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Forord

At fa en kraeftsygdom er belastende, og er man som patient samtidigt socialt sarbar, kan det vaere endnu
vanskeligere at komme igennem sygdom og behandling. Derfor har Kraeftens Bekaempelse afprgvet en
model, hvor frivillige yder en indsats som navigatorer, der hjelper socialt sarbare. Hjelpen kan f.eks. be-
sta i at ga med til mgder og yde praktisk hjaelp og stgtte. | denne rapport evalueres modellen med saerligt
fokus pa de organisatoriske forhold.

Evalueringen viser, at tilknytning af en frivillig navigator kan vaere en velegnet indsats til at rumme de
forskellige problemstillinger, som socialt sarbare kraeftpatienter keemper med, og der er opnaet gode
erfaringer pa sundhedsfaglige, sociale og personlige omrader.

Den afggrende forudsaetning for projektets gennemfgrelse har veeret de mange frivillige, som har valgt at
ga ind i opgaven med at veaere navigator for en socialt sarbar kraeftpatient. Det er en vigtig opgave, som
kraever stort engagement, og navigatorerne skal have stor tak for deres indsats.

Pa baggrund af disse gode erfaringer og det forhold, at der er et stort behov for at kunne stgtte socialt
sarbare kraeftpatienter igennem deres kraeftforlgb, har Kreeftens Bekaampelse besluttet at afsaette 5 mio.
kr. af de midler, der blev indsamlet via Knaek Cancer kampagnen i 2014, til at viderefgre en navigatorord-
ning i 2 ar med udgangspunkt i kreeftradgivninger fordelt over hele landet.

Arbejdsgruppen bestod af:

e  Peter Genter, cand. psych., radgivningsleder i Lyngby

e Else Carlstedt, sygeplejerske, radgivningsleder i Hillergd
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Sammenfatning

Social ulighed er dokumenteret i forekomst af kraeft, og 5-ars overlevelsen ved alle kraeftsygdomme er
lavere i de socialt darligst stillede grupper. Det at fa en kraeftdiagnose er i sig selv belastende, og derud-
over bestar kraeftforlgbet af et komplekst system med henvisninger, konsultationer, undersggelser, be-
slutninger og omfattende behandlinger, der udfgres forskellige steder. Erfaringer fra udenlandske og dan-
ske undersggelser indikerer, at malrettede indsatser overfor socialt eller andre darligt stillede patienter
kan bidrage til at bedre forlgbet og reducere konsekvenser af sociale og andre sarbarhedsfaktorer. En
indsats kan veere tilknytning af en stgtteperson, en sakaldt "navigator”, til patienten. Navigation omfatter
typisk logistisk og emotionel stgtte og vejledning i forbindelse med udredning for kraeft, kreeftbehandling
og rehabilitering efter et kraeftforlgb med det formal at styrke patientens handlekompetencer og overvin-
de barrierer i forhold til at sikre et rettidigt og kvalificeret forlgb pa tvaers af relevante aktgrer.

| dette projekt blev en dansk model udviklet og afprgvet, hvor frivillige varetog opgaver som navigatorer
for socialt sarbare kraeftpatienter. Social sarbarhed omfattede flere faktorer og beroede i hvert tilfelde pa
en konkret vurdering. | projektet var det vigtigt, at det primaere behov for stgtte fra navigator var relateret
til det at vaere krzaeftpatient, og at det ikke blev overskygget af andre problemstillinger.

Evaluering af projektet var tilrettelagt ud fra metoden ”"Forandringsteori”. For at na det overordnede mal -
at st@tte socialt sarbare kraeftpatienter igennem deres kreeftforlgb - fokuseredes pa de forskellige aktgrer
omkring patienten og de aktiviteter, der blev initieret for at na dette mal. Evalueringen er baseret pa aktg-
rernes egne oplevelser og udsagn.

Projektet blev gennemfgrt i et internt samarbejde mellem afdelinger i Kraeftens Bekaempelse, hvor Pati-
entstgtte & Lokal indsats stod for projektledelsen, kraeftradgivningerne i Hillergd, Lyngby og Herning vare-
tog den praktiske udfgrelse af projektets patientrettede aktiviteter, Frivilligindsats stod for rekruttering og
uddannelse af frivillige, og Dokumentation & Kvalitet varetog evalueringen.

| projektet deltog 42 frivillige som navigatorer. Stgrstedelen af navigatorerne var kvinder og gennemsnits-
alderen var 57 ar. Knap halvdelen af de frivillige havde tilknytning til arbejdsmarkedet. Alle havde arbejds-
eller studiemaessig erfaring, som var relevant for navigatorfunktionen. De fleste af de frivillige havde pa
forhand kendskab til kraeft enten ved selv at havde haft krzeft eller at have oplevet kreeft blandt pargrende
eller venner, mens andre havde arbejdet med kraeftpatienter. Motivationen for at melde sig som naviga-
tor var gennemgaende, at de frivillige havde tid og lyst til at hjaelpe andre, interesse for malgruppen og
lyst til at ggre en forskel for nogle mennesker. De frivillige blev uddannet til at kunne varetage opgaverne
som navigator ved at deltage i et to-dages kursus.

Navigatorprojektet blev primaert udbudt via de 3 deltagende kraeftradgivninger, Kraeftlinjen i Kraeftens
Bekaempelse, Hillergd Sygehus, Rigshospitalets onkologiske klinik og Herning Sygehus. Der blev i alt hen-
vist 58 patienter til projektet, hvoraf 46 patienter blev inkluderet. Tolv patienter sagde nej tak til at delta-
ge eller havde ikke et reelt behov for stgtte af en navigator. De inkluderede patienter var ligeligt fordelt pa
kvinder og maend, hovedparten var over 40 ar, aktuelt uden for arbejdsmarkedet, havde lav uddannelses-
niveau, og flest var enlige. Der var stor spredning pa de kraeftsygdomme, patienterne havde, og de fleste
havde faet kreeftdiagnosen inden for de seneste 2 - 3 ar. Flere havde mere end en kraeftsygdom, og der var
en hgj andel af patienter, som ogsa havde andre sygdomme og/eller handikap.

Nogle gennemgaende arsager til, at patienterne var henvist til navigatorprojektet var, at patienterne kun
havde svagt eller slet intet netveaerk, der kunne stgtte dem i kraeftforlgbet. Mange havde vanskeligt ved at
overskue de forskellige ting i kreeftforlgbet og havde brug for en, der kunne hjzlpe med at skabe et over-
blik og skelne mellem vaesentlige og uvaesentlige ting. Mange havde besveer med kommunikation og det at
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forstd og huske budskaber, og der var behov for en, der kunne deltage i mgder sammen med patienten.
Ogsa sociale forhold som gkonomiske problemer var med til at komplicere situationen for flere af patien-
terne. Flere patienter udtrykte gnske om en gennemgaende person, som de kunne tale med og som kun-
ne give dem personlig stgtte og omsorg.

Pa baggrund af navigatorernes logbgger for hver kontakt med patienter og andre aktgrer fandtes, at det
stgrste antal kontakter omfattede stgtte og omsorg for patienten efterfulgt af funktion som bisidder ved
samtaler med fagpersoner. Informationsudveksling og opfglgning pa aftaler og handlinger udgjorde ogsa
en del af kontakterne. Der var ifglge aktgrerne udbytte af navigatorforlgbene pa forskellige parametre.
Der kom f.eks. mere struktur omkring patienten, bade hvad angar de sociale forhold og forstaelsen for
kreeftforlgbet, aftaler mv. Flere fik ivaerksat nye tiltag ogsa bade pa det sociale og sundhedsmaessige om-
rade, og pa det personlige plan beskrev flere patienter aendringer i form af styrket selvveerd og evne til at
magte kraeftsygdommen.

Faktorer af betydning for udfaldet af navigatorforlgbet var ifglge navigatorerne et godt match mellem
patient og navigator, vedholdenhed i forhold til aktgrer i patientens forlgb (bade sundheds- og socialvee-
sen), godt samarbejde og respekt for roller bade med patient og andre aktgrer, opsaetning af realistiske
delmal og plan for at na dem, faelles forberedelse mellem patient og navigator fgr mgder med forskellige
aktgrer, at se muligheder frem for begraensninger, navigators rolle med praktisk hjzlp og at finde patien-
ters ressourcer (empowerment), samt at navigatorforlgbet var tidsbegraenset. Et vigtigt element i projek-
tet var Igbende sparring og supervision af navigatorerne, bl.a. gennem netvaerksmgder og personlige kon-
takter.

Den afprgvede model for navigation af socialt sarbare kraeftpatienter har vist sig velegnet til at rumme de
forskellige problemstillinger, som disse kraeftpatienter keemper med. Der er opnaet gode erfaringer bade
vedrgrende de sundhedsfaglige, sociale og personlige omrader, som vil blive anvendt i tilretteleeggelsen af
et nyt projekt i Kreeftens Bekaempelse i forlaengelse af dette.



1.Indledning og formal

Projektet blev organiseret i et samarbejde mellem tre afdelinger i Kreeftens Bekeempelse: Patientstptte &
Lokal Indsats (ansvar for organisering og implementering), Dokumentation & Kvalitet (ansvarlig for evalue-
ring) og Frivillig Indsats (ansvar for rekruttering af frivillige). Projektet blev gennemfgrt i et teet samarbejde
mellem disse tre afdelinger i Kraeftens Bekeempelse og Patientstgtte & Lokal Indsats’ tre kraeftradgivninger
i henholdsvis Lyngby, Hillergd og Herning. Desuden var der eksternt samarbejde bl.a. med sygehuse og
kommuner.

1.1 Baggrund

Videnskabelige befolkningsundersggelser har dokumenteret, at der i Danmark er social ulighed i savel
forekomst som overlevelse af kraeft (1). Uanset forskellen i forekomsten af kraeft imellem forskellige so-
ciogkonomiske befolkningsgrupper er det vist, at 5-ars overlevelsen ved alle kraeftsygdomme er lavere i de
socialt darligst stillede grupper. Det at fa en kraeftdiagnose er i sig selv belastende, og derudover bestar
kraeftforlgbet af et komplekst system med henvisninger, konsultationer, undersggelser, beslutninger og
omfattende behandlinger, der udfgres forskellige steder. Socialt sarbare patienter er i vaesentlig risiko for
suboptimal behandling i alle trin af kraeftforlgbet (2). Kreeftens Bekaempelses Barometerundersggelser
vedrgrende patientoplevelser i behandlingsforlgbet og efterforlgbet viser, at en stor andel af patienterne
oplever manglende informationer og koordinering i forlgbet, og at disse forhold er saerlig udtalte i de
laveste uddannelsesgrupper (3,4).

Erfaringer fra udenlandske (5,6) og danske undersggelser (7,8) blandt sdvel kraeftpatienter som andre
patientgrupper indikerer, at malrettede indsatser overfor socialt eller andre darligt stillede patienter kan
bidrage til at bedre forlgbet og reducere konsekvenser af sociale og andre sarbarhedsfaktorer. | USA har
programmer med tilknytning af en navigator (frivillig eller person ansat i sundhedsvaesenet) vundet ud-
bredelse siden 1990 som indsats med henblik pa at styrke patientforlgbet for socialt sarbare kraeftpatien-
ter. Der er dog ikke konsensus om definitionen af navigation, hvad patientnavigatorer udfgrer, og hvilke
kvalifikationer, de bgr have, ligesom viden om effekt og kost effektivness af indsatsen er begraenset (9). En
gennemgang af videnskabelige artikler med patietnavigation pa kreeftomradet viste overordnet, at der er
effekt pa deltagerandel i screeningsprogrammer, mens effekt pa opfglgning af unormale fund er uklar, og
der er svagere evidens for andre parametre f.eks. forbedring af outcome for kraeftoverlevere (10,11). En
ny undersggelse har dog vist, at brystkraeftpatienter med tilknyttet navigator havde stgrre sandsynlighed
for at modtage antigstrogen behandling i forhold til patienter uden navigator (12). Det er tillige vist, at pa
trods af manglende overordnet effekt rapporterede en undergruppe af socialt sarbare kraeftpatienter
(bryst- eller tarmkraeft), som modtog stgtte af en patientnavigator (traenede frivillige), hgjere tilfredshed
end patienter der modtog sadvanlig behandling (13). Det amerikanske National Cancer Institute har ud-
arbejdet et program med metoder, protokol og malemetoder til brug for forskningsprojekter omkring
patientnavigation (5). Det fremgar af dette program, at kendskab til de handlinger, navigatorer udfgrer, er
essentiel for at forsta interventionen og evaluere udbyttet heraf. Udfyldelse af en logbog for hver patient-
kontakt med beskrivelse af handlinger, kontaktform, tidsforbrug, barrierer for behandling mv. er saledes
et af elementerne i NCl's program (5,14).

Navigation omfatter typisk logistisk og emotionel stgtte og vejledning til socialt sarbare personer i forbin-
delse med udredning for kraeft, kraeftbehandling og rehabilitering efter et kraeftforlgb med det formal at
styrke patientens handlekompetencer og overvinde barrierer i forhold til at sikre et rettidigt og kvalificeret
forlgb pa tveers af relevante aktgrer. En vigtig forudsatning for navigatorens indsats er kendskab til de



forskellige aktgrer omkring patienten, og hvem man skal henvende sig til om hvad. Parker et al. har de-
fineret patientnavigation saledes: “navigators do things for patients by working with patients and other
actors in both the social network of the organization itself and the community in which the organization
resides” (2). En undersggelse af relationen mellem patient og navigator viste, at selve relationen - karakte-
riseret som venskabelig og med professionel distance - og det, at der blev foretaget handlinger inden for
begge sfeerer, var af betydning for navigatorforlgbet (15).

Flere funktioner som forlgbskoordinatorer, kommunale social- og sundhedsordninger mv. varetager i dag
stgtte for patienten og koordinering inden for specifikke omrader af kraeftforlgbet, men der er ikke en
gennemgaende stgtte for socialt sarbare, som gar pa tveers af kraftforlgbet og som tillige omfatter per-
sonlig og praktisk stgtte. Projektet vil udvikle en model for en navigatorfunktion, som varetages af en
frivillig uafhaengig person, og som fungerer som supplement til eksisterende ordninger i sundheds- og
socialvaesenet.

| Danmark har ADHD-foreningen gennemfgrt et projekt (16), hvor et korps af frivillige varetog en funktion
som ADHD-navigator med henblik pa at veere bisiddere og hjzelpere for voksne personer med ADHD, der
havde vanskeligt ved at finde rundt i social- og sundhedsvaesenets tilbud og vilkar. Ifglge en ekstern evalu-
ering udtrykte savel navigatorer som brugere tilfredshed med navigatorforlgbene, og brugerne oplevede,
at de fik stgtte til at organisere deres hverdag og til at fa hjzelp fra offentlige myndigheder.

Samlet tyder savel de udenlandske som de danske erfaringer p3, at et navigatorprogram for socialt udsat-
te kraeftpatienter vil kunne styrke patientens forlgb og handlekompetence.

Kraeftens Bekaempelse har stor erfaring med at arbejde med frivillige som stgtte for patienter i forskellige

sammenhaenge. | dette projekt udvikles og afprgves en dansk model, hvor frivillige varetager opgaver som
navigatorer for socialt sarbare kraeftpatienter. | projektet laegges veegt pa at identificere de patienter, der

har stgrst behov for stgtte, for at sikre maksimal udbytte af en malrettet indsats.

1.2 Formal

Formalet var at udvikle og afprgve en model for et navigatortilbud for socialt sarbare kraeftpatienter, hvor
navigatorens rolle var at bidrage til at:
e styrke patientens egne handlekompetence
e fremme patientens forstaelse for og medvirken i gennemfgrelsen af den sundhedsfaglige indsats
o sikre teet opfelgning pa sundhedsfaglige og sociale indsatser i hele patientforlgbet med henblik pa at
forebygge og/eller reducere forsinkelser i kraeftforlgbet
e yde patienten emotionel stgtte i forlgbet samt stgtte i forhold til Igsning af psykosociale og praktiske
problemstillinger

Derudover var det et mal at:
e undersgge muligheder og barrierer for at identificere og rekruttere de socialt sarbare kraeftpati-
enter, der havde stgrst behov for og gavn af stgtte fra en navigator
e vurdere tilbuddets implementerbarhed i lokale kreeftradgivninger ved at inddrage erfaringer fra
alle involverede aktgrer

Malgrupper
Projektets primaere malgruppe var kraeftpatienter, der ud fra uddannelses- og indkomstmaessige kriterier
tilhgrer socialgruppe IV (f.eks. underordnede funktionzerer, fagleerte og ikke fagleerte arbejdere). Derud-



over kunne patienter, som af andre arsager var sarbare i forhold til at kunne mestre et kraeftforlgb, inklu-
deres.

Frivillige var malgruppe med henblik pa at blive uddannet til at fungere som navigatorer for de socialt
sarbare kraeftpatienter.

Hypoteser

Det forventedes, at et navigatorforlgb kunne bidrage til at:
e socialt sarbare patienter opnar gget forstaelse for eget sygdomsforlgb og gget handlekompeten-
ce i forhold til selv at varetage handlinger i relation til behandlingsforlgbet
e socialt sarbare patienter kommunikerer bedre med sundhedsprofessionelle og andre myndig-
hedspersoner
e styrke tilfredshed hos socialt sarbare patienter

Endvidere forventedes det at erfaringerne fra projektet kunne bidrage til at udvikle en model for organise-
ring og indhold i en ordning med frivillige som navigatorer for socialt sarbare kraeftpatienter.

Sarbarhed

Social sarbarhed kan defineres ud fra flere mulige faktorer:

e  Ringe netveerk

e Enlig forsgrger

e Ingen eller lav uddannelse

e Svage leese-, forstaelses- og kommunikative ressourcer

e Vanskelighed ved at orientere sig og skabe overblik, ikke mindst i sundhedsvasnet og i forhold til
transport til og fra behandling og kontrol

e Svaekkelse af sygdom og/eller behandling

De beskrevne faktorer kan ses som indikatorer for mulig sarbarhed, men det ma i hvert tilfaelde bero pa en
konkret vurdering af den enkelte. Det kan f.eks. sagtens vaere tilfeeldet, at flere kriterier er opfyldt, men at
patienten er ressourcestaerk, savel som det modsatte kan vzere tilfaeldet. | projektet var det i vurderingen
af patienten vigtigt, at det primaere behov for stgtte fra navigator var relateret til det at veere kraeftpati-
ent, og at det ikke blev overskygget af andre problemstillinger. Patienter med f.eks. vanskelige psykiatriske
problemer, stort alkoholmisbrug og meget darlige danskkundskaber blev derfor ekskluderet fra projektet.

1.3 Evaluering

Projektet var baseret p3, at de inkluderede patienter havde forskellige problemstillinger, som kraevede
individuelle Igsninger. De enkelte navigatorer havde tillige frihed til at vaelge deres egen made at stgtte
den sarbare patient pa alt efter, hvad denne havde af behov for stgtte, og hvilken form for kontakt, der
blev aftalt. Evalueringen havde bl.a. til hensigt at give et billede af mgnstre og erfaringer fra de enkelte
navigatorforlgb set fra patientens og navigatorens side. Evalueringen blev tilrettelagt ud fra disse pramis-
ser med en kombination af kvalitative og kvantitative metoder. Dokumentationen fra de kvalitative evalu-
eringer blev analyseret og citater samlet inden for nogle overordnede temaer. Inden for hvert tema blev
udvalgt citater, sa de repraesenterede bredden i respondenternes oplevelser og holdninger.

Evaluering af projektet var tilrettelagt ud fra metoden “Forandringsteori”. Forandringsteorien er en teori
om, hvordan projekter skaber den tilstraebte forandring for projektets malgruppe. Forandringsteorien
tager udgangspunkt i, at man opstiller mal for, hvilke resultater man vil opna inden for en raekke elemen-
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ter i et projekt. Hvem gnsker man at opna det for, og hvordan skal det ggres? Ud fra disse mal planlaegges
hvilke indsatser, der skal gennemfgres for at na malene, og hvordan de skal males. Forandringsteorien er
anvendelig i komplekse projekter, hvor malet er en detaljeret forstdelse for, hvad der sker i projektet.
Forandringsteorien anvendes ofte i forbindelse med evaluering af offentlige projekter (17).

For at na det overordnede mal - at stgtte socialt sarbare kraeftpatienter igennem deres kraftforlgb - foku-
seres pa de forskellige aktgrer omkring patienten og de aktiviteter, der skal initieres for at na dette mal. |
forbindelse med evaluering af indsatsen planlaegges, hvordan man vil male pa opfyldelsen af de enkelte
aktiviteter. | tabel 1 viser en oversigt over de overordnede delprojekter, de aktiviteter der skal udfgres i
hvert delprojekt, og hvordan indsatsen vil blive evalueret.

Tabel 1. Oversigt over navigatorprojektets delprojekter, aktiviteter og evalueringsredskaber

Delprojekt Aktiviteter Evaluering
e Rekrutteringsopslag: noter fra kontakter og
e Rekruttering af frivillige ansattelsessamtaler med frivillige
Frivillige e Undervisning e Frivilligprofiler: spgrgeskema
navigatorer e Netveerksmgder og e  Kursusprogram og evaluering ved spgrgeskema
coaching e Interview med koordinatorer

e Interview med navigatorer
e  Program og deltagerlister fra netvaerksmgder

e I|dentifikation af mal-
Fag- grupper e Henviste patienter: in- og eksklusions-lister
professionelle e Lokal forankring af e Interview med fagprofessionnelle

opgaver og ansvar

e Patientprofiler: spgrgeskema

. . e Matchmgde: spgrgeskema + koordinators noter
e Inklusion af patienter ] )
. . e Navigator logbog: spgrgeskema og fritekst
. e  Matching af patient og ) ]
Patient og navigator e Patientafslutningsmgde: Spgrgeskema
navigatorforlgb e  Patientevaluering: spgrgeskema og telefonin-

e Navigatorforlgb ) g sparg 8
. terview
e Afslutningsmgde . i
e Navigatorevaluering: spgrgeskema og telefon-

interview

I bilag 1 er vist en oversigt over forandringsteorien for hele projektet. Nedenfor er vist et konkret eksem-
pel pa mal, indsats og evaluering for et enkelt af projektets delmal:
1. Mal: Styrkelse af socialt udsatte kraeftpatienters handlekompetencer
o Indsats: Stgtte og vejledning fra navigator i hvad patienten selv kan ggre, vejledning i hvor patien-
ten kan fa yderligere hjeelp (egen laege, hospital, socialveesen mv.)
o Evaluering: patientens forstaelse og anvendelse af budskaber (afslutningsmgde med patient, navi-
gator og koordinator, konkrete eksempler fra logbgger udfyldt af navigator)

Evalueringen omfatter:

1. Spgrgeskemaer og interview blandt patienter, navigatorer, repraesentanter for sundheds- og social-
vaesenets aktgrer og kraeftradgivningspersonale. Spgrgsmal omfatter problemstillinger og Igsninger,
behov, tilfredshed, udbytte af indsatser mv.

2. Logbgger for patient/navigator kontakter (kontaktform, tidsforbrug, tema for kontakt, handlinger,
udbytte mv.) udfyldt af navigator

3. Dataark vedrgrende in- og eksklusion/ophgr af patient henholdsvis navigator, start og slutdato for
navigatorforlgb
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4. Udfyldte skemaer med karakteristika for frivillige og navigatorer, skema fra matchmgdet og afslut-
ningsmg@det vedrgrende problemstillinger, behov, Igsninger mv.

Kapitlets hovedpunkter

e Indsatser med stgtte af en navigation til socialt sarbare patienter under et kraeftforlgb er gget siden
1990, primaert i USA

e Model for navigation er ikke entydig og videnskabelig dokumenteret effekt af indsatsen er begraen-
set

e Formalet med dette projekt er at udvikle og afprgve en dansk model for patientnavigation, hvor en
frivillig stgtter en socialt sarbar kraeftpatient igennem et kraeftforlgb

e Evalueringen er udfgrt i henhold til principperne i Forandringsteori
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2.Model for navigatorprojektet

2.1 Organisering af projektet

Der blev nedsat en arbejdsgruppe bestaende af projektmedarbejdere fra de tre involverede afdelinger og
kreeftradgivninger samt de to projektkoordinatorer, som var direkte involveret i projektets drift. Arbejds-

gruppen mgdtes ca. hver 2. maned i projektperioden med henblik pa Igbende opfglgning pa projektstatus
og afstemning af forventninger, opgavelgsning mv. Der blev ikke nedsats en styregruppe, men beslutnin-

ger pa overordnet niveau blev konfereret med afdelingschefen i Patientstgtte & Lokal Indsats.

Arbejdsgruppen gennemgik litteratur vedrgrende internationale, fortrinsvis amerikanske erfaringer med
patientnavigation, ligesom der blev taget kontakt til ADHD Foreningen, som havde gennemfgrt det eneste
danske projekt vedrgrende patientnavigation. Pa baggrund af disse erfaringer blev fglgende model for
navigatorforlgbet planlagt:

\
sSundhedspersonale/kommunalt ansatte/radgivere vurderer, om patienten kan have gavn af et
navigatorforlgb og opfylder kriterier
ePatienten informeres om tilbuddet og ved accept kontakter fagpersonen den lokale koordinator og
videregiver kontaktoplysninger

J/

*Koordinator kontakter patienten med henblik pa eventuelle szerlige behov og @nsker til navigator ™\
og vurderer, om patienten kan have gavn af en navigator eller bgr have andre tilbud

*Koordinator matcher patient og navigator pa baggrund af bl.a. geografisk naerhed, navigators
erfaringer mv.

ePatient, navigator og koordinator holder matchmgde. Under m@det nedskrives patientens gnsker
og hehov og det aftales, hvad navigator kan hjeelpe med. Aftalen underskrives Y,

ePatient og navigator samarbejder 1 forhold til at opfylde patientens behov for patientnavigation og'
andre behov
oEt navigatorforlgh strazkker sig typisk over 6 maneder, men kan eventuelt forlaenges efter
naermere aftale mellem patient, navigator og koordinator
eUnder forlgbet fgrer navigator loghog og patienten rapporterer elektronisk om tilfredshed med
forlgbet y,

Navigatorforlgbet omfattede forskellige parallelle aktiviteter, hvor kontakten mellem patient og navigator
udgjorde en del, og kontakten mellem navigatorer indbyrdes og med koordinatoren og kraeftradgiver eller
psykolog udgjorde en anden del. | det fglgende beskrives navigatorforlgbet opdelt i tre trin startende med
patientens inklusion i projektet, det konkrete navigatorforlgb og afslutningen af forlgbet.
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Patientinklusion

Koordinatorerne og projektledelsen holdt orienteringsmgder pa sygehusafdelinger, i kommuner, pa job-
centre mv., hvor der blev uddelt materiale om navigatorprojektet med henblik p3, at personalet kunne
identificere relevante patienter og orientere dem om muligheden for evt. at kunne fa tilknyttet en frivillig
navigator. Proceduren i rekruttering var, at personalet gav patienten en kort orientering og skriftlig infor-
mation om projektet og fik accept til, at projektkoordinatoren kunne kontakte patienten.

Matchmgde

Koordinatoren kontaktede patienten fortrinsvis telefonisk og talte med patienten om dennes situation
med henblik pa at identificere, om inklusion i projektet var relevant. Hvis patienten blev vurderet egnet og
var villig til at indgd i projektet, holdt koordinatoren fgrst et mgde alene med patienten og evt. pargrende,
hvor patientens samlede situation og behov for stgtte blev gennemgaet. Der blev udfyldt et stamkort for
patienten med et resumé af disse oplysninger. Patienten indgik informeret samtykke til deltagelse i pro-
jektet, og at der blev indsamlet anonyme oplysninger til brug for projektet. Koordinatoren fandt en navi-
gator, som ville veere egnet til at vaere stgtteperson for den konkrete patient, hvorefter der blev afholdt et
matchmgde mellem koordinator, patient og navigator. Ved dette mgde blev patientens stamkort brugt
som udgangspunkt for samtale om konkrete problemstillinger, hvor patienten havde behov for navigato-
rens stgtte. Hvis bade patient og navigator var indstillet pa at samarbejde fremadrettet, blev navigatorfor-
Igbet ivaerksat. Ved fgrste mgde udarbejdedes en “kontrakt” mellem patienten og navigatoren med fzlles
afstemning af forventninger om behov for stgtte og Igsning af opgaver, frekvens af mgder, kontaktformer
mv. i det kommende forlgb.

Navigatorforlgbet

Navigatorforlgbene var struktureret individuelt i et samarbejde mellem patienten og navigatoren ud fra,
hvilke opgaver, patienterne havde brug for stgtte til, og hvordan navigatoren bedst kunne stgtte patien-
ten. Kontakten kunne vare i form af personlige mgder, telefonsamtaler, SMS eller mail. Navigatoren fik
tildelt en mobiltelefon, som patienten kunne kontakte navigator pa. Navigator bestemte selv, hvornar
telefonen var dben, men det var altid muligt for patienten at laegge en besked.

De forskellige typer opgaver, som navigatorerne tog sig af, blev klassificeret i 8 hovedkategorier, og for
hver kontakt udfyldte navigatoren en elektronisk logbog med korte notater om opgavens karakter, tids-
forbruget og udbyttet af kontakten. Patientforlpbene gennemfgrtes individuelt og parallelt med gvrige
patientforlgb.

Mavigator 1
Patient 1

Mavigator 2
Patient 2

Mavigator 3
Patient 3

* Bisidder
* Planlagning

* Koordinering

* Informationsudveksling
* Stgtte og omsorg

* Praktisk hjelp

* Vejledning

* Opfalgning

N

* Bisidder
* Planlagning
* Koordinering
* Informationsudveksling
* Stgtte og omsorg
* Praktisk hjelp
* Vejledning
* Opfalgning
\

* Bisidder
* Planlagning

* Koordinering

* Informationsudveksling
* Stgtte og omsorg

* Praktisk hjelp

* Vejledning

* Opfalgning

—/

\/

Netvaerksmgder: Fellesmgde mellem navigatorer og koordinator

Supervision: Mgder i mindre grupper mellem navigatorer og psykolog/kraeftradgiver
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Koordinatoren kunne fglge med i navigatorforlgbene ved at laese navigatorernes elektroniske logbhgger, sa
hun hele tiden kunne agere, hvis hun skgnnede, at der var behov for support til navigatoren.

Undervejs i projektet blev der afholdt netvaerksmgder arrangeret af koordinatoren, hvor navigatorerne

megdtes og diskuterede forskellige problemstillinger og udvekslede erfaringer og lgsningsmodeller for de
opgaver, de stgdte pa i samarbejdet med patienterne. Derudover fik navigatorerne tilbud om personlig

supervision af en psykolog eller kraeftradgiver med henblik pa stgtte til handtering af de ofte vanskelige
situationer, som de blev involveret i.

Afslutning af navigatorforlgbet

Navigatorforlgbet afsluttedes efter ca. 6 maneder med et faelles mgde mellem patienten, navigatoren og
koordinatoren. Ved dette mgde drgftedes det samlede forlgb, og man gennemgik patientens situation fgr
og efter forlgbet, de problemstillinger der var i spil i forlgbet, samt patientens udbytte af at have haft en
navigator tilknyttet. Det blev afklaret, om patienten stadig havde behov for stgtte, om der var nogen, der
tog sig af dette behov, og om patienten var tryg ved at skulle klare sig uden navigator fremadrettet, eller
om der var behov for at forlaenge forlgbet.

Patient

Navigator Koordinator

Faelles
afslutnings
mgde

Tre uger efter afslutningsmgdet blev patienten interviewet af en tredje person omkring navigatorforlgbet
og situationen efter afslutningen.

2.2 Projektets tidsplan

Fase 1: Planleegning

Projektets fgrste fase fra 1. december 2012 til 31. juli 2013 omfattede initialt etablering af projektets ar-
bejdsgruppe og ansattelse af projektkoordinatorer i henholdsvis Region Hovedstaden (Kraeftradgivnin-
gerne i Hillergd og Lyngby) og Herning Kraeftradgivning. Dernaest blev der udviklet forskellige materialer
(foldere til henvisende enheder og patienter, annoncer til rekruttering af frivillige som navigatorer, anszet-
telsespapirer og kontrakter med patienter, kursusprogram for frivillige, evalueringsskemaer og registre-
ringsdatabaser i Survey Exact).

Der blev taget kontakt til forskellige enheder, som forventedes at henvise patienter til projektet, og der
blev holdt forskellige mgder med relevant personale.

Der blev holdt ansaettelsessamtaler med frivillige ansggere, og det fgrste navigatorkursus blev afholdt i
Korsgr juni 2013.
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Fase 2: Navigatorforlgb
Patientinklusion startede 1. august 2013, og fortsatte indtil projektets afslutning 31. december 2014. Ved

udgangen af 2014 var der i alt inkluderet 50 patienter i projektet (Hillergd 19, Lyngby 17 og Herning 14).

Fase 3: Evaluering og fastholdelse
| evalueringen indgar 46 patienter, som var inkluderet pr. 15. oktober 2014, heraf 21 patienter som havde

afsluttet deres navigatorforlgb. Evalueringen bestar primaert af opggrelse af data registreret i Survey Exact
databaserne indtil 15. oktober 2014 og telefoninterview med repraesentanter for de forskellige aktgrer
gennemfgrt af personer, som ikke har veeret involveret i de konkrete aktiviteter i projektet.

Kraeftens Bekampelse har i 2014 afsat 5 mio. kr. af midler indsamlet i forbindelse med Knaek Cancer kam-
pagnen i oktober 2014 med henblik pa at fastholde og udbrede navigatorprojektet til det meste af Dan-
mark i de kommende to ar. Erfaringerne fra det gennemfgrte projekt vil blive anvendt i planlaegning og
gennemfgrelse af denne indsats.

2.3 Projektets aktagrer

Koordinatorer

Kraeftens Bekeempelse ansatte to projektkoordinatorer pa deltid; en i Hovedstadsomradet med udgangs-
punkt i kreeftradgivningerne i Hillergd og Lyngby (18% timer ugentlig) og en i Midtjylland med udgangs-
punkt i kraeftradgivningen i Herning (20 timer ugentlig). Projektkoordinatorerne blev ansat pr. 1. marts
2013, og havde til opgave at rekruttere og supervisere frivillige navigatorer, ligesom projektkoordinato-
rerne havde den fgrste kontakt med socialt sarbare kraeftpatienter og sgrgede for det videre forlgb, her-
under match mellem patient og navigator.

Koordinatorerne havde en baggrund som frivillige inden for patientstgttearbejdet i Kraeftens Bekeempelse,
og den ene havde desuden en sundhedsfaglig baggrund og havde vaeret ansat som deltidsradgiver i en
kraeftradgivning. Koordinatorer blev ansat pa baggrund af viden om frivilligt arbejde med henblik at kunne
understgtte rekruttering og koordinering af de frivillige navigatorer. Da koordinatoren i Herning gnskede
at fratraede i begyndelsen af 2014, overgik funktionen som koordinator til en ansat radgiver. Medio 2014
blev der igen @&ndret i organiseringen i Herning, idet opgaven som koordinator herefter blev varetaget af
to frivillige navigatorer, som fik aflgnning som koordinatorer.

Frivillige navigatorer

Kraeftens Bekampelses afdeling Frivilligindsats deltog i projektet i relation til rekruttering og uddannelse
af frivillige. Enheden stod for jobopslag, udarbejdelse af frivilligkontrakt og guide til frivilligsamtale,
matchmgde og afslutning af navigatorforlgb samt beskrivelse af rekrutteringsforlgb.

Ferste skridt i rekrutteringen af frivillige til navigatorprojektet var at fa udarbejdet en beskrivelse af frivil-
ligijobbet og en malgruppeprofil for de frivillige. Naeste skridt var at udvikle en konkret plan for rekrutte-
ring af frivillige, herunder en beskrivelse af de forskellige faser i rekrutteringsforlgbet. Pa baggrund af
frivilligjobbeskrivelsen blev det tydeligt, at det i projektet var afggrende at rekruttere frivillige med en
seerlig kompetenceprofil. De frivillige skulle sédledes opfylde fglgende kriterier:

- have basal viden om kraeft og kreeftforlgbet (tidligere patient, pargrende, sundhedsfaglig bag-

grund/studerenede el. lign.)
- veere selvstaedig, vedholdende og opsggende
- veere struktureret og god til at skabe overblik og have gennemslagskraft
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- have en god indlevelsesevne og empati

Dertil var det en fordel, men ikke en betingelse, at de frivillige havde erfaring med at arbejde med socialt
sarbare mennesker som professionel/frivillig samt en sundheds -, social -, paedagogisk eller anden relevant
baggrund. Endelig skulle den frivillige kunne laegge en arbejdsindsats pa ca. tre timer ugentligt til naviga-
toropgaver samt yderligere tid til deltagelse i kursus, netvaerksmgder og supervision.

Annonceringen var bred og fandt sted bade i de trykte medier f.eks. lokalaviser og pa de sociale medier
(Kraeftens Bekeempelses egen hjemmeside, frivillig.dk , frivilligjob.dk), derudover plakater lavet specifikt til
navigatorjobbet, ophaengt i kraeftradgivningerne og pa biblioteker. Alle annonceringer henviste til
jobopslaget pa frivillig.dk. De bedste resultater i forhold til at rekruttere frivillige skete pa baggrund af
frivillig.dk og annoncering i lokale aviser.

Potentielle frivillige, som reflekterede pa frivilligjobbet, blev indkaldt til en frivilligjobsamtale med koordi-
natoren. Denne samtale blev gennemfgrt pa baggrund af en guide til jobsamtale, som havde til formal at
sikre gensidig forventningsafstemning, herunder om der var tale om det rigtige match i forhold til rollen
som frivillig navigator.

Safremt en frivillig fik jobbet udfyldtes en frivilligkontrakt (samarbejdsaftale), hvor navigators rolle og
saerlige vilkar ved projektet var beskrevet. Frivilligkontrakten var ikke lovmaessigt bindende, men signale-
rede, at det var afggrende at deltage i projektet i en vis periode, da projektet var rettet mod socialt sarba-
re mennesker. Som led i rekrutteringen var det ogsa vaesentligt at sikre, at den frivillige kunne deltage i
navigatorkurset, som var en forudsatning for at blive frivillig navigator.

| sidste fase af rekrutteringen fandt matchsamtalen sted mellem den frivillige navigator og patienten.
Mgdet blev faciliteret af den lokale koordinator og havde som mal at indga aftaler og forventningsaf-
stemme i forhold til samarbejdet mellem den frivillige og patienten.

Rekrutteringsforlpb navigato

Frivilligsamtale
(ansaettelsessamtale) med
den frivillige (pa baggrund
af guideline), som varetages
Interesserede frivillige henvises af kontaktpersonen iden
til jobopslag pa frivillig.dk, hvor radgivning, som den
de bliver henvist til lokal frivillige hgrer til
projektleder i en af de tre
radgivninger

Safremt den frivillige
godkendes, indgas en
frivilligkontrakt og den
frivillige tilmelder sig
navigatorkursus via
frivillig.dk

Frivilligkontrakt gemmes

Annoncering via frivillig.dk,
frivilligjob.dk, seniorklubber,
lokalaviser, radgivninger mv.

Referat af samtalen
gemmes

Den frivillige gennemfgrer
navigatorkursus og tildeles i den
forbindelse en navigator
samtalepartner.

Der afholdes matchsamtale
mellem navigator og
kraeftpatient (pa baggrund Den frivillige pabegynder
af guide for matchsamtale) sin indsats som navigator
Under kurset introduceres til
brug af navigatorgruppen pa
frivillig.dk

Referat af samtalen
gemmes
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Mange havde set annoncen i lokalaviserne og derefter lsest om projektet pa Kraeftens Bekampelses frivil-
lig hjemmeside eller valgte med det samme at kontakte koordinatoren. De frivillige havde gjort sig mange
tanker om jobbet inden de meldte sig, og de gik specifikt efter det at fungere som stgtteperson for patien-
terne. De frivillige henvendte sig enten via mail eller telefon og efter en kort dialog, hvor de frivillige hgrte
mere om jobbet og de fortalte lidt om sig selv, blev de indkaldt til samtale, hvis de umiddelbart blev skgn-
net egnede som navigatorer.

Samtalerne blev afholdt i de lokale kraeftradgivninger. Den enkelte samtale varede ca. 1% time, hvor den
frivillige ved samtalens start gennemlaeste foreningens frivilligfolder og selve kontrakten til navigatorjob-
bet, for derigennem at fa mere baggrundsviden om det at vaere frivillig i Kraeftens Bekeempelse og om
selve navigatorjobbet. Den frivillige fortalte om sig selv, faglig baggrund, eget kendskab til kreeft og moti-
vationen for at sgge jobbet. De blev ogsa udspurgt om deres tanker om skulle stgtte en anden person i en
alvorlig situation med en kraeftsygdom. Ved samtalens afslutning havde koordinatoren dannet sig et ind-
tryk af den frivillige, og hvis begge gnskede et fortsat samarbejde, blev frivilligkontrakten underskrevet, og
den kommende navigator ville efterfglgende blive kontaktet i forbindelse med det obligatoriske naviga-
torkursus.

Kreeftradgivere
Radgivningsleder Peter Genter er psykolog og daglig leder af kraeftradgivningen Lyngby. Han har i projek-

tet varetaget den Igbende supervision af navigatorer tilknyttet Lyngby samt undervist pa kursus for de
frivillige og deltaget i netveerksmgderne med navigatorerne.

Radgivningsleder Else Carlstedt er sygeplejerske og daglig leder af kraeftradgivningen i Hillergd. Hun har
varetaget den Igbende supervision af navigatorer tilknyttet Hillergd, samt undervist pa kursus for de frivil-
lige.

Kapitlets hovedpunkter

e Projektet er organiseret i et samarbejde mellem tre afdelinger i Kraeftens Bekaempelse: Patient-
stgtte & Lokal Indsats, Dokumentation & Kvalitet og Frivilligindsats

e Navigatorforlgbet er organiseret i tre faser: inklusion af patienter, match mellem patient og navi-
gator og navigatorforlgbet

e Projektets centrale aktgrer er projektkoordinator, frivillige navigatorer og kraeftradgivere
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3. Resultater

3.1 Frivillige navigatorer

| projektet deltog 42 frivillige som navigatorer, heraf 11 tilknyttet Kraeftradgivningen i Herning og 31 til-
knyttet Kraeftradgivningen i Lyngby/Hillergd. Tabel 2 viser en oversigt over karakteristika for de frivillige.

Tabel 2. Karakteristika for frivillige navigatorer

Variabel Kategorier Antal
Kgn Maend 5
Kvinder 37
Alder 21-40ar 2
41 -60ar 18
61 ar og derover 22
Landsdel Region Hovedstaden 31
Region Midt 11
Erhvervsaktivitet Fuldtids- eller deltidsarbejde 14
Studerende 2
Ikke erhvervsaktiv 23
Andet 3 (f.eks. fleksjob)

Stgrstedelen af navigatorerne var kvinder. Den yngste var 28 ar, den ldste 68 og gennemsnitsalderen var
57 ar. Knap halvdelen af de frivillige havde tilknytning til arbejdsmarkedet enten som fuldtidsarbejdende
eller i job med mindre timeantal (deltid eller fleksjob) eller var studerende. Alle havde arbejds- eller studi-
emaessig erfaring, som var relevant for navigatorfunktionen. Knap halvdelen af de frivillige havde en sund-
hedsfaglig baggrund f.eks. legesekretzer, social- og sundhedsassistent, sygeplejerske eller fysioterapeut.
Andre havde baggrund inden for undervisning eller ledelse f.eks. folkeskolelzerer, sproglzaerer for flygtnin-
ge og indvandrere eller projektledelse, skonomi og administration, og endelig havde fa en baggrund inden
for socialomradet f.eks. socialradgiver eller misbrugsmedarbejder. De fleste af de frivillige havde pa for-
hand kendskab til kraeft. Kendskabet stammede fra, at flere af de frivillige selv havde haft kraeft, eller de
havde oplevet kraeft pa teet hold blandt pargrende eller venner, mens andre havde arbejdet i faglig sam-
menhang med kraftpatienter. Der var saledes kendskab blandt de frivillige til selve kreeftforlgbet og,
hvordan krzeft kan pavirke hverdagen for kraeftpatienter og pargrende.

To tredjedele af de frivillige havde erfaringer fra tidligere frivilligjob i Kraeftens Bekaempelse eller anden
organisation. Dette omfattede bgrne- og ungeaktiviteter, hospice, sociale tilbud, ngdhjeelpsorganisationer,
lokalpolitik mv. Deltagelse i de forskellige aktiviteter havde givet de frivillige erfaring i at tage initiativer,
koordinere opgaver mellem forskellige parter mv. Motivationen for at melde sig til navigatorprojektet var
gennemgaende, at de frivillige havde tid og lyst til at hjalpe andre, interesse for malgruppen og det at
kunne bidrage til at ggre en forskel for nogle mennesker. Derudover vaegtede det at kunne bruge sin fagli-
ge viden ogsa tungt i motivationen.

Et eksempel pa en navigator er Else, som er beskrevet i Bilag 3.

Navigatorer udgaet af projektet

| arbejdet med frivillig arbejdskraft var det ngdvendigt, at projektet kunne rumme, at de frivillige havde
andre forudseaetninger for at varetage arbejdet end ansatte personer. Der var saledes nogle af de frivillige,
som af forskellige arsager i deres eget liv valgte at udga af projektet. Der var ogsa frivillige, som (selvom
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de gerne ville patage sig opgaverne) blev anset som bedre egnet til at varetage andre frivilligopgaver, og
som derfor blev taget ud af projektet.

| Igbet af projektperioden udgik i alt 11 frivillige, som var startet som navigatorer, af fglgende arsager:

- Praktiske forhold, f.eks. navigator skulle pa lsengere udlandsophold, nyopstaet krzeft hos flere i
eget netvaerk som havde behov for stgtte

- Koordinator valgte at opsige samarbejdet, f.eks. ikke vurderet egnet som navigator, manglende
kompetencer i forhold til at kunne overskue at stgtte en patient i krise, ikke optimal kontakt mel-
lem patient og navigator

- Navigator valgte at opsige samarbejdet, f.eks. egne helbredsproblemer og sygemelding, tvivl pa
egen evne som navigator

- Utilfredshed med projektet, f.eks. lang ventetid pa patient og derfor overgaet til andet frivilligar-
bejde

Ophgr af samarbejdet med navigatorer blev altid forudgdet af en samtale med koordinatoren.

Kursus for navigatorer

De frivillige blev uddannet til at kunne varetage opgaverne som navigator ved at deltage i et to-dages
kursus. Kursusprogrammet ses i bilag 2. Underviserne pa kurset var medarbejdere fra Kraeftens Bekeem-
pelse, som repraesenterede forskellige faglige kompetencer og erfaring fra forskellige arbejdsomrader.
Indholdet i kurset omfattede generel information om kraeftforlgbet i sundhedsvaesenet, om at veere frivil-
lig stgtteperson, patienternes mulige problemstillinger og vejledning i stgtte og omsorg. Herudover infor-
mation om lovgivning af relevans for projektet og praktisk information om projektets gennemfgrelse og
evaluering. Der blev i projektforlgbet gennemfgrt 2 kurser i henholdsvis juni 2013 og februar 2014.

Resultater fra spgrgeskemaer udfyldt af kursisterne efter kurset viste fglgende: To tredjedele af de frivilli-
ge havde pa forhand et meget godt eller godt kendskab til de temaer, der blev gennemgaet pa kurset.
Dette kunne veaere gennem fagligt arbejde, erfaring som pargrende til kraeftpatient eller selv kraeftpatient,
frivilligt arbejde, ledelseserfaring, stgtte/vejledningsfunktioner, kendskab til psykisk sarbare, kommunika-
tion og coaching. Kursisterne vurderede alle emnerne som interessante og relevante. Det blev omtalt, at
det gav tryghed, og at man kunne ga ind i projektet med arbgdighed og respekt for den enkelte patient.
Det gav ogsa navigatorerne, som skulle varetage mange opgaver pa egen hand, et netvaerk at traekke p3,
sa de fglte sig klar til opgaven. Isaer var temaet "at mgde et menneske med kraeft" veerdifuldt. Tema om
navigatorforlgbet og navigatorens rolle gjorde, at navigatorerne blev godt klaedt pa til opgaverne, samtidig
med at der blev lagt op til, at hver havde frihed til at finde sin egen rolle i forhold til den enkelte patient.
Bisidderrollen forventedes at fylde en del i navigatorforlgbene, sa dette havde et selvstaendigt tema i
kurset. En vigtig rolle var ogsa at kunne stgtte patienten i at styrke egne kompetencer (empowerment).
Det blev vurderet som vigtigt at kunne stgtte uden at tage ansvaret fra patienten. Kurset omfattede in-
formation om kraeft og behandling, sa navigatorerne havde et basalt kendskab til kraeftforlgbet. Tema om
mgdet med kraeftpatienten (sorg og krise) og kommunikation med krzaeftpatienter bidrog til, at navigato-
rerne var forberedt pa at mgde personer, som kan veere i sorg eller krise. De enkelte oplaeg blev illustreret
med casehistorier eller rollespil, som gjorde det meget naervaerende for kursisterne. Endelig var der prak-
tiske oplysninger som henvisningsmuligheder, hvor navigatoren kunne hente hjzelp eller henvise patienten
til forskellige tilbud.

Opfalgningsdag for navigatorer

| oktober 2014 blev der afholdt en opfglgningsdag feelles for alle navigatorer, hvor der var undervisning i
relevante temaer om formiddagen og gruppearbejde om eftermiddagen. | gruppearbejdet diskuterede
navigatorerne bl.a., hvordan aktiviteterne kunne planlaegges endnu bedre til gavn for navigatorerne,
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hvordan man bedst kunne fastholde de frivillige som navigatorer, hvad fungerede godt i organisationen af
navigatorprojektet, hvad havde vzeret det mest udfordrende som navigator, og hvornar opgaven var lyk-
kedes bedst?

3.2 Henvisende enheder

Patienterne blev henvist til projektet fra forskellige steder, hvor der var informeret om projektet. Naviga-
torprojektet blev udbudt via de 3 deltagende kraeftradgivninger, Kraeftlinjen i Kraeftens Bekeempelse, Hille-
red Sygehus, Rigshospitalets onkologiske klinik, Herning og Arhus Sygehus. Derudover nogle kommuner,
hvor kraeftradgivningerne allerede havde et samarbejde pa anden vis. Senere i projektet blev Herlev Uni-
versitetshospital kontaktet. Via artikler med omtale af projektet i Kraeftens Bekaempelses blade og ny-
hedsbrev kom der henvendelser fra andre steder som Rigshospitalets palliative afdeling og socialsygeple-
jersken, kraeftkoordinatorer i kommuner og Kofoeds Skole. De enheder der henviste flest patienter var
Kraeftens Bekaempelses egne radgivninger og de onkologiske sygehusafdelinger. Ca. en fjerdedel af patien-
terne var henvist fra kommuner og andre steder.

Der blev inkluderet 46 patienter i projektet, som var henvist fra fglgende enheder:

e Kraftens Bekeempelses radgivninger (Kgbenhavn, Hillergd, Herning, Viborg og Arhus); 17 patienter

e Kreftlinjen i samarbejde med kraeftradgivningen i Lyngby; 1 patient

e Center for Kraeft og Sundhed i Kgbenhavn; 2 patienter

e Onkologiske afdelinger pa Rigshospitalet, Herning Sygehus, Hillergd Sygehus og Herlev universitets-
hospital, palliativ afdeling og socialsygeplejerske, Rigshospitalet; 14 patienter

e  Kraeftkoordinatorer mv. fra 5 kommuner; 6 patienter

e Jobcenter; 2 patienter

e Andet (Kofoeds Skole, Mgltrup optagelseshjem); 2 patienter

o |kke oplyst; 2 patienter

3.3 Patienter

Af de patienter, der blev henvist til neermere samtale om mulig inklusion i et navigatorforlgb, var der 12
som ikke blev inkluderet. Dette skyldtes, at nogle patienter selv sagde nej tak til tilbuddet efter at have
faet mere information om det, idet de i forvejen havde stgtte via deres kommune eller via familien. Andre
blev ikke inkluderet, da de af koordinator ikke blev skgnnet at have et reelt behov for en stgtteperson
eller var for syge til at kunne have glade af tilbuddet. Der er ogsa eksempel pa en patient, som henvendte
sig igen med gnske om at indga i projektet efter tidligere at have faet tiloudt en navigator og takket nej.
Alligevel lykkedes det i anden omgang at fa et matchmgde op at sta trods mange henvendelser.

| Tabel 3 er vist karakteristika for patienter inkluderet i projektet. Det fremgar, at der var en ligelig forde-
ling blandt kvinder og maend, hovedparten var over 40 ar, aktuelt uden for arbejdsmarkedet, lav uddan-
nelsesniveau og enlige. Der var stor spredning pa de kraeftsygdomme, patienterne havde, og de fleste
havde faet kreeftdiagnosen inden for de seneste 2 - 3 ar. Flere havde mere end en kraeftsygdom, og der var
en hgj andel af patienter som ogsa havde andre sygdomme og/eller handikap.
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Tabel 3. Karakteristika for inkluderede patienter i navigatorprojektet

Variabel Kategorier Antal
Kgn Mand 25
Kvinder 21
Alder 21-30ar 3
31-40ar 1
41-50ar 15
51-60ar 11
61 ar og derover 14
Uoplyst 2
Landsdel Region Hovedstaden 32
Region Midt 14
Erhvervsaktivitet Sygemeldt 17
Ikke erhvervsaktiv 24
Erhvervsaktiv 1
Studerende 1
Uoplyst 3
Erhvervsmaessige Ufagleert/andet 17
Kompetencer Erhvervsfaglig uddannelse 15
Kort videregaende uddannelse 3
Mellemlang videregdende uddannelse 6
Lang videregaende uddannelse 3
Uoplyst 2
Civilstand Samboende/gift 5
Enlig 39
Uoplyst 2
Bgrn Hjemmeboende 9
Udeboende 22
Ingen 15
Tidspunkt for kraeftdiagnose 2004 - 2009 9
2010- 2012 10
2013 23
Uoplyst 4
Kraeftdiagnose Brystkraeft 10
Leukaemi 1
Lungekraeft 5
Lymfekraeft 5
Myelomatose 1
Tyktarmskraeft 12
Knoglekraeft 1
Leverkraeft 3
Livmoderhalskraeft 1
Testikelkraeft 1
Hoved-halskraeft 4
Prostatakraeft 2
Nyrekraeft 1
Spisergrskraeft 1
Flere samtidige kraeftdiagnoser 8
Fase i patientforlgbet Ingen behandling 4
Udredning 2
Behandling 29
Efterforlgb 9
Uoplyst 2
Anden samtidig sygdom Ja 34
Nej 10
Uoplyst 2
Handicap Ja 16
Nej 17
Uoplyst 13
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Ved det indledende mgde med koordinatoren blev det afdaekket, hvilke behov for stgtte patienten havde,
som navigatoren kunne hjelpe med. Tabel 4 viser, at der gennemgaende var tale om behov for praktisk
hjeelp til at fa overblik over forskellige papirer eller transport. De vigtigste behov, som optradte hos stort
set alle patienter, var behov for hjalp i forbindelse med selve behandlingen, og mange havde ogsa behov
for stgtte i kommunikationen med fagpersoner. Endelig havde stort set alle behov for personlig stgtte og
omsorg.

Tabel 4. Patienternes behov for stgtte identificeret ved inklusion i navigatorprojektet

Problemstlinger Kategorier Antal
@konomiske/administrative Forsikring, dagpenge mv. 13
problemstillinger Manglende overblik over papirer 19
Andet 21
Behov for hjzlp til transport Ja 15
Andre transportbarrierer 20
Personlige behov Forpligtelser overfor bgrn/eeldre 12
Problemer med husholdning 16
Sarlige behov (hjemmepleje mv.) 13
Behov for emotionel stgtte og omsorg 38
Andre barrierer mht. personlige behov 28
Kommunikation/kulturelle Sveert ved at forsta information og vejled-
behov ning fra sundhedspersonale 16
Sproglige problemer 11
Andre barrierer mht. kommunikation 24
Behov for hjalp i relation til Behov for hjeelp til at holde styr pa aftaler 19
behandlingsplanen Behov for hjzelp til at fa svar pa spgrgsmal 34
Behov for hjzelp til at stille spgrgsmal 33
Behov for deltagelse i mgder 37
Andre behov 14

Nogle gennemgaende arsager til, at patienterne var henvist til navigatorprojektet var, at patienterne kun
havde svagt eller slet intet netvaerk, der kunne stgtte dem i kreeftforlgbet. Mange havde vanskeligt ved at
overskue de forskellige ting i kraeftforlgbet og havde brug for en, der kunne hjelpe med at skabe et over-
blik og skelne mellem vaesentlige og uvaesentlige ting. Mange havde besvaer med kommunikation og det at
forsta og huske budskaber, og der var behov for en der kunne deltage i mgder sammen med patienten.
Ofte var behandlerne bekymrede for patienterne og deres fremtid, eller det kunne vaere patientens parg-
rende, der var bekymrede og ikke magtede at patage sig ansvar for at stgtte patienten f.eks. pa grund af
egen sygdom. Ogsa sociale forhold som gkonomiske problemer var med til at komplicere situationen for
flere af patienterne.

Flere patienter udtrykte gnske om en gennemgaende person, som de kunne tale med, og som kunne give
dem personlig stgtte og omsorg. "En der holder lidt gje med mig", "Kan ringe til navigator, ndr jeg foler
mig mest alene og usikker". De ville gerne have en person, som kunne hjaelpe dem med at huske dem pa
ting i forlgbet, hjeelpe med at finde ud af hvor de skulle henvende sig , hvem de skulle kontakte og hjzelp i
selve kontakten, at fa styr pa aftaler mv.. Nogle udtrykte, at de ikke havde specielle forventninger. Der var
ogsa gnsker om praktisk stptte f.eks. hjaelp til og flgeskab til at komme ud i naturen, hjaelp med pc, hjelp
til at finde nyt netvaerk, kontakt til praest eller kommunen med henblik pa personlig stgtte eller hjzelp til
pleje. Det var ogsa vigtigt for nogle, at fa taget skridt i passende tempo, samt hjelp til selvhjeelp og "Holde

fast i patientens gode humgr".
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3.4 Navigatorforlgbet

Matchmgdet

Region Hovedstadens koordinator beskriver sine erfaringer vedrgrende matchning mellem patient og den
frivillige navigator mv. saledes:

”Som koordinator har jeg stdet for kontakten til de hospitaler og kommuner, der henviser patienter til
projektet. Kontakten er via telefon eller mails med personalet.

Nadr en ny patient kommer med i projektet, kontakter jeg vedkommende pr. telefon, aftaler et mgde, hvor
jeg oftest tager hjem til patienten, ellers afholdes mgdet i en kraeftradgivning eller i kommunens sundheds-
center, hvis patienten gnsker dette. M@det med patienten tager ca. 1% time, hvor jeg interviewer ved-
kommende. Her taler vi ikke kun om sygdom, men ogsG om patientens livshistorie, netvaerk osv. Vi kan
komme vidt omkring i samtalen. At der er god tid til samtalen har stor betydning, der kommer noget mere
og andet med. Jeg oplever ofte en stor tillid fra patientens side, en abenhed i forhold til hele vedkommen-
des livssituation. Efterfglgende finder jeg en navigator, der kan matche. Ofte har jeg allerede én i tankerne,
her medtaenker jeg — hvor patienten/navigator bor for at mindske transport, og har navigator kompeten-
cer, som kan passe ind i dette patientforlgb.

Matchmgdet med patient og navigator afholdes ligesom det indledende mgde enten hos patienten eller i
kreeftradgivningen/sundhedscentret. Jeg er mgdeleder ved matchmgdet, som varer ca. 1% time. Her er jeg
med pa sidelinjen og lader patient og navigator leere hinanden at kende. Navigator har inden mgdet kun
faet fa oplysninger om patienten, da jeg mener, det er vigtigt, at patienten selv fortaeller om sin situation
til sin navigator, for pa denne made at fG opbygget et tillidsforhold. Hvis jeg har relevante oplysninger fra
mit fgrste mgde med patienten, byder jeg ind med denne viden. Jeg laver et kort beslutningsreferat (meget
konkret: hvorndr skal de mg@des naeste gang, hvad ma navigator gerne stgtte med), sa de har noget at
starte deres forlgb ud fra. | referatet skriver jeg ogsd, at jeg indkalder til afsluttende mgde efter ca. 6 ma-
neder. Vi underskriver alle tre. Dette er et internt referat kun til brug for navigator, patient og jeg. Jeg nar
ofte at skrive et eksemplar til os alle tre undervejs i mgdet, da mange patienter ikke har en kopimaski-
ne/printer.

Efter matchmgdet har jeg som regel ingen kontakt til patienten, da det er navigator, der har den Igbende
kontakt. Patienten har dog fdet udleveret mit visitkort og er velkommen til ringe/maile til mig ved behov.
Dette sker hyppigst lige i starten af forlgbet, inden patienten har leert sin navigator at kende. Min viden om
selve navigatorforlgbet er via den elektroniske logbog, som navigator Igbende skriver. Logbogen er et
vigtigt redskab for mig som koordinator, da jeg her igennem kan danne mig et indtryk af kontakten mellem
navigator og patient, hyppigheden og problemstillinger, hvor jeg evt. kan tilbyde stgtte til navigator og
patient.”

Navigator - patient kontakterne

Navigatorerne udfyldte efter hver kontakt med deres patient en elektronisk logbog med en kort beskrivel-
se af kontaktform, indhold og tidsforbrug. Navigatoren beskrev ganske kort problemstillingen i kontakten,
hvad der blev foretaget, udfaldet af kontakten og det videre forlgb. De forskellige typer af kontakter blev
grupperet i nedenstaende temaer for formalet med kontakten (Tabel 5). Ofte omfattede en kontakt flere
af temaerne, og navigatoren kunne registrere om et tema var primaert eller sekundeert i kontakten. For
overskuelighedens skyld er der i denne opggrelse kun foretaget opggrelse af de temaer, der var markeret
som primaere i kontakten.
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Tabel 5. Beskrivelse af temaer for navigators kontakt med patienten

patienten i hans/hendes mgde med
sundhedsvasnet, jobcenter mv. Omfat-
ter ogsa forberedelse og opfglgning, nar
det foregadr i sammenhang

Tema for Definition af temaet Eksempel pa navigators beskrivelse

kontakt

Matchmgde Det fgrste mpde mellem koordinator, "Mgde med koordinator og patient. Patien-
navigator og patient med henblik pa at ten og jeg skal finde ud af om vi “passer” til
skabe den fgrste kontakt og igangsaette | hinanden. Vi beslutter at forseette samarbej-
et navigatorforlgb det”

Bisidder Alle kontakter hvor navigator ledsager "”Patient og sundhedspersonalet har sveert

ved at forstd hinanden. Jeg hjeelper patienten
med at forberede spargsmdl til laegen og
deltager som “tolk” ved samtalen. Bagefter
gennemgdr patienten og jeg samtalen”

Informations-
udveksling

Udveksling af information mellem navi-
gator og patient, uden at der foretages
yderligere handlinger

”Patienten ringede og orienterede mig om, at
hun er indkaldt til samtale d. 12/10”

Koordinering

Nar navigator udfgrer en konkret opga-
ve for patienten i relation til behand-
lingsforlgbet. Patienten magter evt. ikke
opgaven eller kan ikke ggre sig forstae-
lig i dialog med sundhedspersoner m.fl.

"Der skal indhentes mange oplysninger i
forbindelse med patientens forestdende
operation. Jeg tager kontakt til egen lzege og
kommunen. Derudover sgger jeg efter infor-
mation pd nettet”

Igse en konkret opgave. Sammenlignet
med "koordinering” har “vejledning” en
klar empowerment-karakter. Navigator
stgtter ham/ hende i selv at Igse en
opgave

Opfelgning Opfglgninger pa tidligere kontakter ”Jeg ringede til patienten for at hgre om han
havde Igst de opgaver, som vi aftalte, at han
skulle Igse ved sidste mgde”

Planlaegning Kontakt hvor navigator og patienten "Afklaring af hvad, der stresser patienten og

planlaegger patientens videre forlgb. hvad der kan ggres ved det. Patienten er
"Planlaegning” drejer sig om spgrgsmal bekymret over sin gkonomiske situation.
sasom: Hvilke opgaver skal | Igse og Derudover vil patienten gerne mere ud af
hvornar? Hvilke opgaver kan patienten huset. Vi aftaler, at jeg skal deltage i et mgde
overkomme og hvilke opgaver skal med kommunen og at vi vil gé en tur i forbin-
navigator hjzlpe med eller overtage? delse med vores naeste samtaler”

Praktisk Navigator udfgrer sma praktiske opga- ”Patienten har sveert ved at bruge en compu-

hjeelp ver for patienten, fx hjeelp med trans- ter. Jeg printede de relevante dokumenter for

port, printe dokumenter mv. patientens skattesag ud til patienten”

Stptte og Kontakter hvor det primaere formal er "Patienten er meget trist. Hun fgler sig fast-

Omsorg at snakke med, lytte til og vise omsorg Idst og sover ikke meget. Jeg besggte patien-

for patienten ten og lyttede til hendes bekymringer. Trgst
og forstdelse”

Vejledning Nar navigator hjaelper patienten med at | "Patienten er lidt usikker pd om medicinen

han fdr stadig er ngdvendig. Vi gik sammen
ind pd sundhed.dk for at fa et overblik inden
vi formulerer spgrgsmdl til egen laege”

Der er foretaget analyse af navigatorlogbggerne for perioden 1. oktober 2013 - 15. oktober 2014, uanset

om forlgbet var afsluttet eller lige startet. | Figur 1 er vist fordelingen pa temaer (eksklusiv matchmgdet)

af i alt 498 kontakter udfyldt af 27 navigatorer vedrgrende kontakterne med 38 patienter. Figuren viser,

at det tema der omfatter stgrst antal kontakter er "Stgtte og omsorg" efterfulgt af "Bisidder", "Informati-

onsudveksling" og "Opfglgning".
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Figur 1: Fordeling af antal kontakter mellem navigator og patient pa formal med kontakten

M Bisidder

B Informationsudveksling
m Koordinering

H Opfelgning

M Planlagning

W Praktisk hjeelp

1 Stptte og omsorg

= Vejledning

Figur 2 viser det samlede tidsforbrug fordelt pa temaer ekskl. matchmgdet. Her udggr temaerne "Stgtte

og omsorg" og "Bisidder" ligeledes en stor del af det samlede tidsforbrug, mens "Informationsudveksling"

og "Opfelgning" udger mindre dele. Dette skyldes at den type kontakter ofte var i form af kortere beske-

der f.eks. via telefon eller SMS.

Figur 2: Fordeling af tidsforbrug til kontakter mellem navigator og patient pa formal med kontakten

M Bisidder

B Informationsudveksling
® Koordinering

H Opfelgning

B Planleegning

m Praktisk hjeelp

[ Stette og omsorg

m Vejledning

Figur 3 viser, at der var stor individuel forskel pa hvilke temaer der var dominerende, nar man sa pa antal-

let af kontakter mellem navigator og patient. Figuren er baseret pa patienter, hvor navigatorforlgbet var

afsluttet, og der var omkring 25 kontakter i hver af dem.
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Figur 3: lllustration af fire forskellige patienters antal af navigatorkontaker fordelt pa formal med kontakten
(hver patient havde ca. 25 kontakter over 6 maneder)

Patient 1 Patient 2

Patient 3 Patient 4

Forklaring, se figur 1 og 2

Figuren viser, at der hos patient 1 var vaegt pa bl.a. ”Bisidder”, "Opfglgning” og ”"Koordinering” - altsa te-
maer i relation til konsultationer med fagpersoner — mens det hos patient 2 bl.a. var temaerne ”Informati-
onsudveksling” og "Opfalgning” der fyldte meget, hvilket indikerer, at der var behov for hjzlp til at holde
styr pa aftaler mv. Hos de fleste patienter, som patient 3, var der kontakter inden for de fleste af temaer-
ne, mens der ogsa var eksempler, som hos patient 4 kun var fa temaer i spil.

Afsluttede patientforlgb

| oktober 2014 var der i alt 21 navigatorforlgb, som var afsluttet (Tabel 6). De strakte sig i gennemsnit over
6 maneder (2 til 13 maneder) og omfattede i gennemsnit 25 kontakter mellem navigator og patient. Tids-
forbruget til kontakterne var i gennemsnit 6 timer per maned. Nogle af de korte forlgb skyldes, at patien-
ten dgde under navigatorforlgbet, og her kunne antallet af kontakter og tidsforbrug veere stort i kraft af
navigators stgtte i det terminale forlgb. Hos andre var der bade fa kontakter og et kort forlgb, idet naviga-
torforlgbet af forskellige arsager aldrig kom til at fungere hensigtsmaessigt. Hos flere blev forlgbet forlaen-
get nogle fa maneder, hvis der var en konkret problemstilling, der ikke var Igst, mens et meget langt forlgb
med mange kontakter formentlig skyldtes vanskelighed ved at slippe kontakten af sociale og personlige
arsager og ikke sa meget pa grund af patientens kraeftsygdom.
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Tabel 6: Antal kontakter, varighed og tidsforbrug pa patienter med afsluttede navigatorforigb

Patient Antal kontakter Varighed i maneder | Kontakter/méaned Timer/maned
1 79 13 6 9
2 23 3 8 12
3 1 2 1 0
4 18 13 1 4
5 23 4 9
6 23 9 3 5
7 41 7 6 9
8 44 11 4 4
9 6 2 1
10 6 4 2 3
11 20 3 7 8
12 10 4 3 2
13 26 6 4 8
14 26 7 4 4
15 36 6 6 9
16 25 6 4 8
17 27 6 5 7
18 38 7 5 13
19 25 8 3 2
20 7 3 2 6
21 11 3 4 3

Gennemsnit 25 6 4 6

Afsluttende feellesmgde

Navigatorforlgbet blev afsluttet ved et fellesmgde mellem patienten, navigatoren og koordinatoren. For-
malet med dette mgde var at gennemga hele forlgbet med hensyn til de problemstillinger, der havde
veeret udgangspunkt for tilknytningen af navigatoren, hvad der var sket i forlgbet i forhold til patientens
sygdom og gvrige situation. Endelig blev der talt om fremtiden; om patienten havde behov for stgtte, og
om dette behov var eller ville blive Igst.

Afslutningsmgdet bekraeftede, at de problemstillinger i patientens situation, som var afdeekket ved koor-
dinatorens indledende interview, ogsa var de vaesentlige problemstillinger i navigatorforlgbet. Hos nogle
fa kom der dog flere problemstillinger frem, efterhanden som patienten og navigatoren laerte hinanden at
kende, og patientens situation viste sig hos en enkelt patient at veere langt mere kompleks end forventet.

Patienterne blev spurgt om, hvilke forventninger de havde haft til navigatorforlgbet, og mange handlede
om konkret bistand i forbindelse med kontakten til sundhedsvaesenet. Nogle havde ikke haft de store
forventninger, idet de ikke vidste, hvad de kunne forvente og gerne ville se navigatoren an. Andre omtalte
forventninger til det at have en at kunne tale med om lgst og fast, at have en der holdt lidt gje med pati-
enten og kunne hjzelpe med at finde netvaerk. Et aegtepar udtrykte ogsa forventning til, at de i hgjere grad
kunne have det som mand og kone, dvs. fa stgtte til begge parter. Stort set alle gav udtryk for, at navigato-
ren havde levet op til deres forventninger og nogle ogsa over forventningerne. Der var dog ogsa eksem-
pler pa enkelte forhold i et ellers godt forlgb, som blev vurderet som mindre godt.
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Patienterne angav at have faet den stgtte, de havde brug for. Det gav mere ro og tryghed. En patient med
flere samtidige sygdomme fortalte fx, at navigator fra starten rekvirerede patientens journal, sa de sam-
men kunne finde rede i de mange sygdomme, patienten havde og fa en fzlles forstaelse.

".. papirerne blev afleveret til tiden, der var mange problemstillinger der skulle vaere styr pd, og det kom

"

der..

".. omsorgen fra et andet menneske - jeg var ikke bare et nummer, der var en, der satte tid af, ikke at skulle
tage alene til aftaler. Ogsa at kunne hygge, at tale om andet end sygdom. Nemmere at fa taletid til samta-
ler, nar der er en bisidder med.."

".. talt mange alvorlige ting igennem. Brugte navigator til at tale med om neere ting, familizert .."

For langt de fleste patienter andredes sygdomstilstanden i Igbet af navigatorforlgbet. Nogle patienter var
feerdigbehandlet for deres kraeftsygdom og derfor i efterforlgb. Men hos andre patienter var tilstanden
blevet forveerret enten ved tilbagefald af kraeftsygdommen eller udvikling af andre kroniske sygdomme.
Hos nogle patienter fortsatte navigatoren med at stgtte dem i overgang til hospice og frem til patientens
dg@d. Enkelte patienter havde sidelgbende med de fysiske sygdomme haft psykiske problemer, som for
enkeltes vedkommende ogsa blev forvaerret i forlgbet.

Et af formalene med projektet var, at navigatoren skulle hjalpe patienten til i hgjere grad at kunne klare
sig pa egen hand. Dette skete ogsa for flere af patienterne, idet de angav at havde faet stgrre selvtillid og
mod pa at tage kontakter til myndigheder og sundhedspersonale, ligesom de oplevede at havde faet for-
skellige redskaber at stgtte sig til. Navigatorerne havde f.eks. lzert nogle patienter at skrive huskesedler, sa
de vidste, hvad de skulle tale med lsegen om, at holde styr pa aftaler og selv tage kontakt med sundheds-
vaesen og myndigheder, nar der var behov for det.

Patientcases

De enkelte navigatorforlgb var meget forskellige. Fremgangsmaden i navigatorforlgbet var forskellig af-
haengig af personerne, navigatoren og patienten, og samspillet mellem dem. | det fglgende gengives to
patienthistorier, som har veeret omtalt i Kreeftens Bekaempelses Medlemsblad "Teet pa Kraeft” (august
2013 og maj 2014) og "Slgjfen” (marts 2014). (Bilag 3 - 5).

Augustine Petersen, der er 49 dr og fadt pG Granland, blev ikke undersggt grundigt, da hun blev syg med
symptomer, hun selv troede stammede fra hjertet. Hun fik det veerre og vaerre og kunne ingenting. Da hun
ikke mgdte op til mgder pd jobcentret fjernede de hendes kontanthjaelp. Augustine var ikke i tvivl. De hav-
de stemplet hende som alkoholiker. Til sidst blev hun indlagt pG hospitalet og fik stillet diagnosen lunge-
kreeft. Hun startede i kemobehandling, men forstod ikke hvad sundhedspersonalet sagde til hende, og hun
kunne ikke hitte rede i tid og sted og mgdte derfor ikke op til planlagte legesamtaler, undersggelser og
behandling. Til sidst blev hun udskrevet fra hospitalet med uafsluttet behandling, hvilket hun heller ikke
havde opfattet. Augustine magtede lige at kontakte Kofoeds Skole, som havde hgrt om Kraeftens Bekae m-
pelses navigatorprojekt, og de henviste hende til projektkoordinatoren. Else blev Augustines navigator, og
sammen fik de rekvireret hendes journal fra hospitalet, og f@rst her gik det op for Augustine, at hun ikke
laengere havde en behandlingsplan. Sammen med Else blev der nu ryddet op i Augustines gkonomi og hun
har féet tilkendt fgrtidspension. Behandlingsforlgbet blev genoptaget, og Augustine fik 10 strdlebehand-
linger, hvor Else hver gang s@grgede for, at hun kom af sted og var med pd hospitalet. Augustine kalder Else
for sin engel, og hun siger, at hun har fdet livsmodet tilbage og er meget taknemmelig over, at hun er pG
vej til at fa en god hverdag, hvor hun kan klare sig selv og vaere noget for sine dgtre og barnebgrn. (Bilag 3)
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René Jakobsen paG 53 dr fik ikke den behandling for sin kraeftsygdom, som ellers kunne vaere helbredende,
fordi lzegerne vurderede, at hans livsomstaendigheder gjorde ham ude af stand til at klare behandlingen.
René var uden arbejde og fik ikke leengere sygedagpenge, sG han havde nu opbrugt alt, hvad han havde
stdende pa kontoren og var pa vej til at miste sin lejlighed. Den darlige skonomi havde givet ham psykiske
problemer, og han stod uden socialt netveerk. Laegerne sagde, at han ville blive rigtig syg af den ngdvendi-
ge behandling for et tilbagefald af en tidligere kraeftsygdom. René fik hjzelp af Bente som navigator, og
hun fik straks skabt kontakt til Renés sagsbehandler (hvilket ikke var lykkedes for ham igennem 3 mdne-
der), og der blev ivaerksat en proces sa René kunne fa stgtte til at blive i lejligheden og blive tilkendt fgr-
tidspension. Det lykkedes, og René fik ogsa genetableret kontakt til gamle venner, sG han ikke er sa alene
lengere. Bente fortalte: “Det har overrasket mig, at det dbenbart er lettere for mig at komme igennem til
de forskellige systemer. Sadan skulle det jo ikke vaere. Men jeg ved, hvad jeg skal spgrge om, og er mdske
ikke sG autoritetstro”. (Bilag 4)

3.5 Evalueringer af navigatorforlgbet

Navigatorforlgbet blev evalueret ved at indsamle erfaringer omkring forlgbene set fra de forskellige aktg-
rers perspektiv. Patienter og navigatorer udfyldte spgrgeskemaer og blev interviewet over telefon, og
repraesentanter for nogle af de faggrupper, som havde henvist patienter til koordinatorerne, blev inter-
viewet telefonisk af evaluator fra Dokumentation & Kvalitet.

Selv om det afsluttende faellesmgde havde til hensigt at samle op pa erfaringer fra bade patient, navigator
og koordinator var det ikke egnet til konkret evaluering, idet tilstedevaerelse af de forskellige parter kunne
pavirke deres udsagn og laegge en deemper pa udtalelse om eventuelle mindre gode erfaringer. Der blev
derfor foretaget individuelle evalueringer efter det afsluttende feellesmgde hos bade patienter og naviga-
torer.

Patientevaluering ved spgrgeskema

Patienterne fik tilsendt et kort spgrgeskema hver anden maned under navigatorforlgbet. Det var meget
kortfattet af hensyn til ikke at belaste patienterne for meget, men det ansas for vigtigt at kunne fglge med
i, hvordan patienterne opfattede forlgbet, s man kunne agere, hvis noget sa ud til ikke at fungere. Ved
hvert udsendelse af spgrgeskema blev patienten spurgt, om vedkommende gnskede et nyt skema to ma-
neder senere. Der var to patienter, der frabad sig yderligere spgrgeskemaer, men begge skrev, at de gn-
skede at fortsaette med deres navigator. Der var pa tidspunktet for opggrelsen modtaget 45 besvarelser
fra i alt 30 patienter (Tabel 7). Der var i besvarelserne kun ganske fa fritekstkommentarer, som alle om-
handlede patienternes anerkendelse af projektet og navigatoren.
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Tabel 7. Patientvurdering af udsagn om navigatoren inden for de seneste 2 maneder (n=45)

Meget Delvis Uenig Ved Ikke
enig enig ikke behov
1. Navigatoren var god til at seette sigind i min 40 5 i i i
situation
2. Navigatoren var god til at komme med rad om
. 34 10 - - 1
hvad jeg selv kan ggre
3. Navigatoren var god til at hjeelpe mig med at
) . . 33 6 3 - 2
finde svar pa spgrgsmal
4. Navigatoren var god til at stgtte mig ved mg-
37 4 - - 4
der med sundhedspersoner
5. Navigatoren var god til at hjelpe mig med
. . 26 9 - 2 8
Igsning af praktiske opgaver
6. Navigatoren var god til at overholde aftaler 43 1 - - 1
7. Jegvar alti alt tilfreds med kontakten med
. ) . 39 5 - - -
navigatoren inden for de seneste 2 maneder

Opfalgende interview med patient

Tre uger efter afslutning af navigatorforlgbet og afsluttende samtale med navigator og koordinator blev
patienten interviewet telefonisk af en frivillig projektassistent. Interviewet omhandlede patientens ople-
velse af navigatoren og det samlede forlgb. 14 patienter havde pa opggrelsestidspunktet gennemfgrt det
planlagte navigatorforlgb pa % ar og deltog i interviewundersggelsen. Overordnet bekraeftede de person-
lige interview de Igbende spgrgeskemaer til patienterne omkring gode forhold ved navigatorordningen, og
flere af dem blev udbygget. Derudover var der nogle kommentarer om mindre gode oplevelser, som det
er vigtigt at lzere af i en fremtidig navigatorordning.

| det fglgende er patienternes udsagn fra de individuelle interview samlet under nogle overordnede tema-
er:

Kontakt med andre aktgrer

Bisidderfunktionen fyldte meget i mange af forlgbene. Patienterne gav udtryk for udbytte af at have navi-
gatoren med til kontakter med sundhedspersonale og kommunale medarbejdere, og de leerte ogsa meto-
der til bedre at kunne klare sig pa egen hand fremover.

e “Gjorde min kontakt til laegerne lettere. Gav mig informationer, som jeg ikke selv kunne finde.
Hjalp mig til at huske, hvad jeg skulle sige, ndr jeg var presset”

o "Til samtaler med sagsbehandler, jobkonsulent etc. Der var det iseer godt at have navigator med
som bisidder og fa gode input fra sidelinjen, snakke om det fgr/efter”

Nogle kontakter varetog navigatoren pa patientens vegne, og de lykkedes med flere tiltag, hvor patienten
ikke have opnaet resultater.

e ”Ndr der var problemer, var det dejligt at hun hjalp med kontakt til kommunen og har bl.a. sgrget
for fartidspension”

e ”Jeg har fdet det meget bedre efter min medicin er blevet aendret. Det var navigator der hjalp mig
med at fd det reguleret”
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Ofte var det praktiske opgaver, patienterne havde brug for hjzelp til som hjzelp til at udfylde papirer, at
komme i gang med computeren el.lign.

Empowerment
Flere patienter oplevede at fa styrket selvtillid og havde succes med at foretage handlinger egen hand.

e “Ringede selv til borgmester for at hgre om mulighederne for handicapvenlig bolig”

e “Har leert at skrive ned pd forhdnd med spargsmdl og tage noter undervejs i mgder”

e "I processen med afvikling af job som selvstaendig fik jeg redskaber til selv at gennemfgre nogle
beslutninger”

e ”Det har givet mig mod til selv at keempe og a&ndre lidt pa min livsfgrelse”

e ”Er blevet bedre til det, tgr spgrge nu, lytter og forstéar”

Flere patienter omtaler ogs3, at de er blevet mere udadvendte og kommet med i nye aktiviteter og net-
veerk.

o “Jeg har fdet det meget bedre fysisk; har fritidsaktivitet, arbejder 17 timer i virksomhedspraktik
for tiden og er ikke sd traet mere, har mere overskud til det meste”

e "Vil forsgge at fG mindre bolig. Er ved at opbygge netveerk i forbindelse med frivilligt arbejde”

e "Erstartet i en gruppe for fartidspensionister”

e ”“Helt andet syn pa livet — positivt. Mine bgrn siger, at nu er skgnt at komme hjem fordi jeg er
glad”

o “Jeg tgr spgrge om hjaelp og kan se, at det sommertider er ngdvendigt for at passe pa sig selv via
det”

e ”Synes, at jeqg er klar til at prave mit liv af. Har fdet styr pd en del aftaler, tgr mere og nyder at ha-
ve fdet fritidsinteresse ind i livet igen og veere aktiv/have venner og undervise andre som instruk-
tgr”

Stgtte og omsorg
Ogsa pa det personlige plan har navigatoren haft en rolle som stgtte, som var anderledes end familie og

venner.

e ”“Jeg savner hende. Hun har gjort mig tryg og givet mig omsorg”

e “Var glad for der var et menneske i den sveere tid efter operationen, fordi jeg ellers var alene. Den
psykiske stgtte og omsorgen”

e “Alle burde have en navigator, hun har ikke samme falelser som familie har i et sGddant forlgb”

e "Ved ikke, hvordan jeg var kommet igennem, hvis jeg ikke havde haft xx. Hun har leert mig at
taenke positivt og tage ansvar for mit eget liv. XX's fantastiske lyse sind og hendes positivitet er
fascinerende. Havde ikke veeret her i dag, hvis jeg ikke havde haft XX. Har inden XX kom ind i mit
liv haft selvmordstanker”

e ”Savner kontakten med navigator og synes der er rart, at jeg godt mad ringe/sende mail hvis der er
noget konkret — en livsline. Om jeg fdr brug for det, vil tiden vise”

Forbedringsmuligheder
Iseer afslutningsforlgbet oplevedes af nogle patienter som mindre hensigtsmaessigt, men der var ogsa et

par forlgb, hvor dele af kontakten ikke var optimal.

e ”“Der var for langt mellem besggene”
e “laengere udfasning. Stoppede brat, havde lzert navigator godt at kende”
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e “Gav ikke nok af sig selv (hvem hun var som privat person) det gjorde, at jeg ikke rigtig ville kon-
takte hende”

e ”“Navigator blev for “snakkende”. Jeg havde en psykolog og havde ikke behov for at drdfte de
samme ting med navigator”

Navigatorevaluering ved spgrgeskema

Efter at navigatorforlgbet var afsluttet, og det falles afsluttende mgde mellem koordinator, patient og
navigator var afholdt, udfyldte navigatoren et elektronisk evalueringsskema om forlgbet. Navigatorerne
har noteret mange refleksioner over deres funktion (Tabel 8). | det fglgende omtales derfor kun et udpluk
af udsagnene, idet der tilstreebes en balance mellem gode og sveere oplevelser.

Funktionen som navigator svarede for godt halvdelen til det, der var forventet. Men som en navigator
udtrykker det "Det ved man aldrig pd forhdnd, hvad det vil indebaere". Selv om mange fglte sig godt rustet
til opgaven, kunne der godt vaere en vis usikkerhed i konkrete situationer "Fra KBs side falte jeg mig udru-
stet, jeg var dog flere gange lidt usikker, ndr det drejede sig om kontakt med fx kommunen. Blev dog mod-
taget godt." og "Der manglede et forlgb om psykiske problemer blandt patient.” Men her var det en stgtte,
at der var et bagland for navigatorerne at henvende sig til. "Forvisningen om, at jeg altid kunne kontakte
koordinator var god at ha' med."

Tabel 8. Navigatorvurdering af funktionen efter afsluttet forlgb (n=20)

Meget | Delvis | Delvis | Meget | Ved

enig enig uenig | uenig ikke
1. Funktionen som navigator svarede til forventet 12 3 4 1 -
2. Jeg fglte mig godt rustet 12 7 - -
3. Jegoplevede, at patienten havde brug for min stgtte 15 3 2 - -
4. Jegoplevede at ggre en forskel 15 4 1 - -
5. Jeg havde brug for hjalp 3 9 3 5 -
6. Jeg havde brug for supervision 3 6 5 5 1
7. Opgaven var mere tidskraevende end forventet 2 4 4 10 -
8. Jegoplevede det som meningsfuldt 16 3 1 - -

Navigatorerne reflekterer saledes over deres egen rolle:

"Patienten fik hjeelp til at fa styr pa flere administrative sager, samt legatansggninger. Patienten sagde, at
jeg var den eneste, hun viste sine fglelser overfor"

"Mdske "stgttede" jeg nogen gange udover, hvad patienten ku' kapere. Det skete i min bestraebelse pd, at
opfylde projektets og mit eget mdl om at g@re patienten mere selvhjulpen. Der var jeg nogle gange for
hurtig"

"Patienten havde brug for stgtte, men ikke den slags stgtte, som en navigator kunne tilbyde"
"Jeg gjorde en stor forskel ved at vende det negative til positivt, at "coache" ved at stille spgrgsmal"
Navigatorerne kom ogsa ud for situationer, som var vanskelige at handtere:

"Patienten var nedbrudt psykisk og falte alt uoverskueligt"
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"Det har vaeret et spaendende halvt Gr med mange gode samtaler af eksistentiel karakter. Men ogsa
sveert."

"At patienten ikke flyttede sig fra start (mit behov og jeg blev udfordret via det) - jeg blev troligt ved at
taenke positive tanker hgjt, rose ham, vise ham at man finder det, man leder efter; positivt/negativt. Ting
Tager Tid er en god lzerer, for det gjorde det i dette tilfeelde og min talmodighed blev udfordret, sundt nok
for mig.”

"Patienten havde mistet livsgnisten og troen pd, at nogen ville hjeelpe ham"

"At patienten fra at vaere "rask" pludselig bliver kronisk/ terminal. Det i sig selv har givet anledning til
mange samtaler"

"At jeg fik en viden som jeg ikke vidste hvordan jeg skulle hdndtere"

Men belgnningen kom ofte efter et langt sejt traek med "Fglelsen af jeg gjorde en forskel er fantastisk :-)"

Navigatorerne gav eksempler pa nogle af de problemstillinger, som har vaeret i spil i forlgbene:

"Patienten var utrolig glad for hjeelpen, da hun tit havde sveert ved at forstd hvad der blev sagt, havde
sveert ved at overskue alle de ting der foregik omkring hende, tage stilling til behandlinger o.s.v. o.s.v. Det
har vaeret 7 maneder med mange store forandringer i patientens tilveerelse"

"At fd hospitalet til at genoptage et behandlingsforlgb. At fa tildelt en fartidspension til patienten. ... Jeg
blev pdvirket af at opleve, at min patient i flere tilfeelde ikke blev lyttet til. Og ofte blev der ikke tildelt or-
dentlig tid. Men oplevede i hgj grad at min tilstedevaerelse var gavnlig for patienten”

"Resultaterne var fa. Vi brugte overvejende tiden til at tale om, hvor patienten kunne sgge samvaer med
andre mennesker. Hun var tit meget modld@s og opgivende og syntes ikke, at der var noget, som nyttede"

"Da vi mgdtes havde hun brug for at skabe overblik i sin hverdag og fd den til at fungere igen, hvilket lyk-
kedes - endda sé godt, at hun selv tog initiativ til at sgge job. ... Det, der har veret sveerest er, hvad der
skulle blive af bgrnene. Men kommunen er inde i billedet og har - langt om lzenge - accepteret at indgad i
snakken om aflastnings-/plejefamilie"

| det fglgende navnes nogle specifikke sendringer under navigatorforlgbet:

"Patienten blev staerkere bade fysisk og psykisk"

"Patienten fik tildelt fartidspension. At skonomien blev saneret. At patienten ikke blev sat pd gaden. At
patienten igen kom i behandling. At patienten viste stor tillid og glaeede over min hjaelp. Patienten tog mod
til sig, og sagde ja til foto og interview til "Taet Pa Kraeft". At jeg fik et lille indblik i Grgnlandsk kultur, og
"danmarks" indstilling pd sdrbare grgnlaendere"

"Patienten fik fortalt sin familie om sin situation. ... Patienten fik lyst til, og skal snart begynde et rehabili-
teringsforlgb for kraeft i kommunen. Vi s@gte legater til patienten, sG hun kunne fa rdd til at fa sit hgjeste
gnske opfyldt - en rejse til hjemlandet. Billetten er kgbt. Patienten er blevet mere Gben og udadvendt, og
har mod pa at se fremad"

"Patienten fik taget kontakt til sin praktiserende laege"
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"Patienten kom i behandling pd Kompetencecenter for selvmordsforebyggelse"
"Patienten lukkede et par mennesker udover mig ind i sit problematiske forhold til livet"
"Patienten et par gange lykkedes med selv at kontakte myndigheder"

"Patienten er blevet glad. @konomien balancerer efter at han er tilkendt pension. ... Hans tidligere venner
er vendt tilbage. Alt i alt en ny patient med mod pa livet"

"Patienten har deltaget i forlgbet: Kraeft og Motion, og efter forlgbets afslutning, er hun fortsat i en mindre
gruppe derfra”

Der er dog ogsa problemstillinger, der ikke er |lgst og derfor er vedvarende:
"Ensomhed og manglende social kontakt"
"Patienten har fortsat ikke overblik over aftaler og indkommen post"

"Patienten har en kraeftform som vil vende tilbage, og det snakker patienten meget om, og frygter"

Alt i alt vurderede navigatorerne forlgbet som positivt, men at det kunne vare vanskeligt at afslutte et
forlgb:

"For mig er dette forlgb en solstrdlehistorie"

"Det kan veere sveert at tage afsked, ndr patienten er ked af at slutte af. Jeg faler det som et privilegium at
jeg har faet lov at veere en del af dette navigator-projekt, jeg har haft 2 forlgb og jeg har gjort en stor for-
skel i begge forlgb, og de har gjort en forskel i mit liv, - at ggre en forskel i den gode retning er altid guld
veerd. Sd jeg hdber at flere byer/mennesker far lov at opleve det, at fG en navigator tilknyttet sig i 6 mdr.
Nu har jeg ikke selv kraeft, men hvis jeg fik det, sa ville jeg gnske at jeg kunne fG en navigator koblet pd,
idet det ikke er familie, venner eller en naer, derfor kan man godt fd et super forhold/ven efterfalgende,
mdske - der skal to til det"

"Jeg synes det har veeret et spaendende, til tider svaert forlab sammen med pt. Ogsd meget ansvarsfuldt,
synes jeg. Jeg er helt enig i, at kontakten skal ophgre her ved de 6 mdaneders udlgb, men havde det lidt
sveert personligt efter sidste kontaktmgde. Dagen efter var falelsen ovre, og jeg kan se frem til de par kon-
takter, vi har aftalt i fremtiden for at afrunde et par ting"

Opfalgende interview med navigatorer

Ud over de skriftlige evalueringer fra alle navigatorer blev der gennemfgrt 7 enkeltinterviews af 30 — 45
minutters varighed med navigatorer fra henholdsvis Herning og Lyngby. | det fglgende uddybes nogle
centrale temaer fra interviewene.

Udfordringer
For navigatoren var det af og til en udfordring at stgtte patienten i forhold, hvor navigator ikke var enig i

patientens beslutning. Det var ogsa af og til udfordrende at mgde patienten, der hvor vedkommende var,
idet der var stor forskel pa de sociale omstaendigheder i patientens og navigators egen livssituation. Ingen
af navigatorerne havde dog oplevet udfordringer, som de ikke fglte sig klaedt pa til at takle. Hvis de var i
tvivl om, hvordan de skulle handterer en udfordring, vidste alle navigatorer, hvor de kunne sgge hjalp.
Det var gennemgaende, at navigatorerne benyttede sig af sparring med deres koordinator eller med de
gvrige navigatorer til netveerksmgderne. Udfordringerne var med til at ggre arbejdet spandende for navi-
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gatorerne, og blev anset som et positivt element i funktionen.

Nedenfor er praesenteret en raekke citater, hvor navigatorerne beskriver deres oplevelser og udfordringer
i arbejdet med deres patient:

”Det mest udfordrende det har helt sikkert veeret, at jeg ikke er enig med patienten i hendes beslutning.
forstdet pd den made at det er meget sveert at stgtte en, og jeg skal selvfglgelig statte hende, og det er
hendes valg, men det er meget sveert, ndr jeg syntes at det er det helt forkerte valg, hun tager. Det md jeg
sige, at det syntes jeg er den stgrste udfordring, jeg er stgdt pd ind til videre... ”

”Han var noget depressiv og han havde ikke engang lyst til at blive faerdig til tiden, nar han skulle op og
have taget blodpraver og sddan. Der mdtte jeg skubbe ham afsted, men det fandt vi egentlig ud af, fordi
han blev ikke vred eller noget som helst. Han fglte sig tryg, ved at der var en hand der tog fat om det”

”Jeg syntes da at jeg af og til er stgdt pG opgaver, som jeg syntes var sveere at hdndtere, men det er jo en
del af opgaven. Jeg har aldrig nogensinde veeret i tvivl om at jeg kunne fa hjeelp, hvis jeg henvendte mig
enten til koordinatoren eller til den psykolog, som er tilknyttet vores projekt, eller center for kraeft og sund-
hed, som jo ogsd rdader over socialrddgivere og psykologer osv. som kan hjeelpe en videre, der hvor man
skal hen. Sd jo, det har vaeret udfordrende, men for mig har det vaeret meget vigtigt, at det ogsd var udfor-
drende”

Ved matchmgdet nedskrev koordinator, navigator og patient i faellesskab hvad patienten gnskede naviga-
torens hjzlp til. Det var dog gennemgaende, at navigatoren ogsa hjalp patienten med ting, der ikke var
nedskrevet pa stamkortet. Dette skyldtes bade, at der opstod nye situationer, hvor patienten havde brug
for hjeelp til nye problemer, og at patienten med tiden dbnede mere op, og fortalte navigatoren om andre
problemer. To navigatorer beskrev ogsa, hvordan de havde oplevet at fa indblik i andre problemer som
patienten havde, men som patienten ikke gnskede navigatorens hjzelp til. Andre navigatorer beskrev, at
der opstod nye udfordringer, hvor det var ngdvendigt, at de som navigator tog sig ekstra meget af et pro-
blem.

”Jeg har vaeret i nogle sveere situationer bade med Kommunen og min patient .... Jeg er ikke sddan en type
der sd let giver op, jeg haegter mig fast og sG praver jeg at knokle derud af og spgrger folk og det netveerk
jeg har blandt navigatorerne og i supervisionen om hvordan og hvorledes. Jeg er ikke kommet der endnu,
hvor jeg taenker at nej, det her kan jeg ikke vaere med til mere. Men hvis jeg kom der til, sa ville jeg jo s@ge
hjeelp der hvor jeg ellers sgger hjaelp, nemlig hos min koordinator, psykologen, supervisionsgrupperne osv.”

”Til gengeeld valgte hendes arbejdsplads at fyre hende. ... SG blev det dét, at det kom til at handle om i
stedet for. Det lykkedes ogsd i samarbejde med fagforeningen at faG ophaevet den fyring, sG hun har sit
arbejde i dag. Sa det er den stgrste succes at jeg ligesom har oplevet”

En navigator beskrev, hvordan arbejdsopgaverne med patienten udviklede sig undervejs, da patienten
blev terminal og derfor fik st@rre behov for, at navigatoren tog ansvar for flere af de opgaver, patienten
ikke lzengere selv magtede.

“Det [arbejdsopgaverne] har jo eendret sig over de mdneder vi har kendt hinanden. Fordi i starten, der var
han jo meget pG banen og meget aktiv med at fortaelle, hvad der skulle ske og hans gnsker og hans for-
ventninger. Men efterhdnden som sygdommen den skred frem, sG aendrede det sig jo selvfglgelig, fordi han
har jo mindre energi og .. men altsa, det talte vi ogsd om dbent jo”
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Oplevelser ved sygehusvaesenet eller pa kommunen
Navigatorerne havde forskellige oplevelser af at vaere med deres patient, enten pa hospitalet, ved kom-

munen eller ved patientens arbejdsgiver. Oftest fglte navigatorerne sig velkomne, nar de var med deres
patient, men der var dog ogsa eksempler pa en vis skepsis eller forvirring hos personalet:

“Altsa det som jeg har bidt meerke i, er at jeg hver gang fdr et tak "tak fordi du har vaeret med", "Jeg syntes
det er rigtig flot" og "Tak fordi du ville vaere med" ... de har altid kommenteret det og takket for det”

“Altsd, Jeg har et par gange registreret en vis uvilje, "hvad skal hun her?" og sé har jeg mange gange ople-
vet, at de syntes, at det var alletiders, og at det var godt for patienten. Sa det har veeret til begge sider ....
De har veeret positive pd den mdde, at de specielt til mig har sagt "Tak fordi at du ville tage med"

”... pd jobcenteret, ... da skulle der snakkes lidt .. sG der skulle laves sddan en fremtidsplan for, hvad han
skulle, hvor der var ... en jobkonsulent der var med .... Han kiggede faktisk ikke s meget pd patienten, han
blev ved med at kigge over pG mig, ligesom det var mig der skulle svare pd det, og det var det jo ikke. ...
Det syntes jeg faktisk var lidt ubehageligt. ... Der kom sG en ny jobkonsulent pGg ham [patienten]. .... Det var
en helt anden oplevelse han fik der, det var jeg sd ikke inde over, men det var en helt anden situation, han
kom i der”

Flere navigatorer oplevede, at patienten fik en bedre behandling, nar vedkommende var med som bisid-
der ved f.eks. mgder med laeger.

“Altséd isaer den fgrste patient jeg havde, hendes ide eller gnske om at fG en navigator, det var jo netop at
hun falte sig tromlet over af leegerne, og hun har givet udtryk for, at hun fglte at det var noget helt andet
ndr jeg var med. Bare det, selvom jeg ikke sagde noget, fordi hun havde faktisk ret godt styr pd hvad der
skulle siges, sd jeg havde praesenteret mig, og jeg var der bare og hun sagde, at hun gjorde at hun kom
meget nemmere igennem med det hun gerne ville”

”Jeg kan se, at vi far helt klart en halv time inde hos overlaegen. Nu har jeg prgvet at laegge maerke til det,
hvis jeg er med. Den dag manden var med fik de 10 min. Og det har jeg hgrt fra flere af de andre ogsd, at
det er specielt og nu har vi leest hendes journal og der bliver hver gang naevnt at der er en person med fra
Kreeftens Bekeempelse. De snakker til mig ogsa og de henvender sig til mig”.

Relationen mellem patient og navigator
Navigatorerne beskrev, at relationen mellem dem og deres patient udviklede sig gennem forlgbet. Det var

gennemgaende, at de oplevede, at jo stgrre tillid patienten fik til dem, jo mere aben blev patienten om
sine problemer. Navigatorerne var dermed beviste om, at de i starten af et forlgb skulle have skabt en
tillidsrelation til patienten, for at de bedst muligt kunne hjzlpe patienten.

”.. i den farste tid brugte jeg meget tid pd at taenke, hvad gar jeg, for at fa ham til at dbne sig op og fG ham
til at fortaelle noget mere, ... fa ham til at fortaelle et eller andet og for at fa ham til at byde ind med noget
og der gik noget tid, og lige sd stille s kom det bare. .... Jeg syntes, vi fik en rigtig god relation til sidst i
hvert fald og det blev ogsd sadan at, til at begynde med, der kunne man ikke rigtig se liv i hans gjne, men
her til sidst, der kom der sddan et glimt i hans gjne og han var glad og ja begyndte ogsa at Gbne sig mere
0g mere op, sa det syntes jeg har veeret positivt”

“Hun var sldet meget meget ud af kurs og falte sig usikker, og hun kunne ikke snakke med nogen [...]. Sa vi
knyttede faktisk hurtigt en kemi og hun heaeldte ud over mig, hvad hun havde brug for"
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“Der er ingen tvivl at vi har fdet en gensidig stgrre Gbenhed, og jeg tror ogsd at patienten, at hun er rigtig
glad for, at jeg var der, og at hun kunne dele mange af sine bekymringer med mig, ogsa fordi jeg trods alt
jo er en udenforstdende og er jo ikke falelsesmaessigt pG samme mdde involveret i hende, som hvis hun
skulle tale med hendes bgrn eller andre naere pdrgrende. Sa der er ingen tvivl om, at hun er glad for, at hun
har mig og kan lzesse lidt af pa”

Flere navigatorer beskrev, at relationen mellem dem og patienten gennem forlgbet udviklede sig til at
venskab.

“Det er jo to fremmed emennesker der mg@des, og i starten er man bundet sammen af den her aftale, men
det kan da ikke undgds, at man hen af vejen, bliver gode venner pd en eller anden mdde. Sé det er da lidt
sveert, n@r man skal slutte efter et halvt ar”

”Hun sagde selv til mig, at hun kunne meaerke, at det lettede, ndr jeg havde veeret der, altsé humgret. Hun
kommer meget let til at graede, hun har det ikke sG nemt, og der kan hun meaerke, at ndr jeg har veeret der,
sd gar det lidt igen, sd letter det lidt pa trykket. ... Men selvfglgelig har jeg lyttet til en hel masse, man
leegger gre til mange ting, og hun laegger ogsa gre til noget af det jeg fortzller, sa det er ikke fordi det kun
er den ene vej, det er begge veje ikke”

Den professionelle distance
Nogle navigatorer beskrev deres overvejelser om, hvordan de opretholdt en professionel distance til pati-

enten.

”Jeg har ikke sGdan en bevidsthed om, at jeg skal have en professionel distance til hende, det ved jeg godt,
at det kan man i mange situationer have meget gavn og glaede af. ... hun vil ikke forvente, at vi skal have
sddan et veninde forhold, jeg tror ogsd, at hun selv er bevidst om, at jeg er der pd baggrund af et frivilli-
gjob i KB og ikke fordi jeg er en veninde til hende. Vi har heller ikke haft nogen klare aftaler for, hvornar vi
skulle ringe sammen, eller hvorndr jeg skulle have min telefon dben. Men det kunne jeg godt finde pd, hvis
jeg fik en, der ringede i tide og utide, og det tror jeg heller ikke, jeg ville have sd sveert ved at sige sa. Men
jeg er absolut ikke blevet misbrugt, slet ikke”

”... han ikke kender min adresse og mit private telefonnummer. Han fdr et visitkort, hvor der star min navi-
gatortelefon pd, og den er Gben en time hver dag, hvor jeg er ved telefonen, ellers ma han gerne indtale
besked og sa ringer jeg tilbage. Sa det er i hvert fald en skarp og professionel adskillelse, jeg bruger der”

Arbejdsmaengde
Navigatorerne fglte sig ikke overbelastet af deres frivillige arbejde. Arbejdsmaengden varierede fra patient

til patient og fra uge til uge. Flere gav udtryk for, at de havde lang transporttid til deres patient, hvilket de
sa som den stgrste tidsmaessige udfordring. Det var vigtigt for navigatorne, at de selv kunne styre, hvor
lang tid de brugte pa deres patient. Nogle fa navigatorer oplevede dog, at det var sveert at fa patientens
mgder med hospitalet til at ligge udenfor navigatorens normale arbejdstid.

Varighed og afslutning
Flere beskrev, at det var vigtigt med en fleksibel afslutning, sddan at der var mulighed for, at forleenge

forlgbet hvis patienten havde behov for det. De mente f.eks., at det var vigtigt at forberede patienten i
god tid pa forlgbets afslutning. Det var gennemgaende, at navigatorerne ved afslutningen af et forlgb
tilbgd at vaere en livline til patienten, sadan at patienten, hvis behovet opstod, kunne kontakte navigato-
ren. Derudover gnskede navigatorerne ogsa at kunne sende en sms til patienten, for at hgre hvordan det
gik vedkommende. Behovet for livlinen sa saledes ud til at ga begge veje.
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Fagprofessionelles vurderinger

De sundhedsprofessionelle og kommunale medarbejdere, som har haft kontakt med sarbare patienter
med en navigator tilknyttet, har primaert haft erfaringer fra forlgb med en enkelt patient. Der er pa denne
baggrund ikke foretaget en egentlig evaluering af erfaringer fra disse grupper. Der er i stedet for foretaget
interview med personer i kraeftradgivning, onkologisk afdeling og kommune, som har identificeret og
henvist patienter til navigatorprojektet, og som har oplevet kontakt med patienter, der blev inkluderet i
projektet og indgik i et navigatorforlgb.

Der er pa denne baggrund foretaget telefoninterview med 4 sundhedsprofessionelle, som har haft kontakt
med patienter i relation til navigatorordningen: kraeftrddgivere fra henholdsvis Kraeftens Bekampelses
telefoniske radgivning og den abne Kraeftradgivning i Sundhedscenter for Kraeftramte i Kgbenhavn, en
forlgbskoordinator pa onkologisk afdeling og en kommunal kraeftkoordinator. Alle havde henvist patienter
til projektkoordinatoren med henblik pa mulig inklusion i navigatorprojektet og haft kontakt med patien-
ter, som havde faet tilknyttet en navigator.

Projektet blev af en af de interviewede rost meget, da det favner de patienter, man normalt har sveert ved
at hjeelpe. Det fremgik, at man godt kan omtale patienterne som sarbare. Det ggr de ofte selv, og de er
klar over deres sarbarhed og ensomhed og kan se det som problemer i deres aktuelle situation med kraeft-
forlgbet.

De interviewede opfattede det som positivt, at der ikke var meget konkrete inklusionskriterier til projek-
tet. Det gav stor rummelighed og mulighed for at vurdere individuelle behov. ”Vi finder patienterne, nar
noget braender pG”. Oftest var der telefonisk kontakt med projektkoordinatoren omkring muligheden for
inklusion af en patient, inden patienten blev orienteret om muligheden for tilknytning af en navigator.
Dette var hensigtsmaessigt i forhold til ikke at stille patienten et tilbud i udsigt, som evt. ikke ville kunne
imgdekommes, og det gav koordinatoren mulighed for sammen med den henvisende person at vurdere,
om der var en navigator, som ville kunne matches med en konkret patient. Det blev opfattet som let at
omtale tilbuddet for patienterne pa en made, som ikke stillede dem noget i udsigt, da beslutningen om
inklusion blev truffet af koordinatoren efter en naermere samtale med patienten. Nogle patienter var dog
utrygge, og her var det en fordel at mgdet med koordinatoren kunne finde sted pa et neutralt sted som

f.eks. i kraeftradgivningens lokaler.

Navigatorerne blev omtalt som opleert til at klare opgaverne, der ikke er lette, og de oplevedes som gode
til at holde fokus pa de rigtige ting omkring patienterne. Der blev omtalt eksempel pa et konkret forlgb,
hvor det var helt tydeligt, at tilknytning af en navigator havde hjulpet en patient. Der var tale om svaere
relationer mellem patient og sundhedspersonalet, og det hjalp at have navigatoren med i forlgbet. Sund-
hedspersonalet stgttede patienten sammen med navigator, sa der var tale om et samarbejde som lykke-
des til alles tilfredshed og med tryghed for patienten, som stod overfor nogle vaesentlige beslutninger i sit
forlgb. En anden patient gav udtryk for at vaere meget taknemmelig for sin navigator og brugte vendingen
“vi har veeret til samtale”.

Navigatorerne blev omtalt som gode til at mgde patienterne, der hvor de var og hjelpe med de ting, der
var barrierer og fyldte meget her og nu. De var ogsa gode til at fa patienterne med i processen. Her blev
det omtalt som godt, at der var en slutdato for et navigatorforlgb, idet det tvang patienten til ogsa selv at
arbejde med tingene. Det giver nogle tydelige rammer at arbejde indenfor. Men det var ogsa godt med en
vis fleksibilitet, sadledes at tilbuddet kunne tilpasses patientens behov.

De interviewede omtalte alle, at de havde haft en god kontakt med koordinatoren omkring inklusion af
patienter og spgrgsmal i relation til projektet. Nogle havde ogsa haft kontakt med navigatoren i relation til
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koordinering af patientens forlgb. Den ene af de interviewede var socialradgiver, og hun havde oplevet at
flere navigatorer havde kontaktet hende med spgrgsmal specifikt omkring sociale problemstillinger, og
hvilke tilbud mv. der findes.

Navigatorprojektet har veeret omtalt saledes i et internt nyhedsbrev pa Finsenscentret:

”.. Kort efter, at sygeplejerske NN hgrte om projektet, fik hun en ny patient, som hun hurtigt s kunne have
gleede af en navigator. Han kom fgrste gang med sin kone, og det var tydeligt, at de havde brug for en rad
trad: “Min mand er en hel person, hvorfor er han delt op i alle disse diagnoser” spurgte hun — og de indle-
dende mgder blev timelange. Susanne tog en snak med patienten om navigator-tilbuddet, og da patienten
takkede ja, ringede hun til projektleder fra Kraeftens Bekeempelse Mia Hutters, der fandt den helt rigtige
navigator til patienten og hans kone. Efter det kom der ro pd. Patienten havde navigatoren med til samta-
lerne med os — og det var tydeligt, at navigatoren havde haft forberedende mgder med parret, for hun
virkede som advokat for konen og havde spgrgsmal med fra hende. Man kunne meerke lettelse hos man-
den, der virkede glad, smilende og rolig. Sygeplejevejleder NN var ogsG med til nogen af mgderne, og det
slog hende, hvor hjeelpsom navigatoren var: “Hun var sd neutral i sin made at veere pa... hun sikrede sig, at
han fik svar pa sine spgrgsmdal, uden at hun tog over for ham. Hun understgttede ham uden at tolke pd
det, han sagde. Det blev tydeligt for mig, hvor hjeelpsomt det kan vaere, at have én med, der ikke agerer pa
systemets preemisser.”

Opsamling af resultater fra navigatorordningen

| det fglgende sammenfattes resultaterne fra navigatorordningen i form af de @ndringer, der er indtruffet
under navigatorforlgbet, og som er baseret pa patienternes, navigatorernes og fagpersonernes udsagn fra
spgrgeskemaer og personlige interviews. £ndringerne er samlet inden for tre overordnede temaer; an-
dringer inden for sundhedsomradet, endringer inden for det sociale omrade og a&ndringer pa det person-
lige niveau for patienterne.

Zndringer pa det sundhedsfaglige omrade

For et par af patienterne, hvor kraeftbehandlingen var blevet afbrudt pa grund af patientens samlede situ-
ation, f.eks. ved manglende fremmgde til behandling, lykkedes det at fa sa meget struktur omkring patien-
ten, at behandling blev genoptaget, bl.a. ved at navigator ledsagede patienten til behandling. Patienterne
fik generelt stgrre forstaelse for deres behandling bl.a. ved at navigator bistod med kommunikationen
med f.eks. laeger, hvor der kunne vaere bade sproglige problemer og problemer med at spgrge ind til og fa
forstaelige forklaringer omkring behandlingen eller forskellige behandlingsmuligheder, hvor patienten
skulle traeffe et valg. Der kom ogsa mere styr pa patienternes aftaler, og forstaelsen for at overholde afta-
lerne. Nogle patienter fik gennemgaet deres medicinforbrug, sé der blev mere styr pa det. Dette gjaldt
ogsa for to diabetespatienter i forhold til at overholde insulinbehandling, og hos en blev der initieret rad-
givning omkring ernaering. Hos nogle patienter blev kontakten til den praktiserende laege styrket, sa ved-
kommende stgttede patienten i kontakten med hospital og kommune.

Hos mange patienter var navigator involveret i at fremme henvisninger til forskellige tilbud, f.eks. psyko-
log, selvmordsforebyggelse, fysisk traening, rygestopkursus mv. Der blev ogsa ydet hjalp ved klagesager i
form af udfyldning af papirer eller som bisidder ved samtaler med sundhedspersonale om klager. Endelig
var navigator involveret i koordinering af patientens forlgb f.eks. i forbindelse med udskrivning og over-
gang til hjemmepleje (patient med stomi) eller overgang til hospice.

Zndringer pa det sociale omrade

Pa det sociale omrade var der en del resultater med forbedring af patienternes gkonomiske situation. Her
bistod navigator med koordinering med kommune, fagforening, forsikringer mv. omkring fgrtidspension,
sygedagpenge, forskellige legater og tilskudsordninger. | det hele taget var det at fa overblik over gkonomi
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noget der bidrog til stgrre ro hos patienterne. Ogsa i relation til patienternes arbejdssituation var der re-
sultater f.eks. i samarbejde med kommunens jobcenter. Nogle fa patienter kom i virksomhedspraktik eller
omskoling, og en patient bibeholdt sit arbejde trods sygefraveaer. For nogle blev der skabt forbedringer
omkring transport bl.a ordning med Flextrafik, og hos andre blev der arbejdet med forbedring af boligfor-
hold i relation til mere handikapvenlige forhold eller flytning til plejehjem. Forhold omkring hjeelpemidler
blev forbedret for flere patienter, f.eks. elkgrestol, bleer til inkontinens og brokbandage.

For mange patienter var det at fa orden i gkonomi, administration og koordinering med forskellige aktgrer
med til at skabe ro og dermed skabe en god basis for at komme videre.

Zndringer pa det personlige niveau for patienterne

P4 det personlige plan var der beskrevet mange gode a&ndringer i form af styrket selvvaerd og evne til at
magte kraeftsygdommen. Patienterne fik hjaelp til mange praktiske ting som f.eks. hjzelp til at komme i
gang med pc, nem-id mv. sa de selv kunne klare administrative og gkonomiske opgaver. Der blev hjulpet
med transport til behandlinger, optiker, tandlzege mv. Navigator var ogsa med til at fremme kommunika-
tion mellem patienten og familiemedlemmer, at finde nye netvaerk eller andre besggsordninger.

Navigatorerne har pa et opsamlingsmg@gde sammenfattet fglgende kriterier for, hvornar et navigatorforlgb
lykkes:

e  Godt match mellem patient og navigator

e Vedholdenhed i forhold til aktgrer i patientens forlgb (bade sundheds- og socialvaesen)

e  Godt samarbejde og respekt for roller bade med patient og andre aktgrer

e  Opsatning af realistiske delmal og plan for at na dem

o  Fzlles forberedelse af mpder med forskellige aktgrer

e Se muligheder frem for begraensninger

e  Vaere praktisk “gris” og finde patienters ressourcer (empowerment)

e Tidsbegraenset periode for navigatorforlgb

3.6 Organisering af navigatorordningen

Udfordringer i projektets organisering

Projektorganiseringen med en arbejdsgruppe bestaende af radgivningsledere og projektmedarbejdere fra
Kraeftens Bekaempelses afdelinger Patientstgtte & Lokal Indsats, Dokumentation & Kvalitet samt Frivillig-
indsats blev etableret i december 2012. Der var i projektet en raekke delprocesser, som var indbyrdes
afhaengige og stillede krav til koordinering, herunder rekruttering af projektkoordinatorer i Region Hoved-
staden og Herningomradet, rekruttering af frivillige navigatorer, uddannelse af navigatorer, kontakt til
henvisende enheder, f.eks. sygehuse og kommuner, udarbejdelse af informations- og evalueringsmateria-
le mv. De mange delaktiviteter betgd, at projektet fra start blev forsinket i forhold til den stipulerede
tidsplan, saledes at projektet fgrst inkluderede patienter fra august 2013. Blandt andet tog rekruttering af
frivillige navigatorer laengere tid end planlagt, idet der skulle indrykkes annoncering i lokalaviser, ligesom
uddannelsesprogrammet for navigatorer fgrst kunne gennemfgres i juni 2013. Projektets forventninger
til antal navigatorer og deres kvalifikationer blev opfyldt i forhold til projektbeskrivelsen.

Den overordnede projektledelse blev varetaget af en chef i Patientstgtte & Lokal Indsats. Denne funktion
blev varetaget ved siden af andre Igbende opgaver. Det viste sig dog pa grund af de mange forskellige
opgaver i projektet ngdvendigt at uddelegere en del af opgaverne i relation til projektledelse iszer til den
ene af de to koordinatorer, idet der var tale om mange problemstillinger relateret til den praktiske organi-
sering af aktgrer og indsatser.
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Projektets drift har veeret afhaengig af den rette balance mellem kvalificerede frivillige navigatorer og
henvisning af patienter fra de henvisende instanser, dvs. sygehuse, kommuner, kraeftradgivninger mv. Det
er i projektet i nogen grad lykkedes at skabe denne balance, séledes, at der ikke er opstdet en egentlig
venteliste af patienter, der ventede pa en navigator. Der har dog i perioder vaeret navigatorer, som ikke
har haft tilknyttet en patient trods gnske herom.

Projektet har trukket nogen ressourcer fra kraeftradgivningerne til supervision af navigatorer, og projekt-
koordinatorerne har staet for netveerksmgder for navigatorerne. Der er ingen tvivl om, at det har vaeret
vaesentligt for projektet, at de frivillige navigatorer har faet denne sparring og opbakning, og at der i en
udbredelse af projektet skal vaere fokus pa at understgtte de frivilliges funktion.

Der var i projektperioden udskiftning af koordinatoren i Herning grundet dennes fratraedelse, og opgaven
blev herefter fgrst overfgrt til en ansat medarbejder i kraeftradgivningen, og siden blev to frivillige naviga-
torer ansat i funktionen som koordinator. Dette har medfgrt, at der i tidsrum har manglet kontinuitet i
afholdelse af netveerksmgder, sparring mv.

@konomi

Det viste sig gennem projektperioden, at projektet var underfinansieret i forhold til det reelle behov for
ressourcer i projektet. Der blev i projektperioden allokeret flere ressourcer end beskrevet i projektansgg-
ningen til projektkoordination, ligesom det blev ngdvendigt at afholde et nyt kursus for frivillige grundet
behov for flere navigatorer. Der var desuden i projektet betydelige driftsudgifter til telefon og transport
for de frivillige navigatorer. Bevillingen fra Sundhedsstyrelsen blev derfor suppleret med midler fra Tips og
Lotto efter ansggning samt interne midler fra Patientstgtte og Lokal Indsats. | alt fik projektet tilfgrt ca.
300.000 kr.

Jura/regler for at sikre frivillige

Der var i projektet fokus pa at sikre, at regler for tavshedspligt mv. blev overholdt. Patienterne underskrev
en fuldmagtserklzaering for de navigatorer, som skulle indhente information om behandlingsforlgbet fra
sundhedsvaesenet, og patienterne skrev under p3, at de var informeret om, at der i forbindelse med pro-
jektet ville blive indsamlet anonyme informationer i evalueringsgjemed. De frivillige var underlagt reglerne
geeldende for andre patientstgttefrivillige i Kraeftens Bekaempelse, herunder regler for transport med
ledsager i egen bil.

Netveerksmgder og sparring

Af telefoninterviewene med navigatorerne fremgik det, at de gennemgdaende var meget glade for supervi-
sionsmgderne og netvaerksmgderne. De var bade tilfredse med fagligheden, muligheden for sparring, og
megderne bidrog desuden til at navigatorerne lzerte hinanden bedre at kende og fik fglelsen af, at de var en
del af en flok. Det fremgik dog, at der i Herning havde vzeret behov for flere netvaerksmgder, idet dette
havde haltet lidt pa grund af den omtalte udskiftning af koordinatoren flere gange i projektforlgbet.

| det fglgende beskrives strukturen omkring netveerksmgderne i Region Hovedstaden.

Som frivillig navigator var det obligatorisk at deltage i netvaerksmgder og supervision, dog var det ikke alle,
der havde mulighed for at deltage i alle mgder. Netvaerksmgderne blev afholdt ca. hver tredje maned,
hvor mgderne blev holdt skiftevis i kraeftradgivningerne i Lyngby og Hillergd. Her deltog hele gruppen af
navigatorer, hvor de til supervision var delt op i to grupper.

Koordinator stod for indkaldelse til mgderne og efterfglgende at skrive et kort mgdereferat pa det lukkede
gruppesite (intranet) pa frivillig.dk. Typisk deltog % af gruppen ved mgderne (10 - 14 deltagere). Erfaringen
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fra netveerksmgderne var, at der ikke skulle vaere for mange punkter pa dagsordenen. Dagsordenen blev
lagt pd intranettet inden mgdet med opfordring til navigatorerne om at komme med punkter til dagsor-
denen, men der kom sjeldent noget.

Mgderne var planlagt til at vare 2% time, hvor koordinator var ordstyrer. Det var vigtigt med god tid til at
tage en runde blandt navigatorerne og hgre, hvad de var optaget af i forhold til deres patientforlgb eller
med dem selv personligt. Der var stor interesse blandt navigatorerne for at hgre og dele erfaringer, og
netvaerksmgdet var det forum, hvor alle havde mulighed for at mgde hinanden. Dermed havde net-
vaerksmgdet en stor social funktion i gruppen.

Koordinator havde altid de sidste relevante nyheder med fra Kraeftens Bekeempelse, ligesom forskellige
praktiske problemstillinger kunne blive drgftet, f.eks. vedrgrende kgrselsafregning og navigatortelefoner.
Ofte bragte koordinator nogle dilemmaer op til dialog, hvor man fik set pa navigatorrollen lidt mere fra
oven. Disse dilemmaer fik koordinator indsigt i via den Igbende elektroniske loghbog, som den enkelte
navigator udfyldte efter hver kontakt.

Eksempler pa dilemmaer:
e Hvordan saetter jeg graenser i mit frivillige arbejde?
e  Skal jeg veere ven med min patient pa Face Book?
e  Hvor meget skal jeg veere budbringer mellem sygehus og hjemmeplejen, kan der ga noget galt i
overbringelsen?
e Vil det veere en fordel at have et navneskilt pa med KB’s logo pa? Vil dette skabe st@rre legitimitet
som navigator i forhold til offentlige instanser?

Til alle mgder blev der lagt vaegt pa at skabe et rum, hvor det sociale, mgdedisciplinen og hyggen var til
stede. Det har haft stor betydning som en del af den anerkendelse, der kunne gives til den enkeltes frivilli-
ge arbejde. Sommerudflugt og julefrokost i forbindelse med netvaerksmgder var tillige arrangementer, der
gav mening for de deltagende og gav oplevelse af at vaere betydningsfuld i sit frivillige arbejde.

Erfaringerne viser, at det at veere frivillig i hgj grad ogsa er for den frivilliges egen skyld. Derfor er det feel-
les sociale et vigtigt element i netvaerksmgderne.

Supervision med navigatorer

| Region Hovedstaden blev gruppen af navigatorer opdelt i to: dem, der var tilknyttet Radgivningen i Lyng-
by og dem, der var tilknyttet radgivningen i Hillergd. De to grupper bestod af 9-10 navigatorer, hvor
fremmgdet ved supervisionsmgderne med radgivningslederne var fra 3 til 6 frivillige. Der blev udbudt
supervision to x to timer pr. semester/halvar i begge geografiske omrader. Navigatorerne skulle tilmelde
sig hver gang.

Ved selve supervisionsmgdet indledtes med en runde, hvor deltagerne gav en kort status i forhold til de-
res patientforlgb. Herefter blev det, efter aftale mellem supervisor og deltagere, besluttet, hvilke pro-
blemstillinger eller temaer, som skulle drgftes yderligere. | den valgte supervisionsmetode blev alle mgde-
deltagere aktiveret som “reflekterende team”.

Emnerne, som blev bragt op pa mgderne, var:
e Hvordan forholder jeg mig, nar jeg kan maerke, at jeg bliver fglelsesmaessigt og personligt meget
bergrt i samveeret med min patient?
e  Hvor meget skal jeg dele af mit privatliv?
e  Hvor meget skal jeg "byde mig til”, nar patienten virker afvisende overfor mig?
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e Hvad stiller jeg op, nar det virker som om, at patientens naere pargrende misforstar min stgtte og
hjeelp?

e Hvordan forholder jeg mig til patienten, som virker nedtrykt og isolerer sig?

e Hvordan kan jeg handtere en konkret situation, hvor jeg er bekymret for, om patienten har tan-
ker om selvmord?

e Hvor gar graenserne for min involvering? Hvornar og hvor meget skal man stille op?

e Hvordan undgar jeg at "have projekter pa den andens vegne”?

e Hvordan far jeg afsluttet forlgbet, nar jeg oplever, at patienten og jeg har knyttet en helt szerlig
relation?

Labende sparring af navigatorerne

En af koordinatorerne beskriver den Igbende sparring saledes:

”Ud over den planlagte navigator-supervision hver tredie mdaned ved personale i radgivningen, har jeg
stgttet den frivillige navigator via samtaler i telefonen, mails, sms eller personlige samtaler i rGdgivningen
eller i enkelte tilfeelde hjemme hos den frivillige. Alle samtaler har veeret vedrgrende problemstillinger i
navigators patientforlgb eller efter afslutning af disse.

Som frivillig navigator arbejder man meget pd egen hdnd og tager beslutninger sammen med sin patient,
evt. pdrgrende og personale pd hospital eller kommunen. Der ligger et stort ansvar hos navigator, og her
er det min rolle at st@gtte navigator i sveere problemstillinger og evt. hjeelpe dem til at saette graenser. Jeg
har adgang til den elektroniske logbog, hvor jeg kan falge med i hvert enkelt navigatorforlgb. Ca. en gang
ugentlig tjekker jeg logbggerne, og er der beskrevet problemstillinger, som virker uoverskuelige, uafslutte-
de, vaelger jeg ofte at maile til navigator for at hgre til vedkommende og vise, at jeg er til stede pd sidelin-
jen, og at de kan bruge mig som sparringspartner ved behov.

Vi har undervejs mistet nogle patienter i navigatorforlgbet, hvor der ikke har vaeret mulighed for at afrun-
de forlgbet med den afsluttende samtale mellem patient, navigator og koordinator. Ved dgdsfald har jeg
haft en samtale med navigator for pd den mdde at afrunde forlgbet, og i samtalens lgb give mulighed for
at kunne dele de falelser, der kan opstd ved et dgdsfald, da der under et navigatorforlgb ofte er kommet et
tillidsforhold, der sG pludseligt ophgrer. Disse samtaler har jeg haft hjemme hos navigator, hvor jeg har
tilbudt at komme pd besgg.”

Sparring af projektkoordinator

Hvis koordinatoren havde behov for “nu-og-her-coaching” var det aftalt, at radgivningslederne afsatte tid
dertil. Det har fx drejet sig om henvendelser vedrgrende en mulig kraeftpatient til projektet, og om
han/hun ville egne sig til at fa en navigator, det kunne vaere tvister mellem navigator og patient, og det
kunne veaere i konkrete tvivlspgrgsmal af mere juridisk art, som fx ma navigator have penge til patienten?
Enkelte temaer har vaeret af mere principiel karakter og har efterfglgende veeret drgftet i den projektets
arbejdsgruppe.

Undervejs i projektet blev der planlagt tid til fast sparring af koordinatoren ved en psykolog fra Patient-
stgtte & Lokal Indsats, som ikke var knyttet til projektet. Formalet var at stgtte koordinatoren i handtering
af de mange tunge problemstillinger, som viste sig i projektet, og hvor koordinatoren selv skulle stgtte
navigatorerne i deres arbejde.
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Assistent for projektkoordinator

Pa grund af stigende arbejdsmaengde for koordinatoren i Region Hovedstaden efterhdnden som der kom
flere patienter og frivillige i projektet, blev en af de frivillige tildelt nogle opgaver som assistent for
koordinatoren. Blandt andet havde assistenten, nogle af de indledende samtaler og matchmgder med
patienten samt flere af de afsluttende telefoninterview efter navigatorforlgbet. | det fglgende gengives
udpluk af assistentens evaluering/refleksioner over sin rolle som frivillig assistent i projektet.

”“Jeg har fglt mig godt "kleedt pd" til funktionen, bdde qua navigatoruddannelsen og fordi jeg sammen med
koordinatoren holdt et mgde med forventningsafstemning og en nedskrevet aftale om, hvad min funktion
indebar. Derudover har det veeret en keempe hjzelp at have vaeret med som observatgr i alle funktionerne
sammen med koordinatoren, inden jeg har skullet std pd egne ben. Det har vaeret godt at have bdade
samtalerne og telefoninterviewene, for pa den mdde har jeg oplevet de forskellige faser og virkelig kunnet
se udviklingen hos patienterne. Det at have haft en Navigator har gjort en keempe forskel for patienterne”

Kapitlets hovedpunkter

e Der er rekrutteret og uddannet 42 frivillige som navigatorer for socialt sarbare kraeftpatienter

e Der erivaerksat navigatorforlgb for 46 kraeftpatenter med forskellige sygdomsmaessige, sociale og
personlige problemstillinger

e Forlgbene varede fra 2 til 13 maneder med et gennemsnitligt antal kontakter pa 4 per maned

e Bade patienter, navigatorer og sundhedsprofessionelle udtrykker tilfredshed med navigatorindsatsen

e Dereropnaet forbedringer i kraeftpatienternes situation, primaert inden for det sociale og personlige
omrade, men ogsa konkrete resultater inden for det sundhedsfaglige omrade peger pa nytten af ind-
satsen

e Projektets gennemfgrelse har veeret pavirket af udskiftning af personale, og arbejdsopgaverne har
vaeret hgjere end forventet - isaer for projektkoordinatorerne
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4. Diskussion

| designet af modellen for en navigatorordning er der taget udgangspunkt i beskrivelser fra primaert ame-
rikansk litteratur, det danske projekt i ADHD foreningen og egne erfaringer i Kraeftens Bekampelse fra
patientradgivning mv. Derudover er der taget hensyn til praktiske forhold og forventet gennemfgrbarhed i
en to-arig projektperiode. Et af formalene var at indhente erfaring om organisering, navigatoraktiviteter
og muligt udbytte af ordningen med henblik pa at kunne inddrage disse i evt. fremtidig implementering af
en navigatorordning i stgrre malestok.

Projektets arbejdsgruppe har Igbende drgftet fremdriften og de forskellige problemstillinger, der er op-
stdet i projektet og har reageret i forhold hertil. Det har fra starten vaeret hensigten at give plads til at
bade koordinatorer og navigatorer kunne finde frem til den metode, de fandt bedst egnet til at gennemfg-
re aktiviteterne i projektet under hensyntagen til at na de opstillede mal.

Erfaringer og resultater fra projektet vil i dette afsnit blive holdt op imod de mal, der var opsat for indsat-
ser og resultater i Forandringsteorien (bilag 1).

1) Organisering: rekruttering af frivillige, undervisning af frivillige,
sparring og netveerksmgder

Det var fastlagt, at de frivillige, som blev ansat som navigatorer, skulle have bade personlige erfaringer og
handlekraft til selv at finde frem til, hvordan vedkommende bedst kunne stgtte en sarbar kraeftpatient.
Det viste sig, at der var mange interesserede i jobbet som navigator, og langt de fleste havde de ngdven-
dige kompetencer, som blev suppleret med yderligere viden pa det obligatoriske kursus for navigatorer.
Det var dog ogsa ngdvendigt for koordinatoren at opsige samarbejdet med nogle fa af de frivillige, som
viste sig mindre egnede til opgaven. Et meget vigtigt element var, at navigatoren ikke overtog ansvaret fra
patienten men stgttede denne i selv at traeffe beslutninger mv. | undervisningen blev der lagt vaegt pa
dette, sa navigatorerne var forberedte pa og mestrede nogle teknikker til styrkelse af patienternes egne
handlekompetencer.

Navigatorerne havde forskellige erfaringer og personligheder. De havde alle overskud til og gnske om at
gore en forskel for projektets malgruppe. Patienterne havde forskellige personlige og sociale problemstil-
linger og befandt sig i forskellige livssituationer, men feelles for dem var, at de havde et aktuelt behov for
stgtte i deres kraeftforlgb. Pa grund af de individuelle forhold hos bade navigatorer og patienter var det
vigtigt, at matchningen mellem patient og navigator skete, saledes at disse forhold blev tilgodeset. Nar et
patientforlgb var sat i gang fulgte koordinatoren hele tiden med i forlgb via den elektroniske logbog, net-
vaerksmegder, sparring mv. for at sikre, at det forlgb planmaessigt og matchningen fungerede for begge
parter. Dette viste sig at veere opfyldt for hovedparten af patientforlgbene, idet der kun var et par forlgb,
hvor der blev a&ndret pa den oprindelige matchning.

Der gor sig seerlige forhold geeldende, nar man som i dette projekt arbejder med frivillige. | projektet var
flere af de frivillige selv tidligere kraeftpatienter eller havde andre sygehistorier. Dette viste sig at indebae-
re nogle praemisser, som man hele tiden matte forholde sig til. F.eks. matte nogle af navigatorerne udga
pa grund af egne sundhedsmaessige forhold. Men ogsa andre personlige forhold f.eks. i relation til arbejde
eller familie havde indflydelse pa navigatorernes mulighed for at kunne udfylde jobbet som navigator. |
forhold til andre frivilligjobs, var det at veere navigator for en socialt sarbar patient en forpligtende opga-
ve, som man ikke lige kunne slippe. Det var derfor ngdvendigt, at der Igbende blev sikret kontakt og spar-
ring med navigatorerne for at stgtte dem i deres opgave. Som frivillig har man ogsa brug for anerkendelse
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af sin indsats, som i dette projekt har fyldt meget bade i form af konkrete aktiviteter og i navigatorernes
bevidsthed. Det at give navigatorerne et socialt netvaerk at fungere i og mulighed for bade faglig og per-
sonlig sparring omkring de ting, de oplevede i relationen med deres patienter, var derfor en vigtig del af
"belgnningen” for deres indsats.

Malet med ansaettelse af mindst 30 frivillige med de rette kompetencer, samt deltagelse i kursusprogram,
sparring og netvaerksmgder blev opfyldt.

2. Fagprofessionelle: identifikation af malgruppen, informationsmate-
riale, kontaktnet til rekruttering

I hvert omrade blev der skabt kontakt til centrale personer inden for sundhedsvaesenet (primart sygehus-
afdelinger), socialvaesenet (kommuners hjemmepleje, jobcenter mv.) og Kraeftens Bekeempelses radgiv-
ningscentre, da det var disse steder, man forventede, at patienter kunne rekrutteres.

Der var i projektet ikke en entydige inklusionskriterier for patienter ud over, at det skulle vaere seerligt
sarbare patienter i kreeftforlgb. Det viste sig at veaere en brugbar definition, idet de sundhedsprofessionelle
genkender sddanne patienter, nar de mgder dem. Der var saledes ogsa kun fa patienter, som ved inter-
viewet med koordinatoren viste sig ikke at tilhgre malgruppen, hvilket de selv var enige i.

| projektet skulle de fagprofessionelle inden for sundheds- eller socialveesenet identificere men ikke inklu-
dere patienter til projektet. Dette var en ngdvendighed, idet en patient fgrst kunne inkluderes, hvis der
var en "ledig" navigator som ville vaere et egnet "match" til den konkrete patient. Dette viste sig ikke at
udggre et problem i projektet. Der var en god dialog mellem de fagprofessionelle og koordinatorerne i
projektet. Det betgd dog, at indsatsen med at identificere patienter blev holdt inden for et begraenset
antal personer f.eks. forlgbskoordinatoren pa en sygehusafdeling eller kraeftkoordinator i en kommune.

Informationsmaterialet til fagprofessionelle og patienter var bevidst holdt pa et overordnet niveau, idet
detaljer omkring projektet og navigationen var bedst egnet til at blive overbragt mundtligt. Dette skete
ved personalemgder og personlige kontakter med de fagprofessionelle og personlige mgder med patien-
terne. | dette projekt blev der primaert taget kontakt til et begraenset antal fagprofessionelle, som manii
forvejen kendete til, hvilket kan have betydet, at nogle barrierer ikke er blevet afdaekket. Dette har dog
vaeret ngdvendigt, idet en stgrre udbredelse ville have medfgrt henvisning af flere patienter, end man
kunne tilgodese med det aktuelle antal navigatorer.

Projektets formal omkring kontakt til og samarbejde med fagprofessionelle, som aktgrer i rekruttering af
patienter blev opfyldt, idet der blev etableret netveerk med et antal centrale personer i savel sundheds- og
socialvaesenet som i de lokale kraeftradgivninger.

3. Navigatorforlgb: Rekruttering af patienter, matching af patient og

navigator, navigatorforlgb, evaluering.

Langt de fleste af de patienter, der fik tilbud om tilknytning af en navigator sagde ja tak hertil. I alt blev 58
patienter henvist til projektet, hvoraf 46 blev inkluderet. Det viste sig, at nogle patienter i forvejen fik
stgtte via andre tilbud, men ogsa at patienten kan vaere for svag til at magte at tage imod tilbuddet. Dette
er i overensstemmelse med, at navigatorerne skal deekke et behov for stgtte, som ikke daekkes af andre
offentlige tilbud, og de meget svage patienter har behov for mere professionel stgtte og omsorg. Malet
om at identificere de rette patienter til navigatortilouddet synes saledes at vaere opfyldt.
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Det viste sig i projektet, at selv med et godt match mellem patient og navigator var det op til begge parter
at bidrage til et godt samarbejde. For flere patienter viste det sig vigtigt, at navigatoren ogsa gav noget af
sig selv som person. Flere abnede sig saledes mere undervejs i forlgbet, efterhdnden som de kom til at
kende navigatoren bedre. Navigatorerne omtalte ligeledes vigtigheden af, at der opstod et tillidsforhold
og en venlig stemning mellem parterne. Meget naere relationer mellem patient og navigator, som evt.
kommer til at ligne et venskab, var dog ikke altid optimalt. Tilbuddet om tilknytning af en navigator var
afgraenset til ca. 6 maneder, og det viste sig for nogle, at det var vanskeligt at afslutte forlgbet, uden at det
kom til at virke som et svigt, hvis relationen havde veaeret for taet, eller hvia patienten ikke var forberedt i
god tid mod afslutningen af forlgbet. Navigatorerne havde en naturlig interesse i at fglge med pa sidelin-
jen, nar de slap en patient efter et intenst forlgb, sa der var ofte en aftale om korte kontakter ved sms
eller telefonopkald som en slags livline. En del patienter var dog trygge ved afslutningen af forlgbet og
havde faet redskaber til at klare sig pa egen hand, f.eks. i forbindelse med laeegesamtaler.

Navigatorernes optegnelser om deres kontakter med patienterne i de elektroniske logbgger viste, at der
var stor forskel pa hvilke temaer, der var vigtige i et forlgb. Forskellen i temaer for de enkelte patienter
kunne formentlig relateres bade til patienternes situation og til navigatorens registreringspraksis og made
at stptte patienten pa. Dette var i overensstemmelse med, at der ikke er fastlagt en bestemt model for
indholdet i et navigatorforlgb, men at dette netop skulle struktureres i et samspil mellem patienten og
navigatoren, ud fra hvad der var de mest dominerende problemstillinger, og hvordan navigator bedst
kunne stgtte patienten. Dette vanskeligggr dog muligheden for at udpege de konkrete forhold i et forlgb,
som var afggrende for et succesfuldt forlgb f.eks. i relation til specifikke problemstillinger i patientens
baggrund.

Det viste sig hensigtsmaessigt, at den lokale koordinator Igbende fulgte med i de enkelte navigatorforlgb
ved at laese navigatorernes elektroniske logbgger. Koordinatoren kunne saledes fange problemstillinger,
som kraevede naermere drgftelse med navigatoren eller stgtte af denne i vanskelige situationer som f.eks.
hvis patienten overgik til et teminalt forlgb og dgde. Tilsvarende kunne koordinatoren foresla et forlgb
afsluttet, hvis der ikke laengere sa ud til at vaere behov for stgtte til en patient.

Evalueringen var baseret bade pa Igbende registreringer og afsluttende interview og spgrgeskemaer. Det
viste sig at veere en god blanding med henblik pa at fa indsigt i, hvad et navigatorforlgb gik ud pa, og hvor-
dan aktgrerne oplevede indsatsen. Det var i kraft af den forskellighed, der var i de enkelte navigatorforlgb
vanskeligt at udpege objektivt malbare resultater af indsatsen. Via navigatorernes elektroniske logbgger
og evalueringerne blandt patienter og navigatorer blev der dog identificeret en raekke sendringer og for-
bedringer i patienternes konkrete situation undervejs i navigatorforlgbene. De fleste &endringer fandtes
inden for det sociale omrade, hvor flere havde faet permanente ordninger omkring gkonomi, bolig mv.,
som gjorde deres samlede situation vaesentlig bedre. Pa det sundhedsmaessige omrade blev det angivet,
at patienterne var blevet bedre til at forstad og overholde aftaler, og et par af patienterne fik genoptaget
behandlinger, som var afsluttet pa grund af patienternes sociale situation. En vigtig del af de konstaterede
2ndringer var pa det personlige plan for patienterne, hvor mange oplevede stgrre selvtillid og flere havde
faet etableret nye sociale netvaerk. Flere patienter oplevede, at samtaler med fagprofessionelle forlgb
lettere, nar de havde navigatoren med som bisidder, og flere fik redskaber til, hvordan de selv kunne blive
bedre til at klare samtaler f.eks. ved at lave huskelister med vigtige sp@rgsmal. Endelig angav patienter
generelt meget stor tilfredshed med den personlige omsorg og stgtte, som de modtog fra navigatorerne.

Projektets formal om at styrke patienternes handlekompetencer, fremme af patienternes forstaelse for
behandlingsforlgbet og emotionel stgtte til patienterne vurderes som opfyldt, hvorimod malet om at
forebygge eller reducere forsinkelser i kraeftforlgbet ikke kan vurderes pa baggrund af de foreliggende
data.
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Projektets mal om henvisning af 120 patienter blev ikke naet, mens de gvrige mal under Navigatorforlgbet
blev opfyldt i kraft af de iveerksatte navigatorforlgb og dokumentationen omkring den Igbende kontakt
mellem patient og navigator og netvaerksmgderne for navigatorer. Arsagen til, at der kun blev henvist og
inkluderet ca. halvdelen af det forventede antal patienter var, at navigatoropgaverne viste sig at vaere
mere kraevende end forventet, sdledes at hver navigator havde nok i at varetage stgtten for en patient ad
gangen. Opgaven for koordinator med samtaler med patienter, matchmgder, afslutningsmgder, opfglg-
ning og sparring af navigatorer samt planlaegning og afholdelse af netvaerksmgder, deltagelse i undervis-
ning og arbejdsgruppemegder viste sig ogsa at veere mere omfattende end forventet. Det blev tillige anset
for vigtigere at gennemfgre faerre navigatorforlgb med stgtte af ngdvendigt omfang frem for at reducere
stgtten for de enkelte patienter.

5. Konklusion og perspektivering

| projektperioden pa 2 ar er der udviklet og afprgvet en model for tilknytning af en frivillig navigator til
socialt sarbare kraeftpatienter.

Modellen omfatter organisering af indsatsen fra det overordnede centrale niveau til de udfgrende enhe-
der i de lokale kraeftradgivninger, rekruttering og uddannelse af frivillige som navigatorer, kontakt med
henvisende enheder i sundheds- og socialvasenet, matching af patient og navigator, personlig coaching
og netvaerksdannelse for navigatorerne samt redskaber til Isbende monitorering af aktiviteterne i forlg-
bene for de enkelte patienter.

Tilknytning af en frivillig navigator har vist sig at veere en velegnet indsats til at rumme de forskellige pro-
blemstillinger, som socialt sarbare kraeftpatienter keemper med, og der er opnaet gode erfaringer pa
sundhedsfaglige, sociale og personlige omrader.

Pa baggrund af disse gode erfaringer og det forhold, at der er et stort behov for at kunne stgtte socialt
sarbare kraeftpatienter igennem deres kraeftforlgb, har Kraeftens Bekaampelse besluttet at afsaette 5 mio.
kr. af de midler, der blev indsamlet via Knaek Cancer kampagnen i 2014, til at viderefgre en navigatorord-
ning i 2 ar med udgangspunkt i kraeftradgivninger fordelt over hele landet.
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Bilag 1: Forandringsteori for delprojekt A: Frivillige patientnavigatorer

Delkomponent

1) Rekruttering af frivilligt korps af
navigatorer

2) Undervisning af
navigatorer

3) Radgivning og sparring

4) Netvaerksmgder

Malgruppe/

Frivilligindsats og kraeftradgivniger

Frivilligindsats

Projektgruppe og kreeftradgivere

Frivilligindsats og kreeftradgivninger

aktgrer
Aktiviteter e  Funktionsbeskrivelse for e Undervisningsprogram e Radgivere deltageri e Tidsplan og indhold for
navigator e Udarbejde navigatorundervisning netvaerksmgder
e Annoncering efter navigatorer undervisningsmateriale e Lokal info til navigatorer med e Gennemfgre tre netveerksmgder
e Ansattelsessamtaler abningstid, kontaktnumre mv. e  Elektronisk netveerk
Mmal Procesmal: Procesmal: Procesmal: Procesmal:
e  Frivillige ansggere e Undervisningsprogram og mate- |e  Radgivere bidrager med infoaf | e Program for netveerksmgder
e Ansattelsessamtaler riale udarbejdet til tiden relevans for navigatorer e  Elektronisk netveerk
Resultatmal: Resultatmal: Resultatmal: Resultatmal
e 10 navigatorer ved hver e Undervisning gennemfgrt i e Aftale om telefonradgivning for | @  Tre netveerksmgder gennemfgrt
rddgivning henhold til plan navigatorer etableret i henhold til plan
e Navigators kompetencer e  Elektronisk netvaerk fungerer
Indikatorer Procesindikatorer: Procesindikatorer: Procesindikatorer: Procesindikatorer.

e Antal respondenter og samtaler

Resultatindikatorer:

e Antal ansatte med rette
kompetencer

e Undervisningsprogram og mate-
rialer
Resultatindikatorer:
e Antal deltagere der har
gennemfg@rt undervisning

e Relevante bidrag til navigator
Resultatindikatorer:
e  Mulighed for telefonradgivning
kendt af navigatorer
e  Giver svar pa spgrgsmal

e Netvaerksprogram

e  Elektronisk netveerk
Resultatindikatorer

e Antal netvaerksmgder

e Antal deltagere i mgder

Succeskriterier

e Der errekrutteret mindst 30
navigatorer

e Alle har de ngdvendige
kompetencer til at udfgre
opgaven

e  Mindst 90 % af navigatorer har
gennemfgrt kursusprogrammet

e Alle navigatorer er bekendt
med deres opgaver

e 80 % af navigatorer har sggt
radgivning inden for de fgrste 3
maneder

e 90 % af navigatorer har deltaget
i mindst et netvaerksmgde

e 75 % af navigatorer har deltaget
i mindst to netveerksmgde

e Alle navigatorer har brugt
elektronisk netvaerk

Malemetoder

e Kompetenceprofiler for naviga-
torer

e Deltagerliste
e Kursusevaluering + spgrgeske-
ma

e Information om radgivning
e Spgrgeskema og interview

e  Program for netvaerksmgder

e E-mail liste for elektronisk net-
veerk

o Deltagerlister

e Spgrgeskemaer
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Bilag 1: Forandringsteori for delprojekt B — Information til fagprofessionelle

Delkomponent

1) Identifikation af malgrupper

2) Udarbejdelse af informations-materiale

3) Kontaktnet til rekruttering

Malgruppe/aktor Projektarbejdsgruppen Projektarbejdsgruppen Projektarbejdsgruppen + kraeftradgivere
Aktiviteter e Liste over relevante aktgrer, der kan iden- | e  Beskrivelser af kriterier for udvaelgelse af e Etablere kontakt til relevante enheder for
tificere patienter med behov for navigator patienter til projektet udveelgelse af patienter
e Informationsmateriale malrettet de for- e Aftale deltagelse i projektet
skellige grupper af aktgrer
mal Procesmal: Procesmal: Procesmal:
e Overblik over aktgrer i patientforigbet e Udarbejdelse af materialer inkluderer e Hver radgivning kontakter relevante en-
Resultatmal: dialog med malgrupper heder
e Relevante aktgrer er identificeret Resultatmal: Resultatmal:
e  Enighed om kriterier for udveelgelse af e Hver radgivning har truffet aftale med
patienter enheder om deltagelse i projektet
e Informationsmateriale er relevant for den
enkelte faggruppe
Indikatorer Procesindikatorer: Procesindikatorer: Procesindikatorer:

e Mgdereferater
Resultat indikatorer:
e Liste over relevante aktgrer

Resultat indikatorer:

e  Liste over kriterier for udvaelgelse af pati-
enter

e Informationsmateriale afspejler faggrup-
pens “andel” i patientforlgbet

e Liste over mulige interessenter til projek-
tet

Resultat indikatorer:

e Aftaler om projektdeltagelse

Succeskriterier

e Der er identificeret mindst 4 relevante
aktgrer

e  Kriterier for udvaelgelse af patienter er
vedtaget

e Informationsmateriale til mindst 4 fag-
grupper er udarbejdet

e Aftale med mindst 3 enheder for udveel-
gelse af patienter til projektet

Malemetoder

e Mgdereferater

e Arbejdsdokumenter

e Aftaler om projektdeltagelse
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Bilag 1: Forandringsteori for delprojekt C — Navigatorforigb

Delkomponent

1) Rekruttering af patienter

2) Matching af patient og
navigator

3) Navigatorforlgb

4) Evaluering

Malgruppe/aktor Fagprofessionelle Koordinatorer Navigatorer Koordinatorer, evaluator, projekt-
arbejdsgruppe
Aktiviteter e Dedeltagende enheder udpe- | ® Kontakt med patienter om e Indledende samtale og aftale | e Vzelge evalueringsredskaber
ger patienter til projektet inklusionssamtale om samarbejdsform (validerede skalaer)
e Inklusionssamtale oginforma- | ® Lpbende kontakt med patient | ¢ Udarbejde egne redskaber
tion om det videre forlgb til e Lgsning af problemer for (logbgger, spprgeskemaer,
patient patient intrviewguide mv.)
e Tildele navigator til patient e Samle og bearbejde data
mal Procesmal: Procesmal: Procesmal: Procesmal:
e  Relevante enheder kender til e Henviste patienter interview- | ¢  Navigatorer er bekendt med e Der udarbejdes relevante
projektet es af koordinator mhp. opfyl- funktionen som navigator evalueringsredskaber til be-
delse af behov for navigator lysning af projektets formal
Resultatmal: Resultatmal: Resultatmal:
e  Patienter udpeges af forskelli- | Resultatmal: e Derer lgbende kontakt mel- e Derindsamles Igbende do-
ge kanaler for hver radgivning | ¢  Der etableres patient — navi- lem patient og navigator kumentation for patient og
gator samarbejde navigatorkontakter
e Derindsamles Igbende do-
kumentation for netvaerks-
mgder
Indikatorer Procesindikatorer: Procesindikatorer: Procesindikatorer: Procesindikatorer:

e Kendskab blandt fagprofessi-
onelle

Resultat indikatorer:

e Antal udpegede patienter

e Patientlister med
in/ekskluderede patienter

Resultat indikatorer:

e Antal patient — navigator
match

e  Navigatorkontrakter og pati-
entlister

Resultat indikatorer:

e Antal patient - navigatorfor-
[]¢]

e Gennemfaerte evalueringer

Resultat indikatorer:

e Antal evaluerbare patient —
navigator forlgb

Succeskriterier

e  Der udpeges mindst 60 pati-
enter per radgivning til naer-
mere samtale

e Dertilknyttes en navigator til
mindst 45 patienter per rad-
givning

e Der gennemfgres mindst 40
patient - navigatorforlgb af
mindst 2 maneders varighed

e Derinkluderes mindst 120
evaluerbare patien- navigator
forlgb

Malemetoder

Patientlister

Patientlister

Logbgger

Logbgger, spgrgeskemaer, inter-
view mv.
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Bilag 2: Program Navigatorkursus 8. juni 2013

10.00-11.30 Velkomst, praesentation og check-in Bo Andreassen Rix

11.30-12.30 Navigatorforigb, navigators rolle og logbog Mia Hutters og Helle Egeriis
12.30-13.30 Frokost

13.30-14.30 Empowerment og kreeftpatienter Else Carlstedt

14.30-14.45 Pause

14.45-16.15 Bisidderrollen - hvad indebaerer den? Malene Sgnderskov/ Strategihuset
16.15-16.30 Pause

16.30-17.45 Kreeft og behandling Else Carlstedt

18.00-20.00 Fzelles middag

Bilag 2: Program Navigatorkursus 9. juni 2013

08.30-09.00 Gatur for de, der har lyst Mia Hutters og Helle Egeriis

09.00-09.30 Tanker siden dagen i gar Mia Hutters og Helle Egeriis

09.30-10.30 Frivillig i Kraeftens Beksempelse Sissel Lea Nielsen

10.30-12.00 At mgde et menneske med kraeft Peter Genter

12.00-13.00 Frokost

13.00-14.30 Kommunikation med kraeftpatienter Else Carlstedt

14.30-14.45 Pause

14.45-15.15 Henvisningsmuligheder Mia Hutters

15.15-15.45 Evaluering Mia Hutters

15.45-16.00 Evaluering af kurset og pa gensyn Sissel Lea Nielsen
Check-out






Else er klal'

til at hjee lp c
Et nyt skib er sat i seen. Om bord er blandt andre
Else Rasmussen, der har uddannet sig som navigator

Hun skal vaere med til at navigere socialt udsatte
kreeftpatienter gennem deres kraeftforlgb

A~ JYTTE DREIER FOTO TOMAS BERTELSEN

Ise Ramussens lange og spa&ndende
E arbejdsliv som daginstitutionsleder

i Kebenhavns Kommune sluttede
for et &r siden. Hun elskede sit job, hvilket
beted, at hun var pa 24/7.

— Alle spurgte mig 'Hvad skal du da
fa tiden til at gd med, du er jo altid pa
arbejde’, og jeg sagde hver gang: Jeg skal
vaere frivillig og lave mad til de hjemlgse,
sd jeg skal nok f3 tiden til at g3, fortaeller
66-3arige Else Rasmussen fra Amager.

Men Else sandede hurtigt, at det allige-
vel ikke var sa let at stoppe pa arbejdsmar-
kedet.

- Jeg ma tilsta, at jeg fumlede noget
rundt, og det tog tid, inden jeg fandt mine
ben igen, siger hun.

Og planen om at lave mad til de hjemlgse
droppede hun, da det gik op for hende, at
hun skulle arbejde fra kl. 5.00 om morgenen.

- Det er for tidligt pa dagen for mig. Jeg
blev i stedet frivillig pa en café pé Vester-
bro, hvor jeg havde kakkentjansen sammen
med en flok skgnne mennesker, men min
arm drillede og smertede, sd jeg méatte
finde pé noget andet, siger Else Rasmus-
sen.

Else Rasmussen surfede rundt pa nettet
for at lede efter noget arbejde. En annonce
pa frivillig.dk vakte hendes interesse - et
navigatorkursus i Kraeftens Bekaempelse.

- Yes, det er lige mig, taenkte jeg, for
her ville jeg kunne bruge mine erfaringer,
fortaeller hun.

Forbedre krazftforlobet for udsatte
kraeftpatienter

Kraeftens Bekaempelse sgger nemlig frivil-
lige til et pilotprojekt ‘Navigatorprogram

24 teet pa kraeft Aujust 2073

for kraeftpatienter’, hvor man vil forsage
at udvikle og afprgve et program med
frivillige navigatorer, der skal tilknyttes
kraeftramte, som har szerlig behov for
hjaelp og stette.

- Vi ved, at nogle mennesker har brug
for at have en navigator til at styre og
guide. Et kreeftforlgb er ofte langt og
kompliceret, og der er hele tiden noget,
der skal holdes styr pa s& som, hvorndr er
naeste legesamtale? behandling? og kon-
trol? Det kraever ressourcer samtidig med,
at man har en alvorlig kreeftsygdom. Saer-
ligt svaert kan det vaere for kraeftpatienter,
som ikke har pargrende, eller som samtidig
med kraeftsygdommen har andre proble-
mer at slés med. Derfor haber og tror vi,
at hjeelp fra en navigator kan ggre en stor
forskel for patienten, siger Aase Nissen,
chefkonsulent i Kraeftens Bekaempelse.

Navigatorens rolle er blandt andet at
give hjeelp til selvhjaelp for eksempel i for-
hold til at skabe overblik over behandlings-
forlgbet eller falge op pa meder, under-
sagelser, behandling og genoptraening. Det
kan ogsé handle om, at man skal fungere
som bisidder ved laegesamtaler og vaere
med til at sikre, at patienten har forstaet
den information, der gives.

Man kan ogsé fa til at opgave at hjaelpe
med praktiske ting som at arrangere trans-
port til og fra behandling eller undersage
muligheder for gkonomisk statte eller
hjaelpemidler fra kommunen.

Jobbet stiller krav

— Selv om der er tale om frivilligt arbejde,
skal man gennemfgre et kursus, inden man
kan kalde sig navigator. For det ikke bare

}
|
|
|
|
I-




Else Rasmussen er frivillig i
Kreeftens Bekempelse. Hun
har netop uddannet sig som
navigator, fordi hun gerne vil
hjzelpe og statte socialt ud-
satte kreeftpatienter gennem
deres kraeftforlob

et job, man udfgrer. Man har jo at gare
med mennesker, som er sarligt udsatte.
De skal fgle, at de bliver madt i gjenhgjde,
fastsldr Aase Nissen.

Af de godt 20 navigatorer, som indtil
videre er uddannet, har mange en sund-
heds-, social- eller paedagogisk baggrund.
Det er ikke en forudsaetning, men man
skal have god indlevelsesevne og empati.

- Noget af det, jeg leerte, var, at jeg
skulle szenke farten. Jeg er handlingsori-
enteret og kan godt vaere noget frembru-
sende, sd jeg gver mig i at saette graenser
for mig selv. Jeg er jo ikke en besggsven,
der lige kan stikke i Netto og handle, stev-
suge eller lave mad. Jeg skal i langt hgjere
grad kunne lytte, stgtte og anvise, hvis
man for eksempel har brug for hjzelp fra
kommunen, siger Else Rasmussen.

Ramt af ydmyghed
Else Rasmussen er i gang som navigator,
og hun oplever, at hun pa sit ferste job har
rigeligt at tage fat pd, og at hun ger nytte.

- Jeg er blevet mgdt med stor taknem-
melighed af den familie, jeg er blevet
tilknyttet, fordi de ikke laengere faler, at
de stdr alene. Og jeg selv er blevet ramt af
ydmyghed, fordi jeg far lov til at ggre en
forskel i andres menneskers liv. Det giver
mening, siger hun.

Det er Kraeftens Bekaempelses mal at fa
uddannet 30 - 40 navigatorer, og de skal
i det kommende ar gennemfare et navi-
gatorforlgb for ca. 100 til 120 patienter.
Derefter skal projektet evalueres, og sd
skal det vurderes, om navigatorprogram-
met skal veere et landsdaekkende tilbud. m
Jjdr@cancer.dk
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Bilag 4.

Mod @pa livet —
igen

Hun er socialt sarbar og kunne ikke finde rundt i ‘systemet’, men
har nu faet styr pd behandlingen, tilkendt fertidspension og styr pa
okonomien. Trods diagnosen uhelbredelig lungekraeft er Augustine
Petersen ved godt mod takket veere hjzlp og stette fra en frivillig

AFJY 1 IE DREIER FOIOQ IOMAS BERIELSEN

- Jeg har faet livsmodet
tilbage og er pa vej til at
f& en god hverdag, hvor
Jjeg kan klare mig selv
og veere noget for mine
datre og mine to barne-
bern, siger Augustine
Petersen

24 teet pakraeft Mz 2014

idste sommer begyndte Augustine
S Petersen at fa ondt. Hun havde

ingen appetit, rystede over hele
kroppen og kunne overhovedet ikke finde
hvile. Hun troede selv, at det var hjertet,
der drillede.

— Jeg kontaktede min laege, og det var
helt tydeligt, at hun troede, at jeg var
alkoholiker og havde abstinenser. Hun tog
en blodprave for at tjekke, om jeg havde
alkohol i blodet. Stor var hendes forun-
dring, da der overhovedet ikke var spor af
alkohol eller andre rusmidler i mig. Jeg fik i
stedet diagnosen tuberkulose uden at blive
testet herfor, forteeller 49-3rige Augustine
Petersen fra Kgbenhavn.

Liv i ruiner
Augustine Petersen fik det vaerre og vaerre
og kunne narmest ingenting. Jobcentret
jagtede hende, fordi hun ikke madte op,
nar hun blev indkaldt. Til sidst fjernede de
hendes kontanthjeelp. Augustine Petersen
er ikke i tvivl. De havde stemplet hende
som alkoholiker.

— Mit liv I3 i ruiner. Ingen tog mig alvor-
ligt. Jeg kunne intet ggre og métte léne
til dagen og vejen af venner og bekendte,
fortaeller hun.

Til sidst blev hun indlagt pa hospitalet.

Der var ikke tale om tuberkulose, men
lungekraeft.

Hjeelp fra navigator

P4 det tidspunkt var hun s& langt ude bade
fysisk og psykisk, at hun naermest var
ligeglad med det hele. Hun startede i ke-
mobehandling, men forstod ikke, hvad de
professionelle sagde til hende. Hun kunne
ikke hitte rede i tid og sted og madte
derfor ikke op til planlagte lzegesamtaler,
undersggelser og behandling. Til sidst blev
hun udskrevet fra hospitalet.

Augustine Petersen var fuldsteendig
afkraeftet, men hun formdede at kontakte
Kofoed Skole p& Amager for at fa hjeelp, og
ad den vej fik hun kontakt til Kraeftens Be-
kampelses korps af frivillige navigatorer,
som hjeelper socialt s&rbare kraeftpatienter
gennem deres behandlingsforlgb.

Ingen dans pd roser

Augustine Petersens liv har aldrig veeret
let. Hun er fgdt p& Grenland og kommer
fra en familie med massive problemer, der
kulminerede i 1991, da hendes far slog
moderen ihjel. Augustine Petersen stiftede
selv familie og fik to bgrn. Blev skilt og

var aleneforserger, indtil hun medte den
kaereste, som hun matte flygte frai 2005



til Kebenhavn péd grund af vold og chikane.
Hendes to detre flyttede efterfalgende til
Danmark i 2009.

— Jeg ved godt, at jeg har en voldsom
historie med i bagagen, men det at blive
fuldstaendig stigmatiseret og stemplet som
en alkoholisk, grgnlandsk kvinde af ‘syste-
met’ er noget af det mest ydmygende, jeg
har vaeret udsat for, siger hun.

Englen Else
Den konklusion drager hun nu, efter at hun
fik Else Rasmussen tilknyttet som navigator.

Det forste, der skete, var, at Else Ras-
mussen rekvirerede hendes journal fra ho-
spitalet. Forst da gik det op for Augustine,
at hun var blevet udskrevet, og at der ikke
lengere var en behandlingsplan.

- Jeg anede ikke, at behandlingen var
stoppet. Jeg kunne jo ikke finde ud af
noget som helst. Jeg ved nu, at jeg er
uhelbredeligt syg, og at jeg maske kun har
to ar tilbage at leve i. Men jeg har faet 10
stralebehandlinger, som ggr, at jeg har faet
det langt, langt bedre, siger hun

Else og Augustine har ogsa faet ryddet
op i hendes gkonomi. Varmeregninger,
huslejerestancer og al klatgaeld er indlgst,
og Augustine har nu faet tilkendt fartids-
pension.

— Else er min engel. Jeg ville ikke have
vaeret her i dag uden hende. Jeg har faet
livsmodet tilbage og er s& taknemme-
lig over, at jeg er pa vej til at fa en god
hverdag, hvor jeg kan klare mig selv og
vaere noget for mine dgtre og mine to
bernebgrn.

Stette til socialt sarbare
kraeftpatienter

Et kraeftforlgb er ofte langt og komplice-
ret, og der er hele tiden noget, der skal
holdes styr pa s som, hvorndr er naeste
samtale, behandling og kontrol? Det krae-
ver ressourcer. Saerligt sveert kan det vaere
for kraeftpatienter, som ikke har pargrende,
eller som samtidig med kraeftsygdommen
har andre problemer at slas med.

Det er baggrunden for, at Kraeftens
Bekaempelse i sensommeren 2013 star-
tede pilotprojektet ‘Navigatorprogram
for kreeftpatienter’, hvor frivillige hjeelper
socialt sarbare kreeftpatienter med at
navigere gennem deres behandlingsforlgb.
Navigatorens rolle er blandt andet at give
hjaelp til selvhjeelp for eksempel i forhold til
at skabe overblik over behandlingsforlgbet
eller fglge op pa mader, undersggelser, be-
handling og genoptraening. Et forlgb varer
typisk seks maneder.

De patienter, som indtil videre har takket ja
til stgtten, er primaert kvinder i alderen 25
til 77 ar. Patienterne er bade nydiagnosti-
cerede, nogle med tilbagefald, mens andre
er kronisk syge kraeftpatienter, som alle
har gavn af stgtte pa hver sin made.

Der er tale om et pilotprojekt, s& det
er kun via hospitalerne, kommunerne,
kraeftradgivningerne i Herning, Hillerad og
Lyngby, at seerligt udsatte kraeftpatienter
kan fa tilbudt en navigator. Projektet slut-
ter ved udgangen af 2014. Derefter skal
projektet evalueres, inden der tages stilling
til, om det skal vaere et landsdaekkende
tilbud.

Ny omgang kemoterapi

Der er nu gdet et halvt ars tid, hvilket
betyder, at samarbejdet mellem Augustine
Petersen og Else Rasmussen rinder ud.
Men ved redaktionens slutning fik Augu-
stine besked om, at kraeften er begyndt at
rgre pd sig igen, s& hun skal pa ny starte i
kemoterapi.

- Jeg haber, at jeg pa den baggrund kan
fa lov til at beholde kontakten til Else lidt
tid endnu, i hvert fald indtil min behand-
lingsplan ligger fast. Det vil i den grad give
mig tryghed, siger Augustine Petersen. m

jdr@cancer.dk

Mas 2014 taet pa kraeft 25
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Det kan vzre sin sag at holde styr pa behand-

ling, rehabilitering, skonomiske- og sociale

forhold, nar man er syg. Har man ikke styr

pa det, kan det fa konsekvenser. For René -~
Jakobsen betyder det, at han ikke far den -
behandling, der ellers kan vare helbredende. -
Lagerne vurderer, at hans livsomstandig-
heder gor ham ude af stand til at klare be-
handlingen. En frivillig Navigator fra Kraftens
Bekazmpelse hjzlper.

Bente Schoushoe og René Jakobsen sidder hj hos René og
forsager at £ computeren til at virke. Bente er frivillig Navigator
fra Krzrftens Bekampelse. Det er anden gang, hun er ssmmen med
René.

— Vi er enige om, at malet er; at vi skal have styr pa din ekonomi,
sd du kan f din kreftbehandling, ikk' René Vi skal se, hvordan vi
kan sape om varmehjzlp og state til huseje, og s skal vi ringe il
kommunen og sparge, om de har fiet din journal fra hospitalet, s
vi kan sege om fartidspension. Vil du eller skal jeg ringe? sparger
Bente.

— Det mi du gerne, du er bedre til at tale med dem, svarer René.

Intet netvaerk, arbejde eller offentlig forsergelse
René Jakobsen er 53 4r og bor alene i en lejlighed i Hu dested
har ikke noget familie, og de fleste venner er ogsi forsvund
forsvandt, da René for nogle &r siden ksgde alkoholen pa
andre, da han fik konstateret krzft. René har mistat sit
fir ikke Lengere sypedappenge. Kontakten til kom
problematisk, og han faler ikke, at de forstir ham
Han har derfor levet mere end et dr uden offen
stedet brugt alt hvad han havde pa kontoen.

er i fare for at ryge ud af sin lejlighed.
| Detvarstatus, da René sidste ir fik d bagef
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Navigator skal hjzlpe

René fik efterfalgende kontakt til Kraftens
Bekzmpelse og fik Bente Schousboe som
Navigator:

— At vare Navigator er bide menneskeligt
og socialt berigende for mig. Jeg lzrer en
masse om, hvordan vores samfund er skruet
sammen, og der er flere ting, der er kommet
bag pd mig — blandt andet havde jeg aldrig
troet, at man kunne havne i en situation som
René, hvor man ikke kan f4 sin behandling for
kraft, fordi man har sociale problemer, fortzl-
ler Bente Schousboe.

Med hjzlp fra Kraftens Bekempelse har
René sapt om kontanthjzlp, og den farste
indbetaling gik ind i januar i 4r:

— Det er en lettelse! Jeg havde forsagt at
kontakt til min sagsbehandler i tre mineder
uden held, men da Kraftens Bekazmpelse
ringede, s havde jeg en aftale dagen efter,
siger René.

Der er stadig meget, der skal styr pA. Kon-
aanthjzlpen rekker ikke til huslejen, si Bente
hjzlper René med at sage om yderligere statte:

— Vi skal ogsa have fundet forskellige
papirer frem, huslejekontrake, varmeregnskab
og alt sidan noget, for det skal kommunen
sikkert bruge, siper Bente, mens hun ringer op
til Renés sagshehandler:

— Det har overrasket mig, at det 2benbart
er lettere for mig at komme igennem til de
forskellige systemer. Sadan skulle det jo ikke
vare. Men jeg ved, hvad jeg skal sparge om og
er miske ikke s3 autoritetstro, forklarer Bente
Schousboe.

At fa en Navigator har reddet mit liv
Bente har nu talt med sagsbehandleren. Hun
havde endnu ikke sagt om at £ et udskrift af
Renés joumnal, men ville gere det i morgen.

— Hun ville ogss sende et rehabiliterings-
skema til dig. Det udfylder vi ssmmen, og nir
hun har fiet papirerne fra sygehuset, s tager
vi op til et made. Det virker som om, hun er

indstillet pd at se pd, om du kan fi fartidspen-
sion, siger Bente til René.

For René betyder det alt, at han har fiet en
Navigator:

— Alene det at have en at tale med om,
hvordan man har det, er rigtig godt. Hvis jeg
ikke havde en Navigator, s1 havde jeg drop-
pet al kontakt til kommunen og hzvet min
pension. Miske ville jeg miste min lejlighed
— jeg ved det ikke. Min kat er det eneste, der
har holdt mig i live — og uden min kat og mit
hjem, si ved jeg ikke, om jeg ville vzre her
mere, slutter René.

Undersagelser viser, at socialt sarbare krftpatienter har en vasentligt lavere over-
levelse end andre. Kraftens Bekampelse har desfor et korps af frivillige Navigatorer,
der hj=lper sociait sarbare krftpatienter med at finde vej i sundhedssystemet,
deltage i vigtige samtaler og finde hj=Ipemuligheder.

| ejeblikket er der 30 aktive Navigatorer i Region Hovedstaden og Midtjylland, hvor
projektet kerer. Projektet er blevet til med stette fra satspuljemidler fra Sundheds-
ministeriet. Projektet leber i resten af 2014 og skal efterfalgende evalueres.




”Nar der var problemer, var det dejligt at hun hjalp med kontakt til kommunen og har bl.a. sgr-
get for fartidspension” (Patient)

”Jeg har faet det meget bedre efter min medicin er blevet aendret. Det var navigator der hjalp
mig med at fa det reguleret” (Patient)

"Patienten var utrolig glad for hjeelpen, da hun tit havde svaert ved at forsta hvad der blev sagt,
havde svaert ved at overskue alle de ting, der foregik omkring hende, tage stilling til behandlinger
o.s.v. Det har varet 7 mdneder med mange store forandringer i patientens tilvaerelse"
(Navigator)

”Efter det kom der ro pad. Patienten havde navigatoren med til samtalerne med os — og det var
tydeligt, at navigatoren havde haft forberedende mgder med parret ..... Hun (navigatoren) var sa
neutral i sin made at vaere pd ... hun sikrede sig, at han fik svar pa sine spgrgsmal, uden at hun
tog over for ham. Hun understgttede ham uden at tolke pa det, han sagde. Det blev tydeligt for
mig, hvor hjaelpsomt det kan vare, at have én med, der ikke agerer pa systemets praemisser”
(Sygeplejerske)
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