SUGRI — Et parerendeprogram
Udvikling af malrettet stgtte til pargrende til
personer med et glioblastom

Sara Nordentoft, sygeplejerske og ph.d.-studerende
Afdeling for Hjerne- og Nervekirurgi, Rigshospitalet
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A  pportive oup ntervention
for caregivers to patients diagnosed
with a glioblastoma
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At udvikle, afprove og evaluere et gruppe-program malrettet paregrende til personer
der lever med et glioblastom.
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Samarbejde med pargrende

Nationalt panel af pargrende

Rigshospitalet Neurocentret
Afdeling for Hjeme- og
Mervekirurgi

Dato: 190 Juni 2023

Pargrende s@ges til at udvikle et forskningsprojekt i samarbejde med
forskergruppe

Hjelp os med at hjzlpe andre pargrende

Er du nuvaerende eller tidligere pargrende til en persen med en hjernetumor af typen glioblastom? 53 vil vi
gerne invitere dig med til at udvikle og kvalificere et forskningsprojekt. Projektet hedder SUGRI: En
stgttende gruppeintervention for pargrende til patienter med glichlastom.

Program for pargrende

Pargrende til en person med et glioblastom oplever ofte en udfordrende hverdag med nye og mange roller.
Med projekt SUGRI vil vi derfor udvikle et program, der skal stgtte kommende pargrende. Vi har et gnske
om at samarbejde med et panel af pargrende, der kan hjzlpe os til at videreudvikle programmet. Vi gnsker
at rekruttere &8 nuvarende eller tidligere pargrende fra hele Danmark. Mgdeme afholdes online via
Teams. Vivil gerne mgdes cirka 4-5 gange om aret a 1.5 time. Deltagelse i panelet er frivilligt og evt.
udgifter betales af projektet.

Hvad er min rolle i pargrende panelet?

Panelet af pargrende bedes i samarbejde med ph.d.-studerende Sara Nordentoft designe et pargrende
program. Dette ved at du bidrager med dine tanker om hvilken stgtte og infermation man som pargrende
har behov for. Det kamn fx vare gennem dialog om egne erfaringer eller konkrete problematikker, du har
oplevet. Det kan ogsa ske ved at du bliver prasenteret for forslag til programmet og sa drafter vi dem
sammen. Pa den made, kan vi i fzllesskab designe et program for kommende pargrende, der hjzlper og
stgtrer dem bedst muligt. Ydermere, skal anvendeligheden af programmet afprgves og du vaere med til at
reflektere over de resultater vi finder, sa vi sikrer os, at programmet bliver relevant for kommende
pargrende.

Hvis du er interesseret

Har du lyst til at hgre mere om projektet og maske blive en del af panelet, 5a skriv en mail til:

sara marie juel nordentoft@regionh dk senest den 31_ juli. Alle henvendelser vil blive besvaret fgrste uge i
august, hvor du vil blive kontaktet af Sara og fa yderligere information om projektet, din rolle | panelet og
mulighed for at stille spgresmal. Farste made i panelet forventes at blive afholdt i september maned 2023,
hwvor tidspunkt for m@de aftales i faellesskab.

Mere om projektet

Projektet er et 3-arigt ph_d.-projekt (2023-2026) og ledes af sygeplejerske og ph_d -studerende Sara Marie
Juel Nerdentoft. Sara har erfaring indenfor bade det neurokirurgiske— og det neurc-enkologiske speciale. |
forskergruppen indgar fra Afdeling for Kreeftbehandling Seniorforsker Karin Piil og Professor Helle Pappot
og fra Afdeling for Hjerne og Nervekirurgi indgar Forskningsleder Rikke Guldager og Professor Tiit
Mathiesen. Projektet er stgttet gkonomisk af Rigshospitalet, Nove Nordisk Fonden og Kraftens
Bek=mpelse via Knzk Cancer.
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Rigshospitalet
Neurocentret

Pargrendeprogrammet

Gruppe 10-12 pargrende
Varighed: 12 uger
4 elementer:

* Hjemmeside

* Pargrendepakke

* (Gruppesessioner
? » Pargrende-til-pargrende gruppe
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1. Hiemmeside
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Videoer med fagpersoner

fordi den ikke kun sidder-é\t bestemt sted, men
ofte allerede har naet

Torgergderivrug for ge faggrupper i
forhold til.den‘lindrende’indsats.

Det der er super vigtigt, nar man_ ien |? et erjramt af en
hjernetumor, det er i hvertifaldfat fa‘talt om; hvad hargfianatiensker.
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Videoer med pargrende

det gav mig noget ro, selvom det p_lu__" I Mig og bernene, vi var ude i nogle andre aerinderog)
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2. Pargrendepakke
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Rollen som parerende
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Hjeelpekort

Du kan...

* INVITERE pi aftensmad eller komme forbi med mad.
* K@RE fx til og fra hospital eller andre steder.

* HJ£LPE med indkeb, bornepasning,

rengoring eller havearbejde.

Hvordan kan du hjcelpe
andre, der har sygdom
et inde pd livet?

+ KOMME og vere sammen med os.

* HJLELPE med at undersoge muligheder for stotte.
* RINGE lidt oftere end ellers og sperge hvordan det gar.
* HJ£LPE med at formidle 'nyt’ til netvarket.

« INVI a oplevelsesture.
Det kan vare svart at bede om hjelp, ndr man har sygdom tat inde pa livet. NVITERE pd op

P4 dette kort kan du se forslag til, hvad du kan tilbyde at hjzlpe familien med. * HJALPE med at fa hverdagen til at fungere.

* VAERE god til at Iytte og give plads til vores oplevelser.
« HVIS du ikke ved, hvad du skal sige il os

- 4 vis din omsorg ved at sige dét.

* KOMME med et forslag til noget, du tror kan hjzlpe.



3. Gruppesessioner
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4. Pargrende-til-pargrende gruppe
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Rigshospitalet
Neurocentret

Hvad skal der ske nu?
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Anvendelse af sundhedstilbud blandt personer, der lever med en hjernetumor

4 - 48 Hjaelp os med at blive klogere og\
bedre til at hjzelpe jer!

Fortael os hvilke sundhedstilbud
malrettet personer med

\_ / \__hjernetumor, som du bruger

- e

Svar pa 20 spgrgsmal pa 10 minutter

Scan koden med din telefon eller fglg linket til undersggelsen

P = -
\ / \ Link: https://redcap.link/dst /
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Tak til HjernetumorForeningen

Tak til pargrendepanelet

Anders, Anja, Annbrit, Bente, Benedicte,
Christina, Else, MajBritt, Maria og Randi

@vrige samarbejdspartnere
Annika Von Heymann, Psykolog, Rigshospitalet

Liv Lansner, Designer, Weekendavisen
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Vejlederteam

Karin Piil, Sygeplejerske, seniorforsker, Afdeling for
Kreeftbehandling, Rigshospitalet

Rikke Guldager, Sygeplejerske, Forskningsleder indenfor
sygepleje, Afdeling for Hjerne- og Nervekirurgi,
Rigshospitalet

Helle Pappot, Leege, Professor i brugerinddragelse i
sundhedsveaesenet, Afdeling for Kraeftbehandling,
Rigshospitalet

Tiit Mathiesen, Professor i neurokirurgi, Afdeling for
Hjerne- og Nervekirurgi, Rigshospitalet

B’ Rigshospitalet @©
Danish Cancer Society

Sara Nordentoft

19



	Slide 1: SUGRI – Et pårørendeprogram Udvikling af målrettet støtte til pårørende til personer med et glioblastom 
	Slide 2
	Slide 3
	Slide 4: Formål 
	Slide 5: Samarbejde med pårørende
	Slide 6: Pårørendepanelet  
	Slide 7: Pårørendeprogrammet
	Slide 8: 1. Hjemmeside 
	Slide 9
	Slide 10
	Slide 11:   2. Pårørendepakke
	Slide 12
	Slide 13
	Slide 14
	Slide 15: 3. Gruppesessioner
	Slide 16: 4. Pårørende-til-pårørende gruppe
	Slide 17: Hvad skal der ske nu?
	Slide 18
	Slide 19

