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Sammenfatning

Indledning

Socialt sarbare kraeftpatienter kan have szerlige udfordringer i mgdet med sundhedsvaesenet.
Navigatorprojektet har siden sin opstart i 2013 veaeret en malrettet indsats initieret af Kraeftens
Bekaempelse for at na ud til socialt sarbare kraeftpatienter. | navigatorprojektet far socialt sarbare
kraeftpatienter tilknyttet en frivillig navigator, som stgtter dem i deres kraeftforlgb fra diagnose og
behandling pa sygehuset til kommunal rehabilitering. Et navigatorforlgb varer som udgangspunkt 6
maneder, hvor den frivillige navigator hjaelper patienten med at skabe overblik i kraeftforlgbet, tager
med til samtaler pa sygehuset og stgtter undervejs. Formalet med navigatorprojektet er at gge de
socialt sarbare kraeftpatienters trivsel, sundhedskompetencer og sociale netveerk. Navigatorprojektet
har siden 2015 veeret et landsdaekkende projekt og i perioden fra 2015-2017 er der inkluderet 268
kraeftpatienter.

Formal
Formalet med denne evaluering er at undersgge:

e Hvilke patienter inkluderes i navigatorprojektet?

e Hvilket udbytte oplever patienterne af et navigatorforlgb? Her tages udgangspunkt i
patienternes trivsel, sundhedskompetencer og sociale netvaerk.

e Hvilken profil har de frivillige navigatorer? Dvs. alder, kg¢n, uddannelsesniveau mm.

e Set fra de sundhedsprofessionelles perspektiv, hvad er socialt sarbare kraeftpatienters stgrste
udfordringer og hvad kan navigatorprojektet bidrage til i den sammenhang?

Metode

Evalueringen er baseret pa spgrgeskemaundersggelser blandt patienter og frivillige navigatorer, som
er udfyldt fgr, under og efter navigatorforlgbene samt projektkoordinatorernes® registreringsskemaer.
Derudover er der gennemfgrt 6 interviews med sundhedsprofessionelle.

Resultater

268 socialt sarbare kraeftpatienter har siden 2015 deltaget i et navigatorforlgb. Patienterne er
kendetegnet ved at veere enlige (81 %) og uden for arbejdsmarkedet (63 %). 7 ud af 10 har ingen eller
en kort uddannelse (73 %). Deres kreeftforlgb er komplekst, fordi de er udfordrede af en raekke sociale
problemstillinger, ofte suppleret af andre alvorlige sygdomme (komorbiditet) (69 %). Sammenlignes
patienterne fra navigatorprojektet med brugerne fra Kraeftens Bekeempelses kraeftradgivninger, er en
stgrre andel af patienterne i navigatorprojektet maend, kortuddannede og nydiagnosticerede.
Derudover har en stgrre andel en anden etnisk baggrund end dansk.

| forhold til sundhedskompetencer angiver ca. 7 ud af 10 af patienterne efter 6 maneders
navigatorforlgb, at de er blevet bedre til at forberede sig til mgder pa sygehuset eller i kommunen, og
at de er blevet bedre til at stille spgrgsmal og fa svar til mgderne med sygehus og kommune. Samme

! Projektet drives bl.a. af 7 projektkoordinatorer, som star for at hverve patienter og at rekruttere, uddanne og
understgtte de frivillige navigatorer.



andel angiver, at de er blevet bedre til at fa styr pa og fglge op pa aftaler med sygehuset og
kommunen.

Patienternes trivsel er steget markant, mens de fgler sig markant mindre belastede efter
navigatorforlgbet. F.eks. har 20 % en hgj trivsel ved inklusion og efter endt navigatorforlgb er denne
andel steget til 52 %. | forhold til belastning er 77 % belastede ved inklusion, hvor denne andel er
faldet til 44 % efter endt navigatorforlgb. Derudover angiver over 70 % af patienterne, at de efter
navigatorforlgbet er blevet mere trygge i deres kreeftforlgb og at de har faet troen p3a, at de selv kan
gore noget i deres kreeftforlgb.

| forhold til projektets mal om at styrke patienternes sociale netvaerk, er resultaterne ikke entydige.
Der ses en svag tendens til, at patienterne efter endt navigatorforlgb oftere er sammen med venner
og bekendte, og at de i hgjere grad kan tale med deres familie, hvis de har brug for stgtte. Der ses dog
ingen a@ndring fra baseline til 6 manedersopfglgning i forhold til, hvor ofte patienterne er sammen
med familie, og hvor ofte patienterne er ugnsket alene. Vi kan saledes ikke konkludere, om
navigatorforlgbet har vaeret med til at styrke patienternes sociale netvaerk. Denne mangel pa udvikling
skyldes hgjst sandsynligt, at det for mange af patienterne ikke har givet mening at arbejde med
netvaerket, enten fordi patienten har vaeret for syg eller ikke har haft behov.

Der har i alt veeret 127 frivillige navigatorer, som har stgttet de 268 inkluderede patienter.
Stgrstedelen af de frivillige navigatorer er kvinder (86 %) mellem 61-70 ar (54 %) og pa efterlgn eller
folkepension (52 %). Samtidig har stgrstedelen en baggrund inden for social- eller sundhedsomradet
(72 %,).

Navigatorerne angiver, at formalet med stgrstedelen af kontakterne er at gge patienternes trivsel ved
at yde anerkendelse og omsorg for patienterne (64 %). Hvor lang tid en kontakt varer varierer meget.
1/3 varede under 30 minutter, 1/3 mellem 30 minutter og 2 timer og den sidste 1/3 varede over 2
timer. Ved lidt over halvdelen af kontakterne er det navigator, der tager initiativ til kontakten.

Interviews med 6 sundhedsprofessionelle viser, at navigatorerne er med til at skabe tryghed i et
sygdoms- og behandlingsforlgb, som ellers for mange patienter i malgruppen kan virke usikkert og
utrygt. Samtidig er navigatorerne med til at sikre, at patienterne rent faktisk mgder op til samtaler,
behandling og opf@lgningsbesgg pa sygehusene.



Anbefalinger

Evalueringen viser, at frivillige navigatorer kan vaere med til at forbedre socialt sarbare kraeftpatienters
trivsel, sundhedskompetencer og evt. ogsa enkelte elementer af patienternes sociale netvaerk.
Resultaterne laegger saledes ikke op til at eendre grundlaeggende pa projektet, men evalueringen
peger pa potentielle indsatsomrader, som kan vaere med til at udvikle og forbedre projektet.

Hvervning af patienter

Mange af de patienter, der bliver henvist fra sygehuset starter aldrig op i et navigatorforlgb. Typisk
fordi de alligevel ikke gnsker at deltage, eller fordi patienterne alligevel ikke er i malgruppen. Det er i
den forbindelse oplagt at undersgge naermere, hvordan hvervningen kan blive mere optimal. Skal
sundhedspersonalet informeres yderligere i forhold til at kunne spotte den rette malgruppe eller i
forhold til at informere om projektet?

Fastholdelse af patienter

Nar patienterne er inkluderet i projektet, er der en stor del, som ikke gennemfgrer navigatorforlgbet.
For ca. halvdelen af disse skyldes det sygdomsforvaerring eller dgd, og det ma derfor anses som en
betingelse, ndr har med socialt sarbare kraeftpatienter at ggre, at mange forlgb vil ophgre. Der er dog
ogsa en del af forlgbene, der ophgrer, fordi patienterne ikke gnsker at fortsaette, fordi de ikke laeengere
har et behov, eller fordi navigatorerne ikke kan fa kontakt til deres patient. Det kunne taenkes, at nogle
af disse ophgr af forlgb kunne vaere undgdet. Det kan derfor med fordel overvejes, hvordan
patienterne bedst muligt fastholdes i navigatorforlgbet. Skal navigatorerne eller
projektkoordinatorerne f.eks. vaere mere opsggende og vedholdende i forhold til patienterne?

Malgruppen

Ca. 1/3 af patienterne i navigatorprojektet er maend. Dette er en stgrre andel end i
kraeftradgivningerne, men en mindre andel, nar der sammenlignes med danske kraeftpatienter
generelt. Der bgr derfor fortsat veere fokus pa, hvordan mandlige patienter inkluderes i projektet.

Patienternes sociale netvaerk

Hvorvidt navigatorforlgbet er med til at styrke patienternes sociale netvaerk er ikke entydigt.
Evalueringen viser, at for mange af patienterne har det ikke givet mening at arbejde med patienternes
sociale netveerk, enten fordi patienterne har vaeret for syge til at overkomme det, eller fordi patienten
ikke har haft lyst til det. Det bgr derfor overvejes, hvorvidt og evt. ogsa i hvor hgj grad der fortsat skal
vaere fokus pa at styrke patientens sociale netvaerk.



Indledning

Frem mod ar 2020 arbejder Kraeftens Bekeempelse pa at nd alle malgrupper, herunder socialt sarbare
kraeftpatienter (1). Som led i at opna den overordnede malsaetning, har afdelingen Patient- &
Pargrendestgtte (PPS) de seneste ar haft fokus rettet mod den sociale ulighed i kraeft.
Navigatorprojektet har siden sin begyndelse i 2013 veaeret én af de malrettede indsatser, Kraeftens
Bekaempelse har sgsat for at nd ud til de socialt sarbare kraeftpatienter. Med socialt sarbare
kraeftpatienter forstas patienter, der er bergrt af én eller flere problemstillinger, og som ud fra en
samlet vurdering er udfordret i forhold til at mestre sygdomsforlgbet pa egen hand (se yderligere
afsnittet malgruppe).

| navigatorprojektet far socialt sarbare kraeftpatienter tilknyttet en frivillig navigator, som stgtter dem
gennem deres kraeftforlgb lige fra diagnose og behandling til kommunal rehabilitering. Et
navigatorforlgb varer som udgangspunkt i 6 maneder, og navigatorens opgave bestar primaert i at
hjelpe patienten med at skabe overblik i kreeftforlgbet, tage med til samtaler pa sygehuset og i
kommunen og stgtte undervejs.

Navigatorprojektet startede som et 2-arigt metodeudviklingsprojekt forankret i tre kraeftradgivninger i
Kreeftens Bekaempelse, hvorefter det fra 2015 blev et landsdeekkende projekt forankret i 10
kreeftradgivninger. Udbredelsen til et landsdaekkende tilbud blev muliggjort pga. Knaek Cancer midler. |
forbindelse med udbredelsesprocessen gnskede man at gennemfgre en evaluering med fokus pd at
undersgge:

- Hvilke patienter inkluderes i navigatorprojektet?

- Hvilket udbytte oplever patienterne af et navigatorforlgb? Her tages udgangspunkt i
patienternes trivsel, sundhedskompetencer og sociale netveerk.

- Hvilken profil har de frivillige navigatorer? Dvs. alder, kgn, uddannelsesniveau mm.

- Set fra de sundhedsprofessionelles perspektiv, hvad er socialt sarbare kraeftpatienters stgrste
udfordringer og hvad kan navigatorprojektet bidrage til i den sammenhang?

| denne rapport afrapporteres resultaterne af evalueringen.

Evalueringen er baseret pa spgrgeskemaundersggelser blandt patienter og frivillige navigatorer, som
er udfyldt fgr, under og efter navigatorforlgbene. Derudover har navigatorerne Igbende udfyldt
logbgger, og projektkoordinatorerne har registreret oplysninger om henviste og inkluderede
patienter. Derudover er der lavet interviews med sundhedsprofessionelle.

Baggrund

Social ulighed og kraeft

Den sociale ulighed i sundhed er steget i Danmark de sidste 20 ar (2). Social ulighed i sundhed slar
igennem bade i forhold til forekomst og overlevelse af kraeft (3). Uanset forskellen i forekomsten af



kraeft imellem forskellige sociogkonomiske befolkningsgrupper, er 5-ars overlevelsen (sandsynlighed
for at veere i live fem ar efter diagnosetidspunkt) ved alle kraeftsygdomme lavere i de socialt darligst
stillede grupper.

Udover at en kreeftdiagnose i sig selv er belastende, bliver patienten pludseligt afhaengig af et
komplekst sundhedssystem med henvisninger, konsultationer, undersggelser og behandlinger.
Derudover vil patienten ofte skulle forholde sig til en masse information og tage beslutninger om
undersggelser og behandling. Socialt darligt stillede kraeftpatienter oplever i endnu hgjere grad end
andre patienter, at kraeftforlgbet kan vaere problematisk, og at de mangler koordinering og
information i forlgbet (4).

Undersggelser viser, at der ogsa er en skaev fordeling i brugen af sundhedsvaesenets ydelser, som ikke
haenger sammen med det faktiske behov for disse ydelser (2). En del af denne ulighed skyldes
strukturelle forhold i den made, sundhedsvaesenet er indrettet pa. Men det skyldes ogsa, at samspillet
mellem sundhedsvaesenet og patienten er pavirket af, hvilken sociogkonomisk baggrund patienten
har. Patienter med en korterevarende uddannelse og et begraenset socialt netvaerk kan have svaerere
ved at finde de rette indgange og fa en god dialog med sundhedsvasenet (2).

Der er etableret flere forskellige funktioner, som f.eks. forlgbskoordinatorer, kommunale social- og
sundhedsordninger mv., som varetager koordineringen inden for specifikke dele af kraeftforlgbet, men
der er ikke en gennemgaende stgtte for socialt sarbare kraeftpatienter, som gar pa tveers af
kreeftforlgbet og pa tvaers af de forskellige sektorer.

Effekten af navigator-indsatser

Siden 1990 har programmer med tilknytning af en navigator (frivillig eller person ansat i
sundhedsvaesenet) vundet udbredelse iszer i USA, som indsats med henblik pa at styrke
kraeftpatienters forlgb. Malgruppen for en stor del af programmerne har vaeret sarbare grupper. De
fleste programmer har haft fokus pa tidlig opsporing af kreeft og den initiale behandling, men inden for
den seneste arraekke er der ogsa kommet fokus pa kraeftbehandlingen og tiden herefter (5).

Overordnet set viser den videnskabelige litteratur, at patientnavigation kan forbedre deltagerandelen i
screeningsprogrammer og betyde hurtigere pabegyndelse af den initiale behandling for sarbare
grupper (6-10).

Litteraturen er ikke helt sa omfangsrig, nar der ses pa betydningen af patientnavigation for behandling
for kraeft og tiden herefter, og resultaterne er ogsa mere tvetydige. Litteraturen er opsummeret
herunder.

Et studie fra USA viser, at brystkraeftpatienter med tilknyttet navigator havde stgrre sandsynlighed for
at modtage antigstrogen behandling i forhold til patienter uden navigator (11). Et andet studie viser,
pa trods af manglende overordnet effekt, at en undergruppe af socialt sarbare kraeftpatienter (bryst-
eller tarmkraeft), som blev fulgt af en navigator, rapporterede hgjere tilfredshed end patienter, der
modtog seedvanlig behandling (12).



| et studie fra USA har man sammenlignet omkostninger og behandlingsaktivitet for geriatriske
kraeftpatienter med og uden navigatorer. Undersggelsen viser, at for de kraeftpatienter, der blev fulgt
af en navigator, faldt antallet af skadestuebesgg, hospitalsindlaeggelser og indlaeggelser pa intensiv
afdelingen med henholdsvis 6,0 %, 7,9 % og 10,6 % mere pr. kvartal sammenlignet med de
kreeftpatienter, der ikke havde en navigator tilknyttet. Overordnet set sparede man 21.000 kr. pr. ar
pr. patient, der blev fulgt af en navigator (5).

Der er dog ikke helt enighed om, hvilke opgaver navigatorer udfgrer, og hvilke kvalifikationer de bgr
have (13). Men typisk indebaerer patientnavigation logistisk og emotionel stgtte og vejledning i
forbindelse med kraeftforlgbet lige fra udredning til rehabilitering. | forhold til navigatorernes
kvalifikationer er det en forudsaetning, at de har indblik i, hvem de skal henvise de socialt sarbare
kraeftpatienter til (13).

Introduktion til navigatorprojektet

| navigatorprojektet far socialt sarbare kraeftpatienter tilknyttet en frivillig navigator, som stgtter dem
gennem deres kraeftforlgb. Et navigatorforlgb varer som udgangspunkt i 6 maneder. Navigatoren har
saerligt fokus pa at stgtte patienten i de mange overgange, der ofte er i et kreeftforlgb. Den konkrete
stgtte aftales mellem patient og navigator ud fra patientens behov. Typisk vil navigator stgtte
patienten pa fglgende mdade:

e Tage med til samtaler pa sygehuset og kommunen
Navigatoren kan f.eks. tage med som bisidder til samtaler, hvor der gives svar pa en
undersggelse, eller deltage i et mgde med kommunens sagsbehandler. Navigator kan stgtte
patienten i at fa stillet de relevante spgrgsmal under samtalerne og sikre, at patienten forstar
de informationer og aftaler, der bliver indgaet.

e Hjeelpe med at skabe overblik i kraeftforlgbet
Navigatoren kan hjalpe patienten med at fa overblik over undersggelser, behandling og
rehabiliteringstilbud. Navigatoren kan understgtte, at patienten deltager i de planlagte
undersggelser og aktiviteter. Navigatoren kan ggre opmaerksom pa andre relevante tilbud i
Kraeftens Bekaempelse og kommunen.

e Lytte til patienten og give emotionel stgtte
En navigator kan lytte til patientens tanker og bekymringer og stgtte op om patienten gennem
hjeelp til selvhjeelp. En navigator kan ogsa hjeelpe med finde Igsninger pa praktiske problemer,
f.eks. transport.

Formal

Formalet med navigatorprojektet er, at socialt sarbare kraeftpatienter far et bedre liv med og efter
kraeft. | navigatorprojektet er der tre fokusomrader, som skal bidrage til dette: Patientens trivsel,
sundhedskompetencer og sociale netvaerk (figur 1).



Figur 1. Navigatorprojektets fokusomrader
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Socialt sarbare patienter har forskellige behov og der er derfor fokus p3, at navigatorforlgbene
skreeddersys med udgangspunkt i den enkelte patients behov og har et helhedssyn pa patientens
situation.

Et andet grundelement i projektet er empowerment. Empowerment daekker over
handlekompetencer, og er taenkt ind i projektet i forhold til at styrke den socialt sarbare patients
handlekompetencer gennem hjalp til selvhjeelp. Den stgtte, som de frivillige navigatorer giver, baserer
sig pa denne metode med henblik pa at udruste den socialt sarbare patient med redskaber og
feerdigheder, der ggr patienten i stand til i hgjere grad at sta pa egne ben under og efter endt
navigatorforlgb.

Malgruppe

Malgruppen for projektet er kraeftpatienter pa 18 ar eller derover, som vurderes som socialt sarbare
og som efter en samlet vurdering er udfordret i forhold til at mestre sygdomsforlgbet pa egen hand.
Patientens primaere behov skal vaere knyttet til det at veere kraeftpatient. Ved en samlet vurdering
indgar ligeledes fglgende faktorer i forbindelse med identifikation af socialt sarbare kraeftpatienter:

Ufagleert eller korterevarende uddannelse

Uden for arbejdsmarkedet, f.eks. pa fgrtidspension, kontanthjaelp, arbejdslgs eller i arbejde pa
seerlige vilkar, f.eks. fleksjob, skanejob mv. eller i arbejde, men pa sygedagpenge

Enlig

Manglende eller svagt netvaerk

Anden sygdom

Nedsat funktionsniveau
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Projektets aktiviteter

Hvervning af patienter og navigatorforlgbet

Projektkoordinatorerne samarbejder med sygehuse og kommuner i forhold til at hverve patienter.
Projektkoordinatorerne holder orienteringsmgder pa sygehuse og i kommuner, uddeler materiale og
sender nyhedsmails mm., sa personalet er orienterede om muligheden for at fa tilknyttet en navigator
til patienterne. Proceduren i forhold til hvervning af patienter er, at personalet, nar de er i kontakt
med patienter fra malgruppen, forteeller om muligheden for at fa tilknyttet en navigator. Hvis
patienten gnsker at hgre mere, far personalet accept til, at projektkoordinatoren kontakter patienten.

Herefter kontakter projektkoordinatoren patienten med henblik pa at afdaekke om inklusion i
projektet er relevant. Hvis inklusion stadig er relevant afholder projektkoordinator og patienten en
startsamtale, hvor patientens situation og behov gennemgas. Herefter bliver der afholdt et
matchmegde, hvor patient, projektkoordinator og navigator deltager. Matchmgdet fungerer som en
start pa navigatorforlgbet, som typisk varer 6 maneder. Nar de 6 maneder er gdet, afholdes en
afslutningssamtale hvor patient, navigator og projektkoordinator deltager. | nogle tilfeelde, f.eks. hvis
behandlingsforlgbet endnu ikke er afsluttet, forleenges navigatorforlgbet.

Organisering

Navigatorprojektet startede som et 2-arigt modelprojekt forankret i tre kraeftradgivninger i Kraeftens
Bekaempelse. | 2015 blev det udbredt til alle regioner. Fra 2015 er projektet drevet af én projektleder
og syv lokale projektkoordinatorer. Projektkoordinatorerne har det overordnede ansvar for hvervning
af patienter samt rekruttering, uddannelse og understgttelse af frivillige navigatorer. Yderligere har
projektkoordinatorerne ansvaret for frivilligjobsamtaler, kontakten til samarbejdspartnerne og
projektets synlighed lokalt. Nogle af projektkoordinatorerne har frivilligledere, som er et ekstra led
mellem projektkoordinatorerne og de frivillige navigatorer. Frivilligledernes primaere opgave er at
understgtte navigatorerne og vaere med til startsamtalerne, matchmgder og afslutningssamtaler.
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Metode og teori

Forandringsteori

| projektet er der udviklet en forandringsteori om, hvordan projektet skaber den tilstraebte forandring
for projektets malgruppe, herunder ogsa hvilke redskaber, der skal anvendes i forsgget pa at opna
denne forandring. Forandringsteorien er saledes en made at opstille en arsags-virkningskaede for,
hvordan de langsigtede virkninger opnas, hvilke resultater der gar forud, og hvilke aktiviteter og
ressourcer der skal til for at opna disse resultater (14). Man har i projektet udviklet en forandringsteori
med den socialt sarbare kraeftpatient i centrum, hvor der arbejdes ud fra de tre fokusomrader: At gge
patientens trivsel, at gge patientens sundhedskompetencer samt at styrke patientens sociale netvaerk
og det langsigtede mal: Et bedre liv med kraeft. Herunder er de forskellige virkninger indenfor de tre
fokusomrader skitseret.

Virkningerne bliver malt via spgrgeskemaer, hvilket ggr det muligt at fglge patienternes udvikling i
forhold til de gnskede virkninger. Nar en patient inkluderes i projektet, foretages en baselinemaling
med henblik pa dokumentation af patientens udgangspunkt ved baseline. Undervejs i forlgbet
foretages der via spgrgeskemaer ligeledes malinger i forhold til forandringsteorien. Forandringsteorien
har pa den made bade fungeret som et projektstyringsvaerktgj, der Igbende har givet et billede af
status pa projektet, men ogsa som et evalueringsveerktgj til at se pa, hvorvidt de gnskede resultater og
virkninger er ndet.
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Datamateriale og indsamling

Evalueringen er baseret pa spgrgeskemaundersggelser blandt de patienter og de frivillige navigatorer,

som har veeret en del af projektet. Derudover er der hentet data fra projektkoordinatorernes

registreringsskemaer. Ydermere er der lavet 6 semi-strukturerede interviews med sundhedspersonale

fra henholdsvis sygehuse og kommuner. Disse blev alle foretaget telefonisk.

Indsamlingen af data startede i maj 2015 og sluttede 31. december 2017 (med undtagelse af

interviews med sundhedsprofessionelle som blev lavet i juni 2018). Datagrundlaget for evalueringen er

opsummeret i tabel 1, og figur 2 viser, hvornar i et navigatorforlgb data er indsamlet.

Tabel 1. Datagrundlag for evalueringen

Skema/interview

Beskrivelse

Hvornar udfyldes det?

Udfyldes af

Patientliste start og slut

Et oversigtsskema med oplysninger om
henviste og inkluderede patienter,
herunder dato for matchmgde og
afslutningssamtale

Lgbende

Projektkoordinator

Baselineskema patient

Spgrgeskema omhandlende patientens
baggrundsoplysninger, behov for
stgtte, trivsel, sundhedskompetencer
og sociale netvaerk

Ved den indledende
samtale sammen med
projektkoordinator,
dvs. umiddelbart fgr
inklusion i et forlgb

Patient, evt. med
hjeelp fra
projektkoordinator.

6 manedersopfglgningsskema —
patient

Spgrgeskema omhandlende patientens
trivsel, sundhedskompetencer og
sociale netvaerk

6 maneder efter
inklusion i
navigatorforlgb og i
forbindelse med
afslutningssamtalen

Patient, evt. med
hjelp fra
projektkoordinator

sundhedsprofessionelle

sarbare kraeftpatienters stgrste
udfordringer og hvad
navigatorprojektet kan bidrage til i den
sammenhang

Baggrundsoplysninger Spgrgeskema omhandlende navigators | Ved anseettelse af Navigator
navigator baggrundsoplysninger navigator
6 manedersopfalgningsskema — | Spgrgeskema omhandlende navigators | 6 maneder efter Navigator
navigator vurdering af patientens trivsel, inklusion i
sundhedskompetencer og sociale navigatorforlgb
netvaerk
Logbog Skema om kontaktens formal og Efter hver kontakt Navigator
indhold med patient
Interview Interviews omhandlende socialt
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Figur 2. lllustration af hvorndr data indsamles i et navigatorforlgb

Inklusion 6 maneder

Patientliste start og slut

Baselineskema patient | 6 mdr. opfglgningsskema patient

Baggrunds- | 6 mdr. opfglgningsskema navigator
oplysninger navigator
Logbog

Studiepopulation og flow-diagram

Figur 3 illustrerer flowdiagrammet for patienterne i navigatorprojektet. | perioden fra projektstart i
2015 er der blevet henvist 406 patienter til projektet fra sygehuse, kommuner og Kraeftens
Bekempelses kraeftradgivninger. Alle disse patienter har projektkoordinatorerne kontaktet for at
afdaekke, hvorvidt de havde lyst til at fa tilknyttet en navigator og om de var inden for malgruppen. Af
forskellige arsager er 138 (34 %) af disse personer ikke startet pa et navigatorforlgb. De hyppigste
arsager til dette er, at patienterne alligevel ikke gnskede at deltage, at det viste sig, at de alligevel ikke
var inden for malgruppen, eller at de fik hjaelp pa anden vis.

268 af de henviste patienter blev inkluderet i et navigatorforlgb. Ud af disse forlgb ophgrte 110 forlgb
for de 6 maneder (41 %), oftest pga. dgd eller sygdomsforvaerring.

Pa det tidspunkt, hvor dataindsamlingen stoppede (31. december 2017), var der 113 afsluttede og 45
igangvaerende forlgb. Af de 113 afsluttede forlgb havde 97 af patienterne udfyldt et 6

manedersopfglgningsspgrgeskema, hvilket svarer til en svarprocent pa 86 %.

Der harialt vaeret 127 frivillige navigatorer, som har stgttet de 268 inkluderede patienter.
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Figur 3. Flowdiagram. Patienter i navigatorprojektet

406 henvist til projektet 138 ekskluderede:

- 34 gnsker ikke at deltage
- 25 ikke i malgruppen

- 15 far hjzlp pa anden vis
- 16 forgeeves kontakt

- 15 for darlige [ indlagt

- 13 ikke behow

-  Gdgde

- Bafventer [ overvejer

- S manglende navigator

Y

268 inkluderede i projektet

110 opherte forlgb:

- 46 dgd eller sygdomsforveerring

- 20 patient @nsker ikke at fortsatte
- 17 andre drsager

Y

hJ - B ophdrt behov
- 7 forgeves kontakt
113 afsluttede forlgb - 7 navigator gnsker ikke at fortsaette
45 igangveerande forlgb - 5gjorde ikke brug af navigator

16 afsluttede forléb uden skema

LJ

h J

97 afsluttede forlab og
udfyldte afslutningsskemaer

Databehandling og analyse

Procentsatserne, der er angivet for de enkelte spgrgsmal, er beregnet ud fra det antal personer, der
har svaret pa det pagaeldende spgrgsmal. Antallet, der har svaret, varierer for de forskellige
spgrgsmal, da ikke alle har svaret pa alle spgrgsmal. Alle tal i figurer angiver en procentsats. De fleste
steder summerer tallene i figurerne til 100 %. For de spgrgsmal, hvor det var muligt at saette flere
kryds, er procentsatsen beregnet ud fra det samlede antal personer, der har sat ét eller flere kryds, og
summen af procenter kan i disse tilfaelde overskride 100 % (angivet i figuren).

| forhold til de validerede skalaer, WHO-5 trivselsindeks og belastningstermometeret, og de
spgrgsmal, der relaterer sig til patienternes sociale netvaerk, er det undersggt, hvorvidt der er forskel
pa baseline- og opfglgningsmalingerne. For disse analyser indgar kun patienter, som bade har en
baseline og opfglgningsmaling. For WHO-5 trivselsindeks og belastningstermometeret er det
undersggt, hvorvidt forskellen er signifikant. Forskellene er analyseret ved en student t-test (5 %
signifikansniveau). P-veerdierne er angivet i resultatafsnittet.

Flere steder i spgrgeskemaerne var det muligt for navigatorerne at uddybe deres svar i fritekstfelter.
Kommentarerne er analyseret gennem en meningskondenserende analyse, hvor udsagn kondenseres
og sammenfattes under overordnede temaer.
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Der er gennemfgrt 6 semi-strukturerede interviews med sundhedsprofessionelle. Data fra disse
interviews er analyseret pa samme made som fritekstfelterne, og pa den made er der fundet nogle
overordnede temaer, som er praesenteret i resultatafsnittet.
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Resultater

Karakteristika af patienterne

| dette afsnit tages udgangspunkt i de patienter, som blev inkluderet i projektet (n=268) og dermed
kom i gang med et navigatorforlgb.

Kraeftradgivning og region

268 patienter er siden 2015 blevet inkluderet i et navigatorforlgb. Tabel 2 viser, hvilken
kraeftradgivning og region de forskellige patienter har vaeret tilknyttet. 30 % af patienterne har vaeret
tilknyttet Region Midtjylland, 25 % Region Hovedstaden, 17 % Region Nordjylland, 15 %, Region
Syddanmark og 13 % Region Sjzelland.

Navigatorprojektet blev fgrst startet op i Horsens og Randers i sidste del af 2016 og i Odense og
Roskilde fra fgrste kvartal af 2017.

Tabel 2. Antal patienter i navigatorprojektet

2015 2016 2017 lalt Procent

Region Hovedstaden 13 33 22 68 25%
Kraeftradgivningen i Hillergd 4 17 12 33
Kreeftradgivningen i Kgbenhavn 5 6 3 14
Kraeftradgivningen i Lyngby 4 10 7 21

Regin Midtjylland 14 32 35 81 30 %
Kraeftradgivningen i Herning 7 16 13 36
Horsens* 1 1
Randers* 1 7
Kraeftradgivningen i Arhus 7 14 15 36

Region Nordjylland 10 20 15 45 17 %
Kraeftradgivningen i Aalborg 10 20 15 45

Region Sjzelland 1 17 16 34 13%
Kraeftradgivningen i Neestved 1 17 10 28
Kraeftradgivningen i Roskilde 6 6

Region Syddanmark 3 19 17 40 15%
Kraeftradgivningen i Odense 5 5
Kraeftradgivningen i Vejle 3 19 12 35

lalt 41 121 105 268

*| Horsens og Randers er der ikke deciderede kraeftradgivninger, men der lokaler, hvor der er tilknyttet nogle rédgivere fra
Kraeftens Bekeempelse.

Kendskab
Stgrstedelen af patienterne har faet kendskab til projektet gennem sygehuset (44 %),
kreeftradgivningen (26 %) og kommunen (14 %). 12 % af patienterne har faet kendskab til
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navigatorprojektet pa anden vis og angiver bl.a. at have hgrt om projektet via hospice, netvaerk,
Kraeftens Bekaampelses hjemmeside og egen laege (figur 4).

Figur 4. Hvor har du fdet kendskab til navigatorprojektet? (n=262)

rasygehuser N
| kreeftradgivningen _ 26%
P3 kommune _ 14%
Via Kreaeftlinjen - 4%
Andet sted _ 12%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

Kgn, alder, etnisk baggrund, uddannelse og beskaftigelse
66 % af patienterne i navigatorprojektet er kvinder (figur 5), og over halvdelen er i alderen 51-70 ar
(62 %) (figur 6).

19 % af patienterne har en anden etnisk baggrund end dansk (figur 7). Heraf kommer de fleste (67 %)
fra ikke-vestlige lande (figur ikke vist).

Stgrstedelen af patienterne er enlige (81 %) (figur 8). Over halvdelen (61 %) har et eller flere bgrn,
hvoraf de fleste er udeboende (71 %) (figur ikke vist).

Figur 5. Kgn (n=267)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
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Figur 6. Alder (n=251)

Under 41 ar _ 6%
ssosr I 5%
s1-60ar - |, 2o%
sr70s I 52
71002 N 1%

oversoar [ 4
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Figur 7. Etnisk baggrund (n=251)

Anden etnisk baggrund end dansk _ 19%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

Figur 8. Civilstand (n=267)

Samboende/gift _ 19%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

73 % af patienterne har ingen eller en kort uddannelse? (figur 9). Stgrstedelen er pa folke- eller
fertidspension (61 %), er arbejdslgse (19 %) eller er sygemeldt/pa orlov (13 %) (figur 10).

2 Kort uddannelse bruges som en overbetegnelse for fglgende uddannelser: Ingen erhvervsuddannelse,
specialarbejderuddannelse, kortvarig uddannelse, leerlinge/EFG uddannelse og kortere teoretisk uddannelse.
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Figur 9. Uddannelse (n=256)

Ingen erhversuddannelse | 37%

Specialarbejderuddannelse [ 5%
Kortvarig uddannelse (op til 1 &r) [N 5%
Leerlinge/EFG uddannelse [ NNEE °%
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Leengere videregaende uddannelse [ 5%

Er under uddannelse/studerende | 1%

Anden [ 5%
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Figur 10. Beskeeftigelse (n=258)

Folkepensionist | 32%
Fortidspensionist | 20%
Arbejdsigs [ 10%
sygemeldt/oriov [ NNRNRNNIE 3%
Deltidsansat [l 2%
Efterion [ 2%
Under uddannelse [l 2%
Fuldtidsansat [l 1%
Hjemmegaende [l 1%
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Diagnose, sygdomsforlgb og komorbiditet
Stgrstedelen af patienterne har brystkraeft (23 %), kraeft i mave-tarmsystemet (17 %) eller kraeft i
lunger/luftveje (20 %) (figur 11). 57 % er blevet diagnosticeret inden for de sidste 6 maneder (figur
12), og 67 % er under udredning/venter pa behandling/er i helbredende behandling (figur 13). For 27

% af patienterne er der tale om tilbagefald (figur ikke vist).

Ca. 1 ud af 10 patienter var i gang med et rehabiliteringsforlgb, og samme andel havde faet lagt en

plan for et rehabiliteringsforlgb. 66 % har angivet, at de hverken er i gang med eller har faet lagt en

plan for et rehabiliteringsforlgb (figur 14).

Figur 11. Kraeftdiagnose (n=260)
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Figur 12. Tid siden kraeftdiagnose (n=262)

Under 2 maneder | 34%
2-6 maneder |GGG 23%
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Figur 13. Hvor er du i sygdomsforlgbet? (n=251)

Undersggelse/udredning _ 12%
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Figur 14. Kreeftrehabilitering (n=237)
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Har faet lagt en plan for et rehabiliteringsforlgb _ 13%

Ikke relevant - 10%
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Patienterne blev spurgt om gvrige helbredsforhold, herunder om de har en anden sygdom udover
deres kraeftsygdom, og om de har et handicap. 69 % af patienterne angiver at have en anden sygdom
(komorbiditet) (figur ikke vist) og 30 % at have et handicap (figur ikke vist). De handicap, der oftest
blev naevnt, er gangbesveer, nedsat syn og rygsmerter.

Blandt patienter med komorbiditet har 54 % én anden sygdom, 25 % har to sygdomme, og 20 % har
tre eller flere sygdomme udover deres kraeftsygdom (figur ikke vist). De patienter, der har en anden
sygdom, havde mulighed for at angive hvilke(n). De hyppigste sygdomme er lidelser i
bevaegeapparatet (38 %), psykiske lidelser (24 %), diabetes (18 %), hjertekarsygdomme (17 %) og
lungesygdomme (17 %) (figur 15).

Figur 15. Komorbiditet (n=180)

Lidelser i beveegeapparatet | R 38%
psykiske lidelser | NNRNRDRDEBNEEEEEEEEE /%
DELEC kS
Hjertekarsygdomme [NEIIE 7%
Lungesygdomme [ INEEENEGG— 17%
Neurologiske lidelser [ NNRNRNNE 15%
Andet |GG 14%
Mave/tarm lidelser [ NREN 3%
Pjensygdomme/problemer [ 5%

Blodprop M 3%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

Patienternes behov

Inden patienterne blev inkluderet i projektet blev de spurgt, hvad de gnskede hjzlp til. Her angav 9 ud
af 10, at de havde brug for en bisidder til at tage med pa mgder pa sygehuset eller i kommunen, og
naesten 8 ud af 10 havde behov for hjzelp til at stille spgrgsmal og fa svar ved samtaler med social- og
sundhedsveaesenet. Udover disse behov var det omkring halvdelen, der gerne ville have hjzlp til at
finde og forsta information og holde styr pa aftaler (figur 16).
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Figur 16. Behov, der relaterer sig til sundhedskompetencer

Behov for hjzlp til deltagelse i mgder (bisidder)
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0,
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| forhold til patienternes trivsel og personlige behov angav 9 ud af 10, at de havde brug for én at tale
med. 8 ud af 10 havde behov for fglelsesmaessig statte og omsorg (figur 17).

Figur 17. Behov, der relaterer sig til trivsel

Behov for fglelsesmaessig stgtte og omsorg (n=257) _ 81%
Behov for hjzelp til at planlaegge hverdagen (n=254) _ 34%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Omkring 1 ud af 3 oplevede et behov for hjalp til praktiske opgaver som at skabe overblik over
personlige dokumenter og hjeelp ift. plejebehov, bolig og gkonomi i hverdagen (figur 18).
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Figur 18. @konomiske/administrative/praktiske behov

Behov for hjzlp ift. overblik over personlige
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Halvdelen af patienterne oplevede ved inklusion et behov for at etablere nye netvaerk (49 %), 38 %

oplevede et behov for at styrke sit netveerk i lokalomradet og 23 % gnskede hjeelp til at styrke
eksisterende netveerk (figur 19).

Figur 19. Behov, der relaterer sig til patientens sociale netveerk

Behov for hjzelp til at etablere nye netvaerk (n=254) _ 49%
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Patienternes udbytte

Patienternes udbytte af navigatorprojektet er malt ud fra de tre fokusomrader: Trivsel,
sundhedskompetencer og socialt netvaerk. Ved hvert fokusomrade opridses til at starte med de
virkninger, man gnskede at opna, hvorefter resultaterne vises. For de spgrgsmal/skalaer, hvor det er
undersggt, hvorvidt der er forskel pa baseline- og opfglgningsmalingerne, indgar kun patienter, som
bade har en baseline- og opfglgningsmaling.

Trivsel

Et fokusomrade, som gerne skulle hgjnes i dette projekt, er trivsel. De gnskede virkninger indenfor
dette fokusomrade er opsummeret i nedenstaende boks:

e Patienterne er blevet mere opmarksomme pa egne ressourcer

e Patienterne oplever gget tryghed i kreeftforlgbet

e Patienterne oplever at veere blevet bedre til at mestre deres kraeftforlgb pa egen hand
e Patienterne oplever gget trivsel

e Patienterne oplever at vaere mindre belastede

Tryghed og tro pa egne ressourcer

72 % af patienterne angiver, at de i nogen eller i hgj grad er blevet mere trygge i deres kraeftforlgb
efter navigatorforlgbet, 73 % angiver, at de er blevet mere opmaerksomme pa, hvad de selv kan ggre i
deres kraeftforlgb, og 72 % har faet troen p3, at de selv kan ggre noget (figur 20).

Figur 20. Tryghed og tro pd egne ressourcer

Jeg erblevetmere tryg mt kraftforla’b (n=91) _-
Jeg har faet troen p3, at jeg selv kan ggre noget i mit
kreeftforlgb (n=91)

Jeg er blevet mere opmaerksom pa, hvad jeg selv kan
gore i mit kraeftforlgb (n=90)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

B | hgjgrad M®Inogengrad M|begrensetgrad MSletikke M Ved ikke

| forbindelse med afslutningen af navigatorforlgbet besvarede navigatorerne et 6
manedersopfglgningsskema om, hvordan det enkelte forlgb var gaet. Her vurderede navigatorerne for
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naesten 2 ud af 3 navigatorforlgb, at deres patient var blevet bedre til at tage vare pa sig selv og sit
kraeftforlgb (61 %), og at patienten var blevet mere tryg i sit forlgb (63 %) (figur 21).

Figur 21. Tryghed

Min patient er blevet bedre til at tage vare pa sig selv _
og sit kreeftforlgb (n=108)
e S e > B
(n=108)
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Trivsel

Patienternes trivsel er malt med WHO-5 trivselsindeks, som er baseret pa fem spgrgsmal. Indekset gar
fra 0-100 point. Jo lavere score, des lavere trivsel. Ved en score pa 0-35 er man i hgj risiko for
depression eller stress. Ved en score pa 36-50 kan man veere i risiko for depression eller stress. En
score pa over 50 antyder, at man ikke umiddelbart er i risiko for depression eller stress (15).

Figur 22 og 23 viser, at patienternes trivsel er gget markant efter navigatorforlgbet. Ved baseline var
gennemsnitsscoren 28,6 point, og 64 % af deltagerne var i hgj risiko for depression eller stress. Efter 6
maneder var gennemsnitscoren steget til 49,3 og andelen i hgj risiko for depression eller stress var
faldet til 28 %. Der var en hgjsignifikant forskel pa de to gennemsnitsscorer (p<0,001).

Gennemsnitsscoren for den danske befolkning er 68 point (15). Denne er indtegnet som en cut-off
score i figur 23 (den vandrette streg).
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Figur 22. WHO-5 trivselsindeks. Andel, der har 0-35 point, 36-50 point og over 50 point ved baseline og 6
mdnedersopfalgning (n=84)
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Figur 23. WHO-5 trivselsindeks. Gennemsnittet ved baseline og 6 mdnedersopfalgning. Gennemsnitsscoren (cut-
off) for den danske befolkning er indsat som en vandret streg (n=82)
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Belastning
Patienternes psykosociale belastning er malt med det validerede instrument belastnings-
termometeret (Distress Thermometer). Instrumentet har bl.a. vist sig effektiv til at male psykosocial
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belastning blandt en gruppe brystkraeftpatienter. Indekset gar fra 0-10. Scorer man 7 eller derover,
betegnes man som belastet (distressed) (16).

Figur 24 viser, at patienterne er markant mindre belastede efter endt navigatorforlgb. Ved baseline
scorer 81 % af patienterne 7 eller derover og anses dermed for at vaere belastede. Ved 6
manedersopfglgningsskemaet er andelen faldet til 45 %. Til sammenligning har tidligere studier vist, at
ca. 30 % af kraeftpatienter har en score pa 7 eller derover (16). Gennemsnitsscoren er ved baseline 8,2
og ved 6 manedersopfglgningen er den faldet til 6,6 (p<0,001) (figur 25).

Figur 24. Belastnings-termometeret. Andel, der har en score pG under 7 og pé 7 eller derover ved baseline og ved
6 ménedersopfalgning (n=84)
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Figur 25. Belastnings-termometeret. Gennemsnit ved baseline og ved 6 mdnedersopfalgning (n=84)

10

9

8,2
8
7 6,6
0 I

Baseline 6 mdr. opfglgning

)]

[6,]

IN

w

N

[

29



Socialt netveerk

Et andet fokusomrade i navigatorprojektet er at forbedre patienternes sociale netvaerk.

Sociale relationer har stor betydning for menneskers velbefindende og sygdomsstatus. Videnskabelig
litteratur peger pa, at personer med staerke sociale relationer ikke sa let bliver syge, og hvis de bliver
syge, kommer de sig hurtigere efter deres sygdom (17).

De sociale relationer kan beskrives ved henholdsvis en strukturel og en funktionel dimension (17). Det
strukturelle aspekt deekker over kvantiteten af relationerne, dvs. hvor mange og hvilke sociale
relationer en person har. Det funktionelle aspekt udggr den form for stgtte, en person modtager fra
sit netveerk, dvs. den kvalitative del af de sociale relationer. Virkningerne i forhold til fokusomradet
socialt netvaerk er opsummeret herunder.
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e Patienterne deltager i aktiviteter i lokalomradet

e Patienterne tager selv kontakt til venner, familie og/eller kolleger

e Patienten har styrket sit sociale netvaerk bade i forhold til den strukturelle og funktionelle
dimension

Aktiviteter i lokalomradet og netvaerk

If@lge navigatorerne har en tredjedel af patienterne ved 6 manedersopfglgningen faet udvidet deres
sociale netveaerk ved at fa kontakt til gamle og/eller nye venner eller familie (33 %). Derudover angiver
over halvdelen af navigatorerne, at deres patient har deltaget i aktiviteter i lokalomradet (56 %) (figur
26).

Figur 26. Socialt netveerk

Min patient har faet udvidet sit sociale netvaerk ved at

fa kontakt til gamle/nye venner, familie, bekendte, _ 33%
kollegaer eller naboer (n=108) °
Min patient har deltaget i aktiviteter og tilbud i _ 54%
lokalomradet (n=108) °
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Strukturelle dimension
| denne undersggelse belyses det strukturelle aspekt ud fra to spgrgsmal; hvor ofte man er sammen
med familie, og hvor ofte man er sammen med venner og bekendte.

Figur 27 viser, hvor ofte patienterne er sammen med familie ved baseline og ved 6
manedersopfglgningen. Der er umiddelbart ingen forskel pa besvarelserne ved baseline og
opfelgningen. | den danske befolkning generelt angiver 1 ud af 10 voksne danskere, at de sjeeldent
eller aldrig ser familie (17), dette gaelder for ca. 4 ud af 10 af patienterne.

Figur 28 viser, hvor ofte patienterne er sammen med venner og bekendte ved baseline og ved 6
manedersopfglgningen. Der ses en tendens til, at patienterne i hgjere grad ser deres venner og
bekendte ved 6 manedersopfglgningen. | den danske befolkning angiver 7 % af voksne danskere, at de
sjeeldent eller aldrig ser venner og bekendte (17), dette geelder for 31 % af patienterne ved baseline.
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Figur 27. Hvor ofte er du sammen med familie, som du ikke bor sammen med? (n=81) 3
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Figur 28. Hvor ofte er du sammen med venner og bekendte, som du ikke bor sammen med? (n=75)*
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W Aldrig

Funktionelle dimension
Det funktionelle aspekt belyses ud fra spgrgsmalene; hvor ofte man fgler sig ugnsket alene, og om
man vil kunne tale godt med familie mm., hvis man har brug for stgtte.

Ca. 3 ud af 10 af patienterne angiver ved baseline og ved 6 manedersopfglgning, at de altid eller ofte
er ugnsket alene. Der er umiddelbart ingen forskel pa, hvordan patienterne svarer ved baseline og ved
6 manedersopfglgningen (figur 29). Sammenlignes med den danske befolkning angiver 3 %, at de ofte

er ugnsket alene (17).

3 Patienter, der har angivet, at de ikke har familie er udeladt af figuren.
4 Patienter, der har angivet, at de ikke har venner og bekendte er udeladt af figuren.

32



Figur 29. Sker det nogensinde, at du er alene, selvom du egentlig havde mest lyst til at vaere sammen med andre?
(n=87)
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Patienterne blev ved baseline og ved 6 manedersopfglgning bedt om at angive, hvorvidt de kan tale
godt med deres familie, hvis de har behov for stgtte. Af figur 30 ses en svag tendens til, at en hgjere
andel kan tale godt med deres familie ved 6 manedersopfglgningen.

Pa samme made blev patienterne ved baseline og 6 manedersopfglgningen bedt om at angive,

hvorvidt de kan tale godt med deres venner og bekendte, hvis de har behov for stgtte. Af figur 31 ses
en tendens til, at en hgjere andel kan tale godt med deres familie ved 6 manedersopfglgningen.

Figur 30. Vil du kunne tale godt med din familie, hvis du havde behov for stgtte? ® (n=76)

Baseline

6 mdr. opfglgning

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

HAltid mOfte mAfogtil mSjeldent mAldrig

5 Patienter, der har angivet, at de ikke har familie er udeladt af figuren.
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Figur 31. Vil du kunne tale godt med venner og bekendte, hvis du havde behov for stgtte? ¢ (n=78)

° mdr' Opfwlgnlng _
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6 Patienter, der har angivet, at de ikke har venner og bekendte er udeladt af figuren.



Sundhedskompetencer

Styrkede sundhedskompetencer er det tredje fokusomrade i navigatorprojektet.
Sundhedskompetencer beskriver personers evne til at fa adgang til, forsta, vurdere og anvende
information om sundhed (18). Dvs. at det bade indebeerer det at kunne finde og vurdere den
information, man far, men ogsa at kunne samarbejde aktivt med sundhedsprofessionelle og navigere i
et komplekst sundhedsvaesen.

Studier har vist, at lavt niveau af sundhedskompetence er associeret med flere indleeggelser og
konsultationer samt darligere helbredsstatus og behandlingsresultat (19).

| felgende afsnit vil vi belyse, hvorvidt patienterne oplever, at deres sundhedskompetencer er blevet
styrket gennem et navigatorforlgb. | nedenstaende er de gnskede virkninger indenfor fokusomradet
sundhedskompetencer opsummeret.

e Patienterne er blevet bedre til at holde styr pa og fglge op pa aftaler med hospital og
kommune

e Patienterne er blevet bedre til at kommunikere med fagpersoner
e Patienterne er blevet bedre til finde information om sygdom og behandling
e Patienterne er blevet bedre til at handtere kontakten med sundheds- og socialveesenet

Figur 32 viser patienternes oplevelse af at have faet styrket deres sundhedskompetencer i forbindelse
med navigatorprojektet. Ca. 7 ud af 10 af patienterne oplever ved 6 manedersopfglgningen, dvs. ved
afslutningen af navigatorforlgbet, i nogen eller i hgj grad at vaere blevet bedre til at stille spgrgsmal og
fa svar til mgder pa sygehuset eller i kommunen (74 %), at veere blevet bedre til at forberede sig til
m@der pa sygehuset eller i kommunen (70 %) og at veere blevet bedre til at holde styr pa og fglge op
pa aftaler med sygehus og kommune (67 %). Derudover er 6 ud af 10 i hgj eller nogen grad blevet
bedre til at finde information om sygdom og behandling (60 %).
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Figur 32. Sundhedskompetencer
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Omkring halvdelen af navigatorerne har ligeledes oplevet, at deres patient i nogen eller i hgj grad er
blevet bedre til at sgge information (45 %), handtere kontakten med sygehus og kommune (57 %) og
kommunikere med fagpersoner (52 %) (figur 33).

Figur 33. Sundhedskompetencer

Min patient er blevet bedre til selv at sgge information
om egen sygdom, behandling, gkonomiske forhold
mm. (n=108)
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Min patient er blevet bedre til at kommunikere med
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Frivillige navigatorer

| Igbet af projektperioden deltog 127 frivillige navigatorer. Stgrstedelen var kvinder (86 %) (figur 34),
mellem 61-70 ar (54 %) (figur 35) og pa efterlgn eller folkepension (52 %) (figur 36). Navigatorernes
gennemsnitsalder var 61 ar.

Ca. 72 % af navigatorerne har en baggrund indenfor social- eller sundhedsomradet og har arbejdet
som bl.a. sygeplejerske, paedagog eller indenfor sundhedsomradet i kommunen (figur ikke vist).

82 % af navigatorerne har selv haft kraeft inde pa livet, enten ved at de selv har haft kraeft, eller at en
af deres naermeste har haft kreeft (figur ikke vist).

Figur 34. Kgn (n=127)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
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Figur 35. Alder (n=120)
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Figur 36. Beskeeftigelse (n=124)
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Navigatorforlgb

| Igbet af de 6 maneder som et navigatorforlgb varede, udfyldte navigator Igbende en elektronisk
logbog efter hver kontakt med patienten. Logbogen bestod af spgrgsmal om kontaktens formal,
varighed og form samt et abent tekstfelt, hvor navigatoren kunne beskrive kontakten. | dette afsnit
tages udgangspunkt i alle de udfyldte logbgger.

Formal med kontakten

Der var defineret tre overordnede formal med kontakten mellem patient og navigator, som svarede til
projektets mal. Disse er angivet i punktform herunder:

- Understgttelse af patientens trivsel
| forsgget pa at hjeelpe med at skabe et bedre liv med kraeft for patienten, var et af malene i
navigatorprojektet at gge patientens trivsel. For at opnad dette skulle navigatorerne have fokus
pa at vise anerkendelse og drage omsorg. Fgrst og fremmest var formalet at skabe en
tillidsfuld relation til patienten, sa patienten fglte sig tryg og med tiden gge patientens trivsel
ved at vaere lyttende og omsorgsfuld og hjaelpe patienten med at saette ord pa sine fglelser og
behov.

- Understgttelse af patientens sundhedskompetencer
Et andet mal var at gge patientens sundhedskompetencer, bl.a. ved at understgtte patientens
megde med social- og sundhedsvaesenet, f.eks. ved at fungere som bisidder ved mgder. Med
tiden kunne navigator understgtte patienten i selv at kunne handtere mgdet med social- og
sundhedsvaesenet ved at sidemandsoplaere patienten i selv at sgge information, finde
oplysninger om eget behandlingsforlgb og forberede, deltage i og fglge op pad mader.

- Understgttelse af patientens sociale netvaerk
Et tredje mal i navigatorprojektet var at styrke patientens netvaerk. Navigatorerne kunne
understgtte dette mal ved f.eks. at deltage i sociale aktiviteter med patienten og stgtte
patienten i at skabe kontakt til andre.

Figur 37 viser, at 64 % af kontakterne har haft fokus pa trivsel i form af anerkendelse og omsorg, 40 %
har haft til formal at gge patientens sundhedskompetencer, og 10 % har haft fokus pa at understgtte
patientens sociale netvaerk.
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Figur 37. Formal med kontakt (n=4590)*
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*Der var i dette spgrgsmal mulighed for at krydse af ved flere svarmuligheder, hvorfor tallene i ovenstdende figur summerer til
mere end 100 %.

De fleste kontakter foregik personligt (60 %) eller telefonisk (31 %) (figur 38). Det varierede meget,
hvor lang tid kontakten varede. Ca. 1/3 varede under 30 minutter, 1/3 mellem 30 minutter og 2 timer
og den sidste 1/3 varede over 2 timer (figur 39). Ca. halvdelen af kontakterne har navigator taget
initiativ til, og knap en tredjedel har patienten selv taget initiativ til (figur 40). 16 % af navigatorerne
har angivet, at en anden har taget initiativ til kontakten, her er det hyppigst projektkoordinator, en
pargrende eller sygehuset/kommunen, der har taget initiativ til kontakten.

Figur 38. Hvilken form for kontakt havde I? (n=4675)
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Figur 39. Tidsforbrug (n=4669)
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Figur 40. Initiativ til kontakt (n=4725)
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Der blev interviewet seks sundhedsprofessionelle, som alle var sygeplejersker, hvoraf tre var ansat pa

sygehuse og tre var ansat i en kommune. Alle de interviewede kendte til navigatorprojektet og havde

haft patienter, der var eller havde veaeret inkluderet i projektet. Alle interviewene var telefoninterview.

Formalet med interviewene var at fa sundhedsprofessionelles vurdering af hvad der er socialt sarbare

kraeftpatienters stgrste udfordringer i mgdet med social- og sundhedsvaesenet, og hvad
navigatorprojektet kan bidrage til i den sammenhaeng.

De seks interviewede sundhedsprofessionelle beskriver alle, at de socialt sarbare kraeftpatienters

stgrste udfordring er at mgde op til de faste aftaler pa sygehuset, i almen praksis eller i kommunen.
Mange af patienterne prioriterer ikke deres sundhed, hvilket kan betyde, at de ikke mgder op til
kontrol pa sygehuset, eller at de gar fra sygehuset, inden de er faerdigbehandlede. Derudover er der
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ogsa nogle, som ikke er vant til at overholde aftaler og derfor ikke mgder op. Ligeledes beskriver
enkelte af de interviewede, at jo flere regler, der er, des svaerere bliver det for de socialt sarbare
kraeftpatienter at fglge et behandlingsforlgb. F.eks. i de situationer hvor de skal mgde op fastende til
undersggelser. Ovenstaende kompliceres yderligere af, at mange af dem, pga. at de har andre
sygdomme udover deres kraeftsygdom, har rigtig mange kontakter pa flere forskellige afdelinger pa
sygehuset. Dette betyder ogsa, at de kan have svaert ved at finde rundt til de forskellige afdelinger pa
sygehuset.

En anden udfordring, som nogle af de sundhedsprofessionelle beskriver, er, at de oplever, at
patienterne har grundleeggende mistillid til det etablerede social- og sundhedsvaesen. Denne mistillid
kommer ogsa til udtryk i mgdet med de sundhedsprofessionelle. Mistilliden bunder ofte i, at mange
har vaeret afhaengige af systemet og har tidligere darlige erfaringer med f.eks. sociale myndigheder.

Samtidig fortaeller enkelte af de sundhedsprofessionelle, at patienterne ofte har et meget lille
netvaerk. Det betyder, at de kommer alene til samtaler pa sygehuset og dermed heller ikke har nogen
at drgfte samtalen med efterfglgende. Det ggr mange af patienterne utrygge og bange.

De sundhedsprofessionelle blev bedt om at forteelle, hvad de oplever, at patienterne far ud af at have
tilknyttet en navigator. Her peger alle pa, at navigatorernes vigtigste rolle er at hjeelpe patienterne
med at holde styr pa aftaler og tage med til samtaler pa sygehuset. Dette er med til at fastholde dem i
behandlingsforlgbet, hvilket betyder, at patienterne rent faktisk mgder op til konsultationer og
behandlinger pa sygehuset og hos almen praksis. Derudover kan det vaere med til at give dem et
overblik over deres sygdoms- og behandlingsforlgb.

En anden vigtig rolle, som navigatorerne udfylder, er, ifglge de sundhedsprofessionelle, at de fungerer
som bindeled til andre aktgrer og sektorer. De sundhedsprofessionelle kom med eksempler p3, at
navigatorerne havde hjulpet med at etablere eller fglge op pa aftaler i kommunen eller almen praksis.

Ca. halvdelen af de interviewede beskriver yderligere, at patienterne bliver mere trygge og fgler sig
mindre alene. Her handler det om, at det er trygt for patienterne at have én med, som kan vaere med
til at huske, hvad der bliver sagt, og som kan gennemga samtalen med dem efterfglgende. Her er det
afggrende, at navigatorerne ikke er en del af systemet, og at de er med over en laengere periode i
patientens liv. Det betyder, at navigator og patient kan opbygge en tillidsfuld relation. Et andet aspekt,
som bliver neevnt i denne sammenhang, er vigtigheden af, at det er en person, som ikke har de
samme fglelser pa spil, som en pargrende ofte har.

De ovenstaende indsigter indikerer, at navigatorerne er med til at skabe tryghed i et sygdoms- og
behandlingsforlgb, som ellers for mange patienter i malgruppen kan virke usikkert og utrygt. Samtidig
er de med til at sikre, at patienterne rent faktisk mgder op til samtaler, behandling og kontroller pa
sygehusene.

43



Diskussion

| dette afsnit diskuteres hvervning og fastholdelse af patienterne i projektet. Derudover sammenlignes
patienterne i projektet med kraeftpatienter i Danmark generelt og med brugerne af Kraeftens
Bekaempelses kraeftradgivninger. Til sidst diskuteres, hvorvidt forbedringerne i patienternes trivsel og
sundhedskompetencer kan tilskrives navigatorprojektet eller om andre forhold ggr sig geeldende.

Hvervning og fastholdelse af patienter

Der er blevet henvist 406 patienter til navigatorprojektet, hvoraf 268 (66 %) blev inkluderet i projektet.
De hyppigste arsager til, at de ikke bliver inkluderet, er, at de alligevel ikke gnsker at deltage, at de ikke
er i malgruppen, eller at de far hjelp pd anden vis. 110 (41 %) af de 268 patienter, der startede op i et
navigatorforlgb, afsluttede navigatorforlgbet fgr de 6 maneder. Den hyppigste arsag til dette var
sygdomsforvaerring eller dgd. Andre arsager til ophgr af forlgb var, at patienterne ikke gnskede at
have en navigator mere eller at de ikke laengere havde et behov. Andre forlgb ophgrte, fordi navigator
ikke kunne fa fat pa patienten (forgaeves kontakt). Det er interessant, at sa stor en andel af de
henviste ikke bliver inkluderet, og at sa stor en andel afslutter navigatorforlgbet f@r tid.

| undersggelsen NGr man siger A, mé man ogsa sige B: Om social ulighed i kreeftrehabilitering har man
netop set pa, hvad der skal til for, at socialt sarbare kraeftpatienter inkluderes og fastholdes i
rehabiliteringstilbud. Undersggelsen peger pd, at det kraever tid og ressourcer at rekruttere og
fastholde denne malgruppe. Ofte vil det vaere ngdvendigt med en opsggende indsats med taet
opfelgning, hvor man er vedholdende og nogle gange ogsa skal overtale de socialt sarbare
kraeftpatienter til at tage imod et rehabiliteringstilbud (20).

Med denne undersggelses resultater for gje, er det ikke sa underligt, at det er en udfordring at hverve
og fastholde patienterne i et navigatorforlgb. Det er en betingelse, nar man arbejder med denne
malgruppe, at mange hopper fra. Med det sagt, er det oplagt hele tiden at veere opmaerksom pa, hvad
projektkoordinatorerne og navigatorerne kan ggre i forhold til at hverve og fastholde patienterne i
navigatorprojektet.

Sammenligning med kraeftpatienter i den danske befolkning og brugere af kraeftradgivningerne
Sammenlignes patienterne i navigatorprojektet med kraeftpatienter i Danmark generelt, er 35 % af
kraeftpatienterne i navigatorprojektet maend, mens dette geelder for 44 % af kreeftpatienterne i den
danske befolkning. Derudover har en stgrre andel af kraeftpatienterne i navigatorprojektet hoved-
halskraeft og kreeft i lunger og/eller luftveje, hvorimod en mindre andel har kraeft i det mandlige
underliv. Tages udgangspunkt i aldersfordelingen er patienterne i navigatorprojektet yngre end
kraeftpatienter generelt (tallene bygger pa praevalenser for 2015) (21). Diagnoserne hoved-halskraeft
og kraeft i lunger og/eller luftveje forekommer hyppigere hos socialt sarbare mennesker, og derfor
giver det god mening at netop disse diagnoser er overreprasenterede blandt patienterne i
navigatorprojektet.

Udover at sammenligne kraeftpatienterne i navigatorprojektet med kraeftpatienter i den danske
befolkning generelt, er det ogsa interessant at sammenligne med kraeftradgivningernes brugere.
Seerligt fordi navigatorprojektet netop blev startet op, fordi socialt sarbare kraeftpatienter sjeeldent
benytter kraeftradgivningerne. Profilen for patienterne i projektet er derfor sammenlignet med en
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brugerundersggelse i kraeftradgivningerne fra 2015 (22). Sammenlignes patienterne i
navigatorprojektet med brugere af Kraeftens Bekaeempelses kraeftradgivninger ses fglgende forskelle:

e Flere af patienterne i navigatorprojektet er maend, og de har generelt en lavere uddannelse

e Flere af patienterne i navigatorprojektet har en anden etnisk baggrund end dansk

e Flere af patienterne i navigatorprojektet er diagnosticeret med kraeft i lunger og luftveje og
feerre af patienterne er diagnosticeret med brystkraeft sammenlignet med brugere af
kreeftradgivningerne

e En stgrre andel af patienterne i navigatorprojektet er nydiagnosticerede, mens mange brugere
af radgivningerne er i kontrol- eller opfglgningsforlgb

Patienternes udbytte

Evalueringen viser, at patienterne har en markant hgjere trivsel, og at de er markant mindre belastede
ved 6 manedersopfglgningen sammenlignet med ved baseline. Denne forskel er hgjsignifikant.
Derudover oplever de, at deres sundhedskompetencer gges. Ligeledes ses en svag tendens til, at
navigatorprojektet styrker enkelte dimensioner af patienternes sociale netvaerk.

Disse forbedringer i trivsel og sundhedskompetencer kan hgjst sandsynligt tilskrives navigatorforlgbet,
men kan ikke dokumenteres uden en kontrolgruppe. Derudover er der den mulighed, at det kun er de
patienter, det gar godt for, der svarer pa opfglgningsskemaet. Der er dog en hgj besvarelsesprocent
pa 86 %, hvorfor dette hgjst sandsynligt ikke gor sig geeldende.

Interviews med sundhedsprofessionelle indikerede, at navigatorerne er med til at skabe tryghed i
behandlingsforlgbet og er med til at sikre, at patienterne rent faktisk mgder op til aftaler pa sygehuset
og i kommunen. Det skal dog naevnes, at der kun er lavet interviews med seks sundhedsprofessionelle.
Resultaterne er derfor ikke ngdvendigvis generaliserbare. Dette skal holdes for gje, nar resultaterne
tolkes.
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