omradet, hvilket beriger analysen og
styrker troveerdigheden.

Overfarbarhed: Studiet er udfert i Irland, hvilket vurderes som en styrke, da det
irske sundhedssystem anses for at veere sammenlignelig med dansk kontekst.
Deltagere inkluderes pa tveers af alder, diagnose, diagnosetidspunkt og
behandlingsform, hvilket tillige styrker overfgrbarheden.

Stringens: Det angives, at samtykke er indhentet og studiet er etisk godkendt,
hvilket styrker stringensen. Rekrutteringsstrategi, herunder in- og
eksklusionskriterier, samt analyseprocessen er velbeskrevet. Ligeledes
praesenteres en uddybende beskrivelse af analyseprocessen. Det sveekker dog
stringensen, at forskerens baggrund og rolle i forskningsprocessen samt at
studiets videnskabsteoretiske position ikke er beskrevet. Hertil svaekkes
stringensen, idet der angives uoverensstemmende antal deltagere i studiet.
Vurdering: Hgj kvalitet
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#D
Experiences and perceptions of social eating for patients living with and beyond
head and neck cancer: a qualitative study

Mark Dornan, Cherith Semple, Anne Moorhead
2022
England

Studiet har til formal at udforske patienters oplevelser og opfattelser af social
spisning og drikke efter behandling af hoved- og halskreft.
Herunder:
e Udforske og forsta barrierer, der hammer eller mindsker deltagelse for
patienter i social spisning efter behandling for hoved- og halskreeft.
e Udforske de psykosociale implikationer af &ndret social spisning for
patienter efter behandling for hoved- og halskreeft
e Udforske mestringsstrategier for at fremme deltagelse i social spisning
for patienter, der fglger behandling for hoved- og halskraft, herunder de
mestringsstrategier, der ligger uden for fysiske og praktiske tilpasninger.

14 deltagere (seks mand, to kvinder) mellem 40 og 76+ ar. De fleste patienter
bor sammen med andre (n=11), er mellem 1 og 5 ar efter behandling (n=11), alle
har haft kreeft i mundhulen, hvor deres primere behandlingsform var kirurgi.

Kvalitativt studie

Der anvendes individuelle semistrukturerede interviews fra februar 2021 til juni
2021 via telefon eller videoopkald pé& grund af COVID 19-restriktioner. Feltnoter
tages undervejs i interviewet. Informanter rekrutteres fra et hospital i
Storbritannien af en lokal sygeplejerske med speciale i hoved- og halskreft.
Tematisk analyse af Braun & Clarke (2006) anvendes.

Studiet identificerer to temaer med tilhgrende undertemaer:
Tema 1: Social spisning bliver en bevidst proces

e At vere bevidst om mad

e At vere bevidst om, hvordan spisning fremstér for andre
Tema 2: Strategier til at maksimere social spisedeltagelse

e Minimering af opmaerksomhed pa spisning

e Handtering af forventninger

e Modtagelse af stgtte fra andre

Udover temaerne viser resultaterne i studiet ogsa, at patienterne angiver fire
vigtige barrierer for deltagelse i social spisning:

1. Manglende evne til at spise bestemte fgdevarer

2. Ngdvendige teksturaendringer

3. Opfattelser af, hvordan de fremstar for andre under maltidet

4. Manglende forstaelse blandt familie, venner og restauranter

Troveerdighed:

Temaerne i studiet er grundigt beskrevet, hertil er analyse og fortolkning
overbevisende og fremstar meningsfuld med fyldestgerende understattelse af
citater. Resultaterne diskuteres og fortolkes med anvendelse af eksisterende
evidens pd omradet, hvilket beriger analysen og fortolkning af data og styrker
resultaternes troveerdighed.

Overfgrbarhed: Studiet er gennemfart i England, hvilket gger overfgrbarheden
af resultaterne til Danmark, da sundhedssystemerne i engelsk og dansk kontekst
er sammenlignelige. Det anses som en styrke, at deltagerne er repraesenteret pa
tveers af alder, men er kun kirurgisk behandlet, hvilket sveekker overfarbarheden.
Deltagerne udtrykker samme falgevirkninger som patienter behandlet for hoved-
og halskreeft i dansk kontekst, hvilket styrker overfagrbarheden.
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Stringens: Studiets stringens styrkes af, at fremgangsmade for dataindsamling og
dataanalyse er grundigt beskrevet. Studiet er etisk godkendt og det fremgar, at
der er indhentet skriftligt informeret samtykke. Stringensen styrkes af, at
forskernes baggrund og rolle i forskningsprocessen er grundigt beskrevet.
Studiets videnskabsteoretiske position er ikke beskrevet, hvilket anses som en
svaghed.

Vurdering: Hgj kvalitet

8.1.3 Tematisk analyse af videnskabelige studier

I det folgende preaesenteres resultatet af den tematiske analyse fremanalyseret i de fire
videnskabelige studier med fokus pa oplevede behov for rehabilitering set ud fra
borgerperspektivet blandt personer behandlet for hoved- og halskraft. Den tematiske analyse
resulterede i 34 koder (se bilag 5.1), som efterfglgende blev sammenfattet til tre overordnede

temaer (se bilag 5.2), hvilket fremgar af figur 9.

Behov for malrettet hjeelp til at handtere
felgevirkninger efter behandling af HHK

Tema 1 —>

> Behov for tilstreekkelig information og
Tema 2 fagspecifikke kompetencer

Behov for stette fra sundhedsprofessionelle
IR R d  0g kontakt med andre personer behandlet
for HHK

Figur 9: De tre identificerede temaer fra de fire videnskabelige studier

8.1.3.1 Tema 1 - Behov for malrettet hjalp til at handtere falgevirkninger efter behandling af
hoved- og halskraeft

I de fire videnskabelige studier viser resultaterne omfattende falgevirkninger i form af spise-
og synkevanskeligheder, mundtgrhed og tandtab blandt personer behandlet for hoved- og
halskraeft (Dornan, Semple & Moorhead 2022, Dunne et al. 2018, Nund et al. 2014, Parahoo
etal. 2019). Spisevanskeligheder og &ndrede spisevaner kan medfgre frygt for at spise i sociale
sammenhange og resultere i social isolation (Dornan, Semple & Moorhead 2022, Parahoo et

al. 2019), hvilket afspejles i falgende citat:
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“I have to eat with my hands, soft foods, like fish I can call into small pieces. | tried
eating with a fork and I stabbed myself on the gum, which isn’t good so I eat with my
hands and shove it in the three or four mil gap that I have [...] there’s a confidence
thing but also here you can’t open your mouth properly to eat, you definitely don’t want
to be doing it in public you know so, I wouldn’t have been going out to eat anyway you
know.” (Dornan, Semple & Moorhead 2022, s. 4132)

Udfordringer med at skulle klare sig selv og selv afprgve kost- og veeskekonsistenser for at
kunne spise sammen med andre (Dornan, Semple & Moorhead 2022, Parahoo et al. 2019)
tydeligger behovet for individuelt tilpasset hjeelp til planleegning, forberedelse og tilberedning
af maltider grundet dysfagi, xerostomi eller tandtab i forbindelse med behandling af hoved- og
halskreeft (Dornan, Semple & Moorhead 2022, Nund et al. 2014, Parahoo et al. 2019). Hertil
ses, at smerter og traethed pavirker evnen til at handtere falgevirkninger efter behandling af
hoved- og halskreft, samt at manglende smagssans efter stralebehandling udger en barriere for
at fglge kostrad og spise optimalt (Dunne et al. 2018), hvilket understreger behovet for hjeelp
til at handtere udfordringerne i tiden efter behandlingen. Dette pointeres ogsa i studiet af Dunne
et al. (2018), hvor deltagerne oplever, at tinnitus, koncentrations- og hukommelsesbesver efter
behandling, begranser deltagelse i hverdagsaktiviteter, samt at talebesveer udger en forhindring

for at vende tilbage til arbejde:

“It took an awful lot to go back to work. The people at work knew what happened to
me and they were looking to see “Is there something wrong with her speech?” I found
that hard in the months after treatment.” (Dunne et al. 2018, s. 2385)

Det betyder, at personer behandlet for hoved- og halskraft oplever et behov for hjelp til at
handtere falgevirkninger efter behandling af hoved- og halskreft for bade at kunne vende
tilbage til de daglige geremal, men ogsa tilbagevenden til arbejdsmarkedet. I studiet af Dunne
etal. (2018) og Parahoo et al. (2019) fremgar det tillige, at tandtab i forbindelse med behandling
af hoved- og halskraft kan medfere tab af selvtillid og skamfuldhed over fysisk udseende og

dermed forhindre socialt samveer:

“I'm not a vain man;, I like to be half-respectable - | cannot meet my friends with a hole
in my mouth. I would like to have a few teeth. [...] That's all I want- to stand up and
have a conversation with friends. Would you not be embarrassed going around like
that?” (Dunne et al. 2018, s. 2384)

Tandtab efter behandling af hoved- og halskraeft kan desuden medfare betydeligt vaegttab med
negativ opfattelse af eget udseende til fglge og ydermere &ndre oplevelsen af intimitet med
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respektiv partner (Parahoo et al. 2019). Det betyder, at personer behandlet for tandtab i
forbindelse med behandling af hoved- og halskreft, oplever psykosociale udfordringer
forbundet med fysiske forandringer, der kan resultere i social isolation. Det fremgar saledes, at
personer behandlet for hoved- og halskraft oplever behov for hjzlp til at handtere fysiske,
psykiske og sociale udfordringer i tiden efter behandling for at kunne vende tilbage til

hverdags- og arbejdslivet.

8.1.3.2 Tema 2 - Behov for tilstraekkelig information og fagspecifikke kompetencer

| de fire videnskabelige studier udtrykker deltagerne, at de har falt sig uforberedte pa omfanget
af fglgevirkninger efter behandling af hoved- og halskraeft (Dornan, Semple & Moorhead 2022,
Dunne et al. 2018, Nund et al. 2014, Parahoo et al. 2019). | studiet af Nund et al. (2014)
beskriver deltagerne tiden efter behandlingen som den mest udfordrende del, hvilket for
deltagerne er uventet: “I¢’s bad during treatment but what you don’t know is that it’s going to
get worse... a lot worse before it gets any better.” (Nund et al. 2014, s. 357). Forventningen
om at kunne vende tilbage til det normale hverdagsliv efter behandlingens afslutning, bliver
erstattet af en oplevelse af ikke at fgle sig tilstreekkeligt informeret om sverhedsgrad og
varighed af nedsat spise- og tyggefunktion efter behandling af hoved- og halskraft (ibid.,
Dornan, Semple & Moorhead 2022). Dette reflekteres i citatet: “I didn’t know it was going to
be this hard. I just thought I would go home and have a normal meal... have a normal life.”
(Nund et al. 2014. s. 357). Derudover pointerer studiet af Nund et al. (2014) vigtigheden i
tilstreekkelig information om og undervisning i handtering af udfordringer forbundet med

synke- og spisevanskeligheder:

“I think if people were briefed a bit better in the first place about the whole process...
there is... not enough of the right sort of briefing about how your life is going to change
because of this”. (Nund et al. 2014. s. 357)

Studiet af Parahoo et al. (2019) viser, at udfordringer med at tygge, synke og tale grundet
tandtab i forbindelse med behandling kan medfere en oplevelse af daglige udfordringer med
maden samt negativ selvbevidsthed blandt personer behandlet for hoved- og halskreeft med
risiko for social isolation til falge. @get bevidsthed om, hvordan spisning fremstar for andre,

kan fungere som en barriere for spisning i sociale sammenhange:

| have to eat with my hands, soft foods, like fish I can call into small pieces. I tried
eating with a fork and I stabbed myself on the gum, which isn’t good so | eat with my
hands and shove it in the three or four mil gap that I have [...] there’s a confidence
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thing but also here you can’t open your mouth properly to eat, you definitely don’t want
to be doing it in public you know so, I wouldn’t have been going out to eat anyway you
know.” (Dornan, Semple & Moorhead 2022, s. 4132)

Derudover kan oplevelsen af ikke at veere forberedt pa konsekvenserne af tandtab i forbindelse
med behandling af hoved- og halskraeft samt forlgbet omkring reetablering af tender
efterfglgende, medfare skuffelse og utilfredshed hos personer behandlet for hoved- og
halskreeft (Parahoo et al. 2019). Oplevelsen af at fale sig uforberedt pad kontrasten mellem
hverdagslivet fgr og efter behandlingen af hoved- og halskraeft kan efterlade personer behandlet
for hoved- og halskraft med en oplevelse af at fgle sig fortabt: “/ mean the change from having
teeth to no teeth is so vast. | mean it took me by surprise. Nobody explained the contrast
beforehand. And that’s where I was lost.” (Parahoo et al. 2019, s. 5). Konsekvensen kan veere,
at langvarig reetablering samt tilveenning til hverdagen med proteser efter tandtab samt
usikkerhed om tilskud til tandbehandling kan fales skuffende og frustrerende ud fra felelsen af
ikke at veere blevet tilstreekkelig informeret om de potentielle udfordringer forbundet med
tandtab (Parahoo et al. 2019). Det indikerer, at personer behandlet for hoved- og halskreeft, der
oplever udfordringer sasom tandtab og spisevanskeligheder i forbindelse med behandling af
hoved- og halskraft, har behov for at blive tilstreekkeligt informeret om potentielle
udfordringer, tidshorisont og adgang til tilbud og ekonomisk tilskud relevant i forlgbet, der

falger efter behandling for hoved- og halskreeft.

| studiet af Dunne et al. (2018) udtrykker deltagerne behov for at samarbejde med
sundhedspersonale med specialiseret viden og kompetencer indenfor hoved- og halskraft, idet
mangel herpa kan medfagre en falelse af at blive behandlet af sundhedspersonale med
manglende forstaelse for den enkeltes udfordringer og behov. I studiet af Nund et al. (2014)
fremgar det ligeledes, at personer behandlet for hoved- og halskreft har et gnske om
kontinuerlig kontakt samt relevant og personlig opfelgning omkring synke- og
spisevanskeligheder med relevant sundhedspersonale i hele efterbehandlingsperioden.
Ydermere oplever deltagerne uklarhed om sundhedspersonalets rolle, og hvorledes ansvaret er
fordelt imellem dem i forlgbet omkring handtering af synke- og spisevanskeligheder, hvilket

farer til usikkerhed:

“I never quite understood the difference between the speech therapist and the
nutritionist. They would both be in the room and they seemed to be covering the same

ground... it wasn't clear to me just what each one was supposed to be doing.” (Nund
et al. 2014, s. 359)
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Usikkerhed blandt deltagerne tydeligger et behov for klarhed omkring ansvars- og
rollefordeling blandt de sundhedsprofessionelle samt vigtigheden af, at personer behandlet for
hoved- og halskreft ved, hvem de kan henvende sig til, hvis de har behov for hjzlp pa et
bestemt omrade. P& den baggrund udledes behovet for tilstreekkelig information om
falgevirkninger efter behandling af hoved- og halskraft og tidshorisonten heraf, samt adgang
til samarbejde med sundhedsprofessionelle med fagspecifikke kompetencer, for at fale sig
forberedt pa samt fa malrettet hjzlp til udfordringer forbundet med behandling af hoved- og
halskreeft.

8.1.3.3 Tema 3 - Behov for stette fra sundhedsprofessionelle og kontakt med andre personer

behandlet for hoved- og halskraft

| studierne af Nund et al. (2014), Dornan, Semple & Moorhead (2022) og Dunne et al. (2018)
tydeliggeres behovet for stette blandt personer behandlet for hoved- og halskreeft.
Foelgevirkninger efter behandlingen, som spisevanskeligheder, smerter og treethed, kan
udfordre hverdagslivet og det sociale samveer for den enkelte person (Dunne et al. 2018). Dette
kan medfare falelsesmassige barrierer for at kunne handtere udfordringer efter behandling for
hoved- og halskreft i form af bekymringer om konsekvenserne af behandlingen, frygt for at
sygdommen vender tilbage og nedtrykthed (ibid.). Personer behandlet for hoved- og halskreeft
kan opleve manglende forstaelse af spisevanskeligheder fra familie og venner:

“The family’s not in your mouth, they don’t know what’s going on”” and “some of your
friends, if you've got a restricted diet, they won't invite you to a meal because they...
don’t know what you re going to be able to eat.” (Nund et al. 2014. s. 358)

Ydermere kan personer behandlet for hoved- og halskreft fgle sig utryg ved at tale om
spisevanskeligheder med venner af frygt for at fele sig underlig: “I just didn’t ever bring it up,
| never felt comfortable bringing it up because it was such a rare thing for anyone to have and
I don't like, yea, I just felt a bit weird.” (Dornan, Semple & Moorhead 2022, s. 4133). Hertil
kan muligheden for at tale med andre, der har gennemgaet tilsvarende behandling, give en
folelse af forstaelse, som kan bidrage til at fgle sig mindre alene i en udfordrende hverdag efter
behandlingen (Dornan, Semple & Moorhead 2022, Nund et al. 2014). Resultaterne i studiet af
Nund et al. (2014) og Dornan, Semple & Moorhead (2022) peger pa, at kontakt med andre
behandlet for hoved- og halskreeft set ud fra borgerperspektivet kan betragtes som en vigtig

statte i tiden efter behandlingen, hvilket afspejles i fglgende citat:
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“Sometimes when I'm sitting outside the clinic with other patients you might just start

talking, sometimes you find that very helpful because he says ‘oh that happens to me
too.” (Nund et al. 2014, s. 358)

Studiet af Parahoo et al. (2019) viser, at en oplevelse af manglende forstaelse for
spisevanskeligheder fra digtistens side, kan medfere en folelse af, at den
sundhedsprofessionelle udelukkende fokuserer pa ernzring og veegt, og ikke pa forholdet
mellem personen og maden og mangel pa nydelsen heraf: “I don 't think anybody understands
until they have gone through it themselves. But I don’t think she [dietician] understood the
relationship with food.” (Parahoo et al. 2019, s. 4). Dog kan kontakten med de
sundhedsprofessionelle fungere som en hjelp til at handtere sygdommen og de udfordringer
der falger med, da personer behandlet for hoved- og halskreft oplever, at kunne drage fordel

af statte fra sundhedspersonale til at handtere falelsesmassige udfordringer:

“All I want is someone to listen to me, someone to help me badly when I need it.
Someone that shows a little compassion and a little concern for their fellow human
being. That is all I ask. I'd do anything for myself if I can and what I can, but | would
appreciate that, a little tiny bit of help, which I have not got.” (Dunne et al. 2018. s,
2385)

Der ses saledes veerdi i at opleve stgtte og forstaelse fra andre personer behandlet for hoved-
og halskreaft, der har gennemgaet lignende behandlingsforlgb. Det kan heraf udledes, at stotte
fra sundhedsprofessionelle og kontakt med andre personer behandlet for hoved- og halskreft

fremgar som et behov for rehabilitering blandt personer behandlet for hoved- og halskraeft.

8.2 Analyse af interviewundersggelsen

| de falgende afsnit vil resultaterne fra analysen af de ti transskriberede interviews blive
udfoldet inspireret af Pedersen & Dreyers (2018) analysestrategi. Indledningsvist vil den naive
leesning i form af specialegruppens umiddelbare indtryk af de transskriberede interviews blive
praesenteret. Herefter fremgar en prasentation af informanterne i interviewundersggelsen
efterfulgt af strukturanalysen, hvor temaer dannes pa baggrund af en bevegelse fra, hvad der
siges, til hvad der tales om. Slutteligt praesenteres en dybdegaende kritisk fortolkning og
diskussion pa baggrund af de fremanalyserede temaer fra interviewundersggelsen, hvori temaer

fra litteraturstudiet samt gvrig litteratur og teori vil blive inddraget.
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8.2.1 Den naive lasning

Informanterne beskriver, hvordan de oplever sveere falgevirkninger i perioden efter behandling
for hoved- og halskraft, og hvordan disse udfordringer har store omkostninger for deres fysiske
og psykiske helbred samt hverdag og sociale liv. Udpraeget treethed og manglende energi med
tilhgrende stort sgvnbehov begraenser meningsfulde daglige aktiviteter og en aktiv hverdag.
Hertil beskriver informanterne, at spise- og synkevanskeligheder samt smerter i forbindelse
med indtag af mad og drikke er en stor udfordring, som ogsa begranser det sociale liv, fordi
det foles greenseoverskridende at spise sammen med andre. Informanterne beskriver, at hjelp
til at handtere synke-, spise- og talevanskeligheder i kommunalt regi har veeret tilstreekkelig og
gavnlig. Dog oplever informanterne et pres fra de sundhedsprofessionelle over at undga
vaegttab, og at der er mere fokus pa vaegt og ernaring og i mindre grad en forstaelse for
mennesket, og hvor svert det opleves at spise og tage pa i vaegt. Samtidig beskriver flere
informanter, at de oplever at veere overladt til sig selv og mangle hjelp til at fa dekket bade
fysiske og psykiske behov efter behandling. En informant oplever ikke at blive henvist til et
kommunalt rehabiliteringsforlgb, mens andre informanter erfarer, at uklarhed i
ansvarsfordelingen og de gkonomiske rammer for henvisning forsinker adgang til

rehabilitering trods behov.

Alle informanterne beskriver, at de pa sygehuset er blevet informeret om falgevirkningerne af
behandlingen. Pa trods af dette er reaktionerne herpa forskellige, idet én informant oplever at
fole sig tilstreekkeligt informeret og forberedt pa omfanget af falgevirkningerne, hvorimod
andre informanter faler sig overvaldet af den store mangde information. Ydermere udtrykker
en informant gnske om at kunne drgfte informationen med en fagprofessionel med
specialiserede kompetencer, da det kan veere svert at forstd den specialiserede viden om
sygdommen pa egen hand. Pa trods af at vaere informeret, oplever informanterne stadig at fale
sig uforberedt pa sveerhedsgraden og varigheden af falgevirkningerne. Derudover oplever
informanterne, at familie og pargrende har fungeret som en stgtte under rehabiliteringsforlgbet
ved at sta til radighed ved behov og veere til stede i tiden efter endt behandling. Pa trods af at
statte har vaeret tilgeengelig, oplever flere informanter falelsen af, at familie og pararende ikke
fuldt ud forstar de udfordringer, tanker og bekymringer, som informanten star overfor. Flere
informanter beskriver, hvordan oplevelsen af at se sig selv som en kraftpatient og felelsen af
at veere anderledes kan veere sver at dele med andre, fordi de ikke faler sig forstaet. Desuden

fortaeller flere informanter, at de oplever et behov for at fa kontakt med andre, der har varet
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igennem lignende behandlingsforlgb, som de kan dele deres tanker og bekymringer med og

udveksle erfaringer omkring livet med sygdommen. De beskriver verdien i at tale med nogen,

der har oplevet de samme udfordringer og falelser og derfor kan sette sig ind i og forsta,

hvordan informanten oplever og erfarer sin situation. Samtidig beskriver nogle informanter, at

de ikke oplever behov for kontakt med andre behandlet for hoved- og halskraft, men i stedet

foretreekker at kunne tilgd viden omkring erfaringer med sygdommen uden den personlige

kontakt.

8.2.2 Praesentation af informanter

| nedenstdende tabel (7) preesenteres en oversigt over de 10 informanter inkluderet i

interviewundersggelsen ud fra relevante karakteristika.

Tabel 7: Oversigt over de 10 informanter i interviewundersggelsen, herunder prasentation af ken, alder,
diagnose, diagnosetidspunkt og rekrutteringskontekst

Informant | Kan, alder og diagnose Diagnose- | Rekrutteret
tidspunkt | fra

10

Informant 1 er et pseudonym for en kvinde 1 60’erne
behandlet for kraeft i mundhulen

Informant 2 er et pseudonym for en mand i 60’erne
behandlet for kreeft i mandlerne

Informant 3 er et pseudonym for en kvinde i 50’erne
behandlet for kreeft i mandlerne

Informant 4 er et pseudonym for en mand i1 60’erne
behandlet for kreeft i nedre sveelg og spisergr

Informant 5 er et pseudonym for en kvinde 1 50’erne
behandlet for kraeft i tungeroden

Informant 6 er et pseudonym for en kvinde i 60’erne
behandlet for kreeft i spisergr og skjoldbruskkirtel

Informant 7 er et pseudonym for en kvinde i 30’erne
behandlet for kreeft i naesen

Informant 8 er et pseudonym for en mand i 30’erne
behandlet for kreeft i mandlerne

Informant 9 er et pseudonym for en mand i1 80’erne
behandlet for kreeft i nedre sveelg og strubehoved

Informant 10 er et pseudonym for en mand i 50’erne
behandlet for kreeft i tungeroden

August
2022

November
2022

Januar
2023

Januar
2023

Januar
2023

November
2022

Marts
2022

December
2022

Februar
2018

April
2018

Kommune

Kommune

Kommune

Kommune

Kommune

Kommune

Region

Region

Region

Region
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8.2.3 Strukturanalyse

| det fglgende afsnit praesenteres strukturanalysen, herunder meningsenheder, som udtrykker
udvalgte citater. P4 baggrund af meningsenhederne dannes betydningsenhederne ud fra, hvad
der tales om. | en bevagelse fra meningsenheder til betydningsenheder udledes temaer, som
bringes til videre fortolkning og diskussion, se afsnit 8.2.4. Strukturanalysen resulterede i
folgende temaer; “Kompleksiteten i rehabiliteringsbehov og udfordringen i adgang til
nodvendig rehabilitering”, “Kompleksiteten i varierende informationsbehov og balancen i
madlrettet information om folgevirkninger og hverdagslivet efter behandling” 09 “De psykiske
konsekvenser efter behandling for hoved- og halskreeft og kompleksiteten i behovet for statte
og forstdelse”. De enkelte elementer i strukturanalysen prasenteres i nedenstaende tabel (8).

Tabel 8: Oversigt over strukturanalysen inspireret af Pedersen & Dreyer (2018). | venstre kolonne presenteres
informanternes citater angivet med anforselstegn “ “. Nonverbal kommunikation er angivet med (NV),
falelsesudtryk med (F), og toneleje, hvor der leegges tryk pa et ord er angivet med understregning. Udeladte ord
i setninger er angivet med (..), og scetninger der ikke ferdiggores efterfolges af tre punktummer ... .
Specialegruppens preciserende ord skrives i (). Sproget i citaterne er bevaret, dog er der sat punktum og komma
for at gge laesevenligheden.

Meningsenheder Betydningsenheder Temaer
(Hvad der siges) (Hvad der tales om)

“Jeg elsker at lave mad. Jeg elsker at fa god Spise- og Kompleksiteten i
mad. Jeg elsker at lave noget, der er krydret.  synkevanskeligheder  rehabiliteringsbehov
Og sa videre. Sa blev jeg jo hemmet i det udger en veesentlig og udfordringen i
fysisk med min mund.” (I1) begreensning for adgang til

indtagelse af mad og  ngdvendig
“Jamen, bare at spise et lille &g, eller det ved  drikke rehabilitering

jeg. Det var ikke &g. Det var noget scramble-
noget. Jamen, det tog jo en halv time og sidde
og keempe med det. Altsa, der blev du ked af

det.” (I1)

“Sa sidder jeg her og spiser, og konen hun
siger “hva’, kan jeg lige fylde
opvaskemaskinen, mens du spiser ferdig, det
varer satme lenge, du”... Og jeg spiser ikke
ret meget i forhold til farhen. Nar man har
faet sondemad i s& mange maneder, sa er
maven ikke klar lige at {2 et kilo ked.” (I2)

“Det er ikke fordi, jeg ikke kan lide det. Men
jeg kan bare, jeg kan ikke, jeg kan ikke synke
det.” (I3)

“Jeg kan ikke forvente at kunne indtage
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foder, og det har jeg ikke kunnet. Nu kan jeg
drikke en teskefuld vand. En gang imellem.”

(14)

“Altsé, jeg har bade provet at spise pasta. Jeg
spiste halvanden pommes frites her den anden
dag og... (F) Sddan smatingsafdelingen, ikke
ogsd.” (I5)

“Jeg dejer med at spise. Maden vil ligesom
ikke falde ned.” (16)

“Du er ekstremt folsom overfor smag og
varme og ja... samtidig med har du ikke en
skid styr pa, hvor tungen den er henne, fordi
du kan ikke mearke den. Sa du bider jo dig
selv i tungen for eksempel, og du finder ud af
det, nar du smager blod.” (110)

“Jeg husker da i starten, hvor svert jeg havde
i starten ved at holde maden i munden, fordi
du dremmer ikke om, hvad du bruger den der
tunge til. Det er helt vildt. Den styrer det hele
derinde. og tit og ofte var jeg ngdt til i starten
og satte fingeren i munden for at flytte den
over i den anden side, fordi tungen kunne
ikke finde ud af det.” (I110)

“Altsa, jeg har jo stadigvaek besver med at
synke. (...) (8 maneder efter behandling). Det
er jo sveert at fa mad ind, altsa. Jeg kan jo
ikke spise det.” (I1)

“Du smasker, mor.*“ Jamen, jeg keempede
med det, altsa det gar jeg jo stadigveek (8
maneder efter behandling). Og det er jeg ngdt
til. Men, men jeg har lzrt det, sa jeg har
kaempet med det.” (11)

“Altsé nar jeg drak, sa leb vand jo ned, jeg
stod derhenne (NV) og drak. Jeg kunne ikke
drikke af et glas i, ja 5 méneder.” (I1)

"Det (flytte mad i munden med finger) var
lang tid. 2 ar. Ja, jeg er stadigveek (5 ar efter
behandling) ngdt til at gare nogle ting, fordi
vi bruger vores tunge til at rense vores mund
med i forbindelse med, vi spiser, (...) der er et
bestemt sted, det kan jeg ikke.” (I10)

Vedvarende
udfordringer med at
spise og drikke lenge
efter endt behandling
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“Det er grenseoverskridende at sidde med en
serviet hele tiden og tarre sig under hagen.
Som et almindeligt menneske, der ser
nogenlunde almindelig ud. Det er faktisk
mega graenseoverskridende. Det har veeret...
Det er stadigveaek sveert.” (I1)

“Det er jo fordi lige det at spise og vare
sammen med andre mennesker og hygge sig.
Det kan man ikke pa samme made. Det er
pinsomt.” (I1)

“Séa mit valg er ogsa altid, hvis jeg sidder ved
et bord, sa satter jeg mig altid yderst, og sa
kan min mand sidde (NV). (...) Sa kan jeg
ligesom skjule mig lidt.” (I1)

“Der (badeverelse pa restaurant) kan jeg jo
ikke sta og skylle min mund ude med en
vandflaske, fordi sa star der 10 andre, der skal
have laebestift pa, og det kunne jeg heller ikke
komme pa, fordi min mund er skaev. (F) Altsa
jeg har staet pa en parkeringsplads og gaet ud
i smug og staet med en vandflaske, og sa staet
og skylle munden, og habet ikke nogen der sa
det, ikke, og sta og spytte ud.” (I1)

“Jamen jeg kommer jo ingen steder, det gar
jeg jo ikke.” (I3)

“Jeg kan hoste, sd jeg er helt red 1 hovedet og
pa halsen, og jeg kan slet ikke stoppe igen.
Og det er traels fordi, jeg teenker somme tider,
ah, hvis jeg skal spise sammen med andre, i
byen eller ude, og sa skal spise, og s
kommer til at hoste sddan.” (16)

“Det har jo sat nogle begrensninger, for man
ikke... Man kan jo ikke lige tage ud og spise
med en kammerat eller en veninde, tage pa
(X) (restaurant) og sa sidde og spise sig tyk
og fed i godt ked og god mad der.” (I8)

“Det (folgevirkninger) har sat begraensninger
for, at jeg har mattet melde afbud til nogle
ting og sager (...) at skulle sidde der og veere
midtpunkt, fordi man er kreftpatient og sa
skal sidde og fortalle hele historien forfra.”

(18)

Spise- og
synkevanskeligheder
udfordrer spisning i
sociale
sammenhange og
begranser det sociale
liv
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Mens jeg fik sondemad, var jeg faktisk ingen
steder. Der sad jeg hjemme. Den ville jeg
alligevel ikke have med ud.” (19)

“Der gik altsé et stykke tid, for jeg havde lyst
til at sidde ude pa en restaurant, det gjorde
der.” (I10)

“Det der ogsa er besverligt, det er, at der skal
veere meget mundhygiejne med det her. Jeg
kunne jo ikke bruge en tandbgrste. Du kan
ikke komme ind.” (I1)

“Sa ogsa det at tale, og alt det mundvand, du
bliver fyldt med. Hele tiden hen og skylle
munden.” (I1)

“Jeg sidder her og keemper bare med at fa
noget fade i mig, ikke? Og jeg begyndte at
tabe mig, og det skulle jeg jo ikke, og sa
skulle jeg bare have noget ind, ikke? Og hvad
kan jeg spise? Jeg kan ikke engang spise det
chokolade jeg elsker, eller den kage, eller...
Jeg kan jo ikke gare det, vel, og du bliver traet
af sadan noget flydende kost. Og den mangler
maske ogsa, altsa forstaelsen. (...) Hun
(kommunal sundhedsprofessionel) forstod det
jo godt, men det handler jo ogsa meget mere
om, at jeg skulle hele tiden veere obs pa, at
jeg fik nok protein og ditten og datten.” (I1)

“Jeg rdber jo lidt pa at fa noget mere, at jeg
kan fa noget, noget at bygge op med, men
hun (sundhedsprofessionel sygehus) i hendes
viden, verden der skal man... det er nok, jeg
far lige, hvad der passer, fordi sa er jeg holdt i
live i hvert fald, sadan lyder det nsermest til,
nar hun siger det (14).

“Altsa fordi de presser sé hardt pd, ikke ogsa,
og de har ingen forstaelse for, hvad det er,
man gar igennem. Altsa jeg ved godt, det er
vigtigt, at man skal holde sin vagt. Men det
kan sgu heller ikke hjelpe noget, at man
bliver ved med at prave at tvinge folk sa
meget, de braekker sig, lige sa snart de har
faet det sondemad ind.” (I5)

@get behov for
optimal
mundhygiejne,
hvilket er vanskeligt
at opretholde

@get mundvand
besveerer tale og
kreever vedvarende
opmarksomhed

Manglende forstaelse
og krav fra de
sundhedsprofessionel
le omkring
ernaringsmaessige
udfordringer skaber
frustration
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“Men hun (kommunal sundhedsprofessionel)
var virkelig tung at danse med, og det er
ligesom om, de forstar det ikke helt. Jeg ved
godt, det der med veegten. Jeg er sgu da ikke
dum, vel. Men det at man hele tiden far at
vide, at du skal have det op pa det, og du skal
have det op pa det. Jamen, det er jeg jo godt
klar over, hvad fanden skal jeg gere? Jeg kan
jo ikke stoppe det, vel? "Altsa, nar jeg kaster
op, sé kaster jeg sgu op.” (I5)

“Jeg snakkede med hende i gar, og som jeg
sagde til hende, jeg bryder mig ikke om at
snakke med hende, altsa, og hun behgver ikke
ringe, jeg skal nok ringe til hende, hvis jeg
har brug for hendes hjeelp. Hun er meget
frembrusende, meget pressende, og der sagde
jeg til hende, at det har jeg simpelthen ikke
behov for.” (I5)

“Altsé, jeg far ligesom bare at vide, at jeg
skal spise nok, og jeg ader simpelthen hele
tiden, synes jeg (...) det er meget traels.” (16)

“Og sa er du i en rus af morfin, og jeg ved Ekstremt smertefulde

ikke hvad, (F) og det gar bare sa ondt.” (I1) falgevirkninger
fylder og begraenser

“Lige pludselig sa gor det (smerte op i eret)  spisning

ikke ondt og lige pludselig, sa kommer det

satme tilbage.” (12)

“Jeg kan marke, nar jeg har varet 1 gang for
lenge, sa far jeg ondt her (NV) (...) ned
igennem nakken og sa ud i skulderen. (...) Det
er simpelthen fordi hele halsregionen er skudt
1 smadder af straler.” (I12)

“Jeg kan godt merke det. Selv sddan noget
som ris pa et tidspunkt. Det kunne jeg satme
heller ikke téle. Steerk mad... Det gor ogsé
ondt.” (I3).

“Men det er jo smt. Og jeg kan, som sagt, jeg
kan ikke synke noget.” (14)

“Det var jo altsa ekstrem svie, smerter altsa.
Ligesom man stikker fingeren pa en
breendenalde, sa var det sadan i hele ganen
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og svelget og halsen og munden.” (I8)

“Det er mere den der smertehelvede, og den
der ubehag i halsen (...).” (I9)

“Maden smager jo ikke pd samme made som
den plejer.” (13).

“Jeg er begyndt at kunne lugte og smage
indimellem, men ikke sadan fast, sa det er lidt
sadan i perioder op og ned i forhold til lugte-
og smagssans.” (17)

“Altsa jeg kan ikke smage noget, nar jeg far
det der lokalbedgvende. Det er surt og sgdt og
salt og sadan noget, syre.” (I8)

“Og det har jeg stadigvaek problemer med,
nar jeg skal ligge. Hvad side skal jeg ligge
pa? Fordi jeg har den falelse (...) jeg faler jeg
har en bette bold, sadan en golfkugle inde i
munden.” (I1)

“Jeg kan jo heller ikke ligge ned og sove. Jeg
sidder sddan meget op (NV) og sover.
Kommer aldrig til at ligge ned og sove. (...)
Jeg ligger nasten altid pa siden og sover, og
jeg far simpelthen sa ondt 1 hofter og ryg.”

(16)

“Jamen det har da betydet meget, for jeg kan
da ikke det samme, som jeg har kunnet (...)
Jeg er meget treet, altsa specielt de dage, hvis
jeg gar og stevsuger og sadan noget, sa er jeg
treet. Sa kan jeg godt sove sadan 3- 4 gange i
lebet af en dag.” (13)

“Jeg kan ingenting. Jeg har altid varet vant til
at lave alting selv og sadan noget. Nu kan jeg
intet, jeg trisser rundt med en rollator, kan
lige klare 20 skridt eller sddan noget (...) det
har pavirket mig meget, jeg kan ingenting, og
det er piner mig steerkt. Sa jeg sidder bare her
og ser fjernsyn, som jeg ikke ser alligevel.”

(14)

“Jeg synes, den sterste udfordring, det er det
der med at... Man kan ingenting. Altsa man
kan ikke ret meget, vel? Alts3, ja, selvfalgelig
kan jeg nogle ting. Jeg gar ogsa nogle ting,

Forandret smags- og
lugtesans pavirker
oplevelsen af
maltidet

Falgevirkninger
pavirker sgvnen og
udlgser smerter

Udpraeget traethed og
manglende energi
begranser deltagelse
I meningsfulde
hverdagsaktiviteter
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fordi det bliver jeg ngdt til, for ellers sa kan
jeg simpelthen ikke selv holde det ud, men
der er sadan nogle dage, hvor jeg simpelthen
ikke far lavet noget som helst.” (I5)

“Jeg kan blive voldsomt treet, sddan bare lige
ud af det bla (...) altsa det med maden, det er
jo rigtig, rigtig treels, men altsa treetheden (...)
det er noget, jeg kan holde til og sidde og
snakke og drikke en kop kaffe og sadan
noget, ikke ogsa, altsa lige pludselig sa kan
jeg nasten ikke snakke mere.” (16)

“Hvis jeg for eksempel har varet ude at sla
grees eller har veeret ude og ga en lang tur pa
5 kilometer og sadan noget, sa skal jeg lige
have en lur pa en time eller halvanden
bagefter, fordi jeg simpelthen bliver sa akut
treet.” (I8)

“Altsa det var ogsa lige 1 starten. Der skulle
jeg ikke lige ud og sidde pa et kontor (F) eller
noget som helst, sa der havde jeg det faktisk
bedst med, at hun kom her. Sa jeg har kun
oplevet det positivt og mega meget hjelp og
fleksibilitet i det ogsa.” (11)

“Det (ovelser og vejledning fra kommunal
sundhedsprofessionel) har veeret altafggrende
for mig, specielt med sadan noget som det
her. (...) Du skal jo have fade, du skal jo spise
og drikke, ikke? (11)

“Og 1 starten der kunne jeg ikke drikke vand,
for man sa far nogle ting nede ved (X)
(kommunal sundhedsprofessionel), sa det er
jo ting, der har hjulpet, nar man har faet det at
vide.” (12)

“Hun (X) (kommunal sundhedsprofessionel)
var rigtig god til at forklare mig og sadan
noget angaende kosten og sadan noget,
hvorfor jeg skulle gere det, og hvad jeg nu
skulle tage at spise.” (13)

“Jamen det har varet en stor hjelp, at hun

(kommunal sundhedsprofessionel) er kommet
her (...) Ja for jeg kan jo ikke selv kare vel, og
sa nej, det synes jeg, det er rart, fordi sa bliver

Rehabilitering har en
positiv virkning og
imgdekommer behov
for fleksibilitet
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man sadan holdt lidt op pa det, fordi man kan
ogsé g og falde lidt i staver ikke ogsa.” (15)

“Altsé talepaedagogen, det var jo ligesom helt
klart en nedvendighed. Sé det er... jeg ved
ikke, hvordan det ville have veret gaet, hvis
ikke jeg var kommet til en talepaedagog. Sa
havde jeg nok oparbejdet nogle vaner... Sa
havde jeg ikke talt pA samme made, som jeg
gor idag, det tror jeg ikke.” (I110)

“Nu er der sa gaet 3 uger fra jeg rog ud fra Manglende eller

(X) (sygehus) af. De 3 uger, det har varet langvarig henvisning

fucking waste. Fordi der er ingenting sket.” til rehabilitering trods

(14). behov er
utilfredsstillende og

“Altsa, jeg ved, at (X) (kommunal skaber stor frustration

sundhedsprofessionel) har ogsa i samrad med
mig anmodet om at fa noget fysisk hjelp i
hjemmet, fordi jeg ikke rigtig kan komme ud
(...) Men der har (X) (kommune) abenbart
lige klappet den kasse i. Sa det var ikke sat
ind i min behandling, at jeg skulle have fys,
sa det stod ingen steder.” (14)

“Og det skulle jo sddan set have varet for 4
uger siden, set inde i mit hoved, fordi i stedet
for jeg har siddet her i 3-4 uger og fucking
nothing ikke? Havde de sat den ind noget for
0g sat ind med noget trening, og noget
koncentreret traening bade fysisk og
ergomassigt. Sa havde situationen i hvert fald
veeret veesentligt anderledes. Ej, jeg synes der
har veeret meget sylt.” (14)

“Det var min yngste datter (...) og s& var hun
nede pa (X) (kommune), og der kom de jo sa
til at snakke om, at jeg har haft kraeft og
sadan noget, og sa siger...” ’har hun (I6) sa
veaeret til det her?” Og det havde jeg jo ikke,
sa det var bare med at fé ringet ind til dem.”

(16)

“Jeg dejer meget med stivhed i nakken (...)
Der har de sa besluttet nede pa
sundhedscentret, (...) at der skal en tredjeparts
fysioterapeut pa. (...) Men det er noget, der
skal bevilges oppe fra hgjere sted af. Og det
har sa vist staet pa i 4 uger (...) og der har de
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vist ikke kommet en afggrelse nu med, hvor
pengene skal komme fra, og hvem skal betale
det.” (I8)

“Sa jeg fik sondemad i 14 dage, og det var jeg
ikke glad ved. Det ville jeg godt nok sige, der
havde jeg godt nok forventet lidt mere af
kommunen. (...) Ja, de kommer fra
kommunen, og siger, at jeg skal have
sondemad. Sa siger de, hvordan jeg skal
stikke mig og skylle ud, og det skal ind, og sa
hvad? Sa sagde de, “ja s& gor du bare det hver
dag”. “Hvad?” “Ja, det er sadan, jeg gor. Lige
skylle efter, og sa er det det.” Og sé sagde de
ellers farvel, og sa kunne jeg sidde med min
sondemad.” (19)

Meningsenheder Betydningsenheder Temaer
(Hvad der siges) (Hvad der tales om)

“Og kommer hjem, og “hvad er det, jeg skal At veere uforberedt Kompleksiteten i

til og have ind i det her kaleskab? Hvad kan ~ pa varigheden og varierende
jeg spise? Det var sveert, megasvaert.”” (I1) sveerhedsgraden af informationsbehov
felgevirkninger og og balancen i

“Jeg vidste godt, det var en stor behandling,  usikkerhed omkring  malrettet

men jeg var ikke klar over, den var sa stor og  hvordan information om

ville @ndre sa meget for mit liv fremadrettet.” faglgevirkninger falgevirkninger og

(11) handteres hverdagslivet efter
behandling

“Det er faktisk det, der kommer bagefter, der
er vaerst. Og svarest at forholde sig til.” (I1)

“Det havde jeg slet ikke forestillet mig, det
jeg skulle igennem, og hvad der ville komme
bagefter.” (I1)

“Jeg teenkte, ja ja, alt det der, de har snakket
om med sar pa halsen og inde i munden og alt
muligt, ikke? Men det skal jeg satme love for,
at det kom, da jeg stoppede med
stralebehandling, er du da sindssyg, mand.”

(13)

“Det har de jo, men det er jo sddan nogle
lgsvaegt noget ikke? (...) Det har ikke veeret
sadan noget konkretiseret noget, det har mere
veeret sddan generelt.” (14)

“De (folgevirkningerne) har varet
forfeerdelige. Det har virkelig veeret, det
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havde jeg slet ikke forestillet mig. Der er jeg
en ret hardfar type, men jeg ma nok sige, jeg
er blevet til en pyllerrov efter det her.” (I4)

“Men det gar bare for langsomt 1 min verden
(varighed af fglgevirkninger). Der gar det
bare for langsomt. Det gor det.” (15)

“Efterforlgbet ville jeg sige, at det
overraskede mig (...) Der var jeg sa meget
darligt tilpas, altsé utilpas... Market af det.
Ja, det vil jeg sige.” (19)

“Der var ikke noget, jeg var i tvivl om, og der
var ikke noget jeg... Hvis jeg var i tvivl, hvor
det kom fra.. Altsa jeg fik at vide alt derude,
og vi snakker om alt derude... (19)

“Det har de sagt nede pa sygehuset, men det
er jo sadan en hel remse. Du far det og det og
det og det og det og det og det (...) Og har vi
sa noget at spgrge om? Nej, for jeg har ikke
hort hvad du sagde.” (I12)

“For alle de der informationer pa én gang, det
gider jeg simpelthen ikke, for jeg har glemt
halvdelen af, hvad du siger alligevel. Sa er
det nemmere, at jeg kommer og sperger.” (15)

"Jeg synes, det var lidt overveldende og jeg
ved godt, at de selvfelgelig skal oplyse om
alle mulige eller potentielle fglgevirkninger,
men jeg synes, det var en overvaldende
oplevelse at fa opridset s& mange ting, der
potentielt kunne ske.” (I7)

“Der fik jeg en masse folgevirkninger eller en
masse informationer at vide, bade med
behandling og falgevirkninger (...) det var
mange ting pa én gang, altsa pa 3 kvarter. Der
er rigtig mange informationer, man far skudt
af der.” (I8)

“Jeg tror, de var meget vidt omkring og
fortalte mig om worst case. Og det er jo ogsa
fair nok. Men jeg var ikke (...) i stand til,
ligesom (...) at tage det ind, altsa. Jeg kunne
ikke forholde mig til det.” (110)

Tilstreekkelig
information om
falgevirkninger
skaber vished

Information om
falgevirkninger er
overvaldende
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“Altsa det betyder meget for mig at vaere
velinformeret (...) jeg kan ligesom ikke sidde
pa egen hand med det, jeg far at vide, det vil
jeg gerne sidde overfor en, der ved noget om
det.” (16)

At drgfte
specialiseret viden
med en fagperson pa
omradet har en
positiv veerdi

Meningsenheder Betydningsenheder Temaer
(Hvad der siges) (Hvad der tales om)

“Sadan psykisk lever jeg med angsten hver
dag. Det gar jeg. Altsa bare der er det
mindste, sa teenker jeg: "Nej, nu er der et eller
andet galt.” Det gor jeg. Og der er jeg nok
mere sensitiv, fordi jeg er sa bange for, at der
skal ske noget igen. Virkelig angst.” (I1)

“Det er angsten. Det er den her, og pragve at
finde lyset hele tiden, ikke? Det har forandret
mig, nar jeg er i sammenhang med andre
mennesker.” (I1)

“Nar man si skal til kontrol, sa bliver man jo
bekymret for, er der nu noget tilbagefald eller
et eller andet der ikke er, som det skal vaere.”

(I17)

“Jeg var i lang tid jo urolig for, om det skulle
komme tilbage. Det ved jeg godt, det kan det
ikke forhindre, men det er jo tankerne
omkring det og dermed ens livsveerdi eller
livsindhold (...) Altsa det pavirker jo mig som
menneske, hvordan jeg teenker omkring
tingene.” (110)

“Jeg oplever ogsa lidt, at nogen ikke helt
forstar det. Fordi det er sveert at se. Det er
sveert at meerke. | kan heller ikke se, hvordan
jeg har det herinde. (NV) (...) Der er en
forstaelse for det, men alligevel tror jeg ikke,
folk forstar det. (...) Altsa vi kan altid sige: “
jamen, jeg forstar dig godt.” og det gor du
ikke, for du har... Du kan kun forsta det ved,
at du selv har oplevet det.” (I1)

“Fordi den hverdag jeg havde for, den har jeg
ikke igen. Altsa den har jeg jo ikke mere. Jeg
prgver pa at skabe nogenlunde den samme
hverdag, men... Jeg oplever egentlig ogsa. ..
Men det ved jeg egentlig ikke. For den far jeg
ikke igen.” (I1)

Frygten for at
sygdommen vender
tilbage har psykiske
konsekvenser

De psykiske
konsekvenser efter
behandling for
hoved- og halskreeft
og kompleksiteten i
behovet for statte og
forstaelse

At veere forandret og
mangle forstaelse fra
andre

82



“Jamen jeg har altid kunne det hele selv. Men
det ved jeg godt jeg ikke kan, men altsa... det
er lidt sveert at acceptere. Meget svert at
acceptere.” (14)

“Jeg har trukket mig mere og veret mere ked
af det. Altsa meget mere. Jeg er jo... Alle de
tudeture.” (I1)

“Ja altsé (...) sddan det psykiske man havde
veeret igennem, sa der havde jeg nok brug for
sadan lige at pakke mig lidt om mig selv og,
og sadan skrue lidt ned for det sociale.” (I7)

“Og sd har vi ogsa snakket om nogle andre
ting. Om lige preecis det der med at veere ked
af det ogsa. Sa ja, jeg har kun oplevet den
fleksibilitet og den altsé virkelig, virkelig...
mennesker, der har veeret sgde til at tage sig
af mig.” (I1)

“Lige pracis, at jeg kunne tale med nogen,
der tog sig af mig. S, den omsorg, du
oplever lige pludselig... Jeg ved godt, det er
professionelt. Men alligevel oplever jeg
empati, altsd omsorg for lige pracis dig.” (I1)

“Jeg var meget sammen med min datter, fordi
hun er... Ja, hun har veret stottende.” (I1)

“Fordi sa leenge familien og alting, det er
omkring en og man, og man far den hjelp,
man skal have sé...(12)

“Jeg boede ved min bror (...) Og de var
fandme en stor hjeelp for mig deroppe. Det
var helt vildt.” (I3)

“Ja, min sen, han har veret meget pa banen.
Han har altid varet der, nar der var de der
mere serigse samtaler.” (14)

“Jamen vi (ekskone) bor 1 samme hus (...) S&
hun passer lige pd mig i gjenkrogen.” (14)

“Mine sostre (...) sd har de taget det med, vi
skal have at spise og lavet kaffe og deekket
bord og taget af igen og slettet alle spor,
inden de er gaet og sddan noget, og... Ja,

Sygdommens
psykiske
konsekvenser
begranser det sociale
liv

Empati og omsorg i
relationen med den
sundhedsprofessionel
le fungerer som en
Stotte

Stette fra familie og
pargrende har en
positiv veerdi og
skaber tryghed
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vores yngste datter har simpelthen ogsa bare
vaeret der hele tiden.” (16)

“Min far, han har veaeret en ekstremt stor stgtte
for mig.” (I8)

“De ringede jo til mig. Spurgte til mig. Og
hun havde jo to piger, hende jeg kom sammen
med, og de ringede, og mine egne bgrn
ringede, og hvordan jeg havde det. Og de
boede jo i (X) og jeg bor hernede, men de var
nede og besgge mig ogsa engang imellem.”

(19)

“Altsé nogen (andre behandlet for hoved- og  Kontakt med andre
halskraeft) hvor man bare kunne sidde og behandlet for hoved-
grine lidt af det. (...) maske nogen, der forstar, og halskraeft har
hvor sveert det her er ogsa selv for ens veerdi i form af statte
naermeste.” (I1). og forstaelse

“Der kunne vi (andre behandlet for hoved- 0g
halskraeft) hjelpe hinanden, fordi vi er... altsa
selvom familien forstar det, sa alligevel, sa er
det jo dig, der skal have maden ind i munden.
Det er dig, der skal rejse dig op og lige
forsvinde et gjeblik og sté for dig selv.” (I1)

“Jeg medes med en, som jeg har veret til
behandling med (...) sa karer jeg ud og
besgger ham, og sa kan han fortelle, hvordan
han har det og snakke lidt motorcykel og
hvordan... Hvor er jeg henne 1 det her.” (I12)

“Jeg tror, det er det, at jamen, de gar ogsa
igennem det, ikke ogsa (...) Det er ikke
fordi... alle er jo dygtige, alle har veret
dygtige, ikke ogsa, men det er ikke det
samme, vel altsa (...) Altsa jo faktisk lige som
en sparringspartner. S& man har nogle at dele
det med og snakke med om det.” (I5)

“Det er, at en faglig person det, det er jo
faget, ikke ogsa, og nar jeg hegrer en anden
fortzelle... Sa er det jo sadan lige ngjagtig pa
mit niveau, eller hvad skal man sige? Det er
sadan, sa jeg kan meerke, jamen det ved du alt
om, det har du provet selv ikke?” (16)

“Jamen, der ligger, tenker jeg, en keempe
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veerdi, fordi det er jo pa et plan, hvor det
giver mening, hvor man er sammen med
ligestillede. Sa man er jo ikke palle alene i
verden. Der gar faktisk nogen der lige ved
siden af os, som gar og teenker nogle af de
samme tanker.” (I10)

“Jeg har laest et par historier om nogen, der Indsigt i andres
fortaeller om det. Og det er jo sddan set det...  erfaringer er en kilde
Altsa igen, det der med genkendelighed, ikke til statte og forstaelse
ogsd? Det synes jeg har veret sddan ret godt.”

(16)

“Sé jeg tror egentlig lige sa meget, det har
veeret det her med at sgge viden, der har
vaeret vigtigt for mig. Altsa det her med sadan
et indblik i andres forlgb, det har maske knap
sa meget veeret den der personlige kontakt
med X, men mere sadan viden om, hvad x har
veeret igennem, eller hvordan x forlgb har
veeret.” (17)

“Altsa det er der, jeg teenker, hvis man kan fa ~ Sygdommens
noget hjeelp ind til at tackle det i forhold til en psykiske
familie, der lige pludselig far den her besked  konsekvenser skaber

og skal forholde sig til det og forteelle behov for
hinanden. “Hvordan har jeg det?” (I1) professionel hjelp og
Stotte

“Altsd, (X) (egtefzlle) gik jo ogsa noget ned
med stress for godt et ar siden (...) han var jo
simpelthen tovholder (...) skal altid have styr
pa alle ting og alle vores aftaler (...) Jeg
rendte pa sygehuset hele tiden ikke (...) han
var helt gra.” (16)

“Altsa jeg har valgt at soge udenom, altsa
udenom kommunen, men selv opsgge
psykologsamtaler. (...) fordi jeg godt kunne
maerke, at det var en choktilstand, som (F)
nok lige skulle bearbejdes sammen med
nogen, der vidste lidt mere end jeg selv. Sa
det tror jeg sadan, det er det eneste, hvor jeg
sadan har teenkt at, ja det er et tiloud, som jeg
har manglet og har segt.” (17)

“Og sa hvis man métte enske pd alle hylder,
sa kunne jeg godt se en veerdi i at fa tilbudt
individuelle samtaler med en psykolog og
eventuelt ogsa, at nermeste pargrende fik
tiloudt en enkelt samtale med en, der ikke er
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teet pa.” (17)

“Men sa var det nok lidt mere tid ved
psykolog. (...) Psykologen taenker jeg, det
var... det var rigtig fint... jeg synes... To
gange en time, det var meget lidt.” (110)

8.2.4 Kritisk fortolkning og diskussion

Nedenstdende figur (10) illustrerer et samlet overblik over de fremanalyserede temaer i
henholdsvis interviewundersggelsen og litteraturstudiet. Temaerne fra interviewundersggelsen
vil i de fglgende afsnit blive kritisk fortolket og diskuteret, hvortil temaer fra litteraturstudiet

samt gvrig litteratur og teori vil blive inddraget.

Interviewundersegelse Litteraturstudie

Kompleksiteten i rehabiliteringsbehov og Behov for malrettet hjzelp til at handtere

Toma 1 udfordringen i adgang til nedvendig rehabilitering felgevirkninger efter behandling af HHK

Kompleksiteten i varierende informationsbehov
Tema 2 og balancen i malrettet information om
felgevirkninger og hverdagslivet efter behandling

Behov for tilstreekkelig information og
fagspecifikke kompetencer

De psykiske konsekvenser efter behandling Behov for stette fra sundhedsprofessionelle
Tema 3 for HHK og kompleksiteten i behovet for og kontakt med andre personer
stotte og forstaelse behandlet for HHK

Figur 10. Oversigt over de fremanalyserede temaer fra interviewundersggelsen og litteraturstudiet

8.2.4.1 Tema 1 - Kompleksiteten i rehabiliteringsbehov og udfordringen i adgang til ngdvendig

rehabilitering

Interviewundersggelsen viser, at fglgevirkninger som spise- og synkevanskeligheder efter
behandling for hoved- og halskreeft udger en veesentlig begraensning for indtagelse af mad og
drikke, og ger sig gldende op til flere ar efter endt behandling. Dette bekraftes af resultaterne
fra litteraturstudiet, der viser behov for malrettet hjeelp til at handtere falgevirkninger i form af
spise- og synkevanskeligheder i lang tid efter behandling for hoved- og halskreft (Dornan,
Semple & Moorhead 2022, Dunne et al. 2018, Nund et al. 2014, Parahoo et al. 2019). Dette
genkendes i gvrig litteratur, hvor spise- og synkevanskeligheder fremgar som en af de hyppigst
forekommende falgevirkninger efter behandling for hoved- og halskraft (Brook 2020, 2021,
Crowder et al. 2018, Mortensen et al. 2013), hvilket understreger vigtigheden af
rehabiliteringsindsatser malrettet spise- og synkevanskeligheder. Ifglge litteraturstudiet udger
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pavirket smagssans efter stralebehandling ydermere en hindring for at falge kostrad og spise
optimalt (Dunne et al. 2018), mens interviewundersggelsen viser, at endringer i sSmagssansen
pavirker oplevelsen af maltidet uden at veere en begrensning for at spise og drikke. @vrig
litteratur bekreefter dog, at eendringer i smagssansen er en langvarig falgevirkning forbundet
med nedsat appetit, vagttab og en negativ oplevelse af maltidet (Bressan et al. 2016,
McLaughlin 2013). Andret smagsopfattelse kan i tilleg til spise- og synkevanskeligheder
udfordre ernzringen og bgr derfor ogsa veere et fokuspunkt i rehabilitering af spise- og
synkevanskeligheder for at kunne opretholde tilstreekkelig ernazring og undga vegttab.
Vigtigheden af at adressere kompleksiteten i de ernaringsmassige udfordringer,
falgevirkningerne afstedkommer, understreges af gvrig litteratur, der viser, at veegttab ikke
alene har en negativ betydning for livskvaliteten (Pateman et al. 2015), men ogsa er forbundet
med gget dedelighed (Langius et al. 2013). I relation til den erneeringsmassige indsats malrettet
spise- og synkevanskeligheder viser interviewundersggelsen, at manglende forstaelse og krav
fra de sundhedsprofessionelle i forhold til at opretholde tilstreekkelig erngering og veegt grundet

spise- og synkevanskeligheder, opleves som en belastning:

“Men hun (kommunal sundhedsprofessionel) var virkelig tung at danse med, og det er
ligesom om, de forstar det ikke helt. Jeg ved godt, det der med veegten. Jeg er sgu da
ikke dum, vel. Men det at man hele tiden far at vide, at du skal have det op pa det, og
du skal have det op pa det. Jamen, det er jeg jo godt klar over, hvad fanden skal jeg
gore? Jeg kan jo ikke stoppe det, vel? "Altsa, ndr jeg kaster op, sd kaster jeg sgu op.”

(15)

Disse resultater bekraftes af litteraturstudiet, hvor frustration opstar grundet manglende
forstaelse fra de sundhedsprofessionelle som resultat af gget fokus pa ernaring og vegt og i
mindre grad anerkendelse af forholdet mellem mennesket og maden (Parahoo et al. 2019).
Dette viser, at der er behov for en mere dybdegdende og individuelt malrettet forstaelse af de
udfordringer, som personer behandlet for hoved- og halskraeft oplever i forsgget pa at
opretholde deres ernaring og veegt. Dette er vasentligt, da interviewundersggelsen viser, at i
yderste konsekvens afvises hjalpen, hvilket kan tolkes som den negative utilsigtede
konsekvens genkendt som boomerangeffekten (Ringold 2002), da indsatsen har den modsatte
effekt end intenderet. Set i forhold til Wackerhausens (1995) teori om det abne sundhedsbegreb
kan det tolkes, at de sundhedsprofessionelles fokus pa veegt og ernering afspejler et
sundhedsfundamentalistisk syn pa sundhed og i mindre grad det sundhedsrelativistiske
perspektiv forankret i subjektet selv. Konsekvensen er, at den ernaringsmassige indsats

foranlediget af den sundhedsprofessionelle i mindre grad veegter subjektets perspektiv, idet der
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ikke i tilstraekkelig grad tages hgjde for den enkeltes individuelle behov, gnsker og preeferencer
(ibid.). Derved opstar frustration og at arbejdet med at holde vagten bliver en belastning,
hvilket kan tolkes som en negativ utilsigtet konsekvens (Bonell et al. 2015, Lorenc & Oliver
2014) udlest af den fokuserede indsats omkring ernaring og opretholdelse af veegt fra den
sundhedsprofessionelles side. Omvendt kan den manglende forstaelse af borgerens perspektiv
pa de udfordringer, der knytter sig til at opretholde en tilstraekkelig ernaring og vaegt, ogsa
forstas som den negative utilsigtede konsekvens, der opstar i mgdet og kommunikationen
mellem den sundhedsprofessionelle og patienten (Kleinman 1980). Medicinsk antropolog og
psykiater Arthur Kleinman (1980) argumenterer for, hvordan henholdsvis den
sundhedsprofessionelle og patienten har forskellige opfattelser af og erfaringer med sygdom
og sundhed, og hvordan disse skal handteres. Pa den ene side kan dette perspektiv forklare, at
manglende forstaelse kan relateres til den mislykkede kommunikation, som kan opsta som
resultat af mgdet mellem parternes forskellige sundhedsopfattelser i forbindelse med
ernringsindsatsen. Pa den anden side understreger det ogsa vigtigheden af, at de
sundhedsprofessionelle bestraeber sig pa at opna indblik i borgerens perspektiv og derigennem
opnar en forstaelse af, pa hvilken made ernaringsmassige vanskeligheder udger en udfordring
for borgeren i arbejdet med at opretholdelse en passende vaegt. De sundhedsprofessionelle bar
derfor i hgjere grad tilstreebe at udfolde og opna indblik i borgerperspektivet i den
ernzringsrettede indsats. Dette er vaesentligt med henblik pa at undga negative utilsigtede
konsekvenser og ivarksatte individuelt tilpasset rehabilitering malrettet de betingelser og

udfordringer, borgeren oplever.

Interviewundersggelsen viser desuden, at spise- og synkevanskeligheder udger en begraensning
for det sociale liv. Her fremgar det, hvorledes maltider i sociale sammenhaenge opleves pinsomt
og graenseoverskridende for personer behandlet for hoved- og halskraft, og at spise- og
synkevanskeligheder skjules for andre grundet behovet for ikke at ville skille sig ud samt udger
en begreensning for at interagere socialt, hvorfor sociale sammenkomster fravaelges. Dette
genfindes i litteraturstudiet (Dornan, Semple & Moorhead 2022, Parahoo et al. 2019), hvor
alene det at tale med venner om spisevanskeligheder fremkalder frygten for at fgle sig underlig
(Dornan, Semple & Moorhead 2022). Resultaterne bekraefter gvrig litteratur, der viser, at
problemer med at spise og synke fungerer som en barriere for aktiv deltagelse i sociale
sammenhange (Bressan et al. 2017, Pateman et al. 2018). Frygten for at skille sig ud og
bestraebelserne pa at skjule spise- og synkevanskeligheder i sociale sammenhzange, kan ud fra

Erving Goffmans (1963) teori om stigma, tolkes som et udtryk for den strategi, der udspringer
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af frygten for at blive identificeret med spise- og synkevanskeligheder. Spise- o0g
synkevanskeligheder kan derfor betegnes som det afvigende traek, der kendetegnes som stigma
(Goffman 1963). | bestrebelserne pa at veerne om sit eget selvbillede (ibid.) reduceres derfor
ogsa pa den ene side risikoen for at blive sat i forbindelse med afvigelsen ved bevidst at skjule
sig ved bordet og pa den anden side muligheden for at blive afslgret ved helt at undga deltagelse
i sociale sammenkomster. Dette tydeligger, at personer behandlet for hoved- og halskraeft
reducerer risikoen for at blive opfattet som afvigende ved at skjule sig i sociale ssmmenhange
og fravaelge sociale interaktioner for at undga at blive konfronteret med fordomme omkring
deres spise- og synkevanskeligheder. Samtidig viser gvrig forskning, at darlig oral sundhed
ydermere kan fungere som en begransning for at interagere socialt og nyde selskabet i sociale
sammenhange (Andreassen, Jonsson & Hadler-Olsen 2022) samt hamme kostindtag og
medfgre undererngring og vegttab med negativ betydning for den enkeltes hverdag og
livskvalitet (Pateman et al. 2015). Anden eksisterende litteratur peger i den forbindelse pa, at
optimal mundhygiejne i tiden efter behandling for hoved- og halskraft kan medvirke til at
forbedre spise- og synkevanskeligheder (Jawad, Hodson & Nixon 2015, Rodriguez et al. 2019).
Optimal mundhygiejne har derfor en vaesentlig betydning, ikke alene for omfanget af spise- og
synkevanskeligheder, men ogsa for deltagelse i det sociale liv og understreger kompleksiteten
i at afhjeelpe synke- og spisevanskeligheder og understgttelse af det sociale liv blandt personer
behandlet for hoved- og halskreeft. Hertil viser interviewundersggelsen, at opretholdelse af
optimal mundhygiejne vanskeliggares grundet falgevirkninger i forbindelse med behandling
for hoved- og halskraft. | den sammenhang peger et systematisk review pa, at malrettet
information, instruktion og lgbende opfalgning omkring optimal mundhygiejne af uddannet
sundhedspersonale understgtter den enkeltes orale sundhed (Lanzetti et al. 2023). Resultaterne
indikerer saledes, at kontinuerlig opfglgning ved relevant sundhedspersonale med instruktion i
optimal mundhygiejne efter behandling for hoved- og halskraft, bar vaere en integreret del af
rehabiliteringsindsatsen. Pa det grundlag bgr der tilbydes en malrettet rehabiliteringsindsats for
bade at afhjelpe spise- og synkevanskeligheder og understgtte optimal mundhygiejne, men
ogsa tage hgjde for behovet for at handtere bekymringer omkring disse vanskeligheder samt

udvikle hensigtsmaessige strategier, saledes sociale sammenhange ikke veelges fra.

Resultaterne af interviewundersggelsen viser, at tiden efter behandling af hoved- og halskreeft
er preget af smerter, hvilket begraenser indtag af mad og drikke. Dette understottes af
litteraturstudiet, hvor smerter tillige pavirker evnen til at handtere fglgevirkninger efter

behandling af hoved- og halskraeft samt udfordrer hverdagslivet (Dunne et al. 2018). @vrig

89



litteratur viser, at smerter kan forekomme i op til 12 maneder efter behandling, hvilket kan
pavirke evnen til at tale, synke, spise, treekke vejret samt pavirke livskvaliteten negativt (Bossi
et al. 2019). Ifglge “Opfolgningsprogram for hoved- og halskreeft” anbefales medicinsk
behandling i rehabiliteringsindsatsen for at reducere smerter (Sundhedsstyrelsen 2015). Dog
peger gvrig litteratur pa, at rehabilitering af smerter blandt personer behandlet for hoved- og
halskreft ud over medicinsk behandling af smerter skal tilbydes fysioterapi, treening,
synkegvelser samt psykosocial intervention efter behandlingen for at reducere smerter (Bossi
et al. 2019, Rodriguez et al. 2019). En kombination af bade medicinsk behandling og evrige
behandlingsformer ber derfor vare en integreret del af rehabiliteringsindsatsen. Dette for bade
at reducere smertepavirkning og understgtte spisning, men samtidig ogsa afhjelpe sgvnbesveer,
da resultaterne fra interviewundersggelsen viser, at smerter samt fysiske forandringer medfarer
varierende og ukomfortable sovestillinger, hvilket forstyrrer sgvnen. @vrig litteratur viser, at
sgvnbesvaer er meget udbredt i perioden efter behandling, da op mod 51% oplever
sgvnforstyrrelser som sgvnlgshed, vanskeligheder med at falde i savn eller darlig sgvnkvalitet
(Santoso et al. 2019) og begrenser engagement og motivation for at deltage i
hverdagsaktiviteter med negativ pavirkning af livskvaliteten (Dolgoy, O’Krafka & McNeely
2020). Vigtigheden af en fokuseret indsats malrettet sgvnbesveer understettes af
interviewundersggelsen, som viser, at udpreeget treethed og manglende energi begraenser
deltagelse i meningsfulde hverdagsaktiviteter og medfarer gget sgvnbehov. | den sammenhang
viser anden litteratur, at fysisk trening kan reducere traethed blandt personer behandlet for
hoved- og halskreeft (Capozzi et al. 2016). Rehabiliteringsindsatsen bgr derfor ikke alene
fokusere pa at handtere de specifikke arsager til sgvnforstyrrelser, men ogsa inkludere fysisk
treening i en individualiseret tilgang til handtering af sgvnforstyrrelser med hensyntagen til den
enkeltes behov. Rehabiliteringsindsatsen kan i den sammenhaeng med fordel forega i eget hjem,
da interviewundersggelsen peger pa, at besgg af sundhedsprofessionelle i eget hjem opleves

fleksibelt grundet treethed og manglende overskud.

Af resultaterne i interviewundersggelsen fremgar det, at den kommunale rehabiliteringsindsats
har en positiv virkning pa handtering af falgevirkninger, hvilket understatter eksisterende
forskning (Rodriguez et al. 2019). Dog viser interviewundersggelsen ogsa eksempler pa, at der
ikke henvises til en rehabiliterende indsats i kommunalt regi, trods fysiske, psykiske og sociale
behov. Dette bekreefter, at der forekommer uopfyldte behov i rehabilitering af personer med
hoved- og halskreft (Hansen et al. 2013, Holm et al. 2012, Karampela et al. 2021, Veloso et

al. 2013). Safremt der henvises til rehabilitering i kommunalt regi viser
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interviewundersggelsen, at henvisningsprocessen kan opleves langvarig og bremses af
uklarhed omkring gkonomiske forhold og hvilken intern organisatorisk instans, der skal
afholde udgiften. Dette er problematisk, da borgere behandlet for hoved- og halskraeft har
retmaessigt krav pa at blive henvist til et kommunalt rehabiliteringstilbud tilpasset den enkeltes
individuelle behov og hverdagsliv, i det gjeblik, behovet opstar (Indenrigs- og
Sundhedsministeriet 2019, Social- Bolig- og Aldreministeriet 2018, Sundhedsstyrelsen 2020).
Desuden ses der en etisk udfordring i, at anbefalingerne tilsiger, at henvisning til rehabilitering
udspringer af en vurdering af borgerens behov (Sundhedsstyrelsen 2015, 2018, 2020), men
interviewresultaterne viser, at gkonomi og strukturelle forhold influerer pd, i hvilken grad disse
behov imgdekommes. Dette understreger dilemmaet i, at de sundhedsprofessionelles vurdering
af borgerens behov ikke kun styres af de faglige anbefalinger, men ogsa af den enkelte
kommunes organisatoriske og gkonomiske rammer. Samtidig indikerer resultaterne i
interviewundersggelsen, at strukturelle betingelser for kommunikation omkring henvisning til
rehabiliteringsindsatsen regionerne imellem, forhindrer at en malrettet, ssmmenhangende og

rettidig rehabiliteringsindsats igangsettes, hvilket afstedkommer stor frustration:

“Og det skulle jo sddan set have veeret for 4 uger siden, set inde i mit hoved, fordi i
stedet for jeg har siddet her i 3-4 uger og fucking nothing ikke? Havde de sat den ind
noget fgr og sat ind med noget traening, og noget koncentreret treening bade fysisk og
ergomaessigt. Sa havde situationen i hvert fald veeret vaesentligt anderledes. Ej, jeg
synes der har veeret meget sylt.” (14)

Manglende henvisning er problematisk, da personer behandlet for hoved- og halskraft har
lovmaessigt krav pa rehabilitering i form af en genoptreningsplan for at genoprette tabte
funktioner (Indenrigs- og Sundhedsministeriet 2019, Sundhedsstyrelsen 2020). Resultaterne
afspejler kompleksiteten 1 henvisningsprocessen til kommunal rehabilitering og de
udfordringer, der kan vanskeliggere adgang til en rettidig og velkoordineret
rehabiliteringsindsats. Konsekvensen af en utilstreekkelig henvisningsproces er ungdige
forsinkelser af ngdvendig rehabilitering og manglende hjzlp til at handtere fglgevirkninger
med store omkostninger for individet i form af smerter, udpreget treethed, darlig
erngringsstatus, veegttab, forringet livskvalitet og social isolation (Lang et al. 2013, Pateman
et al. 2018, Semple et al. 2008). Ydermere afstedkommer manglende rehabilitering ungdige
negative utilsigtede konsekvenser pa samfundsniveau i form af gget sygefraver og tilsvarende
produktivitetstab, gget sygdomsbyrde og @get dadelighed (Isaksson et al. 2016, Kjer et al.
2016, Pearce et al. 2015). Resultaterne indikerer, at kommunikationen og klarhed omkring

ansvarsfordelingen i og de gkonomiske rammer for henvisning til den kommunale
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rehabiliteringsindsats bgr forbedres, ikke kun regionerne imellem, men ogsa internt i
kommunen, for at sikre en velkoordineret, sammenhangende og rettidig indsats i den
kommunale rehabilitering. Ifglge anbefalingerne folges personer behandlet for hoved- og
halskreaeft i forbindelse med den rutinemaessige kontrol i sygehusregi, som inkluderer minimum
ni kontakter henover en femarig periode efter endt behandling (Sundhedsstyrelsen 2018). Her
er behandlende myndighed ansvarlig for at sikre, at personer behandlet for hoved- og halskraeft
henvises til eller informeres om relevante rehabiliteringstilbud ved behov (Sundhedsstyrelsen
2015). Dog viser eksisterende litteratur, at mangel pa viden om kommunale
rehabiliteringstilbud hos fagfolk pa sygehuset (Thuesen et al. 2017) samt usikkerhed om
ansvaret for levering af information om kommunens rehabiliteringstilbud til personer med
hoved- og halskreeft (Karampela et al. 2021) kan bidrage til at forklare barrierer for at blive
henvist til kommunale rehabiliteringsindsatser. Samtidig kan det diskuteres, hvorvidt
standardiserede tidsintervaller for opfelgning i sygehusregi er tilstreekkeligt til rettidigt at
opfange behov for rehabilitering, da rehabiliteringsbehov varierer afhangigt af diagnose,
kreeftens placering, behandlingsform, ken, alder og SES (Dalton et al. 2008, Kjer et al. 2016,
Sundhedsstyrelsen 2020). Pa den anden side fremgar det af anbefalinger pa
rehabiliteringsomradet, at kommunerne skal udfgre fornyet behovsvurdering ved behov, da
hovedansvaret for opfalgning omkring rehabiliteringsbehov er placeret hos kommunerne
(Sundhedsstyrelsen 2015). Dog er der ikke entydighed omkring, hvorledes behovsvurdering
skal udferes systematisk i kommunalt regi, hvorfor der ses stor variation i hvornar og
hvorledes, vurderingen foretages (Thuesen et al. 2017). Opfalgning omkring behov for
rehabilitering er sdledes en opgave, som kan anses for at veare fordelt mellem to myndigheder,
hvilket dog forudsatter konsensus omkring retmaessige tidsintervaller og fremgangsmaden for,
hvordan behov vurderes. I tilfeelde, hvor henvisning til en kommunal indsats er utilstraekkelig,
peger interviewundersggelsen pa, at pargrende kan fungere som en stgtte i at identificere
relevante rehabiliteringstiloud, hvilket pd den ene side understreger betydningen af de
pargrendes stgtte i at opna adgang til ngdvendig rehabilitering. Pa den anden side understreges
ogsa vigtigheden af, at personer behandlet for hoved- og halskreft gives tilstraekkelig
information i1 henhold til at kunne identificere og opsgge ngdvendige rehabiliteringstilbud, da
gvrig litteratur viser, at op mod 14% selv henvender sig til kommunen ved behov (ibid.). Dette
vidner om, at en starre andel selv formar at opsgge relevante tilbud ved behov. Dog er det
vigtigt at vaere opmarksom pa risikoen for at gge den sociale ulighed i sundhed, da anden
forskning peger pa, at personer behandlet for hoved- og halskreft med lav SES har starre

udfordringer med at fa adgang til samt deltage i rehabiliterende indsatser (Dalton et al. 2019b,
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Holm et al. 2013), hvorfor sandsynligheden for, at de pa eget initiativ vil opsgge indsatser ved
behov, vil vere tilsvarende lav. Risikoen for at gge social ulighed i sundhed er veesentlig at
forebygge, da det kan betragtes som den negative utilsigtede konsekvens, som opstar ved, at
de personer, der profiterer af den pagaldende indsats, er dem, der i forvejen er bedre stillet
helbredsmaessigt i kraft af deres SES (Bonell et al. 2015, Lorenc & Oliver 2014). Pa det
grundlag indikerer resultaterne, at organisatoriske forhold begr understatte tilstraekkelig viden
om kommunale tilbud, og hvordan denne viden formidles blandt de sundhedsprofessionelle
med ansvar for henvisning til rehabiliterende indsatser, for at imgdekomme behov for

rehabilitering hos personer behandlet for hoved- og halskreft.

8.2.4.2 Tema 2 - Kompleksiteten i varierende informationsbehov og balancen i malrettet

information om fglgevirkninger og hverdagslivet efter behandling

Trods information om falgevirkninger inden behandlingen viser interviewundersggelsen, at
denne viden ikke er tilstreekkelig til at veere forberedt pa varigheden og svarhedsgraden af
falgevirkningerne efter endt behandling samt den massive pavirkning og forandring af

hverdagslivet, behandlingen medfarer:

“De (folgevirkningerne) har veeret forferdelige. Det har virkelig veeret, det havde jeg

slet ikke forestillet mig. Der er jeg en ret hardfer type, men jeg ma nok sige, jeg er

blevet til en pyllerrov efter det her.” (14)
At vaere uforberedt pa falgevirkningernes omfang og sveerhedsgrad bekrafter gvrig litteratur,
der viser, at information til hoved- og halskraeft-patienter ofte er utilstreekkelig (Fang et al.
2012, Papadakos et al. 2018). Hertil viser studiet af Papadakos et al. (2018), at mere end 73%
af de adspurgte deltagere mener, at det er vigtigt at blive informeret om mulige falgevirkninger
ved behandling af hoved- og halskreeft, samt hvordan falgevirkningerne kan forebygges eller
handteres. Ydermere mener over 60% af deltagerne, at det er vigtigt at blive informeret om,
hvad og hvordan det er muligt at spise efter behandlingen (ibid.). At vere uforberedt pa
omfanget af felgevirkningerne efter behandlingen understattes ligeledes af litteraturstudiet
(Dornan, Semple & Moorhead 2022, Dunne et al. 2018, Nund et al. 2014, Parahoo et al. 2019),
hvor tiden efter behandlingen fremstar som den mest udfordrende del, hvilket er uventet (Nund
et al. 2014). Anden litteratur viser, at respektfuld og klar kommunikation fra
sundhedspersonalet bliver vaerdsat blandt personer behandlet for hoved- og halskreft, da
kreeftdiagnosen medfarer behov for at fale sig velinformeret og muligheden for at kunne stille

spgrgsmal (Andersen et al. 2020). Modsat kan information om fglgevirkninger inden
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behandling vere tilstraekkelig og resultere i at veere forberedt pa udfordringer efter endt
behandling. Varierende oplevelse af at veere tilstreekkeligt informeret om falgevirkninger og
handtering heraf indikerer, at sundhedsprofessionelle bar bestreebe sig pa at afdekke den
enkeltes behov for information, for at kunne imgdekomme dette i form af en malrettet og
personcentreret informationsmeangde. Interviewundersggelsen viser, at mangden af

information om fglgevirkninger kan veere overveldende:

“Jeg tror, de var meget vidt omkring og fortalte mig om worst case. Og det er jo ogsd
fair nok. Men jeg var ikke (...) i stand til, ligesom (...) at tage det ind, altsa. Jeg kunne
ikke forholde mig til det.” (110)

Anden litteratur viser, at konsekvensen af at veere overbelastet af information kan veere
udfordringer med at holde overblik over modtaget information og omsatte denne til relevant
viden og handling (Karampela et al. 2021). Pa den ene side er det kendt i litteraturen, at
personer behandlet for hoved- og halskraft har varierende informationsbehov (Jabbour et al.
2017, Papadakos et al. 2018). Pa den anden side kan varierende informationsbehov og
informationsoverbelastning ogsa ses i relation til sundhedskompetence og individets evne til at
forsta og omseette information, da sundhedskompetence kan vere udslagsgivende for sundhed
blandt personer behandlet for hoved- og halskreeft (Clarke et al. 2021, Nilsen et al. 2020,
Vidovich et al. 2023). Individuelt tilrettelagt information som kontinuerligt tilpasses den
enkeltes behov anbefales som en effektiv tilgang til formidling af information til personer
behandlet for hoved- og halskreft (Karampela et al. 2021). P& den baggrund bar
sundhedsprofessionelle i rehabiliteringsindsatsen tilpasse og formidle information i et klart og
letforstaeligt sprog malrettet den enkeltes informations- og rehabiliteringsbehov samt
forudseetninger for at forsta og omsette viden for at imgdekomme udfordringer med at handtere
information. Tidspunkt for hvornar information formidles er dog vaesentlig, da et studie viser,
at personer behandlet for hoved- og halskraft har varierende preeferencer for, hvornar og
hvordan de gnsker at modtage information om falgevirkninger af behandlingen (Fang &
Heckman 2016, Fang et al. 2012). Nasten 25% af deltagerne gnsker at modtage information
om fglgevirkninger af sygdommen ved mere end ét tidspunkt i behandlingsforlgbet (Fang et
al. 2012). Dette indikerer et behov for gentagelse og opsummering af informationer omkring
falgevirkninger og handtering heraf med hensyntagen til sundhedskompetence, og bgr pa den
baggrund veere en tilgang sundhedsprofessionelle anvender, for at sikre en malrettet og
individuelt tilpasset dosering og levering af information. Kontinuerlig opfelgning fra

sundhedsprofessionelle, hvor borgerens viden om falgevirkninger og handtering heraf
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afdaekkes, kan tillige sikre, at personer behandlet for hoved- og halskraft har forstaet og kan
anvende modtaget information til fordel for at kunne handtere falgevirkninger og udfordringer
efter endt behandling. I interviewundersggelsen tydeliggeres behovet for at drgfte viden om
sygdommen med en fagperson med specialiseret viden indenfor hoved- og halskreeft for at fgle
sig velinformeret. Dette understattes af litteraturstudiet, der viser et behov for at kommunikere
med sundhedspersonale med specialiseret viden og kompetencer indenfor hoved- og halskraeft
(Dunne et al. 2018, Nund et al. 2014), hvilket bekraeftes af anden litteratur (Fang & Heckman
2016, Papadakos et al. 2018). Et dansk studie af Kristiansen et al. (2019) viser dog, at
sundhedsprofessionelle i den kommunale rehabiliteringsindsats ikke besidder de ngdvendige
faglige kompetencer, hvilket kan udgere en barriere for adgang til specialiseret viden i
kommunalt regi og dermed information af hgj kvalitet. Konsekvensen af dette kan vare, at de
sundhedsprofessionelle potentielt ikke kan imgdekomme den enkeltes behov for information
og vejledning i at handtere fglgevirkninger. Resultaterne indikerer, at tilgeengeligheden af
sundhedsprofessionelle med specialiseret viden og kompetencer inden for hoved- og halskreeft
bar styrkes for at sikre adgang til den gnskede og ngdvendige viden, saledes at individuelle

informationsbehov imgdekommes.

8.2.4.3 Tema 3 - De psykiske konsekvenser efter behandling for hoved- og halskreaft og

kompleksiteten i behovet for statte og forstaelse

Resultaterne i interviewundersggelsen peger pa folelsen af at veere forandret i livet efter
behandling for hoved- og halskraft og oplevelsen af ikke at blive forstaet blandt familie og
venner. Set ud fra Baumeister og Learys (1995) teori om "The Need to Belong" kan falelsen af
ikke at blive forstaet have en negativ indvirkning pa felelsen af samhgrighed og forbundethed
i de sociale relationer. Paradokset bestar saledes i, at informanterne pa trods af at have adgang
til veerdifuld stette i form af familie og venner i deres sociale netveerk, kan opleve fglelsen af
ikke at blive forstaet i livet med konsekvenserne efter behandling for hoved- og halskreeft.
Dette kan have en negativ indvirkning pa fglelsen af samhgrighed i den sociale sammenhang,
de befinder sig i med en reekke negative psykiske konsekvenser i form af ensomhed, angst og
depression (ibid.). De negative psykiske konsekvenser er veesentlige, da gvrig litteratur peger
pa, at falgevirkninger efter behandling for hoved- og halskraft gger sandsynligheden for social
isolation og ensomhed, darlig livskvalitet og depression (Alias & Henry 2018, Dornan et al.
2021). Pa den anden side viser interviewundersggelsen, at kontakt med andre behandlet for
hoved- og halskraft kan rumme den form for stette og forstaelse, som de ikke oplever i deres

neere relationer:
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“Jamen, der ligger, tenker jeg, en keempe veerdi, fordi det er jo pa et plan, hvor det
giver mening, hvor man er sammen med ligestillede. S& man er jo ikke palle alene i
verden. Der gar faktisk nogen der lige ved siden af os, som gar og tenker nogle af de
samme tanker.” (110)

| den sammenhang peger resultaterne i et systematisk review pa, at stgtte blandt andre
behandlet for hoved- og halskreeft kan have en gavnlig virkning i form af at dele information
og erfaringer omkring livet med sygdommen og fale sig forbundet, hvilket reducerer fglelsen
af usikkerhed og social isolation (Hatton et al. 2022). Dette perspektiv understattes ligeledes i
litteraturstudiet, som viser, at kontakt med andre personer behandlet for hoved- og halskreaeft
kan bidrage til veerdifuld stette og forstaelse i rehabiliteringsindsatsen. Pa det grundlag bidrager
kontakt med andre behandlet for hoved- og halskraft stgtte og forstaelse, hvilket kan reducere
usikkerhed og social isolation. @vrig litteratur peger pa, at baggrunden for at engagere sig i
kontakt med andre behandlet for hoved- og halskreeft kan afhaenge af falgevirkningernes
karakter, alder og ken (ibid.). Det betyder, at nogle personer behandlet for hoved- og halskraeft
vil sgge kontakt med andre i samme situation ud fra lignende fglgevirkninger, mens andre vil
spgge kontakt med jevnaldrende eller pa baggrund af ken. Resultaterne indikerer, at
rehabiliteringsindsatsen bar understette betingelser for kontakt mellem personer behandlet for
hoved- og halskreft med fokus pa sammensatning af tilbud i relation til ken, alder og
falgevirkninger, for derigennem at skabe et rum, hvor erfaringer deles med henblik pa at opna
statte og forstaelse. Derudover viser interviewundersggelsen, at behovet for kendskab til andres
erfaringer ikke behgver at involvere personlig kontakt, men derimod kan opnas ved at tilga
skriftlige beretninger omkring andres erfaringer med behandling af hoved- og halskraft og
opnd viden om, hvordan udfordringer efter behandlingen kan handteres. Dette fund
understgttes teoretisk ud fra Cohen og Wills buffering model (1985), hvor informational
support kan fungere som hjelp til at definere, forsta og cope med udfordringer. Teorien leegger
op til, at dét at spejle sig i og fa kendskab til andres erfaringer kan have en positiv indvirkning
pa egen opfattelse af, hvordan falgevirkninger og udfordringer heraf mestres og handteres.
Derfor bgr rehabiliteringsindsatsen understegtte og facilitere muligheden for at fa adgang til
information om andres erfaringer efter behandling for hoved- og halskreft, uden at det
involverer personlig kontakt. En vigtig opmarksomhed omkring personlig kontakt med andre
og indblik i andres erfaringer er, at det ikke kan erstatte stette i form af professionel radgivning
og vejledning (Hatton et al. 2022), hvorfor stette i form af kontakt med andre behandlet for

hoved- og halskreaft ikke kan sta alene. Hertil viser resultaterne fra interviewundersggelsen, at
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omsorg og empati i kontakten med de sundhedsprofessionelle bidrager positivt til oplevelsen
af folelsesmassig stotte. Litteraturstudiet bekraefter dette og peger pa, at stgtte fra de
sundhedsprofessionelle ikke alene bidrager med falelsesmessig stotte, men tilmed
imgdekommer behovet for at handtere falgevirkninger og udfordringer efter behandlingen
(Dunne et al. 2018). Pa det grundlag indikerer resultaterne, at den fglelsesmaessige statte, som
de sundhedsprofessionelle kan bidrage med, ogsa bibringer en positiv veerdi for personer

behandlet for hoved- og halskraft i rehabiliteringsforlgbet.

Interviewundersggelsen peger pa, at frygt for at sygdommen vender tilbage er forbundet med
angst og pavirker desuden den made, hvorpa den enkelte opfatter sig selv og anskuer fremtiden.
Dette resultat genfindes i litteraturstudiet, som ydermere peger pa, at frygt for sygdommen har
en negativ indvirkning pa, hvordan falgevirkninger og udfordringer efter endt behandling
handteres (Dunne et al. 2018). Frygt for tilbagefald er saledes en psykisk konsekvens, som kan
have en negativ indflydelse pa, hvorledes den enkelte formar at handtere fglgevirkninger.
Resultaterne fra interviewene peger derudover pa, at frygt for tilbagefald intensiveres i tiden
op til opfelgende aftaler pa sygehuset efter endt behandling, hvilket bekreafter eksisterende
litteratur (Semple et al. 2008). Dette perspektiv er et vaesentligt opmarksomhedspunkt i
rehabiliteringsindsatsen, da personer behandlet for hoved- og halskreeft i Danmark falges til
rutinemaessig kontrol i sygehusregi med regelmassige tidsintervaller i en femarig periode efter
endt behandling (Sundhedsstyrelsen 2015). Resultaterne understreger behovet for statte og
forstaelse i relation til at handtere falelsen af angst og frygt samt de bekymringer om fremtiden,
sygdommen afstedkommer. Hertil understreges behovet for psykisk statte ligeledes i
resultaterne af interviewundersggelsen, som viser behov for professionel hjelp til at handtere
og kommunikere omkring de psykiske konsekvenser udlgst af sygdommen. Der bgr pa den
baggrund i rehabiliteringsindsatsen veere et serligt fokus pa at imgdekomme behov for
kontinuerlig psykisk statte malrettet og tilpasset den enkeltes behov, sarligt i perioden op til

opfalgning pa sygehuset, hvor frygt for tilbagefald intensiveres.
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9.0 Forandringsforslag og implikationer for praksis

Hensigten med specialet var at opna en forstaelse af behov for rehabilitering ud fra
borgerperspektivet blandt borgere behandlet for hoved- og halskraeft som grundlag for at
informere vidensgrundlaget for en styrket kommunal rehabiliteringsindsats. Pa baggrund af
ovenstaende kritiske fortolkning og diskussion af empirisk materiale indsamlet i specialet
preesenteres og diskuteres i det falgende afsnit forslag til forbedring og vigtige overvejelser
omkring forandring af den kommunale rehabiliteringsindsats malrettet borgere behandlet for
hoved- og halskraeft. Forandringsforslagene og deres placering i forhold til den
sociogkologiske model ud fra borgernes behov for rehabilitering (Dahlgren & Whitehead 2007)

illustreres i nedenstaende figur (11).
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Figur 11: Illustration af forandringsforslag af den kommunale rehabiliteringsindsats i Danmark malrettet
borgere behandlet for hoved- og halskreft baseret pa behov for rehabilitering inspireret af Dahlgren og
Whiteheads (2007) sociogkologiske model. P& samfundsniveau praesenteres forandringsforslag og pa
individuelt niveau illustreres behov for rehabilitering identificeret i den kritiske fortolkning og diskussion.

Resultaterne i undersggelsen bekrefter pa den ene side vigtigheden af en individuelt tilpasset
kommunal rehabiliteringsindsats, der adresserer falgevirkninger sdsom spise- og
synkevanskeligheder, &ndret smagssans og pavirket oral sundhed efter endt behandling og
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understgtter opretholdelse af sociale relationer. Pa den anden side understreger resultaterne
ngdvendigheden af, at anbefalinger og lovgivning pa omradet understgtter de
sundhedsprofessionelle i kommunalt regi i at tilstreebe en starre forstaelse af og hensyntagen
til borgerens perspektiv og behov i den erneringsrettede indsats. Dette kan medvirke til at
undga negative utilsigtede konsekvenser, som farer til, at den ngdvendige rehabilitering afvises
af den enkelte borger. Dybdegéaende udforskning af borgerperspektivet vil bidrage til en gget
indsigt i den enkeltes borgers udfordringer, som de erfares og tilskrives mening i hverdagslivet
(Timm 1997). Dette vil medvirke til at balancere forholdet mellem den biomedicinske
forstaelsesramme og det leegmandsorienterede perspektiv med henblik pa at undga at overse
vigtig information om borgerens behov og gnsker i den ernaringsrettede indsats. Dette peger
pa en forandring, der relaterer sig til overordnede politikker og strategier pa det
samfundsmaessige niveau, som danner udgangspunkt for de anbefalinger, der er
retningsgivende for rehabiliteringsindsatsen i kommunalt regi (Dahlgren & Whitehead 2007).
Ved at integrere en udvidet forstdelse af maltidet og mennesket i den kommunale
rehabiliteringsindsats, kan der skabes en mere helhedsorienteret tilgang, der ikke kun fokuserer
pa biomedicinske aspekter, men ogsa tager hensyn til borgerens behov og gnsker. Desuden
peger resultaterne i undersggelsen pa, at smerter og udpreaeget traethed begraenser ikke alene
spisning, men ogsa deltagelse i meningsfulde hverdagsaktiviteter. Fysisk treening i eget hjem
kan fungere som et relevant tilbud i den kommunale rehabiliteringsindsats, som kan afhjaelpe
bade smerter og reducere treethed (Bossi et al. 2019, Capozzi et al. 2016, Rodriguez et al. 2019).

Desuden indikerer resultaterne vigtigheden af, at sundhedsprofessionelle differentierer
dialogen med borgeren med fokus pa sundhedskompetence for at tilpasse kommunikation og
formidling til den enkeltes behov og forudseatninger for at handtere sundhedsrelevant
information i forbindelse med rehabilitering. | den sammenhang kan spgrgeskemaet Health
Literacy Questionnaire (HLQ) fungere som et redskab til at afdekke borgerens
sundhedskompetence (Maindal et al. 2016) som udgangspunkt for at differentiere
kommunikationen og imgdekomme forskelle i sundhed (Ngrgaard et al. 2014). HLQ kan
anvendes som en del af den indledende kontakt med borgeren i den kommunale
rehabiliteringsindsats. Oplysninger omkring borgerens sundhedskompetence kan bidrage til at
afdaekke borgerens sundhedsfeerdigheder og eventuelle udfordringer i forhold til at omsatte
sundhedsrelevant information. Denne viden kan danne grundlag for udformningen af en
individuel rehabiliteringsplan samt informere tilretteleeggelse af den kommunale

rehabiliteringsindsats, hvorfra informationsmateriale og vejledning kan tilpasses den enkelte
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borgers behov for information om handtering af falgevirkninger. Professor i sociologi Janet
Shim (2010) argumenterer for, at safremt de sundhedsprofessionelle formidler information
malrettet det enkelte individs sundhedskompetence, opstar ogsa muligheden for at udvikle den
enkeltes sundhedskompetence og sundhedskapital. I den sammenhang kan HLQ ydermere
anvendes som et verktgj til kontinuerlig opfglgning i det kommunale rehabiliteringsforlagb,
hvor @ndringer i borgerens sundhedsfaerdigheder registreres som grundlag for at identificere
eventuelle behov og derigennem kvalificere indsatsen yderligere. Forud for implementering er
det dog veesentligt at afprgve redskabet i praksis (Skivington et al. 2021). Dette for at vurdere,
i hvilken udstraekning redskabet tilgodeser den gnskede virkning samt undga potentielle
utilsigtede konsekvenser (ibid.) sdsom informationsoverbelastning og felelsen af at veere
uforberedt pa omfanget af falgevirkningerne. Gennemfarlighedsundersggelse kan anvendes til
at afprgve redskabet, hvorunder relevante komponenter systematisk kan vurderes med det
formal at kvalificere bade evaluering og implementering af redskabet (ibid.). Desuden kan
afpravning resultere i et nuanceret indblik i det faktiske forbrug af ressourcer, hvorfor
gennemforlighedsundersggelsen  kvalificerer ~ fordeling af ressourcer helt ud i
implementeringsfasen. Dette er centralt, da kommunerne kan sta over for begraensede
ressourcer, hvilket kan ggre det vanskeligt at afsette tilstreekkelig tid og midler til at handtere
HLQ genereret data. Afpravning kan saledes bibringe veesentlige perspektiver i faktorer, der
pa individuelt og organisatorisk niveau kan veare udslagsgivende for en vellykket
implementering. | evalueringsfasen anbefales bade gkonomisk evaluering for at vurdere,
hvorvidt tiltaget er omkostningseffektivt samt procesevaluering, da denne type evaluering kan
give dybdegaende indblik i, hvordan og for hvem redskabet har den tilsigtede virkning og under
hvilke omstendigheder (Moore et al. 2015, Skivington et al. 2021). P& den baggrund kan
evaluering kvalificere, i hvilken udstreekning redskabet HLQ virker ud fra bade borgerens, de
sundhedsprofessionelles samt organisationens perspektiv. Denne viden kan informere
vidensgrundlaget for implementering af redskabet i stgrre skala med hensyntagen til negative
utilsigtede konsekvenser. Dog er det en veesentlig etisk overvejelse, at anvendelse af redskabet
I praksis skaber en opdeling i gruppen af borgere behandlet for hoved- og halskreeft ud fra
sundhedskompetence, som potentielt kan @ge risikoen for stigmatisering, da proksimale
faktorer bliver vaegtet som bestemmende for sundhed (Link & Phelan 1995, 2001). En anden
central etisk betragtning er, hvordan resultatet af HLQ skal formidles til borgerne, og hvordan
de sundhedsprofessionelle skal handtere denne formidling. Anvendelsen af HLQ i praksis

kreever saledes omhyggelige overvejelser pa flere niveauer.

100



Resultaterne i undersggelsen peger pa behovet for, at den kommunale rehabiliteringsindsats
understgtter betingelser for kontakt mellem borgere behandlet for hoved- og halskraeft samt
muligheden for at fa adgang til information om andres erfaringer efter behandling for hoved-
og halskreeft, uden at det involverer personlig kontakt. Resultaterne underbygger dermed
vigtigheden af bade interpersonel kontakt og adgang til information om andres erfaringer som
et stattende element i rehabilitering af borgere behandlet for hoved- og halskreeft. Dette peger
pa en forandring af strukturelle forhold i selve indsatsen pa samfundsniveau, hvis virkning
udmenter sig pa socialt niveau (Dahlgren & Whitehead 2007). Dette kan omfatte
gruppeaktiviteter, peer support-programmer eller online fora (Fang et al. 2012, Hatton et al.
2022, Papadakos et al. 2018), der fremmer socialt samvar og gensidig stgtte samt muligheder

for social interaktion og udveksling af erfaringer borgerne imellem.

Undersggelsens resultater angiver tillige, at den kommunale rehabiliteringsindsats bar
inkludere et tiloud om kontinuerlig psykisk stgtte malrettet og tilpasset den enkeltes psykiske
rehabiliteringsbehov. Dog ses et paradoks i, at anbefalingerne pa rehabiliteringsomradet
afspejler en opmarksomhed pa de psykiske konsekvenser, sygdommen afstedkommer, mens
forslag til konkrete indsatser begraenser sig til psykologhjeelp baseret pa henvisning ved egen
lzege (Indenrigs- og Sundhedsministeriet 2023, Sundhedsstyrelsen 2015, 2018). Udfordringen
bestar i, at safremt borgeren opsgger egen lege og henvises til psykolog, involverer
psykologhjeelp egenbetaling afhangig af henvisningsarsag (Dansk Psykolog Forening 2023).
Den etiske problemstilling er, at egenbetaling kan fungere som en gkonomisk barriere for
adgang til psykisk stette blandt personer behandlet for hoved- og halskraft, da gruppen med
lav SES kan have begrensede gkonomiske muligheder for at prioritere den ngdvendige
behandling (Dalton et al. 2019b, Holm et al. 2013). Dette er et vesentligt
opmerksomhedspunkt, da forskning imidlertid viser, at personer behandlet for hoved- og
halskraeft med lav SES ikke alene har et stgrre rehabiliteringsbehov (Olsen et al. 2015), men
samtidig ogsa i hgjere grad har udaekkede psykiske rehabiliteringsbehov (Hansen et al. 2013,
Holm et al. 2012, Karampela et al. 2021, Veloso et al. 2013). Konsekvensen er, at ulige
gkonomiske betingelser for at kunne prioritere og tilga ngdvendig psykologbehandling kan fare
til den negative utilsigtede konsekvens, at personer med lav SES i mindre grad profiterer af
den tilgengelige hjelp sammenlignet med personer med hgj SES (Bonell et al. 2015, Lorenc
& Oliver 2014), hvilket potentielt gger den sociale ulighed. Eksisterende muligheder for
adgang til ngdvendig psykologbehandling efter behandling for hoved- og halskreft er saledes

potentielt ekskluderende for den sarbare del af malgruppen pa baggrund af gkonomiske
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betingelser, som borgeren har ringe indflydelse pa. Dette taler for, at psykologhjlp efter
behandling for hoved- og halskraft ber finansieres af offentlige midler som en del af den
kommunale rehabiliteringsindsats, hvilket indikerer strukturelle forandringer pa
samfundsniveau (Dahlgren & Whitehead 2007). | et samfundsmassigt- og organisatorisk
perspektiv er det gkonomiske incitament for at prioritere kommunale ressourcer til malrettet
psykisk rehabilitering, at hjelp til at handtere psykiske problemer kan facilitere hurtig
tilbagevenden til arbejdsmarkedet, da psykiske problemer rapporteres som en af de primere
arsager til sygefraveer blandt personer behandlet for hoved- og halskraft (Isaksson et al. 2016),
hvilket gger produktivitetstabet (Pearce et al. 2015). | den forbindelse kan gkonomisk
evaluering i kombination med procesevaluering bidrage til at kvalificere, hvorvidt
psykologhjalp viser sig at veere omkostningseffektiv og virksom, men ogsa hvorvidt tiltaget
afstedkommer negative utilsigtede konsekvenser pa bade individuelt, organisatorisk og
samfundsniveau (Moore et al. 2015, Skivington et al. 2021).

Formalet med specialet var at udforske perspektiver pa forandringer i den kommunale
rehabiliteringsindsats. Resultaterne peger dog pa, at kommunikationen og klarhed omkring
ansvarsfordelingen i henvisning til den kommunale rehabiliteringsindsats ber styrkes, ikke kun
internt i kommunen, men ogsa regionerne imellem. Dette peger pa et forandringsperspektiv,
som ligger udenfor den kommunale kontekst, men som dog er en vesentlig barriere for, at
borgere behandlet for hoved- og halskreeft rettidigt henvises til kommunale
rehabiliteringsindsatser. Resultaterne taler for, at tydelig kommunikation og klare
samarbejdsstrukturer omkring henvisningsprocessen etableres, sdledes at de ansvarshavende
aktgrer kan handle rettidigt og effektivt samt sikre, at borgere behandlet for hoved- og halskraeft
bliver henvist til den ngdvendige stette og rehabilitering. En vigtig opmarksomhed er her at
sikre den rette kapacitet og faglige kvalitet i den kommunale rehabilitering, da kun 20% af de
danske kommuner tilbyder malrettet rehabilitering (Elnegaard et al. 2022) og generelt besidder
utilstreekkelige faglige kompetencer (Kristiansen et al. 2019). Den negative utilsigtede
konsekvens, der kan opsta ved ikke at tage hgjde for allokering af faglige ressourcer og
opskalering af tilbud, kan indbefatte utilstreekkelig professionel hjalp til handtering af
falgevirkninger samt lengere ventetider pa kvalificeret rehabilitering. Generelt set er en
optimeret henvisningsproces og sikring af faglige ressourcer afggrende for at sikre en
helhedsorienteret individuelt tilpasset rehabiliteringsindsats, der kan hjelpe borgere behandlet
for hoved- og halskreft med at mindske komplikationer, genoprette funktioner, forbedre

livskvaliteten og dermed genoptage et meningsfuldt hverdagsliv (Ammentorp et al. 2005).
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10.0 Diskussion af metode

| de folgende afsnit diskuteres metodiske valg med det formal at gennemga specialets

metodologiske kvalitet.

10.1 Etiske overvejelser

Indhentning af informeret samtykke har sikret, at informanterne har veret indforstaet med
formalet med undersggelsen, og at deltagelse i interview har veeret frivillig. Seks interviews er
udfart i eget hjem, hvortil informeret samtykke er sikret skriftligt. De resterende fire interviews
blev efter informantens eget gnske gennemfart telefonisk, hvorfor informeret samtykke er
indhentet mundtligt, hvilket kan anses som en svaghed, da samtykke i videst muligt omfang
ber afgives skriftligt (Justitsministeriet 2018). Kravene til mundtligt samtykke tilsiger, at den
dataansvarlige skal kunne dokumentere, at informanten har afgivet informeret samtykke og pa
hvilken baggrund (ibid.). | specialet fremgar lydoptagelsen som dokumentation for, at alle
informanter interviewet over telefon er informeret om formalet med undersggelsen samt krav
og forhold forbundet med deltagelse over telefonen, hvorefter hver informant mundtligt har
afgivet samtykke. Der foreligger saledes samtykke i undersggelsen i overensstemmelse med
forordningen (Den Europaiske Unions Tidende 2016), hvilket er en styrke. Ydermere kan det
kvalitative interview kan have fart til en gget opmerksomhed pa manglende eller forsinket
rehabilitering, hvilket udger et etisk opmarksomhedspunkt, da interviewet kan have bidraget
til at fremhaeve situationer, hvor rehabilitering ikke har veeret tilstreekkelig eller ikke er blevet

gennemfaort rettidigt trods behov.

10.2 Videnskabsteori og sammenhang i den kvalitative undersggelse

Den videnskabsteoretiske orientering i specialet har gjort det muligt at sette forforstaelsen i
spil i fortolkningen af det empiriske datamateriale. Resultatet af at anvende Ricoeurs (2002)
kritiske hermeneutik har veeret, at fortolkningen blev havet fra at fokusere pa den konkrete
erfarede oplevelse af behov for rehabilitering til at udvikle viden om, hvilke behov for
rehabilitering borgere behandlet for hoved- og halskreft oplever. Desuden har den kritiske
hermeneutik i kraft af den normative horisont stemt overens med hensigten om at udforske
forandringsperspektivet i rehabiliteringsindsatsen. En styrke i undersggelsen er, at
specialegruppens forforstaelse er ekspliciteret, hvilket gar det muligt for andre at vurdere
undersggelsens preemisser og udgangspunktet for den kritiske fortolkning, der er foretaget. Pa
den ene side har specialegruppen i fellesskab veret refleksive omkring forforstaelsen og
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udfordret denne undervejs i forskningsprocessen via felles drgftelse og teet dialog, hvilket er
en styrke i undersggelsen. Pa den anden side kan det anses som en svaghed, at gruppens
medlemmer deler den samme forforstaelse i kraft af en felles teoretisk referenceramme i
kandidatuddannelsen i Folkesundhed, hvilket betyder, at der kan veere blinde vinkler, som
begranser i hvilken grad, forforstaelsen kan udfordres. Dog anses det for en styrke, at gruppen
bringer forskellige faglige baggrunde og klinisk erfaring i spil til at udfordre gruppens
forstaelseshorisont, hvilket har bidraget til at undga overfortolkning. Desuden har anvendelse
af Maxwells (2005a) interaktive model bidraget til at sikre sammenhang og konsistens i den
labende tilpasning og validering af undersggelsesdesignets elementer i takt med at ny viden
frembringes, hvilket anses som en styrke. Modellen har bidraget til en systematisk refleksivitet
omkring undersggelsens centrale komponenter med problemformuleringen som det styrende

element.

10.3 Systematisk litteratursggning

Den systematiske litteratursggning i specialet er veldokumenteret, herunder ogsa
dokumentation af fravalgt sagning, hvilket er veesentligt, da en veldokumenteret sggning gger
transparensen og reducerer risikoen for, at sggningen anses for at veere ufuldsteendig (Frandsen
& Eriksen 2020, Lund et al. 2014). Ved anvendelsen af bade kontrollerede emneord og fritekst
i den tveergaende sggning kombineres bade standardiserede sggetermer og naturlige sprogord,
som i kombination giver en mere ngjagtig og bredt deekkende sggning og dermed
sandsynligheden for at opna en fyldestgarende sggning (Lund et al. 2014). | udfoldelsen af
borgerperspektivet blev flere synonymer og narsynonymer tilfart fokusomradet, for at
tilstreebe en fyldestgegrende udfoldelse af faanomenet. Dette er vaesentligt, da der kan veere stor
variation i sprogbrugen omkring et bestemt emne videnskabelige forfattere imellem (Frandsen
et al. 2020). Dog er borgerperspektivet et subjektivt fanomen (Timm 1997), som kan veere
vanskeligt at deekke med alle relevante begreber og termer i en sggning, hvorfor det ikke kan
udelukkes, at borgerperspektivet ikke er tilstreekkeligt deekket, hvilket kan anses som en
svaghed. Sggedatabaserne Cinahl, Embase og PubMed anvendt i den systematiske
litteratursggning muliggjorde en omfattende sggning af videnskabelig litteratur relevant for
undersggelsen. PsyclInfo er en bredt deekkende sggedatabase indenfor psykologi og adfeerds-
og sundhedsvidenskabelige omrade. Det kan ikke udelukkes, at Psycinfo kunne have givet

adgang til evidens inden for psykologiske aspekter i relation til hoved- og halskreft, som kunne
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vaere relevante og have tilfert nuancer i, oplevede behov for rehabilitering blandt personer

behandlet for hoved- og halskreeft.

Et af kriterierne i udvaelgelsen af artikler i den systematiske litteratursggning var at ekskludere
studier eldre end 10 ar. Eftersom specialet undersgger, hvilke behov for rehabilitering borgere
behandlet for hoved- og halskraft oplever, er det relevant at inkludere nyere studier, da de
sandsynligvis ~ afspejler  resultater = overensstemmende med de  nuvaerende
behandlingsstandarder og anbefalinger pa omradet. Pa den anden side er det sandsynligt, at der
kan forekomme @ldre studier, der kan bidrage med relevante resultater og nuancer, hvorfor 10
ars kriteriet kan have ekskluderet relevante artikler, hvilket kan anses som en svaghed. |
gennemgangen af de videnskabelige artikler fremsggt i de tre sggedatabaser blev 825 artikler
fravalgt pa titel. Det kan ikke udelukkes, at relevant forskningslitteratur er sorteret fra, hvis
titlerne ikke er tilstraekkeligt beskrivende for studiets indhold. P& den anden side kan de mange
artikler frasorteret pa titel ogsa tolkes som et udtryk for lav praecision (Lund et al. 2014), hvilket
kan betyde, at den endelige sggning i specialet resulterer i fa resultater relevante for specialets
problemformulering og derfor en hgj grad af stgj. Tjeklisten udviklet af JBI (2017) vurderes
velegnet til den kritiske vurdering af den metodiske kvalitet i de videnskabelige studier, da JBI-
tjeklisterne er sezrligt falsomme i henhold til studiernes validitet sammenlignet med tjeklister
udviklet af CASP (Hannes, Lockwood & Pearson 2010). Tjeklister bidrager til at sikre en
stringens i kvalitetsvurderingen pa tveers af studier (Lund et al. 2014), hvilket understatter
systematik i vurderingen af kvaliteten i de inkluderede studier i specialet og fungerer som en

metodisk styrke.

Braun & Clarkes (2006) tematiske analysestrategi er velegnet til analyse af videnskabelig
litteratur, da den ikke strider med specialets videnskabsteoretiske position. Artiklerne formidler
saledes viden i form af fortolket og analyseret data, som tekstmaessigt er opbygget ud fra en
specifik struktur og form, hvorfra viden og tekst fremstilles i et akademisk orienteret sprog.
Artiklernes empiriske data er saledes allerede analyseret og fortolket af de oprindelige
forfattere. Risikoen for overfortolkning imgdekommes med anvendelse af Braun & Clarkes
(2006) tematiske analysestrategi, da den tilgodeser en induktiv tilgang til kodningsprocessen
og tillader derfor en tekstnaer tilgang til data, hvilket anses som en styrke i analysen af de
videnskabelige artikler. Derudover giver Braun og Clarkes (2006) tilgang en systematisk og
trinvist struktureret made at tilga kvalitative data pa, hvilket har gjort det muligt at identificere

og kategorisere temaer pa tvaers af de videnskabelige artikler inkluderet i specialet.
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10.4 Kvalitativt interview

Det semistrukturerede individuelle interview vurderes at vaere velegnet som metode til at
indsamle data omkring hvilke behov for rehabilitering borgere behandlet for hoved- og
halskreft oplever, da det kvalitative interview er en effektiv og gyldig metode til at opna
forstaelse for et individs perspektiv (Maxwell 2005b) og anses derfor som en styrke. Simony
et al. (2018) argumenterer dog for, at observation kan anvendes som dataindsamlingsmetode i
en undersggelse, som refererer til Ricoeurs kritiske hermeneutik, da forskeren pavirkes og
bergres af, hvorledes ord og handlinger udtrykkes, hvorfor dennes erfaring kan betragtes som
en vasentlig datakilde. Observation kunne saledes potentielt have tilfert en dybde i
udforskningen af informanternes behov for rehabilitering og dermed i kombination med
interviewdata abne op for nuancer i forstaelsen. Det kan derfor anses som en svaghed, at
undersggelsen baseres udelukkende pa interviewdata.

Interviewguiden blev afprgvet i samarbejde med en kommunal sundhedsprofessionel, som ud
fra sin erfaring inden for rehabilitering efter behandling for hoved- og halskraft bidrog til at
kvalificere spgrgsmalenes tydelighed. Et pilotinterview blandt personer behandlet for hoved-
og halskreeft kunne dog have bidraget med vasentlig feedback, da afprevning af
interviewspgrgsmal med personer indenfor malgruppen kvalificerer, hvorvidt spgrgsmalene er
letforstaelige og relevante (Kvale & Brinkmann 2015). Den semistrukturerede opbygning i
interviewguiden bidrog til en aben tilgang til emnet og tillod intervieweren at stille opfalgende
spargsmal. Ifglge Ricoeurs kritiske hermeneutik karakteriseres fortolkningsprocessen ved at
veere dynamisk og iterativ (Hermansen & Rendtorff 2002), hvorfor lgbende justering af
interviewguiden kunne have bidraget til raffinering af spgrgsmalene og tilretning mod
perspektiver fremkommet i interviewprocessen, for at opna en dybere forstaelse af emnet.
Manglende lgbende justering af interviewguiden kan derfor betragtes som en svaghed i

dataindsamlingsprocessen.

Ved at anvende purposeful sampling (Merriam & Tisdell 2016) rekrutteres informanter
relevante for at udforske, hvilke behov for rehabilitering personer behandlet for hoved- og
halskraeft oplever. Det anses som en styrke, at informanterne varierer pa karakteristika sasom
alder, ken, diagnose og diagnosetidspunkt. Dog viser litteraturen, at personer med lav SES i
mindre grad deltager i rehabiliterende indsatser (Dalton et al. 2019b, Holm et al. 2013), hvorfor

det antages, at de vil veere tilsvarende mindre tilbgjelige til at deltage i en
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interviewundersggelse som i indevarende speciale. Konsekvensen kan vere, at borgere med
lav SES i mindre grad er repreesenteret i interviewundersggelsen, hvilket anses som en svaghed
i specialet, da det ikke kan udelukkes, at deres perspektiv pa behov for rehabilitering kunne
have tilfart yderligere nuancer. En styrke er, at informanter er rekrutteret fra bade kommunalt
og regionalt regi, men det kan anses som en svaghed, at undersggelsen kun inkluderer
informanter, som tilhgrer en kommune med et specialiseret tilbud malrettet hoved- og
halskreeft. | specialet repraesenteres ikke informanter fra kommuner, med begraensede faglige
ressourcer og utilstraekkelige tilbud malrettet hoved- og halskreft, hvilket kan anses som en
svaghed, da informanter fra den kontekst kunne have tilfgrt nuancer i behov for rehabilitering.
Det kan derfor ikke udelukkes, at informanter fra kommuner uden specialiserede tilbud kunne
bidrage til en dybere forstaelse af disse forskelle og muligvis identificere omrader i den
kommunale rehabiliteringsindsats, hvor der er behov for forandring.

Anvendelsen af en udferlig transskriberingsguide har skabt klare rammer og retningslinjer for
transskriberingsarbejdet. Guiden har skabt en ensartethed og systematik i transskriberingen
(Kvale & Brinkmann 2015), hvilket gger den metodiske stringens (Kitto, Chesters & Grbich
2008). De ti interviews er transskriberet af begge specialegruppens medlemmer, fordelt pa fem
interviews pr. medlem. Alle transskriptioner er efterfalgende laest igennem af begge
gruppemedlemmer. Idet begge gruppemedlemmer ikke efterfglgende har gennemlyttet
interviewene og samtidig kontrolleret for fejl i transskriberingen, er reliabiliteten af
transskriberingen ikke efterprevet (Kvale & Brinkmann 2015). Validering af interviews kan
sikres af informanterne ved gennemlasning og kontrol af det transskriberede materiale
(respondent validation) (Kitto, Chesters & Grbich 2008). Dog blev dette ikke prioriteret, da
transskriptioner ifglge Ricoeur (2002) er en del af fortolkningsprocessen, hvor tale konverteret
til tekst bliver objektiviseret og dermed gjort tilgeengelig og aben for fortolkning, hvorfor
informanten ikke vil kunne genfinde sig selv som forteller i transskriptionen. En vigtig etisk
overvejelse i denne sammenhang er ifglge Kvale & Brinkmann (2015), at nar informanten
praesenteres for en skriftlig gengivelse af egne udsagn, som er opstaet i en interviewsituation,
kan det virke konfronterende og medfere risiko for, at informanten ikke genkender sig selv i

teksten.

Analysen af de transskriberede interviews er inspireret af Pedersen & Dreyers (2018)
feenomenologisk-hermeneutiske analysestrategi, hvilket er overensstemmende med specialets

videnskabsteoretiske orientering. Der vurderes saledes at vaere konsistens mellem specialets
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erkendelsesteoretiske interesse og valg af analysestrategi, hvilket styrker sammenhangen i
undersggelsesdesignet (Maxwell 2005a). Styrken ved den valgte analysestrategi er, at den
bidrager med en systematisk fremgangsmade under analyseprocessen og i fortolkningen af det
empiriske datamateriale. Den dialektiske karakter af analyseprocessen (Pedersen & Dreyer
2018) er med til at sikre en lgbende validering af fortolkningen af de empiriske data, samt at
den kritiske fortolkning er overensstemmende med den naive lesning og strukturanalysen.
Denne fremgangsmade bidrager til at gge palideligheden af analysearbejdet (Merriam &
Tisdell 2016). | analysen er det tilstreebt at udvikle fyldestgerende fortolkninger af det
empiriske materiale. Dog argumenterer Ricoeur (2002) for, at en tekst kan fortolkes pa flere
forskellige mader, hvorfor den fortolkning, der er foretaget i undersggelsen, skal betragtes som
en af flere mulige. En styrke er, at den fortolkning, der er foretaget i kritiske fortolkning og
diskussion, er valideret med inddragelse af @vrig videnskabelig litteratur, resultater fra
litteraturstudiet og teoretiske perspektiver. Dette lgfter fortolkningen fra den specifikke
erfarede oplevelse til et alment niveau, der formidler viden om behov for rehabilitering blandt
personer behandlet for hoved- og halskraeft. Samtidig anses det som en styrke, at analyse af
interviewdata er veldokumenteret og transparent, saledes det er muligt at falge argumentet for
den fortolkning, der er foretaget. Derudover er forskertriangulering tilstraebt i fortolkning af
data, da begge medlemmer af specialegruppen har indgaet som jeevnbyrdige parter i
analyseprocessen, hvilket styrker troveerdigheden af analyseresultaterne (Merriam & Tisdell
2016). Dog kan det anses som en svaghed, at specialegruppen er en mindre gruppe pa to

personer, da det kan begraense bredden og dybden i den fortolkning, der er foretaget.

108



11.0 Konklusion

Dette speciale havde til formal at undersgge hvilke behov for rehabilitering borgere behandlet
for hoved- og halskreft oplever, og hvordan en forstaelse heraf kan bidrage til et

forandringsperspektiv pa kommunale rehabiliteringsindsatser.

Pa baggrund af undersggelsens resultater kan det konkluderes, at borgere behandlet for hoved-
og halskreft oplever varierende behov for rehabilitering i form af svaere ernaringsmaessige
udfordringer, pavirket smagssans og smerter under maltidet, opretholdelse af oral sundhed,
forstaelse af forholdet mellem mennesket og maden, udpraeget treethed og sgvnbesver,
malrettet information om felgevirkninger og handtering heraf, hjelp til handtering af psykiske
konsekvenser, kontakt med andre behandlet for hoved- og halskraeft og viden om deres
erfaringer samt henvisning til kommunal rehabilitering ved behov. Disse behov understreger
vigtigheden af en helhedsorienteret og personcentreret tilgang i den kommunale
rehabiliteringsindsats.

Resultaterne i undersggelsen indikerer vigtigheden af at tilstreebe en gget opmarksomhed pa
integrering af borgerens behov og perspektiv i den ernaringsrettede indsats for at sikre en
helhedsorienteret tilgang. Hertil udger malrettet kommunikation med fokus pa
sundhedskompetence et vaesentligt forandringselement i at understgtte individuelt tilpasset
rehabilitering. Tilbud om fysisk treening samt psykisk rehabilitering fremgar ligeledes som et
betydningsfuldt forandringselement, der bgr inkluderes i den kommunale rehabilitering.
Desuden udggr etablering af tilbud om kontakt med andre borgere behandlet for hoved- og
halskreeft og viden om deres erfaringer et vigtigt forandringsperspektiv, som kan imgdekomme
behovet for stette og forstaelse samt gge livskvaliteten. Resultaterne underbygger desuden
behovet for at sikre tydelig kommunikation og klarhed omkring ansvarsfordelingen i og de
gkonomiske rammer for adgang til kommunal rehabilitering. Pa den anden side afspejler
undersggelsens resultater ogsa, at henvisningsprocessen er kompleks. Dette geelder ikke kun
internt i kommunen, men ogsa pa tveers af regioner, hvilket indikerer behovet for en forandring
i henvisningsprocessen, som ligger et led forud for den kommunale rehabilitering. Resultaterne
peger dermed pa et vigtigt forandringselement i regionalt regi hvis effekt vil udmante sig i
rettidig henvisning til kommunal rehabilitering ved behov.
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Resultaterne i denne undersggelse bidrager med en forstaelse af borgerperspektivet pa behov
for rehabilitering og kan anvendes til at informere og styrke vidensgrundlaget i den kommunale
rehabiliteringsindsats for personer behandlet for hoved- og halskreft 1 Danmark.
Undersagelsens resultater peger dog ogsa pa, at henvisningsprocessen er kompleks, hvorfor en
videre undersggelse af barrierer og facilitatorer for henvisning og adgang til kommunal
rehabilitering kan bidrage med veerdifuld viden i at identificere nggleomrader for at styrke

betingelserne for en rettidig kommunal rehabiliteringsindsats.
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