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FORORD

Denne rapport er udarbejdet med baggrund i et projekt-
og udviklingssamarbejde omkring borgere med kreeft i
Herning, Randers, Skive og Viborg kommuner. Projektet
er et resultat af en aftale om samarbejde mellem de fire
kommuner og Forsknings- og udviklingsfunktionen pé
MarselisborgCentret, Center for Folkesundhed i Arhus og
indgér som ét af 11 projekter om kommunal kreeftreha-
bilitering.
Projektet er, ssmmen med yderligere 10 projekter, gen-
nemfert med ekonomisk stette fra en pulje i 2007 — 2008
pé 40 mio. kr. til en styrket indsats pa kreeftrehabilite-
ringsomrédet. Midlerne er udmentet af et partnerskab
mellem Indenrigs- og Sundhedsministeriet (nu Ministe-
riet for Sundhed og Forebyggelse), Kommunernes Lands-
forening og Kraeftens Bekaeempelse. Partnerskabet takkes
for gkonomisk stette til projektet. Forankringen af den
samlede vidensopsamling fra de 11 projekter varetages
af Rehabiliteringscenter Dallund.
De indsatsomréder, der er prioriteret ved bevilling fra
puljen er:
1. Fysisk aktivitet
2. Koordination af og samarbejde om en sammenhaen-
gende indsats fra sygehus til kommunalt regi.
3. “Tilbage til livet”, herunder - mestring af eendrede vil-
kar - tilbagevenden til arbejdsmarkedet.
Rapporten indeholder en samlet afrapportering fra pro-
jektforlobet i de fire kommuner. Gennem projektets re-
sultater er der skabt et fundament for kommunerne til at
kunne arbejde videre med erfaringerne fra projektforle-
bet. Ud over rapporten er der udarbejdet en sammenfat-
ning af projektet med opsamling af erfaringer og resulta-
ter, anbefalinger og perspektivering. For mere metodisk
interesserede er der udarbejdet en bilagssamling, der
indeholder anvendte redskaber og materialer mv.
I dette projekt er alle tre ovenneaevnte indsatsomrader ud-
viklet og afprevet i hver af de fire kommuner. I projektets
indsatsomrade om rehabilitering tilbydes, ud over fysisk
aktivitet, endvidere en lang reekke af kommunale og pri-
vate rehabiliteringstilbud. Hensigten med projektet var
at afpreve og evaluere kommunale tilbud om rehabili-

tering, koordinering og arbejdsfastholdelse som grund-
lag for en styrket indsats pa omradet for rehabilitering i
kommunerne hos borgere med kreeft.

Gennemforelsen af projektet har veeret understottet af
en projektorganisation med styregruppe, lokale ressour-
cegrupper og tovholdere i hver af de fire kommuner, en
tveergdende projektgruppe og projektledelse. Indsats-
omradet med arbejdsfastholdelse har i det forste ar af
projektperioden veeret varetaget af Marselisborg — Center
for Beskceftigelse, Kompetence & Viden i Arhus. Herefter
er opgaven med arbejdsfastholdelse overgaet til Mar-
selisborgCentret. Endvidere har mange medarbejdere
fra MarselisborgCentret og fra Center for Folkesundhed
veeret uvurderlige samarbejdspartnere i projektet. Iser
skal der lyde en tak til antropolog, mag. art. Pia Levschal-
Nielsen, MPH Elinborg Thorsteinsson og MPH Hanne
Melchiorsen fra MarselisborgCentret for deres bidrag i
databehandlingen og analyse af data. Cand. scient. sand.
Claus Lovschall, takkes for bidrag ved tilretteleeggelse af
undersogelsesforlebet og design af evalueringen af pro-
jektforlgbet. Afdelingsleder Kirsten Vinther-Jensen og
antropolog, ph.d. Inge Wittrup fra Center for Folkesund-
hed takkes for gennemforelse, analyse og beskrivelser af
en reekke interview i projektforlagbet, der har givet veerdi-
fulde indsigter og praksisnere erfaringer fra borgere og
en rekke aktorer i projektforlobet.

En seerlig tak skal lyde til de fire deltagende kommuner og
ikke mindst kommunernes forlobskoordinatorer: Grethe
Serensen — Herning Kommune, Vibeke Dahl — Randers
Kommune, Annie Lyngholm Larsen — Skive Kommune og
Aase Bach Nielsen —Viborg Kommune, der i februar 2008
afleste Lise @stermark som koordinator. Uden jeres fag-
lighed, store personlige engagement, samarbejdsevne,
fleksibilitet og dbenhed var dette projekt ikke blevet til
det, der her kan fremleaegges.

En seerlig tak skal ogsa lyde til de borgere, der i en meget
sveer situation har haft overskud til at bidrage med viden
og erfaringer i evalueringen af kommunernes tilbud pa
kreeftrehabiliteringsomradet. Endvidere takkes prakti-
serende leeger, de mange hospitalsafdelinger i Region
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Midtjylland, Kraeftens Bekaempelse, Rehabiliteringscen-
ter Dallund, styregruppe, ressourcegrupper og andre ak-
tive bidragydere, der hver iszer har vaeret med til at sikre
projektets gennemforelse og dermed mulighed for at op-
samle nye veerdifulde erfaringer med kommunal rehabi-
litering hos borgere med kraeft.

Pa vegne af den tveerkommunale projektgruppe og sty-
regruppen.
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Bjarne Rose Hjortbak

Sygeplejerske, Cand. Scient. Soc.

Projekt- og udviklingskonsulent, MarselisborgCentret
Projektleder pa KOSAK-projektet

Claus Vinther Nielsen
Socialoverlaege, afdelingsleder, ph.d.
MarselisborgCentret
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RESUME

Denne rapport redegor for erfaringer og resultater fra et
projekt med tilbud om rehabilitering, forlabskoordine-
ring og arbejdsfastholdelse hos borgere med kreeft i Her-
ning Kommune, Randers Kommune, Skive Kommune og
Viborg Kommune. Projektet er gennemfprt i perioden
over ca. to ar (01.01.2007-31.03.2009). Projektet er ét af 11
kommunale kreeftrehabiliteringsprojekter, der gennem-
fores i 2007-2009 med stotte fra en pulje udmentet af et
partnerskab mellem Indenrigs- og Sundhedsministeriet
(nu Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse), Kommuner-
nes Landsforening og Kreeftens Bekcempelse.

Om undersogelsen

Formalet med undersogelsen har veeret at udvikle, af-

prove og evaluere kommunale indsatser, der

e aktivt inddrager, stotter og fremmer borgerens evner
og muligheder for selv at handtere sit sygdoms- og
behandlingsforlgb samt afledte vanskeligheder i hver-
dagslivet ved hjeelp af en tidlig rehabiliteringsindsats

¢ skaber sammenhang, koordination og samarbejde
i kreeftrehabiliteringsforlob for borgeren pé tveers af
kommunale serviceomrader, hospitalssektoren og al-
men praksis samt inddrager private/frivillige organi-
sationer og

e aktivt inddrager og udbygger samarbejdet mellem bor-
geren samt offentlige og private virksomheder omkring
arbejdsfastholdelse hos borgere med kreeft.

Indsatsomrader i projektet har veeret kommunalt for-

ankrede tilbud om

e rehabilitering i form af en bred vifte af tilbud,

* forlebskoordinering ved en kommunal forankret for-
lobskoordinator og

e arbejdsfastholdelse som et seerligt fokusomrade i til-
bud om rehabilitering.

Malgruppen har veret borgere i den erhvervsaktive alder

(18-64 ar) med en diagnosticeret kreeftsygdom, uanset

kreeftform. Borgerne har kunnet fa stotte til rehabilite-

ring fra diagnosetidspunktet, under behandlingsforlgbet

og efter afsluttet behandling.

Evalueringen af projektet har overvejende karakter af

handlingsrettet evaluering, hvor fokus har veeret ud-
vikling af indsatsen over for borgerne, afprovning og
implementering af indsatsen. Undersogelsesmetoden
har karakter af en ’aktionspreeget forskningsmetode og
formativ evaluering’. Det betyder, at udviklingen af pro-
jektets indsatser er sket samtidigt med evaluering og lo-
bende justering af projektets indsatsomrader.

Projektets grundlag

Rapporten indledes med en beskrivelse af projektet
grundlag, baggrund samt organisering, gennemferelse
og metode for evaluering af projektforlobet. Denne del
belyser, hvorledes udvikling af kreeftrehabilitering i prak-
sis kan finde sted, og hvorledes erfaringer og resultater
fra projektforlobet er segt indsamlet overvejende gen-
nem kvalitative metoder.

Borgerens serlige situation med kraeft er beskrevet og
relateret til rehabiliteringsbegrebet, teorier om hver-
dagsliv, lovgivning samt status og nationale anbefalinger
vedr. kreeftrehabilitering. Ud fra beskrivelserne uddrages
en reekke fokusomrdader, der er betydningsfulde i kreeft-
rehabilitering.

Resultater og erfaringer

En opsamling af resultaterne fra projektet er beskrevet i
del 5: Opsamling, anbefalinger og perspektivering. 1 det
folgende resumeres projektets hovedresultater; for yder-
ligere uddybning henvises til ovennaevnte opsamling.
Beskrivelsen af erfaringer fra kreeftrehabilitering i de fire
kommuner indledes med en profil af de inkluderede
borgere, herunder data vedr. borgernes sociale bag-
grund. I alt 142 borgere har rettet kontakt til forlebsko-
ordinator i de fire kommuner, heraf indgar 115 borgere
i evalueringen af projektet. Ud fra analyser af borgernes
sociale baggrund er der bl.a. identificeret kendetegn hos
borgere, over for hvem der bor veere seerlig opmaerksom-
hed omkring behov for kreftrehabilitering. Det drejer sig
iseer om borgere med et 'smalt’ netveerk og borgere med
uddannelse pa fagleert niveau eller derunder.

Et af projektets hovedbidrag er en beskrivelse af fire sce-
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narier af kontakt- og koordineringsforleb ud fra ana-
lyser af 115 journaler fra de inkluderede borgere. De fire
scenarier indeholder kendetegn for omfanget og karak-
teren af borgernes behov for rehabilitering ved kreeft.
Scenarierne udger pejlemeerker for identifikation og dif-
ferentiering af malgrupper og rehabiliteringsbehov hos
borgere med kreeft.

I arbejdet med forlebskoordinering viser der sig indika-
tioner af, at valg af organisering og den enkelte koordina-
tors faglige kompetencer har konsekvenser for rehabili-
teringspraksis. De to kommuner, der har haft organiseret
koordinatorfunktionen i sundhedsomrédet med sund-
hedsfaglige kompetencer har praktiseret en langt brede-
re rehabiliteringsindsats end i de to kommuner, der har
haft ordningen organiseret pa beskeeftigelsesomradet
med administrative/socialfaglige kompetencer.
Metoder i forlebskoordinering er analyseret og beskre-
vet, bl.a. gennem en model for koordineringsmetoder.
Gennem analyser af journalmaterialer er kompleksite-
ten i forlebskoordinering beskrevet og en model herfor
er udviklet. Modellen illustrerer elementer, der gor for-
lobskoordinering hos den enkelte borger kompleks.
Borgernes adgang til og benyttelse af forlobskoordina-
torerne er belyst og betydningen af koordinatorens rolle
som samarbejdspartner for borgeren og andre aktorer
er beskrevet. Tidspunktet for tilbud om stette til rehabi-
litering opleves for nogle borgere aktuelt ved diagnose-
tidspunktet; for en stor del af borgerne opleves det forst
aktuelt undervejs eller ved afslutningen af behandlings-
forlobet.

Den konkrete rehabiliteringsindsats er belyst, gennem
en beskrivelse af borgernes vanskeligheder i hverdagsli-
vet, og hvilke konkrete rehabiliteringsindsatser borgerne
har faet tilbudt. Her viser der sig betydelige forskelle i
bredden af den formidlede rehabiliteringsindsats over
for borgerne ift. hvor indsatsen har veret forankret i
kommunen og hvilke faglige kompetencer den enkelte
koordinator har besiddet. Storst bredde har der veeret
med en placering i sundhedsomradet med en koordina-
tor med sundhedsfaglige kompetencer.
Arbejdsfastholdelse er for alle borgere et vigtigt fokus-
omrade; arbejde giver liv, men ikke for enhver pris. For-
lobskoordinatorerne har gennem indledende samtaler
med borgeren stottet borgerne til selv at mestre arbejds-
situationen i forlebet med kreeft. Ca. en tredjedel af bor-
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gerne fik udvidet stotte til arbejdsfastholdelse via et seer-
ligt arbejdsfastholdelsesprogram.

Arbejdsfastholdelse hos alvorligt syge borgere kreever
meget kompleks socialfaglig indsats, der ber tilbydes
fra diagnosetidspunktet eller undervejs i behandlings-
forlobet. En balance mellem en tidlig indsats uden be-
roringsangst og en timet, fleksibel, individualiseret og
anerkendende arbejdsfastholdelsesindsats er nogle af
negleordene for sével borgere som fag-professionelle.
For borgerne er kreeftrehabilitering ikke overraskende
vigtigt, og tilbud herom skal vere tilgaengelig tidligt i
forlebet dvs. fra diagnosetidspunktet. For borgerne har
hospitalet og kommunernes forlebskoordinatorer veeret
centrale samarbejdspartnere, egen laege spiller en min-
dre rolle. Tilfredsheden fra borgerne pa tveers af kommu-
nerne har veeret meget stor pa alle vurderede parametre.
Droftelse af eksistentielle problemer og erfaringer fra
patient-til-patient er et vigtigt element i arbejdet med at
komme videre i livet med en kreaeftsygdom.

En omfattende organisationsanalyse af projektforlobet
har belyst kommunernes organisering af arbejdet med
projektets tre indsatsomrader samt arbejde med etab-
lering af samarbejdsrelationer til de mange aktorer, der
er omkring en borger i forlobet med kreeft. Blandt de
professionelle aktorer pa hospitalsomradet og i kommu-
nerne er der en betydelig usikkerhed omkring opgave og
ansvarsfordeling ved kreeftrehabilitering.

Pa tveers af de forskellige sektorer i sundhedsvaesnet er
en reekke organisatoriske elementer belyst: faglighed og
kompetencer i kreeftrehabilitering, adgang til/informati-
on om rehabiliteringstilbud, borgere med serlige behov,
visitation, sammenhaeng i indsatsen og muligheder for
forbedring af ssmmenhangiindsatsen for borgeren. Der
redegores endvidere for en reekke implementeringsmees-
sige perspektiver og forudsaetninger ved implementering
af en kommunal forankret koordinerende funktion.

En teoretisk beskrivelse af temaer i en skonomianalyse
af implementering af en kommunal forankret koordina-
torfunktion afslutter rapporten.

Anbefalinger, model for kraeftrehabilitering,
perspektivering og implementeringsstatus

Undersogelsen afsluttes med en opsamling af samtlige
resultater i projektforlgbet, formulering af en reekke an-
befalinger og beskrivelse af en model for en sammen-



hengende kreftrehabilitering baseret pa undersogel-
sens erfaringer og resultater.

I en perspektivering af underspogelsens resultater peges
bl.a. pd betydningen af, at kun ca. 22% af alle kreefttilfeel-
de ligger inden for projektets malgruppe (18-64 &r) hvor
imod 77% af alle kreefttilfeelde forekommer hos borgere
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pa 65+ ar. Dermed er der et stort behov for ogsa at have
fokus pa kreeftrehabilitering over for borgere uden for
den erhvervsaktive alder.

Der peges endvidere pa omrader, hvor der er behov for
yderligere forskning
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LASEVEJLEDNING

Rapporten er bygget op omkring fem hoveddele: 1. del
om projektets grundlag, 2. del organisering og gennem-
forelse, 3. del om kreeft og rehabilitering, 4. del om kreeft-
rehabilitering i fire kommuner og 5. del med opsamling
af erfaringer, anbefalinger og perspektivering. Rappor-
ten afsluttes med en oversigt over den anvendte litteratur
samt henvisning til bilag. Rapportens enkelte dele kan
leeses uafthaengigt af hinanden.

Projektets tre elementer: rehabiliteringsindsatser, for-
lobskoordinering og arbejdsfastholdelse alle er tet sam-
menvavet i et feelles rehabiliteringsbegreb. Hermed vil
delelementer fx omkring rehabilitering fremtreede flere
steder i beskrivelserne, hvilket kan gore det vanskeligt for
leeseren at fastholde fokus. Derfor kan det veere en fordel
at leese del 5: "Den hurtige udgave’.

Den hurtige udgave

Et hurtigt overblik over projektets resultater kan fas ved
at starte med at leese del 5: Opsamling, anbefalinger og
perspektivering.

Del 1: Projektets grundlag

I denne del redegores der for projektets overordnede
rammer i form af tema, baggrund, formal, beskrivelse af
projektets indsatsomrader og projektets gennemforelse.
Det er ogséd her projektets overordnede metode er be-
skrevet.

Denne del af rapporten muligger indblik i de 'forsknings-
maessige’ overvejelser og metoder, der ligger til grund for
resultaterne af projektet.

Del 2: Organisering, gennemforelse og
metode

I denne del redegores der for rammer, organisering og

processen med gennemforelse af projektet i praksis. Der

redegores endvidere for projektets evalueringsdesign og

metoder.

Beskrivelserne i denne del giver indblik i udviklings- og

evalueringsprocessen i projektforlgbet, som danner bag-

grund for projektets resultater.

Del 3: Kreeft og rehabilitering

I denne del introduceres det felt, som projektet under-
soger; kreeft og rehabilitering. Kreeftpatientens seerlige
situation og rehabilitering som begreb belyses kort. I
forleengelse af beskrivelser af rehabilitering som begreb
relateres begrebet og dets elementer til kreeftomradet. Pa
denne made kommer denne del til at udger den faglige
ramme for projektet.

Del 4: Kraftrehabilitering i fire kommuner
Denne del rummer undersogelsens resultater med op-
samling af erfaringer med kreeftrehabilitering i de fire
kommuner og udger siledes kernen i rapporten. Beskri-
velsen er opbygget ud fra fire perspektiver, inspireret af
MTV (Medicinsk Teknologivurdering) som reference-
ramme; feknologi — her rehabilitering, forlgbskoordi-
nering og arbejdsfastholdelse, borgerperspektiv, orga-
nisation og okonomi. Her udover beskrives en profil af
projektets population af borgere og scenarier af kontakt-
og koordineringsforleb. Erfaringer og resultater fra de
fire perspektiver m.v. sammenfattes i en opsamling i del
5 af rapporten.

Denne del giver et tveergdende billede af resultaterne
af projektet, herunder serlige aspekter i hver af de fire
kommuner.

Del 5: Opsamling, anbefalinger

og perspektivering
I denne del er erfaringerne fra projektforlebet sammen-
fattet i en opsamling med anbefalinger og en model for
det gode sammenhaengende rehabiliteringsforlob ved
kreeft. Undersogelsens resultater perspektiveres sammen
med anbefalinger for yderligere forskning.

Litteratur og bilag

I denne del kan oplysninger om den anvendte litteratur
findes. Der er endvidere en bilagsoversigt med supple-
rende oplysninger og redskaber udviklet i projektforlo-
bet.
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DEL 1 — PROJEKTETS GRUNDLAG

1.0 Projektets tema og afgraensning
Projektets tema blev i projektbeskrivelsen formuleret pa
folgende made:

Forebyggende rehabiliteringspakke, forlobskoordinator-
funktion og arbejdsfastholdelse. Et projekt- og udvik-
lingssamarbejde mellem fire kommuner pa tre indsats-
omrader med henblik pa at udvikle, afprove, evaluere og
implementere en mdlrettet og ressourceoptimal indsats
over for kreeftramte borgere.

I forbindelse med afrapporteringen af projektforlabet er
titlen for projektet

Rehabilitering hos borgere med kreeft

— et projekt- og udviklingssamarbejde om rehabilitering
ved kreeft hos borgere i den erhvervsaktive alder i Her-
ning Kommune, Randers Kommune, Skive Kommune og
Viborg Kommune i samarbejde med MarselisborgCen-
tret.

Med afseet i samarbejdet mellem de fire kommuner i

projektforlobet fik projektet hurtigt en daglig arbejdstitel

KOSAK-projektet, der betyder KOmmunalt SAmarbejde

om Kreeftrehabilitering.

Undervejs i projektforlobet er begrebet 'rehabiliterings-

pakke’ blevet forladt til fordel for begrebet 'rehabilite-

ringsindsats’. Begrundelsen herfor har veeret et gnske om

at tydeliggore, at projektet har haft fokus pa at udvikle,

afprove, evaluere og implementere

¢ tilbud om rehabilitering i form af en bred vifte af ydel-
ser og indsatsformer, der ikke er sammensat i 'pakker’ i
forhold til forskellige grupper af kreeftpatienter,

¢ tilbud om forlgbskoordinering og

¢ tilbud om arbejdsfastholdelse

hos borgere i den erhvervsaktive alder (18-64 ar) med en

diagnosticeret kraeftsygdom.

Initialt blev tilbuddet om rehabilitering, forlebskoordi-

nering og arbejdsfastholdelse rettet mod borgere, der

lige havde faet diagnosticeret og var blevet informeret

om kreftsygdommen.

Tidligt i afprevningsfasen af projektet (september 2007)

blev det imidlertid besluttet at udvide tilbuddet til ogsé

at omfatte borgere, der var i eller havde afsluttet behand-

ling af en kreeftsygdom. Der redegores senere i rapporten
for projektets malgruppe og udvidelsen af malgruppen
til ogsa at omfatte borgere, der er laengere i sit sygdoms-
forleb.

Begrebsmaessigt anvendes, s& langt det virker menings-
fuldt, borgeren som den person, den kommunale rehabi-
literingsindsats rettes mod og ikke begrebet patient, der
betragtes som et begreb, der anvendes i den medicinsk
orienterede praksis.

1.1 Afgreensning

Projektet er afgraenset til dels at have fokus pa patientret-
tet sundhedsfremme og forebyggelse, dels at have fokus
pé kommunernes forpligtigelse til at yde 'genoptraening’
og anden form for stotte og hjelp iflg. den geldende so-
ciale lovgivning.

Den patientrettede sundhedsfremme og forebyggelse
omfatter i denne forbindelse indsatser, der finder sted
uden for hospitaler og almen praksis (jf. Sundhedslovens
§ 119) men finder sted i et samarbejde mellem region
og kommuner. Genoptraening [rehabilitering] omfatter
forpligtelsen til at tilbyde genoptraening efter leegefaglig
vurdering (jf. Sundhedslovens § 84 om genoptranings-
planer) og anden form for rehabilitering, iseer efter Lov
om social service og Lov om aktiv beskeeftigelsesindsats.
Dele af projektet knytter séledes an til den aftale, der er
indgaet mellem Region Midtjylland og kommunerne i
regionen’, dels de bilaterale aftaler mellem Region Midt-
jylland og de fire involverede kommuner. Projektet knyt-
ter endvidere an til sundhedsloven og lovgivningen for
kommunernes sundhedsmaessige og sociale indsats over
for borgere, der har eller er i risiko for udvikling af nedsat
funktionsevne.

2.0 Baggrund

Kreeft er i dag en af de hyppigste dodséarsager i Danmark
og samtidigt opleves sygdommen ogsa som en af de mest
alvorlige sygdomme. Selv om stadig flere helbredes for
deres kraeftsygdom eller lever med sygdommen i man-
ge ar, forbinder mange borgere kreeft med lidelsesfulde
behandlinger, smerter og dod. Kreeft betragtes i dag, pa
grund af de forbedrede behandlingsmuligheder, som en

1. Vedrorende den generelle sundhedsaftale i Region Midtjylland henvises til: http://www.regionmidtjylland.dk/files/Sundhed/Sundhedsstaben.
Pa genoptreningsomradet kan der findes yderligere oplysninger herom pé: http://www.regionmidtjylland.dk/sundhed/samarbejde+med+kommunerne/
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kronisk sygdom?, selv om mange borgere med kreeft gi-
vetvis ikke betragter sig selv eller gnsker at blive betragtet
som 'kronisk syge’.

Forekomst og behandlingsaktivitet

Det skonnes, at der i Danmark er ca. 1-1,5 million men-
nesker, der lider af en eller flere kroniske sygdomme, heraf
havde ca. 220.000 mennesker i 2003 krzeft, og antallet af
nye tilfeelde var i samme periode pa mere end 34.000. Tal-
lene for kreeft skonnes i dag at ligge 3-4 % hajere (Sund-
hedsstyrelsen 2005, Sundhedsstyrelsen 2005, Froelich
2005). I afsnit 7 om Kreeft, kreeftpatienten og kreeftrehabi-
litering redegores der uddybende for nogle af de centrale
aspekter ved kreeftsygdom, herunder nogle epidemiologi-
ske aspekter vedr. udviklingen i kreeft i Danmark.

Med over 230.000 mennesker der skonnes at leve med kreeft
2008 og ca. 35.000 nye tilfeelde om aret udger kraeftomra-
det en betydelig faglig, ressourcemaessig og organisatorisk
udfordring for det danske sundhedsvaesen. Hertil kommer
de ofte meget omfattende konsekvenser af sygdommen i
forlgbet efter behandlingen. Nogletal om behandlingsak-
tiviteten pa kreeftomradet i 2007 viser, at ca. 180.000 perso-
ner har modtaget en kreeftrelateret behandling; herunder
er der gennemfort ca. 88.000 operationer, 210.000 kemo-
behandlinger og ca. 203.000 eksterne stralebehandlinger
(Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse 2008: 1-2). Disse
store behandlingsmaessige udfordringer har da bl.a. ogsa,
som det beskrives efterfplgende, fort til implementering af
'pakkeforleb’ for en lang reekke kraeftformer.

Nationale planer

De to nationale kreeftplaner — 'Kreeftplan I’ i 2000 og
"Kreeftplan II' i 2005 samt en 'Opfelgning pa Kraeftplan
II" i 2007, redegor for den samlede indsats pa kreeftom-
radet fra forebyggelse til rehabilitering (Sundhedsstyrel-
sen 2000, Sundhedsstyrelsen 2005, Sundhedsstyrelsen
2007). Indsatsen pé kreeftomrédet og andre omrader so-
ges endvidere styrket gennem den nye sundhedslov bl.a.
gennem koordinerede og sammenhangende patientfor-
lgb, fastlagt i sundhedsaftaler mellem kommunerne og
regionens hospitaler (Sundhedsloven 2005).

DEL 1 — PROJEKTETS GRUNDLAG

Med baggrund i 'Kreeftplan I’ fra 2000 blev der nedsat en
arbejdsgruppe, der fik til opgave at vurdere den organisa-
toriske tilretteleeggelse af rehabiliteringsindsatsen og ud-
arbejde faglige retningslinjer pd omradet. Status viste, at
rehabiliteringsindsatsen varierer meget, og at der mang-
ler systematisk viden om effekten af de forskellige tiltag.
Arbejdsgruppen konkluderede, at kreeftrehabilitering er i
en leerings- og opbygningsfase, hvorfor det ikke er muligt
pé det foreliggende at udarbejde faglige retningslinjer
for rehabiliteringsindsatsen (Amtsradsforeningen 2003).
Opfolgningen pa 'Kreeftplan II' i 2007 viser, at der i flere
regioner planlaegges ansettelse af rehabiliteringskoordi-
natorer, der skal afdaekke kraeftpatienters behov for reha-
bilitering ikke kun i sygehussektoren, men ogsa pa tvers
af sektorerne. Herudover samarbejdes der med Krzeftens
Bekaempelse om radgivning og stotte til kreeftpatienter
(Sundhedsstyrelsen 2007: 21). I afsnit 8.8 om Nationale
anbefalinger og status for rehabilitering ved kreeft rede-
gores der uddybende for nuveaerende status for kreeftre-
habilitering i Danmark.

Pulje til kommunal krzeftrehabilitering

I 2006 fik MarselisborgCentret, Center for Folkesundhed i
Arhus, i samarbejde med de fire kommuner, bevilget ca.
8 mio. kr. fra pulje pa 40 mio. kr. til kommunal rehabilite-
ring pd kraeftomréadet. Bevillingsperioden blev fastsat til 2
ar (01.01.2007-31.12.2008). De gvrige 10 projekter blev ef-
terfolgende igangsat inden for samme pulje i kommuner
i de fem regioner®. Projekterne omfatter et eller flere af
tre prioriterede indsatsomréder: fysisk aktivitet, forlobs-
koordinering og tilbage til livet, herunder arbejdsfasthol-
delse. De fire kommuner i neerveerende projekt enskede at
udvikle og afpreve metoder og indsatser, der sigter mod
alle tre indsatsomrader: 1) en tidlig rehabiliteringsindsats,
der aktivt inddrager borgernes egne ressourcer, 2) forlgbs-
koordinering med en sammenhangende og koordineret
samarbejde mellem alle aktorerne og 3) et arbejdsplads-
fastholdelsesperspektiv for borgeren. I aftalen indgik, at
MarselisborgCentret skulle varetage ledelsen af projektet,
herunder udvikling og evaluering af projektets indsats-
omrader i samarbejde med de deltagende kommuner. I

2. Kronisk sygdom har en eller flere af folgende karakteristika: Sygdommen er vedvarende, har blivende folger, skyldes irreversible forandringer, kraever langva-
rig behandling og pleje og/eller en serlig rehabiliteringsindsats (Sundhedsstyrelsen: Kronisk sygdom. Patient, sundhedsvaesen og samfund. Forudseetninger

for det gode forleb, 2005) (1)

3. Yderligere information om de 10 gvrige kommunale projekter kan findes p& Kraeftens Bekeempelses hjemmeside: http://www.cancer.dk/kommuner/rehabi-

litering/kommunale_projekter/kommunale_projekter.htm.
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forbindelse med det tredje indsatsomrade — arbejdsfast-
holdelse, etableredes et samarbejde med Marselisborg
— Center for Beskeeftigelse, Viden & Kompetence som part-
ner.

Om de fire kommuner

De fire kommuner — Herning, Randers, Skive og Viborg
kommuner har et samlet befolkningsgrundlag pé cirka
313.000 borgere svarende til ca. 25 procent af befolknin-
gen i Region Midtjylland. I de fire kommuner vil der ef-
ter en beregning for 2006 veere ca. 1.950 borgere, der vil
fa konstateret en kreeftsygdom, heraf vil ca. 630 borgere
veere i den erhvervsaktive alder. I forhold til borgere der
lever med kreeft, vil der veere ca. 13.340 borgere, heraf vil
4.320 veere i den erhvervsaktive alder.

De fire kommuner stod sdledes, som andre kommuner,
over for en rakke nye og store udfordringer og opgaver
pa sundhedsomrédet, herunder udviklingen af rehabili-
teringsindsatsen over for borgere med kreeft. I dag er der
ikke organiseret specifikke malrettede rehabiliterings-
indsatser over for borgere med kreeft i de fire kommu-
ner. Borgere, der kommer i kontakt med kommunen, og
har behov for tilbud om rehabilitering, far tilbud herom
via de eksisterende serviceomrader og tilbud; det kan fx
veere pa treeningsomradet, ved behov for personlig og
praktisk hjelp (hjemmehjeelp) og sygepleje samt ved
sagsbehandling i forbindelse med en sygedagpengesag
eller anden beskeeftigelsesindsats.

Sygdomsforleb og rehabilitering

Sygdomsforlgbet hos borgere med kroniske lidelser er
kendetegnet ved at veere progredierende, langvarige og for
nogle livslang. Mange udvikler komplikationer som sen-
folger og funktionstab af fysisk, psykisk og social art med
store konsekvenser for den enkelte borgers hverdagsliv og
dennes familie. For samfundet betyder de lange og kom-
plicerede sygdomsforlab en vesentlig skonomisk belast-
ning. Det skonnes da ogsa at 70-80 % af de ressourcer, der
i dag anvendes i sundhedsvaesenet, bruges i forbindelse
med kronisk sygdom (Sundhedsstyrelsen 2005). Den
fremtidige udfordring og rehabiliteringsindsats over for
borgere med kronisk sygdom, herunder kraeftsygdom, skal
medvirke til at forebygge yderligere forverring af kompli-
kationer eller senfolger af sygdommen og dens behand-
ling, reducere funktionstab, samt forbedre livskvaliteten
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for den enkelte borger og dennes familie. I rapportens del
3, afsnit 7 om Kraeft og rehabilitering er der gjort naermere
rede for kreeft som sygdom, og den serlige situation bor-
geren befinder sig i.

Kreeftrehabilitering er et nyt indsatsomrade inden for
sundheds- og socialsektoren i Danmark, savel pa hospi-
talsniveau som i kommunerne. Rehabiliteringstilbuddet
og -indsatsen ber imidlertid veere en naturlig del af hele
kreeftpatientforlgbet helt fra det tidspunkt, hvor diagno-
sen er stillet (Sundhedsstyrelsen 2005: bilag 10.2: 2-3).
Alligevel konkluderes det, at "There is still a long way
before cancer rehabilitation is implemented as a natural
and standard offer for all cancer patients” (Nordic Cancer
Union 2004: 16). Den tidlige indsats ved kreeftrehabilite-
ring handler siledes om at iveerksette tilbud om rehabi-
litering allerede fra det tidspunkt, hvor borgeren far kon-
stateret sygdommen og far stillet en diagnose og til det
stadie, hvor patienten gér over i den terminale fase, hvor
fokus er lindrende behandling (palliation) og omsorg i
den sidste tid; og selvi den sidste del af livet kan der veere
tale om indsatser af rehabiliterende karakter.

Strukturreformen - nye udfordringer
Strukturreformen med en ny kommunal struktur og en
ny sundhedslov betyder, at indsatsen overfor borgere
med et rehabiliteringsbehov i sterre grad samles i kom-
munerne, og at kommunerne far et medansvar for den
patientrettede forebyggelse sammen med regionerne.
Der er her tale om eget fokus pa opgaver og indsats-
omrader, hvorfor der er behov for at udvikle og afprove
metoder og indsatser fx pa kreeftrehabiliteringsomradet.
Begge parter — hospitaler og kommuner — har et felles
ansvar for etablering af sammenheengende forlgb til
borgere med kroniske lidelser, herunder kraeft. Opgaver
som forebyggelse, pleje, genoptrening fysisk, psykisk og
socialt er fremover kommunernes ansvar. Etableringen
af sammenhangende indsatser hos borgere med lang-
varige og komplekse forleb i kommunerne stiller seer-
lige krav til sundhedsveesenets indsats, koordinering og
organisering (Sundhedsloven 2005, Sundhedsstyrelsen
2006, Sundhedsstyrelsen 2005).

Allerede ved forberedelsen af strukturreformen var man
opmerksom pa problemer med den "horisontale’ koordi-
nering pa tvers af de eksisterende myndighedsgraenser:
"Opsplitningen af myndighedsansvaret for opgaver pad



sundhedsomrdadet samt mellem social- og sundhedsomra-
det indebcerer en risiko for manglende koordinering af for-
lob, der gar pa tvcers af eksisterende myndighedsgreenser,
feks. pa treenings- og forebyggelsesomrddet og i forhold til
patientgrupper, der typisk har et behov for koordinering pa
tveers af sektorer, f.eks. celdre, medicinske patienter og kro-
nisk syge” (Strukturkommissionen 2004: 72).

Styrket kronikerindsats

Der er da ogsé siden iveerksat en raekke initiativer med
en styrket indsats over for borgere med kroniske syg-
domme, fx KOL (kronisk obstruktiv lungelidelse, popu-
leert benaevnt rygerlunger), type 2 diabetes (sukkersyge)
og kreeft. Det er bl.a. sket gennem beskrivelse af forlgbs-
programmer, der omhandler anbefalinger for den sam-
lede tveerfaglige, tvaersektorielle og koordinerede sund-
hedsfaglige indsats ved kroniske sygdomme, herunder
tovholder og forlebskoordinering (Sundhedsstyrelsen
2008). P4 KOL-omradet er der fx udarbejdet anbefalinger
for tidlig opsporing, opfelgning, behandling og rehabi-
litering (Sundhedsstyrelsen 2007), og pa hjerteomradet
er der bl.a. gennemfort studier af social differentieret
hjerterehabilitering (Melliere 2007). Et billede pa den
ogede opmaerksomhed omkring gruppen af borgere med
kroniske sygdomme er, at der nu findes en raekke centre
og hjemmesider, der formidler viden om sammenhaeng
i patientforleb for borgere med kroniske sygdomme, fx
kan neaevnes http://www.forloeb.dk/ og http://www.kro-
niker.dk/.

P& andre omréder, der har paralleller til rehabilitering
ved kroniske sygdomme, herunder kreeft, er der lang tra-
dition og omfattende viden om rehabilitering. Her skal
iseer naevnes neuro-rehabilitering (fx Borg 2002, Then-
ningsen 2006) ligesom der findes specialiserede centre
for neuro-rehabilitering fx Hammel Neurorehabilite-
ringscenter, der er en del af hospitalssektoren i Region
Midtjylland (www.neurocenter.dk) og det fondsejede
center Vejle Fjord (www.vejlefjord-neurocenter).

Forlebsprogrammer

For at styrke indsatsen i behandling af kreeft blev der
efter omfattende kritik i offentligheden i 2007 ivaerksat
forlobsprogrammer for kreeftbehandling - de sakaldte
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"pakkeforlob’, med virkning fra 01.01.2008 for alle kreeft-
former: "Formdlet med pakkeforlob er at tilbyde patien-
terne optimal udredning og behandling for at forkorte
forlobet og derigennem forbedre prognosen, bedre livs-
kvaliteten og mindske utrygheden ved ventetid uden
kendt arsag. Pakkeforlobene baseres pa de til enhver tid
senest opdaterede kliniske retningslinjer. Med udgangs-
punkt heri udarbejdes for hver enkelt kreeftform natio-
nale sundhedsfaglige elementer til anvendelse i pakkefor-
lob” (Sundhedsstyrelsen 2008). Det ser imidlertid ikke ud
til, at man i forlebsbeskrivelserne har medtaenkt andet
end ganske f& aspekter som lymf-pedem-behandling ved
brystkreeft i rehabilitering. I et notat fra Sundhedsstyrel-
sen ser det dog ud til, at man ved en revision af 'pakke-
beskrivelserne’ vil medteenke rehabilitering i hojere grad,
end det er tilfeeldet i dag (Sundhedsstyrelsen 2008). Der
findes saledes ikke nationale guidelines for rehabilitering
hos patienter (borgere) med krzeft endnu.

Forlebskoordinering og arbejdsfastholdelse
Indsatsomridet forlebskoordinering* er et integreret
element i de mange nationale initiativer med forlebs-
programmer pé kronikkeromradet. Begrebet har efter-
hénden féet s& meget opmerksomhed, at der udarbej-
des selvsteendige redegorelser for forlobskoordinering
pé kronikkeromrédet (Buch 2008, Hansen 2008), ligesom
en der i den internationale litteratur findes studier vedr.
case manager ordninger (fx Maliski 2004). Med den @n-
dring socialpolitikken har undergdet er arbejdsfasthol-
delse er i stigende grad kommet i fokus, bl.a. med krav
om at kunne veere selvforsergende. Dermed er fokus flyt-
tet fra 'passiv forsergelse’ til en indsats preeget af veerdier
om ’'noget for noget’ (Regeringen 2008°, Nielsen m.fl.
2008, Kilsgaard 2007).

Kvalitetssikring - bl.a. af koordinering

P4 nationalt plan er der igennem en arrakke blevet ar-
bejdet med kvalitetssikring, bl.a. via kvalitetsmodeller
og forlebsprogrammer. Her er Den Danske Kvalitets-
model et centralt element i sundhedsvasnet; en model,
der i forste omgang har omfattet sygehusvaesnet, men
nu ogsa omfatter kommunernes sundhedsydelser. End-
videre er der udarbejdet en 'generisk’ model for det spe-

4. Alternative benavnelser for forlobskoordinatorfunktionen kan fx vaere tovholder, case- eller care manager.
5. Vedr. aktuelle aftaler mellem Regeringen arbejdsmarkedets parter, henvises til http://www.bm.dk/sw30097.asp
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cialiserede sociale omrade, der ansvarsmaessigt vareta-
ges af regionerne (IKAS 2008, Danske Regioner 2007).
I disse modeller er der bl.a. fokus p& koordinering,
kontinuitet og overgange mellem sektorer og kommu-
ner (IKAS 2008: 43-46). Hertil kommer bl.a. forlabspro-
grammer pa kraeftomradet (se del 3 om Rehabiliterings-
begrebet og kreeft).

Ny viden og nye strategier

Den internationale forskning rummer en meget omfat-
tende mangde af studier om rehabilitering ved kreeft, li-
gesom der findes en lang raekke internationale tidsskrif-
ter pa omradet. Der er da ogsa foretaget en systematisk
litteratursegning ved forberedelsen af dette projekt, jf.
det efterfplgende afsnit 2.1. om Litteraturstudie.
Kreftens Bekempelse tog i foraret 2008 initiativ til at
formulere en National strategi for kreeftrehabilitering. I
forberedelsen af dette arbejde bidrog en lang raekke cen-
trale aktorer, bl.a. Sundhedsstyrelsen, repraesentanter fra
Danske Regioner, Kommunernes Landsforening og en
raekke forskningsinstitutioner. Dette arbejde er ikke af-
sluttet endnu.

Med baggrund i udviklingen af indsatsen pa kreftom-
rddet, kommunernes nye rehabiliteringsopgaver og
Sundhedsstyrelsens anbefalinger, ses der et stort behov
for udvikling af den kommunale indsats pé kreeftreha-
biliteringsomradet. Udfordringen i dette projekt har
derfor veeret: "Hvorledes kan man organisere rehabilite-
ring, forlebskoordinering og arbejdsfastholdelse i kom-
munerne? Hvorledes kan de tre naevnte indsatsomréader
afspejle eksisterende lokale muligheder, borgernes og de
involverede fagpersoners gnsker, 'best practice’ samt na-
tionale anbefalinger p4 omradet?

Ud over svar pé& ovennavnte sporgsmal vil det veere vig-
tigt, at der sker en koordinering og udvikling af indsatsen
pa tveers af den kommunale sundheds- og socialsektor
og den regionale hospitalssektor. Rehabilitering er ikke
en opgave, der kan placeres ansvars- og opgavemaessigt
et sted, men udger en omfattende og kompleks udfor-
dring pé tveers af faggrupper, interne organisatoriske
enheder og sektorer i samfundet. Borgeren med kreeft er
derimod den eneste gennemgaende person i hele forlo-
bet; og borgeren er dybt athaeng af at kvaliteten i indsat-
sen, samarbejdet og koordineringen fungerer i praksis.
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2.1 Litteraturstudie

I forbindelse med forberedelsen og gennemforelsen af
projektet blev der i foraret 2007 foretaget en systematisk
litteratursggning for at afdeekke relevant litteratur inden
for projektets temaer. Efter en segning ud fra en defineret
sogeprofil (bilag 1) blev 447 kilder identificeret og efterfol-
gende overfort til programmet Reference Manager 11.

Herefter blev der gennemfort en lesning af den frem-
sogte litteratur som vist i fig. 1.1 pa side 23; dels via ab-
strakts, dels via titler pa litteraturen. Denne leesning
blev gennemfort af to personer uafthengigt af hinanden,
hvorefter der blev foretaget eksklusion af litteratur ud fra
abstrakts og ud fra titler, der vurderedes ikke at veere re-
levant for projektet.

De tilbageveerende kilder fremskaffes i fuldtekst, hvor-
efter disse gennemlases grundigt for relevans for pro-
jektet; nogle kilder ekskluderes efter nermere studie af
indholdet. Indholdet af de valgte kilder studeres grundigt
og der udarbejdes et resume efter en fast skabelon. Un-
dervejs i projektforlabet identificeres punktvis yderligere
relevant litteratur for projektet siledes, at der i alt er an-
vendt 107 referencer.

En vaesentlig del af den resumerede litteratur og den ov-
rige identificerede litteratur er i forskelligt omfang citeret
som referencer i denne rapport.

3.0 Formal

Formalet med dette projekt er at udvikle, afpreve og eva-

luere kommunale indsatser, der

* aktivt inddrager, stotter og fremmer borgerens evner
og muligheder for selv at handtere sit sygdoms- og
behandlingsforlgb samt afledte vanskeligheder i hver-
dagslivet ved hjeelp af en tidlig rehabiliteringsindsats

e skaber sammenheng, koordination og samarbejde
i kreeftrehabiliteringsforlgb for borgeren pé tveers af
kommunale serviceomrader, hospitalssektoren og al-
men praksis samt inddrager private/frivillige organi-
sationer og

* aktivtinddrager og udbygger samarbejdet mellem bor-
geren samt offentlige og private virksomheder omkring
arbejdsfastholdelse hos borgere med kreeft.

Ovenneavnte er udviklet, afprovet og evalueret gennem

kommunale tilbud pa tre indsatsomréader over for bor-

gere med en diagnosticeret kraeftsygdom i forlgbet fra



Fig. 1.1: Flow chart for gennemfert litteraturstudie
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diagnosetidspunktet og under/efter gennemgaet be-
handling. I det neeste afsnit uddybes de tre indsatsom-
rader i projektet.

4.0 Projektets indsatsomrader

I dette afsnit beskrives projekt- og udviklingssamarbejdets
indsatsomréder. Beskrivelsen har afseet i beskrivelser® i
ansegningen til Pulje til kommunale projekter pa kreeftre-
habiliteringsomradet — prioriterede indsatsomrdder (pro-
jektbeskrivelse) af 31.08.2006, der har dannet baggrund
for projektets udformning og praktiske gennemforelse.

Projektet er bygget op omkring tre indsatsomréder:
Rehabiliteringstilbud
Forlgbskoordinering
Arbejdsfastholdelse

= IndsatsomradeI:
= Indsatsomrade II:
= Indsatsomréade III:

I de efterfolgende afsnit (4.1 — 4.3) redegores der for det
overordnede indhold i de tre indsatsomréder. Det kon-
krete indhold og tilrettelaeggelse af tilbuddene i hvert af
de tre indsatsomrader beskrives i del 2 om projektets Or-
ganisering, gennemforelse og metode (afsnit 5.4 — 5.6).

6. Med baggrund i projektets endelige udformning anvendes der pa enkelte punkter andre begreber og benavnelser, end de i projektbeskrivelsen anvendte.
Séledes benzvnes 'en forebyggende rehabiliteringspakke’ kommunale tilbud eller indsatsomrader pa rehabiliteringsomradet. Der er imidlertid ikke tale om

e@ndringer i det faktiske indhold
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4.1 Indsatsomrade I: Rehabiliteringstilbud
Der er bred konsensus om, at en tidlig aktiv egenindsats
suppleret og stottet af information og malrettede rehabi-
literingstilbud eger mulighederne for, at borgere med en
funktionsnedsettelse far et kvalitativt bedre forlob med
foreget livskvalitet og bedre resultater af rehabiliterings-
indsatsen til folge (Sundhedsstyrelsen 2005, Marselis-
borgcentret 2004).

I nerveerende projekt er der udviklet og afprovet en raek-
ke kommunale "rehabiliteringstilbud eller -indsatser”,
der tilbydes borgeren umiddelbart efter, at denne er in-
formeret om sin sygdom og diagnose. Tilbuddet blev tid-
ligt i afprevningsfasen udvidet til ogsd at omfattet borge-
re, der var i - eller havde afsluttet et behandlingsforleb.
Koordinering og formidling af kommunernes rehabili-
teringstilbud har iseer bestdet i at synliggere sammen-
setningen af relevante rehabiliteringstilbud til kreeftpa-
tienter; tilbud, der i meget vidt omfang allerede fandtes i
kommunerne eller hos andre offentlige samarbejdspart-
nere fx primeer leegepraksis, pa hospitalerne samt i de pri-
vate/frivillige organisationer fx i Kreeftens Bekeempelse og
i flere folkeoplysningsforbund. Det har séledes ikke vaeret
hensigten, at kommunerne i udgangspunktet skulle ud-
vikle nye tilbud til borgere med en kreeftsygdom.

De kommunale rehabiliteringstilbud har taget sigte pa
at yde stotte til borgerens samlede behandlings- og re-
habiliteringsforleb. For at kunne opfylde sit formal, blev
tilbuddene i projektet identificeret og udviklet i et teet
samarbejde mellem de fire kommuner og ved inddra-
gelse af synspunkter og erfaringer fra centrale eksterne
aktorer; hospitalernes medicinske og kirurgiske afde-
linger, kreeftafdelinger, praktiserende leeger og Kraeftens
Bekaempelse.

Et af de centrale sporgsmal i rehabiliteringsindsatsen har
veeret, hvorledes der skabes en hensigtsmaessig opgave- og
ansvarsfordeling, der bade sikrer borgeren/kreeftpatien-
ten faglig optimal information og vejledning og samtidig
betyder, at vigtig information og vejledning ikke gar tabt
pé grund af manglende koordination og samarbejde.

Et andet centralt spergsmal til afklaring i projektet har
veeret hvem og hvorledes, der henvises til eller oplyses
om rehabiliteringstilbud i kommunerne. Internt i den
kommunale organisation har der ligeledes veret behov
for afklaring af en hensigtsmaessig opgave og arbejdsfor-
deling.
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Irapportens del 2 om Organisering, gennemforelse og me-
tode er formélet med evalueringen og en reekke sporgs-
mal eller mélepunkter vedr. rehabilitering som indsats-
omrade belyst neermere.

4.2 Indsatsomréade II: Forlobskoordinering

I Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet (Marselisborg-
centret, 2004: 37) anfores det, at der med hensyn til den
ngdvendige sammenhang og timing af rehabiliteringens
delprocesser er brug for et "ejerskab” til koordinerings-
funktionen. Ofte er det borgeren selv og de pargrende,
der ma varetage koordinationen, men mange har ikke — i
en for dem i evrigt psykisk belastet situation — ressourcer
eller overblik til at kommunikere pa den relevante made
og herved skabe den nedvendige sammenhang og ko-
ordinering.

Nogle borgere - som for eksempel dem med de relativt
enkle rehabiliteringsforlgb - kan selv klare koordinerin-
gen, mens andre borgere har brug for stotte til at sikre en
sammenhangende og velkoordineret indsats.

Jo mere komplekst rehabiliteringsprocessen er, desto
mere er der behov for koordinering af det samlede for-
lpb, s& borgeren oplever sammenhaeng og ejerskab i pro-
cessen, hvilket fremmer et godt rehabiliteringsresultat
(Marselisborgcentret 2004).

En kreeftpatient udtrykker nogle af disse aspekter saledes
"De fysiske bivirkninger er det mest hdandgribelige bevis
pd, at kreeften bliver ved med at holde fast i sit bytte — for
manges vedkommende resten af livet. ... ...] For det andet
havde jeg svcert ved at se, hvordan jeg alene skulle klare
rejsen tilbage til en normal tilvcerelse. Hvem skulle holde
min gejst oppe i sveere stunder? Hvem skulle jeg kunne
heelde alle mine frustrationer over pa? Hvem skulle give
mig gode rad, ndr angsten for tilbagefald overvceldede
mig? For leegerne var jeg et uinteressant tilfeelde, der kun
krcevede rutinemcessige undersogelser. De havde hverken
tid eller muligheder for at pleje mine problemer, som et
langt stykke af vejen var bdde folelsesbetonede og steerkt
irrationelle, men alligevel hard virkelighed for mig. Sid-
sel kunne ikke belastes yderligere. [... ...] Jo storre og mere
komplekst og specialiseret et sygehusvcesen er, des storre er
behovet for at forenkle adgangen til systemet. Den forste
betingelse er at fole sig velkommen og fornemme, at no-
gen har en scerlig interesse for ens situation” Rasmussen
(2003: 130, 173).



Den kompleksitet, Erik Rasmussen giver udtryk for oven-
for, geelder givetvis ogsé for det kommunale omrade, hvor
rehabilitering hos borgere med kraeft kan veere knyttet til
mange forskellige afdelinger og fagpersoner. Med det
nye kommunale ansvar for indsatsen overfor borgere
med et rehabiliteringsbehov folger bdde kommunale
forpligtelser overfor borgeren med en kraeftsygdom samt
et kommunalt gkonomisk ansvar og incitament for at
skabe borgerfokuserede, velkoordinerede og sammen-
haengende rehabiliteringsforlab.

En mere systematisk og koordineret rehabiliteringsindsats
ved kreeft er, som det ogsé er beskrevet i afsnit 2.0 om pro-
jektets baggrund, pa4 mange mader en ny opgave i kom-
munerne, og der foreligger derfor heller ikke mange prak-
siserfaringer for, hvordan man leser denne opgave. Der er
derfor behov for at udvikle og afpreve metoder, der skaber
sammenheng, koordination og samarbejde i kreeftrehabi-
literingsforleb pa tveers af kommunale serviceomrader og
sikrer sammenhaeng, koordination og effektivitet i samar-
bejdet mellem kommunerne, regionens hospitaler, almen
praksis og ikke mindst borgeren.

Et af de hovedspergsmal, der rejser sig vedr. forlebsko-
ordinering er, hvilket indhold og hvilke opgaver, der ber
ligge i en koordinatorfunktion, og hvorledes denne funk-
tion kan understatte borgerens behov for stotte i forlobet
med kreeftsygdommen og medvirke til at sikre sammen-
haeng i rehabiliteringsindsatsen hos borgeren?

Et andet spergsmal er, hvor en koordinatorfunktion ber
forankres i den kommunale sektor, og hvorledes der ska-
bes sammenhaeng i rehabiliteringsindsatsen for borge-
ren pa tveers i kommunen?

Irapportens del 2 om Organisering, gennemforelse og me-
tode er formalet med evalueringen og en raekke sporgs-
mal eller mélepunkter vedr. forlebskoordinering som
indsatsomréde belyst neermere.

4.3 Indsatsomrade III: Arbejdsfastholdelse

Erfaringer viser, at en tidlig malrettet indsats er altaf-
gorende for arbejdsfastholdelse af svage grupper pa ar-
bejdsmarkedet (jfr. referencer i beskrivelsen af projektets
baggrund, afsnit 2.0). Arbejdsfastholdelsesdelen af pro-
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jektet undersoger, hvad en tidlig indsats skal indeholde,
og hvorledes en indsats virker for borgeren og de invol-
verede aktorer. Ved at fastholde borgeren med kreeft pa
arbejdspladsen bliver det ofte muligt at skabe en positiv
situation for alle parter. Borgeren fastholder et selvsten-
digt forsergelsesgrundlag og det sociale netvaerk pa ar-
bejdspladsen, hvilket antages at kunne fremme rehabi-
literingsprocessen.

Kommunen fastholder en aktiv samfundsborger og kom-
munale udgifter fx i form af sygedagpenge mv. reduceres.
Virksomheden fastholder medarbejderens viden og kom-
petencer.

Et spergsmal kan veere hvilken rolle og betydning forlgbs-
koordinatoren har ift. arbejdsfastholdelse, og hvorledes en
tidlig arbejdsfastholdelsesindsats kan tilretteleegges ud fra
et arbejdsfastholdelsesprogram?

4.4 Rehabilitering — ansvar, opgaver

og koordinering
Rehabilitering hos borgere med kreeft er en tveersektoriel
opgave med mange forskellige aktgrer. Ansvaret for re-
habiliteringsindsatsen varetages pa tveers af sektorgraen-
serne — hospitalsomréadet (sekundear sundhedstjeneste)
og kommunerne/almen praksis m.fl. (primeer social- og
sundhedstjeneste). Rehabilitering involverer endvidere
en lang reekke af fag-professionelle, der samarbejder i
forskellige strukturer, kulturer og arbejds-/samarbejds-
former.
Der forestér fortsat et arbejde med implementering af
opgaver, ansvar og praksis for koordinering og samar-
bejde mellem kommunerne og det regionale niveau pa
treenings- eller rehabiliteringsomradet. 1 Vejledning til
regioner og kommuner om treening (Indenrigs- og Sund-
hedsministeriet/Socialministeriet 2006) og de lovpligtige
’Sundhedsaftaler’ mellem kommunerne og regionen har
man fastlagt ansvars- og opgavefordelingen mellem re-
gionen og kommunerne’. I disse aftaler soger man end-
videre at sikre koordinering af indsatsen over for borgere
mellem hospitalssektoren og den kommunale sektor.
Senest har Sundhedsstyrelsen i brev af 10. april 2008 til
Kommunernes Landsforening medvirket til at afklare, at

7.Vedrorende den generelle sundhedsaftale i Region Midtjylland henvises til : http://www.regionmidtjylland.dk/files/Sundhed/Sundhedsstaben.
Pa genoptreningsomradet kan der findes yderligere oplysninger herom pé: http://www.regionmidtjylland.dk/sundhed/samarbejde+med+kommunerne/

genoptreening

REHABILITERING HOS BORGERE MED KREFT

25



26

DEL 1 — PROJEKTETS GRUNDLAG

lymfeodembehandling® er en behandling, der finder sted
i hospitalsregi, og derfor ikke indgér i kommunernes an-
svar pa treeningsomradet.

Rehabiliteringsindsatsen hos borgere med kreaeft stiller
krav til begge sektorer om sikring af hej kvalitet, koordi-
nering pa tvers af sektorgrenser og afdelinger internt,
savel i hospitalssektoren som i den enkelte kommune.
Endelig udfordres de mange akterer i rehabiliteringsar-
bejdet; borgerne og de parerende, de mange forskellige
grupper af fag-professionelle i de enkelte sektorer, ledel-
ser og politikere og interessegrupper.

Det sker i en situation, hvor rehabilitering hos borgere
med kreeft er et relativt nyt prioriteret indsatsomrade i
en social- og sundhedssektor, der er kendetegnet ved en
hgj grad af kompleksitet. En forstaerkende mekanisme
har tillige veeret, at rehabiliteringsbegrebet og -praksis i
kommunerne fortsat ikke er en velkendt og fuldt imple-
menteret made at teenke sammenhangende indsatser
over for borgere iseer med kroniske helbredsproblemer;
her er kreeft ikke nogen undtagelse.

8. Lymfodem er en tilstand, der fx kan ses efter operation for brystkreeft med fjernelse af lymfeknuder i armhulen m.v,, hvorved der kan komme meget gene-

rende heevelser af armen.
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5.0 Projektets organisering

og gennemforelse
Projektet er gennemfort i et samarbejde mellem Herning
Kommune, Randers Kommune, Skive Kommune, Viborg
Kommune og MarselisborgCentret i Arhus.

5.1 Projektplan og projektorganisation
Projektperioden har strakt sig fra 1. januar 2007 — 31.
marts 2008. Gennemforelsen af projektet er sket ud fra
nedenfor beskrevne procesforleb, fig. 2.1. P& grund af
konflikten pa sundhedsomréadet i foraret 2008 blev pro-
jektet, efter aftale med Ministeriet for Forebyggelse og
Sundhed, forleenget med tre méaneder.

Projektet er, som illustreret i fig. 2.1, gennemfort i fire

faser, herunder er justeringer af fasernes forlgb sket un-

dervejs i projektet som led i handtering af udfordringer i

forlobet. De enkelte fasers tidsforleb i projektet har séle-

des veeret folgende:

¢ Udviklingsfasen: 01.01.-31.07.2007. Denne fase blev for-
leenget med 3 mdr. pa grund af forsinkelser i anseettelse
af forlebskoordinatorer og stillingsskift for projektleder.

* Afprevningsfasen: 01.08.2007-31.07.2008. Denne fase
blev forleenget med 3 mdr. pa grund af forleengelsen af
udviklingsfasen og ensket om at inkludere sa mange
borgere og erfaringer i projektet som muligt.

¢ Evalueringsfasen: 01.08.07-31.03.2009. Denne fase
blev opdelt i to perioder. En periode med lebende op-
samling af data i lebet af afprovningsfasen fra 01.08.
2007 ind til 01.08.2008. Evalueringsfasen har omfattet
databearbejdning, analyser og rapportskrivning. Rap-
porten blev behandlet i projektorganisationen i lobet
af februar méned 2009, og offentliggjort ved en konfe-
rence den 30.03.2009 p& MarselisborgCentret.

Fig. 2.1: Plan over projektets gennemfarelse

01.01.2007 01.08.2007

Udviklingsfasen Afprovningsfasen

Udvikling af projektets grundlag og
redskaber. Samarbejdsaftaler med
hospitalsafd. m.v.

* Rehabilitering
* Forlgbskoordinering
* Arbejdsfastholdelse

Evalueringsdesign Dataindsamling
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e Implementeringsfasen: I den sidste del af afprov-
ningsfasen og undervejs i evalueringsfasen pabegynd-
te kommunerne droftelser af implementeringen af er-
faringerne fra projektet med kreeftrehabilitering. Dette
fandt sted sidelobende med den formelle evaluering af
projektets resultater, begrundet i kommunernes behov
for at treeffe beslutning om ordningens og de involve-
rede koordinatorers fremtid efter 1. januar 2009.

Strukturreformen med regionsdannelse og sammen-

leegning af kommunerne 1. januar 2007 medfeorte om-

fattende eendringer af kommuners og regioners struk-
turer og samarbejdsrelationer. Dette forte iseer i starten
af projektet til en reekke udfordringer, fx med placering
af forlebskoordinatorfunktionen, etablering af overblik
over kommunernes rehabiliteringstilbud og etablering

af samarbejde med hospitaler og praktiserende leeger i

de fire kommuner. Alle udfordringer, der blev handteret

saledes, at disse ikke har haft veesentlig indflydelse pa
udbyttet af projektet.

Projektet blev organiseret med en projektstruktur som
vist i fig. 2.2:

Styregruppen har haft ansvar for de overordnede beslut-
ninger vedr. projektets gennemferelse inden for projek-
tets formél og den givne bevilling. Styregruppen har end-
videre bidraget til det tveergaende samarbejde i projektet
og har stottet formidlingen af projektets resultater pa sa-
vel fagligt som politisk niveau. Styregruppen har afholdt
meder ca. 4 gange om aret i projektperioden.

Projektledelsen har haft ansvaret for styring, udvikling
og gennemforelse af projektets tre indsatsomréder i sam-
arbejde med de involverede kommuner og projektorga-
nisationen. Det har endvidere veret projektlederen, der

01.08.2008 31.12.2008 31.03.2009

Implementering

Droftelser i de enkelte kommuner vedr. implementering af
erfaringer og resultater i kommunens praksis.

Evalueringsfasen
Databearbejdning, analyser og rapportering.
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Styregruppe

Projekt-
medarbejdere

Projektledelse
MarselisborgCentret

Den tveerkommunale
projektgruppe

Ressourcegruppe
Herning Kommune

Ressourcegruppe
Randers Kommune

har haft ansvaret for evalueringen af projektets erfarin-
ger og resultater, herunder analyser af datamaterialet og
rapportskrivning.

Den tveerkommunale projektgruppe har fungeret som
forum for erfaringsudveksling, koordinering og lobende
planleegning samt styring af projektet i forhold til aftalte
rammer og de deltagende aktgrer. Gruppen har bidraget
til den faglige udvikling af projektets indhold og den en-
kelte koordinators kompetencer. Gruppen har endvidere
veeret ansvarlig for sikring af et hejt informationsniveau
og ekstern formidling samt medvirket ved afrapporte-
ring af projektets resultater. Den tvaeerkommunale pro-
jektgruppe har haft mede ca. 1 gang om maneden, i pe-
rioder afgreenset til kun at omfatte koordinatorgruppen
og projektlederen.

Der har i projektforlgbet veeret nedsat lokale ressource-
grupper, hvis opgave har veret at sikre den kommunale
forankring og fremdrift af projektet samt ydet stotte til
den tveerkommunale projektgruppe med kommunal op-
bakning, dialog og faglig sparring.

Undervejs i projektet har en lang reekke projektmedarbej-
dere fra MarselisborgCentret, andre afdelinger i Center for
Folkesundhed og Marselisborg — Center for Beskceftigelse,
Kompetence & Viden har dels veret involveret i udvikling

Ressourcegruppe
Skive Kommune

Ressourcegruppe
Viborg Kommune

og evaluering af erfaringerne fra projektet, dels bidraget
med diskussioner og kommentarer til projektets forleb og
udformningen af rapporten. Medlemmerne af den oven-
for beskrevne projektorganisation er beskrevet i bilag 2.
Ud over denne projektorganisering specifikt for KO-
SAK-projektet har kommunernes forlebskoordinatorer
og projektlederen deltaget i en meget udbytterig faglig
sparring og erfaringsudveksling fra en centralt organi-
seret projektorganisation i regi af Kreeftens Bekcempelse
og Rehabiliteringscenter Dallund. Dette er sket ved kvar-
talsvise folgegruppemaoder og halvdrlige temadage. Disse
meder har endvidere bidraget til opsamling af erfaringer
og viden fra samtlige 11 projekter tilknyttet partnerska-
bet omkring puljen til styrkelsen af kommunal kreeftre-
habilitering i Danmark.

/Zndring i samarbejdsaftale

Begrundetiat et begreenset antal borgere viste sig at have
behov for arbejdsfastholdelse i storre omfang, blev det i
projektledelsen besluttet at ophaeve samarbejdsaftalen
med Marselisborg — Center for Beskceftigelse, Kompetence
& Viden fra 01.01.2008. Herefter har MarselisborgCentret
overtaget ansvaret for evaluering af arbejdsfastholdel-
sesdelen.

REHABILITERING HOS BORGERE MED KREFT
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5.2 Aktiviteter og milepzele
De vigtigste aktiviteter og milepaele i gennemforelsen af projektet er beskrevet i kort form nedenfor. Beskrivelsen giver

indblik i, hvorledes projektet er forlgbet.

20.11.2006
01.01.2007
01.01.2007
01.01.-31.07. 2007

01.06.2007
August til
december 2007
01.08.2007

August 2007
Oktober 2007

15. april
16. juni 2008

31.07.2008

01.08.2008

01.08.-31.12. 2008

Marts 2009
31.03.2009

Bevilling af midler til projektet fra Indenrigs- og Sundhedsministeriet.

Strukturreformen med nye kommuner og regioner traeder i kraft.

Projektperioden pabegyndes.

Udviklingsfasen:

Detaljeplanleegning og udvikling af projektets tre indsatsomrader.

Etablering af projektorganisation.

Ansettelse af forlobskoordinatorer i de fire kommuner.

Gennemforelse af interview af centrale interessentgrupper.

Systematisk litteraturstudie.

Udvikling af rehabiliteringsindsats og koordinatorfunktion (indsatsomrade I og II)

Udvikling af projektets redskaber (vejledninger, informationsmaterialer, dataindsamlingsredska-
ber m.v.).

Etablering af samarbejdsaftaler med hospitalsafdelinger om henvisning af borgere til kommu-
nerne.

Ny projektleder tiltraeder stillingen pa MarselisborgCentret

Udvikling af evalueringsdesign for evaluering af de tre indsatsomrader.

Afprovningsfasen:

Igangseetning af afprovning af projektets tre indsatsomrader i de fire kommuner.

Etablering af konkrete aftaler og information af personalet p& de enkelte hospitalsafdelinger om
henvisning af borgere.

Tilbud om forlebskoordinering, rehabilitering og stotte til arbejdsfastholdelse hos henviste bor-
gere eller borgere, der pd anden méde tager kontakt til kommunernes forlobskoordinatorer.
Udvikling og implementering af arbejdsfastholdelsesprogram (indsatsomrade III)

Igangseetning af henvisning af udvidet malgruppe (dbner for henvisning af borgere i- eller med
afsluttet behandling for kreeft)

Konflikt pa sundhedsomrédet, hvorved projektleder og forlebskoordinator i Herning Kommune
berores.

Afslutning af afprevningsfasen

Evalueringsfasen:

Indsamling af datamaterialer fra afprovning af projektet i kommunerne.

Gennemforelse af interview af ’alle’ inkluderede borgere samt andre centrale interessenter i pro-
jektet.

Databearbejdning og analyse af indsamlede data.

Implementering:

Begyndende droftelser i kommunerne vedr. implementering af erfaringerne fra projektet.

Disse droftelser pagar parallelt med evalueringen af projektets resultater.

Afslutning af KOSAK-projektet:
Offentliggarelse af projektets resultater.

REHABILITERING HOS BORGERE MED KREFT
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Afholdelse af konference for de involverede kommuner, hospitalsafdelinger m.v.

Projektet afsluttes.
April 2009

Formidling af projektets resultater i praksis i kommunerne.

Formidling af projektets resultater i forbindelse med den samlede erfaringsopsamling fra de 11

projekter om kommunal kreeftrehabilitering i Danmark.

5.3 Malgruppe og henvisningsprocedure
Projektets mélgruppe har initialt omfattet borgere med
en nydiagnosticeret kreeftsygdom i den erhvervsaktive
alder i de fire kommuner. Forud for projektets afprov-
ningsfase blev fglgende inklusionskriterier formuleret
(tabel 2.1):

Tidligt i afprevningsfasen blev det besluttet at udvide
maélgruppen af borgere til ogsé at omfatte folgende pa-
tienter / borgere (tabel 2.2):

Malet var at fa inkluderet 10 borgere (patienter) fra hver
af de fire kommuner inden for de forste 4 uger af afprov-
ningsfasen (01.08.-31.08.2007). Herefter inkluderes bor-
gere fortlebende i afprevningsperioden — 01.08.2007 til
31.07.2008.

Det viste sig imidlertid meget vanskeligt at f& procedu-
ren med henvisning fra hospitalerne til at virke i praksis,
hvorfor menstret for henvisninger viste sig at blive et an-

Tabel 2.1

det. Forlgbet af henvisningsmenstret er beskrevet i del 4
om krzeftrehabilitering i fire kommuner (afsnit 9.1).

Inkluderede hospitaler og afdelinger
De afdelinger, der inkluderes i projektforlgbet, er inklu-
deret ud fra folgende kriterier (tabel 2.3):

Der henvises til bilag 3 for en oversigt over de hospitals-
afdelinger, der blev rettet kontakt til og truffet aftale om
henvisning af borgere med kreeft til de fire kommuners
forlebskoordinatorer.

For de involverede hospitalsafdelinger bestod opgaven i
at informere borgeren om mulighederne for tilbud om
rehabilitering og evt. medvirke til etablering af kontakten
mellem borger og kommunens forlobskoordinator.

De involverede hospitalsafdelinger besluttede selv, hvor-
ledes man ville lgse den konkrete opgave med informa-
tion af borgerne om kommunernes tilbud. Ligeledes
kunne man selv beslutte, hvorledes man i det daglige

¢ Veere bosiddende i Herning Kommune, Randers Kommune, Skive Kommune eller Viborg Kommune
* Vere henvist fra et regionshospital i Herning Kommune, Randers Kommune, Skive Kommune eller Viborg Kommune

e Borgere i den erhvervsaktive alder (18-64 ar) — med eller uden arbejde

o
"!;’, * Nydiagnosticeret for en kreeftsygdom (senere udvidet: se nedenfor)
g ¢ Far stillet / formidlet diagnosen pa en udvalgt hospitalsafdeling
» Uafhaengigt af, om borgere kommer i behandling pa en af de udvalgte hospitalsafdelinger
¢ Alle kreeftformer pa de inkluderede hospitalsafdelinger
* Borgere i behandling eller efter afsluttet behandling for kraeft
Tabel 2.2
* Borgere i behandling eller efter afsluttet behandling for kraeft
Tabel 2.3

og Viborg Kommune

og hospital

Hospitaler
Afdelinger / afsnit

¢ Alle kreeftformer pa de inkluderede hospitalsafdelinger

¢ Hospitaler billigende i / har optageomrade for borgere i Herning Kommune, Randers Kommune, Skive Kommune

* Specialiserede afdelinger for kreeftlidelser (onkologisk afdeling) — sengeafdeling og / eller ambulatorium

¢ Medicinske og kirurgiske afdelinger med diagnostik af kreeftsygdomme — min. 10 pt. pr. ar i flow' mellem kommune

1 Efter tal fra Datamanagementenheden, Center for Folkesundhed i samarbejde med MarselisborgCentret og beskriver flow mellem kommuner og kraeftramte
borgeres 1. kontakt til sygehusvaesenet feb. — dec. 2005 (aldersgruppen 18-64 ar)

REHABILITERING HOS BORGERE MED KREFT
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samarbejdede med kommunens koordinator samt for-
midlede viden og opmerksomhed omkring projektet
over for det ovrige personale internt i afdelingen.

Efter moder med ledelsesrepraesentanter fra de involve-
rede hospitalsenheder blev der udarbejdet en 'model’ for
samarbejde mellem de relevante hospitalsafdelinger og
kommune.

Malsatningen var, at samarbejdet om henvisning af bor-
gere skulle veere s& ubureaukratisk som muligt.

I fig. 2.3 er den aftalte model for samarbejdet om henvis-
ning af borgerne beskrevet.

Modellen er opbygget med en venstre side (forlobsbeskri-
velse), der streekker sig fra diagnosen stilles og til aftale
om forste samtale med kommunens forlgbskoordinator. I
dette forlgb blev borgeren primeert "henvist’ fra hospitals-
afdelingen med oplysning om navn og telefonnummer ef-
ter accept af borgeren eller det kunne aftales, at borgeren
evt. selv og kontakt til koordinatoren. I hgjre side af mo-
dellen beskrives kort, hvilke opgaver eller aktiviteter, der
fandt sted pa de enkelte trin i modellen.

I det omfang, at det skennes nedvendigt for kommu-
nens forlgbskoordinator at indhente laegelige oplysnin-
ger vedr. borgerens tilstand indhentes forinden skriftligt
samtykke. Ansvaret for en grundig information af borge-
ren om deltagelsen i projektet har p&hvilet den enkelte
kommune i samarbejde med projektledelsen pa Marse-
lisborgCentret (se mere herom i afsnit 5.7).

Generering af data til evaluering af projektet har pahvilet
de involverede kommuner i samarbejde med projektle-
delsen p& MarselisborgCentret. Hospitalsafdelingen har
ikke skullet dokumentere egentlige data vedr. de borgere,
der har modtaget information om tilbudet/projektet. De
enkelte hospitalsafdelinger har alene haft til opgave at
udlevere en informationspjece til de borgere, der var pa
afdelingen og herte til projektets malgruppe.

I afsnit 9.2 om 'Borgerne — en profil af borgerne i projektet’

er menstret for henvisning fra hospitalerne til kommu-
nernes forlobskoordinator beskrevet, sammen med andre
'veje’ til henvisning af borgere til kommunernes tilbud.

5.4 Indsatsomrade I: Rehabilitering
Rehabiliteringsindsatsen i den enkelte kommune har vee-
ret struktureret ud fra en vejledning til den enkelte koor-
dinator. Vejledningen blev opbygget som indsatsomrader
eller temaer, der udgjorde delelementer, der kunne afpro-
ves i forlebet; altsa de rehabiliteringstilbud der potentielt
vil veere relevante at tilbyde borgerne udover tilbud om
koordinering (se afsnit 5.5 om Forlebskoordinering) og ar-
bejdsfastholdelse (se afsnit 5.6 Arbejdsfastholdelse).
Rehabiliteringsindsatsen har saledes haft afsaet i den
enkelte kommunens nuvarende aktiviteter. Undervejs i
projektforlobet eller i forleengelse af projektet kunne der
evt. vise sig behov for at etablere nye aktiviteter eller op-
bygning af kontakter til andre aktorer.
Indsatsomraderne og temaerne har veret vejledende og
beskriver nogle af de forhold, der gor sig geeldende for re-
habilitering hos borgere med kreeft. Det har séledes ikke
veeret et mal at beskrive en valideret og udtemmende
raekke af indsatsomrader og temaer, men beskrivelsen er
her teenkt som en hjelp til at komme i gang med de for
borgeren veesentlige aktiviteter. Beskrivelsen af indsats-
omrader og temaer i rehabilitering blev opbygget efter
hovedelementerne i ICF-reference-rammen'.

Under hvert indsatsomréde og tema anferes idéer, for-
slag og evt. en beskrivelse i forhold til de enkelte indsat-
ser. Litteraturen og de interviews, der er afviklet forud
for afprevningsfasen, danner baggrund for de enkelte
indsatstyper. Der henvises primeert til Kreeftpatientens
verden”? som er publiceret af Krezeftens Bekempelse,
Kraeftplan IT (Sundhedsstyrelsen 2005) og 'Rehabilitering
af kreeftpatienter’ (Amtsradsforeningen og Indenrigs- og
Sundhedsministeriet 2003). Sidstnaevnte indeholder en
oversigt over diagnosespecifikke rehabiliteringsbehov,
som har udgjort en del af baggrunden for formulering af
indsatsomréder og temaer. Under hvert enkelt tema an-
fores desuden eksempler pa tilbud, der er geldende el-
ler aktuelle i én eller flere projektkommuner — offentlige
som private. Samme tilbud kan veere anfort under flere
temaer. Detaljeret beskrivelse af rehabiliteringstilbudde-
ne for hver kommune blev udviklet i lobet af projektets
udviklingsfase, og en oversigt over tilbud i kommunerne
er beskrevet i afsnit 9.4.2.

1. ICF (International Classification of Functioning, Disability and Health) er udviklet af WHO og indeholder et klassifikationssystem for funktionsnedsaettelse.
Er oversat til dansk: ICF-klassifikation af funktionsevne, funktionsevnenedsettelse og helbredstil-stand, Munksgaard, 2003

2. Kreeftpatientens Verden, Gronvold et al., Kreeftens Bekaempelse, 2006.
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Fig. 2.3: Samarbejdsmodel mellem hospitaler og kommunernes forlgbskoordinator.

| forbindelse med diagnosesamtalen/udskrivnings-
samtalen informeres borgeren om, at kommunen har
tilbud til nydiagnosticerede borgere i den erhvervsaktive
alder.

* Borgeren far udleveret pjece om kommunens tilbud
om rehabilitering.

* Laegen/ sygeplejersken opfordrer borgeren til positivt
at overveje tilbuddet.

* Alle borgere sparges om man fra afdelingen mé rette
henvendelse til kommunens forlgbskoordinator m.h.p.,
at denne kontakter borgeren telefonisk
(svarer til en henvendelse til hjemmeplejen)

* Afdelingen kontakter kommunens forlgbskoordinator
med oplysninger om navn og tlf.nr.

* Hvis borgeren selv gnsker at kontakte kommunens
koordinator overlades dette til borgeren selv at kon-
takte forlgbskoordinatoren i kommunen.

— telefonisk eller
— ved personligt fremmede

Borgeren tager selv kontakt til kommunens forlgbs-
koordinator

— telefonisk eller

— ved personligt fremmeade.
Borgeren informeres om tilbud om indledende samtale
vedr. gnsker og behov for rehabilitering

Borgeren kontaktes telefonisk senest inden for 5 hver-
dage af forlgbskoordinator i kommunen og informeres
om

— tilbud om indledende samtale samt sted

— evt. aftale om senere kontakt til borgeren
Informeres om at der er tale om et udviklingsprojekt.

Hvis borgeren ikke ansker at modtage tilbud om sam-
tale afsluttes forlgbet.

Borgeren opfordres til at henvende sig ved evt. behov.

Forlgbskoordinator iveerksaetter samtale, koordination
og opfelgning (basisdel).

Borgeren orienteres om deltagelse i projekt.

Egen leege orienteres, hvis tilbud iveerksaettes
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Itabel 2.4 - 2.7 er temaomrader og eksempler pa indsats-
former, som forlebskoordinatoren kan tage op med bor-
gerne, er vist i tabel 2.4 - 2.7.

Temaerne tager bl.a. udgangspunkt i fornaevnte referen-
cer, og inkluderer elementer fra de somatiske, psykologi-
ske, sociale, erhvervsmaessige og materielle niveauer.
Temaerne er udviklet med inspiration fra ICF som refe-
renceramme. Denne ramme giver mulighed for at synlig-
gore bredden i borgerens evt. funktionsevnenedsattelse
og behov for rehabilitering. De konkrete forslag til ind-
satser er inspireret af 1) erfaringer fra Rehabiliterings-
center Dallund sdkaldte Dallundskala®, 2) oversigter i
litteraturen over behov for rehabilitering i Kreeftpatien-
tens Verden (Grenlund 2006) og diagnosespecifikke re-
habiliteringsbehov (Amtsradsforeningen & Indenrigs- og

Tabel 2.4: Kroppens funktioner og anatomi

Beskrivelse af tema / indsatsomrade
Helbred / sygdom:

Sundhedsministeriet 2000) og 3) kommunernes nuva-
rende tilbud inden for rehabiliteringsomradet.

For alle de beskrevne temaomrader geelder det, at borge-
ren har kunnet bringe vanskeligheder fra sygdomsforle-
bet og hverdagslivet op ved henvendelse til/samtale med
forlebskoordinatoren. Koordinator har ogsa veeret aktivt
opsegende ift. afdeekning af behov for rehabilitering, hvor
det blev skennet relevant ift. borgerens mestringsevne.
Det har herefter veeret den enkelte koordinators opgave
at sikre borgeren tilbud om rehabiliteringsindsats, tilpas-
set den enkeltes behov og ensker. Dette er overvejende
sket ved henvisning til andre aktorer blandt de tveerfagli-
ge og tveersektorielle samarbejdspartnere. For visse ind-
satser har koordinatoren selv kunnet agere i situationen,
iseer ndr det handlede om forlgbskoordinering.

Tilbud i kommunerne (eksempler)

Borger med diagnosticeret kreeftsygdom

Tema 1: Sygdomsforstaelse — om sygdommen, behandlings-
muligheder, bivirkninger og senfelger af sygdom/

* Opfelgningssamtale pa hospitalet/egen leege
» Samtale-/selvhjeelpsgruppe

¢ Kreeftens Bekeempelse

* Opfelgningssamtale pa hospitalet/egen lzege

behandling
Tema 2: Symptomer og bivirkninger af sygdommen og
_ behandlingen — fx treethed, forringet seksualliv,
cE> veegttab, kvalme, diarre, inkontinens, forstoppelse,
§ smerter, nedsat hukommelse/koncentration, pa-
© virkede sanser
[ o
c o
5 B
@ £
o é’ Tema 3: Kostradgivning med henblik pa sundhedsfremme,
% = forebyggelse af veegttab og betydning for behand-
= - lingen
$ Tema 4: Psykisk(mental) funktion, herunder stette og hjeelp til
& mestring fx af folelser af tab, sendret kropsidentitet,
;2‘ seksualitet, tab af kontrol
Tema 5: Vurdering og valg af behandling — forstaelse for,

hvad der sker, hvilke aktiviteter der kan iveerksaettes
samt strategier til at mestre situationen

Tabel 2.5: Aktivitet og deltagelse

Aktivitet og deltagelse

Beskrivelse af tema / indsatsomrade

Tema 6:

Tema 7:

Fysisk aktivitet, muskelafspeending o.l.

Aktiv/deltagelse i eget sygdomsforlgb, herunder
anerkendelse, forstaelse og ligeveerdig kommunika-
tion

3. Beskrivelser af Dallundskalaen er hentet fra: www.cancer.dk/kkr/vaerktojer
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» Motion/fysisk treening

* Henvisning til ergoterapeut eller fysioterapeut
* Hjemmesygepleje

* Kurser i sminkning /look-good-feel-better

* Samtale-/selvhjeelpsgruppe

» Kreeftens Bekaempelse

* Hospital/egen laege

* Diaetist

* Selvhjeelpsgruppe

* Henvisning til psykolog
* Hjemmesygepleje

¢ Samtale med preest

* Praktiserende psykolog
* Hospital/egen leege

* Kraeftens Bekeempelse

Tilbud i kommunerne (eksempler)

* Motions- og traeningstilbud — fx svemning, gymnastik
* Henvisning til fysioterapeut

* Motion pa recept

» Temaaftner — evt. for szerlige grupper/aldersgrupper
* Patientundervisning — for indlagte/ambulante pt.



Tabel 2.6: Omgivelsesfaktorer og personlige faktorer

Beskrivelse af tema / indsatsomrade

Tema 8: Kontakt til hospitalet — fx vedr. behandling, kontrol,

ventetid, kontakt-person
Tema 9: Kontakt til egen laege
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Tilbud i kommunerne (eksempler)
» Samtaler/opfelgning pa hospitalet

» Samtaler/opfelgning hos egen laege

Tema 10: Information og stette fra patient foreninger, fx * Lokale grupper/kontaktpersoner
— Kraeftens Bekaempelse
— specifikke patientforeninger
. Tema 11: Fastholdelse af job — herunder samspil/lkommuni- ¢ Sygedagpenge
g E kation/rummelighed pa arbejdspladsen * Revalidering
£ O * Fleksjob
s = * Pension
% 'g * Kontanthjeelp
= % * Samtale om 'at komme tilbage til jobbet’
% %: » Virksomhedsbesag
c £ * Personlig assistance og mentor
:% < * Arbejdsredskaber
Tema 12: Stettemuligheder og sociale rettigheder * Bevilling af rehabiliteringsophold
* Pension
* Enkeltydelser
* Radgivning og vejledning
Tema 13: Statte til personlige og praktiske opgaver i hjemmet ¢ Hjemmehjeelp

samt hjeelpemidler

Tabel 2.7: Omgivelsesfaktorer og personlige faktorer (fortsat)

Beskrivelse af tema/indsatsomrade

Tema 14: Stotte til forebyggende foranstaltninger, fx rygestop

Tema 15: Patientforeninger og radgivning

Tema 16: Rigtig brug af medicin — vejledning/radgivning/

stotte

Tema 17:
behandling/vejledning/statte/information

Tema 18: @konomiske forhold og muligheder for hjeelp

Omgivelsesfaktorer (fortsat)

Kontekstuelle faktorer

Tema 19:
psykisk stette og ny rolle med sygdom
Tema 20:
tion/handtering af situationen og stette hertil

Personlige faktorer

Erfaringerne med rehabilitering er beskrevet i del 4 om
Kreeftrehabilitering i fire kommuner.

5.5 Indsatsomrdéde II: Forlobskoordinering
Forlebskoordinering har bestdet af en basisdel og en
kommunespecifik del. I dette afsnit beskrives alene ba-

Brug af alternativ behandling — fx brug af alternativ

Om at komme tilbage til hverdagen — fx behov for

Familien, evt. barn og venner — fx netveerkets reak-

* Hiemmesygepleje
* Hjzelpemidler

Tilbud i kommunerne (eksempler)

* Rygestopkursus

* Patientskoler

* Kommunale sundhedscentre (bred vifte af tilbud / aktiviteter)

* Private foreninger for forskellige grupper af kreeftsyge — fx
PROPA, COPA, Kreeftens Bekeempelse

* Telefonradgivning (patientforeninger)

* Hospital/egen laege

* Hiemmesygepleje

* \ejledning p& apotek

* Stette/rad/vejledning

* Kreeftens Bekaempelse — "Buen”

* Sygemelding (hel/delvis)

* Kommunal sagsbehandler

* Borgerens pengeinstitut

¢ Fagforening/pensionskasse

* Borgerens forsikringsselskab

* Samtalegrupper

* Patientforeninger

» Samtalegrupper for pararende

» Samtalegrupper for barn med en syg foraelder

* Sorggrupper

sisdelen med det indhold samt den vejledning og infor-
mation, der som et minimum har veeret planlagt tilbudt
borgerne i kommunerne. Den kommunespecifikke del
beskrives i rapportens del 3 med erfaringer fra Rehabili-
tering i fire kommuner (afsnit 9.4).

Fokus i dette projekt er for det farste borgeren og dennes
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Fig. 2.4: Oversigt over basisdelen samt anbefalede minimumskrav til koordination

Basisdelen (samtaler, koordination og opfalgning)

Uge 1.

Ved henvisning™:
indenfor 1 uge rettes
kontakt til borger mhp.
forste samtale.

Uge 2.
Indenfor 2 uger: forste
samtale med borger.

Uge 3.

lingsplan
Henvisning til/samtale
med sygedagpenge-
vejleder

behov for rehabilitering, for det andet en tidlig indsats.
Minimumskravene i basisdelen har taget udgangspunkt
i borgerens situation og ensker, hvorfor planen ogsa har
kunnet afviges, ligesom borgeren pa ethvert tidspunkt
har kunnet anmode om at udgé af projektet, hvormed
forlobet afsluttes og borgerens data, hvis dette gnskes,
slettes. Bortfald af data fra koordineringsforlebene er be-
skrevet nermere i profilen af inkluderede borgere — del
3, afsnit 9.1. Forlgbskoordineringen har endvidere haft
udgangspunkt i den aftalt samarbejdsmodel mellem de
involverede hospitaler/afdelinger og de fire kommuner
(jfr. beskrivelsen i afsnit 5.3).

Basisdelen

I figur 2.4 er en oversigt over forlebet i basisdelen af for-
lpbskoordineringen beskrevet.

Vejledningen til kommunernes forlobskoordinatorer i
varetagelsen af basisdelen af koordineringsindsatsen er
beskrevet uddybende i bilag 4.

Tabel 2.8: Projektets redskaber og materialer

Materialeform
Feelles materialer

Redskaber og materialer

Indenfor 3 uger:
udarbejdes en hand-

Uge 12 og frem
3 og 6 méaneders
opfelgning

Uge 6.

6-ugers opfglgning
omkring ivaerksatte
aktiviteter og fremti-
dige behov — evt. nye
aktiviteter og revision
af handlingsplan

Oversigt over projektets redskaber

Projektets styrende ramme har vearet en 'Vejledning til
den kommunale koordinatorfunktion, der har sammen-
fattet de rammer, hvormed den enkelte koordinator i
kommunerne kunne arbejde med tilbud om rehabilite-
ring, forlebskoordinering og arbejdsfastholdelse.

Ud over vejledningen blev der udviklet en lang raekke
redskaber og materialer, der havde til hensigt at sikre
opsamling af relevante data til evaluering af projektet og
understotte den enkelte forlebskoordinator i varetagel-
sen af sine opgaver.

Tabel 2.8 indeholder en oversigt over projektets redska-
ber og materialer.

Den enkelte deltagende kommune har selv haft ansvar
for anseettelse af en forlobskoordinator, og denne har sa-
ledes ogsa refereret ansvarsmaessigt til neermeste leder i
den péageldende kommune. Forlgbskoordinatoren har
selvudfyldt sin funktion m.h.t. varetagelsen af de konkre-

¢ Vejledning til den kommunale koordinatorfunktion

* Samarbejdsmodel mellem 'Hospitaler og Kommuner’

» Oversigt over involverede hospitalsafdelinger *

* Funktionsbeskrivelse vedr. forlgbskoordinatorens ansvar og opgaver

* Basisskema til registrering af data fra forlebet hos den enkelte borger *

* Pjece vedr. projektetik *

* Samtykkeerklaering vedr. videregivelse af oplysninger

* Borgerrettet handleplan *

* Logbog

 Statusnotat til egen leege
Kommunespecifikke materialer

* Oversigter over den enkelte kommunes rehabiliteringstilbud
* Informationsfolder til borgeren *

* Informationsfolder til fag-professionelle pa hospitalsafdelinger og i kommunen *

¢ Journaler, evt. som ESDH
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te opgaver i funktionen. Dette er sket i samarbejde med

de ovrige forlobskoordinatorer i de deltagende kommu-

ner, projektlederen og under hensyntagen til projektets
rammer. Et af elementerne i disse rammer har veret en
beskrivelse af forlebskoordinatorens ansvar og opgaver.

Forlebskoordinatorens ansvar og opgaver

Forlgbskoordinatoren har veeret ansvarlig for at stette

borgeren i rehabiliteringsforlobet efter diagnosticering

af en kreeftsygdom séledes, at borgeren kan opretholde
et meningsfuldt hverdagsliv og bevare sin selvstcendig-
hed. Dette er sket ved

¢ at tilbyde stotte og hjeelp i forbindelse med at skabe
overblik, sammenhzng og koordinering i borgerens
rehabiliteringsforleb

¢ atformidle tilbud om kommunale rehabiliteringsind-
satser til borgeren ud fra en vurdering af dennes hel-
hedssituation (snsker, ressourcer og begraensninger)

* at tilbyde stotte og hjelp i forbindelse med fastholdel-
se af job, herunder stotte ved tilbagevenden til jobbet.

Varetagelsen af ovennzvnte hovedopgaver er sket i et
teet samarbejde med tveerfaglige og tveersektorielle sam-
arbejdspartnere, hvor koordinatoren i den enkelte kom-
mune selv har medvirket til at prioritere egne, konkrete
opgaver over for borgeren med de ovrige involverede
samarbejdspartnere.

Forlebskoordinatorens opgaver har bestaet i folgende:

* Kontaktperson til og samarbejde med de hospitalsafde-
linger/-afsnit, hvorfra der sker henvisning af borgere.

* Kontaktperson til og samarbejde med ovrige invol-
verede interessenter i lokalomrédet — fx Kreeftens Be-
keempelse og praktiserende laeger.

* Gennemfore koordineringssamtaler med henviste bor-
gere fra hospitalsafdelinger samt evt. andre borgere,
der falder inden for projektets malgruppe (jfr. basisde-
len i vejledningen for koordinatorfunktionen)

» Koordinere og henvise til kommunens rehabiliterings-
tilbud efter individuel vurdering af borgerens vanske-
ligheder og behov/gnsker om rehabilitering

* Koordinere og henvise til kommunens Jobcenter vedr.
jobfastholdelse

¢ Indkalde til og afholde meder i den lokale ressource-
gruppe, og deltage i moder i den tveerkommunale pro-
jektgruppe

* Varetage opgaver med dokumentation af data til brug
for evaluering af projektet
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* [ samarbejde med ovrige koordinatorer i projektet og
projektledelsen indga i udvikling af indholdet i projek-
tet, afprovning af projektets elementer og implemen-
tering af projektet i praksis.

* Medvirke i opgaver vedr. formidling af projektet internt
i kommunen og eksternt ift. lokalomradet, interessen-
ter og samarbejdspartnere.

Erfaringerne med rehabilitering er beskrevet i del 4 om

Kreeftrehabilitering i fire kommuner.

5.6 Indsatsomrade III: Arbejdsfastholdelse
Det tredje element i projektet har veeret en tidlig ind-
sats i forhold til arbejdsfastholdelse for derigennem at
begrense borgerens sygefraveer ved kreftsygdom og
efterfolgende risiko for ugnsket udstedning fra arbejds-
markedet. Udgangspunktet har ogsa her veeret borgerens
aktuelle helbredstilstand og mestring af egen situation.
Dette element har, ligesom forlobskoordineringen, veeret
varetaget af den enkelte kommune, radgivet af Marselis-
borg — Center for Beskeeftigelse, Kompetence og Viden i Ar-
hus. Undervejs i projektforlebet blev Marselisborg — Cen-
ter for Beskceftigelse, Kompetence og Viden trukket ud af
projektet (jfr. afsnit 5.2). Baggrunden var som tidligere
neevnt, at det undervejs i afprovningsfasen af projektet
viste sig, at borgernes behov for stette til fastholdelse af
jobbet sa ud til at have et betydeligt mere begraenset om-
fang end antaget ved planleegning af projektet.

Til statte for indsatsen vedr. arbejdsfastholdelse blev der
udarbejdet et arbejdsfastholdelsesprogram, der efter-
folgende blev implementeret i de enkelte kommuners
jobcentre og sygedagpengeafdelinger. Arbejdsfasthol-
delsesprogrammet indeholder, en grundig beskrivelse af
den kreeftramte borgers serlige situation, anbefalinger
vedr. tilretteleegning og gennemforelse af en seerlig ar-
bejdsfastholdelsesindsats i den enkelte kommune ud fra
geeldende praksis pd beskeftigelsesomradet, dog med
en tidligere indsats som fokus.

Det omfattende program er beskrevet i bilag 5 og rum-
mer i resumeret form folgende:
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Tema
Indledning

Om borgeren

Om programmet

Om indsatsen

Anbefalinger

Arbejdsfastholdelsesprogrammet rummer en reekke 'opmarksomhedspunkter’ til brug for kom-

munale medarbejdere, der har opgaver med job- eller arbejdsfastholdelse hos borgere med kreeft.

» Borgere med kreeft er i en saerlig vanskelig og krisepraeget situation.

* Borgere, der far kreeft, reagerer forskelligt.

» Sygdomsforlebet er forskelligt hos forskellige borgere.

* Borgere med kreeft har en reekke seerlige behov i forskellige faser af sygdomsforlgbet; i starten,
under og efter behandlingsforlebet.

* Programmet skal supplere og ikke erstatte kommunens eksisterende praksis for arbejdsfasthol-
delse.

» Fokus i projektet er en tidlig indsats, afpasset borgerens behov.

* Virksomheden og den syges kolleger har ogsa behov for information om kraeft og arbejdsfasthol-
delse.

Jobfastholdelse hos borgere med kreeft stiller seerlige krav til

2 etik og kommunikation

=> individuel tilpasning/timning/tenkning i muligheder/fleksible lgsninger.

» Programmets overordnede aktiviteter er at

=>» radgive borgeren om lovgivningens muligheder

=> tilbyde og opfordre borgeren til at kommunen rédgiver virksomheden omkring lovgivningens

muligheder
=> tilbyde rundbordssamtale med relevante interessenter.

Den forste tid * Den forste tid er praeget af 1) reaktioner pa sygdommen, 2) undersegelser og behandling og 3)
behov for information i virksomheden.

Det videre

sygdomsforleb ¢ Idetvidere sygdomsforleb centreres indsatsen omkring afklaring af sygemeldingsforlebet fx med
1) mede med borgeren, 2) kontakt til den sygemeldte og 3) héndtering af delvis sygemelding og
arbejdsevnen.

* Gennemforelse af de lovpligtige opfelgninger pé sygedagpengesagen.

Nar arbejdet

genoptages e Nar arbejdet genoptages skal alle involverede veere opmarksomme p4, at borgeren fortsat er i
en vanskelig situation og kan have forandret sig — fysisk, som mentalt. Indsatsen centreres isaer
om 1) rammerne for en tilbagevenden - evt. med inddragelse af de faglige organisationer ved en
rundbordssamtale, 2) handtering af senfolger og arbejdsevne ift. jobbet, 3) behov for evt. &n-
dringer i arbejdssituationen og 4) kollegers/virksomhedens behov.

Hvis den syge ikke

vender tilbage ¢ Virksomheden og borgeren har behov for information om og afklaring af muligheder for skono-

misk stotte.
* Stotte og radgivning til borgeren og virksomheden i de situationer, hvor borgeren ikke er i stand
til at vende tilbage til jobbet eller forblive i jobbet.

Indsatsen vedr. arbejdsfastholdelse er blevet koordineret  til arbejdsfastholdelse er der sagt etableret aftaler om en

i teet samarbejde med kommunernes forlobskoordinato-  tidligindsats i den enkelte kommunes Jobcenter/sygedag-

rer. De fire koordinatorer har alle talt med borgerne om  pengeafdeling.

jobsituationen ved de ovenfor beskrevne koordinerings-

samtaler. I det omfang borgerne har haft behov for statte
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5.7 Information og projektetik

I forberedelsen af projektet og undervejs i afprevningen
af de tre indsatsomrader i kommunerne har det veret
et mal at sikre et hejt informationsniveau vedr. projek-
tet over for de borgere, der er blevet henvist eller har
henvendt sig til kommunernes forlebskoordinatorer. Pa
samme made har de enkelte koordinatorer sogt at infor-
mere alle samarbejdspartnere og evrige interessenter.
Det er dels sket gennem malrettede pjecer (jf. bilag 6) til
borgerne, dels gennem meder med samarbejdspartnere
pé de involverede hospitalsafdelinger, herunder udle-
vering af informationsmaterialer, ophaengning af pla-
kater og etablering af aftaler med 'kontaktpersoner’ pa
afdelingerne. Der har endvidere veeret afholdt meder og
udleveret informationsmaterialer i relation til personale
i kommunerne, praktiserende leeger m.fl. , hvor der har
veeret mulighed herfor.

Det har veeret en stadig udfordring i projektet at sikre et
hejt informationsniveau og et koordineret samarbejde
om projektet med baggrund i strukturreformens ikraft-
treeden ved projektstart og den store omstilling, der fort-
sat finder sted iser inden for hospitalssektoren.

Projektetik

Informationer om de etiske aspekter ved projektet, fx da-
tahéndtering, videregivelse af oplysninger, har veeret gi-
vet systematisk til alle borgere, dels via en malrettet pjece
om Projektetik, dels via indhentning af skriftlig samtyk-
keerkleering om deltagelse i evalueringen af projektet
samt indhentning og videregivelse af oplysninger til re-
levante samarbejdspartnere (jf. bilag 6).

I alle situationer, hvor det har veeret muligt at informere
borgerne om projektet og indhente skriftligt samtykke,
har dette fundet sted. For enkelte borgere har kontakten
eller kontaktformen veeret af et s& begreenset omfang og
haft en karakter, at det blev vurderet at veere upassende

Tabel 2.9: Oversigt over mediedaekning
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eller umuligt at sikre denne information og indhente
samtykkeerkleering. Enkelte samtykkeerkleeringer er pga.
borgerens situation afgivet mundtligt.

Mediedakning af projektet

Et element i sikring af et hejt informationsniveau om
projektet har veeret inddragelse af medierne i projekt-
forlobet, bistaet af kommunikationsmedarbejdere fra
MarselisborgCentret/Center for Folkesundhed. Der er
udarbejdet pressemeddelelser, interviews til trykte og
@terbarne medier, annoncering i lokalaviser m.v. En
opgorelse over identificerede kilder og omfang af medi-
edakningen af projektet er vist tabel 2.9, men flere kan
veaere os ubekendte.

Denne betydelige mediedaekning med mere end 66 ar-
tikler, interviews m.v. vurderes at have haft positiv betyd-
ning for projektet i de enkelte kommuner. Der er herigen-
nem bl.a. skabt en opmarksomhed om kommunernes
tilbud, der ogsa har medfert henvendelser fra borgere,
der maske ikke ville have faet kendskab til kommunernes
serlige tilbud pa kreeftrehabiliteringsomradet.

6.0 Overordnet metode

Projektet er i sin form et udviklings- og evalueringspro-
jekt inden for forebyggelsesomradet i den kommunale
sektor, i form af afprevning af en ny made at organisere
og implementere tilbud om rehabilitering, forlebskoor-
dinering og arbejdsfastholdelse hos borgere med kraeft
i Herning Kommune, Skive Kommune, Randers Kom-
mune og Viborg Kommune.

Data indsamles hos borgere, virksomheder og involve-
rede fagprofessionelle i de fire kommuner samt pé de
involverede hospitalsafdelinger i Region Midtjylland.
Datamaterialet fra de fire kommuner, hospitalerne og
fra virksomhederne analyseres sammen med et udvalg

Medie Antal bidrag
Aviser (landsdeekkende og lokal dagspresse) 30
Nyhedsbureau (Ritzau) 1
Nyhedsbreve (patientorganisationer, videncentre) 5
Radio (omtale og interviews af borgere, projektleder) 4

TV (interview i lokal TV) 1
Hjemmesider (radio, dagspressen, patientorganisationer, videncentre, Region Midtjylland m.v.) 24
Annoncer i regional avis samt i lokalblade 1 + lokale
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af litteraturen. Analysen sigter pa at evaluere resultater-
ne og evt. effekter af rehabiliteringsindsatsen pa de tre
indsatsomrader og borgernes tilfredshed med rehabili-
teringstilbudene. Der er sdledes tale om en 'outputma-
ling’, der betyder, at evalueringen belyser en reekke mel-
lemliggende resultater af projektet, hvortil der knyttes en
forventning om en effekt af indsatsen, altsa et indirekte
mal for den direkte effekt af rehabilitering af borgeren.
Pa indsatsomrade III (arbejdsfastholdelse) blev det plan-
lagt at gennemfort en egentlig outputmaling. Dette viste
sig imidlertid ikke muligt pga. undersagelsens lille mate-
rialegrundlag. Der udledes fokusomrader, der anses som
vigtige at medtaenke i anbefalinger for det gode sammen-
haengende rehabiliteringsforlob for borgere med kreeft.
Anbefalingerne i projektet sammenfattes i en model for
kommunal rehabilitering hos borgere i den erhvervsak-
tive alder, der har kreeft.

Data er dels indsamlet undervejs i udviklingsfasen
(01.01.-31.07.2007), dels i afprovningsfasen (01.08.2007-
31.07.2008). Der er anvendet savel kvantitativ som kva-
litativ metode (sporgeskema/strukturerede telefonin-
terviews, kvalitative interviews, samling af beskrivende
(deskriptive) data, logbogsoptegnelser, journalfortegnel-
ser og indhentning af registerdata.

6.1 Iagttagelse af udvikling i praksis

Projektet har taget udgangspunkt i en stor og vigtig udfor-
dring i praksis og rettet sig mod udvikling og forbedring
af praksis for rehabilitering af borgere med kreeft. Pro-
jektets design har i forleengelse heraf karakter af hand-
lingsrettet forskning med et aktionspreaeget og formativt
evalueringsdesign. I den handlingsrettede forskning er
fokus nye forstdelser, leering, udvikling og lebende for-
andringer, der alle vurderes som positive. Viden erhver-
vet undervejs i forskningsprocessen fores tilbage til de
relevante aktorer gennem en dben og konstruktiv dialog
mellem 'forskeren og de udforskede’ og lades efterfol-
gende influere pa resultaterne af forsknings- og evalu-
eringsprocessen (Launsg 1995: 32-35).

I denne form for forskning underseges, hvorledes aktorer i
sociale systemer* (afdelinger i kommunerne) konstruerer

opfattelser eller meninger samt kommunikerer om re-
habilitering, forlebskoordinering og arbejdsfastholdelse.
Iagttagelsen af aktorerne — her primeert forlobskoordina-
torens indsats, finder overvejende sted gennem iagttagel-
ser af koordinatorernes iagttagelser - Luhmann benaevner
denne form for 2. ordens iagttagelser — (Luhmann, 2007:
131-154, Kneer & Nassehi, 2002: 37-51, 99-115).

Den méde forlobskoordinatorernes indsats iagttages pa i
evalueringen af erfaringerne fra projektet sker bl.a. gen-
nem iagttagelser af de dokumenter (fx journalfortegnel-
ser, logbager), som disse har udformet. Dermed kan man
sige, at 'blikket’ i projektet i forste instans vil veere pévir-
ket af koordinatoren selv, i anden instans af evaluator og
ovrige involverede projektmedarbejdere i evaluerings-
processen. Hermed opstar der i dette projekt en dobbelt
perspektivistisk tilgang, hvor bade "forskere’ og de udfor-
skede udfolder deres ytringer og fortolkninger undervejs
i processen.

6.2 Evidens i kommunernes
forebyggelsesarbejde
Projektet har sit lovgivningsmeessige afseet i Sundheds-
loven vedr. den patientrettede forebyggelse, der lases i
feellesskab med hospitalssektoren og den borgerrettede
forebyggelse i kommunerne. Ud over sundhedsloven
bygger indsatserne i projektet endvidere pa Servicelo-
ven, Loven om aktiv beskzaftigelse (jf. projektets tema og
afgreensning, afsnit 1).
Evidens af den sundheds- og socialfaglige indsats pa
forebyggelsesomradet er et krav, der er kommet hojt op
pé dagsorden i disse &r. Fra centralt hold er det bl.a. sket
gennem publikationer fra Sundhedsstyrelsen om ’Evidens
i forebyggelsen’ (Sundhedsstyrelsen 2007) og fra Kom-
munernes Landsforening ‘Brug af evidens i det kommu-
nale forebyggelsesarbejde’ (Kommunernes Landsforening
2008). Et netveerk med relation til Huset MandagMorgen
har publiceret et debatopleeg om 'Virker velfcerd — et de-
batopleeg om evidens og velfeerd’ (MandagMorgen 2005).
I denne rapport tages der afsaet i en definition af evidens-
begrebet, der siger, at ‘evidens betyder bevis, og kan ses
som kendsgerninger, der kan bruges til at treeffe beslutnin-

4.1 denne sammenheng kan afdelinger og forvaltninger som organisatoriske systemer betragtes som er socialt (organisatorisk) system, hvori meninger om
rehabilitering, forlobskoordinering og arbejdsfastholdelse konstrueres og udfolder sig gennem kommunikation mellem systemets aktorer. Denne méde
at betragte kommunens forvaltninger pé er inspireret af den videnskabelige position, der betegnes socialkonstruktivisme og et systemteoretisk perspektiv
inspireret af den tyske samfundsteoretiker Niklas Luhmann (Luhmann, 2007, Kneer & Nassehi, 2002)
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ger ud fra’ (Sundhedsstyrelsen 2007: 5). Samtidigt fokuse-
res der primeert pa den form for evidens, der handler om
mader for den bedst mulige organisering og implemente-
ring af indsatser’; det vil sige, hvordan indsatser bedst or-
ganiseres og implementeres i en lokal praktisk kontekst
for at give effekt. I mindre udstreekning fokuseres der pa
evidens i form af ’effekter af forebyggelsesindsatser’ med
mellemliggende effektméal med indikatorer for endrin-
ger fx i holdninger, viden, adfeerd og strukturelle forhold
(Sundhedsstyrelsen 2007: 6, 12, 15).

I Danmark er der en begreenset evidensbaseret viden om
rehabilitering, forlpbskoordinering og arbejdsfasthol-
delse i forhold til borgere med kreeft (jf. undersogelsens
baggrund, afsnit 2.0). Praksis i de fire projektkommuner
antages pa mange omrader at mangle evidensbaseret vi-
den om rehabilitering hos borgere med kraeft. Med enga-
gementet i dette projekt er der imidlertid skabt grundlag
for en styrkelse af kommunernes viden om, hvad der ser
ud til at virke over for projektets malgruppe, de lokale be-
tingelser taget i betragtning.

Det ligger ikke inde for denne rapports rammer at dis-
kutere evidensbegrebet og anvendelsen af evidens i re-
habilitering ved kreeft i praksis. Et forhold skal dog kort
naevnes; 'Det er ofte en stor udfordring for en medarbejder
pa forebyggelsesomrddet at finde sine ben at std pd — i et
krydspres af forventninger mellem pd den ene side den
medicinske verdens videnskabsidealer og pd den anden
side den komplekse faglighed og mangfoldighed af me-
toder, der kendetegner forebyggelsesomrddet. Forebyggel-
sesomrddet treekker pa metoder og tankegange fra mange
discipliner — bdde fra det medicinske omrdde og fra na-

’

turvidenskab, samfundsvidenskab, pceedagogik m.fl..
(Kommunernes Landsforening, 2008: 8).

Dette aspekt ser ogsé ud til at have gjort sig geldende i
dette projektforlpb. P4 enkelte omrader bygger de iveerk-
satte indsatser i kommunerne pa en solid og anerkendt
evidensbaseret viden, fx pd omrader inden for kost og
motion (fx beskrevet i: World Cancer Research Found/
American Institute for Cancer Research, 2007), pa andre
indsatsomréder er der en mere usikker eller manglende

evidens, fx inden for forlobskoordinering.
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6.3 MTV som analyseramme
Undersogelsen gennemfores som et udviklings- og eva-
lueringsprojekt, inspireret af MTV (Medicinsk Teknologi
Vurdering) som en analyseramme ved behandlingen af
data og afrapportering. Projektet er ikke planlagt og gen-
nemfort som en egentlig MTV undersogelse, men har
alene inddraget MTV som en analyseramme.
EnMTVundersogelse er en systematisk vurdering af en me-
dicinsk teknologi, der omfatter en helhedsvurdering, der
kan anvendes som grundlag for beslutninger om forbed-
ring eller fastholdelse af kvaliteten i forhold til sundheds-
vaesnets ressourcer. Medicinsk teknologi er procedurer og
metoder til forebyggelse, undersegelse, behandling, pleje
og rehabilitering. En MTV model indeholder fire aspekter,
teknologi®, patient, organisation og skonomi (Statens In-
stitut for Medicinsk Teknologivurdering, 2000: 7).
I dette projekt giver anvendelsen af MTV som analyse-
ramme mulighed for en systematisk tilgang til indhent-
ning af de data, der anvendes som baggrund for op-
bygning af en kommunal rehabiliteringsmodel. De fire
dimensioner i MTV modellen er konkret anvendt som en
metodisk tilgang og ramme i analysen af savel litteratur
som praksis i afprovningen og evalueringen af projektets
indsatsomréder i rehabilitering af borgere med kreeft.

Begrundelsen for valget af MTV som analyseramme i

projektet er, at MTV kan medvirke til at

* synliggore konsekvenser af valg af mulige losninger og
prioriteringer,

* forbedre grundlaget for beslutninger, idet en reekke
forskellige forudsatninger, interesser og konsekvenser
belyses,

e forbedre grundlaget for planleegning, herunder mulig-
heden for den bedst mulige implementering og udnyt-
telse af teknologien,

* forbedre kvaliteten af indsatsen og dermed et bedre re-
sultat for borgeren og

e sikre en mere hensigtsmassig ressourceudnyttelse
(Statens Institut for Medicinsk Teknologivurdering,
2000: 9-10).

I forbindelse med projektet er der gennemfgrt en syste-

matisk spgning og gennemgang af central litteratur med

5. Medicinsk teknologi er et feelles begreb som omfatter procedurer og metoder til undersogelse, behandling, pleje og rehabilitering af patien-
ter, inklusiv apparatur og leegemidler. Begrebet omfatter ogsa procedurer som benyttes i forebyggelsesojemed (Statens Institut for Medi-
cinsk Teknologivurdering 2000:22). I denne forbindelse betragtes 'teknologi’ som de indsatser af savel instrumentel (fx fysisk treening) som
ekspressiv art (fx samtaler), der indgar i rehabilitering af borgere med kreeft. I rapporten vil begrebet rehabilitering blive anvendt sammen

med begrebet teknologi.
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henblik pa at afdekke viden om kommunal rehabili-
tering til borgere med kreeft i den erhvervsaktive alder.
Segestrategien (bilag 1) har veeret litteratursegning fra
nationale og internationale databaser. Et udvalg af den
fremsogte litteratur preesenteres i de forskellige afsnit
omkring teknologi, borger, organisation og ekonomi. I
rapporten indgér endvidere nationale anbefalinger og
guidelines pa kreeftrehabiliteringsomradet og andre re-
laterede omréder.

I fig. 2.5 er en MTV-model af processen i analyse og vur-
dering af projektets tre indsatsomréader illustreret.

Data indsamles hos borgere og personale i de fire kom-
muner samt personale pa de involverede hospitalsaf-
delinger i Region Midtjylland, henholdsvis i Herning,
Holstebro, Skive, Viborg, Randers og Arhus. Endvidere
indsamles erfaringer fra andre interessenter som virk-
somheder, hvor borgerne arbejder samt andre interes-
senter som Kraeftens Bekaempelse.

Datamaterialet fra de fire kommuner, hospitalerne og fra
ovrige interessenter er analyseret og sammenholdt med

litteraturen. Analysen tager sigte pa at evaluere resulta-
terne/effekterne af rehabiliteringsindsatsen pa de tre
indsatsomrader og borgernes tilfredshed med rehabili-
teringstilbuddene. Der er séledes tale om en 'outputma-
ling’, der betyder, at evalueringen belyser en reekke mel-
lemliggende resultater af projektet, hvortil der knyttes en
forventning om en effekt af indsatsen, altsa et indirekte
mal for den direkte effekt af rehabilitering af borgeren.
Der udledes opmerksomhedsomréder og indikatorer,
der anses som vigtige at medtenke i anbefalinger for det
gode sammenhengende rehabiliteringsforlgb for borge-
re med kreeft i den erhvervsaktive alder. Anbefalingerne
i projektet sammenfattes i en model for kommunal re-
habilitering hos borgere i den erhvervsaktive alder, der
har kreeft.

Der anvendes savel kvantitativ som kvalitativ metode
(sporgeskema/strukturerede telefoninterviews, kvalitati-
ve interviews, samling af beskrivende (deskriptive) data,
logbogsoptegnelser, journalfortegnelser og indhentning
af registerdata.

Fig. 2.5: Model for analyse og vurdering af kraeftrehabilitering ud fra de fire elementer i Medicinsk Teknologi Vurdering

(inspireret efter Hyldgaard 2007: 6).

Litteratur og praksisanalyse

Teknologi Patient

_____________________

Organisation : Okonomi
1
1
1
1

_____________________

Databaggrund for evaluering af kommunal rehabilitering hos borgere
med kreeft i den erhvervsaktive alder.
Indikatorer/fokusomrader

Anbefalinger / model for det gode, sammenhangende rehabiliteringsforigb for borgere med kreeft
i den erhvervsaktive alder
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6.4 Evalueringsdesign

Projektets tre indsatsomrader er systematisk evalueret af
MarselisborgCentret i samarbejde med Center for Folke-
sundhed. Kort beskrevet er det perspektiv, der er anvendt
i evalueringen af projektet i de fire kommuner med re-
habilitering, forlebskoordinering og arbejdsfastholdelse
hos borgere med krzeft defineret pa folgende méde:

"Evaluering er systematisk indsamling af informationer
og data, der giver grundlag for at skabe viden om gennem-
forelse, organisering og virkning af konkrete indsatser, der
er sat i veerk for at pdvirke forhold i samfundet. Evalue-
ringen gennemfores med henblik pa praktisk anvendelse,
hvilket kan ske gennem formidling af resultater undervejs
eller efter at evalueringen er gennemfort.” (Rieper 2004:
16).

Evalueringen i dette projekt har, som tidligere naevnt,
overvejende karakter af handlingsrettet evaluering, hvor
fokus har veeret udvikling af indsatsen over for borgerne og
iagttagelse af aktgrernes (borgernes og de professionelles)
udvikling/implementering af indsatsen. Undersogelses-
metoden har karakter af en "aktionspraeget forskningsme-
tode og formativ evaluering, der betyder, at udviklingen af
projektets indsatser sker samtidigt med evaluering og lo-
bende justering af projektets indsatsomrader. Metoden er
endvidere praeget af inddragelse af flere dataindsamlings-
metoder (interviews, spergeskema, registerdata, feltnota-
ter m.fl.). Evaluator - det vil i denne forbindelse primeert
sige projektlederen — indgar som proceskonsulent og rad-
giver i samspil med aktorerne i projektet (forlebskoordi-
natorerne). Hensigten med denne form for 'forsknings-’
eller udviklingsarbejde har veret at forbedre rehabilite-
ringspraksis over for borgere med kreeft.

Indsatsomraderne I, IT og II1

Evalueringen af indsatsomraderne fokuserer pa to om-
rader:

¢ resultaterne og effekterne af de tre indsatsomrader og
* borgernes oplevelsen af de tre indsatsomrader.

I effektevalueringen vurderes effekten indenfor de to
indsatsomréader, og om denne kan tilskrives naervaerende
program, eller om andre faktorer gor sig geeldende. Den
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borgerorienterede evaluering vurderer borgerens hold-
ninger og tilfredshed med programmet®.

En planlagt evaluering af effekten af arbejdsfastholdel-
sesprogrammet i forhold til forbruget af sygedagpenge
og forebyggelse af udstedning fra arbejdsmarkedet ved
sammenligning med en kontrolgruppe har ikke kunnet
gennemfores pga. materialets omfang (antal inkluderede
borgere med behov for stotte til arbejdsfastholdelse).
Der gennemfores desuden en systemevaluering, hvori
det fremstilles hvordan indsatsen gennemfores i de fire
kommuner, samt eventuelle barrierer for at gennemfore
programmet. Organisatoriske forhold beskrives, og det
vurderes, hvordan disse influerer pd gennemforelse og
effekt af programmet.

Figur 2.6 viser den overordnede struktur for rehabilite-
ring, forlebskoordinering og arbejdsfastholdelse set i
forhold til evalueringensprocessen.

Formal med evaluering

Formalet med den individrettede og systemorienterede

evaluering er at belyse

e om det er muligt at styrke borgere med en kreeftsyg-
dom til bedre selvforvaltning/egenom-sorg, og saledes
give borgeren mulighed for i videst muligt omfang at
opretholde daglige aktiviteter og for visse grupper be-
vare arbejdsevnen, si udstedelse fra arbejdsmarkedet
undgas.

e om en ny funktion for en kommunal forankret koor-
dinatorfunktion, som bestar i at kommunen indtager
en ny koordinerende rolle i det tidlige sygdomsforlgb
i samarbejde med den henviste borger, sygehusafde-
lingen, praktiserende laege og andre relevante samar-
bejdspartnere, kan implementeres i kommunerne.

¢ om det nye koncept/indsats benyttes og kan benyttes
af interessenter samt hvordan mulighederne er for at
indarbejde konceptet i praksis.

¢ om den valgte organisering af indsatsen er hensigts-
meessig og hvilke barrierer der evt. optreeder i forlgbet.

I forhold til indsatsomrade III (arbejdsfastholdelse) er

formalet at belyse

¢ om indsatsomrade I og IT har virker forebyggende i for-
hold til risici for udstedelse af arbejdsmarkedet.

6. Vedung E.: Public policy and Program Evaluation. New Brunswick: Transaction Publishers, 1997
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Fig. 2.6: Overordnet model for forlabskoodinering og evaluering i projektet.

Forlobs-
koordinering

Lokalt indhold
i indsatsen

Rehabili-

tering Koordinering

Henvisnin Basisdel (samtale, koordinering,
9 opfolgning)

Afslutning Borgerens
oplevelser
—
> lagttagelser
af praksis
Arbejds- Effekter af
fastholdelse indsatserne

Laebende evaluering (basisoplysninger, journalnotater, logbog m.v.)

Lebende justeringer (henvisningsform, samarbejdsrelationer, tilbud m.v.)

¢ om tilbuddet om arbejdspladsfastholdelse anvendes,
og hvornér i borgerens sygdomsforleb behovet om-
kring arbejdsfastholdelse er relevant.

e om en tidlig indsats i forhold til arbejdsfastholdelse
opleves befordrende for tilbagevenden til arbejdsplad-
sen af aktorerne (borgere med en kreeftsygdom, virk- o
somheder og professionelle)

e om en tidlig indsats i forhold til arbejdsfastholdelse
kan kombineres med en etisk velfunderet tilgang til
borgere’, der har en kraeftsygdom.

Med hensyn til systemevaluering, som omfatter en evalu- ¢

ering af de fire kommuners méde at organisere og samar-

bejde i funktionen pa antages det, at der ved at udvikle og
afpreve de samme indsatser i fire forskellige kommuner
med hver deres organisering, befolkningssammensat-
ning og lokale akterer m.v,, at der i den efterfolgende eva-
luering kan drages sammenligninger pa tveers af de kom-
munale forskelle med hensyn til, hvad der henholdsvis
hammer og fremmer metoder og indsatser.

Projektets malepunkter i evalueringen er blandt andet

¢ de forebyggende rehabiliteringsindsatsers effekt pa e
en tidlig indsats malt pa brug af tilbud samt hvornar
i forlabet dette benyttes. Borgernes og professionelles

tilfredshed med en tidlig indsats — altsa hvor tidligt op-
nas kontakt med borgere med en diagnosticeret kreeft-
sygdom. Hvilke evt. barrierer er der for en tidlig ind-
sats, fx borgers behov, henvisningsform, kommunens
muligheder?

antal inkluderede borgere — hvor mange borgere tager
imod tilbuddet om en tilknyttet koordinator i forhold
til samlet antal henviste/informerede borgere og sam-
let antal borgere med en diagnosticeret kraeftsygdom i
perioden?

en borgerprofil, som skal veere med til at beskrive
hvilke grupper der benytter tilbuddet, og om det er
her behovet er storst, herunder om der er behov for
screeningsveerktgj til vurdering af borgernes behov for
rehabilitering?

forlebskoordinatorfunktionens effekt pa koordination
og sammenheang samt overgange i borgerens syg-
domsforleb, malt pa borgernes og professionelles til-
fredshed med og vurdering af indsats.

en evt. pget arbejdspladsfastholdelsesgrad ved en tid-
lig og malrettet indsats.

hvordan har borgeren og andre oplevet koordinator-
funktionen og hvordan de har veret tilfreds med funk-
tionen?

7. Det etiske fundament for en tidlig indsats er, at arbejdsfastholdelsen ikke kommer til at blive en belastning for borgere, der har faet en

kreeftdiagnose (se endvidere "Arbejdsfastholdelsesprogram” bilag 5).
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¢ borgerens adgang til vigtige rehabiliteringstilbud, bl.a.
psykosocial intervention. Forudsat at borgeren har
behov for tilbuddet, vurderes det i hvilket omfang,
borgeren har adgang til tilbuddet, i hvor hgj grad koor-
dinator henviser til tilbuddet, og i hvor hej grad dette
benyttes.

* antallet af borgere der modtager indsatser efter ar-
bejdsfastholdelsesprogrammet.

e virksomhedernes oplevelse af kommunens indsats i
forhold til arbejdsfastholdelse.

* borgernes oplevelse af kommunens indsats i forhold
til arbejdsfastholdelse.

¢ projektkommunernes oplevelse af samarbejde med
virksomheder og borgere samt af mulig-hederne og
begrzensningerne i at tilretteleegge en tidlig indsats.

I evalueringen af erfaringer og resultater i projektforlgbet

skulle det senere vise sig, at ikke alle de ovennaevnte 'ma-

linger’ kunne gennemfores i praksis, hvorfor beskrivel-

serne i resultatdelen (jfr. del IV af rapporten) pa enkelte

punkter ikke rummer de planlagte maleresultater.

Metode

I forbindelse med projekt evalueres der bl.a. pa effekten
— her outputmal og tilfredshed samt pé& processen. Det
er i evalueringen vaesentligt at skelne mellem output og
outcome®. Output kan defineres som et mellemliggende
resultat, hvortil der er knyttet en forventning om en ef-
fekt af indsatsen, altsa et proxymal for den direkte effekt.
Det kan eksempelvis forventes,, at regelmaessige samta-
ler med koordinatoren (output) eger livskvaliteten mal-
bart (outcome), eller at motion og afspending (output)
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medforer faerre smerter (outcome). I naerverende eva-
luering opstod der bade etiske og metodiske problemer
ved at anvende outcomemadl. Der evalueres derfor pa
relevante outputmal. Der er sdledes en forventning om,
at det udviklede tilbud kan understotte borgerens behov,
hvilket medferer en given sundhedseffekt hos borgeren,
som méles via output, fx gennem anvendelse af tilbud og
tilfredshed hermed.

I forhold til processen handler det om at skabe indsigt og
forstéelse i forhold, der fremmer og heemmer fx i forhold
til samarbejdsrelationer. Har det veeret muligt at etablere
organisatoriske strukturer, som muligger et mere sam-
menhangende forleb samt understotte de behov, borge-
ren matte have?

Evalueringen af de systemrettede elementer sker via en
analyse af de indsamlede data ud fra en model for sam-
menhaeng mellem systemelementer i projektet, som vist
ifig. 2.7.

Denne systemevaluering skal besvare spergsmal, som
projektbeskrivelsen og erfaringer undervejs i projektet
rejser vedr. den organisatoriske side af rehabiliteringsind-
satsen. Det drejer sig om sporgsmaél som vist i tabel 2.10.

Undervejs i projektforlobet er der dukket organisatori-
ske sporgsmal op, som har aktualiseret en systemana-
lyse, ikke alene af kommunernes organisering af de tre
indsatsomrader i projektforlobet, men tillige af de sam-
arbejdsrelationer, der er til omgivelserne; iser i forhold
til hospitalssektoren og mulighederne for samarbejde
om henvisning af borgerne til kommunernes rehabilite-
ringstilbud.

Tabel 2.10: Analysespergsmal i systemevalueringen af rehabiliteringsindsatsen i fire kommuner

Organisering
* /Endringer i arbejdsgange
* Behov for personale, uddan-

Deltagere
* Krav til faglighed
* Krav til kompetencer

— personlige nelse og ressourcer
— faglige * Krav og &endringer i samar-
— sociale bejde, kommunikation og koor-

* Motivation for indsatsen dinering (internt/eksternt)

* Organisatorisk placering af
koordineringsindsatsen

* Betydning af kulturen

* Ansvar/opgaver som forlgbs-
koordinator

* Ansvar og opgaver i arbejds-

fastholdelse

8. Riper: Handbog i evaluering. AKF Forlaget, juni 2004:134-140.

Omverden

* Sammenheaeng i indsatsen mel-
lem sektorerne

* Sammenhaeng i indsatsen
internt i kommunen

* Sammenhaeng til praktiserende
leege

» Samspil med frivillige organi-
sationer, fx Kreeftens Bekaem-
pelse

Teknologi

* Hvilke rehabiliteringstilbud er
der til radighed og mangler der
relevante tilbud

* Prioritering af rehabiliterings-
indsatsen

* Evidens for rehabilitering

* Behov for rehabilitering

* Vurdering/visitation til rehabili-
tering
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Fig. 2.7: Model for systemevaluering af rehabilitering hos borgere med kraeft i fire kommuner

KOMMUNEN
DELTAGERE RESULTAT
. — Kreeftrehabilitering
— Koordinator — Faglighed — Forlgbskoordinering
— Sagsbehandler - Kon?pet.encer — Arbejdsfastholdelse
— Motivation
TEKNOLOGI ORGAISERING OMKOSTNINGER
— Rehabiliteringsindsatser — Arbejdsgange — Udgifter til indsatsen
— Forlgbskoordinering — Personale, uddannelse — Besparelser i.f.t. for-
— Arbejdsfastholdelse 0g ressourcer sorgelsesgrundlag
— Samarbejde, kommuni- — Sundhedsgkonomiske
kation og koordinering aspekter
— Organisatorisk placering
— Organisationens kultur
OMVERDENEN

— Hospitaler/afdelinger
— Praktiserende lesege
— Frivillige organisationer

Ud over disse aspekter inddrages overordnede aspekter
vedr. lovgivningsmaessige forhold (jura) i rehabiliterings-
indsatsen, fx betydningen af kravene til genoptranings-
planer (Sundhedslovens § 84) og kravene til traening i
kommunerne i Serviceloven.

Det har i evalueringsforlgbet vist sig, at det ikke var mu-
ligt at gennemfore analyser af de gkonomiske aspek-
ter vedr. indsatsen; dels vaesentlige samfunds- eller
sundhedsokonomiske aspekter, dels i form af drifts- og
kasseskonomiske aspekter. Derfor er der i den sidste
del af rapportens del 5 med evalueringsresultater alene
redegjort for nogle teoretiske aspekter og perspektiver i
en gkonomisk analyse pa et felt som rehabilitering hos
borgere med kreeft.
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JURA

Datakilder

For at belyse erfaringerne fra projektforlobet i kommu-
nerne sa fyldestgorende og sd bredt som muligt har det
veeret ngdvendigt at indsamle data via mange forskellige
kilder. Denne brede i datakilder udger sével en styrke
som en svaghed. Styrken ligger i bredden og nuancerin-
gen af erfaringerne fra kommunernes, svagheden ligger i
mulighederne for en meget stringent og systematisk ind-
samling og behandling af data. De datakilder rapporten
bygger pa er vist i tabel 2.11.

I analyser af de enkelte perspektiver i undersagelsen
- teknologi, borger og organisation, redegores der uddy-
bende for materiale og metode i beskrivelsen af erfarin-
ger fra projektet.
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Tabel 2.11: Oversigt over undersggelsens datakilder

Materialeformer

Generelle materialer

¢ Projektdokumenter (breve, referater, samarbejdsmodel, aftaler med afdelinger m.v.)

* Projektmaterialer (vejledninger, pjecer, planer m.v.)

e Litteratur, herunder resumé af analyseret litteratur efter systematisk litteratursegning (> 447 artikler = 21 internationale artikler + en
del ovrig litteratur)

¢ Registerdata (fx landspatientregistret)

Materialer vedr. borgerne

e Statistik over inklusion af borgere

* Basisskema pa inkluderede borgere (112 skemaer, ikke udfyldt ved 3 borgere)

* Journalnotater — planer og beskrivelser af kontakter, samtaler og indsatser (115 borgere)

¢ Individuelle interviews af 4 borgere i foraret 2007 og nyt interview af 4 nye borgere september 2008

» Struktureret telefoninterviews af borgere (72 borgere, heraf 2, som fik skemaet tilsendt for selv at udfylde det (inkluderet efter samtykke))

Arbejdsfastholdelse

» Journalbeskrivelser fra den enkelte borger vedr. specifikke behov og indsatser

e Struktureret telefoninterviews af borgere (72 borgere, heraf 2, som fik skemaet tilsendt for selv at udfylde det (inkluderet efter samtykke))

* Individuelle interviews af 2 sagsbehandlere (2 forskellige kommuner)

e Individuelle interviews af 2 virksomheder (2 forskellige kommuner)

Materialer fra koordinatorerne

* Logbager fra koordinatorerne (organisatorisk del, egne refleksioner)

* Oversigter over kommunernes rehabiliteringstilbud

e Fokusgruppeinterview — foraret 2007 (flere sammen med kommunale repraesentanter)

* Fokusgruppeinterview af de fire koordinatorer — september 2008

Materialer — hospitaler og laeger

* Fokusgruppeinterview — foraret 2007 (4 sygeplejersker og 1. overleege)

* Spergeskemainterview — inkluderede afdelinger (tilsagn fra 20 afdelinger)

¢ Fokusgruppeinterview — praktiserende laeger i foraret 2007

Materialer — andre

* Fokusgruppeinterview — kommunale repreesentanter fra kommunerne

* Fokusgruppeinterview — Kraeftens Beksempelse (foraret 2007)

* Sporgeskema — fire repreesentanter fra Kreeftens Bekampelse (oktober 2008)
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7.0 Kreeft, kreeftpatienten

og kraeftrehabilitering
I dette afsnit introduceres kreaeft som sygdom og den si-
tuation, som borgeren med kreeft befinder sigi undervejs
i sit sygdomsforlgb. Enkelte epidemiologiske aspekter af
forekomsten og udbredelsen af kreeft i befolkningen be-
skrives og afsnittet afsluttes med en oversigt over senfol-
ger, der ofte er forekommende hos borgere med kreeft.

7.1 Kreaeft og kraeftpatientens situation

Kreeft (cancer) er en sygdom i kroppens celler, der opstar
hvis cellerne begynder at vokse uden kontrol og uden det
formal cellerne er udviklet til at varetage. I alle kroppens
celler findes der et genetisk materiale (DNA), der styrer
cellens aktivitet, herunder deres delingsproces og vaekst.
Kreaeftceller kan udvikle sig, hvis arvematerialet bliver
beskadiget (muterer) pa en sddan made, at delings- og
vaekstprocessen ikke leengere folger cellernes og veevets
normale greenser og funktion (Ringborg m.fl. 2004: 35-
36).

Kreeftsygdom kan beskrives som et forleb, der straekker
sig fra baggrunden for udvikling af krzeft, bl.a. gennem
vores livsstil og miljepavirkninger til stotte af de efter-

ladte. I fig. 3.1 er forlebet fra baggrunden for kreeftens
opstéen til stotte til de efterladte beskrevet med ind-
kredsning af den del af forlgbet, hvor tilbud om reha-
bilitering, forlebskoordinering og arbejdsfastholdelse
finder sted.

Ud fra illustration af forlobet med en kreeftsygdom
fremgar det at forlebskoordinering, rehabilitering og
arbejdsfastholdelse ikke er en punktvis indsats mellem
behandlingen frem til det tidspunkt, hvor indsatsen far
mere palliativ karakter og efterfplgende overgar til en
indsats med terminalpleje af den deende og stotte til de
efterladte, men er en fortlobende proces. Selv i dele af
den palliative fase vil der vaere aspekter af rehabilitering
— dog med et perspektiv, der seerligt retter sig mod den
situation, at sygdommen er uhelbredelig, men i gvrigt
omfatter den totale omsorg for sével fysiske symptomer
som lindring af psykiske, sociale og dndelige problemer
(Sundhedsstyrelsen 1999: 9). Forlebskoordinering kan
ligeledes straekke sig fra den sidste del af perioden fra
diagnostik af sygdommen og frem til perioden op til den
palliative fase. Herefter vil det ofte veere fag-professio-
nelle i det plejefaglige team, der sammen med egen laege

Fig 3.1: Den tidsmaessige placering af projektets tre indsatsomrader undervejs pa 'kreeftrejsen’

Rehabilitering, herunder arbejdsfastholdelse

AN
r I
Forlgbskoordinering
AN
4 I

henvisning til primaer diagnostik

diagnostik = usikkerhed og ’ventetid’
Endelig diagnostik =» behandlingsplan

Screening af grupper af befolkningen for kraeft
Undersggelse af symptomer hos egen laege =
Primeer diagnostik = henvisning til endelig

Livsstil, miljg = sundhedsfremme og forebyggelse
Symptomoplevelser = henvendelse til egen laege
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Palliativ (lindrende) behandling
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Behandling = helbredelse og prognose
Recidiv (tilbagefald) af sygdommen =



overtager rollen med koordinering af det videre pleje- og
behandlingsforleb samt stotte til de pargrende.

I Kreeftplan II (Sundhedsstyrelsen 2005) har man define-
ret begrebet ’kraeftrehabilitering’ med udgangspunkt i
Hvidbog om rehabilitering fra MarselisborgCentret. De-
finitionen af rehabilitering og mélet med indsatsen, rela-
teret til kreeft, belyses senere i afsnit 8.1 og 8.2.
Rehabilitering af borgere med en kraeftsygdom har pa det
mere overordnede niveau en raekke feellestreek med den
rehabiliteringsindsats, der er behov for over for en rek-
ke andre patientgrupper, fx borgere med hjertesygdom,
KOL, senhjerneskade osv. P4 det mere konkrete plan er
kreeftrehabilitering imidlertid vaesentligt mere kompli-
ceret. Kreeftsygdommenes karakter, de ofte langvarige og
meget indgribende behandlingsforleb, usikkerhed ved-
rorende behandlingsresultat, angsten for recidiv samt de
mangeartede og ofte kroniske senfolger, stiller saerlige
udfordringer til rehabiliteringsindsatsen. Dertil kom-
mer de helt specifikke indsatser relateret til de forskellige
kreeftformer samt bivirkninger og komplicerende tilstan-
de knyttet til behandlingsforlebene.

Ifig. 3.2 er patientforlgbet fremstillet som et forleb, hvori
kreeftpatienten befinder sig, fra han/hun fér stillet diag-
nosen kreeft, til kurativ behandling ikke leengere kan til-
bydes, eller helbredelse er opnaet. Rehabilitering i dette
forleb skal forstas som mere og andet end blot fysisk gen-
optrening efter endt behandling (genopbygning). Reha-
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bilitering skal forstas som et "overbegreb”, der ogsa sigter
mod psykisk rehabilitering og generhvervelse af social
kompetence og samfundsmeessig deltagelse. Der er séle-
des rum for rehabilitering i hele forlebt, der er illustreret i
cirklen i figur 3.2 (Sundhedsstyrelsen 2005: bilag 10.2: 2).

Situationen for en borger med en kraeftsygdom er yderst
forskellig. I den ene ende af spektret ses borgere (patien-
ter), der er gjort tumorfri ved et relativt beskedent kirur-
gisk indgreb. I den anden ende af spektret ses borgere,
der har veeret udsat for bade kirurgi, stralebehandling
og kemoterapi. Hertil kommer, at ikke to borgere med
kreeft er ens. Der er grundleeggende faktorer, der gor sig
gaeldende over for den enkelte borger med kreeft; hvem
er man? Hvilke coping- og mestringsstrategier har bor-
geren benyttet i sit liv? Hvad byder borgeren ind med af
erfaringer, som kan fremme rehabiliteringsprocessen?
Hvor er borgeren i sit liv? Hvem er med én? Er borgeren
kvinde eller mand? Hvilken kreeftdiagnose er der tale om,
og hvilken krzeftbehandling har borgeren modtaget?

Séavel diagnose som behandling giver meget forskellige
oplevelser, forleb og eventuelle senfolgekomplikationer,
som igen har betydning for den enkelte borgers forlgb.
Kreeftsygdomme optraeder i alle aldre, men hyppigheden
tiltager eksponentielt med alderen. Alle borgere med
kreeft har imidlertid krav pa en vurdering af behovet for
et individuelt tilpasset rehabiliteringstilbud. Rehabili-

Fig 3.2: Kreeftpatientens forlgb fra symptom til helbredelse eller livets afslutning (bearbejdet efter: Sundhedsstyrelsen 2005: 10.2: 3)

Livets afslutning

Rask/Helbredt

R

Symptom

£\
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Genopbygning Forberedelse
Behandling

REHABILITERING HOS BORGERE MED KREFT

51



52

DEL 3 — KREFT OG REHABILITERING

teringstilbuddet og -indsatsen ber veere en naturlig del
af hele kreeftpatientforlebet helt fra det tidspunkt, hvor
diagnosen er stillet (Sundhedsstyrelsen 2005: bilag 10.2:
2-3). Alligevel konkluderes det, at "There is still a long way
before cancer rehabilitation is implemented as a natural
and standard offer for all cancer patients” (Nordic Cancer
Union 2004: 16).

En af de anbefalinger, som Sundhedsstyrelsen formule-
rer i Kreeftplan II, har serlig relevans for dette projekt:
"at der arbejdes malrettet med udvikling og anvendelse
af visitationsparametre (identifikationsredskab) med
henblik p4, at den enkelte kreeftpatient far et malrettet,
individuelt tilbud tilpasset det konkrete behov” (Sund-
hedsstyrelsen 2005: 12).

Antallet af borgere (patienter) med kreeft, der har behov
for rehabilitering kendes ikke specifikt. Der findes imid-
lertid i international litteratur! konsensus om, at 1/3 af
alle borgere med kreaeft ikke har noget egentligt behov for
rehabilitering, 1/3 har et kortvarigt, ofte mindre behov
og den sidste 1/3 har et stort og lengerevarende reha-
biliteringsbehov. Et overordnet dansk sken? angiver, at
maksimalt 70 % af de nydiagnosticerede kreftpatienter
har et potentielt behov for rehabilitering (Sundhedssty-
relsen 2005: 12).

Erfaringer har vist, at der for mange kreeftpatienter skal
forholdsvis enkle rehabiliteringstiltag til for at forbedre
rehabiliteringsforlobet, hvis man seetter ind sa tidligt
som muligt i patientforlgbet. For andre kan det vare
nedvendigt at modtage rehabiliteringstilbud pa forskel-
lige tidspunkter i hele forlabet. Der er i dag enkelte iden-
tifikationsredskaber under udvikling og afprevning samt
erfaringer, der kan hentes fra udlandet. Et identifikati-
onsredskab er den sékaldte 'Dallund-skala, hvor man
pa Rehabiliteringscenter Dallund har udviklet et prak-
tisk og summarisk identifikationsredskab, der skal give
et overblik over den enkelte kreeftpatients situation og
anvise muligheder for behandling og intervention. Dal-
lunds redskab er i familie med klinikkens smerteskala
og det "distress thermometer”, der er udviklet pd Memo-
rial Sloan-Kettering Cancer Center®* (Sundhedsstyrelsen
2005: 12-13).

Kreeftrehabilitering er en individuel proces, der fordrer
en praecis afdekning af borgerens rehabiliteringsbehov
for at kunne maélrette rehabiliteringsindsatsen og guide
borgeren optimalt. Borgernes rehabiliteringsbehov er
meget forskellige, hvorfor der stilles meget store krav
til de professionelles viden i at assistere borgere med
en kraeftsygdom i forlgbet. Viden om vurderingsproces-
sen og anvendelsen af visitationsparametre forventes at
kunne optimere og afhjelpe dette krav, og derved sup-
plere den enkeltes behovsafdeekning i forhold til at f&
det rigtige rehabiliteringstilbud. Samfundsgkonomisk er
det hensigtsmeessigt at malrette rehabiliteringstilbud s&
effektivt som muligt for derved at sikre bedst mulig ud-
nyttelse af ressourcer sével personlige som pkonomiske.
Ogsa inden for andre sygdomsgrupper — eksempelvis
hjerterehabilitering og KOL-rehabilitering — udvikles der

i disse ar visitationsparametre af ovenstadende arsager.

7.2 Kraeftformer og epidemiologi

Kreeft er ikke bare én men mange sygdomme. Der findes
i dag over 100 forskellige former for kreeft. Alligevel ud-
gor de 10 hyppigste kreeftformer ca. 80 % af alle kreefttil-
feelde (Clemmensen 2001: 19). I tabel 3.1 pa naeste side er
forekomsten af nye tilfeelde (incidens) af de 10 hyppigste
kreeftformer beskrevet.

Af tabel 3.2 pé neeste side ses forekomsten af kreeft i be-
folkningen (preevalens); det vil sige hvor mange borgere,
der lever med kreeft i hele befolkningen fordelt p& hoved-
grupper af kreeftformer.

De enkelte kreftformer har meget forskellige forlob og
prognose. Nogle kraeftformer udvikler sig hurtigt, fx visse
hjernetumorer, andre meget langsomt, fx prostatakraeft
(kreeft i bleerehalskirtlen).

Et andet forhold, der gor sig geeldende i forekomsten af
kreeft er, at de forskellige kraeftsygdomme har forskellig
aldersprofil, men som hovedregel rammer kreeft eldre
mennesker. I tabel 3.3 pé side 54 er aldersprofilen for
kreeft i forskellige aldersgrupper beskrevet, opdelt i tre ho-
vedgrupper; beorn og unge (0-19 4r); voksne (20-59) ar og
eldre (60-85+ ar). Det har ikke ud fra de geeldende stati-

1. Body J-J, Lossignol D, Ronson A. The Concept of Rehabilitation of Cancer Patients. Current Opinion in Oncology 1997; 9:332-340. DeLisa
JA. A History of Cancer Rehabilitation. Cancer 2001;92 (suppl.):970-974
2.Tvede CT, Brandstrup B, Engholm G, Tennesen H. Potentielt antal cancerrehabiliteringspatienter i Danmark - et estimat. Ugeskr. for

Laeger 2003; 165:123-128.

3. Vurderingsskala fra Dallund. Holland JC, Jacobsen PB, Riba MB. NCCN: Distress Management. Cancer Control 2001;8(6 Suppl 2):88-93
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Tabel 3.1: De 10 hyppigste kraeftformer

De 10 hyppigste kraeftformer i 2003 (incidens)
Kvinder / Antal nye tilfeelde

1. Brystkreeft 4.038
2. Almindelig hudkraeft *) 3.446
3. Tyk- og endetarmskraeft 1.715
4. Lungekreeft 1.636
5. Modermeerkekreeft 685
6. Livmoderkreeft 632
7. FAEggestokkreeft 552
8. Hjerne og nervesystem 491
9. Bleerekraeft 425
10. | Livmoderhalskraeft 408
11. Qvrige 3.486

Alle kreefttilfaelde 17.514

*) Ikke livstruende

stikker veeret muligt fuldt ud at opdele befolkningen efter
de grupper, som dette projekt har som sin malgruppe.

Ud fra statistikken kan det ses, at forekomsten af kreeft
i den gruppe, der ligger teet pa projektets malgruppe
(20-65 ar) udger ca. 22 % af alle forekomne tilfeelde. Det
forhold at kreeft overvejende forekommer hos @ldre be-
kreeftes af, at 77 % af alle kreefttilfeelde forekommer inden
for gruppen af borger i den typisk ikke-erhvervsaktive
alder (65-85+ ar); tager vi aldersgruppen med ned til 50
ar med (50-85+ ar) udger kreeftforekomsten i den sidste
tredjedel af voksenalderen og gruppen af eldre 94 % af
alle kreefttilfeelde.

Tabel 3.2: Forekomst af kreeft i befolkningen

Borgere, der levede med kraeft pr. 31.12.2003 (preevalens)
Kvinder / antal 'kreeftoverlevere’

* Brystkreeft 42.662

¢ Anden hudkreeft *) 36.134
* Kreeft i livmoder og seggestok 13.431
* Anden kreeft 11.186
* Tyk- og endetarmskraeft 11.130
* Livmoderhalskreeft 9.577
* Modermeaerkekreeft 8.658
* Kreeft i urinvejene 4.903
e Kreeft i lymfatisk veev 4.014
* Kraeft i lunger og luftrer (bronkier) 2.515
* Hoved-halskreeft 2.277
* Kreeft i bloddannende vaev 1.837
* Uspecificeret kreeft i lymfeknuder og metastaser 389
Kvinder med kreeft i alt: 138.457

*) lkke livstruende

¢ Antal kvinder og mzend, der pr. 31.12.2003 levede med en kreeftsygdom:
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Meend / Antal nye tilfeelde

1. Almindelig hudkraeft* 3.230
2. Prostatakreeft (blaerehalskirtlen) 2.437
3. Lungekreeft 2.036
4. Tyktarms- og endetarmskreeft 1.910
5. Bleerekreeft 1.306
6. Modermaerkekraeft 535
7. Lymfeknudekraeft (non-Hodgkin) 461
8. Hjerne og nervesystem 431
9. Nyrer og gvrige urinveje 409
10.  Blodkreeft (leukeemi) 407
11. Qvrige 3.485

Alle kreefttilfaelde 16.647

*) Ikke livstruende
Kilde: Cancerregistret 2007
Man kan sédledes antage, at der vil vaere et betydeligt
behov for kreeftrehabilitering hos borgere udenfor den
malgruppe, som dette projekt retter sigimod. Dette sam-
menholdt med at ressourcerne til at handtere hverdags-
livets vanskeligheder tiltager med stigende alder, og evt.
konkurrerende sygdomme vil gge behovet for rehabilite-
ring hos borgere uden for den erhvervsaktive alder.

Meend / Antal ’kreeftoverlevere’

* Anden hudkreeft *) 31.044
* Kreeft i urinvejene 11.974
¢ Tyk- og endetarmskreeft 9.683
o Kreeft i bleerehals (prostata) 8.937
* Anden kreeft 8.442
* Kreeft i testikel 6.487
¢ Modermeaerkekraeft 5.165
* Hoved-halskraeft 5.087
o Kreeft i lymfatisk veev 4.736
* Kreeft i lunger og luftrer (bronkier) 2.781
e Kreeft i bloddannende vaev 2.271
* Uspecificeret kreeft i lymfeknuder og metastaser 396
* Brystkreeft 393
Meend med kreeft i alt: 97.214

*) Ikke livstruende
i alt: 229.523

Kilde: Cancerregistret 2007
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Tabel 3.3: Aldersprofil for kraeftsygdomme

Aldersspecifik forekomst af kreeft pr. 100.000. personer i aldersklasser i 2003

Born og unge (0 - 19 ar)

Voksne (20 - 59 ar)

FEldre (65 - 85+ ar)

Alder Kvinder Mzend Alder Kvinder Mzend Alder Kvinder Mzend
0-4 20 21 20-24 37 40 65-69 1.697 2.129
5-9 7 7 25-29 73 63 70-74 2.079 2.973

10-14 15 11 30-34 129 85 75-79 2.263 3.626

15-19 28 28 35-39 191 107 80-84 2.382 4.098

40-44 297 169 85+ 2.261 4111
45-49 530 285
50-54 769 517
55-59 1.059 888
60-64 1.338 1.437

Andel i gruppen:
Kvinder + meend n= 137/

Andel i gruppen:

Kvinder n=4.423/55 %
Maend n=3.591/45%
KM n=8.014/100 %

Andel i gruppen:
Kvinder n=10.682 /39 %
Meend n=16.937 / 61 %
K/M: n=27.619/100 %

K/M 50-64 &r n=6.08 /75 %

Andel af hele populationen:

7.3 Senfolger

Behov for rehabilitering efter endt behandling af en
kreeftsygdom er iszer begrundet i forekomsten af sen-
folger af sygdommen og den ofte meget indgribende og
langvarige behandling. I Kreeftens Bekaempelse defineres
senfolger som

Gener, der kan opsta fra tre maneder til flere ar efter
endt behandling af kreeftsygdommen og udviser et sta-
bilt forlob gennem tre maneder.
Senfglgerne kan veere lette, sveere, alvorlige - men i
sjeeldne tilfaelde livstruende. Senfelgerne kan skyldes
savel kraeftsygdommen som behandlingen af sygdom-
men, og kan veere influeret af psykologiske mekanis-
mer hos den kreeftsyge

(Kraeftens Bekaempelse, 2008).

Mennesker med samme kraeftsygdom og senfelger vil
opleve sygdommen og symptomerne meget forskelligt,
hvilket er helt centralt i tilgangen til rehabilitering hos den
enkelte borger (Esbensen 2002: 257). Senfolgerne omfat-
ter fysiske, psykiske, eksistentielle og sociale gener, der sa-
ledes influerer pa alle sider af borgerens hverdagsliv.

K/M: 20-64 &r n=8.014/22 %

K/M: 65-85+ ar n=27.619/77 %
K/M: 50-85+ ar n = 33.627 / 94 %

De hyppigste senfalger hos borgere med kreeft er vist i
tabel 3.4 pa neeste side:

De naevnte senfolger soges handteret i projektets ind-
satser pé rehabiliteringsomrddet, sammen med en lang
reekke af andre ‘temaomrader’ (jf. afsnit 5.4 om Indsats-
omrdade I: Rehabilitering).

Feelles for senfolgerne er, at de influerer pé kvaliteten af
hverdagslivet hos borgeren; fra mindre gener til den si-
tuation, hvor generne virker fuldsteendig invaliderende
pa borgerens funktionsevne og dermed kvaliteten af
hverdagslivet.

8.0 Rehabilitering som begreb

I dette afsnit belyses rehabilitering som begreb, dels i en
overordnet teoretiske form*, dels koblet til rehabilitering
ved kreeft. Der vil séledes vere tale om en introduktion af
rehabilitering som ’tankesat’ i tilgangen over for borgere
med kreeft, hvis hverdagsliv er blevet veesentligt pavirket
af en livstruende sygdom. Rehabilitering som 'tankesaet’
er en (ny) praksisform inden for social- og sundhedssek-
toren over for borgere, der sager at genopna et selvsten-
digt og meningsfuldt liv i den situation, hvor livet skal le-
ves efter diagnosticering og behandling en kraeftsygdom.

4. Den overordnede og teoretiske del af beskrivelsen af rehabiliteringsbegrebet i afsnit 8-1 til 8.4 bygger pa beskrivelser af Hyldgaard (2007:

9-12).
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Tabel 3.4: De hyppigste senfelger ved kreeft

Senfolger ved kraeft

* Angst — uforklarlig angst

Depression — efter endt behandling

Diarré eller forstoppelse — et meget stort problem for patienter,
der har faet strdlebehandling ‘omkring maven’.

Eksistentielle problemer — fx manglende anerkendelse fra fami-
lien, arbejdsgiver og socialforvaltningen, indre tomhed, skyld og
skam, ensom, ked af det.

Hedeture

Hukommelses- og koncentrationsbesvaer

Kunstig overgangsalder

Lymfeadem (vaeskeophobning)

Nerveforstyrrelser (foleforstyrrelser)

DEL 3 — KREFT OG REHABILITERING

Nedsat muskelkraeft og beveegelighed
Péavirket eller ophort sexliv
Slimhindeproblemer

Smerter — muskel- og ledsmerter som folge af nervepavirkning
eller i form af myrekryb i benene.

Stikken og prikken i fingre og teeer
Sgvnproblemer

Tandskader (straler forarsager mundterhed)
Traethed

Vandladningsproblemer
Vejrtraekningsproblemer

Vaegtogning eller vagttab

Senfolgerne er opstillet i alfabetisk orden og ikke udtryk for hyppighed eller betydning for borgeren.

Det enkelte menneskes funktion i eget hverdagsliv og i
samfundet er afggrende for, i hvilken grad den enkelte
kan realisere egne visioner om 'det gode liv’ og udfylde
roller og forventninger i samfundet som helhed. Samspil-
let mellem faktorer som helbred, funktionsevne, funkti-
onsniveau, netveaerk og omgivelser pavirker, hvordan det
enkelte menneske mestrer sit liv efter en sygdom fx en
kreeftsygdom. Rehabilitering kan betragtes som en dyna-
misk proces, hvor igennem det enkelte menneske gen-
vinder og vedligeholder den bedst mulige funktionsevne
som forudsztning for at have en god hverdag, mulighed
for at deltage i samfundet og opna en ensket livskvalitet.
At mestre hverdagen og sociale aktiviteter er betinget af,
hvad den enkelte person kan eller skal fortage sig i hver-
dagen, og rehabiliteringsindsatser ber derfor rettes mod
hele borgerens daglige liv (MarselisborgCentret, 2004: 6,
15).

8.1 Definition af rehabilitering

Fra savel politikere som fagfolk, forskere, borgere og pa-
tientforeninger er der stigende fokus pé rehabiliterings-
begrebet (MandagMorgen 2004). Internationalt er reha-
biliteringsbegrebet defineret pa forskellig made, men
gennemgdende omhandler begrebet funktionsevne,
veerdighed og livskvalitet.

Rehabiliteringsbegrebet er beskrevet bédde internationalt
og nationalt. Evidensen af rehabilitering er endnu ikke
tilstreekkeligt dokumenteret i praksis. Der genereres i
disse ar betydelige maengder af ny viden, savel nationalt
som internationalt om anvendelsen og effekten af reha-
bilitering.

Kilde: Kreeftens Bekaempelse 2007

MarselisborgCentret har i samarbejde med Rehabilite-
ringsforum Danmark udgivet Hvidbog om rehabilite-
ringsbegrebet i Danmark. Rehabiliteringsbegrebet defi-
neres i Hvidbogen séledes:

"Rehabilitering er en malrettet og tidsbestemt samar-
bejdsproces mellem en borger, pargrende og fagfolk.
Formalet er at borgeren, som har eller er i risiko for at
fa begraensninger i sin fysiske, psykiske og/eller sociale
funktionsevne, opnar et selvsteendigt og meningsfyldt
liv. Rehabilitering baseres pa borgerens hele livssitua-
tion og beslutninger og bestar af en koordineret, sam-
menhangende og vidensbaseret indsats” (Marselis-
borgCentret, 2004: 16).

Dette perspektiv pa rehabiliteringsbegrebet saetter
bredt fokus p&, hvordan det enkelte menneske klarer
sig i hverdagen trods et funktionstab, og hvordan funk-
tionsniveauet pavirker evnen til at fungere i hverdagen
- funktionsevnen. Rehabilitering ses som malrettede,
tidsbestemte og sammenhangende indsatser, hvor fle-
re aktorer og faggrupper yder en samlet og koordineret
indsats. Borgeren ses som den eneste gennemgaende
person i hele rehabiliteringsforlobet, mens samarbejds-
partnerne er forskellige personalegrupper, der arbejder i
flere forskellige sektorer og er involveret i rehabiliterings-
processen pa forskellige niveauer og tidspunkter (Marse-
lisborgCentret, 2004: 16-21).

I Kreeftplan II har man defineret begrebet "kreeftrehabi-
litering’ med udgangspunkt i ovennaevnte definition af
rehabilitering fra MarselisborgCentret:
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" Kreeftrehabilitering er en malrettet og tidsbestemt
samarbejdsproces mellem en kreeftpatient, parerende
og fagfolk. Formalet er at kreeftpatienten, som har el-
ler er i risiko for at f& betydelige begraensninger i sin
fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne, opnar
et selvsteendigt og meningsfuldt liv. Rehabilitering ba-
seres pa kreeftpatientens hele livssituation og beslut-
ninger og bestar af en koordineret, sammenhaengende
og vidensbaseret indsats.”

(Sundhedsstyrelsen, 2005: bilag 10.2: 2).

Der er saledes overensstemmelse mellem Hvidbogens
definition af rehabiliteringsbegrebet og de centrale sund-
hedsmyndigheders forstéelse af rehabilitering ved kreeft.

8.2 Mélet med rehabilitering

Fremtidens udfordring pa rehabiliteringsomradet ligger

i at hindre og reducere funktionsevnetab, der opstar pa

baggrund af sygdom og at bedre livskvaliteten for det

enkelte menneske. Sidelobende hermed reduceres risi-

koen for udvikling af yderligere sygdomme og funktions-

evnetab.

Rehabilitering bygger grundleggende pa dialog og sam-

arbejde mellem borgeren og de professionelle. De pro-

fessionelles og borgerens egen indsats skal medvirke til,

at borgeren kan skabe sig et godt liv ud fra sine egne pree-

misser, sammen med sin familie.

I Hvidbogen ses malet med rehabilitering defineret som

indsatser, der er medvirkende til at:

¢ bevare eller fremme livskvalitet

» genvinde tidligere funktionsniveau eller opna hojest
mulig funktionsevne

» forebygge tilbagefald, senfolger eller yderligere redu-
cering af funktionsevnen

e kunne leve med varige funktionsnedsettelser eller
kronisk sygdom og fremme sundhed ved at kunne me-
stre sin situation

* opnad ligestilling i forhold til evrige borgere med hen-
syn til personlig frihed i hverdagslivet og deltagelse i
samfundslivet (MarselisborgCentret, 2004: 22)

Borgerens onsker og mal omtales som vesentlige for

opstart af et godt rehabiliteringsforleb. Planleegning af

indsatser og forlgb anbefales tilpasset individuelt, og nér

borgeren er motiveret. I en rehabiliteringsproces er bor-
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gerens egne beslutninger og deltagelse af helt afgerende
betydning for indsatsen.
I regi af Nordisk Cancer Union (NCU) er formalet med
kreeftrehabilitering beskrevet i pjecen 'Fra behov til til-
bud. Rehabilitering af patienter med kreeft’ som inspira-
tion til en malrettet rehabiliteringsindsats i de enkelte
nordiske lande. Formalet med kreeftrehabilitering retter
sig efter NCU og Sundhedsstyrelsen imod
* at bevare eller fremme livskvalitet samt at genvinde
tidligere funktionsniveau eller opna hejst mulig funk-
tionsevne,
¢ at forebygge tilbagefald, senfolger eller yderligere re-
duktion i funktionsevnen,
¢ at kunne leve med varige funktionsnedsettelser og at
fremme sundhed ved at kunne mestre situationen og
* at den individuelle rehabiliteringsplan tilretteleegges
i teet dialog med kreeftpatienten saledes at der arbej-
des med den enkeltes egne ressourcer og en styrkelse
heraf (Sundhedsstyrelsen 2005, Nordic Cancer Union
2004).
Malet med rehabilitering — savel i Hvidbog om rehabili-
tering, som i Sundhedsstyrelsens og NCU ’s tilgang — har
samstemmende fokus pa livskvalitet, genvindelse af tidli-
gere funktionsevne pé det hajest mulige niveau, forebyg-
gelse af tilbagefald og felger af sygdommen, stotte til at
leve med varige funktionsnedseettelser, fremme af sund-
hed og stotte til at mestre egen situation. I Hvidbogen fo-
kuseres endvidere p4, at borgeren skal opna en position,
der seetter denne i stand til at fungere som en selvforval-
tende, aktiv og deltagende samfundsborger. Indsatsen
skal, som det fremgér af mélsaetningen for kreeftrehabili-
tering fra NCU og Sundhedsstyrelsen, tilrettelaegges i taet
samarbejde med den enkelte borger, saledes at dennes
egne ressourcer anvendes og styrkes.
Mélsatningerne for tilbud om rehabilitering, forlebsko-
ordinering og arbejdsfastholdelse i dette projekt har haft
et sigte, der ligger direkte op af ovennavnte malsaetning
for kreeftrehabilitering.

8.3 Genoptraening contra rehabilitering

Kommunernes fremtidige obligatoriske (rehabiliterings-
eller) genoptreeningsopgave oger behovet for at fa storre
klarhed i forhold til den feelles tveerfaglige og tveersekto-
rielle opfattelse af begreber som genoptrzning, treening,
rehabilitering og kommunal rehabilitering. Det geelder



ogsa i forhold til genoptrening og rehabilitering ved
kreeft. I forskellige personalegrupper og politisk, hersker
der ofte uklarhed om rehabiliteringsbegrebet, og genop-
treening ses ofte anvendt synonymt med rehabilitering. I
Sundhedsloven og i Vejledning om treening i kommuner
og regioner tales der om genoptraening fysisk, psykisk og
socialt. Begrebet rehabilitering fremtraeder i vejlednin-
gens indledning, og her ses der ogsa indikationer af en
mere helhedsorienteret indsats, der raekker ud over gen-
optrening af den fysiske funktionsevne (Indenrigs- og
Sundhedsministeriet & Socialministeriet, 2006: 5-6).
Genoptrening har veret en del af behandlingsindsatsen
pa savel hospitaler som i kommunerne gennem mange
ar og handler primeert om restituering af kroppens funk-
tioner. Det geelder for borgere med kreeft, som for bor-
gere med andre sygdomme. Genoptraening af patienter i
hospitalssektoren sker oftest malrettet den sygdom, der
er arsag til funktionsevnenedsattelsen, og treeningsind-
satsen gennemfores sidelobende med laegelig behand-
ling. Kommunal genoptrening sker med storre fokus
mod funktionsevnetab. Kommunale indsatser gennem-
fores ofte som treening pé hold eller individuelt, sével i
treeningsenheder som i borgerens eget hjem.
Genoptrening kan ikke sidestilles med det bredere reha-
biliteringsbegreb, men kan ses som ét enkelt og vaesentligt
element i en samlet rehabiliteringsindsats. Rehabilitering
kan saledes anskues som et bredt begreb, hvor de faktorer,
der pavirker borgerens hele liv medtages, mens genoptrae-
ning kan ses som et mere snavert begreb rettet mod krop-
pen, og den funktionsevnenedsattelse kraeftsygdommen
og behandlingen medferer. Borgerens egne beslutninger
og deltagelse er helt afggrende — s&vel for genoptraeningen
som for rehabiliteringsindsatsen. Udgangspunktet i en re-
habiliteringsindsats ved kreeft er hele borgerens liv samt
en helhedsorienteret indsats, der sigter mod, at borgeren
kan opretholde deltagelse i et tilfredsstillende hverdagsliv
herunder deltage i samfundslivet.

8.4 Centrale elementer

i rehabiliteringsbegrebet
Rehabilitering skal ses som social- sundhedsaktiviteter,
der indeholder elementer af sundhedsfremme og fore-
byggelse i en konkret samfundsmeessig kontekst. Centra-
le elementer indenfor rehabilitering er ifolge Hvidbogen
(MarselisborgCentret, 2004: 27):
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¢ Borgerens deltagelse i rehabiliteringsprocessen

¢ Individuel tilretteleggelse

¢ Helhedsorienteret tilgang

* Malorientering og tidsperspektivering

» Tveerfagligt og tvaersektorielt samarbejde

* Vidensbasering og kvalitetsorientering

* Koordinering

Samarbejde og dialog med borgeren er helt centrale ele-
menter i rehabiliteringsbegrebet. At inddrage den en-
kelte borgers mening ses som en meget steerk og motive-
rende faktor i samarbejdet og ber vaegtes hgjt. Borgerens
motivation er den forste og vaesentligste forudsaetning
for, at borgeren selv tager initiativ og ger noget aktivt.
Der er samtidigt stor forskel pa, hvordan den enkelte i en
situation med kreeft formar at udnytte egne ressourcer
og netveerk. I den enkelte praktiske situation stiller det
store faglige og menneskelige krav til den tveerfaglige og
tveersektorielle gruppe af fag-professionelle.

Borgeren skal styrkes til at klare hverdagslivet, og langt
de fleste har da ogsa selv ensker og krav til, hvordan det
skal fungere. Begreber som empowerment (mobilisering
af borgerens magt over egen situation) og mestring/co-
ping (handtering af forandringer) er derfor knyttet til
rehabiliteringsbegrebet. Det fordrer patientundervis-
ning, vejledning og radgivning, styrkelse af borgerens
egenomsorg (selvforvaltningsevne), statte til adferds-
@ndringer i hverdagen, samt kontinuerlig opfolgning og
efterbehandling. Ansvaret for den faglige ekspertise og
kvaliteten har de fag-professionelle, men borgeren tager
beslutning om det hverdagsliv, han/hun ensker at leve.
Personer i borgerens naermiljp, samt netvaerk pa institu-
tioner og arbejdspladser, har stor mulighed for at give vi-
den og statte til borgeren, og sédledes medvirke til at gore
borgerens dagligdag hdndterbar og preeget af livskvalitet
(MarselisborgCentret, 2004: 27-31).

Et rehabiliteringsforlob ved kreeft skal som ved andre
helbredsproblemer tilpasses individuelt, og Hvidbogen
anbefaler udarbejdelse af en individuel plan indehol-
dende borgerens mal og ensker for fremtiden. Malene
tager afseet der, hvor borgeren er, nedskrives sammen
med borgeren, folges og justeres regelmaessigt. Borge-
rens mal kan anvendes som styringsredskab og falles
plan for samtlige involverede fagpersoner (Marselisborg-
Centret, 2004: 32-35).

Sammenhengen i indsatserne péa tveers af sektorgreen-
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serne er afgorende for, om borgeren oplever et succes-
fuldt forleb. Det er vigtigt, at "trddene” ikke slippes i en
kortere eller leengere periode, sdledes at opnaede funk-
tioner og motivation spildes. Det gelder iseer ved over-
gange mellem sektorer, fx borgerens overgang fra hospi-
tal til hjemmet og dermed til kommunal rehabilitering.
Indsatser ber her folges op med samme faglige viden,
ligesom malene bor revurderes i forhold til de eendrede
betingelser, borgeren udsettes for som folge af sektor-
skift samt eendrede vilkér i netveerk og dagliglivet. Derfor
ber der ogsa etableres et kommunikationssystem, som
alle kan handle efter. Et steerkt tveerfagligt samarbejde er
derfor vigtigt, og betydningen af at arbejde tveerfagligt
understreges i Hvidbogen séledes:

"Tvcerfagligt og tvcersektorielt samarbejde er vigtigt, fordi
borgerens situation og rehabiliteringsbehov er mangefa-
cetteret og kreever fleksible og tvcersektorielle losninger”
(MarselisborgCentret, 2004: 35).

De forskellige faglige indsatser ber felge logisk efter
hinanden, men ogsé veaere parallelle og supplerende for
hinanden, for at opné en sammenhaeng - en "rehabilite-
ringskeede”. Bade den faglige generalist og den kliniske
ekspert er lige betydningsfulde for rehabiliteringsforle-
bet, men kompetencerne skal settes ind maélrettet bor-
gens behov, fx stor ekspertise, nar borgeren er nydiagno-
sticeret eller har et meget komplekst forleb under eller
efter behandlingen for kreeft.

I det tveerfaglige og tvaersektorielle samarbejde omkring
borgere med kroniske sygdomme, herunder kreeft, foku

seres i stigende grad pa funktionsevnebegrebet. Afhaen-
gigt af hvilken sektor, der er involveret, tages udgangs-
punkt i diagnose, funktionsevne eller erhvervsevne, men
rehabiliteringsindsatser og effektmél bor rettes mod hele
menneskets situation. Her kan ICF modellen, en interna-
tional klassifikation af savel helbredstilstand og funkti-
onsevnenedsettelse, anvendes som referenceramme.
WHO har vedtaget ICF (Sundhedsstyrelsen 2003: 27-29)
som model for en feelles og ensartet klassifikation af bor-
gere med funktionsevnenedsettelse. Sundhedsstyrel-
sen har i samarbejde med MarselisborgCentret i 2003
oversat dette internationale klassifikationsredskab. ICF
modellen er udviklet pa tveers af faggrupper og sektorer
og beskriver menneskets funktionsevne pa tveers af syg-
domme og alder. Modellen er nationalt og internationalt
anvendt og afprovet bade som referencemodel og som
kommunikations- og kodningsredskab (figur 3.3).

Modellen illustrerer samspillet mellem helbred og fak-
torer, nér hele borgerens liv skal medtenkes i rehabili-
teringsprocessen. Der skal sporges ind hele vejen rundt
om det enkelte menneske, gores status, og i udferelsen
skal der seettes fokus pa bade menneskets personlige res-
sourcer, evne til aktivitet og deltagelse i dagliglivet samt
omgivelsernes stotte.

Gennem hele rehabiliteringsforlobet bor der veere op-
marksomhed p& om den rehabilitering, der er sat i gang
har en effekt. Er de metoder der anvendes, og de ind-
satser der ydes, de bedst mulige i forhold til borgerens
vanskeligheder i hverdagslivet og de mal der er sat op?
Viden- og evidensbaseret rehabilitering tager udgangs-

Fig. 3.3: WHO’s model for klassifikation af funktionsevne (ICF) (Sundhedsstyrelsen 2003: 27).

ICF - International Klassifikation af Funktionsevne
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punkt i foreliggende forskning. I praksis indebeerer det,
at der soges ny litteratur, og at tiltag diskuteres i dialog
med fagfolkenes praksis.

I Hvidbogen omtales ogsd behovet for en systematisk
kvalitetsudvikling. Standarder kan benyttes som et ele-
ment til at sikre en feelles indsats, og de kan efterfolgende
anvendes som baggrund for en systematisk monitorering
og evaluering. Her kan de nationale anbefalinger, guide-
lines og standarder teenkes ind som et feelles grundlag for
kommunal praksis ved kreeftrehabilitering (Marselisborg-
Centret, 2004: 38-42).
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8.5 Perspektiver i rehabilitering

Ud fra videnskabsteoretisk forskning i praksis for sund-
hed og behandling samt rehabilitering har Uffe Juul Jen-
sen og Tove Borg beskrevet fire praksisformer i rehabili-
tering (Borg & Jensen, 2005: 9-16). De fire praksisformer
rummer forskellige perspektiver pa rehabilitering med
hensyn til rehabiliteringsforlgbets prioritering, sammen-
seetning og tidsmaessig placering. Betydningen af de fire
praksisformer er, at de enkelte praksisformer sammen-
knytter de professionelle aktgrers viden og kundskaber
sammen med fokus, mél, handlemenstre og interventio-
ner i praksis ved rehabilitering hos borger fx med funkti-
onsnedsattelse efter en kraeftsygdom.

De fire praksisformer omfatter 1) en sygdomsorienteret
praksis, 2) en situationsorienteret praksis, 3) en sam-

Tabel 3.5: Kendetegn for praksisformer ved kraeftrehabilitering

Rettet imod

Fokus

Mal

Intervention

Ansvarlig

Forudsaetning

Sygdomsorienteret
praksis

Den enkelte person med
kreeft.

Sygdom, diagnose og
symptomer.

Forleenge livet ved en
kraeftsygdom.

Procedurer for hvordan
patienter med kreeft og
folger af kraeftsygdommen
behandles.

Leeger (onkologer), syge-
plejersker, ergoterapeuter,
fysioterapeuter, talepaeda-
goger, diaetister m.v.

Biomedicinsk tilgang.

Situationsorienteret
praksis

Den enkelte person med
kraeft.

Brugerens konkrete og
samlede situation ved kreeft.

Bevare og genoprette
personens livskvalitet og
funktionsevne ved kreeft.

Et system af teoretiske

og praktiske ressourcer til
forstaelse og stette af det
enkelte menneske med
risiko for funktionsnedseet-
telse ved kreeft.

Praktiserende laeger,
psykologer, sygeplejersker,
ergoterapeuter, fysiotera-
peuter, socialradgivere,
paedagoger, m.v.

Humanistisk og sundheds-
videnskabelig tilgang.

Samfundsorienteret
praksis

Grupper og populationer af
borgere med en kraeftsyg-
dom.

Forhold der henholdsvis
fremmer eller forebygger
udvikling af kreeft.

Fremme sunde livsbe-
tingelser og herigennem
forebygge kreeft.

Et system af teoretiske

og praktiske ressourcer til
forstaelse og stette af grup-
pers risiko for funktions-
nedsaettelse ved kreeft og
fremme af sundhed.

Laeger, andre sundhedspro-
fessionelle og socialradgi-
vere m.v.

Samfundsvidenskabelig
tilgang, herunder en afkla-
ring af grundlaeggende vaer-
diproblemer i samfundet,
bl.a. det enkelte menneskes
eget ansvar.
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Brugerorienteret

praksis

Brugeren/de naermeste i
dennes/deres livssituation
og handlesammenhaenge
med 'brud’ og forandring i
hverdagslivet ved kreeft.
Brugeren og de nzermeste
i dennes/deres livsforelse i
hverdagen under rehabilite-
ring ved kreeft.

Stette til udvikling af bru-
gerens/de narmestes me-
string af — i deres perspektiv
— meningsfulde aktiviteter i
hverdagslivet og deltagelse i
samfundslivet.

Principper for psyko-so-
cial stette af brugeren/de
nzermeste i dennes/deres
forandring af livsfarelsen i
hverdagen i vedkommen-
des vigtigste handlesam-
menhaenge.

Brugeren/de naermeste,
stottet af professionelle i
det tveerfaglige team.

Et seerligt ansvar kan
tilleegges en koordinator
fra rehabiliteringsteamet,
evt. anden specialiseret
koordinator.

Humanistisk og samfunds-
videnskabelig tilgang.
Brugerinddragelse, evt.
inspireret af teorier om
empowerment.
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fundsorienteret praksis og 4) en brugerorienteret prak-
sis. I tabel 3.5 er kendetegnene for de fire praksisformer,
der er inspireret af Borg og Jensen (2005) beskrevet med
relation til kreeft og efterfolgende illustreret i en model
indeholdende de fire perspektiver for rehabilitering i
kreeftpatientens sygdomsforleb (fig. 3.4)

I den akutte fase vil fokus typisk veere en biomedicinsk
orienteret diagnostik og behandling af sygdommen, der
foregar pa eller med tilknytning til hospitalet. Malet for
indsatsen er her at forleenge livet for borgeren med kreeft.
Efter udskrivning fra hospitalet eller ved afslutningen af
behandlingen for kreeftsygdommen vil fokus og mal for
rehabiliteringsindsatsen fortsat veere en rehabilitering
i forhold symptomer og senfolger efter selve sygdom-
men. Parallelt hermed udvides rehabiliteringsindsatsen
ogsé til at omfatte hverdagslivets aktiviteter og deltagelse
i samfundslivet. Dette sker typisk efter udskrivning til

hjemmet efter endt behandling eller hjemmefra, og un-
der deltagelse af aktgrer ikke alene fra hospitalet, men
ogsa fra almen praksis (egen leege), kommunens sund-
heds- og socialsektor og private patientorganisationer
som Kraeftens Bekeempelse.

Med disse fire perspektiver pa praksisformer i rehabilite-
ring ved kreeft kan der skabes muligheder for sammen-
seetning af rehabiliteringsforlab, der dels retter sig imod
borgerens aktuelle situation ved kreeft, dels inddrager
aktorer fra flere sektorer og forskellige aktorer i rehabi-
literingsforlobet.

Perspektiverne i rehabilitering ved kreeft illustreret i en
model (fig. 3.4) sammen med fokus for rehabiliterings-
indsatsen. Det er vesentligt at bemeaerke sig, hvorledes
betydningen af de enkelte perspektiver skifter undervejs
i sygdoms- og rehabiliteringsforlgbet, illustreret ved kur-
ven i midten af modellen, ligesom der kan veere tale om
meget forskellige forleb (forleb A og B) i forholdet mel-

Fig. 3.4: Model for fire perspektiver i rehabiliteringspraksis hos borgere med kreeft (modellen er bearbejdet efter inspiration fra Borg og Juul-

Jensen 2004: 16)
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lem indsatser med fokus pa kroppen og fokus pa hver-
dagslivet med aktivitet og deltagelse.
Hvis rehabilitering hos borgere med kreeft skal kunne op-
fylde de mal, der er formuleret ovenfor i afsnit 8.2., bor
rehabiliteringsindsatsen ikke alene rettes mod de krops-
lige begraensninger, som den medicinske model impli-
cit indebeerer. Den situations- og samfundsorienterede
praksis med fokus pa héndtering af samfundsbestemte
barrierer for hverdagslivets aktivitet og deltagelse i sam-
fundslivet, som den sociale model lzegger op til, vil pa
samme made veere utilstraekkelig for en vellykket reha-
bilitering. Skal mélene for rehabilitering ved kraeft kunne
nas fordres et teet samspil mellem de forskellige forhold,
der bestemmer den enkelte borgers livsforelse; alle for-
hold, som helheden af rehabiliteringsinitiativer retter sig
imod. Det drejer sig om

¢ relationen mellem kreeftsygdommen og symptomer/
senfolger af sygdommen over for borgerens funktions-
evnenedsettelse og ressourcer til at mestre og hénd-
tere sygdommens folger og handlesammenhaenge i
hverdagslivet.

e relationen mellem pa den ene side den kreeftramte
borger og pa den anden side de naermeste (parerende
m.v.) i deres feelles hdndtering af de 'brud’ og foran-
drede muligheder og begrensninger for deres udfol-
delse af et — for borgeren/de narmeste - meningsfuldt
hverdagsliv.

* relationen mellem pa den ene side borgeren med kreeft
og de neermeste og pa den anden side muligheder og
begraensninger for deltagelse i samfundslivet og sam-
fundets feellesskaber.

Iszer i den fase, hvor sygdommen diagnosticeres og be-
handles, vil den sygdomsorienterede praksis med fokus
pa kroppen vere fremherskende i rehabiliteringsindsat-
serne. Undervejs i behandlingsforlebet for kraeft og efter
afslutningen af behandlingen vil den situations- og sam-
fundsorienterede praksisform traede i forgrunden. Feelles
forrehabilitering i hele sygdoms- og behandlingsforlgbet
ber veere en brugerorienteret praksisform med stotte til
udvikling af brugerens/de naermestes mestring af - i de-
res perspektiv - meningsfulde aktiviteter i hverdagslivet
og deltagelse i samfundslivet veere fremherskende.
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Modellen illustrer endvidere, at der er behov for en koor-
dineret og sammenhangende rehabiliteringsindsats fra
flere sektorer og en lang raekke professionelle i det tveer-
faglige team. Der vil ikke veere ét sted, hvorfra en sam-
menhaengende rehabiliteringsindsats kan lgses. Dette
forhindrer dog ikke, at der kan veere aktorer, der patager
sig en serlig koordinerende rolle, fx p& hospitalsomra-
det, i kommunerne eller i almen praksis.

8.6 Hverdagsliv og kraeftrehabilitering

I de ovenfor beskrevne perspektiver pa rehabilitering
indgar hverdagslivet® som et centralt begreb; et begreb,
der ligger teet op af MarselisborgCentrets begreb om
borgerens hele livssituation, beskrevet i Hvidbog om re-
habiliteringsbegrebet (jf. afsnit 8.1). I rehabilitering hos
borgere med kraeft er det afgerende, at de involverede
fag-professionelle i det tveerfaglige team tager afseet i for-
staelser af borgerens hverdagsliv med kraeftsygdommen i
rehabiliteringsforlobet. Uanset om borgeren er hjemme,
indlagt til behandling eller har afsluttet behandling, er
det helt centralt for de fag-professionelles indsats, at li-
vet forstds som et hverdagsliv, hvor borgerens livsforelse i
en hverdag skal fortseette efter sygdommen med de erfa-
ringer og forandringer, sygdomsforlgbet har afstedkom-
met.

Hverdagslivsbegrebet er ikke et entydigt begreb, men
kan betragtes ud fra forskellige perspektiver. Fire eksem-
pler pa teorier om hverdagslivet skal her kort naevnes.
Alfred Schutz hverdagslivsteori setter det enkelte men-
neskes oplevelse af den givne og selvfolgelige del af ver-
den og til erkendelse af den upaagtede verden i centrum
(Schutz 1975). Berger & Luckmann beskriver konstruk-
tioner af virkeligheden [hverdagslivet] som en dialektisk
proces, hvor mennesker udfolder eller eksternaliserer
‘vaner’ som en objektiv realitet i samfundet og interna-
liserer disse 'vaner’ med en subjektive betydning for den
enkelte i den enkeltes bevidsthed som et produkt af den
samfundsmeessige virkelighed (Berger 1966). Den dan-
ske hverdagslivsforsker Birthe Bech-Jorgensen siger, at
hverdagslivet er det liv, der leves hver dag i de relationer
mellem mennesker, det vil sige alle de aktiviteter, men-

nesker har for i hverdagen og alt, hvad de deltager i i for-

5. Dette afsnit om hverdagslivsbegrebet er inspireret af beskrivelse af livsforelse og hverdagsliv i: Borg, Tove: Livsfarelse i hverdagen under
rehabilitering. Ph.d.-afhandling, December 2002, Institut for Sociale forhold og Organisation, Aalborg Universitet. Udgivelse: Sundhed,

Mennesker og Kultur - Skriftserie, 3. opl., Arhus 2004
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skellige sammenhaenge. Bech-Jorgensen opdeler hver-
dagslivets daglige aktiviteter i 1) updagtede aktiviteter, fx
at spise, personlig hygiejne, 2) strategiske aktiviteter, fx
at g& pa arbejde og 3) symbolske aktiviteter, fx at vaere
sammen med familie og venner (Bech-Jorgensen 1994).
Endelig skal naevnes den franske sociolog og filosof Piere
Bourdieu, der er kendt for begreberne habitus og felt. Ha-
bitus beskriver relationen mellem den enkelte og andre
handlende mennesker og de samfundsmaessige betin-
gelser for handlen. Felt er de sammenhange mennesker
[i Bourdieus sprogbrug agenter| handler i. Disse hand-
linger kommer til udtryk i det, som Bourdieu benavner
handlekompetencer, der ikke betragtes som noget egent-
ligt personligt, men er udtryk for sociale relationelle dis-
positioner for at handle pa bestemte mader (Bourdieu
1996). De fire teorier er forskellige i deres perspektiver og
tilgang; Schutz har en feenomenologisk tilgang, Berger &
Luckmann en sociologisk, Bech-Jorgensen soger at for-
ene det feenomenologiske med den sociologiske tilgang
og Bourdieu har et kulturhistorisk og samfundsteoretisk
perspektiv.

En forstaelse af hverdagslivet kan veere den, at mennesker
lever som aktive individer sammen med andre mennesker
i en social kontekst, og gennem sin deltagelse i sociale
feellesskaber selv udvikles af, og forandrer de samfunds-
meessige betingelser for hverdagslivet. Det betyder, at de
borgere, der har behov for rehabilitering - her i forbin-
delse med en kreeftsygdom, skal betragtes som menne-
sker med et individuelt og unikt hverdagsliv, der udfol-
der sig med hverdagens aktiviteter, opgaver og et socialt
samspil med andre mennesker i en seregen kulturel og
samfundsmaessig sammenhang. I en afhandling om
Livsforelse i hverdagen under rehabilitering introduceres
begrebet livsforelse som en made borgeren forbinder sin
egen livsforelse med mulighederne for at ove indflydelse
pé betingelserne for hverdagslivet i omgivelserne (Borg,
2004: 79). Der vil i denne sammenhaeng vere tale om, at
borgeren med kreeft lever sit liv i en hverdag og gennem
den made livet leves pa pavirkes borgeren selv, ligesom
borgeren soger at pavirke omgivelserne i forhold til den
situation, som denne befinder sig i ved kreeft. Nar delta-
gelse som begreb er sa centralt, som det er i definitionen
af rehabiliteringsbegrebet, s& skyldes det, at borgeren al-
tid er en del af og involveret i en social praksis med mu-
ligheder for at handle i disse sammenhange.
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Livsforelse i hverdagslivet er en sammensat og kompleks
situation, hvor borgeren hele tiden skal forholde sig til og
veelge mellem forskellige handlemuligheder. Derfor for-
mer hverdagslivet sig ogsa sd forskelligt for den enkelte
borger; hvad skal jeg velge at gore i forhold til min fami-
lie, mit arbejde, min behandling; hvordan kan jeg igen f&
mod og kreefter til at skabe mig en hverdag efter kreeft-
sygdommen med eller uden udsigt til helbredelse? For
nogle sker disse valg efter mere rationelle overvejelser,
for andre gennem ubevidste valg, atter andre gor "hvad
man plejer’, eller gor hvad andre rdder én til at gore og
dermed blot 'folger i andres fodspor’.

Nar mennesker far en kreeftsygdom, opstar der et ufri-
villigt brud i hverdagslivets rytme og rutiner. Borgeren
ved ikke hvorledes den nye situationen skal gribes an,
og borgeren mister radigheden over sine livsbetingelser,
og eksistensen er tilmed alvorligt truet. Situationen ved
en kreeftsygdom er alvorligere end ved mange andre syg-
domme - vanskelighederne i hverdagslivet kan omfatte
forhold, der straekker sig fra fysiske problemer fra mund-
torhed til invaliderende smerter, skonomiske problemer
evt. begrundet i risiko for at miste jobbet til angst for at
do af sygdommen eller recidiv af sygdommen. I afsnit 7.1
er situationen omkring kreeftpatientens situation belyst

naermere.

8.7 Lovgivning vedr. kraeftrehabilitering

Der findes ikke i lovgivningen seerlige bestemmelser ved-
rorende rehabilitering ved kreeft, og derfor skal indsatsen
over for borgere med kreaft finde sted inden for den ge-
nerelle lovgivning pa det sundhedsmeessige og sociale
omrade. Denne lovgivning er i meget vidt omfang ud-
formet som en rammelovgivning, der indeholder mal og
procesregler for ydelser efter de pageeldende love. Der er
sdledes kun i meget begreenset omfang fastsat regler, der
konkret beskriver, hvilke ydelser og omfanget af disse,
som borgeren med behov for kreftrehabilitering har ret
til.

Det er naevnt i afsnit 1.1. om afgreensning af neervearen-
de projekt, at projektet har fokus pa den patientrettede
sundhedsfremme og forebyggelse og kommunernes for-
pligtigelse til at yde 'genoptrening’ og anden form for
stotte og hjelp efter den sociale lovgivning. P& rehabi-
literingsomradet kan lovgivning af betydning for indsat-
sen over for borgerne sammenfattes som vist i fig. 3.5.
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Fig. 3.5: Oversigt over aktuel lovgivning i en rehabiliteringsproces (Kilde: Jensen: 2007)
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De med rgdt markerede love er centrale i dette projekt om kraeftrehabilitering

I forhold til neerveerende projekt er lovgivning inden for
socialomradet, sundhedsomradet og beskeeftigelsesom-
rédet i seerlig grad i spil. De konkrete love, der serligt ser
ud til at have fundet anvendelse i dette projektforlab, er
markeret med rodt i figur 3.5.

Som neavnt bestar lovgivningen i vidt omfang af rammelo-
ve, der har den fordel, at man undgér et stift og uoversku-
eligt system af love, med omfattende detaljebeskrivelser
af alle teenkelige situationer med behov for stotte og hjeelp
til borgerne. Ulempen ved denne form for lovgivning er,
at den konkret udfyldelse af lovgivningen overfores til den
enkelte kommunes egen fortolkning, og pa visse punkter
fijernes fra offentligheden. Veaesentlige omrader i udfyl-
delsen af lovgivningen placeres i mere lukkede systemer,
hvor det bliver vanskeligt for borgeren og de pargrende at
folge med i, hvorledes lovgivningen omszettes i praksis.
Herved kan retssikkerheden for den enkelte borger blive
truet. Derfor er det ogsa sket en betydelig udvikling af de
proces-retlige regler. Ved ydelser, der kraever en bevillings-
messig afgorelse, stilles der krav om, at der skal ske en
konkret individuel vurdering af borgerens behov for stotte
og hjelp. I seer pa dette sidste punkt — vurderingen - fin-
des der ikke i dag forskningsbaseret viden om, hvorledes
denne vurdering bliver til i praksis.

8.8 Nationale anbefalinger og status
for rehabilitering ved kraeft

Sundhedsstyrelsens anbefalinger, i forhold til patienter
med kronisk sygdom herunder kreftsygdomme, giver
forslag til en samlet og styrket rehabiliteringsindsats pa
det generelle niveau (Sundhedsstyrelsen 2005). Inden
for kreeftomrédet foregar der i dag en raekke rehabilite-
ringstiltag pa forskellige niveauer i Danmark, men der
mangler systematisk opsamling og implementering af
evidensbaseret viden. Derfor anbefaler Sundhedsstyrel-
sen ogsd i Kreeftplan 11, "at der sker en systematisk opsam-
ling af viden om eksisterende dokumenterede rehabilite-
ringstiltag med henblik pa implementering i hele landet”
(Sundhedsstyrelsen 2005, bilag: 10.2 Rehabilitering: 6).
Derfor er der ogsd iveerksat flere projekter, der skal soge
at afdeekke hvilke tilbud, der findes i Danmark inden for
kreeftrehabilitering, og hvilken evidens der er for flere af
disse indsatser. Det er baggrunden for, at Kreeftens Be-
keempelse med stotte fra Sundhedsstyrelsen har afsat
1,8 millioner kroner til at kigge dansk kreeftrehabilitering
efter i sommene. Der er nedsat en arbejdsgruppe, som
pé baggrund af blandt andet danske og udenlandske
erfaringer med kreeftrehabilitering skal komme med et
bud pé, hvordan man kan opbygge og organisere et sam-
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menhangende rehabiliteringsforleb i fremtiden. Resul-
tatet forventes at foreligge i slutningen af 2009 (Kraeftens
Bekampelse 2008).

Rehabilitering ved kronisk sygdom

Med en voksende @ldrebefolkning og en dermed folgen-
de hyppighed af mennesker med kroniske sygdomme,
sammen med stadig mere effektive og kostbare behand-
lingsmuligheder, vil ressourcebehovet vokse. I Sund-
hedsstyrelsens rapport om kronisk sygdom vurderes
det, at ca. en tredjedel af befolkningen lider af en eller
flere koniske sygdomme, og at patienter med disse syg-
domme laegger beslag pa 70-80 % af de ressourcer, der
anvendes i sundhedsvaesenet. Blandt de kroniske syg-
domme medregnes i dag kreeft. Kreeft er dermed béde en
akut sygdom, dvs. den viser sig pludseligt og en kronisk
sygdom, som mange patienter kan leve med i mange ar.
Ved en hensigtsmaessig anvendelse af ressourcerne og
tilretteleeggelse af indsatsen vil det stigende ressource-
pres kunne lettes samtidigt med, at livskvaliteten for de
ansldet 1,5 mio. mennesker, der lever med ene eller flere
kroniske sygdomme, blive forbedret. Det kan bl.a. ske
gennem implementering af Model for indsatsen ved kro-
nisk sygdom (The Chronica Care Model) og anvendelse
af evidensbaseret viden. Sundhedsstyrelsen anbefaler
derfor, atindsatsen over for borgere med kronisk sygdom
styrkes gennem en styrket og understottet egenomsorg
og malrettede forbedringer over for de kronisk syge gen-
nem sundhedsvaesenets organisering, de sundhedsfag-
lige ydelser, anvendelsen af beslutningsstotte gennem
guidelines og forlabsprogrammer samt gennem rammer
og politikker for den samfundsmaessige indsats og un-
derstottelse af forlabet for borgeren med informations-
teknologi (Sundhedsstyrelsen 2005: 8-9, 32).

Et af elementerne i anbefalingerne i 'Kronikerrappor-
ten’ og en generiske model for forlabsprogrammer for
kronisk sygdom er forlobskoordinering gennem en for-
lobskoordinator (case manager), der kan sikre intensive-
ret, personlig tilpasset stotte til patienter [borgere] med
sveere komplekse behov (Sundhedsstyrelsen 2005: 68,
Sundhedsstyrelsen 2008: 31-32)

Kreeftplan II og rehabilitering

Nationale anbefalinger vedrerende rehabilitering hos
borgere/patienter med kraeftsygdomme er formuleret i
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Kreeftplan II; 1) Der bor ske en noje afklaring af den en-
kelte kreeftpatients behov for rehabilitering med henblik
pa en malrettet rehabiliteringsindsats tidligt i sygdoms-
forlebet, 2) der bor udvikles og implementeres kliniske
retningslinjer og forlebsbeskrivelser (over sektorgraen-
sen) med tilherende indikatorer til sikring og monitore-
ring af kvaliteten af forlobene, 3) relevant personale bor
sikres kompetence inden for rehabilitering og 4) etable-
ring af et koordineret forskningsprogram med henblik pa
udvikling af rehabiliteringsmetoder og tilvejebringelse af
evidens for rehabiliteringens effekt (Sundhedsstyrelsen
2005: 51).

Pakkeforlob for kraeftpatienter

Regeringen og Danske Regioner indgik 12.10.2007 en
aftale om akut behandling af kreeft og inden udgangen
af 2008 at beskrive og indfare pakkeforlab for alle kreeft-
former. En 'pakke’ for hver kraeftform indeholder en be-
skrivelse af de sundhedsfaglige elementer i indsatsen,
herunder fagligt begrundede forlebstider samt oversigt
over tilretteleeggelsen af pakkeforlobet med flowchart og
oversigtsskemaer for tilretteleeggelse af et pakkeforleb
(Sundhedsstyrelsen 2008: 1). I de beskrevne pakkeforlab,
hvoraf der er beskrevet pakkeforlob for 18 kreeftformer,
er rehabiliteringsaspektet stort set fuldsteendigt fravee-
rende. Kun fa af pakkeforlobene indeholder elementer
omkring rehabilitering, fx ved kreeft i hjernen med tilbud
om neurorehabilitering og for brystkreeft er 'genoptree-
ning’ beskrevet som et udviklingsomrdde (Sundheds-
styrelsen 2008: 11-13). Dette har afstedkommet, at der i
Sundhedsstyrelsen nu er udarbejdet et notat, der beskri-
ver generelle indsatser vedrerende psykosocial omsorg,
pleje og symptomlindring, rehabilitering og palliation i
relation til sundhedsfaglige elementer i pakkeforlgb for
kreeft. I dette notat redeggres der bl.a. for grundleeggende
veerdier og principper, afdekning af den enkelte patients
behov og konkrete indsatser, der ber indeholdes i pakke-
forlebene for de enkelte kraeftformer. Et af disse indsats-
omrader er rehabilitering, der i sin beskrivelse ligger teet
op af rehabiliteringsbegrebet fra MarselisborgCentrets
Hvidbog (Sundhedsstyrelsen 2008: 8-9). Det kunne her
veere onskeligt, at anbefalingerne i notatet blevindarbej-
det i pakkebeskrivelserne ved revision af disse i takt med
udviklingen af viden pa rehabiliteringsomradet.



Status vedr. ’den ikke-specifikke behandling’

I opfolgning pa Kreeftplan II 2007 geres der status over

det, der her benavnes som 'den ikke-specifikke behand-

ling’, der omfatter understottende behandling, rehabili-
tering og palliation. Resultatet af denne status viser fol-
gende med hensyn til rehabiliteringsomradet:

1. Der er udarbejdet nationale retningslinjer for en
rekke understottende behandlinger, herunder ud-
bud af obligatoriske speciallegekurser og symposier
om understottende behandling.

2. Der er givet tilsagn om stotte til etablering af en data-
base for palliation, der evt. ogsa kan indbefatte moni-
torering af rehabilitering.

3. I flere regioner er der ansat eller planleegges at an-
seette rehabiliteringskoordinator, som skal afdeekke
kraeftpatienternes behov for rehabilitering ikke kun
i sygehussektoren, men ogsa pé tveers af sektorerne.
Her udover samarbejdes der med Kraeftens Bekeem-
pelse om radgivning og stotte til kreeftpatienter.

4. T alle regioner udestar en indsats i forhold til uddan-
nelse af relevant personale i rehabilitering.

5. I alle regioner etableres der forsknings- og udvik-
lingsenheder for rehabilitering, der bl.a. har kreeft
som fokusomrade.

De barrierer, der neevnes i forhold til den ikke-specifikke

kreeftbehandling’ og rehabiliteringsomradet er, at der
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mangler uddannelse af personale inden for rehabilite-
ring, ligesom der mangler viden om de muligheder, der
eksisterer inden for den ikke-kreeftspecifikke behand-
ling. En anden barriere er den forskellige praksis, der er
pa tveers af regioner og kommuner, fx pa hjemmepleje-
omradet, og mange overlap i de mange faglige opgaver
og plejeopgaver.

Initiativer pa dette omrade, der skal medvirke til at for-
bedre den ikke-specifikke kraeftbehandling’, bestér i
forseg med etablering af ’kompetencecentre for kreeft i
almen praksis’. Disse centre der skal medvirke til at sikre
kvaliteten af den behandling, der i stigende grad finder
sted uden for sygehusene. Her udover skal kommunale
praksiskonsulenter (seerligt udpegede praktiserende
leeger) pé hospitalerne medvirke til at skabe storre sam-
menhaeng i patientforlebene pa tveers af sektorerne, bl.a.
i forhold til formidling af tilbud om rehabilitering.

I forbindelse med kreeftrehabilitering er der udmentet
en pulje til kommunale projekter [jf. nerverende pro-
jekt]. Fra Sundhedsstyrelsen peger man endvidere p4,
at ”.. sammenhcengen i patientforlobene pa tveers af sek-
torgreenserne er den vigtigste udfordring i relation til den
ikke-specifikke behandling, hvor der er overlap mellem
mange af de kommunale og regionale opgaver” (Sund-
hedsstyrelsen 2007: 20-22).
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9.0 Krzeftrehabilitering i fire kommuner

I denne del af rapporten beskrives erfaringer og resul-

tater af projektforlobet med rehabilitering, forlebskoor-

dinering og arbejdsfastholdelse hos borgere med kreeft i

den erhvervsaktive alder (18-64 ar) i de fire projektkom-

muner. Beskrivelsen omfatter:

¢ deskriptive oplysninger om de inkluderede borgere i
undersogelsen

* menstre i kontakt- og koordineringsforlgbet hos bor-
gerne i form af fire scenarier

* beskrivelse af organisering og gennemforelse af de lo-
kale delprojekter i de fire deltagende kommuner

* beskrivelse af erfaringer og resultater med afprevning
af forlobskoordinering, rehabilitering og arbejdsfast-
holdelse.

Beskrivelserne vil dels have form som tveaergdende ana-

lyser med erfaringer og resultater fra de fire kommuner,

dels beskrivelser af vaesentlige forskelle og seerlige for-

hold i den enkelte kommune. Endelig inddrages beskri-

velser af en raekke individuelle og fokusgruppeinterviews

Fig. 4.1: Flowdiagram over inkluderede borgere fra de fire kommuner med en reekke deskriptive oplysninger

Inkluderede borgere - i perioden 01.08.2007-31.07.2008
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af borgere, koordinatorer i kommunerne og andre akto-
rer. Elementerne i de tvaergdende analyser sker ud fra en
MTV-referenceramme med
1. et teknologiperspektiv ift. projektets tre indsatsomra-
der: forlobskoordinering, rehabilitering som indsats-
form og arbejdsfastholdelse som en serlig indsats-
form
2. et borgerperspektiv
3. et organisationsperspektiv.
Det fjerde perspektiv i MTV-referencerammen - okono-
miperspektivet — beskrives kun kort og med nogle teo-
retiske perspektiver vedr. gkonomiske overvejelser om
implementering af en kommunal forankret forlobskoor-
dinatorfunktion.
Beskrivelsen af de tveergdende analyser indledes med
en redegorelse for undersggelsens materiale og metode.
Undervejs vil veesentlige delkonklusioner blive trukket
frem.
Undersogelsens materiale er af et sdidant omfang og en
karakter, at der kun kan iagttages tendenser inden for de
beskrevne perspektiver, hvorfor der ikke kan generalise-
res i forhold til borgere med behov for kreftrehabilite-
ring. Det geelder i de fire kommuner og i andre kommu-
ner, hvor betingelserne for kreeftrehabilitering kan veere
andre og dermed resultaterne af en rehabiliteringsind-
sats nogle andre.
En opsamling af erfaringer og resultater fra ovennaevnte
tre perspektiver beskrives i del 5 sammen med formule-
ring af anbefalinger og beskrivelse af en model for sam-
menhangende rehabilitering hos borgere med krzeft. Del
5 afsluttes endvidere med en perspektivering af underse-
gelsens resultater og anbefalinger for yderligere underse-
gelser samt en beskrivelse af status for implementering
af resultater fra projektforlebet i de fire kommuner.

Tabel 4.1: Antal borgere i undersggelsen

Kommune Kontakt til borgere
Herning Kommune 32
Randers Kommune 49
Skive Kommune 39
Viborg Kommune 22
Total 142
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9.1 Borgerne - en profil af borgerne
i projektet

I dette afsnit redegores der for oplysninger vedr. borgere
med kreeft, der har rettet henvendelse til de fire kommu-
ners forlpbskoordinatorer. Beskrivelsen redegor kort for
de borgere, der indgar i projektets resultater. Datagrund-
laget specificeres yderligere i forbindelse med de efterfol-
gende analyser af erfaringerne og resultater i projektet.

Inkluderede borgere

Borgere inkluderet i projektet i perioden 01.08.2007 -
31.07.2008 er beskrevet i fig. 4.1 pa side 68. Beskrivelsen
indeholder en raekke basisoplysninger om borgerne, re-
gistreret af kommunernes forlobskoordinatorer'.

Der er i alt henvist/henvendelse fra 142 borgere til kom-
munernes forlobskoordinator. Projektets initiale maél-
gruppe — borgere i alderen 18-64 ar med nydiagnostice-
ret kreeft - omfattede ca. 630 borgere. Med udvidelsen
af malgruppen til ogsa at omfatte borgere under/efter
afsluttet behandling omfattede malgruppen yderligere
4.320 borgere. En stor del af de borgere, hvis sygdom lig-
ger flere ar tilbage antages det, at tilbud om rehabilite-
ring ikke vil veere relevant pa neerveerende tidspunkt.

115 borgere danner baggrund for evalueringen af erfa-
ringer og resultaterne; 27 borgere blev ekskluderet fra
evalueringen — 15 borgere tilhorte ikke malgruppen; 12
borgere gav udtryk for, at deres data ikke matte indgé i
evalueringen (tabel 4.1).

30% af borgerne er henvist fra regionens hospitalsafde-
linger; 37% af borgerne har selv henvendst sig, eller deres
parerende har taget kontakt til kommunernes forlebsko-
ordinator. 33% af borgerne kommet i kontakt med koordi-
natoren via andre, iser via sagsbehandlere i kommunernes

Borgere uden for Ekskluderet fra Indgar i
projektet*) evalueringen evalueringen
9 7*%) 16
0 1 48
5 2 32
1 2 19
15 12 115

*) Borgere uden for projektet omfatter borgere pa 64+ ar eller fra anden kommune
**) Nar tallet for Herning ligger meget over de evrige kommuner skyldes det, at der senere i projektforlgbet blev eendret procedure for eks-

klusion ved manglende samtykke.

1. Antallet af observationer veksler i storrelse i rapporten, hvilket skyldes forskelligt antal registrerede besvarelser.
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sygedagpengeafdelinger. Ganske fa henvist eller informe-
ret via egen leege.

Ud af 93 borgere havde 40% af borgerne den forste sam-
tale med koordinatoren inden for 6 uger efter kreeftdiag-
nosen? var blevet stillet; 60% af borgerne havde samtale
med koordinatoren mere end 6 uger efter, at diagnosen
var blevet stillet; for denne gruppe med en spredning pa
op til 2 ar (tabel 4.2). Der er ikke muligt ud fra de indsam-
lede data at sige noget om behandlingsforlgbet for de
borgere, der har henvendt sig til koordinatoren mere end
seks uger efter diagnosetidspunktet. En mindre gruppe
af borgere har endvidere en tidligere diagnose og formo-
des at have recidiv af sygdommen.

Tabel 4.2: Inkluderede borgere fordelt pa diagnosetidspunkt og
forste samtale med koordinatoren (n = 93)

Forste samtale med koordinatoren Antal %
< 6 uger efter diagnosetidspunktet 36 40
> 6 uger efter diagnosetidspunktet 57 60

Fordelingen pa keon og alder viser, at 62% af borgerne er
kvinder; 38% er meend. Aldersmaeessigt er gennemsnits-
alderen for kvinder 50 ar (30-64 ar); for maend er gen-
nemsnitsalderen 54 ar (19-64).

Fordelingen af borger i forhold til kreeftformer viser, at
fire kreeftformer — bryst-, lunge-, tarm- og prostatakraeft
—udger 69% af alle henvendelser. 25% af borgerne havde
ialt 11 forskellige former for kraeft. 5% af henvendelserne
var kreeftformen ikke oplyst (tabel 4.3).

Tabel 4.3: Registrerede kraeftformer hos inkluderede
borgere (n=112)

Kraeftform Antal % af alle
Brystkreeft 41 37
Tyk- og endetarmskraeft 17 15
Lungekraeft 13 12
Prostatakreeft 6 5

En oversigt over samtlige registrerede kraftformer er be-
skrevet uddybende i bilag 7.

Samtlige borgere inkluderet i projektet hari et eller andet
omfang modtaget en koordineringsindsats, uanset om
den har bestéet i en kortvarig og afgreenset information,
eller den har omfattet koordinering af indsatser mellem

mange samarbejdspartnere pa tveers af sektorgraenserne.
For 60% af de inkluderede borgere har der veret tale om
tilbud om rehabilitering i et eller andet omfang; for 33%
har der tillige veeret tale om statte til arbejdsfastholdelse
ud over en generel indledende samtale om arbejdssitua-
tionen. For yderligere uddybning af indsatsen pa reha-
biliterings- og arbejdsfastholdelsesomradet henvises til
afsnit 9.4. 0g 9.5.

Sociale baggrundsoplysninger
En analyse af registrerede data vedr. borgernes sociale
baggrund er beskrevet i tabel 4.4.-4.7 p& neeste side.

Profilen i tabel 4.4 viser, at der blandt de inkluderede

borgere var

* 66% af borgerne var gift eller samlevende

* 23% af borgerne levede alene (ikke gift, partner ded,
skilt/separeret, ophort samliv).

Nar der sporges til, hvor mange der bor i husstanden vi-

ser data fra 81 besvarelser, at

* 21% boede alene

* 52% boede to i husstanden og 25%, hvor der boede
mere end tre i husstanden.

Data (tabel 4.5) viser, at der hos de inkluderede var

¢ 71 borgere eller 74%, der har bern,

* 14 borgere eller 15% har oplyst, at de ikke har bern.

Blandt gruppen af gifte/samlevende var der 74% af bor-
gerne, der havde bern, heraf havde 19% born under 18 ar
(tabel 4.5). Det kan dermed antages at halvdelen af beor-
nene bor i hjemmet hos en foreelder, der har faet kreeft.
Profilen i tabel 4.4 og 4.5 viser, at 25% af borgerne er i
en situation, hvor der ikke er et netveerk i form af en eg-
tefeelle/samlever og hjemmeboende bern. Lidt over en
sjettedel af borgerne har slet ikke bgrn. Dette begraen-
sede netveerk hos borgerne, fraset et ukendt omfang af
netveerk i form af anden familie, venner, naboer m.v.,
kan indikere et seerligt behov for stotte ved rehabilitering
i forbindelse med sygdoms- og behandlingsforlebet ved
kreeft.

Borgernes udannelses- og erhvervsmeessige baggrund
kan ogsa spille en vaesentlig rolle i rehabiliteringsindsat-

2. Baggrunden for valget af </> 6 uger som greaense for henvendelse til koordinatoren er valgt ud fra studie af Sundhedsstyrelsens kreeft-
pakker, hvori der for flere store kreeftformer, fx brystkreeft og lungekraeft er fastsat en greense pé 6 uger for iveerkseettelse af behandling.
Denne greense anvendes selv om, det er ukendt i hvilket omfang, greensen har veeret praktiseret for alle borgere.
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Tabel 4.4: Borgernes civilstand (n = 94)
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Civilstand Herning Kommune Randers Kommune Skive Kommune Viborg Kommune Total
Gift 7 15 19 12 53
Samlevende 1 6 2 0 9
Alene 6 7 4 5 22
Andet/uoplyst 2 1 5 2 10
Tabel 4.5: Borgere, der har barn (n = 96)
Har borgeren born? Herning Kommune Randers Kommune Skive Kommune Viborg Kommune Total
Ja 15 23 20 13 71
Nej 1 5 4 4 14
Uoplyst 0 1 8 2 11
Tabel 4.6: Borgernes uddannelsesmaessige baggrund (n = 96)
Uddannelsesniveau Herning Kommune Randers Kommune Skive Kommune Viborg Kommune Total
7. klasse 0 8 4 1 13
9./10. klasse 2 4 9 1 16
Mellemskole/realeksamen 1 4 0 3 8
Studentereksamen/HF 0 11 6 4 21
EFG/HG/HH/HTX 3 0 0 4 7
Uoplyst 10 2 13 6 31
Tabel 4.7: Borgernes erhvervsmaessige baggrund (n = 96)
Erhvervsuddannelse Herning Kommune Randers Kommune Skive Kommune Viborg Kommune Total
Ingen 0 6 8 0 14
Et eller flere korte kurser 1 1 1 0 3
Fagleert 8 8 6 9 31
Kort videregaende udd. 2 6 2 2 12
Mellemlang videreg. udd. 2 5 4 4 15
Lang videregaende udd. 0 1 1 1 3
Uoplyst 3 2 10 3 18

sen ved kreeft. Her viser data fra forlebskoordinatorerne
felgende profil:

En anden faktor i bedemmelsen af borgernes evt. saerlige
behov for opmarksomhed ved rehabilitering ved kreeft er
borgernes uddannelsesmaessige baggrund og erhvervs-
maessige status. Denne faktor er, sammen med tetheden
i borgerens netveerk, de to enkeltpradiktorer, der i stor
omfang kan screene borgerne for et serligt behov for
stotte i rehabiliteringsforlobet ved kreeft. I tabel 4.6 og
4.7 borgernes uddannelses- og beskaftigelsesmaessige
baggrund opgjort.

Data for de inkluderede borger viser en profil, hvor

39% har en uddannelse pé grundskoleniveau,

29% har en uddannelse pa videregaende niveau,

50% har en erhvervsuddannelse pd fagleert niveau eller
derunder,

31% har en videregdende uddannelse.

Dermed ser det ud til, at der er mellem 40-50% af de in-
kluderede borgere, der har en uddannelses- og erhvervs-
maessig baggrund, der indikerer behov for serlig op-
merksomhed i forhold til stotte ved rehabilitering efter
en kreeftsygdom.

Delkonklusion og perspektiv

Det gennemfprte projekt har inkluderet et relativt be-
greenset antal borgere ud af den mélgruppe, tilbuddet fra
kommunerne har rettet sig imod. Det har endvidere ikke
veeret muligt at dokumentere en sammenhang mellem
de borgere, der har faet information om tilbuddet og er
blevet henvist til kommunernes forlobskoordinator set
i forhold til de borgere, der tog imod kommunernes til-
bud, beskrevet senere i afsnit 9.10.6 og afsnit 9.10.9. Der-
med kan der ikke siges noget om, i hvilken udstreekning
de inkluderede borgere er repreesentative for malgrup-
pen. Nar det er sagt, sa vurderes det, at de inkluderede
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borgere og indsatsen over for disse giver veerdifuld viden
om undersggelsens problemstillinger.
Blandt de praediktorer, der kan veere med til at identifice-
re borgere med behov for rehabilitering er 1) omfanget af
borgerens netvaerk og 2) borgerens uddannelsesniveau
og deraf folgende erhvervsmeessige placering. Disse to
elementer er bl.a. identificeret og beskrevet i en rapport
om socialt differentieret hjerterehabilitering (Meillier
2007: 19-23). I undersogelsen om hjerterehabilitering
blev der identificeret en risikoprofil for hjertepatienter
hvor
* patienter med faglcert uddannelse eller mindre
e patienter, der bor uden voksen samlever
* patienter, der oplever depressioner
* patienter, der har konkurrerende lidelser (Meillier 2007:
23)
fordre ekstra opmeaerksomhed i forhold til behov for re-
habilitering. Det vil sige, at patienter med disse livsbe-
tingelser kan have et serligt behov for rehabilitering. I
hvilken udstreekning de samme praediktorer gor sig geel-
dende for borgere med kreeft, kan der ikke siges noget
sikkert om igennem denne undersogelse.
De to beskrevne preaediktorer — borgerens netveerk samt
uddannelse og erhvervsbaggrund — kan veere med til at
indikere et szerligt behov for stotte i forbindelse med
kreeftrehabilitering. Omfanget af borgernes oplevelser
af depression og forekomsten af andre konkurrerende li-
delser er ikke belyst, jf. Meillier 2007. Det er imidlertid to
pradiktorer, som man ber have opmerksomheden ret-
tet imod ved tilretteleegning og gennemforelse af rehabi-
litering ved kreeft.
Analysen viser, at en femtedel af borgerne med kreeft an-
tages at have hjemmeboende born. Ligesom en kraeftsyg
pévirkes af sygdommen, sa er det meget indgribende i et
barns liv, hvis en foreelder far kreeft. Undersegelser har
vist, at kreeft er en risikofaktor for borns trivsel, og betrag-
tet som gruppe har disse en tendens til at udvikle indad-
rettede psykologiske symptomer som angst og depression
(Munch-Hansen i: Zachariae 2004: 149). Nielsen (2002)
beskriver, at bernenes reaktion vil veere folelser som angst
og bekymring for den syge, jalousi og misundelse over for
den opmerksomhed, den syge far, aggression mod den
syge, skyldfelelse over at veere rask eller over "forbudte
folelser” og angst over for at miste foreeldrenes keerlighed
(Nielsen & Madsen i: Appel 2004: 143).
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9.2 Organisering og gennemforelse
af projektet i kommunerne

Organisering og gennemforelse af projektet er beskre-
vet overordnet i del 2 (afsnit 5.0). I dette afsnit beskrives
kort lokale aspekter vedr. organisering og gennemforelse
i den enkelte kommune. Beskrivelserne er udformet af
de enkelte kommuner og belyser konkrete rammer og
betingelser for gennemforelse af projektforlgbet, iseer af
afprevningen af projektets tre indsatsomrader.

Herning Kommune

Projektet startede i Herning Kommune den 1. april 2007
med ansettelse af en forlobskoordinator pé fuld tid. To
repraesentanter fra kommunens sygedagpengeafdeling
ogkoordinatoren deltogito kompetenceudviklingsdage
i april mé&ned arrangeret af Marselisborg — Center for Be-
skeeftigelse, Viden og Kompetence. 1 afsnittet om organi-
sationsperspektivet (afsnit 9.10.4) er koordinatorernes
faglige baggrund og kompetencer beskrevet nermere.
Projektet blev forankret i kommunens Sundhedsafde-
ling, og udgoer én af de to kommuner, der valgte at or-
ganisere projektet inden for sundhedsomradet i kom-
munen.

Tidligt i udviklingsfasen af projektforlobet blev der
etableret en ressourcegruppe, der havde til formal at
sikre lokal forankring og fremdrift i projektet. Sammen-
seetningen af ressourcegruppen @ndrede sig i forlgbet;
sammensatningen af gruppen er beskrevet i del 2 i af-
snittet om projektplan og projektorganisation (afsnit
5.1).

Samarbejdet med de praktiserende leeger blev varetaget
gennem kommunens praksiskonsulent i ressourcegrup-
pen. Praksiskonsulentens opgave var bl.a. at orientere de
praktiserende laeger om projektet og kommunens tilbud.
Her udover sendte forlobskoordinatoren informations-
materiale og pjecer ud til alle kommunens praktiserende
leeger. Et par leegehuse reagerede pa den udsendte infor-
mation og inviterede koordinatoren til at komme og for-
teelle om tilbuddet.

Internt i kommunen blev der atholdt en reekke meder
med samarbejdspartnere om projektet: Visitationsafde-
lingen, Aktivitet & Pleje, Jobcentret og Borne-familieafde-
lingen. De fire afdelinger blev alle inviteret til at veere en
del af ressourcegruppen. Visitationen og Borne- familie-
afdelingen ville gerne samarbejde om projektet i de kon-



krete sager, men enskede ikke at deltage i ressourcegrup-
pen. Forlgbskoordinator blev endvidere inviteret til at
holde opleaeg for en storre gruppe medarbejdere i Jobcen-
tret og i Aktivitet & Pleje for at invitere til samarbejde om
tilbuddet til borgere med kreeft.

De konkrete borgerforleb er blevet brugt til fortsat etab-
lering af projektet i kommunen igennem afprevningsfa-
sen. Det personlige mode mellem forlobskoordinator og
andre samarbejdspartnere har i hej grad medvirket til
etablering af samarbejde internt i kommunen. Erfarin-
gen er, at samarbejdet forlober mere naturligt igennem
det personlige mode, hvor der kan settes ansigt péd par-
terne i et samarbejde. Forlebene har, ud over samarbejde
med de for naevnte afdelinger, fort til samarbejde med
Borgerservice, Social- og integration og Arbejdsmiljoafde-
lingen.

Mod afslutningen af afprevningsfasen i august 2008 er
der begyndt at komme en del flere henvendelser anga-
ende nye borgerforleb fra samarbejdspartnere internt i
kommunen. Ogsé efter at afprevningsperioden er slut, er
der fortsat kommet henvendelser til koordinatoren. Det
kunne saledes se ud til, at der gar en del tid inden ordnin-
gen bliver kendt, og praksis for henvisninger begynder at
fungere.

I forhold til hospitalsomradet blev projektet praesenteret
af projektleder fra MarselisborgCentret og forlabskoor-
dinatoren fra Herning Kommune for ledelsesreprasen-
tanter p& Regionshospital Herning i juni 2007. I august
méned 2007 tog forlebskoordinatoren kontakt til de re-
spektive afdelinger pa hospitalet i Herning for at etablere
samarbejde pa afdelingsniveau. I lobet af processen blev
det klart, at der ikke havde veaeret nok fokus pa ambula-
torierne, hvorfor det efterfolgende blev fulgt op péa sam-
arbejdet med ambulatorierne. Antallet af inkluderede af-
delinger blev ligeledes oget til ogsa at omfatte afdelinger
pa Regionshospital Holstebro. Henvisningsprocedure og
malgruppen justeredes i forhold til tilbagemeldinger fra
hospitalsafdelingerne (jf. afsnit 5.3: Malgruppe og hen-
visningsprocedure). P& hospitalsplan har der desuden
veeret samarbejde med socialrddgiver, psykolog, pallia-
tivt team samt livsstilscafé.

Et veesentligt element i projektforlobet har veeret samar-
bejdet med patientforeninger og frivillige organisationer.
Igennem meder og henvisning af borgere har der veret
et tet og meget positivt samarbejde med Kreeftens Be-
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keempelse, patientforeninger, Frivillig center, AOF og FOE
De forskellige frivillige organisationer har overvejende
haft tilbud af gruppekarakter, Kreeftens Bekaempelse har
endvidere haft tilbud af mere individuel karakter.
Udgangspunktet for arbejdsopgaverne har veeret hele
borgerens hverdagsliv. Det vil sige hjeelp og stotte pa det
personlige, familiemaessige og arbejdsmaessige plan. Der
har pa baggrund af konkrete problemstillinger veeret
samarbejde pa det organisatoriske plan.

Projektforlebet i Herning Kommune har i foraret 2008
veeret praeget af konflikten pé sundhedsomradet, hvor
forlobskoordinatoren og dermed indsatsen for kommu-
nens borgere var bergrt i to maneder.

Randers Kommune

Projektet startede i Randers Kommune den 1. februar
2007 med ansettelse af en forlobskoordinator med 30
timer ugentlig til denne funktion. Koordinatoropga-
ven har imidlertid stort set fordret arbejde pa fuld tid
til opgaver knyttet til borgere med behov for stotte og
forlgbskoordinering samt opgaver i relation til samar-
bejdet med de tre ovrige kommuner og Marselisborg-
Centrets projektleder. Projektet blev forankret i kommu-
nens Sundhedscenter, og udger én af de to kommuner,
der valgte at organisere projektet inden for sundheds-
omradet i kommunen.

Etableringen af projektet i Randers Kommunen er sket
via en lang reekke moder med samarbejdspartnere in-
ternt i kommunen. Jobcenter Randers, Visitationsenhe-
den, Sundhedsplejen blev kontaktet personligt og ori-
enteret om projektet af forlobskoordinator, og der blev
indgaet aftale om at deltage i projektets ressourcegrup-
pe (jf. afsnittet ovenfor om projektorganisation). Fami-
lieafdeling og Hjemmeplejen blev orienteret om projek-
tet telefonisk, og der blev indgdet aftale om at indga i
ressourcegruppen. De enkelte afdelinger eller service-
funktioner i kommunen udnavnte en person til at vere
kontaktperson til projektet. Efterfolgende fik alle aktorer
i kommunen skriftligt materiale om projektet og skitser
af de indgéede aftaler om samarbejde sendt fra koordi-
natoren. Familieafdelingen valgte efterfolgende ikke at
deltage i ressourcegruppen, men i stedet blot at have en
kontaktperson, koordinatoren kunne henvende sig til,
hvis der var borgerforlob med snitflader til Familieaf-
delingen.
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De praktiserende laeger i kommunen blev kontaktet ved
et arligt tilbagevendende mode for de praktiserende lee-
ger arrangeret af Randers Regionshospital, hvor forlebs-
koordinatoren var inviteret som én af oplaegsholderne
pa medet. Endelig blev der, i samarbejde med en af de
praktiserende laeger, informeret om projektets formal og
indhold via et brev til samtlige leeger.

Regionshospital Randers blev praesenteret for projektet
pa et mpde med ledelsen af de forventede implicerede
kreeftafdelinger af projektleder fra MarselisborgCentret
samt forlobskoordinatoren. P4 dette mode blev det af-
talt, at forlebskoordinator kunne holde mede med de
implicerede afdelingers afdelingssygeplejersker og ori-
entere om projektet og treeffe aftale om det videre sam-
arbejde. Ved dette mode blev der givet tilladelse til et
tilsvarende orienterende mede for sygeplejerskerne pa
de implicerede afdelinger. P4 moder med sygeplejersker
pa de involverede afdelinger blev der truffet aftale om en
kontaktperson for hver afdeling.

Efter tiltreedelse af ny projektleder pa MarselisborgCen-
tret blev Regionshospital Randers informeret om den feel-
les aftale om procedure for henvisning af borgere, som
kom i stand i lebet af juni maned 2007, efter droftelser
med de ovrige involverede hospitaler i Region Midtjyl-
land.

Lokalforeningen af Kreeftens Bekcempelse har i hele pro-
jektforlobet veeret meget interesseret i projektet. For-
manden for lokalforeningen var repraesenteret i ressour-
cegruppen.

Indholdet af arbejdsopgaverne i projektet har veeret prae-
get af arbejde pé tre niveauer; et individuelt niveau med
borgeren i fokus, et feelles niveau i forhold til hele grup-
pen af borgerne og et organisatorisk niveau i forhold til
alle involverede samarbejdspartere.

Ud over disse tre typer af hovedopgaver er der blevet
gennemfort en kortleegning og registrering af de aktu-
elle tilbud, der findes i Randers Kommune til borgere
med kreeft. Efter strukturreformen med sammenlaeg-
ning af kommuner har det bade veeret nodvendigt og en
stor opgave at fi kommunens tilbud kortlagt og beskre-
vet til gavn for arbejdet med henvisning af borgere til re-
levante rehabiliteringstilbud. Samtidigt har kortleegnin-
gen ogsa synliggjort kommunens samlede tilbud bl.a. til
denne sarlige gruppe af borgere med kreeft.
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Skive Kommune

I Skive kommune startede projektet i efteraret 2006 med
overvejelser om, hvorvidt Skive kommune skulle indga i
projektet, ogi givet fald i hvilken afdeling projektet skulle
forankres.

Spergsmalet var bl.a., om der i denne noget pressede pe-
riode med planlegning af kommunesammenlaegningen
var ressourcer til ogsa atindga i et sddant kraeftrehabilite-
ringsprojekt, og om projektet evt. kunne bidrage positivt
i forhold til udvikling af samarbejdet internt i kommu-
nens sygedagpengeafdeling. Det blev hurtigt besluttet,
at projektet skulle forankres i sygedagpengeafdelingen,
idet arbejdsfastholdelse indgik som en del af projektet.
En projektkoordinator kunne derfor meget let fa etable-
ret et godt og neart samarbejde med sygedagpengeafde-
lingens sagsbehandlere og jobkonsulenter.
Overvejelserne forte til den konklusion, at Skive kom-
mune onskede at deltage i projektet. Der var endvidere
enighed om, at projektet skulle folges af kommunens
sundhedschef.

Skive kommune blev sammenlagt med tre mindre kom-
muner. Derudover overtog kommunen medarbejdere fra
Viborg amt, herunder et Projekt Rummeligt Arbejdsmar-
ked. En projektmedarbejder derfra skulle overflyttes til
kommunens sygedagpengeafdeling, og medarbejderen
var mere end villig til at indgd i KOSAK-projektet som
projektkoordinator. Da der samtidig var bevilget projekt-
midler til et lille projekt "Senhjerneskadede og arbejde”,
var det naturligt, at vedkommende arbejdede sidelpben-
de med begge projekter.

I Skive kommune var projektet saledes allerede etable-
ret pr. 1. januar 2007. Da projektet ikke tilsvarende var
startet ligesa tidligt op i de gvrige kommuner, gav det en
vis "tomgang” i de forste méneder. Her kunne projekt-
koordinatoren kun anvende ressourcer pa projektet for
senhjerneskadede.

Den ansatte koordinator blev tilbudt en stilling i Re-
gion Midtjylland og ophorte derfor i KOSAK projektet i
Skive kommune med udgangen af februar 2007. En an-
segning om en ny projektkoordinator blev opsldet, og
Annie Lyngholm Larsen har siden veret koordinator pa
projektet.

DaAnnie Lyngholm tiltradte, var der etableret en ressour-
cegruppe bestdende af en sagsbehandler fra sygedag-
pengeafdelingen, et medlem fra den lokale kreeftafdeling



i Skive, lederen for aktivitets- og genoptreeningsenheden
i Skive kommune, en leder og en socialradgiver fra Kraef-
tens Bekeempelses afdeling i Viborg samt projektlederen
af KOSAK projektet og koordinatoren.

I starten af projektperioden blev der fremsendt skrift-
ligt materiale om projektet til myndighedsafdelingen,
familieafdelingen, eeldreservice, jobstart og sundheds-
afdelingen. Samarbejdet i forlebet har bestaet af kon-
takt fra koordinator til de forskellige afdelinger i form af
foresporgsler i konkrete sager. Der har ikke som séddan
veeret et formaliseret samarbejde mellem de naevnte af-
delinger og koordinatoren. Koordinatoren har endvidere
haft lebende kontakter til sundhedschefen, der har vee-
ret kontaktperson i forhold til de praktiserende leger i
kommunen. Ultimo 2007 blev der ansat en praksiskon-
sulent i kommunen. Der har ikke veeret et reelt samar-
bejde med denne i forhold til projektet. Dette arbejde har
veeret varetaget dels af borgeren selv gennem kontakt til
den praktiserende leege, dels gennem sagsbehandlerne i
sygedagpengeafdelingen i opfolgningsforlebet.

Der har veeret et udpreeget godt samarbejde mellem sags-
behandlerne i sygedagpengeafdelingen og koordinator. I
sygedagpengeafdelingen blev udpeget tre ressourcesags-
behandlere, som havde til opgave at behandle alle sager
i afdelingen, hvor borgere havde diagnosen kraft. Disse
sagsbehandlere har deltaget i kursusprogram tilrettelagt
af projektet og Kreeftens Bekaempelse. I hele projektperi-
oden har der veret taet kontakt og dialog mellem sagsbe-
handler og koordinator, idet det blev aftalt at koordinator
videregav oplysninger - efter samtykke fra borgeren, om
borgerens situation til sagsbehandleren. I forhold til job-
fastholdelse og tilbagevenden til arbejdspladsen blev det
aftalt, at det var forlgbskoordinators opgave i forhold til
de kreeftsyge borgere, der deltog i projektet. Denne form
for tilbagemelding blev betragtet som den lovpligtige op-
felgning i sygedagpengesagen.

Regionshospital Viborg — herunder Regionshospital
Skive blev preesenteret for projektet, dels ved feellesma-
der hvor projektlederen orienterede om projektet, dels
ved meder mellem afdelingernes personale og forlabs-
koordinatoren. Begge hospitaler gav positive tilbage-
meldinger om at deltage i projektet, og der blev udpe-
get kontaktpersoner pa hospitalerne. Der har i forlebet
veeret flere moder med de respektive afdelinger for at
informere om status i projektet og for at fremme flowet
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af henvisninger af patienter til projektet. Endvidere har
der veeret afholdt samarbejdsmeder med socialradgi-
verne pa Regionshospital Viborg og Regionshospital
Skive samt aftale med socialrddgiveren pa Arhus Syge-
hus, hvilket resulterede i flere samarbejdsrelationer i
konkrete borgerforlab.

Arbejdsopgaverne har hovedsagligt bestaet af individu-
elle borgerforlob og samarbejde med de relevante parter
i hver enkelt sag. Udgangspunktet for arbejdsopgaverne
har veeret hele borgerens hverdagsliv, fx i form af sam-
taler, hjeelp og stette pa det personlige, familiemzessige
og arbejdsmaessige plan. Et veesentligt element i dette
arbejde har veeret samarbejdet med sagsbehandlerne i
sygedagpengeafdelingen, Kreeftens Bekeempelses afde-
ling i Viborg og ikke mindst erfaringsudvekslingen koor-
dinatorerne og projektlederen imellem.

Viborg Kommune

Viborg Kommune gav i august 2006 tilsagn om, at Vi-
borg Kommune ville medvirke i en ansegning til Puljen
til kommunale projekter pa kreeftrehabiliteringsomra-
det. Efter overvejelser internt i kommunen i starten af
2007 blev det besluttet at placere projektet i kommu-
nens Beskeeftigelsesforvaltning. Baggrunden for den
endelige placering i kommunen haenger sammen med,
at der i Viborg Kommune var enighed om, at projektets
primeere fokus i forhold til rehabiliteringsprocessen
skulle veere péd kreeftramtes fastholdelse pa arbejds-
markedet.

I marts maned valgte man at ansatte en udviklingsmed-
arbejder i Viborg Kommunes Beskeeftigelsesforvaltning,
og vedkommende fik bl.a. opgaven som tovholder for
KOSAK-projektet. Medio april blev det besluttet at fri-
kebe en medarbejder fra Jobcenter Viborgs afdeling for
Virksomhedsservice til jobbet som forlebskoordinator.
Det blev endvidere besluttet, at forvaltningens sekretari-
atschef skulle repraesentere Viborg Kommune i den over-
ordnede styregruppe for projektet.

Lokalt blev der etableret en ressourcegruppe, som af-
holdt forste mede den 21. juni 2007. Ressourcegruppen
bestod af repraesentanter fra Jobcenter Viborg, Beskcefti-
gelsesforvaltningen, herunder en leegekonsulent, Social-
forvaltningen, Sundhedsforvaltningen, Regionshospita-
let i Viborg, Kreeftens Bekeempelses lokalforening samt
Kreeftens Bekcempelses radgivning i Viborg. Pa det forste
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mede blev projektets organisering samt en handleplan
for projektets udviklingsfase frem til 31.7. 2007 vedtaget.
Ressourcegruppen har derefter veeret samlet en gang i
kvartalet. Ma@derne har veeret velfungerende og under-
stottet projektforlobet i Viborg Kommune.
Forlebskoordinatoren deltog i slutningen af april 2007
i et tilbud om kompetenceudvikling pa arbejdsfasthol-
delsesomrédet, arrangeret af Marselisborg — Center for
Beskeeftigelse, Viden og Kompetence og indgik derefter i
samarbejdet med de ovrige forlebskoordinatorer gen-
nem deltagelse i en tveerkommunal erfa-gruppe og
supervision af leege/psykolog i Center for Folkesund-
hed, sammen med de ovrige tre forlobskoordinatorer.
Der er blevet atholdt en uddannelsesdag i Randers den
14.52007. og Viborg var efterfelgende veert for en uddan-
nelsesdag den 31.05.2007.

I maj 2007 begyndte fokusgruppeinterviewene, og det
forste blev afholdt inden for Viborg Kommunes Sund-
hedsomride den 21.5.2007 Den 24.5.2007 blev der af-
holdt fokusgruppeinterview med de praktiserende laeger,
hvoraf2 kom fraViborg. I1juni 2007 blev der aftholdt fokus-
gruppeinterview pa Regionshospitalet i Viborg, hvor der
ogsa blev givet tilsagn om deltagelse i ressourcegruppen
samt deltagelse i samarbejdet om henvisning af kreeft-
ramte. En repraesentant fra Regionshospitalet i Viborg
deltog i det naestfolgende made i ressourcegruppen den
30. august 2007. Samarbejdet med Regionshospitalet om
henvisningerne kom i gang i lgbet af august-september
maned 2007.

Der blev tidligt i projektet gennem samarbejde med
Kreeftens Bekeempelse indsamlet viden om lokale tilbud
til kreeftramte. Denne oversigt blev lobende revideret og
formidlet. I Iobet af juni og juli méned var forlpbskoor-
dinatoren og tovholderen desuden involveret i udarbej-
delse pjecerne om projektet.

Midt i afprevningsfasen (01.02.08), fik forlebskoordina-
toren andet arbejde, hvilket betead et skift af koordinator.
Der var derfor et slip, for den nye forlebskoordinator til-
tradte, samtidigt med at den nye koordinator matte bru-
ge tid pé indkering i projektet og den nye funktion.

Den nye forlebskoordinator startede forlebet med et
kursus pa Rehabiliteringscenter Dallund for fag-profes-
sionelle og et modul pa Diplomuddannelsen pa CVU
Oresund i "Koordinering af patientforlgb”. Kontakten
til hospitalets afdelinger, Kraeftens Bekempelse og sy-
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gedagpengeafdelinger m.fl. blev forsegt fastholdt. Den
jeevnlige kontakt og dialog med disse aktarer medvirkede
til information og henvisning af borgere til kommunens
tilbud.

I samarbejde med Rehabiliteringscenter Dallund, Kreef-
tens Bekempelse og sagsbehandlere i sygedagpengeaf-
delingen blev en procesplan for henvisninger til Rehabi-
literingscenter Dallund lavet, hvorved der blev skabt et
stabilt grundlag for sagsbehandleren til at kunne gé ind
og foretage en vurdering pa forlebskoordinatorens anbe-
faling af bevilling af ophold pé& Dallund. Dette har gjort
det muligt for flere borgere med kreeft at fa stotte til reha-
bilitering pa Dallund.

Arbejdet med borgerne tilknyttet projektet har veeret til-
rettelagt som individuelle forleb, hvor borgerens behov
for stotte har veeret altafggrende for hvor meget kontakt,
der har veeret. Borgerens udgangspunkt har ofte veeret ift.
arbejdssituationen, men samtalen og stotten har endvi-
dere drejet sig mod det, som borgeren har haft vanskelig-
heder med i hverdagslivet for; alt sammen for at borge-
ren kan héndtere situationen og forlebet.
Erfaringsudveksling, videndeling og supervision sam-
men med de gvrige forlgbskoordinatorer har veret en
vaesentlig stotte i udviklingen af den forlgbskoordine-
rende rolle.

9.3 Scenarier af kontakt-
og koordineringsforlab
Et element af erfaringerne fra projektet er omfanget og
arten af den kontakt og det samarbejde, som de fire for-
lobskoordinatorer har haft med borgerne efter henven-
delse til kommunen. I del 2 om projektets organisering og
gennemforelse er det beskrevet, at koordinatorfunktio-
nen har veeret det helt centrale element i projektforlabet.
I det fglgende beskrives
* fire eksempler (cases) pa forleb og indhold i borgerens
kontakt med kommunernes koordinatorer
* scenarier for kontakt- og koordineringsforleb i de fire
kommuner.
De enkelte cases skal medvirke til at skabe et billede af
den gruppe af borgere med kreeft, der har behov for re-
habilitering, koordinering og stette til arbejdsfasthol-
delse. Sigtet med denne beskrivelse er endvidere at give
et billede af forskelligheden i indholdet og omfanget af
forlebskoordinatorens opgaver.



9.3.1 Materiale og metode

Analyser af scenarier af kontakt og koordineringsfor-

lob bygger pa journalbeskrivelser fra 115 inkluderede

borgere. Journalerne er lobende ajourfort af de enkelte

kommuners forlgbskoordinatorer ud fra egen praksis for

dokumentation af kontakten med den enkelte borger.

Beskrivelserne er derfor ogsa udtryk for den enkelte bor-

gers og koordinators kommunikation og koordinatorens

iagttagelse af borgerens situation.

De datakategorier, der er identificeret i forbindelse med

neerverende beskrivelse af scenarier for kontakt- og ko-

ordineringsforlob, omfatter

¢ kontakter og kontaktform

* koordineringsperiodens leengde

* iagttagelser af borgerens og koordinatorens fokus og
fremtreedende veerdier i koordineringsforlgbet

kendetegn for indsatser, herunder graden af borgerens
evne til at handtere sin egen situation.

Ud fra de identificerede data er der opstillet scenarier af
kontakt- og koordineringsforleb relateret til centrale ele-
menter i rehabiliteringsbegrebet® omfattende folgende
elementer

* risiko for funktionsnedseettelse

» omfanget af begraensninger i funktionsevnen

e tilstedeveerelsen af en tveerfaglig/tvaersektoriel indsats
* fastseettelse af mal og tidsforleb for indsatsen.
Beskrivelsen har metodisk en begraensning i det begraen-
sede antal borgere (115 borgere) i projektet, hvorfor den
kun kan sige noget om, hvorledes koordineringsforlgbet
har set ud for borgerne i neerverende projekt. Scenari-
erne er udtryk for en analytisk beskrivelse af former for
forleb, der skal ses i forhold til de enkelte forlobs kom-
pleksitet, hvilket uddybes i afsnit 9.5 om Forlobskoordi-
nering.

Beskrivelsen af scenarier for koordineringsforlgb indle-
des med fire cases, der hver isaer beskriver eksempler pa
de fire former for scenarier, der er identificeret i under-
sogelsens materiale. Navnene pé borgerne i de enkelte
cases er ikke borgernes rigtige navne, ligesom visse data
som datoer, borns alder, erhvervsmeessig tilknytning
m.v. er anonymiseret. De beskrevne cases er forkortet,
da der for flere cases er tale om lange og meget kom-
plekse koordineringsforlgb. For flere cases er der her
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udover indhentet tilsagn fra borgeren om, at disse mé
indga i rapporten.

9.3.2 Case beskrivelser

A: Hans 60-arig mand med prostatakraeft

Hans har fiet konstateret prostatakraeft nogle uger for
henvendelsen til koordinatoren. Ringer selv til koordina-
toren og aftaler mede samme dag. Koordinering straek-
ker sig alene over dette ene mode.

Baggrund:

Hans gér til samtaler i Kreeftens Bekempelse, og er her
blevet informeret om kommunens koordineringstilbud.
Hans har prostatakreeft med spredning til knoglerne,
og har i den forbindelse faet at vide, at det ikke er mu-
ligt at helbrede sygdommen,; alligevel kan han leve med
sygdommen i mange &r. Er i hormonbehandling for at
dempe udviklingen i sygdommen og far en del smerte-
stillende medicin.

Hans arbejder aktuelt med industrielt arbejde, men har
kun veeret ansat i sit nuveerende job kort tid.

Forlab:

Hans er sygemeldt fra jobbet, da han ikke kan arbejde pa
grund af nogen fysiske gener af hormonbehandlingen og
pé grund af smerter. Der er ogsa en del at forholde sig til
med hensyn til sygdomssituationen.

Hans oplyser, at han har faet sit efterlonsbevis, men ha-
ber at kunne fortsette i jobbet et par ar endnu. Koordi-
nator og Hans aftaler, at han henvender sig igen, hvis han
far behov for stette i forbindelse med aftaler om tilba-
gevenden til jobbet. Koordinatoren herer ikke mere fra
Hans.

Kendetegn — borgeren

Det ser ud til, at Hans er en borger, der gnsker at hand-
tere sin situation pa egen hand og giver ikke aktuelt ud-
tryk for behov for statte til rehabilitering, koordinering
og arbejdsfastholdelse.

Kendetegn - forlob ogindsatser
Omfanget og karakteren af vanskeligheder i forbindelse
med sygdommen ser alene ud til, at afgraense sig til at

3. Definitionen af rehabiliteringsbegrebet (MarselisborgCentret 2004, 16-21) er beskrevet i rapportens del 3, hvortil der henvises.
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koordinatoren informerer om, hvem Hans kan henvende
sig til for stotte ved evt. problemer med at vende tilbage
til sit nuveaerende job.

B: Anne 38-arig kvinde med brystkrzeft

Anne blev opereret for brystkreeft i sommeren 2007 og
modtog efterfplgende kemobehandling, som nu er afslut-
tet. Modtager ved henvendelsen til koordinator straler
pé regionalt hospital et stykke fra hjemmet. Pa et andet
regionalt hospital deltager hun pa et motionshold med
ligestillede kvinder. Hun og de gvrige kvinder onsker at
fortseette motionen sammen. Forlgbet med koordinator
streekker sig over ca. ni maneder.

Baggrund:

Anne er gift og har to bern i skolealderen. Hun elsker sit
arbejde og sin arbejdsplads, som hun ogsa har god kon-
takt med under sygemeldingen, og hun ved at deren stér
aben for hende. Da behandlingen gor hende meget treet,
har hun dog kun vaeret meget f& gange pa arbejdsplad-
sen. Hun har efter kreeftdiagnosen fiet rengeringshjeelp.

Forlab:

Anne har selv fundet pjecen om projektet pa hospitalet, og
derudover har hun hert om det fra en anden kreeftpatient.
Hun kommer delvis pa vegne af motionsholdet, og delvis
for at here om muligheder for yderligere motion og for at
f4 afklaring pd, hvordan hun kan undga lymfedem, nér
hun genoptager sit arbejde efter behandling. Koordinator
aftaler med Anne, at Anne stiller sine sporgsmal angéende
lymfadem til leege og sygeplejerske, naeste gang hun er til
stralebehandling, og at koordinatoren tager kontakt til en
fysioterapeut pa hospitalet og forherer sig om lymfodem.
Derudover aftaler de, at motionsholdet deltager i et lokalt
netveerksmede i Kraeftens Bekeempelse. Koordinator in-
formerer desuden om et kommende informationsmede
om kreeft og motion i lokalomradet.

Godt et halv ar senere ringer koordinator til Anne, som
har det rigtig godt. Hun er begyndt fuld tid pa sit arbejde
igen, og det gar rigtig godt.

Kendetegn — borgeren

Anne ser ud til at veere en borger, der mestrer sit eget liv
og kan handtere sit sygdomsforleb og tage imod de til-
bud, der er i offentlig og privat regi. Hun har specifikke,
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konkrete behov i forhold til, hvor hun kan fa information
om, hvordan hun kan undgé konsekvenser af sin sygdom
i forbindelse med at genoptage sit arbejde, og hvordan
hun kan sikre sit sociale netvaerk med ligestillede.

Kendetegn - forlob og indsatser

Omfanget og kompleksiteten af forlobet er begraenset.
I lobet af de ni maneder har koordinator og borger haft
tre telefonkontakter, en samtale ansigt til ansigt, og koor-
dinator har haft en telefonisk kontakt med en fysiotera-
peut. Borgeren har haft brug for sparring og information
om, hvor hun kunne hente mere viden til selv at kunne
imedekomme sine sociale og sygdomsrelaterede behow.
Hendes sociale og arbejdsmeessige situation og netveaerk
har veeret med til at gore hende i stand til selv at genop-
tage sit arbejde.

C:John 56-arig mand med kraeft i tyktarmen
med spredning

John har faet konstateret kreeft i tyktarmen og spredning
til leveren, diagnosticeret i efterdret 2007 og er henvist fra
organkirurgisk ambulatorium. Kontakten etableres via
Johns @gtefelle, der ringer og aftaler samtale med koor-
dinator til neeste dag. Koordineringsforlobet straekker sig
i alt over ni maneder med i alt ni kontakter samt nogle
kortvarige telefonkontakter.

Baggrund:

John har veeret arbejdsles leenge, op til sygdommen dog
ansat kortvarigt pa virksomhed med ufaglert arbejde og
nu sygemeldt, men onsker at komme tilbage til jobbet.
John har tidligere haft psykosociale problemer, men er ovre
dette og far medicin herfor. John giver udtryk for, at han
er meget generet af treethed og har vanskeligt ved at sove
pga. tankerne om kraeftdiagnosen — oplever sig 'lammet’ af
diagnosen men siger ogsa, at han ma vaenne sig hertil.
John er gift med Tove. I familien er der tre born, det ene er
mindreérigt med et handicap. Tove er fortidspensionist og
far sundheds- og socialfaglig stotte i hverdagen fra kom-
munen. Parret har eget hus, som de selv passer, og gkono-
misk far de det til at haenge sammen i det daglige.

Forleb:
Ved forste samtale med koordinator afventer John ind-
kaldelse til samtale pa hospitalet med fastleeggelse af en



behandlingsplan. John har behov for at fa afklaret sin job-
situation og vil derfor selv tage selv kontakt til virksom-
heden. Der er ogsé spergsmal, om John kan fa udbetaling
for ’kritisk sygdom'’ fra pensionskassen. John vil selv kon-
takte fagforeningen herom men har brug for hjeelp til at
soge 'legat’ fra Kreeftens Bekeempelse. Endelig har John
et gnske om at fa ordineret noget sovemedicin til Tove og
sig selv. Egen laege har ferie, og vikaren vil ikke udlevere
sovemedicin til parret. Koordinatoren bistéar derfor John
med at underspge muligheden for at f& ordineret sove-
medicin via hospitalet. Hospitalet ordinerer sovemedi-
cin til John. Koordinatoren hjeelper endvidere John med
at fremskaffe udtalelse fra organkirurgisk ambulatorium
til brug for ansegning om udbetaling af pkonomisk stotte
fra fagforeningen ved kritisk sygdom.

John henvender sig igen efter nogen tid med behov for
hjeelp til at afklare, hvor han skal opereres. Han har faet
flere og forskellige informationer herom fra forskellige
hospitaler. Dette udredes af koordinatoren via kontakt til
hospitalet. John gar endvidere til flere samtaler og under-
sagelser pa hospitalet, hvorfor han ensker at f& hjelp til
at afklare muligheden for bevilling af kerselsgodtgorelse.
Koordinatoren undersgger reglerne herfor, og kontakter
John med information om, hvorledes han kan sege om
befordringsgodtgerelse.

To maneder inde i forlgbet ringer John og forteller, at
han nu er gennem operationen og har det godt. I den ef-
terfolgende periode pa seks maneder kontakter John ko-
ordinator flere gange, nér han har konkrete spergsmaél.
John ringer nu ca. ni maneder efter diagnosticeringen
af sin sygdom; er i gang med anden runde af en kemo-
behandling; den forste virkede ikke. John oplyser, at han
bliver darlig af kemobehandlingen, men har det ellers
godt imellem behandlingerne. John har i mellemtiden
sogt korselsgodtgorelse, men fik afslag herpé. Befordrin-
gen til kemobehandlingerne, der ligger langt fra bopae-
len, foregar nu med offentlig bus. John har det sveert med
at 'kere rundt i de smé byer’ efter kemobehandlingen.
John vil nu igen forsege at f& korselsgodtgerelse — lykkes
det ikke, vil han igen kontakte koordinator.

Kendetegn — borgeren

John ser ud til at veere en borger, der har gode ressourcer
til selv at mestre egen situation pa trods af belastende
social og psykisk situation hos savel John som hustruen.
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John har en rekke konkrete og afgreensede behov for
stotte i behandlings- og rehabiliteringsforlobet.

Kendetegn — forlob og indsats

Omfanget og kompleksiteten i behovene for indsatser er
relativt afgreenset, selv om der rent tidsmeessigt er tale
om et leengerevarende forlgb. Indsatsen retter sig i be-
grenset omfang mod John selv og sygdommen, derimod
mere mod en raekke konkrete og mere ydre faktorer i
sygdomsforlebet, fx afklaring af arbejdssituationen, eko-
nomi ved udbetaling ved kritisk sygdom, ansegning om
legat og befordringsgodtgerelse. Endelig er der behov for
afklaring af uklarheder i informationer fra hospitaler og
hjeelp til at fa ordineret medicin. Koordinatorens primae-
rerolle er at stotte og vejlede borgeren i forhold til at sikre
et optimalt rehabiliteringsforlgb, der kan forbedre den
daglige livskvalitet, forbygge yderligere vanskeligheder i
hverdagslivet og tab af funktionsevne pa det individuelle
niveau.

D: Maybrit 33-érig kvinde med krzeft i tarmen

og spredning
Maybrit har i vinteren 2007 faet konstateret kreeft i tar-
men med spredning til livmoder og lever. Hun er henvist
til koordinatoren via et ambulatorium pé hospitalet. Hun
henvender sig til koordinatoren telefonisk, og de aftaler,
at Maybrit kommer til samtale pa Sundhedscentret.
Den beskrevne del af forlgbet straekker sig over mere end
otte maneder, fra vinteren 2007 til afslutning af projek-
tets afprovningsfase i august 2008. I projektperioden har
koordinator i alt 18 kontakter i forbindelse med dette for-
lob. Kontakten med Maybrit fortseetter.

Baggrund:

Maybrit har boet sammen med Knud i mange &r. Sam-
men har de tre mindrearige born. Knud er faguddannet
og ansat i et privat firma. Maybrit virker som en aktiv
kvinde, der er vant til at have styr og orden pa egen til-
veerelse, tager sig meget af de hjemlige opgaver og pas-
ningen af bernene. Hun har i flere ar arbejdet pé halv tid
med ufagleert arbejde. Maybrits mor Else har arbejde,
borineerheden og stotter familien, herunder tager sig en
del af bernene. Familien har et godt netveerk og et godt
forhold til skole og daginstitution. Det sldste barn er be-
kymret for Maybrits sygdom, om hun overlever sygdom-
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men og hun er vred over, at moderen er syg. De to evrige
soskende siger ikke s meget om deres mors sygdom.
Skolen taler med det zldste barn om moderens sygdom.
Ud over nogle mavesmerter fgler Maybrit sig fysisk godt
tilpas ved den forste kontakt med koordinator. Psykisk
blev Maybrit meget pavirket af diagnosen, men har be-
sluttet, at ’hun bare skal have bugt med kreeften’. Egen
leege skrev tidligt i forlebet sygemelding med varigheds-
erkleering p& 6 méneder.

Forlab:

Ved den forste kontakt med koordinator har Maybrit en
aftale om samtale pa Arhus Sygehus senere paA mineden
og skal herefter sandsynligvis have en reekke kemobe-
handlinger, inden hun efter planen skal opereres inden
jul. Maybrit udtrykker gnske om en hurtig vielse med
Knud og har allerede haft kontakt med en preest. Derud-
over eftersporger hun praktisk og paedagogisk hjelp til
familiens tre bern under indlaeggelsen og det efterfol-
gende rekreationsforleb, har spergsmaél vedrerende for-
sikringsforhold og muligheder for skonomisk hjeelp.

De folgende fem kontakter drejer sig om indsatser om-
kring udbetaling vedr. "kritisk sygdom”, kerselsgodtgerel-
se til behandling, tabt arbejdsfortjeneste, hjelp til ekstra-
udgifter via Serviceloven, og om social stotte til bernene,
familiemedlems orlov for at passe bornene og praktisk
hjeelp i hjemmet. Det kraever, at koordinator afklarer reg-
ler for etablering af orlovsordning til Else via kontakt til
tre ministerier (Velfeerdsministeriet, Beskeeftigelsesmini-
steriet, og Ministeriet for Forbruger og Familieanliggen-
der) og kommunens visitationsenhed. Koordinator har
kontakt til parerende undervejs, som er bekymrede over,
at stgtten til bornene traekker ud. Koordinator arrangerer
flere moder i hjemmet for afklaring af spergsmaél vedre-
rende hjemmets og familiens hverdag, hvor kommunens
Familieafdeling og Visitationsenhed deltager i et enkelt
med henblik pa at afklare om, der kan bevilges stotte til
praktisk-paedagogiske opgaver, da Maybrit ikke er i stand
til at varetage huslige opgaver eller almindelige opgaver
vedrgrende bornene, som fx at bringe og hente bernene
i daginstitutioner. Visitationsenheden kan ikke bevilge
praktisk hjeelp, néar der er en rask agtefelle i hjemmet.
Alle familiens opgaver varetages fortsat af Knud og Else.
Ilobet af de folgende kontakter viser der sig ingen positiv
effekt af kemobehandlingerne, og kraeften har spredt sig.
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Familien seger rddgivning om specialistbehandlingsste-
der. Koordinator orienterer om radgivning fra Kreeftens
Bekeempelse og om Kreftlinjen. Flere parerende hen-
vender sig til koordinator angéende utilstreekkelig stotte
til barnene og hjemmet. Maybrit indleegges nu ofte og
uforudsigeligt, men udskrives hurtigt igen efter eget on-
ske, men er meget treet.

Ved koordinators 11. kontakt er der nu udbetalt et storre
belob fra pensionskassen. Samtidig kan Maybrit forteelle,
at hun bliver mere syg af en ny reekke kemobehandlinger.
Hun kan ogsa forteelle, at kommunen har lavet aftale med
ekstern akter vedrorende opfolgning pa sygedagpenge
og aktivering. Maybrit skal én gang om ugen deltage i
samtaler p& den eksterne aktors adresse som opfolgning
pa sygedagpengesagen. Koordinator tager herefter kon-
takt til kommunens Jobcenter, og far dette sendret til én
gang hver ottende uge. P& Jobcentret underseger man,
hvordan man kan sikre, at denne type sager forbliver i
Jobcentret og ikke overflyttes til ekstern aktar.

Ca. et halvt ar efter forste kontakt mellem koordinator og
Maybrit holdes ifglge aftale et opfelgningsmede med re-
vurdering af den stotte til familien, som er bevilget af Fa-
milieafdelingen. En raekke tiltag er iveerksat i hjemmet, i
forhold til Maybrit, hjemmet og bernene. Maybrit er efter
kemobehandlingernes mange og langvarige bivirkninger
blevet yderligere begreenset i sine aktiviteter. Der aftales
et nyt opfelgningsmede et par maneder senere.

Ved det naeste mgde kan Maybrit forteelle, at kemoen sy-
nes at have en effekt, men at hun skal begynde pé en ny
reekke behandlinger. I perioden har hun veret indlagt i
flere omgange, men hun er mest traet og har ikke leengere
voldsomme opkastninger efter behandlingerne. Hun op-
lever, at bernene har det bedre, nu hvor hun ogsa selv
foler sig bedre. Det aftales, at indsatsen forlaeenges nogle
maneder. I mellemtiden er der skift af sagsbehandler, og
koordinator kontakter Familieafdelingen med henblik
pa at koordinere overgangen mellem sagsbehandlere.
Maybrit har veeret sygemeldt et &r, og pa den baggrund
henvender en sagsbehandler fra Jobcentret sig til koordi-
nator. Maybrit skal tage stilling til fremtidig forsergelse, og
sagsbehandleren opfordrer til at hun seger frivillig fortids-
pension. Den 14. — 18. kontakt drejer sig om stotte i for-
bindelse med denne proces. Maybrit har selv kontaktet
arbejdsgiver vedrarende arbejdsopher og aftalt mede med
Jobcentret. Koordinator har kontakt til to pensionsselska-



ber og bistar Maybrit med at udarbejde ressourceprofil i
forbindelse med ansegning om fortidspension. Koordina-
tor deltager i et mede pd Jobcentret. Maybrit har det bedre
end leenge, og familien tager sammen pd en to ugers ferie.

Kendetegn — borgeren

Maybrit ser ud til at veere en borger med et meget kom-
plekst og langvarigt behov for rehabilitering og koordine-
ring. Har steerke ressourcer til at medvirke i hdndteringen
af egen situation og stottes af et godt netveerk.

Kendetegn - forlob og indsats

Omfanget og kompleksiteten i behovene for indsatser er
anselig og langvarig i dette tilfeelde. Indsatsen retter sig
mod Maybrit, hendes sygdom og de direkte konsekven-
ser heraf, til familien som en enhed, og til barnene seer-
skilt. Stotten har ligeledes savel praktiske, skonomiske,
psykiske og peedagogiske aspekter — og ikke mindst kree-
ver den et godt kendskab til, hvilke afdelinger mv., der
skal kontaktes for at f& forlebet til at fungere for Maybrit.
I koordineringen er det nedvendigt, at koordinatoren
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spiller en meget aktiv rolle for at sikre et optimalt reha-
biliteringsforlgb, der kan forbedre livskvaliteten og for-
bygge yderligere vanskeligheder i hverdagslivet savel pa
det individuelle som det familiemaessige niveau.

For disse fire cases og alle de ovrige cases i projektforleb
er situationen den, at mange af koordineringsforlgbene
vil fortseette igennem nogen tid. For nogle enkelte borgere
kommer sygdommen til at betyde, at de dor af sygdom-
men inden for en kort tidshorisont, hvilket ogsa er sket
for flere borgere i forlebet. For andre borgere forbedres si-
tuationen sa meget, at de atter kan mestre deres eget livs-
forlab efter kreeftsygdommen. For andre igen vil der veere
tale om en lang vej frem mod den situation, hvor de er s&
langt i sygdoms- og behandlingsforlebet, at de har kreefter
og ressourcer til selv at mestre egen livssituation.

9.3.3 Beskrivelse af scenarier af kontakt-

og koordineringsforleb
Ved en analyse af journalfortegnelser hos samtlige inklu-
derede borgere i kommunerne viser der sig menstre, der

Tabel 4.8: Kendetegn for kontakt- og koordineringsforlab

Kendetegn

Antal kontakter og
kontaktform

Risiko for
funktions-
nedsaettelse

Begraensninger i
funktionsevne

Tveerfaglig/tveer-
sektoriel indsats

Tidsforloeb med mal

Scenario 1
Den selvforvaltende borger
med behov for afgreenset
information

1 - 2 kontakter
Hovedsagelig telefonisk
eller pr. mail

Personlig henvendelse
pa kommunen (én gang)
Ingen umiddelbar risiko

Ingen umiddelbare
begraensninger
Behov for information

Ingen eller enkelte kontak-
ter til tvaerfaglige samar-
bejdspartnere

Kortvarig og uden fastlagte
mal for indsatsen

Scenario 2
Den selvforvaltende borger
med behov for information
og stotte til selv at mestre
egen situation
3 - 4 kontakter
Samtale(-r) pa kommunen
Telefonisk, pr. mail

Begraenset i den nuveeren-
de situation; kan forandre
sig (+/-) i det videre syg-
doms- og behandlingsforlagb

Mindre begraensninger pa
fa og afgreensede omrader
Behov for information og
motivation/stette til selv at
handle

Enkelte kontakter til tveer-
faglige samarbejdspartne-
re, ofte internt i kommunen

Kortvarig og uden fastlagte
mal for indsatsen

Scenario 3
Borgeren med afgraenset
og korterevarende behov
for rehabilitering og koor-
dinering
5 - 9 kontakter
Samtale(-r) pa kommunen
og/eller i borgerens hjem
Telefonisk, pr. mail

Betydelig risiko for forvaer-
ring af funktionsevnen pa
flere funktionsomrader i
det videre sygdoms- og
behandlingsforlob

Funktionsnedszettelser pa
flere og afgerende funk-
tionsomrader

Behov for enkelte, speci-
fikke handlinger fra profes-
sionelle

Flere kontakter til tveer-
faglige samarbejdspart-
nere, savel intern som til
tveersektorielle samarbejds-
partnere

Leengerevarende forlab
med tentative mal for
indsatsen

Scenario 4
Borgeren med komplekse
og langvarige behov for re-
habilitering og koordinering

> 10 kontakter, flere
meget omfattende
Samtale pa kommunen og/
eller i borgerens hjem
Telefonisk, pr. mail
Betydelig og neerliggende
risiko for forvaerring af
funktionsevnen pa mange
funktionsomrader i det
videre sygdoms- og
behandlingsforlab
Betydelige funktionsned-
saettelser pa mange og af-
gerende funktionsomrader
Behov for aktiv handling
og involvering fra profes-
sionelle

Betydelig tveerfaglig ind-
sats med inddragelse af
tveersektorielle samarbejds-
partnere

Langvarigt forlab med klare
mal for indsatsen
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Tabel 4.9: Cases og kontakt- og koordineringsforlab

Scenario 1 Scenario 2 Scenario 3 Scenario 4
Praksiseksempler Case: A Case: B Case: C Case: D
Hans — 60 a Anne — 38 ar John — 56 ar Maybrit — 33 ar
Prostatakraeft Brystkraeft Tarmkreeft Tarmkraeft

danner baggrund for en raekke scenarier af kommuner-
nes kontakt- og koordineringsforleb hos borgere med
kreeft.

Scenarierne er, som naevnt i afsnit 9.3.1 om materiale og
metode, fremkommet via analyser af kontakt- og koor-
dineringsforlgbet i samtlige 115 journaler sammenholdt
med elementer fra definitionen af rehabiliteringsbegre-
bet. I tabel 4.8 (side 81)er kendetegn for forlebene i de
fire kommuner beskrevet i form af fire scenarier.

I forhold til de fire beskrevne cases kan cases i tabel 4.9
betragtes som eksempler pa de fire scenarier af kontakt-

Fig. 4.2: Scenarier af kontakt- og koordineringsforlgb i fire kommuner

og koordineringsforlob. De udvalgte cases er udvalgt fra
journalbeskrivelser fra flere kommuner.

Analyser af data fra de enkelte kommuner viser en over-
vejende grad af ensartethed og kan saledes genfindes i
alle fire kommuner. Der viser sig imidlertid ogsa forskel-
le; forskelle der bl.a. kan veere influeret af 1) gruppen af
borgerne, 2) den enkelte koordinators kompetencer og 3)
koordinatorens organisatoriske placering i kommunen.
Forskelle i kontakt- og koordineringsforlobene mellem
kommunerne vil blive beskrevet neermere i afsnit 9.5. om
Forlgbskoordinering.

Scenarier af kontakt- og koordineringsforlob

Borgere med behov for

en kompleks og langvarig
rehabiliterings- og koordine-
ringsindsats

Borgere med afgreen-
sede og korterevarende
behov for rehabilitering
og koordinering

Den selvforvaltende
borger med behov for
information og stotte
til selv at mestre egen
situation

Den selvforvaltende

* > 10 kontakter
e Samtale(-r) pa kommunen, i
borgerens hjem/arbejdsplads
Telefoniske samtaler
¢ Information om rettighe-

der; samtale om kompleks

sygdomssituation; deltagelse

i tvaerfaglige mader (fx med
familieafdeling og kommunens
visitator) om hjeelp til bern og
praktisk hjeelp i hjemmet; hand-
tering af krav om ansggning
om fertidspension.

* 5-6 kontakter

e Samtale(-r) pa kommunen

* Telefoniske samtaler

¢ Information om rettigheder
(fx gkonomi); konkret stotte
til afklaring af behandlings-
forlgb; stette vedr. ansggning
om gkonomisk; statte til
fastholdelse af arbejde.

borger med behov for
afgranset information

* 3-4 kontakter

e Samtale(-r) pa kommunen

» Telefoniske samtaler

¢ Information, fx om pen-
sionsforhold; drofte frygt
for hartab og overvejelser
vedr. tilbagevenden til
arbejde.

* 1-2 korte kontakter

» Telefonisk/personlig
henvendelse

¢ Viden om hvor borge-
ren kan henvende sig
med sporgsmal.
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Sammenfattende kan de ovenfor beskrevne scenarier
i tabel 4.8 beskrives i en model som vist i fig. 4.2. (side
82), der illustrerer udviklingen i behovet for kontakt og
koordinering.

De beskrevne scenarier for kontakt- og koordinerings-
forleb vil ikke kunne anvendes i praksis som skarpe skil-
lelinjer i en identificering og kategorisering af borgernes
behov for statte til koordinering og rehabilitering, her-
under stotte til arbejdsfastholdelse. Fx vil den borger,
der alene henvender sig med behov for en specifik infor-
mation kunne have betydelige vanskeligheder, der ved
et neermere kendskab ville betyde, at borgeren fx er i en
situation svarende til scenario 3. I andre situationer vil
borgere i scenario 3 kunne komme i en situation, hvor
deres helbredssituation og hverdagsliv vil afstedkomme
et mere omfattende behov for koordinering og rehabili-
tering, svarende til scenario 4. Endelig vil nogle borgere,
som det ogsa er tilfeeldet for borgerne i projektet, pa visse
omrader veere i en situation, der indikerer at de kan be-
tragtes inden for rammen af ét scenarie, pa andre omra-
der vil den samme borger kunne betragtes inden for et af
de avrige scenarier. Heri ligger netop individualiteten og
kompleksiteten i borgeres hverdagslivssituation og van-
skeligheder i forbindelse med en kreaeftsygdom.

De beskrevne scenarier og modellen vil, som tidligere
naevnt, blive anvendt som analyseredskab i forhold til
en reekke aspekter i kommunernes tilbud om rehabilite-
ring, koordinering og arbejdsfastholdelse. Begrundelsen
herfor er en vurdering af, at modellen skennes at veere et
meget anvendeligt redskab til at iagttage den méade, som
koordinatorerne har udfyldt funktionen som forlgbsko-
ordinator p4, tilgangen til og karakteren af indsatser over
for borgeren, og vurdering af borgernes oplevelser og til-
fredshed med tilbuddene.

9.4 Kreeftrehabilitering som 'teknologi’
- en introduktion

I de efterfplgende tre hovedafsnit (9.5 — 9.7) beskrives
erfaringer og resultater af tilbud med forlgbskoordine-
ring, rehabilitering og arbejdsfastholdelse i de fire kom-
muner. Inden beskrivelsen af erfaringer og resultater fra
afprevningen af projektets tre indsatsomrader - her be-
naevnt 'teknologier’ — introduceres forlobskoordinering,
rehabiliteringsindsatser og arbejdsfastholdelse som tre

DEL 4 — KREFTREHABILITERING I FIRE KOMMUNER

sammenhaengende indsatsomrader i rehabilitering ved
kreeft.

Afprovning af projektets tre indsatsomrader
Kommunernes afprovning af de tre indsatsomrader har
dels veeret forankret i sundhedsomradet i to af kommu-
nerne, dels i beskeeftigelsesomrédet i de to gvrige kom-
muner. Indsatsen har endvidere involveret mange for-
skellige samarbejdspartnere; dels i forskellige afdelinger
inden for sundheds- og socialomrddet i kommunerne,
dels samarbejdspartnere pa tveers af sektorgreenserne
mellem hospitalssektoren, almen laegepraksis og frivilli-
ge organisationer. Endelig har indsatsen involveret sam-
arbejde med private og offentlige virksomheder, hvor
borgeren har haft sit daglige arbejde.

I de tre efterfolgende hovedafsnit i evalueringen af pro-

jektets erfaringer og resultater belyses folgende overord-

nede temaer:

* Borgernes vanskeligheder og behov i forhold til hel-
bred og livsforelse i hverdagen.

* Erfaringer med og kendetegn for kommunens tilbud
og indsatsen over for borgere med hensyn til forlebs-
koordinering, rehabilitering og arbejdsfastholdelse.

* Borgernes adgang til og benyttelse af tilbuddene.

¢ Betydningen af indsatsen for borgeren og andre invol-
verede aktorer med hensyn til oplevet livskvalitet, selv-
forvaltning og tilknytning til arbejdsmarkedet.

e Sammenheang i indsatsen for borgerne og involverede
aktorer.

Inden beskrivelsen af de tre indsatsomrader redegores

der for metode og materiale for denne 'teknologidel” af

evalueringen af projektforlobet.

Indsatsomrader og sammenhznge i rehabilitering
Projektets tre indsatsomrader — forlobskoordinering, re-
habiliteringsindsatser og arbejdsfastholdelse — udger tre
sammenhaengende elementer i en helhedspraeget reha-
bilitering ved kreeft, illustreret i fig. 4.3. side 84.

Néar ovennaevnte sammenheeng introduceres pa dette
sted i rapporten skyldes det, at de efterfolgende analy-
ser adskiller de tre elementer i den ovenfor illustrerede
helhed, selv om elementerne er gensidigt afthangige af
hinanden. Forlpbskoordineringen ser ud til, som det tid-
ligere er naevnt i afsnit 9.3 om Scenarier af kontakt- og
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Fig. 4.3: Sammenhange mellem projektets tre indsatsomrader.

Samarbejdsproces

REHABILITERING

Rehabilitering's
indsatser

Konkrete indsatser

koordineringsforlob, at udger et centralt element og om-
drejningspunkt i samarbejdet mellem borgeren, pare-
rende og fag-professionelle. Rehabilitering som konkrete
indsatsformer udger et andet delelement, heraf udger
arbejdsfastholdelse et element af faellesmangden af
konkrete rehabiliteringsindsatser.

9.4.1 Materiale og metode

Afprevningen af tilbud om rehabilitering, forlebskoordi-
nering og arbejdsfastholdelse i praksis er sket i perioden
01.08.2007 — 31.07.2008.

Materiale

115 borgere med en diagnosticeret kreeftsygdom er in-
kluderet i projektet. Populationen af borgere er tilfeel-
digt 'udvalgte’, forstaet pa den made, at de inkluderede
borgere i undersogelsen alle er borgere, der er henvist
til eller har rettet henvendelse til den enkelte kommu-
nes forlobskoordinator. Gruppen af borgere i projektet
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Forlgbskoordinering

=~

Arbejds-
fastholdelses-
indsatser

er saledes selekteret og ikke repraesentative for borgere
med kreeft i de fire kommuner. Der har ikke fundet nogen
form for visitation sted, sdledes som det er tilfaeldet for
borgere inden for mange andre serviceomrader i kom-
munen, hvilket betyder, at borgerne er blevet inkluderet
i projektet i det omfang, at denne har opfyldt kravene til
malgruppe (jf. afsnit 5.3).

Borgere med kreeft, der ved henvendelsen var under 18 ar
eller over 64 ar er ikke inkluderet i projektet, men har alli-
gevel faet tilbud om stette fra koordinatoren efter samme
principper, som for de inkluderede borgere. Dermed har
koordinatoren ogsd kunnet hente erfaringer fra borgere,
der er over 64 ar. Data fra disse borgere er ikke indgaet
direkte i erfaringsopsamlingen i projektet.

Metode

Beskrivelsen af de lokale erfaringer har en konkret og de-
skriptiv (beskrivende) karakter i form af kvantitative be-
skrivelser (fx frekvenstabeller) og kvalitative beskrivelser



af borgernes og de involverede akterers oplevede erfa-
ringer i forlobet med rehabilitering og koordinering.

— basisskema, journal og logbog

Datamaterialet vedrgrende indsatsen over for borgerne
er indsamlet ud fra et registreringsskema (bilag 8) samt
data fra detaljerede journaloptegnelser for hver enkelt
borger (115 borgere). For tre borgere har der ikke vee-
ret registreret data i basisskema. Registreringen af data
i basisskemaet og journalen er foretaget af koordinato-
ren undervejs i kontaktforlgbet med den enkelte borger.
Data er saledes overvejende baseret pa oplysninger fra
borgeren og fra koordinatorens egen vurdering af borge-
rens situation. Der har ikke fundet systematiske funkti-
onsevnevurderinger sted, fx ved anvendelse af validerede
maleredskaber for funktionsevne (fx ICE FS 36, Barthel
100, Functional Recovery Score — FRS).

Der er indhentet stamdata om borgerne, kontaktforleb
og omfang, koordineringsforlgbet, afdaekning af borge-
rens helbredsmaessige problemomrader og vanskelighe-
derihverdagslivet, behov for rehabilitering, koordinering
og arbejdsfastholdelse samt benyttelse af kommunens
tilbud pa de tre indsatsomréder. Herud over er der fort
journalfortegnelser med beskrivelse af oplysninger, der
er fremkommet under samtaler med borgeren og evt.
pérerende samt indhentet supplerende oplysninger fra
andre samarbejdspartnere. Den enkelte koordinatorers
erfaringer fra projektforlobet er beskrevet i en omfat-
tende logbog.

— telefon- og sporgeskemainterview

Borgere, der har givet tilsagn om at deltage i telefoninter-
view er alle blevet interviewet om erfaringer og oplevelser
fra ordningen (se bilag 9). Populationen af interviewede
udger 72 borgere eller 62,6% af de i evalueringen inklu-
derede borgere. 43 borgere er ikke blevet interviewet af
forskellige grunde; langt de fleste ud fra en vurdering af,
at kontakten med koordinatoren har veeret af s kortva-
rig karakter, at det ikke har veeret relevant at bede disse
om at deltage i et interview, enkelte har ikke magtet at
deltage, eller det er ikke lykkedes at fa kontakt med bor-
geren. En teknisk fejl har medfort, at interviewdata fra en
borger er bortfaldet.

Ud over de individuelle telefoninterview af borgerne er
der gennemfort individuelle strukturerede sporgeske-
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mainterview af 20 kontaktpersoner pa hospitalsafde-
linger. Interviewene blev gennemfort af den tilknyttede
forlebskoordinator ud fra et struktureret sporgeskema
(se bilag 10).

— projektetik

Ved indledningen af kontakten med borgeren blev den-
ne informeret om, at der var tale om en forsegsordning
(projekt) og der blev indhentet skriftligt samtykke om
deltagelse m.v. i alle de tilfeelde, hvor kontaktformen/-
omfanget muliggjorde dette. Alle borgere fik udleveret
skriftlig information om projektet og hdndteringen af de
etiske aspekter i projektet.

- datasikkerhed

Det har i evalueringsfasen vist sig, at datasikkerheden i
de anvendte basisskemaer ikke har veeret af en tilstraek-
kelig og ensartet kvalitet, hvorfor der dels er afvigelser
i forhold til antal registreringer, dels forekommer en
reekke usikkerheder i kvaliteten af de registrerede data.
Dette problem skyldes i forste raekke, at basisskemaet
som redskab ikke har veeret velegnet til at dokumentere
borgernes vanskeligheder og den leverede indsats i form
af rehabiliteringstilbud. Koordinatorernes h&ndtering af
datadisciplin, hvor indsatsen over for borgerne har veret
prioriteret, kan ogsa have ovet en vis indflydelse. Denne
svaghed i visse data i basisskemaet er spgt handteret via
kontrol og anvendelse af data fra de meget udferligt ud-
arbejdede journaler pa den enkelte borger.

Kvalitative interviews

Der er i forbindelse med projektets igangseettelse og
projektets afslutning gennemfort kvalitative interviews
med borgere med en kreftdiagnose og med professio-
nelle, som enten havde en direkte relation til projektet
eller kendskab til kreeft fra deres daglige praksis. Kvali-
tativt datamateriale har mange anvendelsesomrader og
muligheder. I dette projekt er de brugt som supplerende
datakilder som optakt til interventionen. Dels for at un-
dersoge i hvilken kontekst og pa hvilke preemisser pro-
jektet finder sted, dels for at involvere projektdeltagerne
fra starten og dermed bidrage til et storre ejerskab. De
kvalitative data er endvidere indsamlet som follow up i
forbindelse med evalueringen, hvor de bl.a. indgar som
multimetodiske datakilder som led i en triangulering.
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Her belyser forskellige metoder samme genstandsfelt.
Der er benyttet fokusgruppeinterviews og individuelle
interviews. Fokusgruppeinterviews kan producere kon-
centrerede data om bestemte emner, give meget infor-
mation pa kort tid og give interaktion i en gruppe. Det
individuelle interview kan producere nuancer, give mu-
lighed for at ga teet pd og sikre anonymiteten. Der er ved
projektets start gennemfort fokusgruppeinterviews med
praktiserende leeger, Kraeftens Bekaempelse, hospitalssy-
geplejersker og fire kommunale professionelle grupper.
Der er gennemfort individuelle interviews med fire bor-
gere med en kreftdiagnose fra hver af deltagende kom-
muner, de fleste i eget hjem. Desuden er en hospitalslae-
ge interviewet telefonisk. Ved projektets afslutning er der
gennemfort fokusgruppeinterview med de fire forlebsko-
ordinatorer fra de deltagende kommuner og individuelle
interviews med fire borgere, som havde veret i kontakt
med projektet, to arbejdspladser som havde samarbejdet
med en forlgbskoordinator og to sagsbehandlere som li-
geledes i forbindelse med en krzeftramt borgers sagsbe-
handling havde samarbejdet med forlgbskoordinatoren.
Alle interviewpersoner er udvalgt af en projektmedar-
bejder eller projektlederen. Fokusgruppeinterviewene
er gennemfort med deltagelse af begge interviewere og
de individuelle interviews er delt lige mellem de to inter-
viewere. I alle tilfeelde har interviewerne benyttet samme
temaguide tilpasset de enkelte interview.

Interviewene er optaget pa band og transskriberet, hvor-
efter der er sket en kondensering af betydningsfulde ud-
sagn og begreber, som senere indgar i temaer. Temaerne
er analyseret frem pa tveers af de enkelte interviews og
pa tveers af tid. De indkomne data er dels blevet analyse-
ret pa tveers ved brug af et kvalitativt computerprogram
Nvivo, dels ved en intern manuel kodning af det enkelte
interview. Det er sdledes bade analyseret pa tveers og i
dybden, s& ssmmenhange, gennemgiende meninger og
holdninger star sterkt og ikke rykkes ud af sin kontekst.
Analysen er sket i et samspil mellem de empiriske data,
skrivningen, undersogelsessporgsmaélene og de teoreti-
ske input. Vaegten har dog veeret lagt pa at folde det em-
piriske materiale ud.

I analysen om arbejdsfastholdelse benyttes nasten ude-
lukkende interviews fra projektets afslutning.
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9.5 Forlebskoordinering

Igennem en arraekke er koordinering af sundhedssekto-
rens indsats, iseer over for borgere med kronisk sygdom-
me, kommet i fokus som en metode til at handle mere
proaktiv og forebyggende over for denne gruppe borgere.
I afsnit 8.8 om Nationale anbefalinger og status for reha-
bilitering ved kreeft er udviklingen péa kronikeromradet
belyst kort, herunder nationale anbefalinger vedr. koor-
dinering og sikring af ssmmenhangiindsatsen bl.a. over
for borgere med kreeft. Baggrunden for behovet for for-
lpbskoordinering er, at stadig flere borgere har kroniske
sygdomme med langvarige behandlingsforleb, gradvis
progression i udviklingen af sygdommen og skift mel-
lem sektorerne, hvilket er vanskeligt at handtere for savel
patienter som for sundhedsvaesenet. Et andet forhold er,
at sundhedsvaesenet [og den sociale sektor] bliver sta-
dig mere specialiseret, hvilket udfordrer samarbejdet
mellem mange involverede akterer, lokaliseret pa storre
geografiske afstande. Endelig bliver sundhedsveaesenet
stadig mere fragmenteret i flere og mere specialiserede
enheder, der er ansvarlige for hver deres indsats (Buch
2008: 7).

I en undersagelse af Holleender & Nemming (2006), der
har analyseret 21 rapporter fra satspuljeprojekter inden
for neuro-rehabilitering viser at ca. 60% af de problem-
stillinger, som disse rapporter omhandler organisatoriske
aspekter vedr. koordination og sammenhangskraft i den
tvaerfaglige og tvaersektorielle indsatsen over for voksne,
der fér en hjerneskade. Kun ca. 16% af problemstillinger-
ne handlede om behov for tilbud til denne gruppe borgere
(Holleender & Nemming 2006: 8). Holleender & Nemmings
undersogelse indikere, at den dominerende problemstil-
lingiindsatsen for kronisk syge borgere er manglen pa ko-
ordinering og dermed sammenheng; for borgere i deres
oplevelse af indsatserne, for de professionelle i arbejdet
og organisatorisk mellem forskellige sektorer.

I Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet papeges det, at den
negdvendige sammenhang og timing af rehabiliterin-
gens delprocesser fordre et "ejerskab” til koordinerings-
funktionen, da den ellers ikke bliver varetaget optimalt
(Marselisborgcentret 2004: 37). Det geelder iseer i kompli-
cerede rehabiliteringsforlab, hvor koordinering og sam-
menheeng i indsatsen er afgerende for et godt resultat
(Arborelius 1995, Miller 1997 i: Marselisborgcentret 2004:
37). En malfokuseret, koordineret og sammenhaengende



proces er vigtig for rehabiliteringsforlobets resultater
(Kjerholt 2000 i: Marselisborgcentret 2004: 37), og et af
de aspekter, borgerne oftest eftersporger (Hildebrandt-
Eriksen 1997, Socialministeriet 1998, SOU 1998, Bengt-
son 2000 i: Marselisborgcentret 2004: 37).
Problemstillingen vedr. koordinering af indsatserne mel-
lem de forskellige dele af sundhedsvaesenet er ikke ny.
Gar vi ca. 30 ar tilbage, sa fremgar denne problemstil-
ling med al tydelighed i en beteenkning om 'Prioritering
i sundhedsveesnet’ fra Sundhedsprioriteringsudvalget.
Heri hedder det bl.a. at "Udvalget har imidlertid sam-
tidigt konstateret, at sundhedsvcesnets forskellige sekto-
rer fortsat i vid udstreekning fungerer uden tilstrcekkelig
indbyrdes koordination, hvilket kan give anledning til
vanskeligheder i det praktiske samarbejde. Udvalget un-
derstreger derfor steerkt nodvendigheden af, at bestrcebel-
serne pd at koordinere funktionerne i sundhedsvcesnet til
en helhed intensiveres” (Sundhedsprioriteringsudvalget
1977: 51). Et element, der fortsat udger en udfordring i
sundhedsvaesnet, hvilket ogsa fremgér af Strukturkom-
missionens betenkning forud for kommunalreformen
i 2007. I beskrivelsen af udviklingstendenser og udfor-
dringer i sundhedsvesnet er det bl.a. pointeret, at der
er et "Stigende behov for koordinering og sammenhceng”
(Strukturkommissionen 2004: 70).

Den ovenfor beskrevne udvikling i sundhedsveaesenet
og problemerne med at sikre sammenhaeng i indsatsen
antages at veere en del af baggrunden for Sundhedssty-
relsens fokus pa det gode forleb hos patienter med kro-
niske sygdomme. Her anbefaler man bl.a. en case ma-
nager funktion for patienter i de fremskredne stadier af
sygdommen (Sundhedsstyrelsen 2005: 68). I Kraeftplan II
har man preeciseret behovet for koordinering i forhold til
patienter med kreeft: ‘De eneste konstante og gennemgad-
ende personer i hele rehabiliteringsprocessen er kreeftpa-
tienten og de eventuelle pdrerende. De forskellige fagfolk
tager i praksis normalt kun ansvar for den del af pro-
cessen, som de selv indgdr i med den konsekvens, at der
skabes uklarhed over, hvem der er ansvarlig for gennemfo-
relsen af processen, som er en helhed med fokus pa feelles
mdl. Der kan pa den baggrund vcere behov for at fokusere
scerligt pa selve koordinatorfunktionen, og der skal arbej-
des med en sadan defineret funktion i relation til kreeftre-
habilitering’ (Sundhedsstyrelsen 2005, bilag 10.2: 10).

I de folgende afsnit belyses erfaringer fra projektet med
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forlebskoordinering hos de borgere, der har veret in-
kluderet i afprevningen af dette indsatsomrade i de fire
kommuner. Beskrivelsen inddrager endvidere resultater
fra beskrivelsen af scenarier af kontakt- og koordine-
ringsforleb i afsnit 9.3.

9.5.1 Veerdier og fokusomrader

i forlobskoordineringen
En overordnet profil med kendetegn i kommunernes
forlebskoordinering er beskrevet i afsnit 9.3 gennem be-
skrivelse af fire scenarier for kontakt- og koordinerings-
forlgb. I disse scenariebeskrivelser er der fokus pa savel
kontakten som selve koordineringsindsatsen, da det vur-
deres, at de to elementer er taet forbundne og tilsammen
kan veere med til at belyse erfaringerne med forlebskoor-
dinering i de fire kommuner.
Gar vi et spadestik dybere i analysen af koordinatorernes
udfoldelse af koordineringsindsatsen end den beskrevne
profil, kan der iagttages nogle megnstre for 1) hvilke veer-
dier og/eller hvilket fokus koordineringssamtalerne ser
ud til at have indeholdt og 2) hvilke indsatsformer bor-
gerne ser ud til at veere blevet henvist til, eller koordina-
toren aktivt har formidlet kontakt til. Analysen af oven-
naevnte bygger pa detaljerede studier af samtlige 115
journaler med data fra de enkelte kommuners koordine-
ringsforlgb. Der er imidlertid her tale om, det man kan
benzvne som anden ordens iagttagelser (Kneer Nassehi
2002: 104), hvilket betyder, at koordinatorerne gennem
deres journalnotater har ’iagttaget’ koordineringsforle-
bets kvalitative indhold og nedfeldet sine iagttagelser
heraf. Disse iagttagelser er efterfplgende blevet iagttaget
af flere 'evaluatorer’ igennem et kvalitativt studie af pro-
jektets erfaringer og resultater.
I 96 journaler er der fundet beskrivelser af veerdier og
fokusomréder, i 19 journaler af de 115 journaler har der
ikke kunnet identificeres beskrivelser af veerdier og fo-
kusomréder. De enkelte beskrivelser af veerdier og fokus-
omréder er neerleest for kendetegn, hvoraf der er iden-
tificeret i alt 15 omrader (tabel 4.10 pa side 88). For den
enkelte borger kan der godt have vearet flere vaerdier og
fokusomréder i spil undervejs i koordineringsforlebet;
flere af disse viser sig maske forst et stykke inde i forlgbet,
ligesom andre veerdier og fokusomréder ser ud til at have
udviklet sig undervejs.
Gennem kvalitative analyser er det muligt at identificere

REHABILITERING HOS BORGERE MED KREFT

87



88

DEL 4 — KREFTREHABILITERING I FIRE KOMMUNER

Tabel 4.10: Veerdier og fokus i koordineringssamtalerne med borgerne (n = 96)

Veerdi/Fokusomrade

¢ | Arbejdssituationen

* | Familie/pargrende/netveerk
* | Hjeelpemidler

* Hverdagslivet og livskvalitet
*  Koordinering

*  Kost

* Motion og fysisk form

* | Praktisk hjeelp

* | Psykisk stotte

* ' Rekreationsophold/rcDallund
e | Samtalepartner

* | Senfolger

* | Social kontakt

¢ | Sygdomsforstaelse

* | @konomi og forsergelse

kendetegn og evt. forskelle (komparation) mellem de fire
kommuner gennem en meningsanalyse* af inkluderede
veerdier og fokusomrader og efterfolgende iagttage in-
kluderede (iveerksatte) indsatser.

I'tabel 4.10 er inkluderede veerdier og fokusomrader i for-
lpbskoordineringen hos 96 borgere beskrevet sammen
med en identifikation af omfanget af de enkelte veerdier
og fokusomréder i hver af de fire kommuner.

Beskrivelsen af forskelle i omfanget af de enkelte veer-
dier og fokusomrader i samtalerne er beskrevet pa fire
betydningsniveauer: A) meget stor betydning, B) stort
betydning, C) nogen betydning og D) lille betydning.
Denne ’klassifikation’ bygger pa en vurdering af, i hvil-
ket omfang og hvilken betydning, de enkelte aspekter
ser ud til at forekomme i forlebskoordinatorernes jour-
naloptegnelser hos den enkelte borger. Derimod kan der
ikke siges noget om, i hvilket omfang eller med hvilken
vaegt borgeren og koordinatoren selv har tillagt de en-
kelte elementer veerdi og betydning i koordineringsforle-
bet. Endelig kan forskelle i den situation, som de enkelte
borgere i den konkrete kommune har befundet sig i have
betydning for koordineringens indhold, og dermed for
de verdier og fokusomrader der har veeret relevante at
bringe i spil.

Herning Randers Skive Viborg
B A A A
D A D D
- - D -
D A D -
D D D D
D D D D
A B D D
- - D -
D A C D
D - D D
C D D D
D C D -
D - - -
- D - -
C D D -

Delkonklusion og perspektivering

Analyser af forlpbskoordinatorernes verdier og fokus-

omrader i 115 koordineringsforleb har afdekket i alt 15

veerdi- og fokusomrider med folgende menstre i de fire

kommuner

¢ i Herning Kommune har forlobene iseer veeret preeget
af veerdier og fokus p& motion og fysisk form sammen
med borgerens arbejdssituation, behov for at have en
samtalepartner og stotte til og afklaring af borgerens
okonomi og forsergelsesgrundlag.

* i Randers Kommune har forlebene iseer veeret praeget
af fire veerdier og fokusomréder: arbejdssituationen,
familie/pargrende/netveerk, hverdagslivet/livskvalitet
og psykisk stotte. Hertil kommer motion og fysisk form
som et vaesentligt felt og et mindre dominerende aspekt
omkring senfolger.

¢ i Skive Kommune har forlobene i hoj grad veeret pree-
get af veerdier og fokus pa borgerens arbejdssituation.
Ud over arbejdssituationen har veerdier omkring psy-
kisk statte fyldt i indsatsen fra koordinatoren hos de
inkluderede borgere.

* i Viborg Kommune har forlebene i seerdeles hoj grad
veeret praeget af veerdier og fokus pa borgerens arbejds-
situation. Ud over arbejdssituationen har flere andre
veerdier og fokusomréder veeret inddraget i mindre
omfang.

For kommunerne under et ser det ud til, at Herning og

4. Den anvendte analyse af meninger (fx veerdier og fokusomréder) er inspireret af Niklas Luhmanns semantiske analyse, der iagttager me-
ninger, der ser ud til at veere bevaringsveerdige for 'systemet’ ved at kommunikationer, fx om hverdagslivet og livskvalitet, forbindes med
andre kommunikationer - i denne forbindelse med meninger om rehabilitering ved kreeft (Andersen 1999: 142-143)
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Randers kommuner har haft forleb, der har involveret et
bredt felt af veerdier og fokusomrader, medens der i Skive
og ikke mindst i Viborg Kommune ser ud til at have fun-
det koordineringsforlgb sted med et noget smallere felt
af veerdier og fokusomréder.

Kommunernes praksis for koordineringsforlob og ikke
mindst forskellene mellem kommunerne fokusomréader
kan dels veere udtryk for de vanskeligheder, som de en-
kelte borgere har givet udtryk for, dels vere udtryk for
konsekvenser af en rekke organisatoriske aspekter af
projektets indsatsomrader; konsekvenser, der retter sig
imod forskelle imellem kommuner, der 1) har ansat en
koordinator med en social- og/eller sundhedsfaglig ud-
dannelsesbaggrund placeret organisatorisk i kommu-
nernes sundhedsomréde og 2) har koordinatorer med en
administrativ/socialfaglig baggrund placeret i kommu-
nernes beskeeftigelsesomrade.

De borgere, der henvender sig til den enkelte kommune,
kan ogsé tenkes at veere pavirket af forventninger over
for 'det sted’ i kommunen, hvor denne moeder kommu-
nens forlgbskoordinator; "er det sundhed, der er i fokus
bag denne dor’ eller ’er det beskeftigelse og selvforsor-
gelse, der er i fokus bag dgren’ ind til kommunen?
Endelig kan forskellene ogsa veere influeret af forskellig
praksis i de fire kommuner for dokumentation af indhol-
det i samtalerne med borgerne.

Den ovenfor beskrevne analyse er, sammen med scena-
rier af kontakt- og koordineringsforlgb (afsnit 9.3) med
til at leegge brikkerne til en samlet profil af kommuner-
nes koordinatorfunktion og rehabiliteringsindsats over
for borgere med kreeft.

9.5.2 Koordineringsform og metoder i koordinering
(Forlebs-)koordinering er ikke en entydig storrelse men
kan have meget forskellig form og sigte. Det er samtidigt
et indsatsomrade, der er i fortsat stor udvikling i disse ar,
hvilket neervaerende projekt ogsa er udtryk for.

I en publikation udgivet af FOKUS, der rummer en raek-
ke organisationer som Danske Regioner, Kommunernes
Landsforening, AKE DSI m.fl.,, opdeles forlgbskoordi-
nering pa fem niveauer: 1) forlobskoordinering pa pa-
tientniveau, 2) forlebskoordinering pa enhedsniveau,
3) forlebskoordinering og forlebsledelse pa organisati-
onsniveau, 4) tversektoriel forlebskoordinering og 5)
regional og national forlgbskoordinering. I tabel 4.11 er
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kendetegn ved de enkelte koordineringsformer beskre-
vet kort ud fra Buch (2008).

Set i forhold til naervaerende projekt har indsatsen fra
kommunernes forlebskoordinatorer rettet sigimod de to
forste former - forlobskoordinering pa patientniveau og
pa enhedsniveau. De elementer, der iseer har veeret i spil
i nerverende projektforleb, er fremhaevet i tabel 4.11
pé side 90. Koordineringsformen i projektet kan herved
kendetegnes ved
1. atforlgbskoordinere pd borgerniveau gennem
— stotte over for borgerens ressourcer til selv at koor-
dinere sine kontakter med sundheds- og socialsek-
toren
—representere borgeren i forhold til behandlings-
systemet, de sociale myndigheder og andre aktgrer
pa rehabiliteringsomradet
—administrativ koordination fx ved at henvise (visi-
tere) borgeren til aktorer pa rehabiliteringsomradet
og administrerer sammensatningen af de ydelser
der skal indga i borgerens forlob
2. atforlebskoordinere pa enhedsniveau gennem
-sammen med borgeren at planleegge og folge et re-
habiliteringsforloab med henblik péd at optimere en
del af den samlede rehabiliteringsindsats ved kreeft.
Forlgbskoordinering pa de gvrige tre niveauer i Buchs
(2008) beskrivelse ligger alle pa et ledelsesmaessigt og
strategisk-politisk niveau. Den koordinering af sammen-
heeng i sundhedssektorens [og socialsektorens] rehabili-
teringsindsatser har imidlertid afgerende betydning for
effekten (output) af koordineringsindsatser pa borger-
[patient]niveau og pé enhedsniveau, fx gennem de lov-
pligtige sundhedsaftaler, aftaler om genoptraningspla-
ner samt forlebsprogrammer.
I afsnit9.5.4 beskrives borgernes Adgang til og kontakt med
kommunernes forlobskoordinatorer neermere ligesom der
i afsnit 9.3 om Scenarier af kontakt- og koordineringsfor-
lob er foretaget en beskrivelse af kendetegn for forskellige
koordineringsforlgb. Igennem de to naevnte afsnit er det
muligt at fa et billede af, hvem der er der, der har benyttet
kommunernes tilbud i dette projekt og pa hvilket niveau,
der har veeret behov for forlebskoordinering.
I Sundhedsstyrelsens generiske model for forlobsprogram
ved kronisk sygdom anbefales det, at patienter med saer-
lige behov for stotte, der ligger ud over det, som varetages
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Tabel 4.11: Kendetegn ved forskellige former for forlabskoordinering

Type af koordinering
Forlgbskoordinering pa .
patientniveau

Kendetegn

arbejdsrelationer.

Varetages pa medarbejderniveau med udgangspunkt indgaede aftaler og opbyggede sam-

— Koordination skabes ved en eller flere af falgende elementer:

— stotte patientens ressourcer til selv at koordinere sine kontakter med sundhedsvaesenet

— repraesentere patienten i forhold til behandlingssystemet

— administrativ koordination der fx visiterer patienten og administrerer sammenszetningen af
de ydelser, der skal indga i patientens forlgb.

Forlgbskoordinering pa .

enhedsniveau arbejdsrelationer.

Varetages pa medarbejderniveau med udgangspunkt indgaede aftaler og opbyggede sam-

* Forlgbskoordination er her holdt indenfor rammerne af enheder, der pa forhand er koblet sam-
men, sa de definerer et aftalt forleb.

* Koordinatorens rolle kan fx vaere sammen med patienten at planleegge og folge et ambu-
lant forlob, eller koordinatoren kan fungere som en indgang til de forskellige kroniker-

tilbud.

¢ Formalet med koordinationen er her at optimere en afgreenset del af det samlede patientforlab.

Forlgbskoordinering og forlgbs- .
ledelse pa organisationsniveau

Forlgbskoordination pa dette niveau er en hybrid, der bade kan knytte sig til ledelse og koordi-
nation af patientforlgb, der gar pa tveers af en organisations forskellige enheder.

* Ledelsesopgaven knytter sig til at indga aftaler om det generelle driftssamarbejde herunder
hvilke aftaler og redskaber, der skal regulere kommunikation og koordinering.

* Koordinationsopgaverne pa driftsniveau knytter sig til at anvende aftaler og redskaber i den

daglige drift.
Tveersektoriel forlobskoordinering  ©
elle aftaler.

Pa dette niveau er der tale om forlgbsledelse, der kreever kompetence til at indga tveersektori-

¢ Det vil sige, at der er tale om en ledelsesopgave der skal lases pa driftsledelses-, chef eller

direktionsniveau.
Regional og national .
forlobskoordinering

organisationer m.v.

Dette niveau af forlgbsledelse handler om metodeudvikling og ressourcefordeling pa et mere
overordnet niveau, fx i Sundhedsstyrelsen, ministerier, kommunale og regionale interesse-

Pa dette niveau kan der ogsa arbejdes med overordnet koordination forstdet som monitore-
ring, justering og ledelse af behandlingssystemets samlede ressourcer og indsatser.

af tovholdere, parerende og andre aktorer, som er invol-
veret i patientforlebet, tilbydes en forlgbskoordinator.
Formaélet med forlpbskoordinering er — efter Sundheds-
styrelsens model, at sikre intensiveret, personlig tilpasset
stotte til patienter med svaere komplekse behov. Tilbuddet
om intensiveret stotte fra en forlebskoordinator gives pa
baggrund af en individuel vurdering, nér patienten har
behov for udvidet stotte omkring komplekse forhold vedr.
behandling, rehabilitering, egenomsorg og sociale forhold
m.m. I den generiske model redegores der ikke for egen-
tlige metoder i en koordineringsindsats, men nejes med
at beskrive en raekke hovedopgaver; opgaver, der omfatter
1) bidrag til at de tveerfaglige og tveersektorielle indsatser
pé tveers af sygdomme er koordineret, 2) understatte pa-
tienternes gennemforelse og fastholdelse af behandling
og rehabilitering, 3) understotte patientens mulighed for
egenomsorg [selvforvaltning, empowerment]® 4) sikre

5. Egen tilfojelse ift Sundhedsstyrelsens beskrivelse.
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Buch (2008: 12-13)
opfelgning og justering af initiativer og 5) aktiv formidle
kontakt til relevante dele af sundhedsvesnet, nér patien-
ten skal eller har skiftet mellem sektorer eller forskellige
behandlere (Sundhedsstyrelsen 2008: 31).

Sammenligner man den beskrevne model for forlgbsko-
ordinering med metoder i koordinering fig. 4.4, der be-
skrives i det naeste afsnit (side 94), sé ser der ud til at veere
gode muligheder for, gennem de identificerede metoder i
modellen at udfylde de opgaver, som Sundhedsstyrelsen
navner i sin generiske model for forlobsprogrammer.

I interviewet med en gruppe praktiserende laeger ifm.
planleegningen af naervaerende projektforlob blev der
peget pé folgende funktioner i forhold til opgaveformer i
forlebskoordinering: Guidning af patienter og parerende
igennem den '’kommunale sociale jungle’, patientvejle-
der, psykosocial stotte og opsegende funktion ift. til de
patienter, der ikke selv ter/kan henvende sig.



Tabel 4.12: Opgaver i forlebs- og faglig orienteret koordinering

Forlobsrettet koordinering

« sikring af borgerrettet information, dialog og deltagelse

« sikring af nedvendig information tilgar rette fagperson pa rette
tidspunkt

* skabe (samordne) lgsninger

« sikre partshering af borgeren

* sikre ivaerkseettelse, opfelgning og evaluering af fastlagte planer.

I en undersogelse af 21 rapporter fra satspuljeprojekter
om sammenhang i indsatsen over for voksne, der far
en hjerneskade (Holleender & Nemming 2006), blev der
identificeret to typer af koordineringsbehov: 1) en for-
lobsrettet koordinering hovedsagelig rettet mod den ska-
desramte borger og dennes parerende, men ogsa imod
de professionelle aktorer og 2) en fagligt orienteret koor-
dinering rettet mod fagpersoner i rehabiliteringsforle-
bet. De opgaver, de to former for koordinering rummer,
er beskrevet i tabel 4.12.

Delkonklusion og perspektivering

Forlebskoordinering hos borgere med kraeft i de fire
kommuner er kendetegnet ved koordinering pa borger-
niveau og pa enhedsniveau inden for kommunen og ift.
eksterne samarbejdspartnere.

Sammenlignet med neerverende projekts koordine-
ringsform og metoder ser der ud til at vaere en rakke
ligheder, men ogsa veaesentlige forskelle mellem Sund-
hedsstyrelsens 2008 og Holleender & Nemmings 2006
tilgang til forlebskoordinering set ift. fokus pa koordine-
ring savel ift. borgeren som de fag-professionelles ind-
sats. P4 en rakke punkter er der sammenfald mellem
underspgelsens beskrivelse af opgaver og Sundhedssty-
relsens opgavebeskrivelse i den generiske forlebsmodel
for kronisk sygdom; tveerfagligt samarbejde, understeot-
telse af behandlingsindsatsen, opfelgning pa iveerksatte
initiativer og formidling af kontakt mellem involverede
aktorer. Den veaesentligste forskel ser ud til at ligge i det
fokus og metodevalg, der direkte inddrager borgeren
med stotte til at medvirke i rehabiliteringsprocessen og
fremme af borgerens evne til at forvalte eget sygdoms- og
hverdagslivsforlgb. I Holleender & Nemmings underse-
gelse tegnes der et billede af en meget professionsstyret
rehabiliteringsindsats, hvor planleegning, information
og sammenhang for de involverede fag-professionelle
treeder i forgrunden.
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Faglig orienteret koordinering

* sikre at der opstilles feelles mal
* sikre feelles planleegning, herunder koordinering af metoder
* sikre forudsaetninger for og gennemfarelse af feelles evaluering.

Hollzender & Nemming (2006: 14-16)

9.5.2.1 Model for metoder i forlebskoordinering

I det folgende beskrives en analyse af anvendte metoder
i koordineringsindsatsen ud fra erfaringer i projektet og
analyser af journaler fra de inkluderede borgere. Analy-
sen er inspireret af en undersogelse om indholdet i funk-
tionen som sygepleje case manager (Nurse Case Mana-
ger; NCM) gennem interventioner over for lavindkomst,
uforsikrede maend med prostatakraeft (Maliski 2004).

I den naevnte undersogelse af Maliski (2004) blev der
identificeret folgende otte kategorierne af NCM-inter-
ventioner: assessment, coordination, advocacy, facilita-
tion, teaching, support, collaborative problem solving og
keeping track. Kategorierne supplerede og overlappede
hinanden. Den enkelte case manager har i den naevnte
undersggelse selv skreeddersyet interventionen gennem
en kombination af kategorierne for hver enkelt patient.
Saledes er ikke alle kategorier indgaet i alle koordine-
ringsforlgb, ligesom betydningen af de enkelte metoder
har vekslet fra forleb til forleb.

Ud fra erfaringer i projektforlobet og studie af borgeres
koordineringsforlgb fremkommer der en raekke katego-
rier af koordineringsmetoder, der ligger meget taet op af
de resultater Maliski m.fl. (2004) fandt frem til. I tabel
4.12/a-b side 92-93 er metodekategorierne beskrevet
kort. Maliski ‘s kategorier er defineret og 'nye’ kategorier i
koordinatorernes metoder er identificeret efterfulgt af en
overordnet beskrivelse af den enkelte metode. For at il-
lustrere metoden er de korte beskrivelser suppleret med
udsagn hentet fra borgernes journaler.
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Tabel 4.12/a: Kategorier af koordineringsmetoder anvendt af koordinatorerne i fire kommuner

Kategori (Maliski 2004)

Assessment

Assessment is the process by whish NCMs identified patient needs
and select strategies to meet those needs.

Coordinating

Coordination was the link among the categories.

Coordination often was accomplished by keeping on track and
assessment, which, at times, overlapped with facilitation and
advocacy.

Keeping on track

Went beyond monitoring symptoms and progress.

.... prevented patients from “falling between the cracks” of the health
care system.

Facilitating

Facilitation encompassed strategies that promoted successful self-
action.

Facilitation very often involved coordination strategies to assist a
patients’ self-action
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Identificerede kategorier og indhold

Vurderer:

Udgangspunktet for koordinatorens indsats er indsamling og
vurdering af oplysninger (data) fra en raekke af kilder, der samlet
kan belyse borgerens vanskeligheder og problemer i hverdagslivet,
herunder sygdoms- og behandlingsmaessige aspekter.
Vurderingen skaber basis for formulering af mal og strategier for en
individualiseret intervention.

Eksempler fra praksis:

... personlig samtale i borgerens hjem, hvor borgeren fortaeller om
sin situation ...

... samtale med borgeren, parerende, visitator og familieafdelingen
om bernenes situation og behov for stotte ...

Koordinering

Koordinering er dels en metode, der forbinder de gvrige metoder i
det individuelle samarbejde med borgeren, dels en metode til at time
og skabe sammenhaeng i indsatser fra mange forskellige akterer
omkring borgerens situation.

Eksempler fra praksis:

... Stetter borgeren i, at opfelgning pa sygedagpengesagen bor
handteres med anerkendelse af den situation, borgeren er i.
Derfor kontakter koordinatoren sagsbehandleren og aftaler ...
Senere aftales det med lederen af afdelingen, at der fremover kun
skal ske opfelgning hver anden uge ...

Holde pa sporet

Ud fra borgerens situation og faglige kvalitetskrav medvirker koor-
dinatoren til at fastholde sammenhaeng og fremdrift i indsatsen pa
tveers af faggrupper og sektorer gennem lgbende kontakter med
borgeren og til de involverede aktarer.

Eksempler fra praksis:

... ringer til afdeling pa hospitalet for at fa afklaret sted og tidspunkt
for operationen ...ringer til hiemmeplejen vedr. styring af hjzelp i
hjemmet og borgerens sociale situation og betydningen heraf for
hjeelpen i hjiemmet ...

... ringer og taler med fysioterapeut om begrundelsen for,

at borgeren ikke har faet en genoptreeningsplan. Det aftales, at
koordinatoren folger op pa ...

Stotter

Stette er en centralt og gennemgaende metode i hele kontakten
med borgeren og i alle de @vrige kategorier af koordineringsmeto-
der. Gennem en nzerveerende, anerkendende og ligevaerdig dialog
s@ger koordinatoren at stette borgeren til selv at kunne handle i — og
forvalte eget sygdoms- og rehabiliteringsforlgb.

Stotte kan endvidere ske gennem information om tilbud og handle-
muligheder, der seetter borgeren i stand til selv af forvalte situatio-
nen.

Stette over for borgeren medvirker saledes til at fremme og gere
det lettere for borgeren selv at handle og tage vare om egen livs-
situation.

Eksempler fra praksis:

... borgeren giver udtryk for at uden den stotte, som koordinatoren
har ydet, ja sa var jeg ikke kommet igennem det her ...

... du er den forste, der har hort min historie i sammenhaeng.

Ingen andre har hatt tid til at lytte pd mig sa leenge, at jeg har
kunnet fortzelle min historie i sammenhaeng ...
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Tabel 4.12/b: Kategorier af koordineringsmetoder anvendt af koordinatorerne i fire kommuner

Advocacy
Trough advocacy, NCMs gave voice to their patients " needs,
concerns, and preferences.

Support
Support was ubiquitous throughout all other categories.

Teaching
Teaching strategies were used when gap in information or under-
standing were identified.

Guided problem solving
This category emerged from actions in which NCMs guided patients
through a problem-solving process.

Ud fra ovenstdende identificerede koordineringsmeto-
der og inspirationen fra Maliski’s studie (2004) kan der,
som vist pa side 94 i fig. 4.4, genereres en model for for-
lobskoordinering og koordineringsmetoder hos borgere
med kreeft. Den illustrerede model skal ses i sammen-
haeng med modellen for arbejds- og samarbejdsformer
i neerverende projekt, beskrevet i fig. 4.7 pa side 184,
hvor koordinatoren sammen med borgeren samarbejder
med mange forskellige aktgrer med meget forskellige ar-

Motiverer

De fleste borgere vil grundlzeggende gerne kunne handle og forvalte
eget liv, men kan veere i en situation hvor angst, usikkerhed, mangel
pa viden og manglende tro pa egne kreefter kan veere dominerende.
Der kan derfor veere behov for, at koordinatoren ’skubber pa’ eller
understgtter modet hos borgeren til selv at handle i situationen.
Eksempler fra praksis:

... Stotter borgeren i at det vil veere godt, hvis hun selv kan tage
spergsmalet op over for afdelingen ...

... opfordre borgeren til at kontakte sygehuset vedr. svar pa biopsien
(veevsprove) ...

Udforer

| visse situationer har den enkelte borger ikke selv overskud, viden
til eller muligheder for selv at kunne handle i forhold til sin situation.
Her fordres der en aktiv indsats fra koordinatorens side, hvor denne
pa vegne af borgeren udfarer en handling for borgeren.

Eksempler fra praksis:

... aftaler at koordinator retter kontakt til fagforening, praktikplads og
myndighedsafdeling (bevilling af hjaelpemiddel) ...

... kontakter socialrddgiver pa hospitalet vedr. afslag pa orlovsanseg-
ning ...

Vejleder/radgiver

Koordinatoren vejleder og radgiver borgeren om konkrete handle-
muligheder, herunder eksisterende rehabiliteringstilbud.

Pa felter, hvor koordinatoren har relevant faglig baggrund og bor-
geren ‘'mangler viden’ kan vejledning og radgivning ogsa indeholde
elementer af videnformidling (undervisning).

Eksempler fra praksis:

... informerer om muligheder for fysisk traening i kommunen og i
private foreninger og organisationer ...

... forteeller om almindelige bivirkninger ved den medicin, som bor-
geren far. Ved fortsat bekymring herover eller fortsatte gener rddes
borgeren til at kontakte egen lege ...

Feelles problemlosning

Hensigten med forlgbskoordinering er samlet set at stette borgeren
igennem den proces, hvor borgerens behov for en mélrettet og tids-
bestemt rehabiliteringsindsats er ngdvendig for at kunne leve med
og komme tilbage til et for borgeren selv sa 'normalt’ et hverdagsliv
som muligt efter diagnosticering og behandling af en kreeftsygdom.
Eksempler fra praksis:

... jeg vil bare gerne kunne vende tilbage til jobbet, men jeg kan ikke
se hvordan ...

... hvad betyder kreeftsygdommen og behandlingen, hvordan ser
fremtiden ud ...

... leenges efter at blive selvforsorgende igen og et helt almindeligt
medlem af samfundet ...

bejds- og samarbejdsformer. Modellen placerer hverken
borgeren, koordinatoren eller de mange aktorer omkring
rehabiliteringsprocessen i forhold til den ramme, som
‘'metodemodellen’ udger. Derimod skal modellen be-
tragtes som et billede pa det samspil, der er imellem bor-
geren og forlobskoordinatoren i koordineringsforlabet.

Forlpbskoordineringen tager udgangspunkt i, at koordi-
natoren sammen med borgeren og evt. parerende vurde-
rer borgerens situation, herunder indsamler oplysninger
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Fig. 4.4: Model for forlebskoordinering og koordineringsmetoder (inspireret af Maliski 2004)

Vurderer

Koordinerer

Stotter Motiverer

"Holde pa sporet’

Udfarer Vejleder/radgiver

Feelles problemlosning

fra relevante samarbejdspartnere om borgerens sygdoms-
forlab, vanskeligheder i hverdagslivet og behov for rehabi-
litering. Samarbejdet mellem borgeren, de parerende og
koordinatoren har til hensigt at na frem til en feelles pro-
blemlg@sning ift. behovet for rehabilitering. Netop den feel-
les indsats mellem borger og forlebskoordinatoren ser ud
til at medvirke til at stotte og motivere borgeren i en ofte
meget vanskelig og kaotisk livssituation.

Igennem koordinering som metode samarbejder koordi-
natoren som navnt med borgeren og dennes naermeste i
rehabiliteringsprocessen. Koordinering er ogsa den meto-
de, hvormed koordinatoren sgger at skabe sammenhang
i indsatsen fra de ofte mange involverede akterer. Sam-
arbejdet med borgeren involverer i alle situationer stotte
til borgeren for, at denne i videst mulig omfang selv kan
handle i og forvalte egen sygdomsforleb og livssituation.
Endvidere vil motivation af borgeren til selv at handle i et
eller andet omfang ofte indgé i koordineringsindsatsen.
Koordineringsindsatsen bidrager, ud over at fastholde
sammenhengen i indsatsen, ogsa til at der sker fremdrift
i rehabiliteringsprocessen gennem lobende kontakter til
borgeren og de mange involverede aktgrer.

REHABILITERING HOS BORGERE MED KREFT

I nogle situationer kan der veere behov for, at forlabskoor-
dinatoren udferer konkrete handlinger for eller sammen
med borgeren, fx der hvor borgeren ikke har overskud
til selv at kontakte en akter (fx en hospitalsafdeling, en
sagsbehandler, en medarbejder i et forsikringsselskab).
Endelig vil borgeren ofte have behov for vejledning og
radgivning, evt. implicit heri en vis videndeling i form af
undervisning, for sammen med koordinatoren at kunne
samarbejde videre i den feelles problemlgsningsproces
med en god og sammenhangende rehabilitering i den
situation, hvor kreeftsygdommen og -behandlingen med-
forer 'brud’ og vanskeligheder i borgerens hverdagsliv.

Individuel sammensatning af modellens elementer
Analyser af journaler fra koordineringsforlobene har vist,
at den enkelte forlobskoordinator i vidt omfang har sam-
mensat indholdet af modellen i forhold til den enkelte
borgers individuelle situation. Denne méde at individua-
lisere anvendelsen af forskellige metoder pa over for bor-
gerne er parallel til de resultater, som Maliski (2004) kom
til i sin undersegelse.

I analyserne af de forskellige koordineringsforlgb kan



Tabel 4.13: Metodedifferentiering i fire scenarier af koordineringsforlgb

Scenario
Feelles for alle scenarier

Metodedifferentiering
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* Vurderer den aktuelle situation og behovet for tilbud om rehabilitering.

| kortvarige og enkle forlgb kan der veere tale om en fragmenteret vurdering af behovet for rehabilitering;
nogle gange styret af borgeren og dennes definition af behov fx for information.
* Samarbejder om den feelles problemlgsning i forhold til borgerens aktuelle sygdoms- og livssituation.

Scenario 1: .
Den selvforvaltende

borger med behov for
afgreenset information
Scenario 2: o
Den selvforvaltende .
borger med behov for in-
formation og stette til selv

at mestre egen situation
Scenario 3: .
Borgeren med afgreenset e
og korterevarende behov

for rehabilitering og koor-
dinering

Scenario 4: J
Borgeren med komplekse
og langvarige behov for
rehabilitering og koordi-
nering

Stette og evt. vejledning/radgivning.

Koordinering (begreenset omfang)

natoren.
Koordinering og timning af indsatser

af koordinatoren.

der iagttages en metodeanvendelse, der i mange forlgb
folger et monster i forhold til de fire scenarier af kontakt-
og koordineringsforlgb, der er beskrevet tidligere i afsnit
9.3. Dette monster er illustreret i tabel 4.13.

Det ovenfor beskrevne billede af anvendte metoder i
de enkelte koordineringsforleb (tabel 4.13) skal betrag-
tes som en generel beskrivelse, der implicit rummer en
betydelig grad af kompleksitet. I afsnit 9.5.3 herefter vil
netop individualiseringen og kompleksiteten i koordine-
ringsforlgbene blive belyst dybere, iseer ift. scenario 3 og
scenario 4, der udger de mest omfattende, komplekse og
pé alle niveauer mest ressourcekraevende koordinerings-
forleb.

Handleplaner

Ved planleegningen af projektet var det intentionen, at
der skulle udarbejdes en 'handleplan’ for hvert koordi-
neringsforleb, indeholdende en beskrivelse af borgerens
funktionsevne med ressourcer og begraensninger inden
for de fem omrader, som ICF-referencerammen rum-
mer (kroppens funktion og anatomi, aktivitet, delta-
gelse, personlige faktorer og omgivelsesfaktorer). Ud fra
en samlet vurdering af borgerens situation med identifi-
kation af borgerens behov for rehabilitering m.v. skulle

Der er i denne type forleb netop tale om borgere, der i stor grad er i stand til selv at forvalte og handle i
egen situation, men maske mangler information om handlemuligheder.

Stette, motivation og vejledning/radgivning.
| denne type koordineringsforleb kan der vaere tale om, at borgeren har behov for enkelte informationer og
statte/ motivation til selv at handle. Enkelte interne kontakter af koordinerende karakter varetages af koordi-

Stette, motivation og vejledning/radgivning.
| denne type koordineringsforlgb kan der veere tale om, at borgeren har behov for en del informationer samt
stotte/ motivation til selv at handle. Flere interne og eksterne kontakter af koordinerende karakter varetages

| dette scenario inddrager koordinatoren samtlige metoder i modellen.
Tyngden i de anvendte metoder kan ogsa her veere forskellig, men der er ofte brug for en betydelig grad af
koordinering, stette og at koordinatoren udferer mange konkrete koordineringsopgaver for borgeren.

der fastszettes mal for indsatsen sammen med borgeren.
Ud fra identificerede behov for rehabilitering og de fast-
satte mal skulle de enkelte rehabiliteringstiltag aftales og
iveerkseettes. I lobet af min. 6 uger og herefter min. hver
3. méaned skulle der folges op pa den beskrevne handle-
plan sammen med borgeren og evt. parerende for juste-
ringer af planen og aftaler om evt. yderligere tiltag ud fra
de fastsatte mal.

I projektforlgbet viste det sig, at den udviklede handle-
plan ikke fik anvendelse. Derimod planlagde og doku-
menterede den enkelte koordinator koordinerings- og
rehabiliteringsforlobene i egne ’journaler’ efter princip-
per, der i vidt omfang indeholdt ovennaevnte elementer.
Det eneste element, der ikke blev praktiseret omkring
handleplanen i projektforlgbet var anvendelsen af ICF-
referencerammen til organisering af vurderinger af bor-
gerens ressourcer og begraensninger (funktionsevnened-
sattelser). Nar denne ramme ikke blev anvendt kan det
skyldes redskabets manglende anvendelighed i praksis,
manglende viden og fortrolighed med ICF som referen-
ceramme blandt kommunernes forlobskoordinatorer og
tidspres ift. de direkte opgaver over for borgere og sam-
arbejdspartnere. Endelig vil det ikke vere relevant at ud-
arbejde handleplaner i korte forleb, hvor der fx alene har
veeret tale om korte telefonkontakter.
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Delkonklusion

Forlgbskoordinering gennemfgres under anvendelse af
metoder med vurdering, koordinering, ‘holde pa sporet),
stotte, motivation, udfere for borgeren og vejledning/
raddgivning - alle med sigte pa en feelles probleml@sning.
Valget af metoder differentieres ift. den enkelte borgers
situation og kompleksiteten i koordineringsforlgbet. In-
tentionen om udarbejdelse af strukturerede handlepla-
ner i projektforlgbet blev ikke praktiseret; i stedet blev
den héndteret via egne borgerjournaler efter principper,
der i vidt omfang rummede elementer fra en udarbejdet
ramme for handleplaner.

9.5.3 Kompleksitet i forlobskoordinering

I forbindelse med kraftsygdom og rehabilitering er der
som tidligere neevnt mange samspil undervejs mellem
borgeren og mange andre akterer: familien og andre
pérerende, fag-professionelle pa hospitaler og i kom-
munernes forskellige afdelinger, arbejdspladsens ledere
og kollegaer, samt konsulenter i Kraeftens Bekeempelse
osv. Der kan ogsa veere haendelser undervejs, som stotter
forlebets samspil i positiv eller negativ retning: sygdom-
mens og kraftbehandlingens forlgb, borgerens kontakt
til arbejdspladsen, familiens og venners reaktioner, for-
sikringer og den okonomiske situation, kommunale kon-
takter og procedurer.

Forlgb kan, som det er vist tidligere i scenariebeskri-
velserne (afsnit 9.3) veere ganske ukomplicerede, men
mange koordineringsforleb har veeret meget vanskelige
og yderst komplicerede. Gennem en kvalitativ analyse
af koordinatorernes journalnotater har koordinatoren
lobende beskrevet®, og ind imellem reflekteret over forlo-
benes proces, indsatserne og disses kontekster.
Beskrivelsen af forlebskoordinering er ret omfattende
Kompleksiteten er beskrevet med en raekke praksis-
eksempler pga. den betydning den har for indblik i og
forstdelse af borgernes situation, dels ift. forlebskoor-
dineringens krav og udfordringer. Analysen af data fra
journalerne vedrerende kompleksiteten i koordinerings-
forlebene supplerer endvidere den tidligere beskrevne
analyse af koordineringsformer og -metoder, og den op-

stillede model for samspillet mellem centrale elementer
i et koordineringsforlab.

Faktorer i koordinering af forlob kan gradueres pa et
kontinuum i forhold til kompleksitet. Nedenstdende be-
skrivelse omfatter faktorer, der bidrog til kompleksitet i
koordineringsfunktionen. Modsvarende bidrog fraveer
af et eller flere ovennaevnte faktorer i et forleb til, at ko-
ordineringen forlgb enklere, fx nar opgaverne var fa og
enkle at handtere, ikke kraevede en specifik indsats, nar
forlebet havde fa akterer involveret, nar antal kontakter
med borgeren var begraenset, nar borgerens baggrund og
netveerk havde ressourcer til at statte forlobet og indsat-
sen, og nar borgeren selv deltog aktivt i rehabiliterings-
forlebet ud fra feelles mal.

De enkelte faktorer, der kan oge kompleksiteten i et ko-
ordineringsforlgb, er beskrevet nedenfor sammen med
eksempler fra praksis’. Eksemplerne nedenfor er siledes
alle fra komplekse forlab.

1. Borgerens baggrund; sygdomsmaessigt, psykisk,
mentalt og socialt

Forlebskoordinatorerne indhentede i de fleste tilfeelde
oplysninger fra borgeren om dennes sociale situation.
Det er séledes borgerens egne oplysninger, der ligger bag
koordinatorens registreringer pa dette. Det betyder, at
det er faktorer, som borgeren tillagde betydning ved at
forteelle dem, og som forlebskoordinatoren ligeledes til-
lagde betydning ved at nedskrive dem.

Eksempel 1:

Forlebskoordinator har udelukkende kendskab til
borger via kontakt med péarerende, da borgeren
isolerer sig socialt. Pédrerende er staerkt belastet af
sygdomssituationen, en usikker prognose, af den
kreeftramtes psykiske tilstand og som ene bearere af
plejebyrden. Forlgbskoordinatoren arrangerer og ko-
ordinerer i samrad med parerende professionel stot-
te, som kan accepteres af den kraeftramte.

6. Notaterne bestéar af faktuelle beskrivelser af indsatserne, kontakter samt koordinatorernes refleksioner i forbindelse hermed.

7. Eksemplerne er anonymiseret séledes at der ingen forhold er, som kan genkendes og knyttes til specifikke borgere. Det betyder ligeledes,
at eksemplerne er hentet ud af en storre sammenhaeng, som ikke kan medtages af hensyn til borgeren. Derfor fremgér fx heller ikke,
hvilken kommune borgeren bor i, borgerens kon og alder, civile status, eller serligt genkendelige heendelser og faktorer.
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Eksempel 2:

Borgeren er i et intenst behandlingsforleb med laen-
gerevarende indleeggelsesperioder og med skiftende
udslag i prognosen. Den biomedicinske behandling
har kraftig fysisk og psykisk pavirkning. Borgeren har
uddannelses- og arbejdsmaessige darlige erfaringer i
rygsekken, men har selv fundet en arbejdsplads og
holder kontakt hermed. I borgerens nzere netvaerk
opstar der kraftige psykiske reaktioner, som forlebs-
koordinatoren indgar aktivt i at handtere sidelpben-
de, sdledes at koordineringen af kreeftramtes forleb
kan fortsaette optimalt.

Eksempel 3:

Borgeren er recidiv med spredning. I det nzere net-
veerk er der andre kreeftramte med behov for stotte.
Borgeren har darlig arbejdsmeessig erfaring i forbin-
delse med sin diagnose. Til trods for sin sociale situa-
tion har borgeren et positivt syn pa livet og kender
sine muligheder for at vende tilbage til arbejdslivet.

Eksempel 4:

Forlgbskoordinators kendskab til borgerens bag-
grund stammer delvist fra professionelle omkring
borgeren og delvist fra samtaler med borgeren. Bor-
geren er i et mangedrigt misbrug. Er steerkt atheengig
af professionelle omsorgspersoner for at opretholde
et hverdagsliv og i forhold til at gennemfere behand-
ling og rehabilitering. Det betyder, at forlobskoordi-
natoren ogsa ma koordinere i teet samarbejde med
sével borger som nzaere professionelle.

Nar kreeftramte og parerende er belastet af kraeftsyg-
domsforlgbet, anden sygdom, sociale og psykiske
problemer i den nere familie og omgangskreds, pa-
virker det den kreeftramte, og dennes rehabilitering.
Det betyder, at kreeftramtes sociale baggrund og situ-
ation bidrager til koordineringens kompleksitet, fordi
denne skal spille ssmmen med disse forhold.

2.Borgerens/de parerendes grad af aktiv deltagelse i
forhold til selvforvaltning i rehabiliteringsforlebet
Koordineringens kompleksitet knyttede an til borgerens
og evt. parorendes made at deltage pa i koordinering og
rehabilitering. Nogle borgere deltog aktivt i at koordinere
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og igangsette tiltag, mens andre borgere var forholdsvis
passive og afventede koordinatorens tiltag. Andre igen
var aktive men ikke i forhold til feelles mal.

Eksempel 1:

Borger deltager aktivt i forhold til at opnda egne onsker
i rehabilitering. Disse stottes dog ikke af omgivende
omsorgspersoner. Er passiv i forhold til at medvirke
til fag-professionelles behandlings- og rehabilite-
ringsplan. Forlebskoordinatorens koordinatorfunk-
tion befinder sig i speendingsfeltet mellem borgeren
og de professionelle.

Eksempel 2:

Péarorende tager kontakt til forlebskoordinatoren,
som herefter skaber kontakt til borgeren. Borger er i
antidepressiv behandling. Er meget interesseret i at
vende tilbage til sit job og har god kontakt til arbejds-
pladsen, kollegaer og leder. Deltager aktivt i fysiske
del rehabilitering, men er forholdsvis passiv i forhold
til at tage initiativ i andre dele af rehabiliteringen.

Eksemplerne viser, at borgeres sociale baggrund, si-
tuation og ressourcer varierede. I forhold til selvfor-
valtning og at deltage aktivt, fx at styre rehabilitering,
skabe aftaler, eller hdndtere de administrative pro-
cedurer, som traeder i kraft ved sygdom og adgang til
modtagelse af sygedagpenge, betad det, at baggrund
og ressourcer gav ulige mulighed herfor. I forhold til
kompleksitet i koordinatorfunktionen var borgers
baggrund og de rammer, som deres ressourcer satte
for deres deltagelse central.

3. Et stort galleri af aktorer (professionelle og
parorende/netveerk), med henblik pa at indhente
informationer, skabe aftaler eller igangszette tiltag i
forlebet

Et komplekst forlgb, var ofte kendetegnet ved at forlabs-

koordinatoren havde kontakt til mange aktorer (pare-

rende eller professionelle). Kompleksitet knytter an til,
hvor mange kontakter forlobskoordinatorerne har og
med hvem: flere forskellige institutioner og afdelinger

(personer) i kommunen og regionen, pa arbejdspladsen,

pa hospital, i familien.

Mange aktorer kontaktede forlebskoordinatoren via tele-
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fon eller mail. Andre akterer havde forlobskoordinatoren
personlig kontakt med pa anden vis. Kontakt til borgeren
skete i nogle tilfeelde efter parorendes henvendelse eller
i sjeeldnere tilfeelde udelukkende via pargrende.  neden-
stdende tilfeelde angives kontakten alene en gang, men
kan deekke over flere kontakter med samme aktor.

Eksempel 1:

Forlgbskoordinatoren har kontakt med borger, made
med hospitalspersonale, kontakt med sekreteer, afde-
lingssygeplejerske, sygeplejerske pa hospitalsafde-
ling, kontakt til hjemmepleje, kontakt til personale p&
anden institution.

Eksempel 2:

Forlgbskoordinatoren har kontakt med borger, til
pensionskasser, til kommunens boligafdeling, til
kommunens afdeling for aktivitet og pleje, til borger-
service, kontakt til boligudlejer.

Eksempel 3:

Forlebskoordinatoren har kontakt med borger, per-
sonlig kontakt med borgers arbejdsplads og dennes
arbejdsgiver, kontakt til Kreeftens Bekeempelse, med
visitator i Region Midtjylland, kontakt til rekreations-
center.

Eksempel 4:

Kontakt til borgers fagforening, til arbejdsplads, til kom-
munens sygedagpengeafdeling, til sagsbehandler, til
myndighedsafdeling, til praktikpladsvirksomhed, til so-
cialradgiver pa hospital, til kommunens socialafdeling,
til jobkonsulent, teet kontakt med neere pérgrende.

Eksempel 5:

Forlebskoordinatoren har kontakt med neere og fjer-
ne parerende, omsorgsprofessionelle, praktiserende
leege, hjemmepleje/hjemmehjelp, visitationsenhed,
hjemmesygeplejerske, boligselskab, handveaerkerfir-
ma.

Eksempel 6:

Forlebskoordinatoren har personlig og mailkontakt
med parerende, mode med specialteam vedr. vurde-
ring af funktionsevne.

REHABILITERING HOS BORGERE MED KREFT

Eksempel 7:

Forlgbskoordinatoren medes med flere parerende,
men ingen direkte kontakt med borger, kontakt med
visitationsenhed.

Kompleksitet opstar ogsa i forhold til maden eller
kontaktformen, som forlebskoordinatoren bruger til
at skabe og holde koordineringen i gang pa. Et forleb
kan fx vaere kendetegnet ved individuelle eller feelles
meder med deltagelse af repreesentanter fra arbejds-
plads, fra kommunen, fra Kreeftens Bekeempelse, og
af borgeren, pargrende og forlabskoordinatoren.

Ogsa den méde, som forlobskoordinatoren har kontakt
med borgeren pd, kan veere kompleks, fx nar forlebsko-
ordinatoren ogsa har kontakt til en eller flere pargrende
under forlabet, eller alene har kontakt til borgeren gen-
nem pargrende.

Moder med borgeren skete ved personligt mede, pr.
telefon og mail, pd forlebskoordinatoren arbejdsplads
(sundhedscenter eller jobcenter), i borgerens hjem, eller
i sjeeldnere tilfeelde i et andet offentligt rum, fx hospitals-
afdeling, enten pa patientstuen, patienternes dagligstue
eller andet tilbudt medelokale.

Kontakt med professionelle skete ofte pr. telefon eller
mail, men ogsd i borgers hjem, pd hospitalsafdelinger.
Kontakt med borgers arbejdsgiver og kollegaer skete
ofte pa deres felles arbejdsplads, eller kommende ar-
bejdsplads. Kontakt med péregrende skete enten pa for-
lobskoordinatorens arbejdsplads (sundhedscenter eller
jobcenter), pr. telefon og mail, eller i borgers hjem eller
i en parerendes hjem. Kontakt var oftest med en enkelt
akter ad gangen, men der er ogsd flere eksempler pd at
forlebskoordinatoren har mede med flere akterer pa
samme tid, oftest pa borgerens arbejdsplads.

Eksempel 8:

Forlebskoordinatoren medtes med borger péa hospi-
talsafdeling under indleeggelse, individuelt og sam-
men med personale fra afdelingen.

Eksempel 9:

Forlgbskoordinatoren medtes med borger i dennes
hjem, besog pa arbejdsplads, beseg pa borgers hospi-
tal.



Eksempel 10:
Forlgbskoordinatoren medes med omsorgsprofessio-
nelle i borgers hjem, telefonkontakt med péarerende.

Eksempel 11:
Forlebskoordinatoren meder borger og parerende i
deres feelles hjem, meodes med specialteam.

4. Stor bredde og variation i de opgaver
og aktiviteter i det enkelte forleb

Forlobskoordinatoren handterede en omfattende vifte
af opgaver og aktiviteter ift. rehabiliteringsindsatser, fx
vedr. pkonomisk sikring af borgeren, tilbud i kommunen
og Krzeftens Bekeempelse, kontakt til ligestillede borgere,
opgaver vedr. jobfastholdelse med sygedagpengeproce-
durer og kontakt til arbejdspladsen, opgaver vedr. hand-
tering af psykiske reaktioner pa sygdommen, anspgning
om ophold pa Rehabiliteringscenter Dallund, opgaver
vedr. familiens situation, research og information/orien-
tering, samtaler m.v.; opgavelisten er meget lang.

Eksempel 1:

I et forleb udarbejdede forlobskoordinatoren papirer
vedr. arbejdsfastholdelse og en arbejdsevneafklaring/
ressourceprofil, orienterede borgeren om pensions-
forhold, om procedurer vedr. sygemelding og fleks-
ydelse og udevede personlig assistance ved udfyldelse
af diverse ansggninger. Derudover samtalede forlobs-
koordinatoren med borgeren om psykiske folger af
sygdommen og orienterede borgeren om forskellige
parters deltagelse i forhold til et specifikt tiltag.

Eksempel 2:

I et forlob samtalede forlpbskoordinatoren med
borger og dennes parerende om diverse aktiviteter,
mulighed for stotte til den daglige husholdning og
personlig pleje. Forlobskoordinatoren havde konti-
nuerligkontakt med flere omsorgsprofessionelle vedr.
borgerens pleje, stotte generelt, livssituation mv. Des-
uden sorgede forlgbskoordinatoren for at lave aftaler
med hospitaler og kommunale fagpersoner vedr. ud-
skrivningsforbehold samt samlede op, da aftalerne
ikke blev overholdt. Forlgbskoordinatoren sergede
for, at medicin blev leveret og doseret samt koordi-
nerede ansvaret for medicinudlevering og dosering,
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da den ikke var under kontrol. Forlebskoordinatoren
koordinerede stotte i borgers hjem generelt og tjek-
kede op pa og opdaterede borgers hverdagssituation
til forskellige omsorgsprofessionelle, herunder udar-
bejdede oversigt over hjemmehjeelpens modetider til
borger.

Eksempel 3:

I et forlgb havde forlobskoordinatoren samtaler med
borgeren om lovmaessige muligheder for seerlige hen-
syn vedr. tilbagevenden til job; informerede borgeren
om arbejdsmiljpafdelingen og fastholdelseskonsu-
lenten og om Kraeftens Bekeempelse og mulighed for
konsulentbistand pa arbejdspladsen. Forlgbskoordi-
natoren kontaktede arbejdsfastholdelseskonsulent,
og orienterede kommunens sygedagpengeafdeling
om borgerens situation. Derudover samtalede for-
lobskoordinatoren med borgeren om typiske psyko-
logiske konsekvenser af sygdommen, om organise-
ring af hverdagen, om motion.

Eksempel 4:

I et forleb informerede forlobskoordinatoren borgeren
og dennes netvaerk om pkonomiske stgttemuligheder i
form af pension, forsikring m.m.; informerede om pro-
cedurer, frister, kriterier vedr. udfyldelse af skemaer og
ansegninger; informerede vedr. offentlige praktiske
stgttemuligheder, om plejeorlov, om statte til seerligt
berorte medlemmer af familien. Forlebskoordinato-
ren informerede desuden om alternativ behandling og
stottemuligheder i Kreftens Bekeempelse, om infor-
mationer om kreeft og sygdomssituationen. Derudover
stottede forlgbskoordinatoren med at tilpasse jobak-
tiveringsprocedurer i form af automatisk overdragelse
til 'anden aktgr’, til borgerens og netvaerkets behov og
muligheder i forbindelsen med sygdomssituationen.

Eksemplerne 1-4 ovenfor vedr. opgaver og aktiviteter
viser variationsgraden af faktorer i de enkelte forlab, fra
orientering om pensionsforhold til aktiv involvering i at
fa medicinudlevering og -dosering til at fungere for bor-
geren. Eksemplerne viser forskellen i koordinatorfunkti-
onen mellem forleb: i to (eksempel 1 og 3) har forlgbsko-
ordinatoren forholdsvis orienterende aktiviteter og yder
stotte til at borgeren kan komme igennem systemernes
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procedurer, samt orienteret kommunale akterer. Der-
udover er der samtaler med borgeren om generelle og
personlige oplevelser af at leve med en kraeftsygdom. I
to eksempler (eksempel 2 og 4) gér forlobskoordinatoren
langt mere aktivt ind, og stotter borgeren i at fa dennes
livssituation til at fungere pa et hverdagsniveau gennem
igangsettelser og gentagne opsamlinger af professionel
omsorg og stotte.

Arten af faktorer i de fire eksempler er veesentligt forskel-
lige, hvorved koordinatorfunktionen far forskelligt art,
omfang og kompleksitetsgrad. Dette forsteerkes desuden
af omfanget og arten af det galleri af personer, som for-
lobskoordinatoren har kontakt til, jfr. punkt 2 ovenfor.

5. Opgaverne i forbindelse med koordinering
krzaevede en serlig indsats, viden o.l.

Bag mange aktiviteter 14 ofte endnu en aktivitet for for-
lobskoordinatoren i forhold til forst at afsege, undersege
og vurdere mulighederne for den specifikke borger. Den-
ne del ligger implicit i mange af de beskrevne opgaver og
aktiviteter bl.a. under punkt 4 ovenfor, fx omkring etab-
lering af job- og praktikplads, afklaring af kommunens
politik i forhold til at yde stotte til ophold pa Rehabili-
teringscenter Dallund og praktisk-paedagogisk stette til
familie med mindredrige bern osv.

Kompleksitetens kendetegn — en model
I modellen i fig. 4.5 er det beskrevne samspil mellem de
fem faktorer sammenfattet og illustreret.

Fig. 4.5: Model af samspil mellem elementer, der betegner kompleksitet i kontakt- og koordineringsforlgb

Baggrund: Baggrund samt omfanget og
arten af vanskeligheder i borgerens hverdagsliv.

Hoj

Fa og enkle

AN

Baggrund og
vanskeligheder
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Aktorer og opgaver

Selvforvaltning

Lav

Selvforvaltning: Borgerens og de pargrendendes
evne til selv at handtere (empower/mestre) egen
livssituation.
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forlebskoordineringens opgaver og aktiviteter samt
krav til seerlig viden.



Kendetegnende for koordineringsforlobene er, samlet set
ogenkeltvis, at der er meget stor variation i faktorer under
de ovenfor beskrevne fem kategorier; alle fem kategorier
komplicerede koordineringen hver for sig eller i samme
forleb hos borgeren. Der er en tendens til at jo flere af de
fem faktorer, der er involveret i et koordineringsforlab, jo
mere kompliceret forekommer koordineringen. Det kan
dog neeppe entydigt tolkes siledes, at koordineringen er
enkel, hvis der er fa faktorer. Eksempelvis viste den ana-
lytiske opdeling, at der i et forleb kan indgé mange for-
skellige faktorer pd ét omrade og fa pa et andet. Et andet
eksempel er, at antallet kan veere fleksibelt med tiltagen-
de og aftagende faktorer undervejs i forlebet. Hver for sig
eller sammen gav de omfang til koordineringen. Det er
den registrerede sammensatning af de enkelte faktorer,
samt de enkelte faktorers art, der skaber omfanget, og gor
udslagetiforhold til, hvor koordineringsforlgbet placerer
sig pa et kontinuum af kompliceret — ukompliceret. Ved
samtidig tilstedeveerelse og indflydelse af et stort galleri
af aktorer og mange opgaver og aktiviteter, der kraever
serlig en serlig viden og indsats, jo mere koordination
kreevede forlobene. Ved tilstedeveaerelsen og indflydelsen
af faktorer i borgerens baggrund og sygdom samt i den
made borgeren og de pargrende selv medvirkede i pro-
cessen, var omfanget af koordineringsindsatsen placeret
i den pavirkning, som borgerens a priori situation og res-
sourcer havde pé forlebet.

Derfor er det centralt at rette opmerksomheden pa de
registrerede faktorers sammensatning og art, og hvorle-
des de tiltager sig karakter og omfang i en koordinering.
I beskrivelsen af elementerne eller faktorer bag komplek-
sitet i forlobskoordinering hos borgere med kreeft er der
séledes bade en reekke sociale (relationelle) og en raekke
forlobspreegede (processuelle) koordineringsopgaver.
De to typer af opgaver relaterer sig hver iser til den tidli-
gere beskrevne koordineringsform i projektforlabet, der
bestar henholdsvis i en borgerrettet og en enhedsrettet
eller organisatorisk preeget koordineringsform.

Delkonklusion

Kompleksiteten i koordineringsforlobene er meget varie-
rende og influeres af en raekke faktorer: borgerens baggrund
og vanskeligheder, graden af borgerens og de pérgrendes
selvforvaltning samt omfanget af iveerksatte opgaver og in-
volverede aktgrer, herunder krav til seerlig viden.
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9.5.4 Borgerens adgang og kontakt

til forlebskoordinatoren
Med den centrale placering, som koordinatorfunktio-
nen ser ud til at have i hele projektet, set i forhold til de
ovrige tilbud om rehabilitering og arbejdsfastholdelse,
udger borgernes mulighed for henvisning, let adgang
og kontakt til koordinatoren et vigtigt element. Gennem
kontakten til koordinatoren kan der ske henvisning til til-
bud om rehabilitering og en tidlig indsats pa arbejdsfast-
holdelsesomrédet, ligesom der kan iveerkseettes stotte til
koordinering af den samlede indsats; alt sammen ud fra
den enkelte borgers individuelle behov og seerlige situa-
tion.
Data vedr. menstret for henvendelse og information om/
henvisning af borgerne til kommunernes tilbud i pro-
jektforlobet er beskrevet i tabel 4.14 — 4.18. Henvisnin-
gerne er i forste reekke sket via de inkluderede hospitals-
afdelinger ud fra den aftalte samarbejdsmodel. Tidligt i
afprevningsfasen af projektet viste det sig imidlertid, at
en betydelig del af de inkluderede borger henvendte sig
eller blev henvist til kommunernes forlpbskoordinator
via andre kanaler, end den oprindeligt planlagte vej via
hospitalernes diagnostiske og behandlende afdelinger.

Tabel 4.14: Har borgeren henvendt sig selv uden henvisning fra en
hospitalsafdeling? (n=112)

Kommune

o 2

5 (7} o o

E B > 8§ E

Q 3] X - )

T o« 7] > -
Ja —borgeren har selv henvendt sig ' 7 24 21 9 61
Nej — borggren har ikke selv 9 21 10 7 47
henvendt sig
Uoplyst 0 0 1 3 4
Total 16 45 32 19 112

Tabel 4.14 viser, at 55% af borgerne selv har henvendt sig
uden en henvisning fra en hospitalsafdeling; 42% hen-
vendte sig efter en henvisning fra hospitalet. I forhold
til de inkluderede borgere i de enkelte kommuner er der
ikke nogen forskel i fordelingen af andelen af borgere, der
selv har henvendt sig i forhold til borgere med en hen-
visning fra en hospitalsafdeling i tre af kommunerne; i
Skive Kommune har dobbelt s mange henvendt sig selv
ift. henviste via hospitalsafdelingerne.
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I forhold til malsetningen om en tidlig indsats fandt
kontakten til kommunernes forlebskoordinatorer ift.
diagnosetidspunktet sted efter et menster, der er beskre-
vet i tabel 4.15.

Tabel 4.15: 1. kontakt til forlabskoordinator ift. diagnosetidspunkt

(n=93)
Tid fra diagnose til 1. kontakt Antal %
Fra 0 til 6 uger efter diagnosetidspunktet 36 39
Fra 7 uger til 12 uger efter diagnosetidspunktet 11 12
Tidligere diagnose og > 13 uger efter diagnosetids-
46 49
punktet

Her fremgar det at 40% af de borgere, der henvendte sig til
kommunernes forlgbskoordinator, kan betragtes som ny-
diagnosticerede, medens 60% kan betragtes som veerende
i behandling, med afsluttet behandling eller behandling
for recidiv af sygdommen. For under halvdelen af de in-
kluderede borger kan der siledes siges at have varet tale
om en tidlig indsats, for den anden halvdel har der vaeret
tale om en indsats, der har rettet sig imod vanskeligheder
i eller efter et gennemfort behandlingsforlab.

Ser vi neermere pé hvem, der tog kontakt til kommuner-
nes forlebskoordinator, sé viste det sig, at 67% af borger-
ne tog kontakt uden henvisning, via parerende eller an-
dre, overvejende sagsbehandlere i kommunerne; 33% af
borgerne tog kontakt efter forudgédende kontakt fra syge-
plejerske eller i fa tilfzelde leege pa hospitalerne, enkelte
tog selv kontakten efter henvisning fra hospitalet.

Tabel 4.16: Hvem tog kontakt til kommunens koordinator (n = 112)

Koordinatoren blev Kommune
kontaktet af .......
o 4
= o o o
E B > 8 E
Q 3] x - o
T o« 7] > ]
Sygeplejerske pa
hospitalsafdeling 12 7 32
Leege pa hospitalsafdeling 0 2 0 2
Borgeren selv efter henvisning pa
hospitalet 0 1 1 1 3
Borqeren selv uden henvisning fra ° 18 3 6 29
hospitalet
Pararende til borgeren 1 4 1 3 9
Andre 5 8 20 4 37
Total 16 45 32 19 112

Set i forhold til opgoerelsen af borgere, der henvendte sig
til kommunernes forlebskoordinator (tabel 4.14), sa vi-
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ser denne opgorelse, at to tredjedele af borgerne enten
selv eller via parerende eller sagsbehandlere i kommu-
nen rettede henvendelse til koordinatoren; en tredjedel
af kontakten blev etableret via hospitalernes personale,
langt overvejende en sygeplejerske pa afdelingen. Det vi-
ser sig saledes, at det enten er en sygeplejerske, borgeren
selv eller en sagsbehandler i kommunerne, der star for
den direkte kontakt til koordinatoren.

Med det ovenfor beskrevne henvisnings- og henvendel-
sesmonster rejser der sig spergsmaél om, hvor og af hvem
borgerne fik information om kommunernes tilbud om
rehabilitering ved kreeft. Det vil nemlig veere igennem
information om kommunernes tilbud, at den enkelte
borger far mulighed for selv at vurdere, om denne har sé-
danne vanskeligheder i hverdagslivet med kraeftsygdom-
men eller ud fra andre begrundelser, at borgeren tager
initiativ til at henvende sig til kommunens forlgbskoor-
dinator, evt. ved at bede om at koordinatoren selv tager
telefonisk kontakt til borgeren.

Oplysninger om hvor og af hvem borgeren fik informa-
tion om kommunernes rehabiliteringstilbud og tilbud
om kontakt til en forlebskoordinator er beskrevet i tabel
4.17 og tabel 4.18.

Tabel 4.17: Hvor fik borgeren oplysning om rehabiliteringstilbuddet
(n=109)

Borgeren fik oplysning om Kommune

rehabiliteringstilbuddet fra

N | Randers
Total

—_
()]

Medicinsk afdeling
Kirurgisk afdeling

Onkologisk afdeling 1
Egen leege 2 2
Parerende 2 5

Sagsbehandler pa kommunen 38

_‘
o)

o Ninvio o o o Skive

oaoom—noooovViborg
)
a

o NV M w o o o ©o o Herning

Kraeftens Bekeempelse 5 10
Ukendt 6 1 12
Total 4 31 18 109

Tabel 4.17 og 4.18 viser, at borgerne i langt overvejende
grad har faet information om kommunernes tilbud via
de medicinske og kirurgiske afdelinger pa hospitalerne, i
overraskende lidt omfang fra de onkologiske afdelinger og
egen leege, der naesten ikke har informeret borgerne om
tilbuddet; fra kommunernes sagsbehandlere og en del fra
Kraeftens Bekeempelse. Det har her veeret sygeplejerskerne



Tabel 4.18: Hvem formidlede informationen om tilbuddet (n=111)

Tilbuddet om rehabilitering Kommune
blev formidlet af
o 0
= (7} o o
E 2 > 8§ =
[7] @© = = o
T o« 7 > ]
Syge.plejerske‘ pa 9 14 8 7 38
hospitalsafdeling
Andre 5 26 | 22 9 62
Ukendt 2 3 2 7
Uoplyst 0 2 1 1 6
Total 16 45 31 19 111

pé hospitalsafdelingerne og kommunernes sagsbehand-
lere, bistaet af forlobskoordinatoren selv, der her har for-
midlet informationer om kommunernes tilbud.

Borgere med saerligt behov for rehabilitering

Flere af de involverede aktorer er blevet spurgt om de men-
te, at der var grupper af borgere, der havde et sarligt behov
for en kommunal forlgbskoordinator? Pa hospitalsomradet
var svaret fra de involverede kontaktpersoner falgende: 13
mente, at der er grupper med serlige behov, 6 mente, at det
var der ikke, 1 besvarelse var uoplyst. Et endnu mere mar-
kant billede tegner der sig set fra Kreeftens Bekeempelse,
hvor spergeskemainterview af fire radgivere viste, at man
for alle radgiveres vedkommende mente, at der er grup-
per af borgere med et serligt behov for en kommunal for-
lobskoordinator. I tabel 4.19 og 4..20 er vist en oversigt over
de grupper, som de to aktgrgrupper navnte som en serlig
malgruppe for tilbud om en kommunal forlgbskoordinator.
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Delkonklusion og perspektivering

Ud fra ovenstaende er erfaringerne fra projektet, at in-
formation om og henvisning af borgere til kommuner-
nes tilbud om kontakt til en forlgbskoordinator kun i
begrzenset omfang er lykkedes via et samarbejde med de
involverede hospitalsafdelinger. En del af baggrunden
herfor er analyseret i projektets organisationsanalyse i
afsnit 9.10.6 om Information om og adgang til rehabilite-
ring og koordinering. Flere andre kilder til information og
henvisning har vist sig at veere veerdifulde for borgernes
adgang til kommunernes tilbud, hvilket ber taenkes ind i
anbefalinger vedr. en model for den gode sammenhan-
gende rehabiliteringsindsats.

En anden erfaring er ogsd, at det ikke er muligt ud fra
projektforlebet at sige noget om, hvor mange borgere
(patienter), der rent faktisk har faet information om
kommunernes tilbud, og dermed hvor mange af disse
der efterfolgende har valgt at benyttet sig af tilbuddet.
Det var intentionen ved indledningen af samarbejdet
med hospitalsafdelingerne at dokumentere antal infor-
merede borgere og derefter antal borgere, der henvendte
sig. Det viste sig ikke muligt at praktisere for hospitals-
afdelingerne, ligesom mange henvendelser til projektet
kom via andre informationskanaler.

I forhold til borgere med et serligt behov for opmaerk-
somhed ved behov for rehabilitering, jfr. beskrivelsen
i afsnit 9.1 Borgerne — en profil af borgerne i projektet,
har det ikke veeret muligt ud fra projektforlobet og det

Tabel 4.19: Grupper af borgere med seerligt behov for en kommunal forlebskoordinator set fra hospitalernes kontaktpersoner (n = 20)

Borgerens pers./soc. ressourcer

* Ressourcesvage borgere

* Enlige

¢ Grupper med darligt netveerk

* Borgere > 64 ar

Borgerens situation

* Hvis pt. har sveert ved at orientere sig ift. tilbud og behandlingen
* Psykisk meget pavirkede patienter

* Borgerens individuelle situation

* Terminalpatienter

Borgerens sociale situation

* Selvstaendige

*Yngre erhvervsdrivende

¢ Familier med barn, evt. mindre bgrn

Behandlingsforlgbet m.v.

* VVed flere forleb og flere fagpersoner
* Komplicerede forlab

* Tracheostomiopererede

Tabel 4.20: Grupper af borgere med seerligt behov for en kommunal forlebskoordinator set fra radgivere i Kreeftens Bekeempelse (n = 4)

Borgerens pers./soc. ressourcer

* Borgere med svage ressourcer og netveerk

* Socialt darligt stillede

Borgerens situation

* Mennesker, der rammes hardt psykisk/eksistentielt
* Borgere, hvor gamle traumer reaktiveres

Borgerens sociale situation
» Kreeftpatienter i alle aldre

* Mennesker i erhverv
Behandlingsforlgbet m.v.

¢ Kemo- og stralebehandling
* Starre kirurgiske indgreb (fx colostomi, fiernelse af et bryst)
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foreliggende materiale, at sige noget sikkert ift. om det
er lykkedes i tilstraekkeligt omfang at etablere kontakt til
borgere med lavt uddannelsesniveau og lille netvaerk. En
statistisk analyse af evt. ssmmenhenge mellem netveark,
uddannelse/erhverv og antal kontakter til koordinato-
rerne har ikke kunnet vise signifikante forskelle.

I besvarelserne fra hospitalsomradet og fra radgivere i
Kreeftens Bekaempelse ser det for det forste ud til at veere
betydelig overensstemmelse mellem de to aktorgruppers
opfattelse af hvilke grupper af borgere, der har seerligt be-
hov for en kommunal forlpbskoordinator, for det andet
ser det ud til, at flere aspekter kan indikere et serligt be-
hov for en kommunal forlebskoordinator: 1) borgerens
personlige og sociale ressourcer, fx ressourcesvage bor-
gere, enlige og zldre, 2) borgerens sociale situation, fx
om man er selvstaendig erhvervsdrivende og har familie
med mindre bern, 3) borgerens situation i sygdomsforle-
bet, hvor borgeren kan veere steerkt pa virket af situatio-
nen, evt. veere i terminalfasen med vanskeligheder ved
at orientere sig i behandlingsforlebet og tilbud om stette
samt 4) selve behandlingens kompleksitet og alvorlig-
hed, fx med flere forleb og fagpersoner involveret og ind-
gribende behandlinger. Der ser imidlertid ikke ud til at
veere nogen af de interviewede, der er opmearksomme pa

erfaringer vedr. socialt differentieret hjerterehabilitering
om, at ogsd borgere med lav uddannelse pa eller under
fagleert niveau behover serlig opmeerksomhed omkring
rehabilitering ved ’kronisk sygdom’ (jfr. afsnit 9.1 Borger-
ne — en profil af borgerne i projektet).

I Sundhedsstyrelsens generiske forlobsmodel ved kro-
nisk sygdom nzevnes der nogle eksempler pé kriterier for
henvisning til forlebskoordinering:

e Sygdommens kompleksitet og/eller flere samtidigt
behandlingskreevende kroniske sygdomme gor det
vanskeligt at gennemfore og fastholde behandlin-
gen.

e Patienten er identificeret som seerlig sarbar og har
brug for understottelse af mulighederne for egen-
omsorg. Eksempelvis fordi patientens evne til egen-
omsorg er lav pga. svage personlige og sociale res-
sourcer eller manglende sygdomsforstéelse.

Sundhedsstyrelsen 2008: 32

Det er pa mange punkter sammenfald mellem de krite-
rier, som Sundhedsstyrelsen naevner som eksempler pé
henvisning til forlebskoordinering og udsagnene fra de
involverede aktergrupper.

Tabel 4.21: Antal kontakter mellem borgerne og koordinatoren (n = 109)

Antal gange borger og koordinator har haft en kontakt

1 kontakt
2 kontakter

3 kontakter
4 kontakter

5 kontakter
6 kontakter
7 kontakter
8 kontakter
9 kontakter
10 kontakter
11 kontakter
12 kontakter
13 kontakter
15 kontakter
25 kontakter
Total
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Kommune

g
2 o ¢ g
E £ 2 e T - 8~
el 5| §|2| 2|3 o
o I o o 5 F < £
1 9 9 1 20
- 2 15 3 4 24 44/40 %
3 12 2 6 23
= 1 4 2 9 32/30 %
2 3 2 2 9
4 0 2 2 8
= 1 0 1 0 2 22/20 %
0 0 2 0 2
0 0 1 0 1
1 0 0 1 2
0 0 2 0 2
= 1 ! ! 0 8 11/10 %
0 1 1 0 2
0 0 1 0 1
0 0 1 0 1
16 45 30 18 109 109/100 %



9.5.5 Borgernes benyttelse af kommunernes
forlobskoordinator

Omfanget af borgernes benyttelse af koordinatorfunk-
tionen er blevet registreret via antallet af kontakter til
koordinatoren og former for kontakter til — og sted for
samtaler mellem borgeren og kommunernes forlebsko-
ordinatorer. I tabel 4.21 side 104 er forst antal af registre-
rede kontakter beskrevet for de inkluderede borgere.

Opgorelsen af antallet af kontakter (tabel 4.21 side 104) er

endvidere relateret til antallet af kontakter i de fire scena-

rier, der er beskrevet i afsnit 9.3 om Scenarier af kontak-

ter og koordineringsforlob. Denne sammenligning med

de fire scenarier skal tages med forbehold da man ikke

alene ud fra antallet af kontakter kan sige noget entydigt

om det enkelte forlobs placering péd det kontinuum, der

streekker sig fra et kort, enkel og ukompliceret koordine-

rings- og rehabiliteringsforleb til lange, omfattende og

seerdeles komplekse forlgb (jfr. afsnit 9.5.2 om Koordine-

ringsformer og metoder samt 9.5.3 om Kompleksitet i for-

lobskoordinering). 1 de to navnte afsnit skulle det vere

tydeliggjort, at mange elementer indgar i bestemmelsen

af karakteren af et koordineringsforlgb.

Nér det er sagt, sa giver det ovenfor beskrevne menster i
antal kontakter mellem borgerne og kommunernes ko-

ordinatorer et billede af, at 75% af alle koordineringsfor-

lob har fundet sted med mellem 1-4 kontakter pr. forleb

svarende til antallet af kontakter i scenario I og II, me-

dens 25% af forlobene har fundet sted med mellem 5 og
op til 25 for et enkelt forlob svarende til scenario III og
IV. 10% af forlobene har haft et kontaktantal svarende til
scenario IV.

Antallet af kontakter i de enkelte koordineringsforleb har
for Herning Kommunes vedkommende vaeret praget af
relativt mange forlesb med mellem 5-9 kontakter pr. for-
lob (scenario II). De ovrige forlgb skiller sig ikke serligt
ud fra de tre gvrige kommuner.

Antallet af kontakter i de enkelte koordineringsforleb har
for Randers Kommunes vedkommende veeret praget af
relativt mange forlob med 1-2 kontakter (scenario I) og
forlob med mellem 5-9 kontakter pr. forlab (scenario III).
De gvrige forlob skiller sig ikke seerligt ud fra de tre evrige
kommuner.

Antallet af kontakter i de enkelte koordineringsforleb
har for Skive Kommunes vedkommende veret praeget af
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relativt mange forleb med 3-4 kontakter pr. forleb (sce-
nario II) samt mellem 11-15 kontakter (scenario IV); et
enkelt forleb har omfattet helt op til 25 kontakter. De
ovrige forlgb skiller sig ikke seerligt ud fra de tre gvrige
kommuner.

Antallet af kontakter i de enkelte koordineringsforleb har
forViborg Kommunes vedkommende varet praeget af re-
lativt mange forlob med 1-2 kontakter (scenario I) og 3-4
kontakter pr. forleb (scenario II). De gvrige forlgb skiller
sig ikke seerligt ud fra de tre ovrige kommuner.

I beskrivelsen af kompleksitet i koordineringsforlebene
er det allerede beskrevet, at kontaktformerne er mang-
foldige, og kan medvirke til at gare et koordineringsfor-
lob komplekst. I tabel 4.22 og 4.23 er de forskellige former
for kontakter og sted for kontakten med koordinatorerne
beskrevet.

Tabel 4.22: Antal kontakter fordelt p& kontaktform (n=111)

Kontaktform Kommune
o @£
= (7} o =
E B 2 8§ E
(] 1] X — o
T o 7] > -
Personlig kontakt 3 10 2 1 16
Personlig + telefonisk kontakt 13 1 22 17 6 58

Personlig + telefonisk + skriftlig
kontakt

0
Telefonisk kontakt 0 11 11 5 27
Telefonisk + skriftlig kontakt 0 0 0 1 1
Uoplyst 0 0 0 1 1
Total 16 44 32 19 111

Tabel 4.23: Antal kontakter fordelt pa sted for kontakten (n = 113)

Kontaktsted Kommune
o @
£l 8| o P|-
S c 2 1S S
£ & 3 5 ¢
Pa kommunen 3 14 1 2 20
Pa kommunen + telefonisk kontakt . 0 7 4 4 15
Pa kommunen + telefonisk +
anden kontakt 0 1 4 3 8
| borgerens hjem 8 2 2 2 14
| borgerens hjem + telefonisk
kontakt 0 3 7 3 13
Telefonisk kontakt 5 18 10 5 38
Telefonisk + anden kontaktform 0 0 4 1 5
Total 16 45 32 20 113
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Opgorelsen af antal kontakter fordelt pa kontaktform og
sted for kontakten med borgeren undervejs i koordine-
ringsforlpbene viser samlet set et meget komplekst bille-
de, hvor den personlige kontakt supplerer med telefonisk
kontakt samt alene telefonisk kontakt er dominerende
kontaktformer. At der forekommer mange telefoniske
kontakter kan heenge sammen med at der, som beskre-
vet i tabel 4.21 side 104 har veeret tale om en overvagt af
relativt korte koordineringsforlab.
I forhold til sted for kontakt med borgeren viser der sig
et billede, hvor
* iseer Herning og Skive kommuner har benyttet sig af
besog i borgerens eget hjem, sammen med telefoniske
kontakter,
¢ i Randers Kommune har der overvejende veeret tale
om kontakt med borgerne pa kommunen eller via te-
lefonisk kontakt.
¢ iViborg Kommune har der veret et mere spredt men-
ster for kontaktsteder og -former, dog ser det ud til at
veere en lille overveegt af kontakter pa kommunen eller
telefonisk.
Det ovenfor beskrevne menster i valget af kontaktform
og sted for kontakten kan have sammenhaeng med eller
veere influeret af den enkelte kommunes konkret organi-
sering af forlgbskoordineringsfunktionen og den enkelte
koordinators personlig-faglige kompetencer og erfarin-
ger vedr. samtaler med borgere med vanskeligheder i
hverdagslivet. I afsnit 9.10 om Organisering analyseres
disse evt. ssmmenhange yderligere.

Borgerens oplevelse af adgangen

til forlebskoordinatoren

Et element i kontakten mellem borgerne og forlgbskoor-
dinatoren i kommunen er, om koordinatoren har veeret
nem for borgeren at fa kontakt til. Det er jo et velkendt
feenomen i store (offentlige) systemer, at det kan veere
vanskeligt at fa kontakt til den rette person, ikke mindst i
situationer preeget af kaos, usikkerhed og vanskeligheder
med at fastholde overblikket i eget sygdoms- og livssitua-
tion ved en 'nyopdaget’ kraeftsygdom.

I telefoninterview af borgerne ved evaluering af erfarin-
gerne fra projektforlgbet blev borgerne spurgt om, koor-
dinatoren var let at fa fat i, ndr denne henvendete sig til
kommunen? Ud af de adspurgte var der ikke oplysninger
om dette forhold hos 21% af borgerne, hvilket kan skyl-
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des, at spergsmalet ikke har veeret relevant for vedkom-
mende borgerne. Af de resterende borgere svarede 73%
af borgerne, at koordinatoren var nem at fa fat i, 6% sva-
rede, at koordinatoren ikke var nem at fa fat i.

Koordinatorfunktionen

- samspil og betydning for borgeren
Forlgbskoordinatorfunktionen er indtil videre blevet be-
skrevet som et meget centralt element i hele indsatsen
med rehabilitering hos borgere med kraeft. Den analyse-
rede betydning af koordinatorfunktionen rejser imidler-
tid nu spergsmalet om, hvorledes forskellige aktorer be-
tragter samspillet og betydningen af dette for borgeren?
Borgerens synspunkter pa betydningen af forlebskoordi-
neringen belyses uddybende i afsnittet med borgerper-
spektivet, afsnit 9.8 Borgeren, hvortil der henvises.

Et af de steder, hvor betydningen af koordinatorfunkti-
onen er sogt belyst er i forhold til de fag-professionelle
aktorer der udger hospitalernes kontaktpersoner. Pa et
sporgsmal om I hvor hoj grad anser du kreeftrehabilitering
som et vigtigt indsatsomrade svarer 85% af de adspurgte i
hej grad, 15% svarer i nogen grad. Spergsmaélet besvarer
kontaktpersonernes opfattelser af rehabilitering gene-
relt, men blandt de elementer, som kontaktpersonerne
naevner vedr. betydningen af rehabilitering som indsats-
omrade er "forlobskoordinering, overblik over muligheder,
samarbejde, malrettet samarbejdsproces, sammenhceng i
forlobet”. 1 det efterfolgende hovedafsnit 9.6 om Rehabi-
litering uddybes hospitalernes syn pa rehabilitering som
indsatsomrade yderligere.

Der findes i dag omfattende viden om evidens af effek-
ter ved rehabilitering. Viden om effekten af kraeftrehabi-
litering i en dansk kontekst er mere begraenset. I nogle
tilfeelde er viden om betydningen af forlebskoordine-
ring inkluderet i undersagelser af konkrete rehabilite-
ringsindsatser, fx i en mindre undersogelse vedr. effek-
ten af en case manager funktion over for borgere med
KOL (Dahl 2008: 56). Der har her ikke kunnet pavises
signifikante forskelle pa effektparametre som forbruget
af sundhedsydelser, kliniske parametre (fx lungefunk-
tion), livskvalitet og patienttilfredshed mellem stotte
af patienterne gennem en case manager funktion og
saedvanlig praksis med opfelgning og assisteret tidlig
udskrivelse.

Flere udenlandske undersagelser belyser bl.a. betydnin-



gen af de koordinerende aspekter i forbindelse med mere
konkrete rehabiliteringsindsatser ved kreeft. Det skal her
bemeerkes, at undersogelserne ikke pé alle punkter kan
sammenlignes med og overfgres til danske forhold.

I en engelsk undersogelse af Davis & Higginson (2003),
der bestod i et systematisk litteraturgennemgang (re-
view) vedr. kommunikation, information og stotte over
for voksne med malign cerebral hjernetumor (glioma)
fremgik det bl.a., at traditionelle, rutinepraegede opfolg-
ninger hos udskrevne pt. ikke opfyldte behovene hos pa-
tienter og parerende. En mere individuel fokuseret model
oger den subjektive falelse af kontrol og stette. Underso-
gelsen viste endvidere, at der er behov for en navngiven
kontaktperson med viden om kommunikation og kreeft.
En navngiven person kan fremme sammenhang i ind-
satsen og skal derfor ogsa kunne informere og rédgive
vedr. sociale og praktiske hjeelpeforanstaltninger samt
muligheder for kontakt til stottegrupper.

I en anden undersagelse fra USA af Wilson, Andersen
& Meischke (2000) har man i en raekke fokusgruppein-
terviews af kvinder med brystkreeft sogt at generere ny
viden om, hvordan man kan forbedre livet for kvinder
med brystkreaeft, der lever pé& landet. Undersogelsen vi-
ste, at der var indikationer pé at behov hos kvinder — iseer
i det sene forleb af brystkreeft, ikke blev imgdekommet,
fx i form af manglende undervisning/information, util-
streekkelig samspil med og relation til behandlere og
manglende folelsesmaessig stotte. Undersogelsen anbe-
faler ud fra resultaterne, at der sker en styrkelse af patien-
ternes eller "kreeftoverlevernes’ undervisning og adgang
til statte i lokalomradet. Endvidere blev der afdekket et
behov for at udvikle steerkere interpersonlige relationer
i brystkreeftindsatsen. Et billede p& ovennavnte resulta-
ter er, at "Diagnosis and treatment for cancer usually oc-
cur in an emergent and specific period of time, but cancer
survivorship is an ongoing process that can last a lifetime”
(Wilson m.fl. 2000: 674).

Denne oplevelse af manglende interpersonlige relatio-
ner er ogsd identificeret i naervaerende projektforleb. Ved
gennemfgrelsen af telefoninterviewene af 72 borgere i
projektforlobet blev det spontant naevnt fra flere af de
interviewede, at borgerne igennem samspillet med for-
lobskoordinatorerne i kommunerne for forste gang op-
levede, at de havde haft mulighed for at fortzelle om hele
deres sygdoms- og behandlingsforlgb i sammenhang.
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Borgerne oplevede at koordinatoren, i modsaetning til
mange af de ovrige fag-professionelle, som de havde
medt i deres sygdoms- og behandlingsforlgb, som de
eneste havde tid til at hore borgerens ’historie’ i sam-

menhaeng.

Kommunens tilbud og bidrag til en tidlig indsats

Ud fra projektets design har det vaeret et mél, at kom-
munernes tilbud skulle kunne imgdekomme borgernes
behov bl.a. for koordinering fra diagnosetidspunktet og
undervejs i hele sygdomsforlabet med kreeft; det vil sige
en indsats for, under og efter behandlingen samt i livet
efter behandling af sygdommen hvis og nar borgeren op-
lever et behov for koordinering.

For alle fire kommuner har der veeret mulighed for, at
borgerne kunne blive henvist til koordinatoren via de
diagnostiske og behandlende afdelinger pa de involve-
rede hospitaler (jf. den beskrevne henvisningsprocedure
og samarbejdsmodel i afsnit 5.3) eller selv rette kontakt
til koordinatoren.

I to afsnit, dels i afsnit 9.5.4 om borgernes adgang og
kontakt til forlebskoordinatoren, dels i afsnit 9.5.5 om
borgernes benyttelse af kommunernes koordinatorfunk-
tion er aspekter af den tidlige indsats belyst. Her fremgér
det, at 40% af borgerne i projektet har haft kontakt med
forlebskoordinatoren inden for 6 uger efter diagnose-
tidspunktet. 60% af borgerne har henvendt sig uden en
henvisning fra en hospitalsafdeling; heraf er ca. halvde-
len kommet i kontakt med koordinatoren via en sagsbe-
handler fra kommunen. For nzesen alle borgere (73%)
har man oplevet, at koordinatoren var nem at fa kontakt
med.

Ud fra ovenstdende og med ordningens &bne og frie ad-
gang for borgeren til, at kunne henvende sig til en profes-
sionel koordinator i kommunerne fra tidspunktet umid-
delbart efter diagnosticering af kreeftsygdommen, har
der veeret mulighed for at bidrage til en tidlig indsats for
en del af borgene. Der er imidlertid en stor del af borger-
ne i projektet, der forst er kommet i kontakt med koordi-
natoren senere i sygdoms- og behandlingsforlgbet.

Den tidligere beskrevne fordeling i tidspunktet for kon-
takten til koordinatoren efter, at diagnosen er stillet, be-
hegver imidlertid ikke at veere udtryk for en manglende
tidlig indsats; borgerne kan have valgt selv at henvende
sig nar, de oplever et behov for stotte til at komme videre,
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og for nogle er det maske forst omkring behandlingens
afslutning eller senere.

Der er imidlertid behov for at veere opmerksom pa den
gruppe af borgere, der har et 'smalt’ netvaerk (25% af
projektets borgere) og de borger, der har et uddannel-
sesniveau pa eller under faglaert niveau (40-50%). Denne
gruppe af borgere kan have et seerligt behov for en tidlig
indsats med opmerksomhed og stotte til koordinering
og rehabilitering ved kreeft.

Ovenneevnte kan bl.a. bekraeftes af en hollandsk under-
sogelse af Vos m.fl. (2006) af effekten af tidspunktet for
indskrivning i en psykosocial gruppeintervention pa den
psykosociale tilpasning hos kvinder med brystkreeft. Her
viste resultatet, at kvinder, der starter intervention tidligt
er mindre pavirket af distress ved opfelgning efter 6 mdr.
end kvinder med intervention senere i forlgbet. Det an-
befales derfor ud fra studiet, at psykosocial rddgivning og
stotte iveerkseettes sa hurtigt som muligt efter diagnosti-
cering og behandling for brystkraeft.

Et af de serlige forhold, der har gjort sig geeldende i Ran-
ders Kommune vedr. en tidlig indsats og henvisning af
borgere til kommunens tilbud er det samarbejde forlgbs-
koordinatoren har haft med kommunens Ydelseskon-
tor; det sted i kommunen, hvor der udbetales kontante
ydelser til sygemeldte borgere. I forbindelse med be-
handlingen af borgerens sygedagpengesag i kommunen
registreres diagnosen for helbredsproblemet, hvorved
koordinatoren far mulighed for at kontakte pagaeldende
borger for tilbud om stotte til rehabilitering.

I perioden 01.01.- 31.07.2008 har koordinatoren i Ran-
ders Kommune féet i alt 50 henvendelser fra Ydelseskon-
toret, der medforte folgende aktiviteter i forhold til tilbud
om koordinering og rehabilitering (tabel 4.24):

Set i lyset af det begraensede antal borger, der ser ud til
at have faet information om kommunernes tilbud i pro-

jektet kunne én vej til information af borgerne om tilbud
om rehabilitering ved kreeft med fordel organiseres via
kommunernes Ydelseskontor, da alle sygemeldte borgere
registreres med diagnose i dette regi. Denne vej til infor-
mation har dog den begreensning, at den kun retter sig
mod borgere, der er erhvervsaktive, og derigennem har
mulighed for udbetaling af sygedagpenge.

Delkonklusion og perspektivering

Sammenfattende kan det siges, at forlebskoordinering i
den kommunale sektor omfatter borgere med vanskelig-
heder péa et kontinuum, der straekker sig fra et kort, enkel
og ukomplicerede koordinerings- og rehabiliteringsfor-
lgb til langvarige, omfattende og sardeles komplekse
forleb. Hovedparten af borgere har haft behov for et rela-
tivt begraenset antal kontakter til forlabskoordinatoren.
Kontakten til koordinatoren er sket gennem en mangfol-
dighed af kontaktformer domineret af personlig kontakt,
evt. i borgerens eget hjem; mange af koordinatoropga-
verne er handteret via telefonisk kontakt til borgeren. Det
har endvidere veret tydeligt, at forlebskoordinatoren har
veeret let af f4 kontakt med set fra borgerens side.

En forlgbskoordinering forankret i den kommunale sek-
tor kan grundleggende ikke lgse alle aspekter og behov
for koordinering i borgerens forleb med en kraeftsygdom
og livet efter behandlingen af sygdommen. Projektet har
da heller ikke haft en ambition om at kunne indfange og
beskrive alle aspekter, der er forekommet i projektfor-
lobet; dertil har deltagerne i projektforlobet haft badde
ydmyghed over for opgaven og en erkendelse af egne
begraensninger og 'blinde pletter’ i vores iagttagelser og
analyser af praksis for forlobskoordinering og rehabilite-
ring ved kreeft.

Gennem de mange data, der er genereret i evalueringen
af projektforlgbet er der ikke iagttaget koordineringsop-
gaver, som kommunerne ikke har kunnet lose eller ud-

Tabel 4.24: Affodte aktiviteter efter henvendelser fra Ydelseskontoret for 50 borgere i Randers Kommune

Resultater af henvendelsen til borgerne

* | Onskede aktuelt ikke hjeelp, ville gerne have materiale tilsendt og kontakter selv kommunen ved behov 30

* | Havde allerede kontakt med pagaeldende borger
* | Onsker hjeelp med det samme fra koordinatoren

* | Kunne ikke treeffes pr. telefon, sendte materiale om tilbuddet til borgeren

* | Kunne ikke identificeres mht. adresse og tlf. nr.
¢ | Tilharte ikke malgruppen for projektet
* | Afgéet ved doden
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vikle kompetencer til at koordinere og handtere i rehabi-
literingsprocessen. Noget andet er, at koordinerings- og
rehabiliteringspraksis fortsat star for at skulle gennemgé
en betydelig udvikling frem mod en endnu mere mélret-
tet, differentieret, reflekteret samt videns- og evidensba-
seret praksis.
Ud fra undersogelsens erfaringer og den refererede litte-
ratur ser det ud til, at koordinatorrollen kan spille en cen-
tral rolle for et vellykket rehabiliteringsforleb for borgere
med kreeft. Denne rolle forsteerkes af rehabiliteringsind-
satsens komplekse, tveerfaglige og tveersektorielle karak-
ter. Nar det ser ud til, at netop koordinatorrollen kan spil-
le en central rolle for borgeren i et rehabiliteringsforleb
kan det skyldes,
at 'teamstrukturen’ ved rehabilitering hos borgere med
kreeft méske ikke er og ikke kan blive den domine-
rende samarbejdsform med involvering af mange
aktorer pa tveers af sektorer og organisatoriske en-
heder, bl.a. begrundet ud fra de ressourcemassige
konsekvenser
at en forlgbskoordinator har muligheder for — sammen
med borgeren, at stotte borgeren i dennes individuel-
le rehabiliteringsforleb og samarbejde pa tvaers af de
mage forskellige akterers arbejds- og samarbejdsfor-
mer samt pa tveers af interne organisatoriske enheder
og sektorgraenser
at forlobskoordinatoren kan veere en gennemgdende
samarbejdspartner, der kan medvirke til borgerens
oplevelse af kvalitet i de interpersonlige relationer
i leengerevarende og komplekse rehabiliteringsfor-
lob.

9.5.6 Koordinatorfunktionen
- perspektiver og erfaringer

Kirsten Vinther-Jensen/Inge Wittrup

P& tidspunktet for fokusgruppeinterviewet med forlgbs-
koordinatorerne er der géet ca. to ar, og de bliver bedt om
at bidrage med deres erfaringer og perspektiver i et semi-
struktureret interview. I interviewet bliver de bedt om at
forholde sig til forskellige temaer, som er blevet identifi-
ceret gennem de ovrige interviews og, som relaterer sig
til projektets intentioner og virkelighed. Forlebskoordi-
natorerne anses i denne sammenhaeng for at veere eks-
perter. Det er dem, der har erfaringer fra praksis, det er
dem, der har veeret i kontakt med samarbejdspartnere og
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borgere, og det er dem, der har veret placeret i en kom-
munal kontekst i en helt ny jobfunktion. Og man ma sige
at de forholder sig til det hele. De har gjort deres iagt-
tagelser, de har foretaget deres refleksioner, og de har i
feellesskab deltaget i hyppige supervisioner, samt atholdt
meder med projektlederen. Sa de kender ogsa hinanden
og har ganske givet diskuteret de fleste temaer tidligere.
Noget er de enige om, noget er de uenige om. De er glade
for deres job, og mener de gor en forskel.

Om rehabilitering

Som det vil fremgé i afsnittet om rehabilitering giver for-
lobskoordinatorerne faktisk udtryk for, at det rehabilite-
ringsbegreb som de tager udgangspunkt i er meget bredt.
Det er blandt andet den slags udtalelser, der har faet os til
at gd ombord i en mere praksisneer afklaring af begrebet.
For de har faktisk ogsa en yderligere pointe:

Ja, det er det jo, fordi tingene cendrer sig ogsa hele ti-
den. Det er jo ikke noget, man bare kan lcese sig til i
en bog.

Koordinatorerne er meget optaget af, at deres erfaringer
far indflydelse pd, hvordan man skal teenke projektet
ogsa fremover. Derudover er de ret gode til at skabe bil-
leder i forbindelse med deres overvejelser over rehabili-
teringsbegrebet og indholdet i deres arbejde:

Eller hvis en borger kommer ind til mig, som har haft
kreeft og veeret igennem alverdens behandlinger, kom-
mer ind og siger: Jeg vil bare lige forteelle dig, at de
punkterede altsa min lunge, da de skulle lave denne
her port, hvor der skulle scettes ind. Og jeg siger, na, det
var godt nok ikke godt. Og sa sidder jeg hele tiden og
venter pa, hvad er det sd, jeg lige kan hjcelpe med, ikke?
Det kom aldrig, og sa gar hun igen. Ikke? Sa sige jeg:
Hvad var det? Var det rehabilitering, eller var det ikke
rehabilitering? Ikke. Eller en fyr kommer ind og siger:
Jamen, sekretceren afviste mig. Jeg kan ikke fa handi-
capbil, selvom jeg er 25 ar og har et job, og jeg ma kun
ga max 2 kilometer om dagen. Sa teenkte jeg: Hvad er
det sa, jeg lige skal hjcelpe med? Skal jeg soge om den
der handicapbil, eller hvad skal jeg? Og sa siger han:
Jamen, det var dejligt at snakke. Forventer ingenting.
Er det rehabilitering?
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De diskussioner som vi herigennem far et indblik i, er
vigtige at fa integreret i det videre arbejde med rehabili-
teringsbegrebet, fordi billeder er vaeldig praksisneere og
gode at formidle, i fx at udvikle tanker og idéer i forbin-
delse med implementering af projektet i kommunerne.

Om den storste udfordring

Ifolge forlebskoordinatorerne har der veeret to store ud-
fordringer. Den ene har veeret rekruttering af borgere til
projektet, og den anden har veret samarbejdet med ov-
rige instanser. Her teenkes bade internt i kommunen og
pAa tveers af sektorer. Vi veelger at behandle det med sam-
arbejdet under selvsteendige overskrifter og vil her lytte
til, hvad de siger om rekruttering:

Iseer i startfasen har det vaeret sveert at rekruttere tidligt
diagnosticerede til projektet, sa pé et tidspunkt blev det
besluttet, ogsa at inkludere borgere med kraeft, der ikke
var nydiagnosticeret. Det hjalp pé rekrutteringen. Men
koordinatorerne synes, det har teret pa kreefterne at fin-
de frem til et fungerende system:

... alle der far en kreeftdiagnose, de ryger, i hvert fald
ndr de er pa sygedagpenge kan man sa sige, men det
er trods alt storstedelen af dem, ikke. De ryger ind over
vores sygeydelseskontor. Og de navne og telefonnumre
og sd videre, de kommer over til mig. Og sa retter jeg
en kontakt til de mennesker per telefon. Sa jeg far den
den vej fra. Sa kan der selvfolgelig veere en hel del pa
kontanthjcelp. Dem far jeg sa ikke pa nuvcerende tids-
punkt. Men dem pa sygedagpenge, uanset hvad, de bli-
ver kontaktet.

Det, at man ikke her fanger folk pa kontanthjeelp, bliver
der taget hojde for i en anden kommune:

Jamen, jeg tror ikke, at man kan fange dem i et system.
Men vi kan jo godt fange nogen i vores system. I kon-
tanthjcelpssystemet... Men jeg -, jeg bliver ved med,
at det er i mange forskellige systemer, man skal fange
dem, og sa skal man simpelthen tilbyde dem den koor-
dinering. Og det er igen ud fra deres eget perspektiv.

Ud over hvordan kommunen internt kan rekruttere bor-
gerne, har der veeret mange overvejelser i gang om, hvor-
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dan der kan rekrutteres fra hospitalerne og i mindre grad
fra de praktiserende laeger. Det er en problematik, der
ikke har fundet sin endelige lesning, og den vil maske til
stadighed veere under udvikling, ogsd nar projektet im-
plementeres. Noget vil kunne lgses naturligt i og med, at
projektet og mulighederne bliver kendte, séledes at bor-
gerne eventuelt selv vil henvende sig.

Om eftersporgslen

Det er hos forlebskoordinatorerne, at vi kan fa vished for,
at de behov vi har set borgerne give udtryk for i intervie-
wene, nu ogsa faktisk er dem, borgerne eftersporger nar
de kommer i kontakt med forlebskoordinatorerne.

Koordinatorerne bliver bedt om at nevne temaerne pa
de tre hyppigste foresporgsler, og de far lidt betenk-
ningstid, sa de lige kan notere nogle stikord:

Jeg sidder i en sundhedsafdeling, jo. Og sa har jeg skre-

vet arbejde, som det forste og storste. Og si har jeg skre-
vet: Hab, liv og dod. Og sd har jeg faktisk skrevet det
der: Fysisk treening, hvad kan man selv gore?

En anden koordinator far reekkefolgen lidt anderledes:

Altsa, arbejde fylder ikke sa meget hos dem, jeg har
haft kontakt med. Synes jeg ikke. Der har veeret nogle
stykker, men det er meget fa. Det er -, hvad skriver du?
Hab, liv eller dod! Det er det, der har vceret essensen
af det, synes jeg. Og sd, hvad kan jeg selv gore? Hvad
kan jeg? Og det geelder bade pad det kostmeessige og pa
det fysiske. Hvad ma jeg spise, og hvad skal jeg spise?
Og alt det, man selv kan gore for at forhdbentlig holde
sig rask. Og sa det sidste, jeg har skrevet, det er det at
vide at der er nogen, de kan henvende sig til, hvis de
far brug for hjcelp. Det har de alle sammen sagt, at det
var godt. Og det er jo ikke sadan noget, de har brug for
lige nu, men bare det -, det er vigtigt for dem at vide, at
der er nogen i kommunen, du kan ringe til. Som kan
hjeelpe dig, hvis det bliver svcert.

Vi har engang lert at faktorernes orden er ligegyldig, og
det vaelger vi ogsa at tolke her, for overordnet set er koor-
dinatorernes erfaringer, at borgerne har brug for at blive
"hort og set’ og at fa hjeelp til at f bragt 'orden i kaos’. Det



at vende tilbage til arbejde horer til denne sidste dimen-
sion. To ting er dog veerd at bemeerke: koordinatorerne
understreger, at borgerne er meget interesserede i selv at
gore noget, selv at omsette viden/erfaring til handling.
Det peger igen p4, at projektet maske skulle betjene sig
af nogle af elementerne fra Leerings- og mestringskon-
ceptet, og i det hele taget medteenke denne dimension
i de tilbud, der skal udvikles. Derudover er der et fraveer
i koordinatorernes oplistning, som handler om patient-
patient-relationen. Den er i de direkte interview med
borgerne en endog veesentlig dimension. Men maske
har borgerne ikke haft lyst til at belemre koordinatorerne
med den problematik, eller ogsa har koordinatorerne
ikke fundet det sa helt vigtigt?

I forleengelse af denne oplistning ligger diskussionen om
det opfelgende arbejde. Det optager helt sikkert forlgbs-
koordinatorerne, som har medt problematikken pa for-
skellige leder og kanter. Der er selviplgelig dem, der ikke
onsker at blive kontaktet:

Og nogen takker nej med det samme, og nogen vil
gerne se noget materiale, og sd sender jeg noget mate-
riale. Og dem, jeg ikke far fat i, dem skriver jeg, at jeg
har forsegt at fange dem pa telefon, men nu vedlcegger
Jjeg noget materiale, og sa er de velkomne til at ringe.
Men derfor kan de jo godt veere initiativlose og allige-
vel ikke fd ringet, ikke. Men det tror jeg ville veere svcert
at kunne samle op. Jeg ved ikke, om man kan gore det
meget mere omhyggeligt end det.

Her er det vigtigt at respektere de individuelle behov og
onsker. Sa er der ogsa dem, der peger pé, hvordan op-
sogende arbejde fungerer, nér det fungerer optimalt, og
sddan er det faktisk blevet formuleret fra borgernes side:

Jeg har kontakt for ajeblikket med en, synes jeg, meget
velfungerende -, hun er skolelcerer og vel nok pa min
egen alder, der omkring midt i halvtredserne. Og jeg
teenkte, hvad? Altsa, jeg havde snakket med hende for-
ste gang, at der var sa meget, jeg kunne gore for hende,
og jeg spurgte hende om, jeg mdtte ringe igen. Og det
mdtte jeg sa gerne. Sd ringede jeg efter 3 uger, og sd
tcenkte jeg, sd ville det nok veere der. Men jeg spurgte
sd, om jeg mdtte have lov at ringe igen? Meget gerne,
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jeg vil gerne have, at du bliver ved med at ringe. Det er
godt at fa det her skub bagi. Og det overraskede mig.
Fra hendles side. Det er vigtigt at vide, at der er én der.

Og sé er der nogle yndlingssager:

Der er nogle sager, jeg godt kan lide. Det er de sager,
hvor -, og det har vi haft nogle tilfeelde af, hvor de er
blevet henvist fra hospitalet, og hvor borgeren synes,
Jjamen, det skal vi sa. Fordi hospitalet siger, at vi skal
ringe til koordinator. Sa ringer de til koordinator, og sd
kommer de, og sa sidder de og snakker. Og sda: Jamen,
det her skal jeg nok komme over. Og nceh, der er faktisk
ikke noget. Nu skal vi i gang med behandlingen, og sd
er det det. Og sa sidder du som koordinator, og hvad
var det s lige, egentlig, jeg skulle her, ikke? Og sa si-
ger vi peent farvel til hinanden, og sd siger jeg: Hvis der
er noget, jeg kan hjeelpe med, ma du endelig kontakte
mig igen. Og sd gdar der mdske et halvt ar og mdske lidt
mere. Og sa lige pludselig sd star borgeren uden for do-
ren eller ringer, og du kan hore, at nu er der bare kom-
met tilbagefald. Og nu vil personen godt have hjcelp.
De sager -, det er selvfolgelig trist, at det er gdet den vej,
men det er rigtig godt, at borgeren sa kommer, og si er
der meget konkrete ting, der skal tages stilling til. Helt
konkrete sporgsmadl. Det er de sager, som ikke er rare at
fa, men alligevel er de gode at fa. Sadan rent personligt
og koordinationsmeessigt, ikke. Og godt at vide at bor-
geren ved: Jamen, s ringer jeg her, og sa far jeg et svar
her. Det synes jeg, det er en god historie.

Citatet peger p4, at koordinatorerne har rigtig godt fat i
kernen af forlobskoordinatorernes rolle, som vi har set
det efterlyst i interviewene hos flere af borgerne (jfr. bor-
gerperspektivet sener i afsnit 9.9 Borgeren). Der frem-
stilles nogle kvalifikationer og kompetencer, som ikke
udelukkende er forankret i en bestemt profession og
uddannelse, men som smelter sammen med den fag-
professionelles stadige udvikling af kompetencer, der
ogsa treekker pé erfaringer fra en personlig udvikling og
fra erfaringer om, hvordan man arbejder med relationer
til andre mennesker. Krydret med en god portion begej-
string og medmenneskelighed. Vi skal komme tilbage til
en diskussion af, for hvem hvilke kvalifikationer og kom-
petencer er vigtige til hvad!
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Det skal her henvises til afsnit 9.5.1 om Veerdier og fo-
kusomrader i forlobskoordinering, hvor en analyse af de
enkelte koordinatorers prioriteringer af fokusomrader i
samtalerne med borgerne er beskrevet.

Rammer for kontakten

Forlgbskoordinatorerne bringer en diskussion om ram-
mer, tid, kontaktens varighed og form frem, som de i
sarlig grad kan kommentere. Indtil videre har de fire ko-
ordinatorer grebet det meget forskellig an. Typisk har der
indledningsvist veeret en telefonisk kontakt til borgeren,
og der er blevet taget stilling til, hvordan det videre for-
lob skulle veere, og ifelge koordinatorerne har det veeret
pé borgernes premisser og ud fra borgernes behov. Vi
veelger her at treekke nogle yderpunkter frem, for at tyde-
liggare de ret markante forskelle, hvormed koordinato-
rerne har tilrettelagt kontakten til borgerne. Det illustre-
rer samtidig en ret stor individuel frihed til at organisere
koordinatorfunktionen. I den ene ende af et kontinuum
har der hovedsagligt veeret tale om lange samtaler i bor-
gernes eget hjem:

... altsa, ud af 47 tror jeg kun, jeg har haft 2 samtaler pa
kontoret. Og de har faet tilbuddet om, at jeg ville kunne
komme hjem til dem. Og de to, som valgte at komme
pa kontoret, de sagde at nceste gang, kan du sa komme
hjem til 0s? Og jeg har spurgt mange gange, ndr jeg har
veeret der, hvordan de synes det er, at der kommer sd-
dan en kommunal ansat? Fordi, det er egentlig det, de
sdadan i forste omgang sdadan er lidt bekymrede for. Og
der har stort set alle sagt, det har bare veeret sa dejligt.
Og der var jo slet ikke det, vi forestillede os. Sa jeg tror
0gsd, at det handler sa meget om, at jeg har ogsa gjort
en del ud af at komme af med paragraffer og komme af
med penge. Men med rdd og vejledning og kan mdske
hjcelpe dem til at komme de rigtige steder hen. Og det
har egentlig gjort at folk, de slapper af og bliver trygge
ved, at jeg kommer ikke og kontrollerer noget eller skal
se efter og sadan nogle ting. Og mine samtaler, ja, det
kan godt vcere, fordi jeg er god til at snakke, men det
har godt kunne treekke ud. Sa den leengste, tror jeg, tog
ti timer med frokost. Og der er tit nogen, der ringer og
sporger: Kommer du ikke lige forbi? Sa giver jeg en kop
kaffe. Og egentlig sa teenker jeg: Hvad er det, det er, de
vil? Altsa, er der nogen konkrete ting, vi skal snakke
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om? Og det er ikke sikkert, at der er det. Men jeg tror,
at det bliver sddan lidt, at de teenker: Hun er den, man
kan heelde vand ud af orerne til, ogsa.

Koordinatoren her har stillet sig til rddighed for de behov,
borgerne matte have. I den anden ende af kontinuum-
met ser rammerne for kontakten helt anderledes ud:

Men 90% af de henvendelser jeg har, tror jeg, det fore-
gar pa mit kontor. Nok mere. Men de far buddet. Men
de veelger at komme op. Og jeg tror ogsa at 90% af de
samtaler, jeg har, de varer ikke over en time. Sa aftaler
vi at modes igen. Og det heenger, det md jeg nok sige, det
hcenger meget sammen med min koncentrationsevne.
At sa lang tid kan jeg holde samtalen i gang og fole, at
jeg kan veere med. Og jeg begynder altsd at sta af efter
en time. Sa det er sddan -, og jeg gor ogsd opmcerksom
pd det fra starten. At det er en time, og sd kan vi mades
igen. Og sa md jeg bare knokle den time for at skabe
en tillid, som gor at de har lyst til at komme igen. El-
ler skabe en kontakt. Sa kan der selvfolgelig veere nogle
specielle. Og nogen gange, hvis det er -, nogen gange
skal man i gang med et forsikringsselskab, vi skal un-
dersoge nogle ting. Sa ved man, at det tager lidt tid. Sa
er der sat halvanden time af. Men det er sjceldent.

Koordinatoren her szetter tid af til den enkelte kontakt og
forsager at passe disse ind i den gvrige arbejdssituation.
Der vil selvfalgelig veere overlapninger; pointen der skal
drages her er, at det kunne vere et punkt, som der skal
arbejdes videre med i en yderligere udvikling af projek-
tet. En nermere diskussion vil selvfplgelig skulle forega
indenfor rammerne af de kommunale prioriteringer. I
den forbindelse har vi haft lejlighed til at interviewe en
sagsbehandler fra én af projektkommunerne. Denne pe-
ger pa det store udbytte, som det er indtrykket, at bor-
gerne har haft af koordinatorfunktionen, men finder det
ogsd nodvendigt at bringe tidsperspektivet i fokus:

Altsa i det her system, der har koordinatoren fortalt
mig, at hun kunne da godt tage over til en sygemeldt
en lordag formiddag, hvis der har veeret brug for det.
Eller en aften, eller ringet eller et eller andet. Det ville vi
andre jo ikke kunne gore (fagperson: kommune).



Koordinatorerne har haft vide muligheder for at bringe
individuelle kvalifikationer og kompetencer i spil i ud-
ovelsen af deres koordinator funktion. Samtidig har
rammer og vilkar set ret forskellige ud i de forskellige
kommuner. Pa den ene side giver det mulighed for at
seette borgernes behov i fokus og hovedsagligt forsege at
tilfredsstille disse. P& den anden side bliver kontakten i
hojere grad defineret ud fra eksisterende strukturer, vil-
kér og prioriteringer. Det vil veere en diskussion, som et
sddant projekt loabende skal fokusere pa.

Om malgrupper og differentiering

I fokusgruppeinterviewet kommer der flere synspunkter
frem, der understotter den diskussion, vi tidligere har
fort om differentiering, malgrupper og ressourcesvage
borgere. Alligevel er billedet ikke entydigt, nar vi ser pa,
hvad koordinatorerne ogsa siger. Dels bekraefter de en
tendens til social slagside:

Jeg tecenker, at i sadan et projekt, sa vil det ofte vcere de
ressourcestcerke, man far i starten. Altsa. Og 65% af
mine, det er ogsa rimeligt ressourcestcerke brystkreeft-
ramte. Og det er faktisk en stor andel, synes jeg. Men
altsa, jeg tror det er sadan i et projekt. At det er -, det
er ikke de svageste borgere, ressourcesvage borgere, der
kommer forst. I sadan et projekt.

Og her peges der naturligvis pé startvanskeligheder i for-
bindelse med rekruttering af deltagere til projektet. Men
de er klare over den vanskelighed, der er forbundet med
at rekruttere de svageste borgere:

Men jeg har ogsa haft borgere pa kontanthjeelp, og
som ikke har haft nogen ressourcer. Og hvis ikke den
praktiserende lcege eller sygeplejersken havde ringet,
sa var de aldrig kommet til. Aldrig.

Der peges pa, hvor vigtigt det er at styrke det tveerfaglige
samarbejde, men ogsa hvor vigtigt det er, at projektet styr-
ker procedurer til opsporing af de svageste borgere. Og sa
er der en tendens, som projektkoordinatorerne har erfaret,
og som vi ikke helt har faet frem i de ovrige interviews:

Det er ogsa det, der kan overraske én. At dem man tror
altsd, der tilsyneladende er velfungerende og velud-

DEL 4 — KREFTREHABILITERING I FIRE KOMMUNER

dannede og i starten har stotte og har et godt netvcerk,
og de har en god familie, og de har fagpersoner ogsd i
familien. Og det sa faktisk mange gange viser sig, at
det egentlig er dem, der har det storste behov. I en kort
periode. Det har jeg oplevet lige nu.

Praksis peger p4, at alt for handfaste opfattelser af mal-
gruppen aldrig ma tage over i forhold til altid at under-
sege tingenes tilstand. Derfor er det sa vigtigt, at praksis
hele tiden er med til at definere og udvikle projekter. I
det hele taget har projektkoordinatorerne flere erfaringer
bade med ken og alder, og de har stor opmaerksomhed
pa problematikken.

Koordinatorrollen

Der er et naturligt dilemma bygget ind i koordinatorrol-
len séddan helt pr. definition, og det kommer selvsagt til
udtryk i koordinatorernes egne opfattelser. Hvis rollen
leegger sig teet op ad borgernes behov, kan den méske de-
fineres séledes:

Jamen, det synes jeg, at jeg har. Fordi, jeg synes, at jeg
har veeret borgerens advokat. Altsa, i forhold til den
gvrige organisation. Altsd, hvordan man ser pd bor-
gerne for eksempel. Fordi, som nogle af vores -, noget
af vores ledelse, de siger: At det er jo en naturlig ting
at forlebskoordinere. Det bor enhver sagsbehandler jo
gore. Og det kan jeg kun vcere enig i. Altsd.

Man kunne ogsa tenke sig at veere '’kommunens’ advo-
kat. Hvordan ser det s& ud? Koordinatoren fortseetter og
leegger selv dilemmaet frem:

Men det sker jo ikke. Netop fordi vi er sa lovstyrede. I
Sygedagpengeafdelingen i hvert fald. Der hdber jeg da,
at det er et skridt, vi kommer videre. Og det tror jeg ef-
terhdnden pa, at det bliver -. At forlobskoordinatorerne
bliver en naturlig del, som bliver kort ind efterhdnden.
Fordi, det vi kan se, at de der meget syge, de kommer
ned i et hul. Og de bliver aldrig hevet op, mange af
dem. Som vi ogsa snakkede om lidt tidligere. At nar de
har veeret sygemeldte i 13 uger eller mere, jamen, des
starre er risikoen for, at de slet ikke vender tilbage til
arbejdsmarkedet. Og der tror jeg jo pd, at det er enormt
veesentligt at holde fast i dem nu. Fra dag 1. Hvor vi
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ikke har loven. Fordi, vi kan trods alt ikke komme lige
de forste uger. Men hvis vi som forlebskoordinatorer
kan komme til at tage kontakt og fa en god relation,
som stotter. Sa tror jeg pd, at vi kan bruges.

Nu er det at veere nogens advokat maske ikke ligefrem
den mest deekkende metafor, men den seetter meget godt
sagen pa spidsen og peger p4, at forlobskoordinering lig-
ger et sted midt i mellem og for at udeve kunsten, mé der
veere noget rdderum, og altsé gerne defineret af — eller i
det mindste i dialog med - borgeren.

Placering af funktionen

Hvad angér placeringen af forlebskoordinatorfunktio-
nen, sa har projektet fra starten haft en erfaringsmaessig
fordel og intern udfordring, netop ved at funktionen er
placeret i hhv. pd sundhedsomradet og pa beskeeftigel-
sesomradet i to kommuner hver. Der findes dog ikke
nogen endelig og entydig vurdering af, hvilken placering
der er bedst fra forlebskoordinatorernes side. Men der er
samstemmende enighed om, at funktionen skal ligge i
kommunalt regi og ikke p& hverken hospital eller hos de
praktiserende leeger. Det vigtige for dem er trods alt, at
funktionen er der:

Jamen, jeg synes jo, at det der, uanset hvor man sidder,
sd viser det jo at der er brug for noget forlebskoordine-
ring. Til vores borgere. Og sd kan man sige, at det, der
bliver vores udfordring, det er jo fagligheden i det. At
holde den oppe og sa forlebskoordinere pa det niveau,
der er behov for.

Nogle vurderinger peger pa det hensigtsmaessige i en
placering pa beskeeftigelsesomrédet:

Men altsa, man valgte at leegge det i Jobcentret, fordi
man ville satse pa jobfastholdelsen. Og det har vceret
rigtig, rigtig sveert ... Men i forhold til sygedagpenge-
afdelingen, der kunne jeg jo -, sd var jeg jo -, pa den
anden side set fa det hele. Altsd, jeg har faktisk veeret
kontaktperson for de formdal, som af kommunalpro-
jektet -, sa har jeg faet lov til at lave opfolgninger pd
sygedagpenge. Og jeg har ogsa veeret jobkonsulent i de
sager. Og der har jeg hafft et rigtig godt samarbejde. Der
har heller ikke veeret begreensninger. Altsa, de har tit
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kommet og spurgt: Jamen, hvad mener du? Hvad siger
du, ndr vi snakker tilbagevenden ... Der synes jeg, der
har veeret en forstdelse fra sagsbehandlerne. At ved at
jeg har madt personen mange gange og ligesom, hvad
skal man sige, har et andet kendskab, ikke bare til det
jobmeessige, men ogsa til, hvad er det, der foregair i
hjemmet? Og hvordan har familien det? Og hvordan
pavirker det den, der er syg, ogsi. Der kan jeg i hvert
fald se, at fra vi startede og til nu, der er sket en enorm
udvikling. Nu bliver jeg inviteret med til samtalen. Til
nogle, som man kan sige, faktisk har vceret syg i lang
tid, men hvor sagsbehandlerne nu synes: Ah, kunne du
ikke lige veere med ... Jeg tror egentligt, at de teenker, at
det kan godt vcere, at vi teenker tilbage til job, men er
det det man skal teenke forst? Skal man tenke -, skal
man mdske ikke tcenke pd, hvad er der af stottemu-
ligheder, og hvad har patienten behov for? Sa det har
veeret et stort plus.

Det opleves berigende at fa sat flere perspektiver pa dags-
ordenen i en diskussion om tilbagevenden til job. Forde-
len ved placeringen pd sundhedsomradet repreesenteres
sterkest i interviewet fra den kommune, hvor projektets
start er sammenfaldende med, at kommunen etablerer
et Sundhedscenter. Lad os hore herom:

Jeg har en lille kommentar og tilfojelse til det med at
veere i sundhedsafdelingen, i forhold til hos os, hvor vi
har rehabiliteringsenheden for brugerne, ogsd via trce-
ning. Der har det jo ogsa veeret en fordel, at de er i sam-
me hus. Og koordinator sidder sd ogsd i samme hus.
Sa det er nemt. Det hele foregir indenfor de samme
fire veegge. Og nu har vi ogsa -, vores rdadgivning med
Kreeftens Bekcempelse foregdr ogsd i samme hus. Og vi
har patientuddannelse med kroniske lidelser, Leer at
leve med kroniske lidelser, har vi ogsd i samme hus. Sa
det gor det nemmere for borgere med kreeft at sige: Ja-
men, det foregar nede i Sundhedscentret. Sd det er ogsa
naturligt at henvende sig der. Og det gor det nemmere
for mig som koordinator at gi ned og se, hvad rorer sig
egentlig her. S det er ogsd en mega fordel.

Man fér meget foreerende som koordinator placeret i et
Sundhedscenter. Den dimension, der handler om kon-
krete tilbud har veeret meget vanskelig at fa sat i gang for



de ovrige koordinatorer. Mursten er gode til mange ting.
Men meget kan gares ved lobende at skabe nye former
for samarbejde, som der eksempelvis er blevet gjort i
Sundhedscenteret. Men her spiller mursten ingen rolle.
Det gor derimod koordinering og samarbejde:

Sa har vi gjort det i Sundhedscentret, ogsd for at fa
et samarbejde i gang. Specielt med Sygedagpenge og
Jobcentret. At vi har inviteret dem til kvartals- eller
halvarlige moder, alt efter om vi har noget pd tapetet
at drofte. Sa inviterer vi simpelthen sagsbehandlerne
ned og drofter: Hvordan er vores samarbejde? Hvor-
dan kan vi bruge hinanden? Og vi har udviklet nogle
redskaber til at kunne informere hinanden. Om, hvad
sker der med de borgere, vi har? For at lette sagsgan-
gene, bade det ene og det andet sted. Sa begge parter
-. Vi kan rette henvendelse til sagsbehandler, altsa, vo-
res fys-ergoer kan. Og sagsbehandlerne kan ogsa rette
henvendelse ned til os og bede om nogle informationer,
som vi sd kan udveksle. For at fremme det samarbejde.
Men det ma siges, det har veeret i gang nu. Det forste
made havde vi, tror jeg, i marts maned og det er ikke
fordi, fys ‘erne har haft sa mange henvendelser. Jeg tror,
at de har haft en 3-4 stykker. Men altsa, ting tager jo
0gsd tid. For det kommer i gang. Men det, det med at
fa det synliggjort, at vi har nogle beroringsfelter, som vi
egentlig godt ved, men som faktisk ogsd, hvis vi benyt-
ter os af dem, sa letter det begge parter i sagsgangen,
ikke. Og ikke mindst sa letter det for borgeren. Og det
gor vi, uanset om det er kreeftpatienter, eller om det er
en rygpatient.

Opsamlende ma man sige det med placeringen méaske
ikke handler s meget om det rent fysiske, men mere om
at placere en made at teenke pa. Som forlebskoordina-
torerne siger, at teenke 'det hele menneske’ ind i enhver
sammenheng. Pa dette felt mener de, at de hver i seer
har haft en ganske stor og vigtig betydning ind i de sam-
menhenge, de er blevet placeret i. Hvordan ser fremti-
den ud?

Vedrorende organisering af funktionen henvises til yder-
ligere analyser heraf i afsnit 9.10. Organisation side 177,
hvor de organisatoriske aspekter i projektforlgbet er be-
skrevet, herunder implementering, som vi nu skal se pa
i det neeste afsnit.
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Implementering

Der er ikke taget konkret stilling til om projekterne fort-
satter i de respektive kommuner efter den formelle afslut-
ning. Kun i Randers Kommune er det blevet besluttet at
implementere forlebskoordinatorfunktionen og i den for-
bindelse udvide konceptet og arbejdsomradet. I de avrige
kommuner foregér overvejelserne pa ledelsesplan:

Ja. Det har flyttet sig pa den facon, at jeg kan hore nu,
at det der med sammenhcengende forlob og rehabilite-
ring og koordinering, det er kommet op pd chefniveau.
Og man har besluttet sig til at se pa det. Leengere opad
i systemet. Og sa tcenker jeg, at sd vil det jo nok for-
plante sig nedad igen. Mere bredt end det er nu.

Uanset hvor beslutningerne lander, si har forlobskoor-
dinatorerne gjort sig nogle overvejelser over, hvordan de
kan se omradet skruet sammen i et fremtidigt perspektiv.
De tages alle i ed, og det er tydeligt, at de har droftet em-
net tidligere:

Ja, fordi jeg er meget pd den tanke, som du og du var
0gsd inde pa det, med det koordinerende team. Eller
rehabiliteringsteam ... Men én af mine tanker er, at
den koordinatorrolle, der si vil veere pd den enkelte
borger, kan vcere forskellig. Afhcengigt af hvad det er,
der vejer tungest for den borger at fa hjcelp til. Men at
man har et team, som scetter sig sammen fast og siger:
Hvad er problemet her?

Om der i teamet skal veere hospitalsdeltagelse og del-
tagelse fra de praktiserende leeger, er der uenighed om
i gruppen, og det ma ligge til diskussion i fremtidens
visioner pa omrédet. Men at det tveersektorielle samar-
bejde skal styrkes, nikkes der til bordet rundt. Vi skylder
lige at neevne samarbejdet med Kraeftens Bekeempelse,
som ifelge koordinatoren fungerer godt bade med at fa
henvisninger derfra og med selv at kunne fa rad og vej-
ledning fra radgiverne der.

9.6 Rehabilitering som indsatsform

I afsnit 9.5 er forlebskoordinering som indsatsform belyst.
Forlgbskoordinering fremtraeder som en kompleks, madl-
rettet og tidsbestemt samarbejdsproces mellem en borger,
pdrorende og fagfolk. Denne karakteristik af forlobskoor-
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dinering stemmer i meget vidt omfang overens med en
reekke elementer i definitionen af rehabiliteringsbegrebet,
saledes som den er beskrevet i del 3, afsnit 8.0 om Rehabi-
litering som begreb. Det centrale i denne del af rapporten
om Rehabilitering ved kreeft bestar i den del af den sam-
lede rehabiliteringsproces, hvor borgere, de parerende og
involverede fag-professionelle, ud fra de beskrevne mal
med en rehabiliteringsindsats, gennemferer processen
med at nd disse mal. Et af redskaberne til at na de fastsatte
mal er iveerksattelse af konkrete rehabiliteringsformer,
der skal medvirke til at genoprette og/eller vedligeholde
borgerens funktionsevne.

Tilbud i form af rehabilitering til borgere med kreeft i de fire
kommuner er gennemfort ud fra kommunernes og andre
eksterne aktorers eksisterende rehabiliteringstilbud eller
indsatsformer. Ud over afsattet i kommunernes og de ov-
rige aktorers praksis har der fundet en mere udviklingsori-
enteret proces sted undervejs i projektforlebet i de enkelte
kommuner. Denne udviklingsproces har veret funderet i
den rehabiliteringsteenkning, som MarselisborgCentret er
eksponent for. Udviklingsprocessen har givet oget indblik
i og forstaelse af kreeft og rehabilitering i praksis internt i
kommunen, hos de mange involverede eksterne aktorer
omkring borgerne samt hos kommunernes forlebskoordi-
natorer. Der har séledes ikke veeret tale om gennemforelse
af projektet ud fra en pa forhand veldefineret og eksplici-
teret opfattelse af rehabilitering i praksis. Rehabiliterings-
praksis i de fire involverede kommuner er udviklet un-
dervejs i projektperioden — veeret p& vandring — samtidigt
med at der har fundet lobende evalueringer og justeringer
sted. Nar ovenstdende er sagt, sa har den rehabiliterings-
teenkning, som MarselisborgCentret er eksponent for, og
som er beskrevet i '"Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet’
(Marselisborgcentret 2004), ovet indflydelse pé resultatet
og erfaringerne i projektet. Dette er bl.a. sket via ledelsen
af projektet og den lebende erfaringsudveksling og viden-
deling, der har fundet sted i den tvaeerkommunale projekt-
gruppe. I rapportens del 3 om Kreeft og rehabilitering er
rehabiliteringsteenkningen bag projektet belyst neermere.
Indsatsomréderne i rehabiliteringsindsatsen har, som
beskrevet i del 1 om projektets Grundlag og i del 2 om
Organisering og gennemforelse, ikke alene omfattet fysisk

aktivitet® men et bredt felt af mulige rehabiliteringsind-
satser. Det har endvidere veeret en preemis i projektet, at
kommunerne som udgangspunkt ikke skulle iveerkseette
ny tilbud, men iveerksatte eksisterende kommunale, re-
gionale og private rehabiliteringstilbud over for borgerne
efter en individuel vurdering foretaget af kommunernes
forlebskoordinator.

9.6.1 Borgerens behov og vanskeligheder
Udgangspunktet for enhver rehabiliteringsindsats ma ta-
ges i borgerens samlede situation og konkrete behov for
stotte til at hdndtere de vanskeligheder, der folger af kreeft-
sygdommen og behandlingen herfor. De vanskeligheder i
hverdagslivet, som borgeren meder i forlgbet vil p& den
ene side have en raekke feellestreek med andre borgere
med kreeft, pd den anden side vil de have en meget indi-
viduel karakter og betydning. Afheengigt af en lang raekke
faktorer som sygdommens art og udbredelse, behandlin-
gens konsekvenser fx i form af senfolger, individuelle er-
faringer med at mestre sygdom og andre vanskeligheder i
livsforlebet, alder, kon, ressourcer til at reflektere og finde
lpsninger, stotte fra borgerens netverk osv.

Pa trods af vanskeligheder med systematisk at dokumen-
tere de inkluderede borgernes vanskeligheder i dette
projektforleb er der alligevel nedenfor sogt fremstillet et
billede af, hvilke vanskeligheder borgerne i dette projekt-
forleb ser ud til at fremvise. De registrerede vanskelighe-
der er i vidt omfang udtryk for koordinatorernes opfat-
telser af situationen. Borgerne har saledes ikke selv haft
mulighed for at verificere koordinatorernes vurderinger.
Grundlaget for registreringen af vanskeligheder var et
basisskema, der bl.a. byggede videre pa funktionsomra-
der beskrevet i den sékaldte Dallund-skala® og videreud-
viklet i projektet ift. ICF som referenceramme (jf. afsnit
5.4 om Indsatsomrdde I: Rehabilitering). Beskrivelserne
er endvidere beskrevet ud fra data opsamlet igennem
analyser af journaler fra de 115 inkluderede borgere.

I tabel 4.25-4.30 (side 117-118) er de problemomréder,
hvor der er data, der belyser borgernes vanskeligheder i
hverdagslivet beskrevet. Da der ikke er tilstraekkelig validi-
tet om de kvantitative registreringer er der nedenfor alene
tale om en kvalitativ beskrivelse af borgernes situation.

8. Fysisk aktivitet udgor ét af tre formulerede indsatsomréader i opleaeget til projekter inden for puljen pa 40 mio. kr. fra det tidligere Inden-
rigs- og Sundhedsministerium til erfaringsindsamling med kommunal kreaeftrehabilitering.
9. Beskrivelser af Dallundskalaen er hentet fra: www.cancer.dk/kkr/vaerktojer
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Tabel 4.25: Borgernes vanskeligeder i hverdagslivet

Hovedtema:
Problemomrader:

* Bolig

* Kost

* Pension

* Fritid

* Transport

* Bgrnepasning

« Offentlige myndigheder
* @konomi

* Andre praktiske problemer

Praktiske problemer

Registreret billede:

Det billede, der tegner sig vedr. praktiske problemer, er praeget af relativt fa registreringer pa alle
omrader.

De mest fremtreedende problemomrader er bolig, kost, gkonomi, pension og iseer offentlige myn-
digheder og gkonomi samt andre praktiske problemer.

Fritid og transport ser ikke ud til at spille nogen seerlig rolle for borgerne.

| journalerne fra de enkelte koordineringsforleb er kost (radgivning) et fremtreedende omrade, bade
i veerdier/fokusomrader som i de iveerksatte indsatser.

Tabel 4.26: Borgernes vanskeligheder i hverdagslivet

Hovedtema:
Problemomrader:

e Samlever
* Born
¢ Andre familieproblemer

Familieproblemer

Registreret billede:

Det billede, der tegner sig her er fa registreringer ift. samlever, men omfattende vanskeligheder ift.
forlab, hvor der er mindre begrn i familien.

Endvidere viser der sig mange registreringer ift. andre familieproblemer, der i journalerne ofte
viser sig som problemer med belastninger, reaktioner pa og handtering af familiens funktion under
sygdomsforlgbet

Tabel 4.27: Borgernes vanskeligheder i hverdagslivet

Hovedtema:
Problemomrader:

* Arbejdsopgaver

* Arbejdstid

* Arbejdsmaengde

* Ledelse

* Kolleger

* Egne forventninger

* Andre arbejdsproblemer

Arbejdsproblemer

Registreret billede:

Det billede, der tegner sig vedr. arbejdsrelaterede problemer, ser ud til at udgere et vaesentligt
problemomrade.

De mest fremtreedende problemomrader er arbejdsopgaver, arbejdstid, arbejdsmaengde, egne
forventninger samt andre arbejdsproblemer.

Problemer i relation til ledelse og kolleger ser ikke ud til at spille nogen seerlig rolle for borgerne.
De arbejdsrelaterede problemer fremtreeder med forskelligt omfang i de fire kommuner, flest i kom-
muner, hvor koordinatorfunktionen har veeret organiseret i beskeeftigelsesomradet.

Tabel 4.28: Borgernes vanskeligheder i hverdagslivet

Hovedtema:

Problemomrader:

* Bekymret

* Bedrovet

* Hab (reduceret/uden hab)

* Alene/ensom med problemerne
¢ Deprimeret

* Nervas

* Stresset

* Angst

* Andre folelsesmaessige problemer

Psykiske problemer

Registreret billede:

Det billede, der viser sig pa dette omrade, er praeget af et betydeligt omfang af bekymring, nerve-
sitet, angst, bedrovelse og andre folelsesmeessige vanskeligheder.

Problemer som fglelsen af at vaere alene/ensom med problemerne og felelsen af at vaere deprime-
ret ses ogsa i et vist omfang.

Derimod ser det ud til at folelser af stress, og folelsen af hableshed er meget lidt fremtreedende.

I forhold til de beskrevne vanskeligheder i borgernes Ud fra ovenstdende analyse af borgernes vanskeligheder
hverdagsliv skal det pointeres, at beskrivelsen alene gi-  viser der sig et billede af borgernes situation og dermed

ver en raekke kvalitative indikationer af de problemom-  behov for stette til rehabilitering, der retter sigimod
rader, som borgerne har givet udtryk for og droftet med e at fa familien og situationen omkring evt. bern i fami-

kommunernes forlobskoordinatorer. Der er ikke her tale lien til at fungere,

om en beskrivelse af problemernes omfang eller relative ¢ at sikre borgerens og familiens skonomi og dermed

betydning for borgerne.

muligheder for at forserge sig selv,
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Tabel 4.29: Borgernes vanskeligheder i hverdagslivet

Hovedtema:
Problemomrader:

* Kvalme

* Hovedpine

» Svimmelhed/balance

* Treethed

* Sgvn

* Hukommelse/koncentration
* Nedsat bevaegelighed

* Nedsat muskelkraft

* Muskel- eller ledsmerter

* Veegttab eller veegtagning

* Teender

e Spise eller drikke

* Forstoppelse/diarre

* Problemer med arvaev

* Problemer med hjertet

* Problemer med syn og hgrelse
* Problemer med vejrtraekning
* Problemer med vandladning
* Problemer med huden

* Problemer med haret

* Stikken og prikken i fingre og teeer
* Heevede ben og arme

* Lymfadem

* Feber

* Hedeture

* Torre slimhinder

* Seksuelle problemer

* Nedsat sekslyst

* Andre fysiske problemer

Fysiske problemer
Registreret billede:

Tabel 4.30: Borgernes vanskeligheder i hverdagslivet

Hovedtema:
Problemomrader:

e | forhold til Gud

e | forhold til tro

e | forhold til moral

e | forhold til skyld

¢ | forhold til eksistens
* Andre bekymringer

Registreret billede:

¢ at kunne vende tilbage til jobbet eller et andet arbejde,
og her igennem bl.a. sikre egen forsergelse og kvalitet
ilivsforlebet,

e at f& stotte til at hdndtere den psykiske belastning i
form af nervesitet, bekymring, angst og bedrevelse der
er at have kreeft og gennemga behandling for kreeft,

* at fa stotte til at hdndtere en mangfoldighed af fysiske
problemer domineret af kvalme, iseer treethed, vaegt-
tab, problemer med at kunne spise og drikke tilstraek-
keligt, folger af nedsat muskelkraft, muskel- og leds-
merter samt vanskeligheder i form af sgvnproblemer
og problemer med hukommelse og koncentration.
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Det billede, der tegner sig er, at borgerne i projektet i meget forskelligt omfang oplever vanskelig-
heder inden for naesten alle de naevnte problemomrader. Mest fremtraedende ser ud til at veere
problemer med kvalme, traethed (flest registreringer), veegttab, spise og drikke, nedsat muskelkraft,
muskel- og ledsmerter, sgvnproblemer og problemer med hukommelse og koncentration.

Qvrige problemomrader ser ud til kun at forekomme i meget fa af de registrerede forlgb.

Andelige/religiose bekymringer

Der er kun ganske fa oplysninger, der indikerer, at borgerne har haft sddanne vanskeligheder,
at de er droftet med koordinatoren.
Det geelder vanskeligheder i forhold til Gud, tro, skyldeksistens og andre vanskeligheder

De eksistentielle problemer ser imidlertid ikke ud til at
have veeret noget, som har veret serligt fremtreedende i
borgernes samtaler med forlgbskoordinatorerne.

Set i forhold til beskrivelser af borgernes situation ved
kreeft, herunder forekomsten af senfelger (afsnit 7.1 om
Kreeftpatientens situation), sé er billedet hos de inklu-
derede borger meget sammenfaldende med beskrivel-
serne her. Dette sagt med bevidsthed om, at den enkelte
borgers situation altid er praeget af meget individuelle
og komplekse aspekter, hvorfor der ikke kan siges noget
generelt om, hvorledes vanskelighederne udfolder sig og
har betydning i den enkelte situation.
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Tabel 4.31: P& hvilke omrader oplever du, at borgerne har behov for rehabilitering ved kreeft (n = 20)

Familiens situation og okonomi:

* Forzeldreskabet

* At familien fungerer igen

* Stotte og praktisk hjaelp

* Bevare tilknytningen til det normale liv

* Arbejdsevne — afklare arbejdssituationen

Psykisk stotte:

* Angst — usikkerhed

* Psykiske reaktioner

¢ At komme ovenpa psykisk igen

* Mulighed for at tale om situationen
* Psykosocial bistand/samtale

* Andeligt

* At blive set som et helt menneske
Mestring:

* Mestring af situationen — fys./psyk./soc.
¢ Leve livet med en alvorlig sygdom

Interviewundersegelsen pa hospitalerne er kontaktper-
sonerne blevet spurgt om, pa hvilke omrader de mener
borgerne har behov for rehabilitering (tabel 4.31).
Besvarelserne viser, at der fra kontaktpersonerne er fo-
kus pa fem hovedomréader

* aspekter knyttet til familiens situation og ekonomi,
herunder mulighederne for at bevare tilknytningen til
arbejdsmarkedet,

« fysiskrelaterede rehabiliteringsbehov, med indsatsom-
rader teet op af de i projektforlobet registrerede proble-
momrader som fx treethed, fysisk aktivitet, ernaering og
her senfolger,

* psykisk stotte til at komme igennem den meget be-
lastende situation, der er at have kreeft og gennemga
ofte lange og indgribende behandlinger og mestring af
situationen samt

* aspekter knyttet til behov for stotte til selvforvaltning
og koordinering af sygdoms- og behandlingsforlebet,
herunder information, stgtte til overblik og sikring af
borgerens (patientens) rettigheder.

Fysiske problemer:

* Fysisk traening — aktivitet

* Genoptraening/-plan

* Treethed

* Fysisk svaekkelse

* Ernzering

* Senfolger

Selvforvaltning og koordinering:

* Information, hvor kan pt. indhente informationer
* Afklaring af, hvordan pt. kommer videre
* Se helheder i forlgbet

* Tiltag, der forbedre livskvaliteten

* Rettidig efterbehandling

* Hjeelp til overblik

* Sociale rettigheder

* Stotte til at finde egne ressourcer
* Handtere ikke at fa Iuft, leve med 'kanyle’

Et andet sporgsmal er, om borgerne eller de pargrende
har vanskeligheder pa serlige omrader, og deraf har
serlige behov for stotte i rehabiliteringsforlebet, og om
der er forskelle mellem kvinder og maend? Her har erfa-
ringsopsamlingen fra Kreeftens Bekempelses radgivere
vist (tabel 4.32 0g 4.33), at der pa visse omrader kan vaere
sarlige behov hos borgerne og de pargrende.

Erfaringerne fra Kreeftens Bekeempelses radgivere peger pa,
at borgeren har serlige behov for statte over for familiens
situation, de fysiske problemer, psykisk stotte og stotte til at
mestre sygdommen og den nye situation, borgeren er kom-
met i — efter sygdommen og behandlingen. Disse aspekter
er vist i tabel 4.33 side 120 om de parerendes behov.

Erfaringerne fra Kreeftens Bekeempelses radgivere peger
p4, at de parerende har sarlige behov for stotte ift. famili-
ens situation, psykisk stotte, viden om kreeft og ikke mindst
statte til selv og sammen med den syge at mestre situatio-
nen, herunder koordinering og guidning i 'systemet’.

Tabel 4.32: P& hvilke omrader oplever du, at borgerne har seerlige behov for rehabilitering ved kreeft (n = 4)

Familiens situation og skonomi:

* Familiemaessigt
* Arbejdsmaessigt

Psykisk stotte:

* Psykisk/eksistentielt

* Psykiske og sociale aspekter
* Psyko-socialt

Fysiske problemer:

* Fysisk

* Fysisk ift. senfolger

* Fysisk traening/motion
Mestring

» Hvordan tackles sygdommen/rolleskift
* Netveerk
* Finde nye ressourcer at bygge videre pa
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Tabel 4.33: P& hvilke omrader oplever du, at de pargrende har saerlige behov for rehabilitering ved kraeft (n = 4)

Familiens situation:

* Stotte til den parerende

* Stotte til den ovrige familie
Psykisk stotte:

* Pavirkning ift. situationen

* Kommunikation om situationen
* Psykologisk stette

Et andet element i identifikation af borgernes behov for
rehabilitering ved kreeft er udfeerdigelsen af de lovplig-
tige genoptreningsplaner efter hospitalsbehandling
vurderes at have et reduceret funktionsniveau. I dette
projekt er der ikke gennemfort registrering af antallet af
genoptreningsplaner hos de inkluderede borgere. En
screening af antallet af genoptreeningsplaner hos bor-
gere med kreeft i de fire kommuner, gennemfort i no-
vember 2007, viste at kun ganske f& patienter med kreeft
blev udskrevet med en genoptraeningsplan (Rehabili-
teringscenter Dallund 2007). Derimod er der ved inter-
view af hospitalsafdelingernes kontaktpersoner spurgt
ind til, om afdelingen har praksis for udarbejdelse af
genoptreningsplaner som led i en afdekning af bor-
gernes (patienternes) behov for rehabilitering? I tabel
4.34 er praksis for udarbejdelse af genoptreeningsplaner
beskrevet ift. de 20 hospitalsafdelinger, der har deltaget
iinterviewundersogelsen.

Besvarelserne viser, taget det meget lille materiale i be-
tragtning, et noget blandet billede. Det ser saledes ud
til, at kun ca. halvdelen af afdelingerne har praksis for at
udarbejde genoptraeningsplaner. En del af forklaringen
kan veere, at der er tale om diagnostiske afdelinger eller
ambulatorier, der kun ser borgeren i meget kort tid. En

Tabel 4.34: Har afdelingen praksis for at udarbejde genoptraenings-
planer for borgere med kreeft? (n = 20)

Ja 9
Nej 9
Ved ikke 2
Hvis ja, hvem star for udarbejdelsen af genoptraningsplanen?
Ja Nej  Uopl.
— laegen 4 1 15
— fysioterapeuten 6 1 13
— ergoterapeuten 2 1 17
— sygeplejersken 1 1 18
— flere faggrupper i feellesskab 4 - 16
Total 17 4 80
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Sygdommen:
¢ Viden om kreeft

Mestring og koordinering:

* Hvordan stette og samtale om kraeft

¢ Hvordan finder borgeren rundt i "systemet”

* Hvad kan specielt hjeelpe den enkelte borger
* At patienten far optimal hjeelp

anden delforklaring kan veere, at ordningen med udar-
bejdelsen af genoptraeningsplaner endnu ikke er fuldt
implementeret i praksis.

Det ser endvidere ud til, at selv om det iflg. sundheds-
loven (§ 84 og § 140, stk. 4) og Bekendtgerelse om gen-
optreningsplaner og om patienters valg af genoptrae-
ningstilbud efter udskrivning fra sygehus (BEK nr. 1266
af 05/12/2006) er en leegefaglig opgave at udarbejde
genoptreeningsplaner er flere andre faggrupper involve-
ret heri. Det ser dog ud til, at det fortrinsvis er leegen og
fysioterapeuten, evt. flere faggrupper sammen, der star
for udarbejdelsen af planerne.

Delkonklusion og perspektivering

Denne underspgelse giver nogle indikationer af hvilke
seerlige behov for rehabilitering, der kan forekomme hos
borgeren og de pérgrende. Der viser sig et billede, der
omfatter vanskeligheder og behov for rehabilitering ift.
1) familiens situation og gkonomi, 2) en mangfoldighed
af fysiske vanskeligheder og rehabiliteringsbehov, 3) psy-
kiske reaktioner og vanskeligheder med behov for stotte
til at mester situationen og 4) behov for statte til selvfor-
valtning og koordinering af sygdoms- og behandlingsfor-
lobet. Mange af disse aspekter er belyst i andre og storre
undersogelser fx Gronvold (2006).

Vedr. udarbejdelse af genoptraeningsplaner hos borgere
med kreeft sker det kun pa ca. halvdelen af hospitalsafde-
lingerne; her er det fortrinsvis er laegen og fysioterapeu-
ten, evt. flere faggrupper sammen, der star for udarbej-
delsen af planerne.

I en undersogelse vedr. mands behov for information,
radgivning og stotte ved kreeft peger @lgod (2003) pa, at
mand med krzeft gnsker 1) at fa informationer og have
god kommunikation med sundhedspersonalet, 2) at
veere inddraget i beslutninger om behandlingen, 3) at
modtage omsorg, 4) selv at gore noget for at keempe mod



sygdommen, 5) at f& afklaret pkonomiske forhold, 5) at f&
afklaret forholdet til arbejdspladsen og 6) at fa bearbej-
det sveere folelser.

Setilyset af de fokusomréder og indsatser, som kommu-
nernes forlobskoordinatorer har dreftet med borgerne i
dette projekt, s& foreckommer alle seks behovsomrader
fra @lgods (2003) undersogelse i kommunernes praksis i
projektforlabet. Det ser ogsd ud til, at der ikke er veesent-
lige forskelle mellem disse behovsomréder henholdsvis
hos mand og hos kvinder. I litteraturen (Agger i: Esben-
sen 2002) peges der imidlertid pa erfaringer fra radgiv-
ning af meend, der viser at mend 1) har kortere samtale-
forleb, 2) holder pé egne folelser, 3) undgar grupper med
fokus pa folelsesmaessige forhold, 4) ensker at have kon-
takt med andre kraeftpatienter med sammenfaldende er-
faringer, 5) at forteelle detaljeret om deres sygdomsforlgb
for derigennem at fa bedre hjelp, 6) undgar samtaler
om seksualitet, hvis ikke radgiveren taget dette op og 7)
vil have veerktojer/redskaber og en plan for, hvordan de
kommer videre.

9.6.2 Kommunernes tilbud pa rehabiliteringsomradet
ved kraeft
Forud for igangsetning af tilbud om rehabilitering over
for borgere med keeft i de fire kommuner i sommeren
2007 var det nodvendigt at fa afdeekket, hvad kommu-
nerne faktisk radede over af tilbud; dels set i lyset af den
netop etablerede strukturreform med sammenlaegning
af flere kommuner til nye 'storkommuner’, dels set i ly-
set af forlebskoordinatorernes behov for et redskab til at
kunne guide borgeren videre inden for de kommunale
serviceomrader og i forhold til tilbud uden for kommu-
nerne.
I etableringen af neerveerende projektsamarbejde var
en af intentionerne, at kommunerne som udgangs-
punkt ikke forventedes at skulle etablere nye og szerlige
tilbud til borgere med kreeft. Det handlede derimod om
at benytte de tilbud, som kommunerne i forvejen ra-
dede over.
Ud fra erfaringerne i projektet kunne der efterfolgende
vise sig behov for etablering af nye tilbud til denne grup-
pe af borgere. I afsnit 10.4 om status for implementering
af erfaringerne fra projektet er der redegjort for i hvilken
udstraekning, der er blevet etableret nye tilbud i kommu-
nerne.
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I et efterfolgende afsnit om rehabilitering som "tekno-
logi’ redegores endvidere for borgernes eftersporgsel
efter tilbud, som kommunerne i dag ikke rader over,
eller borgerne har oplevet vanskeligheder med at fa
adgang til.

Kommunernes koordinatorer gennemforte i forste halv-
del af 2007 en kortleegning af den enkelte kommunes
tilbud, der kunne vere relevante for borgere med kreeft.
Denne kortleegning er gennemgaet og justeret i forbin-
delse med evalueringen af projektets resultater, saledes
at den fremstér sa aktuel som mulig. I tabel 4.35/a-b og
4.36 pé de efterfplgende sider er kortleegningen beskre-
vet. For en raekke af disse tilbud er der tale om indsatser,
der deekker alle grupper borgere i kommunerne og ikke
kun borgere med kreeft. Det geelder iszer tilbud, der er
fastsat i lovgivningen pé det sociale omrade, bl.a. Lov
om social service og Lov om aktiv beskeftigelsesind-
sats. Derfor er beskrivelsen da ogsa opdelt i tilbud mal-
rettet borgere med kreeft, sdvel de offentlige som de pri-
vate/frivillige organisationers tilbud, som de tilbud, der
geelder alle borgere i kommunerne og hvis indhold kan
veere serligt relevante for borgere med krzeft. Blandt de
generelle kommunale tilbud er endvidere en oversigt
over serlige rehabiliteringstilbud fra Region Midtjyl-
land medtaget.

Delkonklusion og perspektivering

Beskrivelsen af tilbud til borgere med kreeft viser et
meget stort register af tilbud maélrettet borgere med
kreeft i privat/frivillig regi, iseer fra Kreeftens Bekaem-
pelse. I den efterfolgende beskrivelse af formidling og
iveerkseettelse af indsatser viser det sig da ogsa, at de
private/frivillige tilbud i meget stort omfang benyttes
af kommunernes forlobskoordinatorer. Det ser endvi-
dere ud til, der dels findes en lang reekke kommunale
tilbud, der kan vere relevante for borgere bl.a. med
kreeft, men ikke er malrettet den szerlige gruppe af bor-
gere. En del af de generelle tilbud benyttes ogsd, som
det vil fremga i neeste afsnit, af forlobskoordinatorerne.
Pé regionsplan er der fra kommunerne identificeret en
reekke specialtilbud, men det kan her formodes, at der
igennem et fremtidigt samarbejde mellem kommu-
nerne og hospitalerne ville kunne identificeres en del
flere relevante rehabiliteringstilbud eller indsatser fra
hospitalssektoren.
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Tabel 4.35/a: Tilbud i fire kommuner til borgere med kreeft

Tilbud til borgere med kraeft

Tilbud til alle kraeftformer
e Make-up kursus for ambulante patienter
* Patientundervisning for indlagte
¢ Selvhjeelpsgrupper
* Patientforeninger
— Stomiforeningen COPA (+ relaterede foreninger)
— PROPA (prostatakraeft)
— Dansk Myelomatoseforening
— Patientforeningen for Lymfekraeft og Leukeemi LYLE
— Blaereforeningen
— Patientforeningen De brystopererede
— Patientforeningen Lungekraeft.dk
— Dansk Landsforening for Laryngectomerede DLFL
— Patientforeningen for kvinder, der har haft kreeft i underlivet KIU
— Netveerk Modermzerkekreeft
— Netveerk for Kraeftpatienter med Senfolger
— Radgivningscentret Buen (— om alternativ behandling)
— Kreeftforeningen TIDSLERNE
— Born og unge:
— CanTeen (unge mellem 14 og 20 ar)
— Foreningen Cancerramte bgrn
— Proof of Life
¢ Sygesikringen Danmark (fx tilskud til rekreationsophold, medicin)

For enkelte af de beskrevne generelle tilbud er disse kun
tilgeengelige for enkelte af kommunerne; det gaelder fx
regionens Livsstilscafe”, der er placeret i Holstebro. Vedr.
tilbud fra Kreeftens Bekempelse, sa findes nogle af til-
buddene lokalt — andre kun centralt i organisationen.

9.6.3 Formidling og iveerkszettelse
af rehabiliteringsindsatser

I de foregdende afsnit har vi nu set p4, hvilke vanskelig-
heder borgere med kraeft kan have i hverdagslivet, og pa
hvilke felter borgerne kan have behov for stotte og hjeelp
gennem rehabiliteringsprocessen til at handtere de iden-
tificerede vanskeligheder og genvinde funktionsevner
samt forbedre livskvaliteten i sygdoms- og behandlings-
forlebet og livet derefter. Derneest har vi set pa hvilke til-
bud og muligheder, der er for rehabilitering i de enkelte
kommuner i samarbejde med mange forskellige aktorer
og pa tveers af sektorer i regionen.
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Offentlige tilbud
Privat/Frivillige
Herning Kommune
Randers Kommune
Skive Kommune
Viborg Kommune

X X
X X
x

Nu vil vi se naermere pa hvilke konkrete rehabiliteringstil-
bud kommunernes forlobskoordinatorer har formidlet og
evt. iveerksat i forhold til borgernes individuelle behov.
Der er her segt indblik i koordinatorernes praksis for re-
habilitering hos de inkluderede borgere gennem grun-
dige analyser af alle journalfortegnelser hos de 115 bor-
gere, der er inkluderet i evalueringen af erfaringerne i
projektforlebet. Endvidere inddrages besvarelser fra te-
lefoninterview af 71 borgere om aspekter omkring efter-
sporgsel efter rehabiliteringstilbud, som kommunerne
ikke sa ud til at have samt kontaktpersonernes forstaelse
af rehabilitering.

Koordinatorernes formidling af rehabiliteringstilbud

I den efterfolgende beskrivelse af formidlede tilbud til
borgerne er der tale om en kvalitativ analyse, der ikke si-
ger noget om hvor mange borgere, der har faet tilbud om
hvilke ydelser. Begrundelsen herfor er, at analysen byg-
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Tabel 4.35/b: Tilbud i fire kommuner til borgere med kraeft .......... fortsat

e Sorggruppen Purhus

¢ Kraeftens Bekeempelse, herunder
— Kreeftlinjen — gratis telefonradgivning (fx kost, sex og samliv)
— radgivning
— lokalforening
—livskunst’
— frivillige pa sygehuset
— besggsven

X X X X
X X X X

X X X X X X

— cancerlegat
— rygestop

— samtalegrupper for kreeftpatienter og parerende
— gruppe for patienter mellem 45-65 ar

— efterlevendegruppe

—bern og unge:

—'Nar far eller mor far kreeft’ (projekt)

— ’abent forum’ (flere forskellige malgrupper)

— sorggruppe for bern (flere aldersgrupper)

Ga i Gang (en raekke pt. foreninger) X

X X X X X
X X X X X X X X X X X X

X X X X X X X X X X X X

xX X
X
xX X

x
x

Motionscentre med tilknyttet fysioterapeuter X X
X

¢ Psykologisk smertebehandling (kursus) X
* Foreningen www.sygdomsramte-borgere.dk X X

Seerlige tilbud til kvinder med brystkraeft
Temaaftner det forste ar efter operationen
Patientforeningen De Brystopererede — temaaftner
Svemning/varmtvandsbassin
Gymnastikundervisning/traening
Gruppe for yngre kvinder (< 45 ar)
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Tabel 4.36: Generelle tilbud til borgere, herunder borgere med kraeft

* Fysisk genoptraening
— individuel genoptreening efter indlaeggelse m/ genoptreeningsplan, ADL
— almen genoptraening
— genoptraening uden tilknytning til en indleeggelse (fx fysisk traening, ADL, kognitiv traening)

¢ Personlig og praktisk hjeelp (hjemmehjzelp)

¢ Pension
— radgivning og vejledning
— kontanthjeelp og enkeltydelser
— personlig assistance
— arbejdsmiljg- og jobkonsulent

Madservice (udbringning af mad)

Tabt arbejdsfortjeneste (v/ bgrn under 18 ar)

* Beskeaeftigelse
— sygedagpenge m. lgnrefusion
— hjeelp til at vende tilbage til arbejdet, herunder revalidering, fleks- og skanejob
— mentorordning
— 'Ressourcer i fokus’

* Begravelseshjeelp — Efterlevelseshjeelp

ger pa koordinatorernes journaloptegnelser, da det viste  veeret tale om formidling/guidning af borgeren ift. de
sig, at data i de anvendte basisskemaer for hver borger  enkelte tilbud, er det ikke muligt sikkert at opgore, i hvil-
ikke var valide nok til en kvantitativ beskrivelse af ind- ket omfang borgerne rent faktisk har benyttet de enkelte
satsmenstret. Da der i mange situationer endvidere har  tilbud.
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I tabel 4.37 og 4.38 pé side 125-126 er vaegtningen af ind-
satser i de enkelte kommuner beskrevet efter samme
metode, som ved identifikationen af verdier og fokus-
omrader (jfr. beskrivelse i afsnit 9.5.1). Der er imidlertid
tilfojet et femte niveau i veegtningen af indsatser og der-
med er de fem niveauer; A) central betydning, B) stort
betydning, C) nogen betydning og D) lille betydning og
E) der beskriver indsatser, der kun ser ud til at have veeret
i spil i ganske fa tilfeelde. Indsatsbeskrivelsen er endvi-
dere opbygget efter den ramme, der har veeret beskrevet i
en vejledning til koordinatorerne, der bygger p& ICF som
referenceramme (jfr. beskrivelsen i afsnit 5.4 om Indsats-
omrade I: Rehabilitering). I grupperingen af indsatser
inden for de enkelte temaomrader er der truffet enkelte
valg mellem flere temaomréder, hvor samme indsats kan
vere relevant i mere end et tema.

I tabel 4.37 er temaer, indsatser og vaegtningen af disse i
de enkelte kommuner beskrevet inden for den del af ICF-
referencerammen, der omhandler kroppens funktion og
anatomi.

Tabel 4.37: Identificerede indsatser i kommunernes koordineringsforlgb

Tema

1. Sygdomsforstaelse

2. Symptomer og bivirkninger af sygdom og behandling

3. Kostradgivning

4. Psykisk (mental funktion)

Kroppens funktioner og anatomi

5. Vurdering og valg af behandling
6. Fysisk aktivitet

Identificerede indsatser
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I tabel 4.38 pa naeste side er temaer, indsatser og vaegt-
ningen mellem eller betydningen af disse i kommunerne
beskrevet ift. den del af ICF-referencerammen, der hand-
ler om omgivelsesfaktorer og personlige faktorer.

Nér aktivitet og deltagelse ikke indgar som elementer i
beskrivelsen af rammen for indsatser skyldes det, at ind-
satser ift. kroppen, omgivelsesfaktorer og personlige fak-
torer medvirker til, at borgerens funktionsevne pa omra-
derne aktivitet og deltagelse kan genoprettes og styrkes.
I den konkrete rehabiliteringsindsats, fx gennem fysisk
treening og motion samt patientuddannelse fokuseres
der netop bl.a. pd borgerens funktionsevne ift. aktivitet
og deltagelse.

Eftersporgsel efter tilbud,

som kommunen ikke har i dag

Selv med det store omfang af etablerede rehabiliterings-
indsatser og -muligheder, der er beskrevet ovenfor, s&
skal der alligevel ogsa ses pa, hvorledes borgere og andre
interessenter ser pad mulighederne for at fa tilbudt den
for borgeren relevante og individualiserede indsats.

i koordineringsforlgbet g g ® g‘t

= c =

2 & & 8
* Sygdomsforstaelse - - - E
* Sygdom og undersggelse E - - -
» Keebekirurg/tandleege E - - -
¢ Second opinion - E -
* Hiemmesygepleje D D - -
* Palliativt team E - - -
* Senfolger (bl.a. smerter, arveev) E D E E
* Bivirkninger af medicin E E - -
* Sexologi E - - -
* Digetist/kostradgivning E C E D
* Sondeerngering E - - -
* Psykolog E D D E
* Samtaler i KB C D - E
* Psykisk stotte D D E E
 Koordinering ift. behandlingsforlob E - E E
* Motionstilbud/fysisk genoptrae. B A D D
* Genoptraeningsplan - D - E
* Afslapning/meditation - E - -
* Mestring af kronisk sygdom E - - —

7. Aktiv deltagelse i eget sygdomsforlgb
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Tabel 4.38: Identificerede indsatser i kommunernes koordineringsforlgb

Tema

8. Kontakt til hospitalet

9. Kontakt til egen leege
10. Information og stette fra patientforeninger
11. Arbejdsfastholdelse

12. Stettemuligheder og sociale rettigheder

13. Stette til pers./prak. opgaver i hjiemmet og hjeelpe-
midler

14. Stette til forebyggende foranstaltninger

15. Patientforeninger og radgivning
16. Rigtig brug af medicin

17. Brug af alternativ behandling
18. Medicinkort

Omgivelsesfaktorer og personlige faktorer

Identificerede indsatser
i koordineringsforlgbet

 Koordinering ift. hosp./komm.

* Henvisning til egen laege

* (kan ogsé veere en del af nr. 19)

* Arbejdsfastholdelse (alle former)

* Personlig assistance

* Plejeorlov

* Hospice (aflastning)

* Rekreationsophold (rcD/VF)

* Bolig

* Pers./prak. hjeelp i hjemmet

* Hjeelpemidler

* Patientuddannelse

* Rygestopkursus

* Livsstilscafé

* Kraeftens Bekeempelse

* Ingen

* Henvisning til alt. behandling

* Jkonomisk stette (legat, befordring, pensions-
kasse, A-kasse og fagforening m.v.)

¢ Medicinkort
* Arveret

Herning

@)

>

I'm oo mm

m

m m m

O Randers

e R @RI wAN

m ' Skive

mm |

om> I Viborg

19. Om at komme tilbage til hverdagen
20. Familien, evt. bgrn og venner

I interviewundersogelsen hos 71 af de inkluderede bor-
gere viste der sig felgende vedr. oplevelsen af gnsker til
tilbud, som kommunerne ikke har i dag (tabel 4.39).

De beskrevne forventninger er ikke opdelt ift. de fire
kommuner, da forskellene i besvarelserne mellem kom-
munerne ikke er ret store (jfr. tabel 4.39) og materialet
begrenset. Alligevel kan de beskrevne eksempler (tabel
4.40) give et billede af uindfriede forventninger hos bor-

gerne.

Tabel 4.39: Var der tilbud du savnede i forlgbet (n = 71)

o ¢

£ (7} o <

E B > 8 E

) © = 2 °

I oc 7] > ]
Ja 8 7 8 6 29
Nej 6 14 9 7 36
Uoplyst 0 4 1 1 6
Total 14 25 18 14 71
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* Netveerks-/selvhjeelpsgruppe
o Stotte i hjemmet
* Statte til barn (UUV)

m m
m m m
m m m

|

Delkonklusion og perspektivering

I de formidlede indsatser og veegtningen heraf i kom-

munernes koordineringsforlgb hos de inkluderede bor-

gere viser der sig et billede, der i meget haj grad folger de

veerdier og fokusomrader, der er beskrevet i afsnit 9.5.1 i

tabel 4.10.

¢ I Herning Kommune ser det ud til, at borgerens ar-
bejdssituation og motion/fysisk form har veeret frem-
treedende sammen med behov for samtaler i Kreeftens
Bekaempelse og statte til og afklaring af borgerens gko-
nomi og forsergelsesgrundlag.

e [ Randers Kommune er fire temaomrader/indsatsfor-
mer fremtreedende: arbejdssituationen, fysisk aktivi-
tet, stotte via patientforeninger/Kreeftens Bekeempelse
og okonomi og forsergelsesgrundlag. Hertil kommer
kostradgivning, hjelpemidler, kontakt til hospitalsaf-
delinger med koordinering og patientuddannelse vee-
sentlige indsatsfelter.

¢ I Skive Kommune ser det ud til, at borgerens arbejds-
situation har veeret et seerdeles fremtreedende indsats-
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Tabel 4.40: Eksempler pa tilbud, som borgerne har savnet fra kommunen i rehabiliteringsforlgbet (n = 71)

Borger-til-borger relationer:
 Selvhjeelpsgruppe

» Kontakt til yngre med kraeft

* Samtale med folk i samme situation
* Samtalegruppe

Praktisk hjeelp:

* Ny bolig

* Tilbud om aflastning

* Hjzelpemidler til kekkenet

* Praktisk hjeelp i hjemmet

Psykisk stotte:

* Psykologsamtaler

* Psykologhjeelp/krisehjeelp i starten

omréde. Ud over arbejdssituationen har indsatser om-
kring borgerens pkonomi og forsergelsesgrundlag haft
en vis betydning blandt andre indsatser.
¢ 1Viborg Kommune ser det ud til, at borgerens arbejds-
situation har veeret meget dominerede i de droftede og
iveerksatte indsatser. Ansegning om rekreationsophold
pé Rehabiliteringscenter Dallund og Vejle Fjord har
haft en vis betydning blandt andre indsatser.
For kommunerne under et ser det endvidere ud til, at
Herning, Randers kommuner har haft dreftelser af og
iveerksat indsatser med et betydeligt bredere felt af til-
bud af savel sundhedsfaglig som socialfaglig karakter,
end det ser ud til at veere tilfeeldet i Skive Kommune og
Viborg Kommune.
Feelles for alle fire kommuners forlebskoordinatorer har
veeret, at der i meget hoj grad har veeret ydet borgerne
professionel psykisk statte, omsorg og engagement i re-
habiliteringsforlebet; en indsats, der ofte ikke afspejles
i de journaloptegnelser, som analysen ovenfor bygger
pa.
Den ovenfor beskrevne vaegtning af indsatser og ikke
mindst forskellene mellem kommunernes (koordinato-
rernes) droftelser og iveerkseettelse af konkrete indsat-
ser kan, som det ogsd er neevntiafsnit9.5.1. om Veerdier
og fokusomrader i forlobskoordinering, dels veere udtryk
for de vanskeligheder, som de enkelte borgere har haft,
dels veere udtryk for konsekvenser af en reekke organi-
satoriske aspekter af i projektets. De organisatoriske
aspekter belyses naermere i afsnit 9.9, men det skal al-

Fysisk traening, motion og kost:
* Brug for et treeningscenter

* Genoptraening

* Fysioterapi

* Massage

* Omsorgssvemning

* Mere genoptraening

* Kost- og motionsrad

* Vejledning om kost

Andet:

* Henvisning til rcDallund

* Mere information

* Fortsaettelse af rehabilitering
* Et sted at henvende sig

* Fortsaettelse af rehabilitering
* Hjeelp til at presse lsegerne

* Undersggelser

ligevel naevnes, at der her kan veere tale om konsekven-
ser af projektets organisatoriske placering i den enkelte
kommune, herunder borgernes forventninger til kom-
munens indsats og forlebskoordinatorens faglige kom-
petencer.

Ud fra opgerelsen af tilbud, som borgerne har savnet i
kommunerne, tegner der sig under et billede af — det lille
materiale tegner i betragtning — at 40% af borgerne har
tilkendegivet ikke at have savnet tilbud i forlobet; 50% af
borgerne har savnet tilbud fra kommunerne; 10% af be-
svarelserne er uoplyst, hvilket kan skyldes, at tilbud fra
kommunen ikke har veeret relevante for borgeren.

For de enkelte kommuner tegner der sig et ret ensartet
billede ift. ovennaevnte; det ser imidlertid ud til, at bor-
gerne i Randers kommune i mindre udstraekning har
savnet tilbud fra kommunen.

Nar borgerne peger pa eksempler pé tilbud, som de har
manglet handler disse i seerlig grad om felgende indsats-
omréder: borger-til-borger relationer, fysisk treening/
motion og kost, praktisk hjelp og psykologhjelp. Ind-
satsomraderne fysisk treening/motion og kost ser ogsa
ud til at veere et hojt prioriteret omrade i samtalernes
fokus og de formidlede indsatser fra forlebskoordinato-
rerne. Det geelder iser for de to kommuner, hvor koordi-
natorfunktionen har veeret placeret i sundhedsomradet.
Det andet hovedomrade er, det lille materiale taget i be-
tragtning, ensker om tilbud med borger-til-borger rela-
tioner, nar man har kreeft. Her har tilbud fx i regi af Kraef-
tens Bekeempelse &benbart ikke veeret tilstraekkeligt. Det
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kan her vere borgere, der gnsker at sddanne relationer
kunne etableres i kommunalt regi. Endelig er der i for-
hold til tilbud, som borgerne har savnet, tale om tilbud
med forskellige former for praktisk hjeelp og tilbud om
psykisk stotte. Ser man igen pa kortleegningen af sdvel de
kommunale som de private/frivillige tilbud, sa findes de
allerede, men her kan det maske handle, om dels at fa
adgang til tilbuddene, dels om et onske om at disse ogsa
fandtes i kommunalt regi og ikke kun fx i Kreeftens Be-
keempelse.

Her udover er der en raekke andre og mere ’'blandede’
onsker, dels som forventninger til forlobskoordinatoren,
dels konkrete forventninger fx til bevilling af et rekreati-
onsophold.

9.6.4 Evidens vedr. interventioner

Generelt kan det siges, at der sével internationalt som
nationalt findes mange undersegelser, der pa et evidens-
baseret niveau dokumentere effekter af de mange former
for rehabiliteringsindsatser, der i dag allerede udfoldes i
praksis. Man kan ogsd, som det er gjort i denne rapport i
del 2 om Organisering og gennemforelse, afsnit 6.2, stille
sporgsmal ved evidensbegrebets anvendelse i forhold til
kommunal forebyggelsesarbejde.

I dette afsnit refereres nogle enkelte undersegelser som
eksempler pa forskning, der kan veere med til at sige no-
get om den betydning forskellige rehabiliteringsindsat-
ser kan have for borgerne. Beskrivelserne er opdelt i 1)
Undervisning og stress-management, 2) social stotte og
helhedsorienteret rehabilitering og 3) rehabilitering ved
specifikke sygdomme.

Beskrivelserne skal illustrere eksempler pd former for
forskning, der kan vaere med til at dokumentere effekter
af rehabilitering ved kreeft og sdledes pege pd, hvorledes
rehabilitering i praksis kan blive vidensbaseret.

1. Undervisning og stress-management

Helgeson m.fl. (1999) har i en undersogelse af langtids-
effekten af undervisning og 'selvhjzlpsgruppe-samtaler’
pa livskvaliteten over en periode pa 3 ar vist, at effekten
af intervention i form af undervisning var bevaret over
en 3-4arig periode, selv om effekten svaekkes over tid. In-
terventionen fandt sted i 3 grupper; gruppe 1:Undervis-
ning over 8 uger med 45 min. pr. gang; gruppe 2: Samtale
i 'selvhjeelpsgruppe’ (peer diskussion) over 8 uger med
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60 min. pr. gang og gruppe 3: Undervisningslektion af
45 min. kombineret 'samtalegruppe’ af 1 times varighed
over otte uger; gruppe 4 var kontrolgruppe. Der blev
ikke identificeret effekt af interventioner med samtaler
i ’selvhjeelpsgrupper’ eller i en kombination af undervis-
ning og samtale i selvhjaelpsgruppe (gr. 2). En forklaring
pa manglende effekt pa livskvaliteten i gr. 2 kan veere, at
dette kreaever leengere tid, eller at folelsesmeessige erfa-
ringer ikke har styrke til at pavirke den fysiske og psy-
kiske funktion. For gruppe 3 kan det tenkes, at emoti-
onelle effekter af samtalegruppen ophever effekten af
undervisningen.

McGregor m.fl (2004) har i undersogelsen Cognitive-be-
havioural stress management increases benefit finding
and immune function among women with early-stage
breast cancer undersggt effekten af en erkendelses- og
adfeerdsmeessig stress-mannagement (CBSM) interventi-
ons pa folelsesmaessig velbefindende og immunfunktion
hos kvinder i manederne efter iveerkseettelse af behand-
ling for tidlig stadie af brystkreeft. Designet af underso-
gelsen bestod i et forlebsstudie med 10 ugers gruppe-
baseret CBSM-intervention og effektmaling over 3 mdr.
Interventionen bestod i, at kvinderne i forsegsgruppen
medtes i lukkede grupper 4 6 deltagere, 10 ugentlige mo-
der 4 2 timer. Selve interventionen bestod af forskellige
CBSM-teknikker (erkendelsesmaessig restrukturering,
mestringsstrategier, assertionstreening og angsthandte-
ring. I forlebene var indlagt afslapningsevelser (fx me-
ditation, dndedreetsteknikker, muskelafspaending). Der
var endvidere mulighed for folelsesmaessig stotte fra
gruppemedlemmer. I kontrolgruppen foregik der ikke
nogen intervention for sidst i forsegsperioden. Her fik
kvinderne 1 dags stressmannagement-undervisning
med indhold svarende til ovennzevnte. Begge grupper fik
taget blodprever til méling af lymfocytstatus tre gange
i forlgbet. Resultatet viste, at kvinder i CBSM-gruppen
havde signifikant stigning i deres lymfocytprolliferation
over en 3-maneders periode. Modsat viste der sig fald i
lymfocytprolliferationen hos kvinderne i kontrolgrup-
pen. De kvinder, der deltog i interventionsgruppen rap-
porterede, at de i det tidlige stadie af brystkreeft havde
fasiliteret en positiv respons i deres brystkraefterfaringer
gennem deltagelse i CBSM-programet. Den positive er-
faring gennem CBSM -programmet var parallel med lyn-
focytudvikingen.



2.Social stotte og helhedsorienteret rehabilitering
Eilenberg (2005) beskriver i en athandling om Social
stotte og copings betydning for traumatisering og post-
traumatisk tilpasning hos kvinder med brystkreeft, der
er en prospektiv undersogelse af reaktioner pa kreeftsyg-
domsforlgbets betydning for traumatisering og tilpas-
ning. Undersogelsen konkluderer, at specifikt kvinder-
nes posttraumatiske tilpasning og brugen af emotionel
coping synes at vere yderst betydningsfuld for samspil-
let mellem social stotte, copingstrategier, posttrauma-
tisk tilpasning og traumatisering efter et ar hos kvinder
med brystkraeft. Oplevelsen af social stotte kan saledes
moderere kvindernes oplevelse af traumatisering. Un-
dersogelsen viste dog veesentlige variationer over tid fra
diagnosetidspunktet til tidspunkter senere i forlebet.
Undersogelsen anbefaler, at man fokuserer pa, hvordan
man handterer den stress og de belastninger, der ofte ef-
terfolger diagnosticering og behandling.

I en Hollandsk undersegelse af van Weert m.fl. (2005) om
A multidimensional cancer rehabilitation program for
cancer survivors: Effectiveness on health-related quality
of life blev et multidimensionelt program for kreeftover-
levere, der var udviklet for at overkomme kreeftrelaterede
problemer og forbedre livskvaliteten undersegt. Formalet
med undersogelsen var at beskrive effektiviteten af pro-
grammet og at indsamle information om patienternes
preference for multi- eller monodimensionelle rehabili-
teringsprogrammer. Interventionen eller rehabiliterings-
programmet strakte sig over 15 uger i grupper pa 8-12
patienter og omfattede individuel treening (cykeltreening
og treening af muskelstyrke), sport, psykoedukation og
information. Efter gennemgaet rehabiliteringsprogram
viste pt. signifikante fremskridt pa helbredsrelateret livs-
kvalitet. For de fleste varede disse ved efter 3 mdr. Der var
ogsa signifikante fremskridt ift. fysisk udholdenhed, mu-
skelstyrke. 80% prioriterede at starte og 58% gennemfor-
te det multidiminsionelle program. Et multidiminsionelt
rehabiliteringsprogram har statistisk og klinisk relevant
forbedringseffekt pa helbredsrelateret livskvalitet, fysisk
udholdenhed, muskelstyrke hos patienter med forskel-
lige kreeftdiagnoser. Det viste sig ogs4, at flertallet af del-
tagere foretrak det multidinsionelle program frem for et
program med én komponent.
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3. Rehabilitering ved specifikke kraeftformer

I en oversigtsartikel af Almasi m.fl (2005) om Et bedre liv
med lungekreeft besvares en reekke sporgsmal, som lee-
ger kan blive modt med af patienter og parerende. Disse
handler om rehabilitering af lungekreeftpatienter, kost,
rygning og fysisk aktivitet ved lungekreeft, alternativ be-
handling og lungekrzeft og psykiske reaktioner. Artiklen
konkluderer, at hvad enten patienten herer til de poten-
tielt kurable eller er blandt dem, for hvem helbredelsen
ikke synes at veere en mulighed, synes de fleste patien-
ter imidlertid at have et behov for vejledning og statte til
at gé aktivt ind i deres forlgb, og til at sammensette og
prioritere i deres nye dagligdag. Isezer pa det psykosociale
omrade viser folowup-undersogelser effekt pa fysiske
symptomer, livskvalitet og risiko for depression.

I et randomiseret interventionsstudie af Lev m.fl. (2001)
med An intervention to increase quality of life and self-
care self-efficacy and decrease symptoms in breast can-
cer patients var formélet gennemfore et randomiseret
felteksperiment for at teste effekten af en selv-efficacy
intervention, undersegt pa fire tidspunkter og designet
for at forege patientens selv-efficacy. Hypotese i under-
sogelsen var, at 4 mdr. og 8 mdr. efter pabegyndelse af
kemoterapi ville forsegsgruppen have signifikant hojere
score pa livskvalitet end kontrolgruppen. Interventionen
i forsegsgruppen bestod af: a) visning af en 5 minutters
video optagelse med tre kreftoverleveres succesfulde
anvendelse af egenomsorgsadferd, b) udlevering af en
brochure om egenomsorgsadfeerd og c) modtagelse af
fem radgivningsforlob om efficacy-udvikling en gang
om maéneden af en trenet sygeplejerske. Endelig blev
der gennemfort et 8 timers traeningsprogram med fokus
pé teknikker til efficacy-udvikling, baseret pa Banduras
teori om selv-efficacy. Resultatet viste, at 4 og 8 maneder
efter interventionen havde forsegsgruppen en effekt fra
lille for funktionel velbefindende til stor for social/fami-
liemaessig velbefindende. Effekten for symptom-destress
var stor og for effekten pa patientens sundhedsfrem-
mestrategier varierede effekten fra lille for livsgleede og
stressreduktion til middel for coping og stor for beslut-
ningsevne. Den storste zndring i outcome blev registre-
ret mellem baseline og 4 maneder, og sendringen var
vedvarende efter 8 mdr. opfelgning.

REHABILITERING HOS BORGERE MED KREFT

129



130

DEL 4 — KREFTREHABILITERING I FIRE KOMMUNER

9.6.5 Rehabilitering i praksis set i lyset

af rehabiliteringsbegrebet
Kirsten Vinther-Jensen/Inge Wittrup
Ved projektstart hersker en vis begrebsforvirring ved at
bringe to ellers veldefinerede og normalt adskilte begre-
ber - forebyggelse og rehabilitering — pa samme formel,
hvilket kunne rejse et spergsmal om, hvad man enskede
at opna ved denne kobling. Den initiale forestilling om
en 'pakke’ gav pd samme méde anledning til forvirring
blandt deltagerne i en raekke interviews i den tidlige fase
af projektet.
Iser de praktiserende leeger erkleerer sig uforstdende
overfor begrebet 'en forebyggende rehabiliteringspakke’
som der opereres med i projektbeskrivelsen.

Jeg har nogle kommentarer til, at den sdadan er delt op
i 3 indsatsomrdder. Og det forste det er den her reha-
biliteringspakke. Sa snakker man om en forebyggende
rehabiliteringspakke. Det lyder ncesten som vas for
mig, at man forebygger noget, og sd rehabiliterer man
derefter...(praktiserende lege).

De praktiserende laeger opfatter egen rolle som koordi-
nerende i forbindelse med krzeftdiagnoser, og de er veel-
dig bekymrede for, om det at skabe endnu en koordina-
torfunktion enten lapper over, eller ligefrem gar i konflikt
med nogle af de gvrige tilbud. For dem er det ikke ned-
vendigvis en fordel at fa flere aktorer pd markedet. De kan
dog godt se en pointe i at fa et overblik over de forskellige
tilbud, der retter sig mod kraeftpatienter. Samtidig peger
de p4, hvad indholdet kunne veere ud over den leegefag-
lige dimension, de selv varetager:

. en ekstra stotte pa en eller anden mdde som fx
samtaler, nogen der skal folge én, holde-i-hdnd-funk-
tion og sddan noget, hvis det er det man teenker...
(praktiserende laege).

Der kommer mange gode réd til indholdet i en 'rehabili-
teringspakke’ og de praktiserende leeger giver udtryk for,
at de vil veere interesserede i et samarbejde med kommu-
nerne om sygedagpengeomradet i det hele taget. De on-
sker specifikt, at det bliver mere synligt, hvem man skal
henvende sig til, og at der opkvalificeres pa det sund-
hedsfaglige omréde.
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P& hospitalerne udvises der stor interesse for en rehabi-
literingspakke:

Og sd den sidste ting, det synes jeg virkede som sdadan
en uudpakket julegave. Den der forebyggende rehabi-
literingspakke. Da vi kom til madet, der havde vi ogsa
leest det ord, og vi glcedede os sdadan til at hore, hvad der
var i den pakke. Men vi fik ikke ret meget at vide om,
hvad der var i den pakke. For det vidste de ikke — dem,
der sd skulle sta for projektet. Og det var det, vi syntes,
der var mest interessant (sygeplejerske: hospital).

Sygeplejerskerne hilser et kommunalt tilbud velkom-
ment. De er meget opmarksomme pd, at der mangler
kontakt, nar patienterne lige har faet stillet en diagnose.
Ifplge sygelejerskerne er der mange patienter, der giver
udtryk for et sddant behov, og de har hert flere sige, at det
ikke rigtigt deekkes af de brochurer, der findes pé hospi-
talerne, og som beskriver forskellige tilbud.

Krzeftens Bekeempelse giver udtryk for den holdning til
en rehabiliteringspakke, at et tilbud skal ivaerkseettes tid-
ligt og forlebe parallelt med behandlingen:

Jeg synes rehabilitering bor starte ved diagnosetids-
punktet. Det er klart, at der er en prioritering, der hed-
der behandling ... men de er nodt til at veere sideloben-
dedeto...tilbud eller de to indsatsomrdder, selvfolgelig
... altsa en kreeftdiagnose der kreever behandling, der
kan man ikke sige jjamen vi laver rehabilitering forst,
det danner jo ikke mening, men jeg synes, man bor
tcenke rehabilitering ind umiddelbart efter kreeftdiag-
nosen, og sd er der selvfolgelig stor variation i hvorvidt
et menneske kan rumme...rehabilitering tidligt eller
silde ...(radgiver: Kreeftens Bekeempelse).

I interviewet med radgivere fra Kreftens Bekempelse
opfordres steerkt til at fokusere pa den tidlige indsats,
altsa lige efter diagnosen og det uanset om der bliver tale
om operation umiddelbart derefter. Selvfelgelig under
behgrigt hensyn til den enkeltes muligheder for at rum-
me et rehabiliteringsperspektiv, da diagnosen i sig selv
for nogle kan henfgre dem i en choktilstand og til senere
traumatisering. De hilser et sddant fokus fra projektets
side velkomment.

[ kommunerne rader der i startfasen ganske stor usikker-



hed om projektet. Det haenger formentlig hovedsagligt
sammen med, at hele sundhedsomrédet er nyt for kom-
munerne, samt at projektet ikke entydigt har formuleret
sig som et 'sundhedsprojekt’ I to kommuner er projektet
placeret pa sundhedsomradet, mens det i andre to kom-
muner er placeret pa beskaftigelsesomradet. Denne for-
virring afspejles i flere af deltagernes kommentarer:

Afheengigt af om man far brug for hjeelp derfra, ud-
over at der er opfolgning pa sygedagpenge. Altsa, de
har brug for hjeelp, fra mange andre steder i kommu-
nen, som at der kan vcere nogen, der hjcelper med at
guide igennem. Hvem har jeg ret til at fd, og hvad har
Jjeg mulighed for at fa? Der er rigtig meget omkring
forsikringer og sa videre. Sa nogle af de ting, regner
vi ogsd med, at vi far meget gleede af pd den made, at
vi ofte oplever, at en sygemeldt kreeftramt har mange
sporgsmadl, som vi har utroligt svcert ved at svare pd
eller hjcelpe dem med. Altsa, hvor vi ikke har viden om
det...(fagperson: kommune).

Kommunernes medarbejdere er generelt interesserede i
at blive styrket pa kreeftomradet. De naevner bergrings-
angst, tabuer og fordomme i forbindelse med handterin-
gen af netop kraeftramtes sager. Det handler iseer om at
blive bedre til at fore de sveere samtaler med patienterne,
men ogsa til at kunne imedekomme konkrete foresporgs-
ler om tilbud i form af genoptreening, samt om hvor dybt
man skal gé i afklaring af forsikringsspergsmal og evt. til-
deling af pension.

Der udtrykkes tilpas gensidig dbenhed parterne imellem
béde for udvikling af det tveersektorielle perspektiv, og for
udviklingen af det interne samarbejde i kommunerne til
stor gavn for kreeftpatienterne specifikt og for kommunens
borgere mere generelt. Her er der udviklingspotentiale pa
béde det indholdsmeessige og pé det strukturelle plan.

En minimal faelles definition

Projektbeskrivelsen giver ikke entydig klarhed over, hvori
en 'forebyggende kreeftrehabiliteringspakke’ bestér. Der
er dog bred enighed om, at det er nodvendigt med en
kvalitetsudvikling af indsatsen pa omradet. Det hilses
ligeledes velkomment, at en sadan funktion som noget
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nyt skal ligge i kommunalt regi. Denne &benhed medfo-

rer, at projektets forskellige professionelle aktarer ser det

som opgaven at:

* indsatsen bor starte lige efter diagnosen

* indsatsen ber veere opsegende, som minimum udar-
bejde informationsmateriale,

* indholdet skal dekke over samtaler, koordinering, hol-
de-i-hand, fysisk aktivitet, jobafklaring, pensionsafkla-
ring og forsikringsspergsmal,

* der bor veere elementer af mestring i indsatsen og

* den ma gerne inddrage parerende.

Begrebet 'en forebyggende rehabiliteringspakke’ aflives

godt og grundigt ved projektets indledende moder med

den virkelighed, det skal fungere i, og de parter det skal
samarbejde med'. Derimod bevares dele af begrebets
indhold. Bade 'borgerens aktive deltagelse’ og 'indivi-
duel og fleksibel tilrettelaeggelse’ bliver fokuspunkter,

som ogsd de ansatte forlobskoordinatorer tager til sig. I

et afsluttende interview med forlebskoordinatorerne si-

ges om rehabilitering:

... der har man tcenkt begrebet bredt. Og det har da
veeret bredt, rehabiliteringsbegrebet. Og der har ogsi
veeret fokus pa det sammenhceengende forlob, internt i
kommunen (forlobskoordinator).

Forlebskoordinatorerne bliver dog aldrig helt fortrolige
med rehabiliteringsbegrebet, dets definition, dets an-
vendelse, dets praksis i forbindelse med egen rolle:

Ja, ja. Hvad er egentlig rehabilitering? Det jeg sidder
og laver; er det rehabilitering? ... altsad, jeg synes det er
speendende at drofte den der med, hvad er det vi skal
tilbyde, nar vi sidder og snakker med borgeren i samta-
len? Hvad er det sd, jeg skal? Hvad er min rolle? Er det
min rolle at komme med alle de tilbud, som jeg ved, at
dem er der mange kreeftpatienter, der har brug for? El-
ler er det min rolle at scette mig ned, og det er mesten-
dels det jeg gor, og lytte til, hvad er det, den her borger
har brug for lige nu? Og sa er det det. Og sd er det det,
samtalen handler om. Og det kan jeg stadigveek blive
i tvivl om. Og hvad er det sa for en faglig baggrund, vi
skal have? (forlebskoordinator).

10. Irapportens del 1 Grundlag afsnit 1.0 om Projektets tema og afgraensning er eendringen af projektets tema (efter skift af projektleder) til
at handle om rehabilitering hos borgere med kreeft i form af en bred vifte af tilbud og ikke nogen 'pakke’ allerede beskrevet.
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Hverken ved projektstart eller ved projektafslutning er
der total klarhed over rehabiliteringsbegrebet som be-
grebslig storrelse. Der er blevet iveerksat en praksis med
udgangspunkt i borgernes behov og i en fleksibel og in-
dividuel tilrettelaeggelse af indsatsen. Rehabiliteringsbe-
grebet har pa en vis made varet pa vandring blandt pro-
jektets aktorer, hvilket maske kan veere med til at skabe
mere klarhed over begrebet. Hvilke kvaliteter bibringes
begrebet ud fra forskellige perspektiver, og er det muligt
pa den baggrund at skabe en mere stringent og maske
praksisneer definition gennem analysen af de forskellige
aktarers perspektiver?

Med baggrund i de beskrevne aspekter i den rehabilite-
ringsindsats, der er blevet tilbudt borgerne i projektets
afprevningsfase, kan der imidlertid iagttages nogle indi-
kationer af sammenhangen mellem indsatserne og den
rehabiliteringsteenkning, der er beskrevet i rapportens
del 3 om Kreeft og rehabilitering.

Sével i afsnit 9.5 om Forlobskoordinering som i dette af-
snit om Rehabilitering og det efterfelgende afsnit 9.7 om
Arbejdsfastholdelse ser ud til, at alle fire kommuners for-
lobskoordinatorer i vidt omfang har praktiseret en ind-
sats, der leener sig meget teet op af den rehabiliterings-
forstéelse, der er beskrevet i rapportens del 3 om Kreeft og
rehabilitering. Der har veeret tale om en mdlrettet og tids-
bestemt samarbejdsproces mellem en borger, pdarorende og
forlebskoordinatorerne som fagfolk. Formaélet har veret
at de borgere, som har eller er i risiko for at fa begreens-
ninger i sin fysiske, psykiske og/ eller sociale funktionsevne
pa grund af en kreeftsygdom, opnar et selvsteendigt og
meningsfyldt liv. Indsatsen fra koordinatorerne har vae-
ret baseret pa borgerens hele livssituation og beslutninger
og bestaet af en koordineret, sammenhcengende og i min-
dre omfang vidensbaseret indsats’.

Nar jeg mener, at der kan argumenteres for denne tilneer-
melse af forlobskoordinatorernes indsats til det rehabili-
teringsbegreb, der er beskrevet i Hvidbog om rehabilite-
ringsbegrebet (Marselisborgcentret 2004), sé skyldes det
som antydet, at man ogsa kan iagttage praksis og identifi-
cere en raekke elementer i den udfoldede praksis, der om
end ikke rummer en klar og ekspliciteret rehabiliterings-
teenkning, s& rummer den dog en lang raekke elementer
af denne teenkning. Der har vist sig forskelle i bredden af
rehabiliteringsindsatserne mellem de to organisatoriske
placeringer af forlebskoordinatorerne; i sundhedsomré-
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det og i beskeeftigelsesomradet. Og som det bliver sagt,
sé har begrebet vandret undervejs i projektforlebet mel-
lem koordinatorerne og de mange involverede aktorer.
- Denne 'vandring’, hvor forskellige opfattelser af begre-
bet droftes og afproves kan maske vaere én af vejene til at
fa skabt storre klarhed over dette relativt nye og vanskelig
begreb i den danske sundheds- og socialsektor.

9.7 Arbejdsfastholdelse

Arbejdsfastholdelse udger projektets indsatsomrade III
og kan siges at udger én af mange konkrete afgreensede
indsatsformer i rehabilitering hos borgere med kreeft. P&
grund af projektets fokus pé arbejdsfastholdelse som et
prioriteret indsatsomréde er arbejdsfastholdelsesindsat-
sen analyseret og beskrevet seerskilt.

I projektforlgbet blev der, som beskrevet i afsnit 5.6 om
Indsatsomrade III: Arbejdsfastholdelse, foretaget en vee-
sentlig eendring i planen for evaluering af denne del af
projektforlebet. Denne @ndring var begrundet i en vur-
dering af, at der sa ud til at optreede et meget begranset
antal borgere, der havde behov for en egentlig arbejds-
fastholdelsesindsats. Det har bl.a. betydet, at der ikke har
kunnet foretages en effektmaling pé arbejdsfastholdel-
sesindsatsen, da en sddan ville have kreevet et betydeligt
storre datagrundlag for at veere valid.

Iforbindelse med projektetblevderudarbejdetetarbejds-
fastholdelsesprogram, der rummede en raekke opmeerk-
somhedspunkter til brug for kommunale medarbejdere,
der loser opgaver med job- eller arbejdsfastholdelse hos
borgere med kraeft. Programmet er beskrevet kort i afsnit
5.6 om Indsatsomrade III: Arbejdsfastholdelse og beskre-
vet uddybende i bilag 4. Arbejdsfastholdelsesprogram-
met har ikke haft til hensigt at erstatte kommunens ek-
sisterende praksis for arbejdsfastholdelse, men har alene
skullet supplere kommunens praksis. Programmet havde
fokus pa en tidlig indsats og pa information til virksom-
heden og den kraeftsyges kolleger om en kraeftpatients si-
tuation, senfolger efter behandlingen og behov for stotte
til arbejdsfastholdelse.

Hver 7. borger far kreeft inden pensionsalderen (Kreeftens
Bekaempelse 2007: 3), sa alle virksomheder — ledere séavel
som medarbejdere — vil pé et eller andet tidspunkt made
en ansat eller kollega med en kraeftdiagnose, der har vee-
ret eller skal igennem et behandlings- og rehabiliterings-
forleb, og som efterfolgende har behov for afklaring af



arbejdssituationen; tilbagevenden til arbejdsmarkedet
pa normale eller specielle vilkar eller pension?

Det er derfor af stor betydning at kunne handtere denne
sarlige situation. En forbedret og fokuseret indsats over
for borgere med kreeft og hans/hendes jobsituation gi-
ver mulighed for at foretage en afklaring sa tidligt som
muligt, og dermed mindske den belastning det er at leve
i usikkerhed om fremtiden herunder de ekonomiske for-
hold. Denne tidlige indsats skal opleves som en stotte og
ikke et overgreb og yderligere belastning. En individuel
tilpasset og balanceret tilgang kan helt generelt forbedre
borgerens livskvalitet og samtidigt forege chancerne for
en mulig tilbagevenden til arbejdsmarkedet pa trods af
kreeftsygdommen og evt. senfolger af behandlingen.

I de efterfolgende afsnit belyses kommunernes erfarin-
ger og resultater af arbejdsfastholdelsesindsatsen, dels
gennem overvejende kvantitative data, dels gennem en
reekke kvalitative data. Vedr. beskrivelsen af materiale og
metode henvises til afsnit 9.4.1.

9.7.1 Borgere med behov for arbejdsfastholdelse

En profil af de borgere, der indgar i evalueringen af erfa-
ringerne fra dette projektforlgb er beskrevet i afsnit 9.1
Borgerne — en profil af borgerne i projektet. Det gelder
ogsé borgere, der har haft behov for stette ifm. fasthol-
delse af jobbet.

Forlgbskoordinatorerne i de fire kommuner har droftet
arbejdsfastholdelse med alle de borgere, hvortil der har
veeret en kontakt, der strakte sig ud over en kort telefon-
samtale; dvs. stort set alle borgere inden for de fire sce-
narier af kontakt og koordineringsforlgb, bortset fra ca.
20 borgere ud af 109 dokumenterede kontaktforlab, hvor
der kun har veret én enkelt og ofte telefonisk kontakt
med borgeren.

Ved en gennemgang af samtlige journaler fra de 115 in-
kluderede borgere er der identificeret 38 forlab, hvori der
har veeret iveerksat en arbejdsfastholdelsesindsat, der
strakte sig ud over en generel, indledende samtale om
behovet for stotte til fastholdelse af jobbet for borgerne.

9.7.2 Kommunernes indsats vedr. arbejdsfastholdelse

Kommunernes indsats vedr. arbejdsfastholdelse er be-
lyst gennem en beskrivelse af 1) hvilke tilbud kommu-
nerne rader over, 2) hvem har ydet borgerne stotte pa
dette indsatsomréade i forlobet, 3) hvornar ber indsatsen
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iveerksaettes, 4) hvilke konkrete opgaver og aktiviteter har
der fundet sted og 4) har der varet tilbud, som borgerne
savnede vedr. arbejdsfastholdelse i kommunerne?

Kommunens tilbud vedr. arbejdsfastholdelse
Kommunernes tilbud vedr. arbejdsfastholdelse er i me-
get vidt omfang styret af lovgivningen (se ogsa afsnit 8.7
om Lovgivning vedr. kreeftrehabilitering). De indsatsty-
per, der er til rddighed i lovgivningen er beskrevet i ar-
bejdsfastholdelsesprogrammet (bilag 5) og omfatter fol-
gende (tabel 4.41):

Tabel 4.41: Indsatsformer vedr. arbejdsfastholdelse

Lovgivningen giver mulighed for falgende losninger/indsatser
Delvis sygemelding/delvis raskmelding (opstart)
Mentorordning

Personlig assistance

Omplacering

Afklarende virksomhedspraktik
Virksomhedsrevalidering

Psykologsamtaler

§ 56 aftale (lenrefusion fra 1. sygedag)

Fleksjob

Indretning af arbejdspladsen
Hjeelpemidler/arbejdsredskaber

. Genoptraening

Fleksibel efterlen

Lontilskud til fartidspensionister

. Opkvalificering (kurser)

o o
= R o o

o o oo
o~ N

Et vaesentligt aspekt i kommunernes samarbejde med
virksomhederne, hvor borgerne er ansat, kan veere vej-
ledning over for arbejdsgiveren ift., hvorledes borgerens
situation kan handteres under et sygdoms- og behand-
lingsforlob med kreeft.

Her er borgerne blevet spurgt om deres oplevelser af virk-
somhedernes behov for vejledning (tabel 4.42 og 4.43).

Tabel 4.42: Havde din arbejdsplads behov for vejledning til at hand-
tere din situation? (n=71)

o o

£ & L, P

E 2 2 S =

o < = 2 )

T i 4 7 = -
Ja 1 6 8 2 16
Nej 5 12 7 5 30
Uoplyst 8 7 3 7 25
Total 14 25 18 14 71
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Tabel 4.43: Tilbad din kommune dig at informere din arbejdsplads
om stettemuligheder ved sygemelding? (n=71)

o 0

ic (7} o o

E B > 8 E

] < = 2 2

T o« n > =
Ja 1 6 7 2 16
Nej 5 12 8 5 30
Uoplyst 8 7 3 7 25
Total 14 25 18 14 71

Besvarelsen ovenfor viser, at der blandt de borgere, hos
hvem dette aspekt kan have veeret relevant (uoplyste fra-
trukket) ikke ser ud til at veere det store behov for infor-
mation, set fra borgernes side, og der hvor det har veret
tilfeeldet (35% af borgerne), har der ogsa veeret tilbud om
vejledning over for arbejdspladsen. Det ser her ud til, at
Skive Kommune skiller sig lidt ud set ift. de gvrige tre
kommuner med et storre behov for vejledning og tilsva-
rende tilbud om dette over for arbejdsgiverne.

Maske vil de beskrevne tal have veret betydeligt storre,
hvis vi havde kunnet sporge samtlige arbejdsgivere.

Borgernes benyttelse af tilbud

om stotte til arbejdsfastholdelse

Som beskrevet ovenfor har kommunernes forlobskoordi-
natorer i alle de forlgb, hvor det har veeret muligt og re-
levant, dreftet borgerens oplevelser af dennes arbejdssi-
tuation og herigennem segt at identificere og konkretisere
evt. behov for statte til at fastholde jobbet i den nuveerende
form eller under andre betingelser. I afsnit 9.5.1 om Veer-
dier og fokusomrdder i forlebskoordinering er det da ogsa
dokumenteret, at netop arbejdsfastholdelse har veeret et
fremtreedende indsatsomréde for alle fire kommuners ko-
ordinatorer; et billede, der er bekreeftet i afsnit 9.6.3 om
Formiling og iveerkscettelse af rehabiliteringsindsatser; ar-
bejdsfastholdelse ser ud til, pa tveers af de fire kommuner,
at have udgjort et hejt prioriteret indsatsomréde.

Tabel 4.44: Havde du ifm. dit sygdomsforlgb behov for hjeelp til at
handtere din arbejdssituation? (n=71)

o @

£ (] o

S 2% 5 wm

() o] = 2 °

I o n > =
Ja 3 12 14 6 35
Nej 11 13 4 8 36
Total 14 25 18 14 71
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I telefoninterview af 72 borgere ved evaluering af resulta-
terne af projektforlobet fremgér det, som vist i tabel 4.44,
at arbejdsfastholdelse er et betydningsfuldt behovsom-
rade i rehabiliteringsforleb hos borgere med kreeft.

Ud fra denne besvarelse har ca. 50% af borgerne ople-
vet, at de havde behov for hjelp til at hdndtere arbejds-
situationen ifm. sygdoms- og behandlingsforlebet. Den
anden halvdel oplevede ikke noget behov herfor.

Den hjelp borgerne fik, blev ydet fra flere aktorer; ko-
ordinatorerne og kommunens sygedagpengemedarbej-
dere eller en jobkonsulent (tabel 4.45).

Tabel 4.45: Den hjeelp du fik ifm. handtering af din arbejdssituation,
var det en hjeelp du fik af ... (n=71)

o @
E § e 2 3
] ] = 2 °
T o @) > =
... forlobskoordinatoren?
Ja 3 9 14 29
Nej 3 11 1 4 19
Uoplyst 8 5 3 7 23
... en sygedagpengemedarbejder pa kommunen?
Ja 0 4 2 5 11
Nej 6 16 = 13 2 37
Uoplyst 8 5 3 7 23
... en jobkonsulent?
Ja 2 3 2 0 7
Nej 4 17 | 13 7 41
Uoplyst 8 5 3 7 23

I alt 47 borgere kunne i interviewet udpege den medar-
bejdertype, som de havde faet hjeelp af. Nér der er tale
om 47 borgere og ikke 35 borgere, som jfr. tabel 4.44 hav-
de haft behov for hjelp. Denne difference kan skyldes, at
savel koordinatoren som en sygedagpengemedarbejder
og/eller jobkonsulent kan havde veeret involveret i ind-
satsen. Interviewmaterialet giver imidlertid ikke mulig-
hed for at udskille disse yderligere.

Nar der i denne analyse kun optraeder 35 borgere, der
oplyser at have haft behov for stotte til arbejdsfasthol-
delse og ikke 38 borgere, som det fremgar af profilen af
de inkluderede borgere i afsnit 9.1, kan det skyldes, at
der kun er interviewdata pa 71 borgere, hvorimod vi har
journaloplysninger pd i alt 115 borgere.
Bemerkelsesvaerdig er det imidlertid, at kun 18 borgere
havde behov for hjelp fra en sygedagpengemedarbejder



og/eller en jobkonsulent. En af forklaringerne herpa kan
veere, at der i to af kommunerne - Skive og Viborg — har
veeret tale om forlpbskoordinatorer, der i forskelligt om-
fang selv har kunnet lgse den enkelte borgeres behov for
arbejdsfastholdelse. Dette er ogsa indikeret i de kvalita-
tive interview, der folger senere i dette afsnit om arbejds-
fastholdelse.

I Herning Kommune, hvor materialet dog er meget lille,
har to af tre borgere faet hjeelp fra en jobkonsulent.

I Randers Kommune havde syv ud af ni borgere behov
for hjeelp fra en sygedagpengemedarbejder eller jobkon-
sulent, medens to borgere fik situationen héndteret via
forlebskoordinatoren.

I Skive Kommune havde 14 borgere behov for stotte til
arbejdsfastholdelse, og her h&ndterede forlebskoordi-
natoren selv alle forlgb bortset fra fire borgere, hvor en
sygedagpengemedarbejder eller jobkonsulent blev in-
volveret.

I Viborg Kommune har fem borgere haft hjelp af en sy-
gedagpengemedarbejder, medens forlobskoordinatoren
selv har handteret forlobet hos tre borgere.

Borgernes oplevelse af tilbuddene

Borgernes oplevelse af tilbud om stoette til arbejdsfast-
holdelse er sagt belyst gennem spergsmal om den made,
de har oplevet de enkelte aktarer pa dette felt (tabel 4.46
0g 4.47).

Tabel 4.46: Blev dine muligheder for at handtere din arbejds-
situation forbedret af koordinatorens indsats? (n=71)

o 0

£ 2 g § 3

2 & 3 5 ¢
| hgj grad 3 7 11 2 23
| nogen grad 0 3 2 1 6
Slet ikke 0 1 1 0
Ved ikke 0 0 0 1 1
Ikke relevant 3 9 1 3 16
Manglende besvarelse 8 5 3 7 23
Total 14 25 18 14 71

Det ser her ud til, at 55% af borgerne enten ikke svaret
pa sporgsmalet, eller ogsd har spergsmalet ikke vee-
ret relevant for dem. Af de borgere, der har svaret pa
sporgsmaélet har resterende 91% i hgj eller nogen grad
folt sig hjulpet af indsatsen fra forlebskoordinatoren. I
Skive Kommune ser det ud til, at borgerne i meget hoj
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grad har oplevet sig hjulpet af forlebskoordinatoren.
Kun tre borgere pa tveers af kommunerne har ikke folt
sig hjulpet eller vidste ikke om de er blevet hjulpet via
koordinatorens indsats.

Tabel 4.47: Blev dine muligheder for at h&ndtere din arbejds-

situation forbedret af sygedag-pengeafdelingens eller
jobkonsulentens indsats? (n=71)

o @

= § e | g 3

2|l&|B|=s| 8
| hgj grad 0 0 2 1 3
| nogen grad 0 3 1 2 6
| ringe grad 0 1 1 0 2
Slet ikke 1 2 0 3 6
Ved ikke 0 1 0 0 1
Ikke relevant 5 12 11 1 29
Manglende besvarelse 8 6 3 7 24
Total 14 25 18 14 71

Iforhold til de borgere, hvor spergsmalet ser ud til at have
veeret relevant (fraset de mange borger, hvor emnet ikke
er relevant eller ikke er blevet besvaret), tegner der sig et
meget blandet billede. Ca. halvdelen i det lille materiale
har i forskellig grad oplevet, at deres muligheder for at
héndtere deres arbejdssituation blev forbedret gennem
sygedagpengeafdelingens/jobkonsulenternes indsats;
den anden halvdel oplevede, at de i ringe grad eller slet

ikke fik forbedret deres situation.

Forlobskoordinatorernes opgaver, metoder

og valg af indsatsformer

Forlgbskoordinatorernes varetagelse af arbejdsfastholdel-
sesindsatsen, der er sket i samarbejde med savel interne
aktorer (fx i sygedagpengeafdelingerne) som eksterne
akterer (fx pa virksomhederne) har kunnet iagttages via
borgernes journaler. Her viser en analyser af koordinato-
rernes opgavevaretagelse, anvendelse af metoder og kon-
krete indsatsformer (tabel 4.48 side 136) et meget kom-
plekst monster, der kan sammenfattes i syv opgave- og
metodemaessige tilgange: 1) samtale om ..., 2) orientering
og information om ..., 3) kontakter til og information af
..., 4) handtering af kontakter fra ..., 5) aftaler med ..., 6)
meder med ... og 7) opfolgning pa ...; alle opgaver og me-
toder, der retter sig mod en lang reekke af aspekter, der har
haft betydning for borgernes tilbagevenden til arbejde og
dermed fastholdelse af tilknytningen til arbejdsmarkedet.
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Tabel 4.48: Identificerede konkrete arbejdsfastholdelsesindsatser

Arbejdsfastholdelse

Metode

Samtale om —

Orient./inform. om —

Kontakt/inform. til —

Kontakt fra —

Aftaler om —

Mode med —

Opfolgning pa —

Identificerede indsatser i koordinatorernes borgerjournaler

overskud til jobtimer

mulighed for deltids syge-/raskmelding
fastholdelse af kontakten til arbejdspladsen
tilpasning af arbejdsopgaver

tilbagevenden til arbejde, szerlige hensyn/fleksibilitet og om at veere mental

parat

genopstart/fortseettelse i eget firma
jobperspektiv og revalidering

personlig assistance

procedure for sygemelding
konsulentbistand fra Kreeftens Bekeempelse
arbejde som folkepensionist.

henvendelse pa jobcenter

vejledende samtaler hos sygedagpengevejl.
arbejdsfasth.konsulent i arbejdsmiljgafd.
udlevering af informationsmateriale
pension og sygemelding

fleks-ydelse, evt i stedet for efterlon
sygedagpengeregler

seerligt treeningstilbud, fx Krop og Job
samarbejde med anden akter/indkaldelse —
kriterier f. fleksjob, revalidering, fortidspens.
jobcenter /job-/virksomhedskonsulent
arbejdsfasth.konsulent i arbejdsmiljgafd
sygedagpengemedarbejder
socialradgiver/sagsbehandler/fagkoord.
kommunens udbetalingsenhed

ledere i sygedagpengeafdeling/jobcenter
arbejdsgiver vedr. § 56-ordning

konsulent i Kreeftens Bekaempelse
arbejdsgiver om arbejdsfastholdelse
socialradgiver/sagsbehandler

arbejdsgiver

udsaettelse af arbejdsenske
revalideringsforlgb

fleks-godkendelse, herunder partshering
udarbejdelse af ressourceprofil
undersggelse af/indstilling til pension
unders. regler f. arbejde i eget firma pa sdp.
indhentning af efterlonsbevis
arbejdsprevning/praktikplads

kontakt til ‘det sociale kapitel’ i Region Midt.
igangseetning/opfelg. af sygedagpengesag
fastholdelseskonsulent
arbejdsplads/arbejdsgiver

jobcenter, anden beskeeftigelsescenter mv.
anden aktgr samt evt. andre involverede
mulig konsulentbistand til arbejdsplads
samtaler og aftaler
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Den meget store raekke af konkrete indsatsformer, der er
identificeret, tydeligger indsatsens omfang og komplek-
sitet. Der ser ikke ud til heri at veere vaesentlige forskelle
mellem kommunerne, méske bortset fra Herning Kom-
mune, hvor bredden i indsatsen ser ud til at veere lidt
smallere. Dette kan dels skyldes det begrensede antal
borger, der herfra indgér i evalueringsmaterialet (16 bor-
gere i alt), dels det meget begraensede antal borgere, der
ser ud til at have haft behov for stotte til arbejdsfasthol-
delse.

Det skal ogsa neevnes at koordinatorerne i Skive og Vi-
borg kommuner selv har haft erfaring med og kompe-
tencer til at lose en del af de opgaver, der knytter sig til en
arbejdsfastholdelsesindsats.

Tidspunkt for stette til arbejdsfastholdelse
Tidspunktet for hvornér, borgeren mener, det er rigtigt,
at fa hjeelp til arbejdsfastholdelse er ogsa kommenteret
af borgerne i telefoninterviewet (tabel 4.49).

Tabel 4.49: Hvornar er det for dig det rette tidspunkt at fa hjeelp til at
handtere din arbejds-situation? (n=71)

o @

£ 8 g g 3

2 & 3 5 ¢
For sygemelding? 1 7 1 2 11
Under sygemelding? 4 7 11 6 28
Ved raskmelding? 0 6 3 2 11
Manglende svar 9 5 3 4 21
Total 14 25 18 14 71

I forhold til andelen af borgere, hvor spergsmalet ser ud
til at have veeret relevant, ensker 56% at dette sker under
sygemeldingsperioden; 22% onsker det sker far sygemel-
dingen, hvilket vil give mulighed for en tidlig indsats og
tilsvarende 22% onsker, at det forst skal ske ved raskmel-
ding.

Pa et sporgsmal om borgeren ville handle anderledes i
situationen, hvis kommunernes tilbud om arbejdsfast-
holdelse ikke havde varet der, svarede borgerne som vist
itabel 4.49.

Eftersporgsel efter tilbud, som kommunen ikke har i
dag vedr. arbejdsfastholdelse

Pa& samme méde som for den ovrige rehabiliteringsind-
sats blev borgerne bedt om at besvare, om der var til-
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Tabel 4.50: Ville du have handlet anderledes i din situation, hvis
ikke dette tilbud om arbejds-fastholdelse havde veeret

der? (n=71)

o 4

£ (] o <

E 28 2 8§ =

] © = 2 ]

b oc n > =
Ja 0 7 5 1 13
Nej 6 12 9 7 34
Uoplyst 8 6 4 6 24
Total 14 25 18 14 71

Hvad tror du, at du ville have gjort?

* Havde stdet i en hel anden situation. Skulle have keempet helt
alene og det havde veeret en meget ensom og hard kamp.

* Ville have givet op. Bruger alle sine ressourcer pa at blive rask
og havde derfor veeret tvunget til at sige op pa arbejdet.

* Havde veeret handlingslammet. Er selvsteendig og vidste ikke,
hvordan man klarer den situation.

e Starten pa arbejdsmarkedet havde veeret yderligere kompliceret.

¢ Var presset til at begynde tidligere pa arbejde.

bud, som de savnede i kommunernes handtering af den
enkeltes arbejdssituation (tabel 4.51). Dette spergsmal
kunne vise indikatorer for indsatsformer, hvor kommu-
nerne kunne forbedre indsatsen over for borgerne, set af

borgere med kreeft.

Tabel 4.51: Var der tilbud, du savnede ift. handtering af din arbejds-
situation? (n=71)

o ¢

= (7} o o

E 8 2 8§ =

) © = 2 °

I oc 7] > =
Ja 2 6 1 5 14
Nej 4 14 14 4 36
Uoplyst 8 5 3 5 21
Total 14 25 18 14 71

Hvis ja, hvilke tilbud savnede du?

* Generelt manglede der en plan for det videre forlgb bade mht.
rehabilitering og arbejde.

¢ Havde veeret rart med en fra kommunen, der kunne ga med ud

pa arbejdspladsen.

Hjeelp til at udfylde officielle papirer, fx fra koordinatoren.

Manglede en person, der kunne forklare muligheder og konse-

kvenser. Det stressede borgeren meget, at kommunen blev ved

med at stille krav og presse pa for at fa borgeren i arbejde.

Kommunen spaendte ben for borgerens muligheder for at

komme tilbage pa arbejdsmarkedet.

Ville gerne have, at man ikke blev presset for hurtigt ud pa

arbejdsmarkedet. For tidligt, at kommunen presser pa.

Meget treet af at veere overgaet fra koordinatoren som radgiver

ift. arbejdssituationen til jobkonsulent.
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Det ser ud til, at der ikke i serligt stort omfang savnes
tilbud i kommunerne vedr. stotte til arbejdsfastholdelse.
Ca. 50% af alle borgere eller over 70% af borgerne der har
besvaret sporgsmalet oplever ikke, der mangler tilbud;
kun ca. 20% af alle borgere eller 28% af de borgere, der
har besvaret sporgsmalet har savnet tilbud ift. arbejds-
fastholdelse.

I den abne del af besvarelsen navner borgerne en raekke
forhold, der mere har karakter af den méade, som indsat-
sen ydes pa over for borgeren, end egentlige ensker til
tilbud, som kommunerne ikke har i dag. En udvikling af
indsatsen, iseer samspillet med borgerne, kunne fore en
hojere grad af oplevet kvalitet med sig hos borgerne.

I en henvendelse fra en borger til en kommune beskriver
en borger den oplevede kvalitet i samspillet med kom-
munens sagsbehandler pa folgende méde:

Jeg har haft en veeldig polemik med ikke udbetalte sy-
gedagpenge nu og her og en sagsbehandler, der ikke er
tilat komme i kontakt med pd nogen mdde!!!! Hun flyt-
ter heldigvis! Og sd begyndlte de at tale kontanthjcelp!!!
Sa var jeg helt slaet ud i gar. Fik samtale med hendes
afleser i gar trumfet igennem, og der viste sig fodfejl
pa fodfejl og manglende dokumentation, forkerte pa-
ragraffer ... virkelig, virkelig!

Men nu er det pa plads med at kunne vcere sygemeldt
sd leenge, det er nodvendigt i dette forlob ... og sd gem-
mes de 2 X 13 ugers forleengelse til retur pd arbejds-
markedet!!! ... ... ..

Det ar, jeg har haft den sagsbehandler har vceret
enormt preeget af hendes manglende kompetence, vil
jeg have lov til at sige. Og det har sat mig i en situation
med konstant afventen, usikkerhed, pres og manglen-
de korrespondance fra hendes side. Var ved at tro, at
det alt sammen kom til at ga ud over mig i gar, men det
ser nu ud til, at det hele falder pa plads.

Afloseren for hende er genial, har overblik, empati og
har allerede sendt mig en mail om alle aftaler.
Essensen: Den magtesloshed og konstante pres, det har
afstedkommet, har man ikke brug for, ndr man bliver
ramt af kreeft! (Og heller ikke ellers). Og man er virke-
lig den "lille”.

Det var bare det, jeg ville fortcelle (Kilde: mail fra bor-
ger til koordinator).
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Szerlige aspekter i den enkelte kommune

Analyser af data fra de enkelte kommuner viser som
naevnt ovenfor nogle forskelle mellem kommunerne;
forskelle, der ser ud til at kunne relatere sig til seerlige
forhold i den enkelte kommune i projektforlobet.

Herning Kommune

Koordinatoren i Herning Kommune har veret organisa-
torisk placeret i kommunens Sundhedsafdeling og har
ingen forudgéende erfaringer med arbejdsfastholdelse.
Der har i projektforlobet veeret et begranset samarbejde
mellem koordinatoren og medarbejdere i kommunens
sygedagpengeafdeling/Jobcenter, hvorfor arbejdsfast-
holdelsen i vidt omfang har veeret varetaget efter den
praksis, som kommunen allerede havde. Det vil sige, at
der her ikke har veeret etableret en tidlig indsats, ligesom
det er vurderet, at arbejdsfastholdelsesprogrammet kun i
meget begraenset omfang blevimplementeret i sygedag-
pengeafdelingen.

Randers Kommune

Koordinatoren i Randers Kommune har veret organisa-
torisk tilknyttet kommunes Sundhedscenter. Herfra her
der veret et tet og positivt samarbejde med kommu-
nens sygedagpengeafdeling/Jobcenter. Koordinatoren
har selv mange ars erfaring med arbejdsfastholdelse via
tidligere beskeeftigelse i fagbevaegelsen, ligesom hun ud-
dannelsesmaessigt bl.a. har en socialfaglig baggrund som
socialradgiver.

Skive Kommune

I Skive Kommune blev forlgbskoordinatorfunktionen va-
retaget af koordinator, der organisatorisk var placeret i
kommunens sygedagpengeafdeling og dermed i beskaef-
tigelsesomradet. Koordinatoren havde endvidere mange
ars erfaring i og kompetencer til selv at varetage en lang
reekke opgaver knyttet til arbejdsfastholdelsesdelen i
projektet.

Der har i projektforlobet veeret et godt og teet samarbejde
mellem koordinatoren og de avrige medarbejdere i syge-
dagpengeafdelingen/jobcentret.

Viborg Kommune
I Viborg kommune har koordinatoren, som det var til-
feeldet i Skive Kommune, veeret organisatorisk placeret i



Beskeeftigelsesforvaltningen. Her har koordinatoren ar-
bejdet teet sammen med medarbejderne pé sygedagpen-
geomradet og kommunens jobkonsulenter. Koordinato-
ren har flere ars erfaring som jobfastholdelseskonsulent,
hvorfor hun selv har kunnet varetage en raekke konkrete
opgaver i forhold til arbejdsfastholdelsesdelen i projek-
tet.

Der har i projektforlobet veeret et godt og teet samarbejde
mellem koordinatoren og de ovrige medarbejdere i syge-
dagpengeafdelingen/jobcentret.

Delkonklusion og perspektivering
Forlebskoordinatorerne i de fire kommuner har droftet
arbejdsfastholdelse med alle de borgere, hvortil der har
veeret en kontakt, der strakte sig ud over en kort telefon-
samtale. Ved en gennemgang af samtlige journaler fra de
115 inkluderede borgere er der identificeret 38 forlab,
hvori der har veret iveerksat en arbejdsfastholdelsesind-
sat, der strakte sig ud over en generel, indledende sam-
tale om behovet for stotte til fastholdelse af jobbet for
borgerne.

Det antages ud fra erfaringerne i projektforlobet, at den
generelle indledende samtale med alle borgere i man-
ge situationer kan gore det muligt for borgeren selv, at
héndtere sin arbejdssituation i forlebet uden at der skal
iveerkseettes seerlige arbejdsfastholdelsestiltag via for-
lobskoordinatoren.

Behov for vejledning af arbejdsgiveren vedr. kreeft og ar-
bejdssituationen ser ikke ud til at veere seerligt domine-
rende; og nar der er et behov lgses den af kommunen.
Arbejdsfastholdelse er et betydningsfuldt behovsomrade
i rehabiliteringsforleb hos borgere med kreeft. Behovet
for stotte til arbejdsfastholdelse er i vidt omfang blevet
varetaget af forlobskoordinatoren, i mindre omfang af
sygedagpengemedarbejdere og jobkonsulenter. Her har
borgerne i meget vidt omfang (91%) felt sig hjulpet af
koordinatorens indsats; en indsats, der i noget forskelligt
omfang har gjort det muligt for borgerne selvat hdndtere
deres arbejdssituation.

En ph.d. undersogelse vedr. arbejdslgshed, fortidspen-
sionering m.v. af Kathrine Carlsen har vist, at borgere
med kreeft ikke er mere udsatte end andre, men alvor-
lig/kronisk sygdom kan godt medfere ustedning fra
arbejdsmarkedet. I et interview siger Kathrine Carlsen:
"Jeg har taget dem, der var i arbejde et ar op til, de fik
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diagnosen, for nogen kan jo vcere syge og uarbejdsdygtige
i en periode op til diagnosen. Vi har ogsd set pd, om der er
faktorer pa arbejdspladsen, der har scerlig betydning for,
om man mister sit arbejde. Det var der ikke noget som ty-
dede pa, snarere tyder de forste analyser pd, at omfanget
af treethed, angst og depression har betydning for tilknyt-
ningen til arbejdspladsen efter en kreeftdiagnose (www.
cancer.dk).

Arbejdsfastholdelse er et meget komplekst socialfagligt
indsatsomrade. Set ift. det udarbejdede arbejdsfasthol-
delsesprogram ser det ud til, at programmets indsats-
former i meget vid udstraekning har fundet anvendelse.
I hvor hoj grad, selve programmet har veeret med til at
sikre en malrettet og styrket indsats ift. arbejdsfasthol-
delse hos borgere med kreeft, kan ikke bedommes ud fra
det indsamlede datamateriale. En evt. styrket indsats
kan lige sé vel veere en effekt af forlobskoordinatorernes
samlede indsats over for borgerne i projektet.

Der ser ud til at veere behov for stotte til arbejdsfasthol-
delse péa forskellige tidspunkter i sygdoms- og behand-
lingsforlobet. Hovedparten gnsker det kan ske i syge-
meldingsperioden, andre onsker det for sygemelding og
atter andre onsker det skal ske ved raskmelding. Disse
forskelle kan veere begrundet i forskelligheder i borger-
nes arbejdsmaessige situation.

En mindre del af borgerne har savnet andre tilbud fra
kommunen vedr. arbejdsfastholdelse. Her ser det ud til,
at det iseer er kvaliteten i samspillet og kommunikatio-
nen mellem borgeren og kommunen, borgerne navner.

Ud fra det foreliggende analysemateriale kan der ikke
konkluderes noget om kommunernes indsats pd arbejds-
fastholdelsesomradet har bidraget til en tidlig indsats; en
indsats, der har kunnet reducere forbruget af sygedag-
pengeydelser og forebygge ugnsket udstedelse fra en fast
tilknytning til arbejdsmarkedet.

Der er nappe tvivl om, at de enkelte borgere har folt sig
hjulpet og stottet godt og professionelt af kommuner-
nes forlobskoordinatorer og evrige medarbejder. Denne
stotte har bidraget til at sikre livskvalitet for den enkelte
borger og dennes familie. I det efterfolgende afsnit om
aktorernes oplevelse af arbejdsfastholdelsesindsatsen vil
aspekter heraf ogsa treede frem gennem den méade bor-
gerne, og de professionelle aktgrer omkring borgerne
taler om og har oplevet kommunernes arbejdsfasthol-
delsesindsats.
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9.7.3 Aktorernes oplevelse

af arbejdsfastholdelsesindsatsen
Kirsten Vinther-Jensen/Inge Wittrup
I dette afsnit beskrives borgernes og de centrale aktgrers
oplevelser — forlobskoordinatorer, sagsbehandlere pa sy-
gedagpengeomradet, praktiserende laeger, virksomheds-
ledere — af indsatsen med arbejdsfastholdelse hos borge-
re med kreeft. Beskrivelsen indledes med en redegorelse
for materialet i denne del af undersegelsen.

Om interviewpersonerne

I denne analyse af arbejdsfastholdelsesprogrammet er
der benyttet fokusgruppeinterview med repraesentanter
for praktiserende leeger og Kreeftens Bekeempelse samt
individuelle interviews med borgere, som havde faet stil-
let en kreeftdiagnose og var i gang med eller havde afslut-
tet behandling og rehabilitering. To borgere havde reci-
div, og to var opereret for en kreeftknude med spredning
til lymfekar eller andre organer. De havde forskellige re-
lationer til arbejdsmarkedet, idet en var arbejdsles og sy-
gemeldt, en var fortsat sygemeldt efter et ar og sogte pen-
sion, en var fyret pa grund af nedskeeringer og var lovet
arbejde, nar vedkommende blev frisk nok, og en havde
en lgs og sporadisk tilknytning til arbejdsmarkedet.

Ved afslutning af projektet blev der atter gennemfort
interview. I denne analyse er der brugt individuelle in-
terview med to udvalgte arbejdspladser — en offentlig og
en privat — som begge har etableret specielle tilbageven-
dingsordninger med en ansat med en kreeftdiagnose. Det
var begge steder den nzermeste leder, som i det ene tilfeel-
de ogsé var den gverste chef. Den ene af de interviewede
har veeret konstitueret i relativt kort tid, og den anden har
veeret fraveerende pga. egen sygdom, men far i intervie-
wet stotte af sin sekreteer. Arbejdspladsernes kendskab til
KOSAK projektet er fortrinsvis opnaet gennem de kom-
munale koordinatorer, de har medt i forbindelse med de
to ansatte, og som de har aftalt midlertidige eller perma-
nente specielle ordninger med. Den ene ansat er tilbage
i et fleksjob, den anden er efter 1 ars sygemelding tilbage
med vekslende perioder med raskmelding og nedsat tid
og sygemelding. Her er der endnu ikke taget stilling til en
mere permanent ordning.

Der er interview med to sagsbehandlere fra to forskellige
kommuner. De hédndterer mange forskellige aspekter af
sygemelding, sygedagpenge, fleksjob, revalideringssager
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og pensionssager. De to interviewede har meget forskel-
ligt kendskab til dette projekt. Den ene har alene kend-
skab fra et mpde som forlgbskoordinatoren har indkaldt
til med preecis det formal at informere om projektet samt
gennem telefonsamtaler. Den anden har veeret kollega
med en af de fire forlebskoordinatorer og ansat i samme
afdeling og har fulgt projektet pa sidelinjen.

Der er ogsa gennemfort fire individuelle interviews med
borgere, som har veret i kontakt med en forlebskoordi-
nator fra hver af de fire involverede kommuner. To mand
og to kvinder hvoraf to har faet pension, og to er i arbejde
pé diagnosetidspunktet. Det ene har féet fleksjob i egen
virksomhed, den anden er pa vej tilbage og har faet spe-
cielle vilkar for tilbagevenden.

Kreeft og arbejdet

Indledningsvis bringes et citat fra et fokusgruppeinter-
view med de fire forlebskoordinatorer, som fandt sted
ved projektets afslutning. Koordinatorerne blev spurgt,
hvordan de oplevede organiseringen af projektet med
fire kommunale projekter, der var struktureret og gen-
nemfert meget forskelligt og et samlet overordnet pro-
jekt i Center for Folkesundhed med feelles rammer og
retningslinjer. Citatet er taget med for at illustrere, at den
del af projektet, der omfatter arbejdsfastholdelsespro-
grammet bliver opfattet som besveerligt.

Jeg kan tilslutte mig, det der er sagt — og jeg synes — det
gode der er sagt. Og til det, hvor jeg synes, at det har
veeret besveerligt, jamen, det har veeret den del, der har
med arbejdsfastholdelsesdelen at gore. Jeg synes, vi har
brugt unedigt mange kreefter indledningsvist pd den
del. At fa sat ord pa det. Og det har veeret — jamen, jeg
synes det har veeret spildte kreefter (forlobskoordina-
tor).

Holdninger til arbejde og sygemelding

Der er forskellige holdninger til, hvor tidligt efter diagno-
sen og hvor i behandlingsforlebet en borger med kreeft
kan og skal genoptage sit arbejde, sdfremt det er muligt.
De praktiserende leeger fremhever, at spergsmél om ar-
bejdet bor indga i samtalen med de borgere, som har faet
en kreeftdiagnose. Det kan give hab, og det kan give bor-
gerne en folelse af at livet fortseetter i en kendt geenge.



Men jeg synes faktisk det er en vigtig facet af det, lige-
som nar man snakker, at de bruger deres cancerdiag-
nose og snakker behandling, at man ogsa snakker i
forhold til dit arbejde. Og hvordan det kan passes ind
og hvorndr tror du, du kan starte igen? For at legge
den der flade ind over det, at det altsa er noget du for-
mentlig bliver sa rask af, at du kan komme pd arbejde
igen. Det er da ogsa lidt positivt — pd en eller anden
mdde (praktiserende leege).

Det er netop grunden til, at vi egentlig sldar sa meget
pa, det er fornuftigt at komme tilbage pd arbejdet,
det er, at det langt hen ad vejen har vist sig at fremme
sundheden. Normalt liv, tilbage til livet-adfcerd, leve
som for-adfcerd. Det at komme tilbage, det er inde i
en kendt rytme ligesom at komme hjem til familien
(praktiserende leege).

Men der er ogsa nogle af de interviewede, som er mere
usikre pé, hvor tidligt i forlebet tilbagevenden til arbejdet
skal bringes pa banen. De leegger meget veegt pa, at det
ikke kun handler om det fysiske omkring sygdommen,
men i lige s& hoj grad om de psykiske folgevirkninger.

Det der med at dagpengemedarbejderne skal pa banen
langt, langt tidligere, og det — jeg skulle lige til at sige
— det ved jeg ikke rigtigt, hvad jeg mener om. Men det
ved jeg godt — fordi pa en eller anden led, si synes jeg
altsa: Hvordan kan man tage stilling to, tre, fire uger
efter at man har faet en kreeftdiagnose til arbejdsfast-
holdelse? Det tror jeg ikke fungerer (Kraeftens Bekeem-
pelse).

Jeg synes, det er meget dobbelt, fordi jeg horer mange
som siger: "Nu skal vi presses til at ga pa arbejde igen,
nu skal vi presse til det ene” og sa der er i hvert fald
mange, som siger, at de synes det er for tidligt for dem.
Men hvor vi ogsa teenker pd, at der mangler ogsa det
der, som vi snakkede om for, altsa forskellen pa at veere
rask og sa veere godt tilpas. Altsa det er ikke det sam-
mel......... Sa tror jeg i hvert fald, jeg synes man med-
teenker for lidt psykologien i det. Fordi det er det folk
snakker mest om, og mange de siger: "Det er utroligt,
jeg er sd fysisk syg, men det jeg er optaget er, det er min
psyke.” Altsa sa tenker jeg, nar lceger siger det der; sd
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er det noget med, at de ikke har teenkt den tanke, at
der er forskel pa at veere fysisk syg og have det godt,
og den mangler den tanke dér, synes jeg (Kraeftens Be-
kempelse).

Der er ogsa individuelle hensyn, og kvinder fremhaeves
som en gruppe, der kan have svert ved at vende tilbage
til arbejdsmarkedet, og kvinder med brystkraeft neevnes
helt specifikt. Identiteten med arbejdet er ikke fremtrae-
dende, og samtidigt er den psykiske komponent steer-
kere.

Kvinder i det hele taget som er sygemeldte i — langtids-
sygemeldlte, synes jeg. De har meget svcert ved at kom-
me i gang. Og det kan der veere mange grunde til, men
det tror jeg har meget at gore med — med — ja med den
mdde vi er opdraget pa, og den mdde tingene er fordelt
pa — hjemme og ude — og den oplevelse man har af at
veere knyttet til arbejdet. Altsa det fylder mdaske mindre
end den gor for meend (Kraeftens Bekaempelse).

Borgerne har ogsa deres meninger om og holdninger til,
hvor meget de kan og bor presses. P4 den ene side reflek-
terer de over, hvor vigtigt det er at komme tilbage til livet
og ud mellem andre mennesker, for der far man det bed-
re med sig selv. Og i den forbindelse kan arbejdet veere en
af mulighederne for et liv uden for hjemmet.

Men jeg ved ogsa godt, at det skal heller ikke vcere sd-
dan, at vi bare kan sige, jamen nu er vi blevet syge, og
nu vil vi have (okonomi) til resten af livet. Hvis vi kan
komme ud at arbejde — for hvis vi kan komme ud at
arbejde - altsd, det hjcelper. Sa kommer du ud af sund-
hedssystemet igen. For hvis vi ingenting — altsd, det er
ikke til at have med at gore (borger).

Pa den anden side er der lidt utilfredshed med det pres,
der bliver lagt pa den sygemeldte. Hvis der ikke bliver tid
til at fa psyken med, kan konsekvensen vere, at man bry-
der sammen eller bukker runder.

Man synes, na men har de sagt det, jamen, si skal du

ogsa tilbage. Men jeg folte ikke selv, jeg kunne. Fordi
det sad jo simpelthen i kroppen. (borger).
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Altsa med hensyn til at systemet presser pa, at folk skal
ud i arbejde. Jeg tror, at folk der virkelig bliver ramt af
livstruende kritisk sygdom, at de far tid til at fa psyken
til at folge med, for der skal ikke ret meget til at fG dem
til at kneekke, og si ender de som psykiske patienter
i stedet. Hvis ikke — det hele skal lige ha’ tid til — der
er sa mange ting, der skal falde pa plads. Hvis du bli-
ver presset og presset 0g presset, sd gar du simpelthen
i stykker som menneske. Det tror jeg, man gor. Det har
man ikke brug for. Man er fyldt op. Man kan slet ikke
have alt det der (borger).

Altsa, jeg er lidt skuffet over, at de presser sadan pa.
Nar det er sygehusvcesenet, jeg arbejder indenfor. At de
presser pd (borger).

Jamen, det er ogsdi det — ndar man kan ga nede i byen,
nd, men sa teenker man, sa kan hun ogsd godt ga pa
arbejde. Men det er ikke det samme (borger).

Borgeren, der udtaler sig her, har undervejs veeret i kon-
takt med kollegaerne, idet borgeren i forbindelse med
blodprevetagning lige har stukket hovedet indenfor. Det
er ikke kollegaerne, som presser. Kollegaerne fandt ogsa,
at det var for tidligt at starte.

Skal borgere med kraeft fredes

Der er forstaelse for, at kreeftramte borgere kan have be-
hov for en sygemelding eller aflastning pd arbejdet. Men
nogle beskriver, hvordan de oplever, at der er en tendens
til, at mennesker med en kreeftdiagnose 'fredes’ og syge-
meldes hurtigt — for lang tid og ofte uden grund. Det kan
handle om bereringsangst og misforstdet omsorg. An-
dre beskriver, hvorfor det er vigtigt at frede borgere med
kreeft.

Fordi kreeft er sa stort, og det er ogsd noget, at jeg ved,
og jeg kan ogsd huske fra mig selv for ar tilbage, at det
var sveert det altsad faktisk at tale med nogen om kreeft.
Det er meget lettere med et breekket ben, og derved si
var det tit de sagde, at nar man har mange sager i en

kommune, sa tenker man: "Na ja, men det gar sin
gang, og de er virkelige syge, og det er ikke dem, vi skal
kaste os over”. Men det kan ogsad vcere ddrligt for den
syge, fordi det ikke at blive konfronteret med nogen
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ting, og at alle undgar det, det ved man ogsa nu, at det
hele ikke er godt (fagperson i kommunen).

Den kommunale fagpersons oplevelse genkendes af en
borger, som beskriver situationen fra den anden side af
bordet.

Hvor min sagsbehandler sidder pa den anden side af
skrivebordet. Eller hvem det nu er. Det er som regel en
eller anden form for sagsbehandler. De tor ncesten ikke
snakke om det, altsa (borger).

De praktiserende leeger finder, at der méske kan veere lidt
automatik i sygemeldingen, og det er der ingen grund
til.

"Jamen, du skal i hvert fald veere sygemeldt et godt
stykke [tid] efter, du har faet stralebehandling’. Der er
jo ikke nogen grund til, at man absolut skal veere lang-
tidssygemeldt, fordi man far stralebehandling i lang
tid eller lignende. Det behover man jo ikke (praktise-
rende leege).

Der er ogsa nogle procedurer, der gor at borgere med en
kreeftdiagnose far en lidt leengere snor, nar det gaelder til-
bagevenden til arbejdet.

Fordi lige preecis de kreeftramte gor, at den diagnose
betyder, at vi kan nojes med faktisk at tale med den pa-
geeldende med 8 ugers mellemrum, hvor der kan vcere
andre sygemeldte, der gor, at vi skal tale hver 4. uge.
Man ved at de fleste kreeftlidelser er af en varighed, der
gor, at det er lidt mere langsigtet, der er det nok med
interval pa 8 uger (fagperson kommune).

De praktiserende leeger traekker nogle andre procedurer
og regler frem, som efter deres opfattelse kan betyde, at
der sker en unedig sygemelding, fordi systemet ikke er
fleksibelt nok til at handtere de arbejdsmaessige hensyn,
som kan veere ngdvendige for, at en kreeftramt kan kom-
me igennem de perioder, hvor det ikke gér sa godt.

Jeg tror, man er nadt til, at selv om vi skal vcere opti-
mister, ikke mindst som lceger; sa taler vi om rehabili-
teringspakker, men vi er ogsd nadt til at have en deha-



biliteringspakke. Det er jo ofte sadan, at ndr folk de er i
stand til lige netop at klare deres arbejde i en situation,
hvor vi har cancer, som det ikke gar sa godt med som
forventet, maske ikke ligefrem — den allerddrligste, men
det gar ikke sd godt. Sa synes jeg, det er en stor svaghed
i systemet, at det er svcert at fa kommunen pd banen,
uden at man laver en sygemelding. Det ender tit med,
at man siger: "Ja, det er i orden, du skal sygemeldes, sd
skal vi nok hore fra dem.” Hvis man kunne lave et re-
habiliteringsforlob, hvor nogen kommer og siger: "Jeg
er syg, men jeg vil arbejde til jeg gar pd pension” Altsa
det kan du ikke, du skal sygemeldes forst, ellers forstar
de ikke, at du er syg. Pa samme mdde her, et nedtrap-
ningsprojekt pd: "Jeg kan godt to dage, og sa md jeg lige
hvile, og sd kan jeg to dage igen (praktiserende laege).

Den praktiserende leege far her opbakning til sit syns-
punkt fra en af borgerne, som beretter, hvordan hunii for-
bindelse med sit forste sygeforlab overkom sit arbejde.

Jeg har sa ikke vceret sygemeldt pa grund af min de-
pression, fordi jeg havde nogle arbejdstider, der gjorde
at jeg godt kunne klare mit arbejde, fordi jeg arbejdede
to dage om ugen ad gangen, og sd havde jeg fri. Og si
havde jeg fri hver onsdag. Det var dejligt. Sa jeg skulle
kun arbejde to dage ad gangen. Sa jeg skulle ikke se sd
langt frem, kan man sige (borger).

Borgeren anser selv denne private ordning for arsagen
til, at det overhovedet kunne lade sig gore at arbejde i en
periode, hvor hun fik kemoterapi, og kalder det anbefa-
lelsesveerdigt til andre.

Der er enighed mellem de professionelle om, at mu-
lighederne for tilbagevenden til arbejdsmarkedet skal
undersoges, inden der gar alt for lang tid, fordi der er
sammenhaeng mellem lang tids sygemelding og mulig-
hederne for at komme tilbage p& normale vilkar pa ar-
bejdsmarkedet eller i det hele taget at vende tilbage. Der
er imidlertid ikke en entydig opfattelse af, hvem der be-
sveerliggor samarbejdet. En sagsbehandler i kommunen
mener, at det er uheldigt, nar praktiserende leeger tidligt
iforlobet snakker sygemelding og job pa bestemte vilkar.
Man skulle hellere handle konstruktivt pa de praeemisser,
der er. Det kan ogsa betyde, at sagsbehandlere i kommu-
nen kan komme til at fungere som ’lyseslukkere’, nér ikke
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alle betingelser for at opna forskellige former for job eller
pension er umiddelbart til stede.

At en patient og leege sidder og snakker om fleksjob. Og
hvor vi sd ma treekke tilbage igen og sige: "Jamen for
du kan fa fleksjob, da skal vi det og det og det og det.
Og de og de ting skal veere (i orden).” Og sd bliver vi li-
gesom lyseslukkere og ikke — at man ikke kan ga vejen.
For det skal vi jo, og det gor vi jo ogsd. Men det er ikke
den bedste made at gore det pd (sagsbehandler).

De praktiserende leeger undrer sig pd den anden side
over, at de aldrig bliver konsulteret af socialradgiverne,
nér det geelder deres kreeftpatienters mulighed for at
kunne arbejde.

Det er jo egentlig ogsa pdfaldende. Vi horer jo egent-
lig aldrig en socialradgiver sporge os i en af testene om
patienten, som har en kreeftdiagnose kan ga pa arbej-
de. Det erindrer jeg aldrig at have haft — jeg er blevet
spurgt om. Hvorfor ikke det? Det er fordi de fredes. Det
er synd for dem, man kan deelme da ikke laegge pres pa
en kvinde eller mand med en kreeftsygdom (praktise-
rende lege).

Udtrykket fredes benyttes ogsa af en borger, men her
med en lidt anden vinkel. Borgeren papeger, at hvis kom-
munen vil have en hel person tilbage pa arbejdet, skal
den veere talmodige og ikke presse for meget pa.

Det er i hvert fald vigtigt, at kommunen slapper af,
fordi jeg tror, det har en helbredende effekt, at der er
ro om personen. Det tror jeg virkelig, det har. Jeg tror,
at man skal fredes pa en eller anden mdde, ndr det er
sa alvorlig en sygdom. Det tror jeg er meget vigtigt for i
den anden ende at fd en hel person ud pa arbejdsmar-
kedet. Det kan ikke hjcelpe noget du falder for 52 ugers
reglen, eller hvad pokker det er. Det kan ikke hjcelpe
noget, du bare skal presses igennem, ndr personen psy-
kisk ikke er klar, og fysisk ikke er klar (borger).

Arbejdsfastholdelse - en vigtig kommunal opgave

Kommunens opgave, i forbindelse med at en borger far
stillet en kreeftdiagnose, er at etablere en kontakt til den
kreeftramte, blandt andet med det forméal at mulighe-
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derne for tilbagevenden til arbejdsmarkedet undersoges
i en dialog med borgeren og arbejdspladsen. Der er der
enighed om hele vejen rundt.

Kommunens idé vil for mig vecere at fa sa mange som
muligt i arbejde igen, og det er go go, det er fint. Det er
godt for patienterne at komme i arbejde igen. Det er
godt for kommunens okonomi at komme pd arbejde
igen. Sa derfor — maske er det, eller det jeg tror, der er
sigtet med at lave det her. Og det kan jeg ncesten se i
malgruppen, fordi det er erhvervsaktive mellem 18 og
64 ar, det drejer sig om...... "Grunden til at vi henter
dig ind i den her pakke [rehabilitering] det er, fordi vi
gerne vil have dig til at fungere pa normal vis pd ar-
bejdsmarkedet. Der kan vcere nogle barrierer, der gor,
at det kan vcere svcert, men der har vi de her mulighe-
der for at hjeelpe dig, hvis der bliver noget (praktise-
rende leege).

Flere af borgerne neaevner, at en af kommunens opgaver i
forhold til mennesker med kreeft er at skaffe folk tilbage i
arbejde, safremt de kan arbejde. Det kan vaere pa almin-
delige eller specielle vilkar. Borgerne efterlyser faktisk en
kommunal kontaktperson eller let adgang til det kom-
munale system.

Mange kunne mdske fa nemmere ved at komme til-
bage til arbejdsmarkedet, for det er det vi allerhelst vil
alle sammen (borger).

Sa mange gange falder tingene sammen. Ikke nok
med, at man star med en sygdom. Man far at vide, at
man aldrig bliver rask, men samtidigt bliver man fyret
fra sit arbejde. Nu har jeg selv fundet ud af, langt om
leenge, at fa kontakt til kommunen i forbindelse med
at komme tilbage pa arbejdsmarkedet (borger).

Men at man mdske ikke kan komme tilbage pa fuld tid
lige med det samme. Sa skal man igen have kommu-
nen blandet ind i tingene, men det kan altsd godt veere
sveert, hvis man ikke lige har ressourcerne til lige at
finde ud af: "Hvem skal jeg nu lige ringe til?” (borger).

Kommunen har ikke alene en funktion i forhold til bor-
gerne. Den har ogsa en vigtig rolle at spille i forhold til at
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klaede arbejdspladserne bedre pa til at modtage en med-
arbejder, som kommer tilbage fra sin sygdom.

Bdde til personen selv hvis de vil, men tilbuddet er lige
sa meget til den arbejdsplads, der skal tage vedkom-
mende tilbage igen: "Hvordan gor vi det egentlig bedst
for ham? Skal vi pakke han ind i vat eller? Han skal
mdske mere have--?” (praktiserende laege).

Kommunen har regler og systemer, som skal folges. Det
er der stor forstaelse for ogsd hos borgerne. Men der er
ogsé en oplevelse af, at kommunen er lige lovlig effektiv
eller maske endog emsig.

Ja, sa kom det jo (jobbet). Fordi — og jeg ved godt fra
starten af, for der kom jo bud inden - Jeg ld jo i Arhus
i tre uger eller sadan noget. Sa mener jeg, der var kom-
met bud om, at jeg skulle til, hvad hedder det? — - — i
arbejdsprovning eller sadan noget. Og den er jo helt
gal. De sender bud! Der er ingen der spekulerer pa det.
Vi spekulerede bare pa at overleve i det stykke tid. Men
selvfolgelig ved jeg godst, det er et system, de korer efter
(borger).

Sa tidlig i forlebet er der ingen, der kan overskue at for-
holde sig til sin jobsituation. Der er andre ting, der har
hajere prioritet.

Men sa ved jeg godt, at sa har kommunen jo ogsd det
der, der hedder arbejdsprovning. Men det er ligesom
—der vil de have sendt dem ud i arbejde. Og det er for
tidligt. Den gar altsa ikke (borger).

Som tidligere naevnt blev den nzermeste leder pé to ar-
bejdspladser, som begge havde en ansat med en kreeft-
diagnose, interviewet. Der er fokus pd, hvor vigtigt det
er at komme tilbage til arbejdsmarkedet, hvis man skal
klare sig. Men det fremhzeves ogsd, at det er sveert med
de forskellige ordninger, og at det er ukendt, hvor indgri-
bende det er. Og hvor mange ulemper der er forbundet
med det.

Jo men jeg tror faktisk, at det er meget vigtigt. Det der
med at holde fast, uanset om det er det ene eller det an-
det. Fordi du kan sagtens have en langtidssygdom, som



ikke er livstruende. Og der er det stadigvcek vigtigt, at
du holder fast i at -, altsa hele tiden bakke folk op og
sorge for at de kommer ind igen pa arbejdsmarkedet.
Pd en eller anden mdde. Det veere sig som fleksjob el-
ler hvad hedder det, skdanejob eller et eller andet (virk-
somhedsleder).

Jo men det synes jeg da ogsa. (at tale med den ansatte,
ndr det er sveert). Og det er da vores fornemste pligt.
Men det har da ogsa veeret noget af det, som vi egentlig
har veeret nodst til at finde ud af. Fordi, ndr du siger ja
til at fa en fleksjobber, sa aner du faktisk ikke, hvad
du siger ja til. Seriost det gor du ikke. Fordi du tcen-
ker, jamen det gar da meget nemt. Fordi pd papiret ser
det meget nemt ud. Men der er faktisk ekstremt mange
ting (virksomhedsleder).

Der kan ogsa vere neesten uoverskueligt at skulle tage
stilling til et fleksjob, fordi sddan som det fungerer nu, er
det en ordning, som nasten har en permanent karakter.

Men vi har alle sammen snakket om, jamen fleksjob
behover ikke at veere en permanent losning. Det er mid-
lertidigt maske. Sa hvad beslutningen (end) bliver, sa er
der ingen der siger; at der ikke om halvandet dr eller et
halvt dar er en anden situation (virksomhedsleder).

Den ansattes samlede situation

Felles for de to interviewede arbejdspladser er, at de er
meget opmerksomme p4, at det er vigtigt at se pa en an-
sats samlede situation og ikke kun pa sygdommen i rela-
tion til arbejdet.

Det er neesten nodvendigt, fordi man kan yde til en vis
greense. Ud fra de forudscetninger man har (virksom-
hedsleder).

Hvis man skal bruge mange kreefter pa nogle ting der-
hjemme, sd preeger det ogsa hverdagen (virksomheds-
leder).

Og nu har vi indgadet en aftale med den ansatte, at han
vil ga pa flekstid. Og det er ogsd noget, hvor sagsbe-
handlerne var inde i billedet om, hvordan og hvorledes
vi skulle takle det. Og som vi siger: "Du skal selv mcer-
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ke det, nar du ikke kan.” Fordi vi kan godt meerke, at
indimellem sa teender han lidt nemt. Det er ogsd, nar
han har for mange spekulationer at ga at spekulere pa.
Fordi han fik jo ogsa et barn derhjemme, der ogsa blev
syg (virksomhedsleder).

Borgerne udtaler sig ogsa om, at der kan vaere modstri-
dende hensyn. Pa den ene side den enkeltes vilkar og si-
tuation, og pa den anden side kommunens ekonomiske
interesser i at fa folk tilbage pa arbejdsmarkedet.

Hun (koordinatoren) har ikke vceret ude efter, at jeg
bare skulle ud og arbejde. Nej, vi skal have det hele til
at virke ... ... Og jeg kan sagtens folge kommunen i, at
de vil have sa mange i arbejde igen nu. Og der er sta-
digveek en okonomi. Og de bliver nodt til det, for vi har
ikke penge til det (borger).

Hensynet til kollegaer og virksomheden

Samtidigt med at der er stor velvilje og stor forstéelse for
at hjeelpe og stotte en medarbejder, der har faet stillet
en kreftdiagnose, er det ikke problemlest. Der er kolle-
gaer, som bade bliver berort af at have en kollega med
en alvorlig sygdom, og hvor der kan veere usikkerhed om
forlebet og fremtiden pa arbejdsmarkedet for den syge-
meldte kollega. Ofte skal de narmeste kollegaer tillige
yde en ekstra indsats pa eendrede vilkar.

Jamen det pavirker selvfolgelig, at man har en medar-
bejder, der har det skidt. Det pavirker personalegrup-
pen, fordi man skal drage omsorg. Og det betyder jo
ogsa, at man som leder skal drage omsorg for dem, der
bliver pavirket af det. Sa man skal hele vejen omkring
en hel personalegruppe, og derfor er det vigtigt med
abenhed, sa vidt at man ikke bryder sin tavshedspligt.
Og at det er aftalt med den medarbejder, det omhand-
ler. Hvad er det, vi forteeller? Fordi abenhed — den der
usikkerhed, hvad skal der ske? Og bliver vedkommen-
de fyret eller bliver vedkommende ikke fyret? Og hvad
skal der ske? Jamen den behover ikke heenge i luften i
hvert fald (virksomhedsleder).

Det er en balancegang bade at tilgodese den sygemeldte,

det kollektive hensyn til kollegaerne og selve arbejds-
pladsen.
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Og prove pa hele tiden at have fokus pd, jamen selvfol-
gelig er der okonomi i det. Men fra min side er det me-
get medarbejdernes okonomi, det handler om. Hvor det
nemt kan blive vendt om, at det er vores skonomi. Og
det skal man hel tiden passe pd, at det ikke er den, der
kommer i fokus. For fleksjobbet ser jeg som — for med-
arbejderen skal bevare sin lon, men mdske pd nedsat
arbejdstid. Man skal passe pa, at det ikke bliver tolket
hen ad, at nu vil vi tabe den lon, og nu skal vi have
nogle andre til det (arbejdet) (virksomhedsleder).

Det kan ogsa veere sveert — fordi man har mange ka-
sketter pa som leder. Man skal kigge pa stedet, man
skal kigge pa medarbejderen, og si skal man hele tiden
holde fokus pa, at medarbejderen ikke bliver glemt i
det der (virksomhedsleder).

Men selv om der skal tages vide hensyn til medarbej-
deren og dennes vilkdr herunder de ekonomiske spiller
ogsd arbejdspladsens gkonomi en stor rolle, ikke mindst
for den private mindre virksomhed.

Jo men altsa, du har heller ikke som virksomhed — for-
di vi har trods alt forst og fremmest en virksomhed,
vi skal kore. Og du har ikke ressourcer til at lege so-
cialkontor i fritiden. Og det er der ikke nogen, der har
altid. Sadan er det bare. Og derfor bor der veere nogle
offentlige myndigheder mdske, der kan treede til og ...
... (virksomhedsleder).

Jo men altsd, man skal ikke veere i tvivl om, at for en
virksomhed er det en rigtig darlig politik, rent okono-
misk i hvert fald at tage fleksjobbere ind. Bare for at
gore samfundet en tjeneste. Og jeg tror heller ikke, hvis
vi skal veere helt cerlige, at vi nogensinde havde gjort
det, hvis ikke det havde veeret fordi vi havde kendt den
ansatte (virksomhedsleder).

Pa et sporgsmal, om hvor mange job pa seerlige vilkar virk-
somheden kan beere for smertegreensen nés, er svaret:

Vi skal ikke have flere (virksomhedsleder).

En kommunal forlebskoordinator
KOSAK projektets hovedformél var at undersoge, hvil-
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ken funktion og rolle en forlebskoordinator i fire ud-
valgte kommuner kunne spille i forhold til borgere med
en kreftdiagnose, og hvordan en sddan ordning mest
hensigtsmaessigt kan forankres i et kommunalt system.
I denne del af den kvalitative analyse er der alene foku-
seret pa den del af forlobskoordinatorens funktion, som
relaterer sig til borgernes fortsatte tilknytning til arbejds-
markedet, og pa hvordan funktionen bedst organiseres.

Borgernes udbytte

Vi har givet borgerne de forste ord. Forlebskoordinato-
ren har for de to borgere, som er i arbejde, betydet meget
i forhold til at vende tilbage til arbejdsmarkedet pa rime-
lige vilkér. Faktisk har det veeret koordinatorernes hoved-
funktion i forhold til de to borgeres forleb. Borgerne har
meget forskellige vilkar. Den ene har et veerksted, der skal
treeffes en beslutning om; skal det szlges, eller kan det
keres videre pa nye vilkdr. Den anden har et hardt fysisk
arbejde pa en offentlig arbejdsplads. Feelles for begge er,
at de gerne vil arbejde, men ogsa har oplevet, at deres
kreefter ikke slér til, og at de bliver presset arbejdsmaes-
sigt enten til at vende tilbage eller til arbejdsprevning.

Jamen jeg brugte hende mest til at komme tilbage til
arbejde. Altsad, fordi jeg fik jo neesten smidt i hovedet,
at man kunne sagtens arbejde, samtidigt med at jeg
fik kemo. Og man kunne — og ogsd — Dengang jeg var
feerdig med mine kemobehandlinger, sa var det klart,
sd kom jeg jo til at arbejde i lobet af tre uger (borger).

Den der 'smed’ beskeden i hovedet pa borgerne var ho-
spitalsleegen.

Ja, og hun [forlebskoordinatoren] kom herud, og hun
har veeret her en to eller tre gange. Men altsa ogsa fordi
—sd skulle vi have lavet — Sa altsa, jeg kunne ikke holde
ud at arbejde pa fuld tid, og jeg var jo ked af at skulle
af med mit veerksted, for sd kunne jeg ikke fa tiden til
at ga. Og sa kom jeg sd over i fleksjob. Og det skal jeg da
love for;, at hun havde bare styr pa det der (borger).

Det opleves af denne borger som noget helt serligt, da
det var forste gang, at koordinatoren handterede jobsi-

tuationen for en selvstendig.



Hun kunne i hvert fald det hele, og hun er i hvert fald
pengene veerd for jer. Det er — jamen, og sa vidt at jeg
var den forste selvsteendige, hun havde. Og det sagde
hun rent ud: ” Hvordan med det?” Altsa, der var nogle
ting, hun ikke vidste sd godt, men hun provede og gik
hjem og fik det undersogt. Og der kom svar. Og vi kun-
ne maile til hende om aftenen, og der kunne hun ogsa
svare, og hun er, Altsd! (borger).

Til trods for at begge de interviewede undervejs oplevede
pres fra kommunen faldt tingene pa plads med forlebs-
koordinatoren som mellemmand. Den offentlig ansatte
fik forst en udseettelse pé starttidspunktet og derefter en
ordning med at arbejde hver anden dag og arbejde frem
til middag, og hun fik aflastning fra de harde fysiske ting
(gulvvask). Endelig fik hun fra sin arbejdsplads hjeelp til
et helt konkret fysisk problem.

Ja det treekker lidt ud [tilbagevenden til arbejdsmarke-
det]. Og sa sad jeg der med en arm. Og dengang jeg star-
tede sad det stadigveek i min arm. Men jeg arbejder sd
pa et sygehus, og sd havde vi faet det sadan, at jeg kom
til en fysioterapeut. Og hun hjalp mig si (borger).

Den selvstendige fik et fleksjob i sin egen virksomhed,
som han er meget tilfreds med, ogsé selv om han endnu
ikke kan overkomme sa meget arbejde.

Fordi jeg fik fleksjob i mit eget firma (borger).

Og altsd, jeg kommer ikke op pa fuld tid mere, det kan
jeg godt meerke. Fordi jeg arbejder sadan — i dag har
jeg veeret ude (i veerkstedet) og arbejde i en time. Og
det har ikke vceret hardt. Men det er ret hdrdt, hvis jeg
har arbejdet i to timer. Sa bliver jeg nodt til lige at ga
ind og scette mig eller leegge mig lidt. Og sd kan jeg lidt
igen. Men jeg far trods alt dagen til at gi ved det. Sa ...
... (borger).

Arbejdspladsens forventninger

Nér en medarbejder sygemeldes ber der tidligt veere fo-
kus pé at arbejde frem mod et feelles mal, et mal som ikke
giver nederlag. Det kan ske i et samarbejde med den an-
satte, arbejdspladsen og forlebskoordinatoren som den
stabile person.
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Ja, at nu skal man finde noget, sa man ikke far neder-
lag gang pd gang (virksomhedsleder).

Det kan imidlertid veere vanskeligt fra starten at udar-
bejde feerdige planer for hele forlabet, for situationen for
den ansatte, der har kreeft, &endrer sig konstant. Pa den
anden side er det ogsa af betydning at fa udarbejdet kort-
tidsplaner, fa dem meldt ud pa arbejdspladsen og skabe
accept af, at de eendrer sig.

Og det er ogsd noget, vi er nodt til at have ind i vores
overvejelser. Altsa, der er nogle ting, der kan cendres
hen ad vejen. Og der er nogle ting, som mdaske bliver
stationcere tilstande. Og derfor bliver der tit en snak
om, hvor er vi lige nu? Hvad kan vi forvente fremover?
Og hundrede procent ved vi det jo ikke (virksomheds-
leder).

Ja og det er ogsa vigtigt at fa meldt ud, at det bliver
sadan i tre maneder. Jamen, sa ved vi ikke — men vi ved
dog alligevel, at tingene er pa plads. Der er en ordning
—en eller anden handling pd (virksomhedsleder).

Der vil altid veere usikkerhed forbundet med at skulle
til meder om sin situation og sin fremtid, og det uanset
hvem der holder mederne, og hvem der som myndig-
hedspersoner deltager. Netop derfor er det vigtigt, at der
er en fast person, der kan deltage og folge forlgbet.

Bare der skal veere et mode. Altsa, det ved jeg ogsa i den
her situation. Nar man er usikker pd, hvad skal mo-
det ga ud pa? Jamen sda er man usikker og bange og
teenker UHA! Ndr man sd bagefter siger: "Na okay, var
det det? Jeg var lidt nerves for det.” Og det er ogsd det,
der sker, ndr der er flere og flere der bliver involveret i
det. For jo lecengere vi kommer hen i forlobet, har jeg en
fornemmelse af, si bliver der nye mennesker tilknyttet
(virksomhedsleder).

Men isoleret set, sd synes jeg, i hvert fald at det er godt,
at der er én, der har veeret med hele vejen (virksom-

hedsleder).

I en hel konkret situation er det kun jobkonsulenten som
deltager, og det giver et andet fokus.
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Altsa sadan — nej ikke utryg. Men altsa, det er klart,
at nar der er en jobkonsulent med, sa bliver det me-
get fokuseret pa, hvad man ikke kan. Hvad kan man
ikke yde i sit arbejde, der gor, at man mdske skal have
en anden ordning. Med fleksjob eller hvad det nu kan
veere. Og det er mdaske nok det, der sadan — man lige
bliver. Uh der er meget, man ikke kan. Men der er hele
tiden — man skal sa forteelle., at der er grund til at vi
sidder her, fordi der er rigtig meget, du kan (virksom-
hedsleder).

Medarbejderen med kreeft har behov for stette til at over-
skue situationen og til at treeffe beslutninger. Men der er
altid en fare for, at relationen bliver for tet og at med-
arbejderen bliver aftheengig af forlobskoordinatoren. Det
maé veere forlpbskoordinatorens opgave at bevare afstan-
den.

Jamen, jeg tror at det sker, nar man selv ikke har s me-
get overskud. Sa kan man godt have en fornemmelse
af — jamen, der er i hvert fald én, der har overskuddet i
det der. Og der kan jeg da godt se, at det kan veere godt,
hvis man ikke har det psykiske eller fysiske overskud
til at tage vare pa det. Jeg har ikke fornemmelsen af, at
forlebskoordinatoren bare automatisk tager over. Men
hun hjeelper med at fa taget beslutningen (virksom-
hedsleder).

Og siger: "Jamen, nu skal du have ferie, som du har
planlagt, og nu skal du—" Sa derfor tror jeg, at det er
pa den made. Jeg tror ikke, at det er sadan veninde/
veninde. Men stotte/stotte (virksomhedsleder).

Forlebskoordinatorens kvalifikationer

Ingen af de interviewede er optaget preecist af, hvilken
uddannelse en forlebskoordinator forventes at have.
De fremhaever, at det drejer sig om have ressourcer og
at kunne magte en blaekspruttefunktion, fordi der er sa
mange forskellige ting at forholde sig til og ga i krig med.
Der er til gengeeld ikke skygge af tvivl om, at forlebskoor-
dinatorerne skal veere veluddannede og kunne sit kram,
sa de kan aflaste arbejdspladserne. Og det er en stor for-
del at have et solidt netveerk og kendskab til det lokal-
miljp, man fungerer i.
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At man skal have mange kontakter, samarbejdspart-
nere eller — si jeg kan ikke lige se, at jeg kan pege pd,
om det skal vcere en psykolog, en socialradgiver, en sy-
geplejerske. Fordi for mig ville det ikke vcere det vce-
sentligste. Om det er det for medarbejderen, det ved jeg
ikke (virksomhedsleder).

Altsa, jeg tror, det er en fordel, at vedkommende har
kendskab til den sociale lovgivning. Og jeg tror 0gsd,
at det er en fordel, at vedkommende har kendskab til,
hvad skal man sige: hospitalssiden. Altsa, at man kan
leegelatin. Og sd tror jeg da, at det er en fordel at have
et godt netvcerk, altsa kende den lokalitet, man sidder
i (sagsbehandler i kommunen).

Jamen, det er jo det der med, dels sd skal man have no-
get faglig viden. Det md veere den ene ting. Og sa — hvad
har vi? Hvordan fungerer det kommunale system, ikke
0gsa? (sagsbehandler i kommunen).

Det skal veere fagfolk, kan man sige. Vil jeg vove at pa-
sta. De skal have noget kendskab til den daglige drift
(i virksomheden). Det skal ikke bare vcere nogen, der
sidder der og skriver statistik. For jeg synes, vi bruger
for meget tid pa statistik pa statistik pa statistik (virk-
somhedsleder).

Det fremheeves, at det som en selvfalge skal veere en
kompetent person i en sddan funktion. Men det er ikke
tilstraekkeligt. Personen skal ogsa have status i kommu-
nen og vere 'hejt’ placeret.

Det duer ikke, at det er en eller anden tilfeeldig kontor-
assistent, der mdske er der i et ar. Jamen, sa ryger der
lige en dynge mennesker igennem — ned mellem nogle
taburetter. Fordi man mdaske ikke er engageret nok i det.
Det er et arbejde — Jeg tror det er meget vigtigt, at det er
velkvalificerede mennesker, og egentlig tror jeg ogsd, at
det skal op pa et rimelig hojt plan i kommunen, det
dér. For at det skal have effekt (virksomhedsleder).

Jeg tror, at det er rigtig, rigtig vigtigt, at der sidder nogle
velkvalificerede mennesker pd de pladser. Jamen, for at
vende tilbage til vores medarbejder. Men altsd hende
forlobskoordinatoren der. Hun var sG meget guld veerd,



simpelthen. Fordi hun bdde kunne ga ind og hive i
nogle trade og hjeelpe medarbejderen og hele hans fa-
milie, som jo var ekstra hardt ramt. Men egentlig ogsd
give os nogle informationer, som vi kunne bringe vi-
dere frem. Bade pa hvordan vi skulle forholde os rent
praktisk. Men ogsa hvad det egentlig indebar. Hvad
det egentlig var sadan konkret og sd videre. Altsd ogsa
nogle oplysninger medarbejderen sd var fri for at skul-
le diskutere med os, som jo er — for ham — udenforsta-
ende (virksomhedsleder).

Personlige egenskaber

En koordinator skal selvfolgelig have faglig viden og ken-
de systemerne bade det kommunale sével som hospi-
talssystemet. Foruden at have kendskab til de arbejds-
pladser de bliver involveret i og deres drift. Af personlige
egenskaber navnes empati, men ogsé det at kunne traek-
ke greenser. Endelig er det at lytte en meget vasentlig
egenskab.

Og sd synes jeg ogsad, at de kompetencer jeg vil fremhce-
ve, det er, at man har noget empati, altsd, at man kan
seette sig ind i de mennesker. Og ogsa kunne treekke sig
ud af det igen, at man kan scette nogle greenser (sags-
behandler i kommunen).

Det er vigtigt at have en god kontakt og kunne lytte og
lytte sig frem til, hvilke behov borgerne har.

Simpelthen kontakten. Ja. Men det tror jeg. Det synes
jeg, jeg har hort forlobskoordinatoren sige. At hun lyt-
ter: hvilke behov er der? Og sd er et der, hun gar ind.
Hun breder ikke hele viften ud (sagsbehandler i kom-
munen).

En koordinator skal kunne skabe tillid, hvilket blandt an-
det sker ved at std til radighed for og folge den enkelte
borger med kraeft.

Fordi ’koordinator’ er en person, der giver tryghed hele
vejen omkring. Fordi hun har veeret med medarbejde-
ren hele tiden. Og ... ... alle ser det selvfolgelig ogsd fra
den vinkel, der hedder medarbejderen, men der er én,
der har specielt fokus pa det. Og det er det, der er sd
godt ved det (virksomhedsleder).
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Organisering i det kommunale system

De interviewede bliver spurgt, hvordan de vurderer selve
den ordning, der er etableret i kommunerne med en for-
lobskoordinator.

Organisering af ordningen har veeret meget forskellig i
de fire deltagende kommuner, ligesom forlebskoordina-
torens funktion har strakt sig fra at veere borgerens per-
sonlige coach til at veere tovholder, skabe kontakter, vaere
borgerens bisidder og koordinere. Det giver helt naturligt
nogle forskellige reaktioner pa, hvordan de kommunalt
ansatte, som er i bergring med forlobskoordinatoren,
opfatter ordninger.

I den ene kommune er forlpbskoordinatoren placeret i
et sundhedscenter og ser fra intervieweren ud til forst og
fremmest at have fungeret som tovholder, koordinator
og borgerens bisidder.

Den interviewede sagsbehandler finder, at der er sket sto-
re forandringer efter strukturreformen, hvor kommunen
overtog jobcenterfunktionen, og det beskrives faktisk som
lettere kaotisk. Men i de situationer, hvor forlebskoordi-
natoren er involveret, bliver borgeren prioriteret.

Vi har haft meget kaos pa vores sagsbehandling, efter
at vi er blevet et jobcenter. Si i starten korer mange af
de her sager hos administrative medarbejdere. Og sd
kan de ogsa veere ude hos anden aktor for at fa fulgt
dem op ... Sa tit er de sager jeg sidder med, det er dem,
der skal handles i. Det er der, hvor der skal myndig-
hedsopgaver i. Men der er jo slet ingen tvivl om at igen,
hvis det er forlobskoordinatoren der ringer og siger:
"Denne borger har brug for en samtale” Sa kommer de
ind (sagsbehandler i kommunen).

Og der er stor tilfredshed med den made, det har funge-
ret pa, ogsa nar det geelder arbejdsdeling.

I en anden kommune har forlebskoordinatoren veeret til-
knyttet jobcenteromradet. Her har sygedagpengekonto-
ret veeret organiseret i tre team, som hver har handteret
grupper af sygemeldte. Forlgbskoordinatoren har ogsa
haft sager, men hun har ikke veeret en del af et team. Hun
har veeret sig selv.

Jamen hun har ikke veeret i organisationen. Hun har

ikke vceret med i de her tre teams. Nej (sagsbehandler
i kommunen).
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Det har store fordele, at der er kommet en ekstra arbejds-
kraft til at hdndtere de mange sager.

Men det fremgar ogsa at den interviewede samtidigt
med, at hun beundrer forlgbskoordinatorens indsats
finder, at de vilkar hun selv har haft ikke er lige sa at-
traktive, og at hun har savnet selv at kunne yde den eks-
tra indsats.

Som almindelig sagsbehandler er der i samtalerne med
de sygemeldte fokus pd sygdommen og pa arbejdsmar-
kedet. Der er mange sager, og er der flere end man kan
overkomme, bliver nogle lagt til side, og det er typisk
sager, hvor ingen presser pé for at komme i gang med
noget. Forlobskoordinatoren har haft bedre tid, hvilket
giver mulighed for bedre kontakt bade til borgers ar-
bejdsplads, de pargrende og andre specielle forhold.

Det jeg synes ogsa har veeret godt i det, som jeg kan se
af de sager forlobskoordinatoren har haft — sadan set
fra sidelinjen — at det er jo at hun. Hvis jeg skulle ... ...
De samtaler jeg har med kreeftramte, sd er det jo meget
fokuseret pa sygdommen, arbejdsmarkedet. Hvor for-
lobskoordinatoren jo gar ind i en bredere vurdering, en
bredere vifte at de tilbudsmuligheder, der er. Det kan
veere teknisk eller med hjeelpemidler i hjemmet og si
videre (sagsbehandler i kommunen).

Jamen, jeg ser jo sd, at det her projekt har haft den
styrke, at hun er kommet teet pa de pdrorende. Og det
er jo klart, at nar man har en kreeftramt i familien, sd
er man jo ogsa meget pavirket af situationen. Og der
synes jeg, hun er kommet godt ind. Altsd, det har jeg
kunnet lcese. For det er jo ikke sadan — kan man sige
— lige umiddelbart det, det handler om. Det gor det jo
ogsa, for vi (sagsbehandlere) skal jo altid ind og kigge
pd familierne, om der er behov for hjcelp til familien og
sadan noget ogsd. Men jeg tror, at det at hun er kom-
met sd teet pa de her sygemeldte, at sa er der opstiet
en tillid, der er kommet med de pdrorende. Og hun sd
derved ogsd har kunnet hjeelpe dem bedre, end vi har
kunnet (sagsbehandler i kommunen).

Sa der er ingen tvivl om, at forlobskoordinatoren har ydet
en stor indsats til gavn for de syge borgere og disses fami-
lier. Det geelder ikke mindst den hjeelp og stotte, der an-
gar jobfastholdelse. I det ordinzere arbejde er opgaverne
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delt mellem de sagsbehandlere, der sidder med sygemel-
dingerne, og dem der har kontakten til arbejdsstederne.
Forlebskoordinatoren har pataget sig begge opgaver.

Jamen, ogsd det med jobfastholdelse. Hvor hun kom-
mer ret hurtigt ind i dem (sagerne), og hvor der er mu-
lighed for jobfastholdelse har hun ogsd veeret pd ba-
nen i forhold til arbejdsgiverne.

Altsal der tror jeg virkelig, at den stotte forlobskoordi-
natoren har veceret inde og give — bdde den menneskeli-
ge stotte, den praktiske stotte og sd videre. Det har vee-
ret medvirkende til, at de kom lidt hurtigere i arbejde.
Ja! (sagsbehandler i kommunen).

Og det er ikke alene arbejdsopgaverne og -delingen, der
har veeret forskellig for den interviewede og forlebskoor-
dinatoren. Der er ogsa tiden til forskel. Den tid det er til
radighed for en borger med kraeft og muligheden for selv
at tilrettelaegge sin arbejdsdag.

Men nar jeg ser, hvad forlobskoordinatoren har gjort
for de her kreeftramte. Har tid til dem, lytter til det og
sa videre. Altsa den tid til at lytte og hjcelpe dem, ud-
over det vi andre har mulighed for at hjcelpe med. Med
praktiske ting og sa videre. Omsorg eller ikke omsorg
—det er ikke det rigtige ord. Men den der lytten til. Det
synes jeg har vceret rigtig godt (sagsbehandler i kom-
munen).

Altsi i det her system, der har forlebskoordinatoren og
det har hun da i hvert fald fortalt mig.

At hun kunne da godt tage over til en sygemeldt en lor-
dag formiddag, hvis der har vceret brug for det. Eller en
aften, eller ringet eller et eller andet. Det ville vi andre
jo ikke kunne gore (sagsbehandler i kommunen).

Sadan som ordningen i projektperioden har veret orga-
niseret i en af kommunerne er det forlgbskoordinatoren,
som har den personlige kontakt med de sygemeldte bor-
ger med kreeft.

For mit vedkommende sadan som jeg sidder som sags-
behandler, sd har jeg jo ikke meget den personlige kon-
takt med de sygemeldte. Det har forlobskoordinatoren
(sagsbehandler i kommunen).



Den interviewede giver udtryk for, at det faktisk er et
savn, at hun ikke leengere har den personlige kontakt.

Det har jeg normalt med sygemeldte. Alt efter igen,
hvad de fejler. Men her der har vi jo lavet den aftale
forlebskoordinatoren og jeg, at det er forlobskoordina-
toren, der har den primcere kontakt med de sygemeld-
te. Ja! Og derfor har jeg jo ikke den personlige kontakt
(sagsbehandler i kommunen).

Ulempen ved at organisere sig i team hvor forlebskoor-
dinatoren korte sin egen virksomhed med borgere med
kreeft parallelt med de ovrige teams havde fordele og
ulemper. Fordelene var, set fra sagsbehandlerens side,
helt oplagt at fa laftet opgaver veek fra bunkerne. Ulem-
pen var ikke at kende borgerne, nar der skulle folges op.
I det hele taget mangel pa en mere personlig dialog med
de sygemeldte. Sagsbehandleren har derfor ved afslut-
ning af projektet valgt en anden praksis, hvor hun selv
kontakter borgere med kreeft, men giver dem tilbuddet
om at kontakte forlgbskoordinatoren, som har en bre-
dere vifte af tilbud.

Den interviewedes bud pa en organisering bor ses i dette
lys, hvor hun som tidligere omtalt beundrer den indsats,
forlebskoordinatoren har gjort, men ogsa oplever det
som en dekobling fra det evrige arbejde i sygedagpen-
gekontoret og som et tab af opgaver, der gor hendes eget
arbejde mindre indholdsrigt. Den interviewede foreslar,
at en god placering for en fremtidig ordning for borgere
med kreeft kan veere i sundhedsvaesenet, dels fordi det
har meget med rehabilitering at gore, dels fordi ikke alle
forleb er rettet mod arbejdsmarkedet. Selv om hun aner-
kender, at der ogsa kan veere fordele forbundet med den
nuveerende placering, fordi en person har kunnet deekke
hele feltet inklusive det arbejdsmarkedsrettede. Den an-
den begrundelse for en fortseettelse af ordningen knyttet
til sundhedsvaesenet er, at det kan udlese nogle midler
og fa mere fokus.

Ja. Ogsd for at fa nogle penge, tror jeg, jeg mda sige. For
at fa fokus pa det i sundhedsomradet, sa man kan
— For der er her i x Kommune mig bekendt, sa er der
altsd ikke nogen aktiviteter for folk med kreeft. Og for
at fa politikerne til at bevilge noget, sd tror jeg ogsa,
at det er vigtigt, at det si er i sundhedssektoren. Fordi
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det er dem, der har ansvarsomrddet (sagsbehandler i
kommunen).

Derimod finder de arbejdspladser, der har veeret involve-
ret, det ikke sa vaesentligt, hvor i den kommunale organi-
sation ordningen er forankret. Ej heller forekommer det
som en barriere, at det er kommunen, der har etableret
en sddan ordning.

Men altsa sadan efter de forste begyndervanskelighe-
der, der synes jeg altsd, at x Kommune har vceret rigtig
god. Det synes jeg (virksomhedsleder).

Der er et forslag om, at flere kommuner kan g4 sammen
og fa en feelles koordinator, fordi det er sa vigtigt, at per-
sonen er kompetent. Til gengeeld er det ikke sikkert, det
er en god idé at lade en ansat varetage flere forskellige
sygdomme pa én gang. Det kan fore til manglende ind-
sigt. Dette sidste er der ikke enighed om, idet en af sags-
behandlerne peger p4, at en for steerk specialisering kan
fore til begraenset kompetence.

Det er jo ikke — der mangler jo bredde i den sagsbe-
handling, vi sa har med at gore. Og det kan man jo
sige, det er med. til at stagnere ens kompetencer, ikke
o0gsd (sagsbehandler i kommunen).

Sammenfatning

Ud fra de kvalitative interview viser der sig nogle tema-
omrader omkring arbejdsfastholdelse, der er sammen-
fattet nedenfor.

Arbejde giver liv — men ikke for enhver pris

At kunne fastholde kontakten eller vende tilbage til ar-
bejdslivet og arbejdsmarkedet sd hurtigt som muligt
er der blandt alle interviewede, som indgar i analysen,
enighed om. Der er derimod ikke konsensus om, hvad
hurtigst muligt er, og i hvilken udstreekning der er behov
for tid til psykisk at indstille sig pa den nye situation. Hvis
det overhovedet italeseettes.

De alment praktiserende leeger argumenterer for, at det
er sundhedsfremmende hurtigt at vende tilbage til et nor-
malt liv og veere i en kendt geenge. Arbejdspladsen er en
sddan arena. En af de interviewede borgere understotter
til dels denne opfattelse, idet arbejdet ses som en mulig-
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hed for at komme ud blandt andre mennesker, deltage i
livet og slippe fri af sundhedsveaesenet. Ansatte i Kreeftens
Bekampelse og de fleste borgere med en kraeftdiagnose
fremheever, at det kan virke som unedigt pres i en i gv-
rigt kaotisk tilveerelse at skulle tage stilling til arbejdslivet
tidligt i forlebet. Der er en steerk psykisk komponent, der
skal bearbejdes og manglende tid og anerkendelse kan
fore til, at man som menneske bryder sammen.

Et andet tema som mange af de interviewede lgfter frem,
er hvorvidt mennesker med en kreftdiagnose har en
serstilling frem for mennesker med andre diagnoser.
Fagpersoner i kommunen erkender, at der er en vis be-
roringsangst, og at det er sveert at tale om kreeft. Hvis der
samtidigt er mange andre sygedagpengesager, man kan
tage fat p4, er der en tendens til at fare med lempe, nér
kreeft er involveret. Intervallerne mellem samtaler om
sygedagpengeopfogning er leengere med den begrun-
delse, at det handler om en langvarig sygdom. Det kan
i leengden vise sig at vaere uhensigtsmaessigt, fordi alle
underspgelser viser, at der er sammenhang mellem sy-
gefraveerets leengde og mulighederne for tilbagevenden
til arbejdsmarkedet.

Hvem har ansvaret for forleb, som af borgerne ikke
opleves fuldt tilfredsstillende? Det afheenger af gjnene
der ser, og fra hvilken position man taler. Fagpersoner
i kommunen finder, at de praktiserende leeger ikke i til-
straekkelig grad er kleedt pa til at radgive deres patien-
ter om, hvilke muligheder de har for at vende tilbage
pa specielle vilkér. Leegerne mener pa den anden side,
at de aldrig bliver kontaktet af kommunen om forhold
vedrorende en patients arbejdsevne og -forméen. Sam-
tidigt med at de synes, reglerne omkring sygemelding er
stive og ikke kalder pa fleksible midlertidige lesninger.
Her er der tydeligt potentiale for sterre gensidig respekt
og bedre forstéelse for hinandens ekspertise og arbejds-
preemisser, men ogsa for udvikling af et mere smidigt
system for at fastholde mennesker med en kraeftdiag-
nose pa arbejdsmarkedet. En borger beskriver ganske
godt, hvordan vedkommende i en periode arbejdede to
dage, holdt fri og arbejdede to dage. Det var en god lgs-
ning, men det var pé eget initiativ og for egen skonomi
og holdt kun frem til naeste alvorlige sygdomsperiode,
hvor vedkommende blev afskediget.
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Kommunen kan spille en afgorende rolle

Uenigheder om kompetencer og formelle regler er en
ting. Men alle anser, at kommunen helt overordnet kan
og ber spille en stor og vigtig rolle i forbindelse med ar-
bejdsfastholdelse. Borgerne efterlyser en nem adgang til
det kommunale system og vaerdsatter det, nar det fin-
des. Kommunens kontakt til arbejdspladser med ansatte
med en kreeftdiagnose er en uvurderlig stotte bade for de
ansatte med en kreeftdiagnose og for arbejdspladsen. For
det er ikke en let opgave. Der er hensyn til den enkelte
borger med kreeft, som kan have sveert ved at overskue,
hvordan livet skal haenge sammen privat og arbejdsmees-
sigt her og nu, og hvad fremtiden bringer. Borgeren kan
frygte for de skonomiske konsekvenser og fole skyld for
den ekstra belastning vedkommende péforer sine kolle-
gaer. Der er kollegaerne, som bekymrer sig om den kraeft-
ramte, men ogsa om hvilke ekstra arbejdsopgaver, de selv
ma udfere, og hvor leenge der gar, inden der kommer en
midlertidig eller permanent lesning. Endelig er der hen-
synet til arbejdspladsens samlede funktion og gkonomi.
Ogsa her bringes temaet om lidt stive regler pa banen. Et
fleksjob opfattes som en endelig og permanent ordning,
hvorfor det kan veere sveert at treeffe en sd indgribende
beslutning. Maske burde det i hojere grad gares tidsbe-
stemt. Den private arbejdsplads vidste for lidt om, hvad
det indebeerer at have en ansat i et fleksjob og ville ikke
have klaret det uden kommunens hjzlp. De kan heller
ikke magte at have flere. S& ogsé her er der et potentiale
for bedre oplysning til arbejdspladserne om forskellige
ordningers indhold. Og for at smidiggere regler og syste-
mer og tilpasse dem de meget forskellige arbejdspladsers
vilkar, sa de inviterer til at blive brugt.

Kommunale forlobskoordinatorers kvalifikationer

og placering i organisationen

De interviewede har peget pa nogle af de udfordringer,
en kommunal forlebskoordinator for borgere med kraeft
skal tage hojde for og handtere i udevelsen af sit virke. Er
det sa opfyldt inden for rammerne af dette projekt?

Det er nok ikke overraskende, at de to borgere som for-
teller om deres mode med forlobskoordinatorerne saet-
ter rosende ord pa deres oplevelser. En fremheever at ko-
ordinatoren har fungeret som mellemmand mellem det
kommunale system og arbejdspladsen, den anden veegt-
leegger iseer den ildhu og interesse der leegges for dagen i



forseget pa at finde en kreativ lgsning. De to involverede
arbejdspladser giver ogsa paene ord med pa vejen og ta-
ler iseer om koordinatorens rolle som bisidder og sikring
af kontinuiteten samt som stotte til alt papirarbejdet i
forbindelse med specielle ansettelsesvilkar.

Der er ikke blandt nogle af de interviewede en praeferen-
ce for en bestemt faggruppe i funktionen, bortset fra at
de skal veere dygtige og helst have en stilling med status
i det kommunale system. Der er derimod fokus pé egen-
skaber som at have overskud og ressourcer til at kunne
héndtere mange forskellige situationer og opgaver, at
veere tillidsveekkende, at kunne lytte sig frem til borger-
nes behov og endelig at have lokalkendskab og et stort
netveerk.

Nar det geelder koordinatorens organisatoriske placering
i det kommunale system, helder de interviewede mod
en placering knyttet an til sundhedsomrédet og med en
rolle og funktion, som integreres i allerede eksisterende
strukturer og ikke opbygges som en parallel funktion
med fare for intern konkurrence. Det er imidlertid for-
skellig opfattelse af, hvorvidt en koordinator kun skal
tage sig af én sygdom og for at fa volumen nok derfor skal
gé pa tveers af flere kommuner, eller om det at arbejde
med begrensede ekspertomrdder pa laengere sigt forer
til udhuling af jobindholdet og mere generelt tab af kom-
petencer.

9.8 Borgeren

I dette afsnit belyses, ud fra et borgerperspektiv, hvad det
vil sige at have en kraftsygdom, og hvilke vanskelighe-
der sygdommen og behandlingen giver i borgerens hver-
dagsliv. Ogsé andre af de centrale aktorers 'stemmer’ om
borgernes situation heres her. I forleengelse heraf bely-
ses borgerens oplevelser af kontakten med kommunens
forlebskoordinator og de tilbud, som denne har faet i
form af rehabilitering og arbejdsfastholdelse. Hvorledes
og hvornar oplever borgeren behovet for rehabilitering
og koordinering i sit sygdomsforlgb? Endelig belyses en
reekke aspekter omkring borgerens oplevelser af og til-
fredshed med kommunens indsats over for gruppen af
borgere med kreeft.

I rapportens afsnit 9.6.1 er der foretaget en mere kvanti-
tativ orienteret beskrivelse af borgernes vanskeligheder
i hverdagslivet, suppleret med stikord til en kvalitativ
beskrivelse af de vanskeligheder borgerne oplever; en
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beskrivelse, der dermed ogsa kan siges at rumme et bor-
gerperspektiv. Vi har alligevel valgt at bibeholde denne
placering af hensyn til sammenhangen for leeseren ift. at
kunne satte borgernes vanskeligheder og behov i sam-
menhaeng med kommunernes konkrete rehabiliterings-
indsats. Dermed vil der vaere aspekter i dette afsnit af
rapporten med borgerperspektivet, der dels raekker til-
bage mod flere af de emneomrader, der allerede er belyst
i de foregdende afsnit, fx om rehabilitering, dels reekker
frem mod efterfolgende analyser i det organisatoriske
perspektiv i afsnit 9.10 om koordinatorfunktionens pla-
cering.

I dette hovedafsnit tages der direkte udgangspunkt i bor-
geres oplevelser, belyst igennem en raekke individuelle
kvalitative interviews. I forleengelse heraf redegeres der
for en raekke erfaringer genereret gennem forlgbskoordi-
natorernes registreringer, telefoninterview m.v.
Belysningen af ovenfor naevnte sporgsmal indledes med
en beskrivelse af undersogelsens materiale og metode.
Afsnittet om borgerperspektivet i rehabilitering ved kraeft
afsluttes med en delkonklusion og perspektivering af er-
faringer og resultater inden for dette perspektiv.

9.8.1 Materiale og metode

I dette perspektiv er der forst og fremmest genereret data
gennem en raekke individuelle kvalitative interviews.
Materialet og metoden er allerede belyst i afsnit 9.4.1 i
forbindelse med ’teknologi-perspektivet, hvortil der
henvises. Det samme geelder ogsa for de mere kvantita-
tivt orienterede elementer af analysen.

9.8.2 Forskellige perspektiver pa borgerens behov
Kirsten Vinther-Jensen/Inge Wittrup

Forud for den indledende praesentation af borgernes
perspektiv har vi valgt at lave en karakteristik af fire helt
forskellige og tilfeeldigt udvalgte borgeres egen beskri-
velse af deres diagnoser og sygdom. De er forskellige i
kon, alder, social status, uddannelse osv. Deres diag-
nose, sygdomsforlgb og nuveerende tilstand er helt for-
skellig. De har det til feelles, at de har faet konstateret en
kreeftsygdom. Interviewene finder sted et stykke tid efter
diagnosetidspunktet og igangszettelse af behandling. De
praesenteres her ved bogstaverne A, B, C og D.
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A er kvinde og 64 ar, fraskilt, bor alene, har en skizofren
soster, aktiv som frivillig og pensionist.

A fik konstateret brystkreeft i begyndelsen af 1990’erne.
At fé diagnosen er som at blive smidt ud i en rivende flod,
og mange far en trestamme i hovedet. S& mister man
'bevidstheden’ og vagner forst op, nar behandlingen er
besluttet og overstaet, og man ved ikke, hvad man vil og
far ingen indflydelse. Har nu faet recidiv og skal genope-
reres om f& dage. Da A forst blev praesenteret for behand-
lingen, som kunne finde sted i lobet af nogle dage, bad
hun om udsettelse. Hun var ikke mentalt klar.

A’s bryst blev fjernet ved forste operation, men kemote-
rapi og stralebehandling blev fravalgt: Cut, burn, poison.
Cut er OK, men bestréling er farlig og herer aldrig op. Det
er som et indvendigt Hiroshima. Fravalg kan forkorte li-
vet, men det er et aktivt valg. Har modtaget tabletter, som
gav depression, og efter fire maneder blev behandlingen
opgivet. Kemoterapi kraever, at nogen kan passe pa én,
og det er ogsé en af grundende til fravalg, at hun er alene.
Behandlingen var som et chok til hendes system psykisk
sével som fysisk. Kreeftpatienter far det ikke darligt, for
de begynder pa behandling.

A vil alligevel anbefale, at yngre patienter og patienter
med familie veelger fuld behandling til. Der er ogsa sket
store fremskridt.

A ser ikke kreeft som en sygdom, men som en tilstand, sa
A er ikke syg.

B er mand, 52 ar, gift og tre born, langtidssygemeldt
som vicevaert, afventer pensionsafklaring.

B fik konstateret testikelkraeft i sommeren 2006. Prakti-
serende leege troede det var en betendelsestilstand, men
smerterne tog til. En anden praktiserende leege indlagde
ham akut, og han blev scannet. To degn efter var han
opereret og en fornyet scanning viste, at der var en kraeft-
svulst om nyren. Kemoterapi startede med det samme.
Det chokerede B, at man ikke kan meerke, at man har
kreeft (nyren).

C er mand, 46 ar, gift og fire born, fyret fra job som
veerkforer (har faet lovning pa arbejde ved raskmel-
ding), stort netvaerk.

C fik konstateret testikelkreeft i foraret 2006. Troede selv
det var brok, men blev hasteindlagt af praktiserende
leege. Diagnosen blev formidlet direkte og uden forud-
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giende scanning og forvarsel. Blev opereret dagen efter,
og konen fik ikke besked og kunne ikke komme i kontakt
med ham. C fik diagnosen af en laege, uden at hans kone
var til stede. Han bad dog laegen om at gentage beskeden,
for fire orer herer bedre end to. Ved kontrol blev det op-
daget, at sygdommen havde spredt sig til lymfeknuderne
og C har faet kemoterapi i 9 uger i alt 15 behandlinger.
Blev feerdig omkring arsskiftet 2006/2007.

Teenker kun pa sygdommen, nér han skal pa sygehuset.
Han kan ikke lide sygehuset, for det minder om, at han
kan blive syg igen. Har ogsa haft en ubehagelig oplevelse
med en af leegerne, som skeeldte ham ud, fordi han var
pa ferie i Tyrkiet, og kemobehandlingerne skulle i gang
med det samme. Det er nu ordnet, og han ser ikke laen-
gere den pagaldende lege.

D er kvinde, 36 ar, ugift og uden born, fyret fra sit arbej-
de som klinikassistent, sygemeldt, mor som narmeste.
D fik konstateret ovariecancer (eeggestokskreeft) i 2003 og
recidiv (tilbagefald) i 2006.

Det var et chok at fa diagnosen. D har aldrig veeret syg,
og sa pludselig se sig selv som kreaeftpatient. Det er sveert.
Anden gang var reaktionen forskellig. Forste gang tror
man, at man er rask — eller haber. Ved tilbagefald erken-
der man, at det er en kronisk sygdom, man skal leve med
resten af livet. Man bliver ikke rask, men er heller ikke
syg. Ordene far en ny betydning. Forste gang er det som
atf4 en hammer oven i hovedet, men det var ogsé et chok
atfa at vide, at man er uhelbredelig syg. Det var i det hele
taget to meget forskellige forlob hvad angar folelser og
tanker.

Bag denne lidt nogterne karakteristik gemmer sig en liv-
serfaring, der af de fleste beskrives som et brud, et chok,
som kaos:

En rivende flod der kommer fra en oversvommelse og
jeg mener rivende, rivende, rivende, du ved, sadan at
det bare river alting med. Du kan teenke pd tsunamien
... Der kommer en tsunami ind i dit liv. River alting
med sig ... sa kan en eller anden person, der kun eller
ikke selv har veeret i tsunamien, kan faktisk ikke forsta
det. Det er kun billeder (borger).

De synes at befinde sig i et eksistentielt tomrum:



Men det var lige sd stort chok for mig at fa vide, jeg var
uhelbredelig syg. Det kan jeg heller ikke forholde mig
til det ord, men det er faktisk sadan det er (borger).

Narrativet om at fa stillet en kreeftdiagnose udger en be-
tydelig del af de interviews, vi har foretaget med borgere.
At forteelle om sin oplevelse af og erfaring med en sé livs-
truende sygdom er en del af den made, borgerne veaelger
at preesentere sig selv pd og en del af den legitimitet, der
ligger i at udtale sig fra den position. Der er foretaget
flere undersogelser, der peger pa en tet sammenhang
mellem sygdom og identitet, hvor en del af det at f& kon-
stateret en sygdom, og det at skulle leve med den, pa-
kalder det at genskabe og gentenke et nyt selv og et nyt
liv (Charmaz 1991). Det er i det lys, som er blevet kaldt
et 'biographical flow’ (Wind 2008) at narrativerne her er
blevet analyseret. Vi har isaer fokuseret pd, hvilke behov
borgerne retrospektivt har givet udtryk for, at de havde
umiddelbart efter de fik stillet en kreeftdiagnose.

Tidlig indsats fra borgernes perspektiv

Som ovennavnte borgerkarakteristikker antyder, er der
forskel pa interviewpersonernes ken, alder og sociale
baggrund, netveerk, uddannelse osv. Alligevel er det mu-
ligt ud fra narrativerne at konstruere en raekke temaer,
som kan generaliseres og anvendes som indikator pa
borgernes behov. I narrativerne settes der ubesveret
ord pé det mylder af tanker, forestillinger og folelser, der
opstar umiddelbart efter af have féet en cancerdiagnose.
For nogle kan det sammenfattes ret kontant:

Og jo for I kan komme ind i det, jo bedre er det. Det er
Jjeg overhovedet ikke i tvivl om (borger).

I nogle tilfeelde daekkes dette umiddelbare behov af en
egtefelle eller nertstdende parerende, men uanset hvor
neert og hvor teet p4, er det ikke altid nok:

Ja faktisk, fordi det er der, man er allermest alene. Ndr
forst man er inde i behandlersystemet, sa er man knap
sd meget alene, fordi sa moder man andre kreeftpa-
tienter, som man jo naturligt nok snakker med, og som
man snakker om sygdom og sadan noget med. ...(bor-
ger: 4).
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Der forekommer at veere et helt basalt behov for at blive
set og hert, at der er nogen, der interesserer sig for én.
Samtidig giver borgerne udtryk for, at en sddan kontakt
ogsa har en helt konkret funktion:

Det er det, vi skal have folk til. Vi skal have folk til at
falde til ro. Og der mener jeg ogsd, at det I laver der med
at lige kontakte os. Er der noget, vi mangler eller er der
noget, der skal kigges pa eller sadan noget (borger).

Funktionen skal sikre, at der er opmerksomhed pa mu-
ligheder, rettigheder pligter i situationen, muligheder
som borgeren ikke kan overskue at teenke p4, fordi den
eksistentielle krise kraever alle kraefter.

Mit storste problem det er at blive rask igen. S alt det
andet, det er noget, der ligger sadan mere ude i perife-
rien og skal ordnes engang, nar jeg far overskud (bor-
ger).

Og alligevel er der tusinde ting, der skal tages stilling til.
Det er heri funktionaliteten ved en indsats kommer ind
ibilledet.

Nér det sé er sagt, skal det understreges, at det behov ikke
altid er erkendt i den konkrete situation. Det, borgerne
siger her, er en efterrationalisering. S& det er ikke muligt
i situationen at formulere behovet konkret. Borgerne er
meget optagede af at:

Som man ikke har andre til. Det er jo fremmede men-
nesker, som man ikke kender, og man har ikke andet at
snakke med dem om. Man far lige som udvekslet sine
erfaringer med dem. Og det har sa hjulpet mig, men ...
men det kunne man godt have brugt helt fra starten
a f...det der med at der var en ...der kunne fortcelle
en nogen ting ...om forlobet og hvordan de selv havde
haft det og...hvad de havde gjort for lige som at kom-
me lidt videre ... i stedet for man selv hele tiden skal
sidde og finde pa ...for man har ikke ...(borger).

Det er et meget vigtigt aspekt i borgernes tanker om
umiddelbare behov, at der laves et stykke opsegende ar-
bejde fra 'det officielle Danmark’. Der er ikke overskud til
selv at tage kontakten:
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... Fordi, det med at komme op om morgenen. Altsa,
jeg syntes neesten, det var hablost, og jeg gad ncesten
heller ikke at tage telefonen (borger).

Som kan give en tilbuddene, og sig’ du har de og de
muligheder, som du kan benytte dig af, hvis du synes,
du har brug for det;, i stedet for man hele tiden selv skal
veere opsogende. Det har man simpelt hen ikke over-
skuddet til (borger)

Borgerne har behov for en indsats sa tidligt som muligt
under behgrigt hensyn til deres individuelle situation.
Behovene gar dels pa at blive 'set og hort’ og pa at fa 'or-
denikaos’.

At blive kontaktet paskennes af de fleste. De afviser at
have overskud til selv at hive sig op ved haret i den situa-
tion, der metaforisk beskrives som ’at veere i tsunamien’.
Det er en meget vigtig pointe at indarbejde i fremtidig
udvikling af rehabiliteringsindsatsen over for borgere
med kreeft. Rekruttering og méden den foregér pé har
stor betydning for, om et projektet eller et tilbud far suc-
ces i borgernes gjne.

Hvad og hvem er der behov for?

Vi skifter perspektiv et ajeblik for at haore de gvrige akto-
rers erfaringer.

Praktiserende leeger har en opfattelse af at spille en cen-
tral rolle i forbindelse med kraeftpatienter:

Men jeg tror da nok at de fleste af os, gerne vil have
en snak med folk, ndar de bliver udskrevet efter de er
opereret for en cancer eller i struben. Vi vil da gerne
snakke med folk, nar vi har henvist dem. Det vil vi me-
get gerne. Det tror jeg ikke, der er nogen der holder sig
tilbage for ... og det kan folk ogsa godt lide, og de kom-
mer tilbage igen (praktiserende laege).

Men uanset den selvopfattelse sa er realiteten, at den
praktiserende leege spiller en ret begrenset rolle i flere
af borgernes optik. Ved naermere eftertanke har leegerne
faktisk heller ikke taenkt sig at veere involveret i en tidlig
fase i forlgbet. De har ikke ressourcer til at opsege bor-
gerne i forskellige faser af deres udredning og behand-
ling. Under interviewet overvejer de, om de kunne bede
deres sekreteerer om at udfylde en opsegende rollefunk-
tion, men det bliver de ikke enige om. Hvis de forestiller
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sig en storre involvering, vil det typisk veere efter endt be-
handling eller i forbindelse med terminal kreeft. Denne
selvforstaelse passer meget godt med borgernes opfat-
telse:

Men jeg er ikke sikker pa min egen leege kunne lofte
den opgave, hvis jeg skal vcere helt cerlig. Men jeg er
sikker pa ... der er da sikkert mange af de yngre prak-
tiserende lceger, der kunne. De har sd travlt i de praksis
de nu har, og scetter ikke tid nok af til patienterne. Er
konstant bagud og sdadan ... det kender vi jo alle sam-
men ... sd jeg kan bare veere beteenkelig ved, om den
praktiserende lcege i grunden har tid til det (borger).

Der er iseer ikke tiltro til de eeldre leeger:

Der ved jeg ikke rigtigt, hvad jeg skal sige. Fordi, altsa,
ndr der er noget, sd er det stadigveek Arhus, jeg kontak-
ter. Og det skal det faktisk ikke vcere. Det skal veere min
egen. Men jeg synes faktisk, at den lcege der, at ... ja-
men, han er nok sa gammel, at jeg selv skal komme og
sige, jamen, kan det veere det eller det? Og det -, altsa,
jeg tror godt nok, at de yngre lceger de er mere pd tce-
erne med at kunne snakke med dem (borger).

Borgerne setter deres lid til den yngre generation af
praktiserende laeger, og samtidig far de lejlighed til at
skeerpe formuleringer omkring, hvad det er, de mere spe-
cifikt kan forestille sig, at indholdet skal veere i en tidlig
indsats. Det handler meget om kompetencer:

Og sd kan man jo sige, hvis det sa er sadan, at det gar
ud til de praktiserende lceger, og de scetter deres sekre-
teer til det, sa synes jeg ikke, det er holdbart. For det
mener jeg ikke, de er kompetente til. Jeg synes, det skal
veere en kompetent person som, fordi der er nogle men-
nesker, der ikke umiddelbart lukker op, nar de bliver
spurgt, sd det skal veere en person, der kan finde ud af
at fa de her folk lukket op ogsd, for ellers bliver de tabt
pa gulvet. For jeg kan selv veere en af dem, der ud ad til
siger jeg har det helt fint’ (borger).

Borgerne har stor opmarksomhed p4, at der skal nogle
helt specifikke kompetencer til for at lofte opgaven. Det
er ikke udelukkende relevant med sundhedsfaglige kom-



petencer. De skal meget gerne veere sammenvaevet med
sével psykologisk indsigt som paedagogisk dygtighed.
Det er heller ikke pd hospitalerne, den tidlige indsats
ifplge borgerne skal organiseres. Hospitalerne skal be-
handle, og det er der i langt de fleste tilfaelde stor tilfreds-
hed med.

Det er meget vigtigt. Det er faktisk meget vigtigt! Ogsd
at fa det sagt!!!!l Det har VIRKELIG FUNGERET, og over-
raskende for mig, fordi du foler ikke, der er ventetid, og
du foler ikke, at du skal ...(borger).

Kreeftsygeplejerskerne scorer topkarakterer hos borger-
ne:

Men det havde jeg ogsad sagt til dem. Fordi pigerne, no-
gen rigtig sode sygeplejersker det ma jeg sige. 'Jamen
du kigger bare op, nar du vil til kontrol. Hvis I vil have
besog af mig, sa kan I besoge mig, jeg kommer ikke op
til jer. Men det var allerede forste gang, der gik jeg op til
dem. Jeg gjorde bare sddan her, dengang jeg gik forbi
madvognene ...(borger).

Opbakningen til en tidlig indsats fra hospitalernes per-
spektiv, er imidlertid rigtig stor, som vi ogsa har set ud-
trykt ovenfor. Sygeplejerskerne har en hgj grad af op-
marksomhed pa patienternes habitus bade efter en
diagnose og efter behandling, og de gnsker kun det bed-
ste for borgerne:

Ogde beskriver jo altid senere, hvis man taler med dem
senere. Sa har den veerste tid for dem faktisk vceret, fra
de har faet en diagnose, til de er kommet i gang med et
behandlingsprogram (kreftsygeplejerske).

Og jeg synes, det er sa vigtigt. Vi stdr lige preecis i de
der situationer, hvor vi mangler noget — ... Vi giver slip
pa dem pa et tidspunkt, hvor vi ikke ved, hvor de lidt
lander bagefter (sygeplejerske).

Pa hospitalerne arbejdes der med at udvikle koordina-
torfunktioner for behandlingen og den interesse, der
her tilkendegives for et tilbud placeret i kommunalt regi,
tyder pé en stor vilje til et vigtigt samarbejde om hele
kreeftrehabiliteringsomradet. @velsen handler sd om at
fa de forskellige sektorer til at heenge sammen, sdledes at
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borgerne ogsa opfatter en sddan sammenheng. Viljen er
der, og som vi skal se pa senere, stilles der ogsé nogle spe-
cifikke kvalitetskrav til en kommunal indsats fra kraeftsy-
geplejerskernes side.

Der er jo flere aktorer pd omradet, og vi skal ogsa her
naevne Kraftens Bekeempelses rolle. De har vaeret med
pé sidelinjen i udviklingen af projektet og bifalder tanken
om en tidlig indsats:

Nej, det skal nok vcere noget, som patienten selv kan
veelge, altsa hvad der giver mening. Men jeg er ogsi
enig i, at det starter ved diagnosen. Og hvor jeg ogsd
sadan teenker at den der forberedelse, der er til det
man nu skal igennem, at det er meget vigtigt, at det
bliver bakket rigtig godt op. Bdde i form af informa-
tion om hvad der skal ske, og at der er plads til at fa
spurgt om alle de der usikkerheder omkring den be-
handling, man skal igennem, men ogsa, ja i forhold
til hvad kan man selv gore. Hvordan kan man selv
bygge sig op til det, man nu skal igennem (radgiver:
Kreeftens Bekaempelse).

Kommunernes rolle i projektet er den mest skrobelige
alene af den grund, at det er nyt for kommunerne at
skulle sté for en stor del af rehabiliteringsindsatsen i det
hele taget.

I de fire kommuner er der da heller ikke enighed om,
hvor projektet bedst lader sig placere og denne usikker-
hed afspejler sig blandt de kommunale medarbejdere,
som deltog i et indledende fokusgruppeinterview. Ikke
mange af deltagerne, som var specielt inviterede kom-
munale medarbejdere, havde vaeret involveret i projektet
og ganske fa kendte til det pa forhédnd. Fokusgruppein-
terviewene gav derfor anledning til afklarende spergsmal
internt i kommunerne og dreftelser af snitflader, indhold
og samarbejdsmuligheder og var som sadan indirekte
medvirkende til udbredelse af information om projektet.
En af forlebskoordinatorerne formulerer sig séledes:

Jeg vil gerne kommentere pa det, og jeg er glad for, du
siger, at du har modtaget materiale. Nu sidder vi jo
ogsa her, for vi skal jo snakke koordinering i projektet
her .... Jeg har faktisk skrevet brev om den aftale, vi har
lavet, og jeg har medsendt noget pa skrift omkring pro-
Jjektet, og der kan vi se, hvor sveert det er at koordinere,
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og jeg kan jo hore pa jer, at det ikke er ndet ud til jer ...
(forlgbskoordinator).

I to kommuner bliver projektet placeret i sundhedsom-
raddet ogito i beskeeftigelsesomradet. Det giver nogle for-
skellige arbejdsbetingelser og udfoldelsesmuligheder, og
den forskel belyses naermere i afsnit 9.10.6 om forlebs-
koordinatorernes rolle. Vi vil her kort opholde os ved en
problematik, som gar igen i alle indledende interviews,
og som vedregrer kommunens nye rolle som rehabilite-
ringsinstans. Nar denne nye rolle kommer pa tale, tages
der dybe inddndinger hele vejen rundt. Det handler om
kommunens 'image’, og er en problematik som italesaet-
tes af kommunens medarbejdere selv:

Og identificere sig med dem med sociale problemer, det
er der mange kreeftpatienter, som ikke onsker og som
... ja ... jeg tror ogsa der er mange, som gerne vil bevare
deres arbejdsidentitet og haegte sig fast i arbejdsidenti-
teten og jobbet og livet og ... ikke for nogen pris blive
en kommunal sag (kommunal medarbejder).

Det bliver én af de helt store opgaver for kommunerne at
overbevise borgerne om, at rehabiliteringsindsatsen er i
gode haender i kommunalt regi. Nogle af de interviewede
borgere bliver nemlig ret forskreekkede ved udsigten til,
at kommunen skal involveres i noget omkring deres hel-
bredsmaessige tilstand:

Det skal ikke veere igennem kommunen! Kommunen
vil ikke have forstand padet ... En kommunal persons
funktion er, at veere lovgivningstolker, som har intet at
gore med ... forstdelse for behandlings, forlebs, psyko-
logiske og biologiske bivirkninger (borger).

Kommunen kan ogsa betragtes som helt overfladig:

Jeg synes ikke, det var et tilbud, at man havde nogen
oppe pd kommunen, der skulle snakke med min ... om
min sygdom ogsd. Jeg har nok i leegen og sd i Krceftens
Bekaempelse og sd i familien (borger).

For borgerne er og bliver kommunen en slags kontrol-

foranstaltning, og de har vanskeligt ved at se kommunen
spille en anden rolle. Alligevel keedes sygdom og kom-
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mune sammen, ikke mindst nar det drejer sig om ar-
bejdsmarked og sygedagpenge. For borgerne er der her
en naturlig sammenhang, og de kan se en pointe i at f&
udbygget den dimension:

Jeg tror, man skal fredes pa en eller anden mdde, nar
det er sd alvorlig en sygdom, det tror jeg er meget vigtig
for, i den anden ende, at fa en hel person ud pa arbejds-
markedet. Det kan ikke hjcelpe noget, at man falder for
52 ugers reglen, eller hvad pokker det er. Det kan ikke
hjeelpe noget, nu skal du bare presses igennem, nar
personen psykisk ikke er klar og fysisk ikke er klar.

Nu ved jeg ikke om det er sadan, men jeg kender kom-
munens regler (borger).

Som det er nu, ligger kommunens rolle langt fra de kraeft-
diagnosticeredes horisont:

Ja, det er det rent faktisk. S mange gange falder tin-
gene jo sammen, ikke nok med at man star med en
sygdom, man far at vide man aldrig bliver rask fra ...
men samtidig bliver man fyret fra sit arbejde, si ...
mange gange sd falder tingene sammen ikke. Nu har
jeg sa selv kunne finde ud af, langt om leenge, at fi en
kontakt til kommunen i forbindelse med at komme
tilbage pa arbejdsmarkedet. Men den synes jeg har vce-
ret lidt lang og sej. For hvem skulle jeg ringe til nede pa
kommunen? Der ville det veere rart, hvis man havde en
person, man kunne sige 'ved du hvad, nu har jeg mistet
mit arbejde ... oh ... hvem skal jeg henvende mig til i
forhold til at komme videre, tilbage pa arbejdsmarke-
det’ (borger).

Kommunerne har med kommunalreformen faet nye og
flere sundhedsrelaterede opgaver, og det afspejler sig i pro-
jektdeltagernes vurderinger af kommunens rolle. Det er
abenbart ikke helt let at vaere visionzer pa omradet, og vane-
teenkningen har det med at placere kommunen i en entydig
og kontrollerende rolle. P4 trods af det &bnes der op for, at
der skabes en sammenhaeng mellem borgernes sygdom/
sundhed og arbejdsmarkedet. Sammenhaengen kan altsd
godt taenkes, sa det vil komme til at handle om, hvordan
kommunen far iveerksat en positiv imagepleje, og hvordan
kontakten varetages bade fra kommunen til de forskellige
aktorer og fra de forskellige aktgrer til kommunen.



Det er ikke kun borgerne, der har behov for et tilbud i
forbindelse med en kreeftdiagnose. Det behov er ogsa
erkendt hos praktiserende laeger, pa hospitalerne og hos
Kraeftens Bekeempelse. Kommunen som akter pad omra-
det veekker ikke umiddelbar begejstring, men der dbnes
op for et kommunalt tilbud samtidig med, at der gives
nogle gode rad til hvilke betingelser, der skal veere til ste-
de. I kommunerne bliver der gradvist skabt klarhed over
den nye opgaves omfang og implikation.

Vi har nu set pa fordele og ulemper ved kommunen som
akter pd rehabiliteringsscenen. Neeste afsnit kommer til
at indeholde nogle pejlingspunkter for, hvad det s& er
borgerne definerer som deres behov. Hvad skal indhol-
det veere?

I kroppens vold

Nar der overhovedet kan tales om behov, der ikke til-
fredsstilles i sundhedsvaesenet, hos borgere, der har
faet diagnosticeret en kraeftsygdom, skyldes det et sam-
mensted mellem forskellige begrebsuniverser, herunder
forskellige sygdomsopfattelser, hvor det efterhdnden er
blevet almindeligt at skelne mellem sygdom (disease)
og lidelse (illness), som det er blevet gjort af den ameri-
kanske psykiater og antropolog Arthur Kleinman (1980).
Sygdom refererer til dysfunktioner i biologiske og/el-
ler psykologiske processer, hvor lidelse refererer til den
psykosociale oplevelse af sygdommen - den betydning
sygdommen tilleegges. I dette afsnit er det iseer betydnin-
gen af sygdommen, vi forseger at systematisere gennem
analyse af forteellinger om oplevelser i forbindelse med
den kontekst, borgerne hver iseer lever i.

I narrativernes sprakker og revner dukker sorg, angst og
meningslgshed frem. Men det er kun den ene retning i
fortellingerne. Samtidig pibler det ogsd med livsmod,
héb og lyst til aktivt at forme og kontrollere fremtiden.
En af de interviewede formulerer sig siledes om situa-
tionen:

Den vigtigste ting jeg lcerte, det var det, der hedder
"Kreeftrejsen” — jeg ved ikke, om du kender den? Man
leerer pludseligt ... sd kunne jeg acceptere, at det var i
orden at have det sadan dér og dér og dér og dér, fordi
det er dér, hvor jeg er nu. Og jeg var jo vant til, at det
var mig, du ved, som projektleder i mange ar. Det var
sadan "I'm in control” - jeg ved hvad der sker, og det
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var jeg altsa ikke hele tiden — det kunne man ikke vcere
(borger).

Vi andre kan snakke ud fra nogle folelser, og nogen
tanker som vi har provet at have ... inde i kroppen
(borger).

Nar meningslesheden som her skildres som tab af kon-
trol, ses det ikke kun som et eksistentielt problem, uden
at det har rod i kroppen. Kroppen, dens funktioner, dens
anatomi, dens signaler kalder pa nyfortolkning og ny
betydning. Flere af borgerne henviser til tabet af kontrol
over kroppen som noget meget vigtigt i forbindelse med
tabet af identitet:

Det er ikke har, det er ikke make-up, det er ikke mas-
sage, det er ikke akupunktur, det er ikke mange ting,
men det er at skabe et netveerk, og sd er det motion, be-
veegelse i kroppen for at fa tillid til kroppen igen, fordi
den havde i hvert fald svigtet mig (borger)

Pa en méde har kroppen féet et selvsteendigt liv. Den gor
ikke leengere det, der forventes af den. Noget er pa spil,
som bade ader én op indefra og samtidig berever én vi-
tale kropsdele:

Jamen altsd, vi far treenet nogle muskler op. Det var
blevet lidt speendt og sddan noget, ikke. Ogsd fordi,
man kommer ud med nogen, som er i samme bdd som
én selv jo. Fordi, det er -, der skal lige mod til at ga ind
i svommehallen. Altsd, det er altsa noget andet, nar
man star der og har faet fjernet noget...(borger).

Iseer for brystkreeftpatienter er det at skulle miste ikke
kun en skattet kropsdel men ogsad selve symbolet pa
kvindelighed, seksualitet og fertilitet, forbundet med en
drastisk identitetskrise (Hansen 2004).

Tabet af kontrol over kroppen er ikke kun forbundet med
det at miste vitale kropsdele, men ogsa med den medi-
cinske behandling:

Ja, blandt andet da jeg skulle have min forste kemobe-
handling tilbage i 2003. Der var jeg enormt bange for
det, fordi man har hort sa meget om kemobehandling
ikke. Folk, de la og breekkede sig i stride stromme, og
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blev syge og alt muligt, ikke. Man ved jo godt alle sam-
men, det er noget af en gift, de putter ind i kroppen pa
en. Og det var jeg rigtig angst for (borger).

Den behandling der tilbydes har bivirkninger, som i leeg-
befolkningen neesten udelukkende beskrives i negative
termer. En enkelt af de interviewede har besluttet sig til
ikke at modtage kemobehandlingen, da hun har valgt
ikke at betragte kraeften som en sygdom, men som en
tilstand.

I flere af interviewene er fornemmelsen af at miste kon-
trol sdledes neert knyttet til tanker om tab af kroppen.
Det er et tema, der fylder meget for borgerne. Det fylder
meget bade i den forstand, at der er tale om en italesaet-
telse af et tab, men ogsa som et forseg pé at gore sig for-
stdelig i forhold til omverdenen. Det er magtpéliggende
for borgerne at gore dette tab begribeligt for andre:

Og min meget sode sagsbehandler som gjorde sa me-
get for mig. Hun kom ind i mit omkleedningsrum, og
jeg viste hende arret, og hun var dybt chokeret. Hun
troede, at det var sdadan et lille bitte ar. Hun var dybt
chokeret, at der ikke var noget bryst og sa arret, der er
sadan 25-30 cm. Og det er derfor, at hvis det er en per-
son, der ikke selv har haft kreeft — det kan ikke forstas,
heller ikke af en socialradgiver (borger).

Samtidig med den anstrengelse det er at tale om tab i for-
bindelse med kroppen, gores der ihaerdige anstrengelser
for at genvinde en form for kontrol over situationen. Det
gores bl.a. ved at pakalde sig omverdenens anerkendelse
bade af tabet og af betydningen i forhold til den person,
man nu er:

Pludselig som kreeftpatient havde jeg mere veerdi. Fik
mere omsorg. Der var flere, der tog sig af mig (borger).

Den slags oplevelser baerer pa livsmod, hab og lyst til ak-
tivt at forme og kontrollere fremtiden og til at veere med
til at treede nye stier. Der kan veere tale om et meget kon-
kret mode:

Indltil jeg egentlig madte en dame pd hospitalet, som

havde provet det for ... som sagde til mig 'Ved du hvad,
det skal du slet ikke veere sa bange for, fordi det er slet
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ikke sa slemt’ og hun fortalte, hun faktisk havde taget
pa under hendes kemobehandlinger og sadan noget
ikke, og det gav mig en eller anden vis ro. Jeg var stadig
veek lidt bange for den forste gang, men det tog den der
rigtig treelse angst jeg havde, fordi jeg bare teenkte 'Ok,
jamen altsd, det var da rart lige at hore en anden, der
havde provet det, som kunne sige 'Det er ikke sd slemt’.
Nu har jeg sa selv draget mine egne erfaringer, jeg er
ikke blevet scerlig syg af mine kemobehandlinger og
har egentlig hafft det rigtig rigtig godt (borger).

Det at blive hort og set er rigtigt vigtigt. Det er en erfa-
ring, som ogsa Kraeftens Bekeempelse har draget efter
mange ars radgivning i forbindelse med cancer. Og de
understreger netop det meget vigtige i ogsa at fa kigget
pé kroppen:

Jeg teenker meget pa den fysiske del. At jeg tror, det vil
veere rigtig godt netop, altsa hvis man kunne fa, ma-
ske hjcelp til at fa treenet sin krop eller mdaske fa noget
massage eller fa sadan nogen ting ... altsd noget som
patienten selv kan veelge, altsda hvad der giver mening.
Men jeg er ogsd enig i, at det starter ved diagnosen. Og
hvor jeg ogsd sadan teenker, at den der forberedelse, der
er til det man nu skal igennem, at det er meget vigtigt,
at det bliver bakket rigtig godt op. Bdde i form af in-
formation om hvad der skal ske, og at der er plads til
at fa spurgt om alle de der usikkerheder omkring den
behandling, man skal igennem. Og i forhold til hvad
kan man selv gore. Hvordan kan man selv bygge sig
op til det, man nu skal igennem (radgiver: Kraeftens
Bekaempelse).

Det er et keempestort arbejde, der ligger i den ’rejse),
borgerne skal ud pa med en kreeftdiagnose. Det er i bog-
staveligste forstand en rejse, der involverer trin-for-trin
mod dels ens egen bade kropslige og eksistentielle aner-
kendelse, hvis ikke accept, og andres anerkendelse. Det
er en investering, der kan veere en kamp for faktisk eller
ojeblikkelig kontrol, det kan ogsa veere et sporgsmal om
tilpasning og forhandlinger, og endelig kan der veere tale
om forestillinger, som understotter et billede eller illu-
sion af kontrol, snarere end dets realitet. Indbygget i alle
mulighederne ligger en slags hab:



Fordi, det er mere -, at du bliver aktiveret med noget
andet. Du glemmer sygdommen, du har (borger).

Der er et meget stort behov for at komme veek fra et for
voldsomt fokus p& sygdommen. Nogle giver endda ud-
tryk for, at de overfor familie og venner ikke gnsker kom-
mentarer i den retning. Det kan hurtigt blive for meget
sygdom, ogsa hos Kraeftens Bekaempelse:

Fordi altsd, jeg har veeret en del inde pa Kreeftens hjem-
meside, og jeg synes sommetider, at det bliver for me-
get. Altsa, sygdommen fylder for meget. Og det her er
sa kun en gang i ugen, og vi snakker om mange andre
ting, altsd (borger).

Distinktionen mellem sygdom og lidelse giver god me-
ning i analysen af borgernes sygdomsopfattelse. Der
hvor forteellingerne handler om deres oplevelse af livet
med kreeftsygdommen, har de brug for et supplement til
det sygdomsorienterede perspektiv.

Lige s& vigtigt som det er at f& skilt lidelse og sygdom fra
hinanden i borgernes forteellinger, er det at fa tydelig-
gjort en anden vigtig skelnen i forteellingerne.

Der drages nemlig ogsd en meget vigtig skelnen mel-
lem faglig viden og erfaringsviden. Den faglige og til dels
sygdomsorienterede viden far de gennem hospital og
gennem de praktiserende leeger. Den erfaringsbaserede
viden de eftersperger i konkretiseringen af den tidlige
indsats og indholdet i et tilbud. Der er tale om to forskel-
lige, men komplementare vidensformer. Borgerne defi-
nerer i vid udstreekning den erfaringsbaserede videns-
form som en, man kan tilegne sig gennem en bestemt
type af sociale relationer.

Viden gennem patient-patient-relationer

Flere af borgerne efterlyser en viden, der har med ople-
velsen af sygdommen og med konkrete erfaringer med
sygdommen at gore:

Det tror jeg ogsad, det er vaesentligt. En ting jeg mdske
kunne foje pa med behandlingssystemet. Der tror jeg,
at selv om du er fuldstendig pa linje med leegen, og
han forteeller alle de her ting du skal igennem, kemo-
behandling og sa videre. Jeg tror det vil veere en rigtig
god ide, hvis man samtidig med det far lov at mode en
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person, som har veret igennem forlobet, som kan gi’
en erfaring — uanset om den er darlig, eller hvad det er.
Men kan gi’ en erfaring til vedkommende, som nu skal
til og i gang med det her, fordi de har — man har jo folt
det pa sin egen krop, hvad er det egentlig man gar ind
i her, og det er bade med rygmarvsprover og alverdens
ting. Du har meerket smerten (borger).

Denne formulering korresponderer helt preecist til nogle
af de nyeste bestraebelser, der findes i forbindelse med
kroniske sygdomme og patientuddannelsesforlgb i Dan-
mark. I Center for Folkesundhed, Sundhedsfremme og
Forebyggelse, Holstebro er man netop ved at udvikle og
afprove det seneste skud pa stammen, Lerings- og me-
stringsuddannelser (www.mestring.dk). Konceptet byg-
ger pa at f4 hevet ressourcer frem i borgere med kroniske
sygdomme, som kan hjzlpe dem til at mestre tilveerel-
sen. En af byggestenene i konceptet er netop, at under-
visningen udfores af erfarne patienter i samarbejde med
sundhedsprofessionelle.

Jeg manglede i den grad, at en kvinde ville komme og
lige tage mig i hdanden. Lige sidde og snakke med mig.
En der selv havde féet en radikal vasektomi (borger).

Fokus er pa det at leve med sygdommen og tackle hver-
dagen.

Der er for flere noget tiltalende ved at mode ligesindede,
og nogle foler ligefrem, at den situation for alvor far dem
til at lukke op for at tale om egen situation, og at det kan
blive en platform til at vise sine folelser:

Det var fordi altsa, man har en eller anden forestilling,
ndr man kommer ind i sadan et ventevcerelse... jamen
det er doende mennesker, der sidder der. Og i den stil
der. Hvad man nu forestiller sig. Men det var slet ikke,
sadan det var, det kan godt veere, at der var doende
mennesker, og nogle sa virkeligt ddrlige ud. Men min
reaktion var ikke — hold da fast mand — nu fik jeg vir-
kelig en nedtur, nu sad jeg blandt de ddrlige der. Det
var ikke det, jeg oplevede med mig selv, det var deri-
mod den her fantastiske positive stemning, der var. Der
opdagede jeg sa lige pludselig - jeg kunne godt snakke
om kreeft, nu var kreeft ikke noget, der skreemte mig pa
den made, men de snakkede om det som om, det var
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en influenza: "Na, hvordan gar det sa med dig i dag?”
- "Jamen jeg skulle sd til at starte pd behandling i dag’.
Der sad si en dame derude, hun havde sa veeret af sted
for en firelfem dr siden, hvor hun sd var kommen igen,
og hun var i gang med forlobet anden gang med kemo.
Hun sad sa lidt, og fortalte mig om ... bivirkninger og
sdadan ... (borger).

Patient-patient-relationen er ikke en sundhedsprofes-
sionel, og ikke en neertstdende pérgrende, men faktisk
heller ikke ’kun’ en patient. Det er en relation, der ligger
pd den anden side af distance og tet pa empati. Der ef-
terlyses en ’signifikant anden’ (Mattingly 1998), som man
kan spejle sin situation i. Der efterlyses kort sagt en per-
son’ (Johnsen 2006):

Der er brug for, at sadan en som mig bliver sponsor til
en kreeftpatient, som man kan ga fra, og det siger jeg
0gsa heri, som kan ga fra at veere patient til at vcere en
person (borger).

Nar borgerne efterlyser ’en person’ sa efterlyser de et
menneske, som i sig representerer habet. FEn som er
pa den anden side, som er kommet gennem et grimt og
ondt forleb. Det er den slags erfaringer, de kan bruge, og
som kan hjelpe dem til at treekke egne ressourcer frem.
Et menneske som kan bistd med at genvinde kontrol og
med at anerkende, at en cancerdiagnose kan igangsaette
en proces, der kan vendes og — maske — vindes. Den slags
oplysninger er af personlig karakter, men er dog sa almen
menneskelige, at de kan danne grundlag for sammenlig-
ninger. En medpatients erfaringer og oplevelser far stor
betydning, der er troverdige, fordi de allerede er gen-
nemlevet. Den form for erfaringsnzer viden kendes ogsé i
Kreeftens Bekeempelse:

Altsa leere folk at det bliver ikke pd samme mdde, og
at det kan veere, det nye liv far andre kvaliteter, som
man ikke lige har teenkt over for. Sa bare det der med at
komme fra det der land, der hedder det skal veere som
det plejer at veere'... altsa det er et stort arbejde, synes
jeg (radgiver: Kraeftens Bekaempelse).

Men det kan ogsa veere, at der fremkommer en eller an-
den form for forlgsning ved at veere sammen med lige-
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sindede, for om ikke andet er der grobund for at dele en
bestemt form for humor:

Ja, det er helt klart. "Na, hvordan gar det s med dig i
dag?” — han havde lungekreeft, og han rog stadig som
en skorsten. Han skulle lige ryge selvfolgelig, det havde
sa ramt hjernen ogsa nu. — Jamen, han kunne jo ikke
forsta det, for han havde jo ingen hjerne. Det er pd den
mdde. Den humor den korer hele tiden, og det er for
ovrigt sundt. Men jeg ved godt, der er nogle, der ikke
kan klare sadan noget, men ...(borger).

Ja, der er stor forskel, men en sjov oplevelse jeg havde
0gsd den sidste dag, altsd den sidste gang jeg var oppe
til kontrol, sa gar man ud der, nar man var feerdig med
snakken, sa skulle jeg lige vente pd nogle, og der sidder
sa ogsa de forskellige personer og celdre personer, og en
begyndlte at snakke med mig: "Kan du ikke sige noget
sjovt” siger hun sd. Og sa startede jeg. For jeg er jo vant
til at holde sadan lidt taler og sddan noget. Det endte
med at jeg fik dem alle sammen til at grine, ja vi sagde
sadan set ingenting, men ...(borger).

Hvis det gar rigtigt godt, kan den erfaringsudveksling og
feelles refleksion ligefrem bidrage til, at det lykkes for den
enkelte at gennemfore en positiv og méaske enskveerdig
personlighedseendring:

Det er sa ogsd, nar man bliver alvorligt syg pd den ene
eller anden mdde, sa tror jeg nok, man veerdscetter li-
vet pd en lidt anden made, det tror jeg. Bliver lidt bedre
til hinanden og lidt flinkere. Hvis man kan sige det sd-
dan (borger).

Borgernes sygdomsopfattelse bade far og giver betyd-
ning i relation til en storre livssammenhaeng, og her er
der brug for gradvist at opbygge et vidensunivers, hvor
béde den sygdomsrelaterede og kliniske viden og den er-
faringsbaserede og oplevelsesorienterede viden kan leve
side om side.

Den erfaringsbaserede viden favner bade eksistentielle
sporgsmal og kropslige problemstillinger. Desuden er
den pr. definition social og inviterer til at skabe rammer
for feellesskaber.



9.8.3 Differentieringens betydning

Kirsten Vinther-Jensen/Inge Wittrup

I de fleste projektbeskrivelser er der gjort ret meget ud af
en beskrivelse af den maélgruppe, der gnskes ndet med
indsatsen. Iseer er der en pointe i at formulere sig om-
kring problematikken, da det kan veere vigtigt at sikre,
at nye projekter, indsatser og tiltag ikke vedvarende re-
producerer en social ulighed i sundhed (Meillier 2007).
I projektbeskrivelsen henvises til Kraeftplan II, hvor det
anferes, at mange patienter lever med senfolger af syg-
dom og behandling i form af treethed, vaegttab, smerter,
nedsat livsmod m.v. (Sundhedsstyrelsen 2005, bilag 10:2:
2). Men det specificeres ikke narmere, hvem projektet
henvender sig til. Der tilfajes, at Sundhedsveaesenet stér
over for en stor udfordring i og med at stadigt flere men-
nesker vil overleve i stadig leengere tid. Der neevnes ingen
diagnosespecifikke problematikker i forbindelse med
differentiering eller stratificering. I projektbeskrivelsen
males der med den brede pen.

Nar man starter sadan et projekt her op, si kan jeg
ikke lade veere med at teenke pd, sa ma det veere fordi
—det er klart, at man mener at der er nogen der tabes
pa gulvet, som vi kan na ved nogle maske forholdsvis
simple ting.. Kan rette sig op og komme pd arbejds-
markedet igen mdske, eller i hvert fald om ikke andet
sa fa det bedre, ikke? Ved man det? Om der er nogen
der tabes pd gulvet. Nu sidder vi og roder til hojre og
venstre her, ikke ogsd. Hvem tabes pa gulvet i det her?
(praktiserende laege).

Der er blandt gruppen af praktiserende leeger en erken-
delse af, at de ikke nar alle. Det kan veere, at de ikke op-
dager sygdommen tidligt nok, at de sender folk fra sted
til sted, eller at de bare ikke er gode nok til at give folk
den stotte, som de forventer eller har behov for. Der kan
ogsa veere tale om tilfeelde af sa stor tvivl, at det méske
er gaet ud over relationen til patienten, som s er tabt et
eller andet sted:

Nogen af dem der tabes, det er dem som foler deres
egen lcege har smolet lidt. Og det er den gruppe, som
uden tvivl sidder lidt tilbage, og det siger de ogsd pa
onkologisk afdeling. Det er ikke os, der skal tage sig af
det, fordi den tillid er forsvundet, ikk’ ogsd. Og de vil

DEL 4 — KREFTREHABILITERING I FIRE KOMMUNER

mdske ogsa nodig skifte lcege, fordi nu har de alligevel
kendt den der.. Hvad far de? Starter pd en helt ny, men
de er virkelig tabte (praktiserende laege).

Der er ikke oplagte eller indlysende lgsninger til, hvor-
dan man genopretter en engang mistet tillid. Derfor kan
der veere mange gode grunde til at udvikle hele rehabili-
teringsfeltet og arbejde med en kommunal forlebskoor-
dinatorordning. De praktiserende laeger erkender tyde-
ligvis bade, at de selv taber patienter og, at der etableres
en koordinerende funktion.

Der henvises til en vis grad af enighed med de sund-
hedsprofessionelle pa de onkologiske afdelinger, sa der
er i sundhedsvaesenets verden en vis opmarksomhed péa
problematikken malgrupper og differentiering.

Det er der ogsa blandt projektets ovrige aktorer, som op-
ruller et sandt mylder af differentieringsmuligheder. Det
kunne derfor veere interessant at forsege at vriste dem
lidt ud fra hinanden, se pa dem hver for sig og maske
dermed blive bedre til at navigere i praksis, der hvor dif-
ferentieringerne skal ud at arbejde, valg traeffes og mulig-
heder tilrettelaegges.

Sygdomshierarkiernes diskurs
A: Men man skal ogsd huske, at hvis man kan snakke
om en adel og en middelklasse og en underklasse, si lig-
ger kreeft som adelen. Det er en velprofileret sygdom —
B: Det er det.
C: Hvis man kan sige det.
A: Det er en velprofileret sygdom, og alle far et eller
andet sadan...? Forstd mig ret — det ypperste man kan
fa.
D: Det er de findes -
A: Ifht. at fa medfolelse, ifht. at fad omgivelserne, alle -
B: Det er rigtigt.
C: Og komme med en bevaegeapparatskade eller en
depression eller fibromyalgi, deri er der altsa ikke sd
meget -
B: Nej, det er bare helt i bund.
A: Fuldstcendig.
C: Der er ingen prestige i det.
D: Nej, det er der ikke.

Denne dialog, der finder sted i et fokusgruppeinterview
med en gruppe kommunale medarbejdere, afslorer et me-
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get alment menneskeligt traek, nemlig at vi altid forseger at
klassificere verden, og gerne gor det via sammenligninger
(Eriksen 1993; Reventlow m.fl. 2008). Det er ogsa sadan at
jo leengere veaek fra 'boldbanen’ man er, jo mere stereotyp
bliver kategoriseringen. I dette tilfeelde neermer indholdet
i dialogen sig en nasten folkelig opfattelse af forskellige
sygdommes indplacering i et "usynligt’ sygdomshierarki.
Kreeft placeres i toppen som en mere magt- og betydnings-
fuld sygdom end eksempelvis depression og fibromyalgi.
Hvilke konsekvenser har en sadan kategorisering for den
made, sygdommen héndteres pa i praksis?

En af konsekvenserne er, at der i kalvandet pa denne hie-
rarkisering optraeder en vis bergringsangst i forbindelse
med handteringen af sagsbehandlingen af kreeftpatien-
ter. Det kan enten veere med til at borgerne bliver fast-
holdt i sygdommen, eller at de bliver ofre for et politisk
mellemspil. Fastholdelsen i sygerollen kan have noget
med manglende viden om sygdommen at gore:

Fordi kreeft er sa stort, og det er ogsd noget, at jeg ved,
og jeg kan ogsd huske fra mig selv for ar tilbage, at det
var sveert det — altsa faktisk og tale med nogen med
kreeft. Det er meget lettere med et breekket ben, og der-
ved sd var det ogsa tit de sagde, at ndr man har mange
sager i en kommune, sd teenker man: 'Na ja men det
gar sin gang, og de er virkelig syge, og det er ikke dem
vi skal kaste os over’. Men det kan ogsd veere darligt for
den syge, fordi det ikke at blive konfronteret med no-
gen ting og at alle undgdr det, det ved man ogsa nu, at
det heller ikke er godt (fagperson i kommune).

Det at fastholde kraeftpatienter i sygerollen lidt for leenge,
kan de praktiserende laeger nikke genkendende til. Flere
naevner i interviewet med dem, at de ikke rigtig forstar
den bergringsangst de fornemmer gor sig gaeldende i
kommunerne. Vi ma konstatere, at der faktisk er ret di-
vergerende opfattelser pd dette omréde i det ojeblik
sundhedsprofessionelle involveres i diskursen. Et samar-
bejde om justering af opfattelsen pa dette omréade fore-
kommer helt naturligt.

Bergringsangsten kan ogsa give sig udtryk i at borgere
med kreeftdiagnoser bliver brugt i et helt andet spil, naev-
nes det. Nemlig at de forskellige faglige organisationer
bevidst bruger den hejtprofilerede diagnose som led i
nogle principielle overvejelser:
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At jeg vil ogsa nok sige ... altsa organisationerne skal
man jo heller ikke tage fejl af. De organisationer der
sidder, de fastholder jo ogsa ofte deres medarbejder i en
eller anden sygerolle. Det oplever jeg i hvert fald (fag-

person i kommune).

Ud fra samme vinkel er der en tendens til at favorisere bor-
gere med en kreftdiagnose. Det har samtidig den positive
effekt for sagsbehandlingen, at tidsintervallerne ikke bli-
ver sa stramme, som det kan blive for andre sygemeldte:

Fordi lige preecis de kreeftramte gor at den diagnose
betyder, at vi kan ngjes med faktisk at tale med den
pageeldende med 8 ugers mellemrum, hvor der kan
veere andre sygemeldte, der gor at vi skal tale hver 4.
uge. Man ved, at de fleste kreeftlidelser er af en varig-
hed, der gor, at det er lidt mere langsigtet, der er det nok
med interval pa 8 uger (fagperson i kommune).

Hierarkiseringen udfordres dog ogsa af de kommunale
sagsbehandlere, som samstemmende har et meget stort
onske om at blive opkvalificeret p4 omradet. Det er pa
det punkt at en forlebskoordinator hilses velkommen:

Nu arbejder jeg meget med tidlig indsats. Hvis man
skal gore noget tidligt, sa skal man jo faktisk allerede,
ndr sygdommen konstateres, sa skal man jo faktisk
ind og lave en vurdering. Det skal vi ogsi gore i vores
arbejde, ndr vi taler med de sygemeldte, og derfor sa
vil jeg ogsa sige, at sadan en sygdom som kreeft krcever
faktisk af en sagsbehandler indblik i sygdommen, for-
di alt er jo ikke lige alvorligt, alt er heller ikke lige ar-
bejdsheemmende, men selvfolgelig far man chok bare
ved at fa diagnosen, men der er jo sd mange, der bliver
helbredte ogsa nu og kommer tilbage i fuld omfang, at
det gor, at hvis man kunne, hvis man kunne dygtig-
gore sig til at fa noget ud af at pejle det der ud, s ville
man ogsa fa fat omkring folk pa et tidligt tidspunkt, og
det gor det ogsa lettere, nar det si senere mdske bliver
sveer. Fordi det ogsa kan cendre sig undervejs i sadan et
forleb selvom man har teenkt det var forudsigeligt med
den og den type, ikke? (fagperson i kommune).

Den nuancering og opbledning af hierarkier er en na-
turlig folge af iseer tilforslen af viden, som i dette tilfeelde



bestar i den positive udvikling indenfor kraeftbehandlin-
gen, der medforer, at langt flere lever meget leengere efter
en diagnose. Den viden gnskes udbredt i kommunerne,
og man héber derfor, at neerveerende projekt kan veere
medvirkende hertil.

Hierarkiseringen kan desuden forhébentlig fa en afsmit-
tende virkning pé hele sundhedsomradet, fordi den me-
gen fokus pa kreeft og rehabilitering méaske kan veere med
til at smitte af pa andre sygdomskategorier:

Men fornemmelse og min oplevelse er da ogsd, at det
er da en god ting med det her projekt, og der er brug
for en indsats og de elementer, der ligger i det her pro-
Jjekt er noget, som jeg da haber, kan blive loftestang for
andre patientgrupper. Der er mange, der har behov for
det med bevcegeapparatskader, og der er mange med
depression, som ogsd kunne have behov for og fi en
scerlig indsats. Men tilbage til de kreeftramte, det er
0gsa en meget bred gruppe. Det findes for alle, i alle
samfundslag og i alle aldre og pa alle niveauer (fag-
person i kommune).

Det har séledes stor betydning hvilken placering en gi-
ven sygdom har i hierarkiet for hdndteringen i for eksem-
pel en kommunal virkelighed, som er den vi har valgt at
fremhaeve her.

Desuden er det ikke den eneste hierarkisering, vi kan se i
materialet. Hierarkiseringen bliver ved, det ser faktisk ud,
som om det smitter. Ikke kun, som vi har set med kreeft
i forhold til andre sygdomme, men ogsa de forskellige
kreeftsygdomme indbyrdes. Den erfaring er seerlig tyde-
lig i det arbejde, der gores i Kreeftens Bekeempelse, som
felgende uddrag fra et fokusgruppeinterview antyder:

A: Som ny ansat blev jeg ... for jeg havde aldrig teenkt
pa for, at det var finere at have brystkreeft end noget
andet, men ... men det har virkelig ... det rangeres
statusmeessigt hojere end de andre cancerformer man
kan fa, og det er jeg si blevet overrasket over, og sa er
der nogen, der kigger pi mig jamen husk pad, det er
ogsa det, flest far, og der er rigtig mange af dem’ ikke
ogsa, det er ogsa okay

B: Men sda kan man ogsa sige, det rangerer jo 0gsa fi-
nere end at have lungekreeft, og det er der ogsa rigtig

mange, der far.
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Flere: Ja.

C: Det er ogsa ddrligere prognoser og...

A: Ja, men det er ogsa behceftet med skyld. De er selv
skyld i det (radgivere: Kreeftens Bekeempelse).

Denne form for hierarkisering kan have den utilsigtede
virkning at placere den enkelte, individuelle borger i en
underlig situation. For nar der er et konkret menneske
involveret bliver termer som 'finere end’ maettet med be-
tydning, som kan gere den enkelte endnu mere sérbar
end det overhovedet at blive diagnosticeret med kreeft.
Dertil kommer, at diskursen samtidig indeholder en im-
plicit diskussion om skyld og skam, s& bliver det stadig
den enkelte der bliver udsat for en slags forskelsbehand-
ling. Det bliver den enkelte, der bliver offer for denne
hierarkiserings tendens og kommer til at tage stilling til
problematikken, sddan som det formuleres her:

Det er lige som der, jeg synes der mangler rigtig rigtig
rigtig meget, fordi ... der er sa meget fokus pa bryst-
kreeft, og alle de tilbud du kan finde ... nu hende jeg
snakker med ude i Kreeftens Bekcempelse, hun har fak-
tisk undersogt de tilbud, der er, og hun sagde du har
faktisk ret ... det er til brystopererede, alle de tilbud er’
Der er ikke noget til alle os andre (borger).

Den made diskursen om kreeft fremtraeder pd, gor den
dominerende diskurs til et spergsmal om hierarki, til et
sporgsmal om at noget er finere end noget andet. Det er
en diskurs, der har sit udspring i de toneangivende sund-
hedsfaglige og sundhedspolitiske kredse, som italesaetter
kreeft som den hejest prioriterede sygdom. Den diskurs
transporteres videre af medierne, og som vi kan se her,
af fagfolk pé forskellige niveauer for endelig at blive en
del af legmands almindelige opfattelse af sygdomshie-
rarkier og -prioriteringer. Det er, ndr den dominerende
diskurs indgar i og bliver en del af (internaliseres i) den
enkelte, kreeftdiagnosticerede borgers selvforstaelse, at
det for alvor far konsekvenser, som det ikke kan veere ri-
meligt, at den enkelte skal bakse med.

Detkan derfor veere en overvejelse vaerd i forhold til frem-
tidige projekter, om man skal veere mere specifik eller se-
lektivomkring hvilke mélgrupper, man iseer skal fokusere
pa. Der kunne fx ske i form af forudgaende workshops og
seminarer omkring problemstillingen 'kreeftens diskurs’
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blandt projektets aktorer og samarbejdspartnere.

Et sadant fokus kan medvirke til skarphed pa en raekke af
parametre i den sociodemografiske virkelighed (kon, alder,
social baggrund og uddannelse mv.) , som et projekt skal
operere i. Begrundelsen kan ogsa vere, at der i sundheds-
vaesenet er stor viden om de indbyggede muligheder for
skabelse af ulighed men ligesa stor uvidenhed om, hvor-
dan man kan arbejde bevidst pa at komme dem til livs.
Analysen her viser tydeligt, at hierarkisering har konse-
kvenser pa en lang reekke omréder. Det en sddan kon-
klusion kan anvendes til, er for det forste at anerkende,
at det er sddan hierarkiske diskurser fungerer (Buus
2006). Derneest at iveerkseette en gennemgribende drof-
telse af, hvorvidt det er enskeligt, at det er en diskurs
med udspring i en biomedicinsk sygdomsmodel, der
skal dominere i feltet for rehabilitering, hvor det for-
mulerede formal er at inddrage borgernes erfaringer og
perspektiver?

Ressourcestzerke contra svage grupper

Det er ikke fordi der ikke er opmerksomhed pa den
skeevvridning ovennaevnte hierarkiseringer afstedkom-
mer blandt projektets aktorer. Iseer er der bevagenhed
om, hvem de ressourcesterke er, og hvordan de agerer:

Ja og man skal have muligheden, og sa kan man takke
nej tak for det er jo rigtigt, som man siger, at det er de
ressourcesteerke, der gar i Kreeftens Bekcempelse. Det
er dem, der gdar ud og opsoger, hvor de i ovrigt kan fa
hjecelp. Det er jo ikke de svage, som jo sa bliver endnu
svagere, ndr de far et attack af enten den ene eller den
anden art (fagperson i kommune).

Der er meget viden om de ressourcestaerke:

De ved ogsd, hvad de skal sparge om, ikke ogsd. Hvad
de skal have ud af det. Det gor de andre ikke ... Altsa,
det ved man jo fra Kreeftens Bekcempelse, at det er i
hoj grad veluddannede kvinder, der bruger Kreeftens
Bekcempelse. Ikke som, man kan sige, de bliver i hvert
fald taget hand om, eller nogle bliver. I hvert fald ogsi
brystkreeftpatienter i det hele taget, har vel en eller an-
den speciel status, som jeg oplever det. Ogsa i litteratu-
ren. I hvert fald ogsa er det dem, der fylder i Kreceftens
Bekempelses rdadgivning (fagperson i kommune).
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Der er en samtidig erkendelse af, at de nok pa en eller
anden made skal klare sig, at der findes tilbud til dem, og
at de forstar at gribe dem. Sadan er det ikke med de res-
sourcesvage grupper, og ogsd det er der opmeerksomhed

pa:

Jamen, jeg tror, du har ret. Det er dem, man skal have
fat i. Det er den svage gruppe (fagperson i kommune).

Og for nogle er det en hjertesag:

Jeg har lige en. Det var med de ressourcesvage. Jeg sy-
nes, vi har en stor opgave i at veere med til at finde de
her ressourcesvage. Og jeg synes, vi har en stor opga-
ve. Altsa, det kunne jo veere. Hvis man har nogen at
kontakte. Hvis jeg for eksempel har muligheden for
at kontakte sddan en forlobskoordinator med, at nu
sender jeg vedkommende her hjem. Og vedkommende
har givet udtryk for eventuelt at have brug for det og
det. Eller jeg tror mdske, at vedkommende har brug for
det, ikke ogsa. Altsa. Jeg kan jo se allerede, hvis det er
sadan, at der er nogen, der er mere ressourcesvage end
andre. Og tage kontakt til sadan en forlpbskoordina-
tor. Sa kunne vedkommende jo tage over, ndr vedkom-
mende kommer hjem, ikke. Altsa, jeg synes da, at vi har
en stor opgave i at fa etableret en kontakt til sadan én.
Huis ikke det er noget, der skal veere for alle, og det er
jo ikke ressourcemcessigt muligt, vel (sygeplejerske pa
hospital).

Men det behaver ikke veere sé svert. Nogle af nogleper-
sonerne, som sygeplejerskerne ma siges at vaere, har fak-
tisk mange ars treening i at spotte ressourcesvage grup-
per. Det er i hvert tilfeelde det, der gives udtryk for her.
Der er nogle erfaringer her, som man med fordel kunne
treekke pa ogsd i den naermere afklaring af malgrupper,
og hvordan man rekrutterer 'de rigtige’.

I afsnit 9.5.4 om Borgernes adgang til og kontakt til for-
lobskoordinatoren vil en raekke aspekter om ressour-
cestaerke og ressourcesvage borgere blive uddybet.

Kon

Forskellen mellem maend og kvinder fylder ogsé meget i
interviewene og tilhorer ligeledes en diskussion om dif-
ferentiering. Der er bred enighed om, at det er vigtigt at
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veere opmeerksom pa kensforskellen i forbindelse med Sa det synes jeg da bestemt ogsd, man kunne teenke sig

sygdom i det hele taget:

Men det er forskellen, ikke ogsd. Meend de bliver tit
mere svage, ndr de far kreeft end kvinder gor. Jeg synes,
fordi jeg tror, de bliver ramt pa det der med 'Nu kan jeg
ikke noget’. For jeg synes, kvinder de er bedre til at, altsd
kvinder ser ud som om de tackler det bedre, synes jeg.
I hvert fald s synes jeg meend, de bliver tit mere svage
... mere rystede (radgiver: Kreeftens Bekeempelse).

Det er en opmeerksomhed, der tendentielt synes at vide,
hvad kvinder ensker:

Huis tilbuddene er i rund ... at tale i rundkreds, jamen
sa ved man jo godt, hvem der kan holde ud, og hvem
der ikke kan. Sa det er vi meget bevidste om, men pad
den anden side far vi ikke lige lavet det andet (radgi-
ver: Kraeftens Bekaeempelse).

Det er ikke fordi, der ikke er viden om, hvad 'det andet’
kan veere:

Jamen, jeg synes da ogsd nogen gange, at jeg har op-
levet, specielt meend, altsd de handler jo, de gor jo no-
get, ikke. De gdr jo ud og lober en tur eller reparerer en
bil, eller hvad har vi lige hvis det er, det bliver svcert.
Og sd kan det vcere, at der gar et dr eller mdaske halv-
andet, hvor der sker en lille begivenhed, som ikke har
spor med kreeften at gore, og sd veelter de mdske. Dem
har jeg i hvert fald haft nogen stykker af, hvor de, hvis
ikke man sa bruger lidt tid til sadan en form for udred-
ningsarbejde, kan det vcere veeldig sveert at se, hvorfor
er det lige nu, og i hvert fald meget uforstdeligt nogen
gange for meend, hvorfor er det, at lcesset veelter lige
nu, og ikke da de fik diagnosen? (radgiver: Kreeftens
Bekeempelse).

ude i kommunen (radgiver: Kreeftens Bekeempelsen).

Det er ikke sveert at gore noget ved det her. Opmeerk-
somheden er der, og det allervigtigste i naervarende
interview handler om indledningsvist at gore sit 'udred-
ningsarbejde’ godt og grundigt, s& man far afklaret med
den enkelte, hvad vedkommende er til og har brug for.
For i interviewene findes ogsa de modsatte synspunkter,
som gennemhuller stereotyperne, gor livet vanskeligt for
planleeggere, men til gengaeld tager udgangspunkt i den
enkelte. For der er maend, der ganske enkelt har brug for
lidt af hvert:

Jamen, du kommer op, og sd laver du nogle hel andre,
altsd, der snakker vi slet ikke sygdom og sddan noget.
Det behover vi ikke at snakke om. Og -, jamen, sd snak-
ker du med dem, og vi lcerer lidt og sadan noget der.— Og
kommer de ud og snakker med hinanden, jamen, sd
kunne det vcere, at de snakkede med nogen, jamen, de
mangler én, der kan bruges til sadan noget der. Kunne
du teenke dig at prove det eller — ... Skolepatrulje eller
en eller anden — Og det er min mening, at der er mange
af dem, der kan. De kan godt vcere syge, og der kan ogsd
veere nogen, der ikke bliver raske og sadan noget. Men
altsa, de kan altid fa noget ud af det. Det vil jeg mene.
Ved at komme ud og snakke lidt med andre (borger).

Der kan ligesa vel veere kvinder, der ikke profiterer opti-
malt af Tundkredspaedagogikken’:

Men jeg teenker alligevel. Nu siger du, at de brystopere-
rede er godt deekket ind. Der er faktisk ogsa mange, der
egentlig star lidt af og siger. Det orker de heller ikke. At
sidde sammen med de brystopererede. De vil egentlig
gerne have noget andet. Og det er nok meget de unge,
der siger. Ah, jeg orker ikke rigtig det der. Men de vil

Den viden har bl.a. faet Dallund, Kreeftens Bekeempelses egentlig godt noget andet. Men si mangler vi lidt.

rehabiliteringscenter, til at skabe kurser, der hovedsag- Hvad er det lige, det andet er. — Jeg ved godt, de er dcek-

ligt tiltreekker meend: ket meget ind, men nogle gange mangler de ogsd noget

De har jo mattet erkende, at alt det der snak ... det dur
bare ikke. Altsd de skal ud og ga nogle ture og sa fod-
boldkamp, og hvad der nu var. Og sd kunne det godt
veere, at man 0gsa kunne snakke lidt, sa det har vi gjort.

andet, hvis de ikke synes, at det er lige de brystopere-
rede, de vil veere sammen med. Men mdske ogsa har
lyst til at veere sammen med andre. Pd en anden mdde.
Huvor det handler om ogsa at snakke meget om sygdom
og sddan. Jeg oplever mange, der siger: AH, det er ikke
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lige det, vi har brug for. Eller det er ikke det, jeg vil. Jeg
vil ikke dyrke, altsd, de kalder det meget at dyrke det,
synes jeg. Nar de snakker om det. Og sa vil de gerne
noget andet. Men gar lidt i std pa det. Fordi hvad er
tilbuddet sa? ... Sa nogle af dem har altsd ogsa et andet
behov (sygeplejerske pa hospital).

Der peges p4, at konsforskellen betyder noget, og at den
aldrig ma blive stereotyp, men altid ses i ssammenheng
med den enkeltes individuelle situation og behov. Det vi-
ser, at der labende mé udvikles pa de forskellige tilbud,
sdledes at de deekker de rent faktiske omstaendigheder.

I afsnit 9.6.1 om Borgernes behov og vanskeligheder vil
nogle teoretiske aspekter af forskellene mellem maend og
kvinder blive beskrevet kort.

Alder

At ikke alle brystopererede eftersporger samtaleterapi,
som tilsyneladende er den mest gengse udgave, kan
ogsa skyldes en anden demografisk dimension, nemlig
alder. De unge kvinder ensker maske ikke i sa hej grad
at blive identificeret med den gruppe, man kunne kalde
‘rodstromper’:

Og det er jo sd ogsda de yngre, vi snakker lidt om nu.
Fordi der bestemt er lidt mere styr pd det der, ndr de er
celdre og hjemmeplejen og sadan nogle ting (sygeple-
jerske pé hospital).

Det kraever noget at teenke yngre ind i billedet af borgere
med kreeft:

Det far mig til at teenke pa, at ndr vi, eller nar jeg i hvert
fald teenker pa, sd tror jeg, jeg har en tilbojelighed til at
teenke pa mennesker, der ... selvom det her, det er den
erhvervsaktive alder, sd tcenker jeg pd mennesker pa ...
lidt oppe i drene, som 45 og op efter. Og jeg tro, og der er
jo desveerre nogen, der bliver ramt af kreeft i en meget
ung alder, og jeg tror, de har nogle andre problemstil-
linger og nogle andre behov, og det er vigtigt, at vi ikke
glemmer dem. Sd jeg tror, at vi skal ogsd gore noget, have
noget fokus pd den gruppe (fagperson i kommune).

Der eftersporges fra den yngre generations side, at der
bliver noget mere fokus pa aldersproblematikken. Ikke
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fordi de ikke kan udveksle nogle erfaringer med eldre
medborgere, men...:

... de kan ikke scette sig ind i, hvordan det er pludseligt
at sta og ikke kan fa born og alt det der, fordi de har jo
nogle dejlige born og borneborn derhjemme...jeg kan
ikke bruge dem til at komme videre i livet, kan man
sige. Jeg kan bare hore deres historie (borger).

Men den opmerksomhed betyder ikke, at det med den
@ldre generation bare fungerer:

En gruppe som jeg synes personlig er meget svcer at nd,
det er de celdre. Og rent faktisk er der jo mange af de
celdre, som er alene, og jeg tror, der er en rigtig rigtig
stor portion celdre, eller hvad man skal kalde det, som
vi ikke ser hos os, fordi de ikke er vant til at treene, i det
hele at soge hjeelp, i hvert fald ikke, hvor man sdadan
skal snakke om ting. Og specielt meendene, de kommer
da slet ikke (radgiver: Kraeftens Bekaempelse).

Ogsé sporgsmalet om alder fortjener at blive ordentligt
diskuteret. Der er stor forskel pa at veere enlig, alene-
boende mand, at veere ung mor til tre sma born eller at
veere ung kvinde uden udsigter til at kunne fa bern. Der
vil veere tale om helt forskellige behov og dermed ogsa for
at udvikle helt forskellige tilbud.

Geografi

Det er blevet kommunernes ansvar at star for den bor-
gerrettede forebyggelse og som i dette projekt for den
patientrettede forebyggelse, bl.a. ud fra det princip, der
hedder nzerhed for borgerne. Men det har sé til gengzeld
betydet, at mange kommuner er blevet meget store, sa-
ledes at yderkantsproblematikken nu ger sig geeldende
indenfor den enkelte kommunes grense. Og det er selv-
folgeligt reelt for mange:

Sa der er det maske motion i Holstebro eller Herning...
(sygeplejerske pa hospital).

Og sa, jamen, sa kommer vi tilbage til at snakke om, at
jeg var treet af at kore frem og tilbage (borger).

Det jeg selv lige p.t. har rigtig meget brug for, det er det



der med, at der ikke sker noget i Randers. At jeg skal
ligge og kore til Arhus hele tiden. Det er lidt ressource-
kreevende, nar man er i kemobehandling, og man er
treet og... Nu er jeg privilegeret og har min egen bil,
men hvis man ikke har det, s har man ikke energien
til at tage en bus til Arhus, eller et tog til Arhus. Sé, for
mig er der rigtigt rigtigt stort behov for noget i Ran-
ders... det vil jeg bare sige (borger).

Noget tyder p4, at det er vigtigt ogsé at kigge pa geogra-
fien, nér rehabiliteringsindsatser skal planlegges.

Parerende

De parerende pavirkes pd mangfoldige mader og skal
ogsa her nevnes under diskussionen om differentiering.
For nogle borgere har parerende, andre har ikke. Flere
er opmearksomme pda denne problemstilling og udviser
stor empati:

Men der havde jeg si en oplevelse med en herre nede i
Arhus, han var nemlig ungkarl, nu kan jeg godt sige det
her, for det er jo ligegyldigt. Han kom fra landet af, og
lugtede ogsd som sdadan. Og jeg kunne godt fole pd per-
sonalet, ikke ogsd. De siger selvfolge ingenting, det var
sadan nar vedkommende havde vceret der, sa skulle der
simpelthen ... Men han var en stakkel i min verden, for-
di han havde ikke én til at holde i handen. Han var bare
mutters alene om det der, og der tror jeg, han har nogle
darlige odds. Altsd, han havde ikke sadan en backing-
gruppe, som jeg har med min familie (borger).

Men empati gor det ikke alene og slet ikke i tankerne. Der
findes blandt aktererne to helt forskellige holdninger til
pérerende. De praktiserende leeger mener, man skal veere
meget forsigtig med at tale med de pargrende om at veere
parerende; tavspligten skal tages for palydende:

Men der er vi sadan generelt, der har vi lcert, at vi skal
veere tilbageholdende med den slags ting, vi skal ikke
give de pdrorende en viden, som patienten ikke selv har.
Det skal veere under accept af... (praktiserende leege).

I Kreeftens Bekaempelse for eksempel, er det helt om-
vendt. Der er stor opmarksomhed péa de pérerendes in-
dividuelle behov:
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Jo men, og jeg teenker da ogsa, altsa de parorende er jo
0gsd truet pa deres eksistens, hvis der er trusler om tab
af kreeftpatienten ikke. Sa hvordan er det at veere der,
hvor man mdske har born og teenke pa, hvad gor jeg,
hvis min mand dor? Hvad betydning far det for mig
som person? Qkonomisk? 1 forhold til born? Hvordan
vil bornene reagere? (radgiver: Kreftens Bekempel-
se).

Efter deres opfattelse kan der veere tale om misforstaet
tavshedspligt, og de ser det som en kerneopgave at give
parorende selvsteendig rddgivning. I en kommunal kon-
tekst i et rehabiliteringsforlab, er det en helt noedvendig
diskussion at tage, ndr man skal afgreense og diskutere
malgrupper. Her blot opridset nogle af temaerne til den
afklaring.

Opsummering

Med baggrund i denne interviewdel kan erfaringer ift.
differentieringens betydning for en fremtidig rehabilite-
ringsindsats hos borgere med kraeft nu opsummeres.
Hierarkisering er et iboende traek ved hele kreeftdiskur-
sen, sa vidt vi har kunnet konstatere ved en diskussion
af mélgrupper og differentiering. Det kan veere et par
udmeerkede ’briller’ at ikleede sig, men de skal bruges
til at treeffe nogle valg og foretage nogle prioriteringer.
Som dette projekt har veeret skruet sammen, ville det
have veeret godt, hvis disse afklaringer og diskussioner
var sket i det brede, samarbejdende forum, sa alle akto-
rer kan komme pa banen, se hinandens prioriteringer
og argumenter og vere med til at treeffe nogle feelles be-
slutninger. Det er ogsa et forhold, der betones i de gen-
nemforte sporgeskemainterview af 20 kontaktpersoner
pa hospitalerne, jfr. afsnit 9.10.8 om Sammenhceng i re-
habiliteringsforlobet. Sddan er det med klassifikationssy-
stemer, de kan faktisk hjeelpe os videre! Iszer praktikere i
kommunen, det vere sig de faktiske projektkoordinato-
rer og sagsbehandlere/jobkonsulenter skal delagtiggaores
i sddanne diskussioner om rehabilitering, da det er en ny
opgave i kommunerne og det er dem, der skal udarbejde
passende tilbud og méader at handtere opgaven pa.

Ud fra ovenstidende interviewresultater, og som vi skal se
senere i afsnit 9.9 om Borgeren, med beskrivelser af per-
spektiver pa borgernes vanskeligheder og behov, opfor-
dres der til, at en tidlig indsats skal have en opsegende
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dimension med bade psykologisk indsigt og peedagogisk
slagkraft. Indholdet, som det formuleres af borgerne og
bekrzeftes samstemmende af de fag-professionelle, skal
iseer tilfredsstille to behov. For det forste et behov for at
blive 'set og hert’. Det deekker over to dimensioner: bor-
gere med en kraeftdiagnose har behov for, at dette bliver
anerkendt af det officielle Danmark, fx konkretiseret gen-
nem et tilbud om en afklarende samtale. Derudover gives
der et udtryk for, at de far mulighed for, at indgé i forskel-
lige patient-patient-relationer. Det andet behov, der on-
skes fokus pa, handler om at fa hjelp til at skabe 'orden i
kaos’, fx i form af jobafklaring, forsikringer, pension osv.
Der er bestemt nok at se til for en forlebskoordinator

9.8.4 Borgerens opfattelse af kommunernes
samlede indsats

Efter denne kvalitativt orienterede beskrivelse af kraeft-

patientens univers beskrives i det folgende nogle andre

perspektiver i borgernes oplevelser af kommunernes re-

habiliteringsindsats.

I tidligere analyser af den kommunale indsats er det ble-

vet beskrevet, hvorledes

* adgangen til forlebskoordinering, rehabilitering og
arbejdsfastholdelse har set ud for borgerne i projektet
(afsnit 9.5.4)

* borgernes benyttelse af kommunernes forlgbskoordi-
nator (afsnit 9.5.5)

* koordinatorfunktionen; samspil og betydning for bor-
geren (afsnit 9.5.6)

e formidling og iveerksettelse af konkrete rehabilite-
ringstilbud hos borgerne (afsnit 9.6.3)

¢ og hele arbejdsfastholdelsesindsatsen (afsnit 9.7).

I det folgende beskrives, hvorledes borgerne har oplevet

kommunernes indsats, og den betydning indsatsen har

haft for dem, dels ift. forlobskoordinering, dels ift. reha-

bilitering og arbejdsfastholdelse.

Betydninger for borgerne er i det fplgende belyst gennem

telefoninterview af 72 borgere, jfr. materiale og metode-

beskrivelsen i afsnit 9.4.1.

Betydning af forlobskoordinering

Betydningen af forlebskoordinering er sogt belyst gen-

nem spergsmal, der har handlet om

¢ mulighederne for at tale om egne behov og vanskelig-
heder,
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betydningen af koordinatorfunktionen ift. borgerens
aktuelle situation,

oplevelser af hjeelp fra koordinatoren,

om tilbuddene blev beskrevet pa en sidan made over
for borgeren, at det gav muligheder, for borgeren til at

kunne velge og bruge tilbuddene og
hvorledes borgeren havde veeret tilfredshed med koor-

dinatorens funktion.
Det skal igen bemarkes, at materialet er relativt lille,
hvorfor der kun kan iagttages indikationer i forhold til
borgernes oplevelser.

Tabel 4.52: Fik du muligheder for at tale om dine vanskeligheder og
behov, som du havde i dit sygdomsforlgb? (n=71)

o 4

£ (] o o

E B 2 8§ E

Q 3] X - <)

b o n > =
| hgj grad 10 23 15 12 58
| nogen grad 2 1 3 2 10
Slet ikke 1 1 0 0 2
Ikke relevant 1 0 0 1
Total 14 25 18 14 71

Besvarelsen her indikerer, at borgerne i meget hoj grad
(96%) har oplevet, at de har haft mulighed for at tale om
de vanskeligheder, som de har oplevet i deres aktuelle
sygdomsforleb (tabel 4.52). Kun ganske fa borgere har
givet udtryk for, at dette ikke var tilfaeldet. Set i forhold til
de enkelte kommuner ser der ikke ud til at veere veesent-
lige forskelle mellem kommunerne.

Det neste spergsmal handler om, om borgerne opleve-
de, at de fik hjeelp af forlobskoordinatorerne (tabel 4.53).

Tabel 4.53: Fik du hjeelp af koordinatoren i din aktuelle situation

(n=71)

o 4

c ) o

E B £ 3 =

T ¢ & 5 R
| hgj grad 10 | 17 | 14 6 47
| nogen grad 2 5 2 3 12
| ringe grad 1 0 1 1 3
Slet ikke 1 0 0 2 3
Ved ikke 0 1 0 0 1
Ikke relevant 0 2 1 2 5
Total 14 25 18 14 71



Her viser besvarelsen indikationer af, at ca. 86% af bor-
gerne oplevede, at de i hgj eller nogen grad fik hjeelp af
koordinatorerne. Heller ikke her ser der ud til at veere vae-
sentlige forskelle mellem de fire kommuner.

Et af elementerne i borgernes muligheder for at kunne
veere med til at beslutte valg af rehabiliteringsindsats
er information om muligheder for rehabilitering (tabel
4.54).

Tabel 4.54: Har du faet den information af koordinatoren, som du
havde brug for? (n=71)

o @2

c [} o

E 2 £ 3§ =

T & » 5 8
| hgj grad 8 17 | 15 7 47
| nogen grad 4 5 3 4 16
| ringe grad 0 1 0 1 2
Slet ikke 0 1 0 1 2
Ved ikke 2 0 0 0 2
Ikke relevant 0 0 0 1 1
Manglende besvarelse 0 1 0 0 1
Total 14 25 18 14 71

Igen indikerer besvarelsen her, at 89% af borgerne op-
levede sig informeret i hgj eller nogen grad. Kun ganske
fa oplevede det modsatte, og igen er der ikke veesentlige
forskelle mellem kommunerne.

Sammen med informationsniveauet af borgerne spiller
den made, som koordinatorerne har kunnet beskrive til-
buddene over for borgerne, en vaesentlig rolle for borger-
nes muligheder for at treeffe beslutning om valg af reha-
biliteringstiltag (tabel 4.55).

Tabel 4.55: Blev tilbuddene i kommunen beskrevet pa en saddan

made af koordinatoren, at du kunne veelge og bruge
disse? (n=71)

o [

= (7} o D

E 2 2 ¢ =

] © = 2 ]

T o 7} S -
Ja 11 21 15 13 60
Nej 3 4| 3 111
Total 14 25 18 14 71

Det er fortsat det samme billede, der viser sig her; 85%
mener tilbuddene har svaret bekreftende pa, at veret
beskrevet pd méder, hvor borgeren har folt, at denne
kunne velge og bruge tilbuddene fra forlobskoordinato-
ren; 15% har svaret nej til sporgsmalet, og her ser der hel-
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ler ikke ud til at veere vaesentlige forskelle mellem kom-
munerne.

Slutresultatet kan betragtes ud fra indikationer af, om
borgeren har fglt, at koordineringsindsatsen har haft be-
tydning i den situation, som borgeren har veeret i med en
kreeftsygdom (tabel 4.56). Der kan med interviewformen
ikke siges noget om, pa hvilken méde en koordinerings-
indsats har haft betydning for borgerne, men dette er
belyst neermere gennem de kvalitative interview af savel
borgere, som gvrige centrale aktorer.

Tabel 4.56: Har tilbud om koordinering og rehabilitering haft

betydning for dig i din situation med en kreeftsygdom?
(n=71)

o 2

= (T} o 2

E 2 > 8§ =

Q 3] X — <)

I o 7] > =
| hgj grad 5 13 | 12 5 35
| nogen grad 3 5 5 1 14
| ringe grad 1 0 0 1 2
Slet ikke 4 1 0 4 9
Ved ikke 0 3 0 3 6
Ikke relevant 1 3 1 0 5
Total 14 25 18 14 71

Indikationerne af borgernes oplevelser viser et billede af
en generel stor betydning af at tilbud om koordinering
ogrehabilitering; 67% af borgerne har folt, at indsatserne
har hjulpet i hoj eller nogen grad. Der ser dog her ud til
at veere et lidt storre omfang af borgere (16%), der i ringe
grad eller slet ikke har folt at indsatserne har hjulpet; 16%
har ikke kunnet besvare sporgsmalet.

Samtidigt ser der ud til at veere forskelle mellem de fire
kommuner. To kommuner — Randers og Skive — har en
noget mere positiv oplevelse (75% af de deltagende
borgere), set i forhold til Herning og Viborg kommuner,
hvor det er ca. 50% af de deltagende borgere, der har
oplevet at koordinerings- og rehabiliteringsindsatserne
hjulpet.

Med forlebskoordineringens centrale placering, vil det
veere interessant at se pa, hvor tilfreds borgeren har vee-
ret med denne funktion i form af kontakten med forlabs-
koordinatoren (tabel 4.57 pé& neeste side).
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Tabel 4.57: Alt i alt, hvor tilfreds var du med din kontakt med koordi-
natoren? (n=71)

o @2

£ (7} o o

E 2 > 8§ =

) < = 2 °

T o« 7] > =
| hgj grad 10 22 17 12 | 61
I nogen grad 3 3 1 2 9
Slet ikke 1 0 0 0 1
Total 14 25 18 14 71

I denne besvarelse viser der sig pa tveers af alle fire kom-
muner en entydig hej grad (99%) af tilfredshed fra bor-
gerne over for kontakten med kommunernes forlebs-
koordinatorer. Denne tilfredshed blev ogsa bemaerket
af den studentermedhjelper, der har gennemfort disse
telefoninterviews; han var meget overrasket over oven-
navnte besvarelse og de supplerende bemarkninger,

som borgerne kom med undervejs i interviewene.

Betydning af rehabilitering

Et af projektets indsatsomréader har veret rehabilitering
som konkret indsatsomrade, og her har borgernes ople-
velser af dette indsatsomréde veret sagt belyst gennem
sporgsmdal om rehabiliteringstilbuddene har betydet,
at borgeren kunne fa hverdagen til at fungere bedre, og
om borgeren ville have handlet anderledes, hvis tilbud-
dene ikke havde veeret der. Det kan tenkes, at aspekter
af betydningen af koordineringsindsatsen ogsa kan veaere
inkluderet i denne del af borgernes oplevelser. Et spargs-
mal om der var tilbud, borgeren savnede i forlobet er tid-
ligere belyst i afsnit 9.6.3 om Formidling og iveerkscettelse
af rehabiliteringstilbud i kommunerne.

Det forste sporgsmal vi skal se pd, er sporgsmalet om
borgerens oplevelse af, om tilbuddet beted, at borgeren
kunne fa sin hverdag til at fungere bedre (tabel 4.58).

Tabel 4.58: Hjalp tilbuddet fra kommunen dig til at f4 din hverdag til
at fungere bedre? (n=71)

o @2

= o o =

E 2 > 8§ =

(7] 3] X = o

T o« 7] > =
| hgj grad 0 5 6 3 14
| nogen grad 4 6 2 1 13
Slet ikke 3 2 2 2 9
Ikke relevant 7 12 8 8 35
Total 14 25 18 14 71
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Besvarelsen (tabel 4.58) viser et noget uklart billede,
ikke mindst pga. de ca. 50%, der har svaret ikke relevant.
Blandt de avrige borger var der 38% af borgerne, der op-
levede, at tilbuddene i hgj eller nogen grad hjalp dem til
at fa hverdagen til at fungere bedre; 13% oplevede, at til-
buddene slet ikke hjalp dem videre til at fa hverdagen til
at fungere bedre.

Nu er det sé interessant at se pa, om borgerne ville hand-
le anderledes, hvis dette rehabiliteringstilbud ikke havde
veeret der (tabel 4.59).

Tabel 4.59: Hvis ikke dette tilbud (rehabilitering) havde veeret der,
ville du have handlet anderledes? (n=71)

o 4

c (] o <

E 28 2 8§ =

) < = 2 °

I [ ) = -
Ja 1 9 4 2 16
Nej 11 12 10 10 43
Uoplyst 2 4 4 2 12
Total 14 25 18 14 71

Ud fra borgernes besvarelse af handlemuligheder er der
indikationer pé tveers af de fire kommuner af, at borger-
ne ikke ville have handlet anderledes (60%) ift. hvis ikke
kommunernes rehabiliteringstilbud havde veeret der.
Der er ogsa her lidt flere i Herning og Viborg kommuner,
der svarer, at de ikke ville handle anderledes. 23% af bor-
gerne ville handle anderledes, og 17% har ikke oplyst, om
de ville handle anderledes.

I denne besvarelse kunne der ligge indikationer af en
oplevelse af, at en stor del af borgerne ikke i projektets
population kan se eller overskue at finde andre mader at
lose behov for rehabilitering pa.

Dermed bevager vi os ind i det felt, der kan handle om
borgernes ressourcer til at yde egenomsorg eller forvalte
(empower) egen sygdoms- og livssituation.

Betydning af arbejdsfastholdelse
Betydningen af arbejdsfastholdelse er beskrevet i afsnit
9.7 om Arbejdsfastholdelse.

Delkonklusion

Det kan konkluderes, at der er indikationer af meget stor
tilfredshed med kommunernes tilbud ift. indsatsomréade
I: Forlpbskoordinering. Pa alle spprgsmal om borgernes
oplevelser af kommunernes indsats er der meget stor



tilfredshed pa tveers af kommunerne; kun ift. borgernes
oplevelser af at veere blevet hjulpet af tilbud om rehabili-
tering og koordinering, er der mindre forskelle i omfan-
get af tilfredshed.

En entydig stor tilfredshed fra borgerne over for kon-
takten med kommunernes forlebskoordinatorer er be-
merkelsesveerdig, men givetvis udtryk for den betydning
kommunernes indsats har haft for disse borgere.

9.8.5 Egenomsorg og empowerment
set i et forebyggelsesperspektiv

I rapporten er begrebet ’selvforvaltning’ neevnt flere
gange, bl.a. i forbindelse med afsnit 9.3.3 om scenarier
af kontakt og koordineringsforleb. I flere af de individu-
elle interviews tales der fra de interviewede ogsa om, at
borgerne gnsker eller skal seettes i stand til selv at tage
vare pa/héndtere den sygdoms- og livssituation, de be-
finder sig i med en kreeftlidelse. Endelig indeholder re-
habiliteringsbegrebet i afsnit 8.1 et formal for en rehabi-
literingsindsats, der tager sigte pa at borgeren ... opndr
et selvsteendigt og meningsfuldt liv (Marselisborgcentret
2004: 16).

De neevnte perspektiver leder frem mod begreber om
‘egenomsorg’ og 'empowerment’ i det arbejde, som
kommunernes forlobskoordinatorer og evrige involve-
rede aktorer ser ud til at udfolde over for borgere med
kreeft. Derfor skal de to begreber bergres kort her som
baggrund for at vurdere erfaringerne i projektforlgbet i
perspektiv af de to neevnte begreber.

Det skal allerede naevnes her, at gennemforelsen af pro-
jektet ikke har inkluderet en eksplicit og feelles forsta-
else af begreberne egenomsorg og empowerment, fx
hos kommunernes forlobskoordinatorer. Derfor kan be-
grebsapparatet alene anvendes som en forstaelsesram-
me for nogle af de forforstaelser, som hovedforfatteren
af rapporten har iagttaget projektets data og erfaringer
igennem.

Egenomsorg

Begrebet egenomsorg har veret en fast bestanddel af
den sundhedsfaglige og -politiske diskurs siden midten
af 1970 erne. Ogsa i Regeringens Folkesundhedsprogram
”Sund hele livet” indgér begrebet som et vigtigt element
i at forebygge sygdomsprogression og komplikationer
ifm. de otte folkesygdomme, hvoraf kreeft er én. Betyd-
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ningen af begrebet er ikke klart, og der findes mange de-
finitioner (Willemann 2006: 5). Fra Sundhedsstyrelsens
side beskrives egenomsorg og mulighederne for at udeve
denne pa felgende made:

...... at det enkelte individ tager bedst mulig vare pd
sig selv. I forhold til sundhed kan det fx veere at deltage
aktivt i egen behandling, soge viden, administrere me-
dicin, male blodsukker, veere opmeerksom pd sympto-
mer, have sunde livsvaner, indgad i et konstruktivt sam-
arbejde med sundhedsprofessionelle eller bearbejde
destruktive folelser, der fx kan opstd som folge af at
veere kronisk syg. Egenomsorg handler siledes om at
inddrage patienter i behandlingen og fa dem til at tage
medansvar for deres sundhed.

For at give borgerne mulighed for at udove god egen-
omsorg md sundhedsvcesnet veere med til at give dem
de nedvendige kompetencer, viden og feerdigheder.
Sundhedsvcesnet skal med andre ord veere med til
at fremme borgernes handlemuligheder i relation til
sundhed og sygdom” (Willemann 2006: 5).

Kritikken af egenomsorgsbegrebet retter sig imod faren
ved, at psykisk og socialt svage patienter (borgere) ikke
passer ind i egenomsorgsbegrebet, der stiller krav til pa-
tienten om selv at vaere aktivt handlende, hvor nogle af
disse borgere kan blive svigtet, hvis egenomsorgsbegre-
bet fortreenger menneskesyn, der har fokus pé relationer
— og i stedet udelukkende fokuserer pa individets uaf-
heengighed og selvforvaltning (Dorfler & Hansen i: Wil-
lemann 2006: 8).

Det kan her nzevnes, at Sundhedsstyrelsen i 2005 har gen-
nemfort en litteraturbaseret udredning af egenomsorgs-
begrebet (Dorfler & Hansen 2005), hvor der kan hentes
viden om begrebet og dets anvendelse i sundhedsvaes-
net.

Empowerment

Empowerment er, pA samme méade som egenomsorgs-
begrebet, relativt nyt inden for sundhedsvasnet, men
kendt og brugt i en arreekke inden for andre fagomréder,
fx socialt og paedagogisk arbejde.

Empowerment naevnes imidlertid i stigende omfang in-
den for arbejdet i sundhedsvaesnet som en vej til at lose
nogle af de store udfordringer, sundhedsvaesnet star over
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for: Hvordan kan vi ege brugerindflydelsen og mindske
uligheden i sundhed, og hvordan kan vi blive bedre til at
arbejde sundhedsfremmende?

Empowerment er ogsd et mangetydigt begreb, der kan af-
stedkomme diskussioner af dets definition og anvendelse,
men centralt i definitionen af empowerment er begreberne
.... magt, afmagt, undertrykkelse og frigorelse. Begrebet ta-
ger udgangspunkt i en kritisk forstaelse af og syn pa mag-
ten, der bade afspejler den ulige fordeling af ressourcer og
troen pa menneskers muligheder for at tilkeempe sig mere
magt over eget liv (Hvas & Thesen 2002: 5361-5364).

En strategi i indsatsen over for borgere, fx med kreeft, vil
empowerment indebzere, at man arbejder imod de me-
kanismer i sundhedsveasnet og samfundet som helhed,
der kan virke undertrykkende over for borgerens mulig-
heder for at forvalte sit eget livinden for en ramme, som
borgeren finder meningsfuld. Strategien tager ogsa sigte
pa at opheve eller reducere magtrelationer, hvor bor-
geren er i en 'underposition’ ift. andre, der sa vil veere i
en ’overposition, fx set ift. borgerens samfundsmaessige
position (uddannelse, kultur, tilknytning til arbejdsmar-
kedet og helbred) samt ift. roller som "patient/klient’, der
er athaengig af sundheds- og socialsektorens ydelser og
‘de professionelle’, der afgar, om og i hvilket omfang man
vil(kan) yde borgeren stotte, fx igennem en rehabilite-
ringsproces og styring af indsatsen.

Empowerment handler dermed grundleeggende om to
aspekter; at styrke borgerens (patientens) egne kreefter
og modvirke undertrykkende kreefter, der medferer en
afmagtsfolelse hos borgeren. Begge disse aspekter skal
veere til stede for, at man kan tale om empowerment
(Hvas & Thesen 2002: 5361).

Empowerment ses iser anvendt pa gruppeniveau, hvor
grupper af mennesker ikke har magt — eller tilkeemper sig
det - forst og fremmest gennem en indsats pé gruppe-
niveau. P4 individniveau har denne form for tilgang til
arbejde i sundhedsvaesenet ogsa sin berettigelse. Her be-
naevnes den ofte 'psykologisk empowerment’ og handler
om at eendre sit selvbillede: "Det handler om at afvise in-
dre og ydre, egnes og andres billede af sig selv, som en,
der ikke kan, en der ikke fortjener bedre, en som andre
har ret til at hundse med eller holde nede” (Hvas & The-
sen 2002: 5361-5364).

I det begrebsunivers, der anvendes inden for sundheds-
vaesnet, og som ogsa for fleres vedkommende fremtree-
der i denne rapport, er bl.a. ressourcetaenkning ift. bor-
geren, saltutogenese'!, patientautonomi og inddragelse
og kompetenceudvikling.

I en undersogelse om Patientinddragelse mellem ideal
og virkelighed ... beskrives de udfordringer, der er i feelles
beslutningstagning og dagligdagens mede mellem pa-
tient og behandler. Det konkluderes her, at der ligger et
potentiale i at arbejde med statte til den eksplicitte og pa-
tientinddragende dialog. Et sted, hvor udviklingen af pa-
tientinddragelsen kunne starte, er en vurdering af hvilke
forestillinger om egen og patienternes handlekompeten-
cer, der danner grundlag for faelles beslutninger omkring
valget af behandling [rehabiliteringsindsatser?] (Jacob-
sen m.fl. 2008: 15). Er der tale om forestillinger, der med-
virker til at give borgerne/patienterne ‘'magt’ over eget liv
og muligheder for at kunne veere inddraget i fastlaeggelse
af mal og valg af indsatsformer i et rehabiliteringsforleb
ved kreeft.

Egenomsorg og empowerment

- set ilyset af forlobskoordinering og rehabilitering
Setilyset af projektets tre indsatsomréder, isaer forlebsko-
ordinering som hovedindsats i det gennemforte projekt-
forlob, er der mange paralleller til egenomsorgsbegrebets
og empowermentbegrebets indhold og intentioner og s&
den méde, hvorpa forlebskoordinatorerne har praktiseret
koordinatorfunktionen og rehabiliteringsindsatserne pa.
Der skal her kort peges pa forhold som 1) identifikatio-
nen af borgernes ressourcer og belastninger som grund-
lag for en rehabiliteringsindsats, 2) inddragelse af bor-
geren i fastleeggelse af mal og valg af indsatsformer, 3)
styrkelse af borgernes mod, energi og muligheder for selv
at mestre og tage vare pa egen livssituation og de krav og
udfordringer kreeftsygdommen/-behandlingen afsted-
kommer i hverdagslivet, 4) deling af viden mellem borge-
ren og koordinatoren som fag-professionel og 5) statte til
at héndtere forlebet igennem ’systemet, hvor borgeren
ikke umiddelbart selv har viden og/eller 'magt’ til selv at
kunne handle i situationen.

Koordinatorerne ser ogsa ud til at have veaeret opmaerk-
somme pa at stotte de borgere, der pa grund af mang-

11. Begrebet stammer fra Aaron Antonovsky, der betegner det udgangspunkt, hvor man i sundhedsarbejdet iagttager hvorfor folk (for)bliver sunde og ikke kun

ser pa hvorfor de bliver syge (Antonovsky 2000: 30-32).
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lende personlige (psykiske) og sociale ressourcer ikke selv
har kunnet mestre situationen med en kreeftsygdom og de
vanskeligheder, som denne har medfert i hverdagslivet.

9.8.6 Borgernes oplevelse af organisering

og sammenhzang
I dette perspektivom borgeren vil vi ogsa se pa, hvorledes
borgerne har oplevet kommunernes organisering af til-
buddene i dette projektforleb. Isaer borgernes oplevelser
af tidspunktet for information om tilbuddet om koordi-
nering og rehabilitering i sygdomsforlgbet samt hvor og
hvornér borgeren mener, der er bedst at blive informeret
om tilbuddet samt oplevelser af ssmmenheng i forlebet
for borgerne. I de kvalitative interview (afsnit 9.8.2 og
9.8.3), der er beskrevet tidligere i dette perspektiv, er der
ogsa beskrevet veerdifulde og praksisneere erfaringer set
fra borgernes perspektiv.
Det skal ogsa naevnes, at kommunernes organisering af
indsatserne er ét af de elementer, der kan medvirke til,
atborgerne i hgjere grad bliver stand til at h&ndtere egen
sygdoms- og livssituation siledes, som det teoretisk er
belyst ovenfor i afsnit 9.8.4 om Egenomsorg og empower-
ment set i et forebyggelsesperspektiv.
Det forste vi vil se pd er nogle enkelte aspekter af borger-
nes oplevelser af organiseringen af indsatsen i kommu-
nerne og samarbejdet med hospitalerne; i forste omgang
tidspunktet for tilbuddet om koordinering og rehabilite-
ring (tabel 4.60).

Tabel 4.60: Var tidspunktet for tilbuddet om koordinering og rehabili-

tering placeret ........ (n=71)
o 4
E1 8 el P <
515|222
T oc 7] > -
.... for tidligt?
Ja 1 2 1 4 8
Nej 13 1 20 17 | 10 @ 60
Uoplyst 0 3 0 0 3
.... passende tidspunkt?
Ja 8 16 | 15 9 48
Nej 6 6 3 5 20
Uoplyst 0 3 0 0 3
.... for sent?
Ja 5 4 2 1 12
Nej 9 18 | 16 13 | 56
Uoplyst 0 3 0 0 3
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Uden at vi kender det konkrete tidspunkt for information
af borgerne om kommunernes tilbud, sé& ser det her ud
til, at det for borgerne er sket pé et passende tidspunkt.
En mindre del har syntes, at informationen blev givet for
tidligt eller for sent. Der ser endvidere ikke ud til at veere
vaesentlige forskelle mellem borgerne i de enkelte kom-
muner.

Det naeste er, hvornar borgerne mener, at det bedste tids-
punkt for information om tilbuddene er (tabel 4.61).

Tabel 4.61: Hvor og hvornar syntes du, der er bedst at blive infor-
meret om tilbuddet? (n = 71) (seet evt. flere kryds)

Herning
Randers
Skive
Viborg
Total

Pa sygehuset ved samtalen med lzege/sygeplejerske om din

sygdom?

Ja 3 10 4 5 22
Nej 11 15 14 9 49
Pa sygehuset under eller ved afslutningen af behandlingen?
Ja 9 10 12 9 40
Nej 5 15 6 5 31
Hos din egen leege?

Ja 2 4 2 1 9
Nej 12 | 21 16 = 13 | 62
Pa kommunen, nar jeg selv henvender mig?

Ja 1 3 0 0 4
Nej 13 22 18 14 64
Total 14 25 18 14 71

Andre forslag/bemaerkninger:

* Bedre koordinering mellem kommune og hospital
¢ Lgbende information, ikke for meget pa én gang
¢ Nar man har brug for hjeelp

 Har ikke overskud pa et sygehus

* Meget individuelt

* Sammen med anden information

» Overgang fra hospital til hjemmet vigtig

* Snakke med socialradgiver

* S4 tidligt som muligt

Her tegner der sig et billede af, at mange borgere ansker
information om kommunernes tilbud om koordinering
og rehabilitering pa sygehuset under eller ved afslutning
af behandlingen. En del borgere syntes ogsa, at denne in-
formation bedst gives pa sygehuset under samtaler med
leege/sygeplejerske om sygdommen (diagnosetidspunk-
tet?). Derimod mener mange borgere, at det ikke skal ske
hos egen laege, eller nar borgerne evt. selv henvender sig
pa kommunen.

I de bemerkninger og andre forslag borgerne har tilfo-
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jetibesvarelserne fremtraeder den individualitet, der ma
veere, men ogsa at information om tilbuddene ser ud til
at veere af vaesentlig betydning.

Herefter vil vi se pa oplevelser af sammenhaeng imellem
borgernes behov og kommunernes indsats (tabel 4.62).

Tabel 4.62: Var der sammenhaeng mellem dine behov og kommu-
nens tilbud? (n=71)

o @2

= (7} o 2

E 2 > 8§ =

Q 1] X - <)

b o« 7] > -
| hgj grad 0 5 3 3 11
| nogen grad 3 5 3 1 12
I ringe grad 2 0 1 0 3
Slet ikke 5 3 4 6 18
Ved ikke 0 1 0 0 1
Ikke relevant 4 11 7 4 26
Total 14 25 18 14 71

I denne besvarelse af borgernes oplevelse af sammen-

haeng mellem borgernes behov og kommunernes tilbud
oplevede 32%, at der i hoj eller nogen grad var sammen-

haeng mellem borgernes behovogkommunens tilbud; ca.

30% oplevede manglende sammenhang; 38% ved ikke
eller ogsa har spergsmalet ikke vaeret relevant. Borgerne i
Randers Kommune skiller sig her ud med en, i forhold til
det lille materiale, noget mere positiv oplevelse, end det
er tilfeeldet for de tre ovrige kommuner.

Der ser her ud til at veere en stor udfordring for kom-
munerne og en forlgbskoordinator at sikre sammen-
heeng imellem borgernes behov og kommunernes
rehabiliteringstilbud; og ikke mindst borgernes ople-
velser heraf.

Pa et uddybende spergsmadl om borgernes oplevelse af

Tabel 4.63/a: Var der sammenheeng i forlgbet for dig pa den made

... at samarbejdet om dit forlgb fungerede godt i kommunen?
(n=71)

o 2

4= o o D

E B 2 8 E

o © = 2 °

T o n > (=
| hgj grad 5 7 11 6 29
| nogen grad 3 7 3 5 18
| ringe grad 1 1 1 0 3
Slet ikke 4 0 0 0 4
Ved ikke 1 3 0 1 5
Ikke relevant 0 7 3 2 12
Total 14 25 18 14 71
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sammenheng far vi et billede af, hvori sammenhaeng
eller manglende sammenhang kan se ud for borgerne
(tabel 4.63/a-f).

Borgernes oplevelse af sammenhang i forlgbet i kom-
munen ser ud til for ca. 66% at have fungeret i hoj eller
nogen grad. Kun fa borgere havde en oplevelse af mang-

lende sammenheng.

Tabel 4.63/b: Var der sammenhzaeng i forlebet for dig pa den made

.... at der var et godt samarbejde mellem kommunen, sygehu-
set og evt. din egen laege? (n=71)

o @2

= (7} o <

E 2 > 8§ =

(7] 3] X = o

T o 7] > =
| hgj grad 4 10 5 2 21
| nogen grad 1 4 1 1 7
I ringe grad 0 0 0 1 1
Slet ikke 4 1 0 0 5
Ved ikke 1 4 5 3 13
Ikke relevant 4 6 7 7 24
Total 14 25 18 14 71

I forhold til oplevelsen af sammenhaeng i indsatsen mel-
lem kommunen, sygehuset og evt. egen leege er billedet
mere uklart. Her svarer kun 38%, at de oplevede en sam-
menheng i forlobet mellem disse aktorer, medens 52%
ikke ved om der har veeret sammenhaeng i forlobet, eller
ogsé har de ikke oplevet det relevant i deres forlgb.

Andre aspekter i oplevelsen af sammenhang i forlebet
for borgeren er, som vistitabel 4.63/c-4.63/f, om borge-
ren 1) har medt for mange fagpersoner, 2) var i tvivl om,
hvem borgeren skulle henvende sig til med sine behov
for hjeelp og 3) om borgeren fik den information, som

denne havde brug for?

Tabel 4.63/c: Var der sammenhzaeng i forlgbet for dig pa den made

.... at du ikke modte for mange fagpersoner? (n=71)

o 2

= (7} o 2

E 2 > 8§ =

Q ] X - <)

I o 7 > =
| hgj grad 4 4 10 5 23
| nogen grad 1 6 3 4 14
| ringe grad 0 1 0 0
Slet ikke 5 7 1 2 15
Ved ikke 1 3 1 0 5
Ikke relevant 3 4 3 3 13
Total 14 25 18 14 71



Oplevelser af modet med fagpersoner i borgerens forlab
viser et noget spredt billede; 50% har i hej eller nogen
grad oplevet, at der var sammenheang i forlebet, fordi der
ikke var for mange fagpersoner involveret i forlgbet, 23%
hariringe grad eller slet ikke oplevet sammenheeng i for-
lobet og 27% ved ikke, eller har ikke oplevet sporgsmalet
relevant ift. sammenheaeng i forlgbet og antallet af fagper-
soner, som de har medt i forlebet.

Dette aspekt rummer givetvis et fokusomréde i udvikling
afrehabiliteringsindsatsen, og kan méske ogsa veere med
til at begrunde etablering af koordinerende funktioner i

kommunerne og pé hospitalsomradet.

Tabel 4.63/d: Var der sammenhzaeng i forlebet for dig pa den made

.... at du ikke var i tvivl om, hvem du skulle henvende dig til
med dine behov for hjaelp? (n=71)

o 0

= o o =

E 2 > 8§ =

(7] 3] X = o

T o 7 > ]
| hgj grad 8 14 | 13 8 43
| nogen grad 2 4 4 3 13
| ringe grad 0 1 0 0 1
Slet ikke 2 5 0 1 8
Ved ikke 0 0 0 1 1
Ikke relevant 2 1 1 1 5
Total 14 25 18 14 71

79% af borgene oplevede i forlabet i hoj eller nogen grad
sammenheng i forlobet pa den made, at de ikke var i
tvivl om, hvem de skulle henvende sig til med sine be-
hov for hjelp; 13% oplevede i ringe grad eller slet ikke
sammenheng i forlabet, fordi de var i tvivl om, hvem de
skulle henvende sig til med egne behov for hjelp.

Tabel 4.63/ e: Var der sammenhaeng i forlgbet for dig p4 den made

.... at du fik den information, du havde brug for? (n=71)

o @2

= o o =

E B 2 8 E

o © = 2 ]

T o 7 > ]
| hgj grad 7 22 14 7 50
| nogen grad 4 2 3 6 15
I ringe grad 0 1 0 0 1
Slet ikke 3 0 0 0 3
Ved ikke 0 0 0 1 1
Ikke relevant 0 0 1 0 1
Total 14 25 18 14 71
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Derimod ser det ud til, at borgeren oplevede sammen-
haengiforlgbet gennem den information, de fik og havde
behov for (tabel 4.64/¢); det var tilfaeldet for 92% af bor-

gerne.

Tabel 4.63/f: Var der sammenhaeng i forlebet for dig pa den made

.... at du selv kunne handtere din situation? (n=71)

o 2

= (7} o 2

E 2 > 8§ =

Q ] X - <)

= o (7] > =
| hgj grad 3 18 12 7 40
| nogen grad 6 5 2 4 17
| ringe grad 1 0 0 1 2
Slet ikke 3 1 2 2 8
Ved ikke 0 1 2 0 3
Ikke relevant 1 0 0 0 1
Total 14 25 18 14 71

Delkonklusion og perspektivering
Mange af de aspekter, der er beskrevet ovenfor kan have
veeret med til at etablere grundlaget for den oplevelse,
som borgerne har givet udtryk for ift. spergsmalet om
sammenhengen i forlebet pd den mdde, at borgeren selv
kunne héndtere sin situation; 80% af borgerne havde i
hgj eller nogen grad en oplevelse af ssmmenhang, 14%
havde i ringe grad eller slet ikke en oplevelse af sammen-
hengiforlpbet, s& de selvkunne héndtere den situation,
de befandt sig i.
Den sammenhang, som vi har iagttaget, er den som Hol-
leender & Nemming (2006: 13) benaevner forlebsoriente-
ret koordination eller sammenhang, og som Antonovsky
(2000) beneevner med tre begreber: begribelighed, der
henviser til i hvillken udstreekning borgeren opfatter in-
dre og ydre stimuli som kognitivt forstaelige, ordnede og
sammenheaengende; hdandterbarhed, i hvilken udstraek-
ning borgeren oplever, at der star ressourcer til dennes
radighed, der er tilstraekkelige til at klare de krav borge-
ren stilles over for; meningsfuldhed, der henviser til, at
borgeren oplever, at de krav de stilles over for har en sé-
dan betydning, at de er veerd at engagere sig i og bruge
kreefter pa (Antonovsky 2000: 24-37).
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9.9 Organisation

I dette afsnit analyseres organiseringen af indsatsen med re-

habilitering, forlebskoordinering og arbejdsfastholdelse hos

borgere med kreeft i de fire projektkommuner. Specifikt ana-

lyseres organisering af indsatsen i kommunerne, herunder

forhold, der ser ud til at fremme og heemme udviklingen af

helhedspraeget, koordineret og sammenhangende rehabili-

teringsindsats over for borgere med kreeft. Hovedtemaerne i

denne del af erfaringsopsamlingen omfatter:

¢ Organisering, opgaver og ansvarsfordeling af indsat-
serne.

* Faglighed og kompetencer til varetagelse af indsatser
med rehabilitering og koordinering.

* Organisering af information af borgeren om tilbud-
dene i kommunen og adgang hertil.

e Sammenhangiindsatsen over for borgeren i organisa-
torisk perspektiv.

Belysningen af ovenfor naevnte hovedtemaer indledes

med en beskrivelse af materiale og metode for analyse af

organisationsperspektivet. Undervejs i de enkelte dele af

dette hovedafsnit perspektiveres erfaringer og resultater

fra projektet med viden fra litteratur og delkonklusioner

treekkes frem.

9.9.1 Materiale og metode

Udgangspunktet for analyserne af system- eller organi-
sationsdelen i projektet er den model, der er beskrevet i
fig. 2.7 irapportens del 2 om Organisering, gennemforelse
og metode (afsnit 6.4: Evalueringsdesign). Modellen byg-
ger pa en MTV-referenceramme der omfatter folgende
organisatoriske elementer: 1) deltagere, 2) teknologi (de
tre indsatsomrader i projektet), 3) organisering og 4) om-
verden. Det centrale i den beskrevne analysemodel og
de elementer, der indgér i modellen er, at endringer i ét
af de tre elementer (teknologi, deltager og organisering)
kan gore det nadvendigt at eendre i én eller begge af de
ovrige to, set i forhold til muligheder og begreensninger
i omverden. Ud over de fire naevnte elementer inddrages
aspekter af lovgivningen, ligesom analyser pa det organi-
satoriske plan efterfolgende danner baggrund for en kort
belysning af nogle skonomiske aspekter omkring kom-
munernes indsats inden for projektets tre indsatsomra-
der i afsnit 9.10 — @konomi.

Organisationsanalysen har overvejende karakter af en
kvalitativ, retrospektiv analyse baseret pa data fra doku-
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menter og interviews. Materialet bag organisationsana-
lysen bygger séledes pa data indsamlet gennem
* beskrivelser i de fire forlobskoordinatorers logbeger
¢ individuelle sporgeskemainterviews af borgere, 'kon-
taktpersoner’ pa hospitalsafdelinger, sagsbehandlere
og virksomhedsledere samt Kraeftens Bekeempelse
¢ fokusgruppeinterviews af kommunale repraesentan-
ter, forlobskoordinatorer, praktiserende lager, repree-
sentanter fra nogle af regionens hospitaler og Kreaeftens
Bekaempelse
¢ andre dokumenter som journalnotater fra de enkelte bor-
gere, referater fra projektmeder, statusbeskrivelser m.v.
I de datakilder, der er naevnt ovenfor, er der dels sagt ind-
samlet forudgéende forventninger til projektets indsats-
omrader i udviklingsfasen, erfaringer og refleksioner un-
dervejs i afprovningsfasen, og erfaringer og refleksioner i
evalueringsfasen af projektet.
Logbeager: De fire kommuners forlobskoordinatorer har,
undervejs i hele projektforlgbet, fort en omfattende log-
bog med dokumentation bl.a. af organisatoriske "haen-
delser’ og initiativer, egne erfaringer og refleksioner m.v.
Logbogen er beskrevet ud fra den enkelte koordinators
egen prioritering af aspekter, som denne har vurderet
som vaesentlige at fastholde i erfaringsopsamlingen. Der
har saledes ikke veeret fastlagt nogen feelles struktur og
temaer for denne del af erfaringsopsamlingen, hvorfor
de enkelte logboger fremstar meget forskellige mht. ind-
hold og systematik. Denne forskel udger en begraensning
i muligheden for, pa sammenlignelige punkter, at kunne
analysere de organisatoriske aspekter systematisk pa
tveers af de enkelte kommuner ud fra denne del af mate-
rialet. Materialet rummer, pa trods af forskelligheden, en
reekke betydningsfulde data til belysning af de organisa-
toriske aspekter i projektet.
Individuelle interviews: For at opsamle erfaringer fra sa-
vel borgere, samarbejdspartnere og de fire kommuners
forlebskoordinatorer i forhold til organisering af de tre
indsatsomréder i projektet er der gennemfort en reekke
individuelle interviews; dels som semistrukturerede kva-
litative interviews hos fire borgere, to sagsbehandler og
to virksomhedsledere pa beskeftigelsesomradet; dels
som strukturerede sporgeskemainterviews fra 20 hospi-
talsafdelingers ’kontaktpersoner’; dels som strukture-
rede spergeskemainterviews af fire repraesentanter fra
Kreeftens Bekaempelse.



Pa grund af storre organisatoriske endringer i organise-
ringen af hospitalernes afdelings-/afsnitsstruktur i den
periode, hvor projektet har forlgbet har det ikke veeret
muligt at folge den struktur for interview pd hospitaler-
ne, der er afspejlet i bilag 3, hvor alle inkluderede afde-
linger i projektet er beskrevet. Enkelte afdelinger/afsnit
har ikke veeret mulige at f4 kontakt med og en afdeling er
ekskluderet pga. manglende interesse for projektet.
Fokusgruppeinterviews: Gennem en raekke semistruk-
turerede fokusgruppeinterviews af repraesentanter fra
kommunerne, de praktiserende laeger, hospitaler i Regi-
on Midtjylland og Kraeftens Bekeempelse blev der tidligt
i udviklingsfasen af projektet indsamlet forventninger og
faglige overvejelser vedr. det projekt, der efterfglgende
skulle gennemfores i praksis i kommunerne.

Ved evalueringen af projektet er der alene gennemfort et
semistruktureret fokusgruppeinterview af de fire kom-
muners forlebskoordinatorer. Erfaringerne fra ovrige
aktorer, bl.a. de involverede hospitaler og Krzeftens Be-
keempelse, er opsamlet gennem de ovenfor navnte indi-
viduelle spgrgeskemainterviews. De praktiserende leeger
er ikke blevet geninterviewet, da det her vist sig igennem
projektforlebet, at de kun i meget begraeenset omfang har
veeret involveret.

Andre dokumenter: I analysen af de organisatoriske aspek-
ter af projektet inddrages endvidere i begraenset omfang
data fra de enkelte borgeres journaler, referater fra projekt-
meder, statusmoder m.v. hvor der her optraeder data, der er
med til at belyse de organisatoriske aspekter.

9.9.2 Organisering af forlobskoordinatorfunktionen i
kommunen

Det forste element i en organisationsanalyse af forlebs-
koordinering, rehabilitering og arbejdsfastholdelse i fire
kommuner handler om den méde kommunerne valgte
at organisere arbejdet i projektforlabet pé. Arbejdet med
at tilbyde koordinering af rehabiliteringsindsatsen hos
borgere med kraeft har veeret organiseret pa principielt to
forskellige méder i de fire projektkommuner; en organi-
sering i sundhedsomrédet og en organisering i beskeefti-
gelsesomradet. Dermed er der grundlag for at opsamle
forskellige erfaringer med organisering af en koordine-
rende funktion pa det kommunale plan.

Beslutningen om den konkrete organisatoriske placering af
den enkelte forlgbskoordinator og dermed forankringen af
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projektet i hver af de fire kommuner har veret overdraget
kommunerne. De eneste styrende rammer for selve orga-
niseringen af indsatsen var, at kommunerne skulle kunne
lofte opgaven med alle tre indsatsomrader i projektet.

I oversigtsform har projektet og forlebskoordinatoren
veeret organiseret og forankret pa folgende méde i de fire
kommuner (tabel 4.64 pa side 180).

Med de fire kommuners forskellige organisering af koor-
dinatorens funktion henholdsvis i sundhedsomradet og
i beskeeftigelsesomrédet kan det antages at de resultater,
som denne undersggelse viser, er influeret af den enkelte
kommunes organisatoriske kontekst. Nogle af de orga-
nisatoriske forhold, der kan have pévirket resultaterne i
projektet er opstillet i tabel 4.65 pa side 181.

Det har ikke i afprevningsfasen af projektet veeret muligt
at iagttage, om der er sket stabile @ndringer i kommu-
nernes arbejdsformer, samarbejde og kommunikation
ved rehabilitering hos borger bl.a. med kreeft. I rappor-
tens del 5, afsnit 10.7 om Implementering i kommunerne
er der imidlertid beskrevet en raekke sendringer, der ty-
deligt viser, at der er tegn pa @ndringer i kommunernes
arbejdsformer, samarbejde og kommunikation.

I det neeste afsnit af denne organisationsanalyse beskri-
ves erfaringer vedr. etablering af samarbejdsrelationer,
sével internt, som eksternt i forhold til mange forskellige
samarbejdspartnere. I forhold til erfaringerne med selve
koordineringsindsatsen henvises der til afsnit 9.4.2 om
Forlgbskoordinering.

Delkonklusion og perspektivering

Ud fra de data, der er opsamlet i evalueringen af pro-
jektets resultater, kan der ikke siges noget sikkert om,
hvorledes og i hvilket omfang de ovenfor naevnte aspek-
ter kan have ovet indflydelse pa projektets resulta-
ter. P4 samme made kan der ikke drages nogen sikker
konklusion ud af data fra evalueringen, der kan pege
pé hvilken form for organisering, der vurderes at veere
den mest hensigtsmaessige ift. en helhedspraget reha-
biliteringsindsats over for borgere med kreeft. Der kan
imidlertid peges pa nogle punkter, som den enkelte
kommune beor iagttage ved implementering af en for-
lebskoordinatorfunktion over for borgere med kreeft; og
maske ogsa over for andre grupper af borgere med kro-
niske helbredsproblemer:
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Tabel 4.64: Organisering af koordinationsfunktionen i de fire kommuner.

Kommune

Herning Kommune

Randers Kommune

Skive Kommune

Viborg Kommune

Organisering

Organisatorisk har projektet vaeret placeret i sundhedsomradet — rehabilitering og patientuddannelse.
Projektet har veeret placeret fysisk i Sundhedsafdelingen, der er en del af forvaltningen. Tilbud og aktiviteter, fx
i form af treening finder sted i borgerens hjem, i tilknytning kommunens genoptreeningsenhed eller pa sygehu-
set med betaling fra kommunen. Samtaler med borgeren har fx foregaet pa kommunen i Sundhedsafdelingen
eller i borgerens hjem.

Koordinatoren har haft et teet samarbejde med andre dele af Sundhed og omsorg — fx Visitationsenheden,
Aktivitet og Pleje (hjemmeplejen). Der har vaeret et begreenset samarbejde til Jobcenter Herning.

Kommunen har en omfattende sundhedspolitik, der bl.a. omfatter indsatser over for borgere med kroniske
sygdomme. Her fokuseres der bl.a. pa indsatser, der kan fremme evnen til at leve med en kronisk sygdom og
forebygge forvaerring, uden at borgere med kreeft neevnes som specifik indsatsomrade.

Organisatorisk har projektet vaeret placeret i sundhedsomradet — rehabiliteringsomradet.

Projektet har veeret placeret fysisk i Randers Sundhedscenter, der har en raekke kommunale tilbud samt huser
frivillige organisationer, bl.a. Kreeftens Bekeempelses Radgivning og café.

De borgere, der kommer pa centret kommer for en lang raekke traeningsmaessige og sociale aktiviter, savel
kommunale som frivillige tilbud. Bygningsmaessigt deler man lokaler med andre omrader som sundhedsplejen
og et center for screening for brystkreeft.

Koordinatoren har haft et teet samarbejde med andre afdelinger/forvaltninger — fx Visitationsenheden, Aldre-
omrédet og Familieafdelingen samt Jobcenter Randers i forbindelse med arbejdsfastholdelsesindsatsen.
Kommunen har, bl.a. gennem Vision 2016 formuleret konkret politik og indsatsomrade, bl.a. en politik med en
vifte af projekter over for bestemte malgrupper uden, at der dog naevnes noget om borgere med kreeft.

Organisatorisk har projektet vaeret placeret i beskaeftigelsesomradet — social- og arbejdsmarkedsomradet.
Projektet har veeret fysisk placeret i Jobcenter Skive, der varetager indsatsen over for sygemeldte eller ledige
borgere. De borgere, der kommer i denne del af kommunens administration, har behov for indsatser i forhold til
beskaeftigelse og den hertil knyttede skonomiske forsgrgelse.

Koordinatoren har haft et begreenset samarbejde med andre dele af kommunens forvaltninger. | kommunen er
sundhedsomradet organiseret inden for Social- og arbejdsmarkedsforvaltningen. Koordinatoren har i begreen-
set omfang har haft samarbejde til de dele af kommunen, der beskaeftiger sig med indsatser over for kronisk
syge borgere.

Kommunen har udarbejdet en sundhedspolitik, der bl.a. omfatter indsatser over for borgere med kroniske
sygdomme uden, at borgere med kraeft naevnes. Man har aktuelt udarbejdet et virtuelt Forebyggelses- og
radgivningscenter (FRC), der séledes i en ‘'murstensles’ form informerer om kommunens forebyggelsestilbud.

Organisatorisk har projektet veeret placeret i beskeeftigelsesomradet — beskeeftigelsesforvaltningen, Jobcen-
ter Viborgs afdeling for Virksomhedsservice, der bl.a. rummer kommunens sygedagpengemedarbejdere og
virksomhedskonsulenter.

Projektet har veeret fysisk placeret i den del af Beskaeftigelsesforvaltningen, der varetager indsatsen over for
sygemeldte eller ledige borgere. De borgere, der kommer i denne del af kommunens administration, har behov
for indsatser i forhold til beskeeftigelse og den hertil knyttede skonomiske forsgrgelse.

Koordinatoren har haft et begreenset samarbejde med andre dele af kommunens forvaltninger, herunder
Sundhedsafdeling.

Kommunen har udarbejdet en forebyggelses- og sundhedspolitik, der bl.a. omfatter implementering af kroni-
kerprogrammer over for bl.a. borgere med kraeft.

¢ i hvilket omfang skal kommunens valg af fokus og per- aktorer, som koordinatorens virksomhed er indlejret i

spektiv leve op til den helhedstenkning, der kende- og aftheengig af?

tegner definitionen af kraeftrehabilitering?

e hvad skal kendetegne kommunens handlemonster

¢ hvilke signaler fremmer versus haemmer borgerens ved implementering af visioner og politik pa rehabili-

oplevelse af tilgeengelighed i kommunens forebyggel- teringsomradet?

sesindsats, setiforhold til indsatsens fysiske placering, Flere af de naevnte iagttagelsespunkter kan endvidere

synlighed og udtryksform? antages at spille en forskellig rolle for forskellige grup-

e hvilken samarbejds- og kommunikationsform skal per af borgere; iseer de borgere, der ofte omtales som

kendetegne relationen mellem borgeren og kommu- ’ressourcesvage’ borgere, der i profilen af de inkluderede

nen samt mellem koordinator og de interne/eksterne  borgere er kendetegnet ved et lille socialt netveerk og lav
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Tabel 4.65: Kendetegn ved organisationer og betydning for praksis

Kommunens ......

— valg af fokusomrade og perspektiv ved forankring af koordinator-
rollen

— fysiske lokalisering af tilbuddet

— kultur for samarbejde og kommunikation

— visioner, politik og gkonomi

uddannelse med en erhvervsmaessig beskeeftigelse pa
fagleert niveau eller derunder. Man kan maske udtrykke
barrieren for den gruppe borgere pd folgende méade:

"Det nytter jo ikke noget, at der er én indgang til kom-
munen, hvis det, der er bag indgangen er en uoversku-
elig labyrint”!

Kilde. Hjemlgseavisen Hus Forbi

Det har ogsa veeret droftet undervejs i udviklingen og af-
provningen af projektets tre indsatsomréder, at der ser
ud til at veere en tendens til at de tilbud, som savel offent-
lige som private organisationer opretter, i storre omfang
er anvendelige og benytters af sdkaldt ressourcestaerke’
og velformulerede borgere end tilfeeldet er for de sakald-
te ressourcesvage’ borgere.

Det ovenfor beskrevne aspekt rummer elementer af et
fokusomrdde i dansk sundhedstjenesteforskning, der
ombhandler social ulighed i sundhed. Talrige undersogel-
ser peger p4, at der er en sammenhaeng mellem sundhed
og social status, fx i forhold til sociale relationer, uddan-
nelse og arbejde (fx Juel 2008; Sundhedsstyrelsen 2005/
bilag 8.1). I en rapport fra Sundhedsstyrelsen om Borger-
rettet forebyggelse og lighed i sundhed peger man bl.a. pa
behovet for kompetencer hos professionelle, tveerfagligt
og tveersektorielt samarbejde og ikke overvejelser om
indsatsernes organisatoriske forankring. Her er det af
betydning, at forankringen indteenkes tidligt i et projekt-
forleb, at resultaterne af indsatserne dokumenteres og
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...... og praksis i forhold til prioritering af

borgernes sundhed og livskvalitet.
borgernes beskeeftigelse og selvforsergelse.

et ‘center’ med konkrete borgerrettede aktiviteter og samveers-
muligheder.

en administrativ funktion uden konkrete borgeraktiviteter og sam-
veaersmuligheder

en 'murstensles’ struktur, der ikke umiddelbart synlig for borgerne..
en anerkendende, aben og inkluderende samarbejds- og kom-
munikationsform.

en ekskluderende og bureaukratisk preeget samarbejds- og kom-
munikationsform.

en proaktiv politik med dedikerede gkonomiske ressourcer.
en reaktiv politik, overvejende baseret pa pulje- og projektmidier.

bakkes op af politikere, ledelse, kolleger og malgruppen
(Sundhedsstyrelsen 2007: 22-23).

9.9.3 Arbejds- og samarbejdsformer i forhold

til koordinering
I afsnit 9.6 og 9.7 er 'teknologien” eller fremgangsma-
derne i rehabiliteringsindsatsen belyst, dels som en bred
vifte af rehabiliteringstilbud i offentlig og privat regi, dels
som stotte til arbejdsfastholdelse. Med forlebskoordi-
neringens centrale placering(afsnit 9.5) i projektet bely-
ser dette afsnit en reekke strukturer og sammenheenge
i forhold til organisering af arbejdet og samarbejdet om
koordinering af rehabiliteringsindsatsen ved kreeft i de
fire kommuner. Det sker med inspiration fra en MTV-
rapport om Tuveersektorielt samarbejde mellem almen-
praksis og hospital — scared care (Holm 2006), der belyser
grundlaget for at implementere en ny samarbejdsform i
sundhedsvaesenet ud fra en teorien om scared care'? ; en
samarbejdsform, der indgar som et element i Sundheds-
styrelsens anbefalinger om organisering af en sammen-
haengende indsats pé kronikeromradet.
Sigtet med denne delanalyse er, at belyse forskellige
strukturer for samarbejde i komplekse organisationer,
redegor for kendetegn i den samarbejdsform, der karak-
teriserer kommunernes koordinatorfunktion, herunder
de konsekvenser forskellige arbejds- og samarbejdsfor-
mer kan have for sikring af et godt og sammenhangende
rehabiliteringsforleb for borgere med kreeft.
Et rehabiliteringsforlob mé tage udgangspunkt i de mu-
ligheder, der er eller kan skabes inden for de forskellige

12. Scared care kan defineres pa folgende made: "Scared care anvendes ndr ansvaret for sundhedsindsatsen over for patienten er delt mellem individuelle eller
teams, der er en del af selvsteendige organisationer eller ndr stcerke organisatoriske greenser forekommer” (oversat efter: Sundhedsstyrelsen 2006: 34)

REHABILITERING HOS BORGERE MED KREFT

181



182

DEL 4 — KREFTREHABILITERING I FIRE KOMMUNER

sektorer. Samarbejde mellem mange faggrupper med
forskellige specialer fra forskellige sektorer samarbejder
for - sammen med borgeren, at nd de mal der ma veere
med indsatsen. Nar tveerfagligt og tveersektorielt sam-
arbejde er vigtigt er det fordi, at borgerens situation og
rehabiliteringsbehov ofte er mangefacetteret og kraever
fleksible, tveerfaglige og tvaersektorielle losninger. Et godt
tveerfagligt samarbejde forudseetter ogséa god faglig eks-
pertise hos de enkelte grupper og den enkelte fagperson
(Marselisborgcentret 2004: 35).

De mange fagpersoner der er, eller kan vere involveret i
rehabilitering hos borgere med kreeft, er socialradgiver,
sygeplejerske, lege, fysioterapeut, ergoterapeut, psyko-
log, dieetist, hjemmehjelper, sagsbehandler, socialpae-
dagog, leerer m.fl.

Ilitteraturen beskrives mindst fire principielle former eller
'scenarier’ af faglige og tveerfaglige samarbejdsformer, der
kan veere med til at illustrere den méade, som samarbejdet
ved rehabilitering hos borgere med kreeft. [ fig. 4.6 side 183
er 'scenarier’ af arbejds- og samarbejdsformer opstillet
sammen med afheengighedstyper kendetegn for koordi-
nering ved de enkelte arbejds- og samarbejdsformer.

Ved iagttagelse af sundheds- og socialsektorens arbejds-
og samarbejdsformer i forhold til rehabilitering over for
borgere med kraeft kan tre af de i fig. 4.6 side 183 naevnte
fire former ses i praksis. Der er imidlertid ofte tale om
mere eller mindre blandede former, iseer hvis forlgbet
streekker sig over mere end ét eller ganske fa kontakter i
et rehabiliteringsforleb. Dette kendetegn for de to sekto-
rer vurderes at gore sig geeldende pa tilsvarende méde i
de fire projektkommuner.

Den unidisciplinzere indsats kendetegner den made,
som fx en praktiserende leege arbejder pd, nar denne
meder borgeren i sin konsultation fx med gnske om hen-
visning til en dieetist, nir en sagsbehandler pé sygedag-
pengeomradet moder borgeren ved opfelgning pa syge-
dagpengesagen, eller kommunernes forlobskoordinator
fx via telefon informerer borgeren om et motionstilbud.
Der er her tale om organisatorisk selvsteendige og fag-
ligt autonomt fungerende aktorer, der ikke systematisk
sammenkader rehabiliteringsindsatserne, ligesom der
ikke bliver formuleret feelles mél for indsatsen. Det er
alene borgeren, der kan overskue det samlede forlob
og har gjort sig mélene klar for rehabiliteringsindsatsen
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‘output, fx at eendre sin kost og motionere mere samt
komme tilbage i jobbet, nar treetheden og folgerne efter
kemobehandlingen har fortaget sig. Gennemforelsen af
den enkelte indsats er ikke athaengig af de ovrige aktgrers
medvirken og fordre ikke i sig selv en tidsmaessig koordi-
nering.

Den multidisciplinzere indsats kendetegner en raekke
unidisciplinert arbejdende fagpersoner, der fortsat ar-
bejder autonomt, men har et felles felt — rehabilitering
af en borger med kraeft som felles og sammenbindende
fokus. For at kunne praktisere denne samarbejdsform er
det nedvendigt, at rehabiliteringsindsatsen er standardi-
seret og i et vist omfang tidsmeessigt koordinet aktererne
imellem.

Da kreeftrehabilitering er et relativt nyt felt for kommu-
nerne, og der samtidigt endnu ikke er formuleret na-
tionale eller ’kommunale’ standarder eller programmer
for rehabilitering ved kreeft vil samarbejdet rumme en
betydelig grad af 'tilfeeldighed’, forstdet pa den méde, at
rehabiliteringsindsatsen vil forekomme usystematisk,
ukoordineret og alene vaere preeget af den enkelte aktor
(faggruppes) egne faglige normer og initiativer over for
borgerens rehabiliteringsbehov.

Den interdisciplinaere indsats er en videreudvikling af
den multidisciplinaere samarbejdsform med formulering
af et feelles mal for en individuel rehabiliteringsindsats
over for den enkelte borger. Der kan ogsa argumenteres
for at de overordnede mal, der fx er beskrevet i Kraeftplan
II fra Sundhedsstyrelsen (2005) kan udger 'det feelles mal’,
hvorimod de enkelte faggrupper retter deres indsats.
Erfaringerne i projektforlgbet viser, at der ikke eller kun
sporadisk kan iagttages samarbejdsformer, hvor der so-
ges etableret en klar og feelles forstaelse for mélet i en
given rehabiliteringsindsats over for en konkret borger.
Et af de steder, hvor det har kunnet ses i nogle af de be-
skrevne forlgb er der, hvor fx en fagperson pa en hospi-
talsafdeling direkte samarbejder med kommunens for-
lobskoordinator og borgeren om en given indsats, eller
hvor koordinatoren fx samarbejder med kommunens
familieafdeling, hjemmepleje eller sygedagpengemedar-
bejder om en borgers situation.

Den transdisciplinaere indsats kendetegner den form for
teamsamarbejde, der ligger teettest pa Hvidbogens re-
habiliteringsbegreb fra Marselisborgcentret (2004). I det
transdisciplineere samarbejde indgar en reekke af fagper-
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Fig. 4.6: Scenarier af faglige og tveerfaglige samarbejdsformer samt krav til koordinering (inspireret af: Holm 2006: 59-61 og Lauvas 1997:

45-46

Struktur for samarbejde
Unidisciplinzer

Indsats A Borger

Multidisciplinaer
Indsats A
Indsats B

Borger

Indsats C

Interdisciplinaer

Indsats A

Indsats B Mal

Indsats C

Transdisciplinzer

Indsats A

Indsats B

Indsats C

Borger

Borger

Afhaengighedstyper

Ingen afhaengigheder i forhold til andre fag-
professionelle eller et team.

Arbejdsformen er udpraeget autonom

| denne model indgar en reekke af selv-
steendige fag-professionelle i en rehabilite-
ringsindsats over for borgere. Det enkelte
medlems fragmenterede og autonome
arbejdsform er bevaret som i den unidiscipli-
nzere arbejdsform.

| denne model, der er en videreudvikling af
modellen med multidisciplineert samarbejde,
er der formuleret faelles mal, som de enkelte
akterer indgar et forpligtende samarbejde om
at opfylde.

Den enkelte akters autonome arbejdsform er
fortsat bevaret.

| denne model er der tale om en tre kende-
tegn: 1) et team, der varetager en raekke af
koordinerede indsatser, 2) et feelles udvik-
lingsansvar over for teamets aktorer ud fra
egen ekspertise og 3) roller og ansvar er delt
mellem de enkelte teammediemmer.

| denne model er den autonome arbejdsform
aflost af et tvaerfagligt teamsamarbejde.

Koordinering

Meget lidt velegnet som arbejdsform, da
modellen rummer en lang raekke problemer
i sikring af en sammenhangende og koordi-
neret indsats.

Kraever udpraeget standardisering af indsat-
sen.

Rummer samme former for koordinerings-
problemer som i den unidisciplinaere form.
Kun indsatsens "output’ binder de enkelte
aktgrer sammen, hvorfor indsatsen skal
veere standardiseret og tidsmeessigt koordi-
neret, hvis denne arbejdsform skal kunne na
malene for rehabiliteringsindsatsen.

| denne model sgges koordineringsproble-
mer svarende til den multidisciplinaere form
lost gennem fastleeggelse af et feelles mal for
de enkelte aktorers indsats.

Der vil her fortsat veaere brug for en udstrakt
grad af standardisering og en vis tidsmaessig
koordinering for at na de formulerede mal for
rehabiliteringsindsatsen.

| denne model er der tale om et "segte’
tveerfagligt og koordineret samarbejde mel-
lem flere akterer, der sammen varetager en
raekke af rehabiliteringsindsatser over for
borgeren.

De enkelte aktarer er afhaengige af hinan-
den, savel ift. indsatserne, udviklingen af
kvaliteten af det enkelte teammedlems eks-
pertise, i fordelingen af roller og varetagelsen
af ansvar for processen.

| denne model er den enkelte aktors funktion
underordnet teamet.

soner et teet samarbejde om, sammen med borgeren, at
planlegge (malseette), tilretteleegge og gennemfore en
sammenhangende rehabiliteringsindsats i forhold til
borgerens samlede situation. Kompetencer i teamet un-
derstotter gensidigt hinanden og videreudvikles gennem
samarbejdet, ligesom ansvaret for indsatsen er et felles
anliggende med en afklaret rollefordeling fagpersonerne
imellem.

I projektforlobet er der ikke iagttaget egentlige samar-
bejdsformer af denne karakter, kun fragmenter, hvor
medarbejdere inden for den samme organisatoriske
enhed arbejder sammen. Det kan fx vaere pa hospitalet,
hvor medarbejdere i en afdeling samarbejder om pa-
tientens behandling, herunder hospitalsbaserede reha-
biliteringsindsatser. Det kan bl.a. skyldes, at det ved en

tveerfaglig og tveersektoriel rehabiliteringsindsats over
for borgere med kreeft er vanskeligt og meget ressource-
kreevende at samle de mange fagfolk fra forskellige orga-
nisationer til meder.

De beskrevne ’scenarier’ af arbejds- og samarbejdsfor-
mer har hver iseer store konsekvenser for et af sundheds-
og socialsektorens storste udfordringer — sammenheng i
indsatsen, dels set i borgerens perspektiv, dels i den fag-
professionelles perspektiv og endelig i et organisatorisk
perspektiv. Dette tema belyses neermere i afsnit 9.9.11
om Sammenhceng i rehabiliteringsforlobet.
Sammenfattende kan de arbejds- og samarbejdsformer,
der er iagttaget imellem en lang reekke af eksterne og in-
terne aktorer i de fire kommuner og forlobskoordinato-
ren omkring borgerens rehabilitering, beskrives som en
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hybrid af tre af de ovenfor beskrevne fire ’arketyper’ i fig.
4.7.

Modellen i fig. 4.7 illustrerer at borgeren, der har behov

for en koordineret og sammenhangende rehabiliterings-

indsats, meder enkeltakterer og grupper af aktorer, der
arbejder og samarbejder pa meget forskellig méde:

* nogle aktorer arbejder og samarbejder i storre eller min-
dre udstrekning efter den unidisciplinaere form, fx en
sygedagpengemedarbejder, der alene sidder og forhol-
der sig til opfelgning pa borgerens sygedagpengesag

* andre aktorer(-grupper) arbejder og samarbejder mul-
tidisciplineert, fx personalet pa en sygehusafdeling, der
arbejder sammen med kommunens visitator om forle-
bet ved udskrivelse af patienten til eget hjem efter en
tarmoperation for kreeft, hvor der er blevet anlagt en
stomi og

e atter andre grupper af aktorer samarbejder ud fra en
interdisciplineer preeget arbejdsform med mere eller
mindre klare og individualiserede mal for indsatser-
ne, hvor borgeren faktisk har veeret aktivt inddraget i
fastleeggelsen af malene for indsatsen. Det kan fx veere
som i den tidligere beskrevne case D i afsnit 9.3.2, hvor
hospitalet, kommunens visitator og familieafdelin-
gen arbejder sammen med borgeren, de naermeste og
kommunens koordinator om en rakke koordinerede
rehabiliteringstiltag.

Delkonklusion og perspektivering

Erfaringerne fra projektforlobet viser, at koordinatoren
har en meget central rolle i sikring af sammenhang igen-
nem sin made at medvirke til at koordinere de mange
indsatser, guide og stotte borgeren samt medvirke til at
holde 'sagen pa sporet’. Koordinatoren ser i denne model
ikke ud til blot at udgere yderligere en aktor i reekken af
specialiserede fagpersoner. Men indgar som en made at
udvikle og benytte andre méder til at befordre samarbej-
de og koordinering pa sammen med borgeren, der hvor
borgeren ikke selv har viden, ressourcer eller overskud
til selv at forvalte (empower) eget rehabiliteringsforlgb.
Koordinatoren virker primeert i og gennem samarbej-
det med borgeren, indirekte samarbejder koordinatoren
med de enkelte aktorer i situationer, hvor borgeren ikke
selv kan, har viden eller magter selv at forvalte sit rehabi-
literingsforlgb. For en uddybning af indholdet i forlgbs-
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Fig. 4.7: Model for arbejds- og samarbejdsformer i projektet

_______________

Koordineringsfunktion

Indsats A 1 1
\ \
1 1
Indsats B X Koordinator '
I I
1 1
Indsats C ! Borger !
1 1
1 1
Indsats D " Mal :
I I
1 1
Indsats E : :
I I
1 1
osV. ' !
1 1
1

koordinatorfunktionen henvises til afsnit 9.5 Forlgbsko-
ordinering.

Andre metoder til at understotte en sammenhaengende
og koordineret rehabiliteringsindsats kan fx vaere saerlige
it-baserede informations- og kommunikationsverktejer,
rehabiliteringsplaner m.v.

Inden projektforlabets erfaringer med etablering af sam-
arbejde med de mange aktorer, der er involveret omkring
borgerens rehabiliteringsforlab, belyses nogle aspekter
af motiver, forudszetninger og barrierer for etablering af
en forlgbskoordinatorfunktion pa kommunalt niveau;
forhold, der pa den ene side kan have gvet veesentlig ind-
flydelse pé projektets resultater, pa den anden side udger
forhold, der ber veere stor opmeerksomhed omkring i det
videre arbejde med beslutninger om og gennemforelse
af implementeringen af projektets resultater i praksis.
Det skal imidlertid pointeres, at der ikke er indsamlet
data, der kan veere med til at belyse de konkrete forhold i
de fire kommuner undervejs i projektforlobet.

9.9.4 Motiver, forudsatninger og barrierer
for etablering og implementering

Arbejdet med at styrke indsatsen med rehabilitering hos
borgere med kreeft, herunder evt. implementering af en
forlobskoordinatorfunktion pa det kommunale niveau,
er initieret af flere centrale aktorers — iseer Sundhedssty-
relsen og Kreeftens Bekeempelses — gnsker om at forbedre
kreeftrehabiliteringen i Danmark. Samtidigt kan flere af



de efterfolgende beskrevne motiver have spillet en rolle
for de fire kommuner i beslutningen om at indgé i dette
projekt- og udviklingssamarbejde og efterfolgende at
sege erfaringer og resultater implementeret i praksis.

Motiver

De motiver og incitamenter, der ligger bag arbejdet i det-

te projekt kan, som det ogsa ses i rapporten om shared

care (Sundhedsstyrelsen 2006: 39-41), principielt have
veeret folgende:

* en behovsbestemt lighed, der omhandler princippet
om fri og lige adgang til ressourcerne i sundheds- og
socialsektoren, herunder til rehabilitering ved krzeft,

* en nytteetik, der betyder at tilstedevaerende ressour-
cer benyttes hensigtsmaessigt ift. den enkelte borgers
behov,

* et feelles ansvar, hvor sivel den specialiserede hospi-
talssektor, almen praksis og kommunerne sammen
lofter ansvaret for en sammenhangende indsats.

Ud over disse tre principielle motiver bag en forsteerket

indsats pa kreeftrehabiliteringsomradet kan der ligge

mere pragmatiske motiver eller incitamenter, der hand-
ler om

¢ at lgse et kapacitetsproblem, der her handler om at
kommunerne med strukturreformen har overtaget an-
svaret for den borgerrettede forebyggelse fra hospitals-
sektoren og samarbejder med hospitalssektoren gen-
nem bl.a. sundhedsaftalerne om den patientrettede
forebyggelse og

¢ at minimere forskelle i - og sikre kvalitet i rehabilite-
ringsindsatsen hos borgere med kreft gennem udvik-
ling af samarbejder pa tveers af faggrupper, organisatori-
ske enheder og sektorer og indsamling af erfaringer med
kreeftrehabilitering, herunder forlebskoordinering.

Forudsatninger

Forudsetninger for en succesfuld etablering og imple-

mentering af en sammenhaengende kreeftrehabilitering

og forlgbskoordinering i kommunerne er, at der er

¢ et effektivt samarbejde (teamwork) i — og mellem de
enkelte organisatoriske enheder.
—uden et velfungerende samarbejde i den enkelte or-
ganisatoriske enhed og mellem sektorerne bliver det
vanskeligt at implementere anbefalinger fra projektet
i praksis,
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* en felles forstaelse af problemstillingen (omradet og
organisationen) set fra alle vinkler
— uden en felles forstaelse af, hvad der ligger i reha-
biliteringsbegrebet, i den situation en borger med en
kreeftsygdom befinder sig i, og hvad mélet med indsat-
sen skal veere, er der stor risiko for, at forventningerne
vil veere sd forskellige at arbejdet disintegreres,

* en hoj grad af enighed om indsatserne i rehabilite-
ring ved kreeft
— viden om teori og praksis vedr. rehabilitering ved
kreeft, herunder evidens for effekten af en given ind-
sats, for herigennem at kunne sikre kvalitet og effekti-
vitet i indsatsen

* en effektiv tvaergdende kommunikation og vilje til at
lzere og endre arbejdsmetoder
— direkte personlig tovejskommunikation med et re-
lationelt indhold er, ud fra erfaringerne i projektet (se
afsnit 9.9.6 om Erfaringer med opbygning af samar-
bejdsrelationer) afgorende for, at fa arbejdet med ko-
ordinering og sammenheng i indsatsen til at lykkes i
praksis. Det er ogsé herigennem man kan leerer om de
enkelte organisationer og faggruppers opgaver og seer-
lige ekspertise.

implementering af it-baseret videndeling pa tvaers af
organisatoriske enheder og sektorer

—nar fagpersoner i mange afdelinger og pa tveers af sek-
torer iszer af ressourcemaessige og geografiske grunde
ikke kan medes i tveerfaglige teams, er det nodvendigt
at kunne dele viden om patienten/borgeren pd en ef-
fektiv og ubureaukratisk made,

lebende evaluering af processen og resultater

— for at sikre at feelles mal ns ma savel proces som re-
sultater evalueres gennem forskellige metoder for mo-
nitorering og kvalitetssikring, i modsat fald kan man
ende i en blindgyde og ikke i tide f& prioriteret mellem
forskellige muligheder,

vilje til at leere fra evalueringerne og kontinuerligt
forbedre rehabiliteringsindsatsen

— kun gennem vilje til at leere gennem evalueringer af
resultaterne med arbejdet med kraeftrehabilitering kan
der skabes kontinuerlige forbedringer pa rehabilite-
ringsomradet til gavn for borgeren (inspireret af: Holm
2006: 40-41).

En reekke af de ovenfor naevnte motiver og incitamenter
kan genfindes i arbejdet med kraeftrehabilitering i dette
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projektforlab. Det geelder savel pa overordnet plan som i
arbejdet i den enkelte kommune blandt de involverede
fagpersoner.

Med hensyn til de ovenfor beskrevne forudsatninger for
en succesfuld implementering af en sammenhangende
kreeftrehabiliteringsindsats i kommunerne er det dels
forudseetninger, som projektets forlobskoordinatorer og
projektledelse har veeret opmarksomme pa undervejs
i arbejdet med projektet, dels forudseetninger som de
enkelte kommuner bor vere serligt opmerksomme pé
i det videre arbejde med at implementere projektets re-
sultater i et videre samarbejde med kommunernes sam-
arbejdspartnere.

I flere af de efterfplgende afsnit belyses en raekke af de in-
volverede aktorers og koordinatorernes synspunkter pa
flere af ovennavnte aspekter, bl.a. synspunkter fra kon-
taktpersoner pa 20 hospitalsafdelinger om kompetencer,
opfattelser af fokus i rehabilitering ved kreeft, sammen-
haeng i kreeftrehabiliteringsindsatsen og forslag til for-
bedringer. Ogsa synspunkter vedr. aspekter af barrierer
for etablering og implementering (se nedenfor) belyses i
de efterfolgende afsnit. Det ser ud til, at der pa en reekke
punkter er sammenfald mellem ovennavnte forudseet-
ninger og de forudsaetninger, som kontaktpersonerne
formulerer.

Barrierer

Forskning, bl.a. inden for implementering af nye organi-
sationsformer fx i ordningen med shared care, har vist, at
det kan veere en meget langvarig, kompliceret og vanske-
lig proces at gennemfore i praksis. Nogle af de forhold,
der kan influere pa processens forlab, er struktur, kultur
og magtforhold (Holm 2006: 37-39).

Struktur og dermed opbygning af rammen eller en
samarbejdsmodel for rehabiliteringsindsatsen over for
borgere med kraeft kommer til at udtrykke forhold som
arbejdsdeling, koordineringsmekanismer og placering
af evt. nye stillingsformer. Her er det vigtigt, at alle invol-
verede parter er abne for at drefte, hvorledes indsatsen
kan/ber struktureres. Aktgrerne far herigennem mulig-
hed for at bidrage med erfaringer, viden og interesser i
processen og derigennem ove indflydelse (magt) og op-
leve ejerskab i implementeringsprocessen.

For det andet skaber implementeringsprocessen nye
strukturer for indsatser, koordinering og evt. stillings-
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typer og ansvarsomrader. Struktureendringerne far ofte
konsekvenser i form af ny adfeerd, nye arbejdsrutiner og
nye kommunikationsformer/-veje. Med andre ord, der
skabes i et vist omfang en ny kultur og en ny fordeling af
pavirkningsmuligheder og indflydelse (magt).

Magt spiller iseer en rolle i de situationer, hvor flere akto-
rer er atheengig af andres ressourcer for at opné egne mal.
I rehabilitering hos borgere med krzeft, hvor mange ak-
torer fra mange forskellige grupper i forskellige sektorer
er involveret udger magtstrukturer ikke et dominerende
element. I afsnit 9.9.3. om arbejds- og samarbejdsformer
ift. koordinering fremgar det, at de enkelte aktorer i vidt
omfang ser ud til at arbejde relativt autonomt. Der er sa-
ledes ikke i seerlig hej grad (endnu) tale om arbejdsfor-
mer, hvor de enkelte aktorer er afhengige af hinandens
ressourcer. Dermed kommer kulturen for samarbejde til
at spille en betydelig storre rolle for en vellykket etable-
ring og implementering af kreeftrehabilitering og koordi-
nering.

Kulturen i form af professions- og organisationskulturer
er en faktor, der har meget stor og afgerende indflydelse
pa samarbejdet mellem forskellige organisationer og
sektorer. Kultur kan defineres som ".. et scet af veerdier,
der hjcelper til feelles forstaelse, ensart teenkemdde og en
fornemmelse af identitet og samhorighed. Veerdierne er
uskrevne og deles af alle etablerede medlemmer af en or-
ganisation. Endvidere videregives de til nye medlemmer
som veerende sande”(Holm 2006: 38).

Ved implementering af nye samarbejdsmodeller og -for-
mer i forbindelse med kreaftrehabilitering kan der me-
get let opstd situationer, hvor de enkelte aktorer frygter
kraenkelser, misforstaelser og forgribelse pa kulturelt be-
stemte arbejds- og samarbejdsformer i eget praksisfelt,
hvorved der kan opsté identitets- og statustab. Der kan
ligeledes opsté formodninger om, at en anden parts kul-
tur adskiller sig veesentligt fra ens egen, at denne kultur
nu vil blive én palagt, og ofte er parterne ikke bekendt
med 'de andres’ kultur og fagligheder.

En del af grundlaget for, at en sammenhangende og ko-
ordineret rehabiliteringsindsats kan praktiseres, er séle-
des en reekke institutionelle aspekter, der handler om 1)
de interpersonelle forhold samarbejdspartnerne imellem,
2) organisatoriske hierarkier i — og mellem de involverede
dele af sundheds- og socialsektoren, 3) greensedragninger
mellem de involverede organisationer og grupper af fag-



professionelle og sammenhangen mellem elementerne
i rehabiliteringsindsatsen og 4) organisationernes fysisk-
geografiske placering i forhold til hinanden.

I de delanalyser, der folger efter dette afsnit inddrages
ovennavnte aspekter i forhold til erfaringerne i projekt-
forlobet.

9.9.5 Opgave- og ansvarsfordeling

I de foregédende afsnit har vi set pA kommunernes or-
ganisering af opgaven med koordinering, pa forskellige
former for samarbejde om de koordinerende opgaver,
og pa de motiver, forudseetninger og barrierer, der kan
veere i etablering og implementering af en koordineren-
de funktion ved kreeftrehabilitering pa4 det kommunale
niveau. Rehabilitering og forlobskoordinering er begge
indsatsomréder, der er relativt nye i den kommunale
sektor. Derfor er der behov for klarhed over opgave og
ansvarsfordelingen mellem forskellige sektorer og aktor-
grupper — ikke mindst i forhold til bestrebelserne for at
koordinere og skabe sammenhang i indsatserne over for
borgerne, i de fag-professionelles arbejde og mellem or-
ganisatorisk adskilte forvaltninger i kommunerne og de
forskellige sektorer i samfundet.

Folgende sporgsmdl kan i den forbindelse rejses: 1)
Hvem ber have ansvaret for at tilbyde rehabilitering?,
2) Hvor ber koordinatorfunktionen veere organisatorisk
placeret?, 3) Er der klarhed over ansvarsfordeling mel-
lem faggrupper og sektorer set fra hovedaktorerne i dette
projekt (hospitalerne, koordinatorerne og andre interes-
senter som Kreaftens Bekeempelse)? og 4) Hvilke opgaver
og ansvar ber koordinatoren have?

Ovennzevnte spergsmal er hver iseer omfattende og kom-
plekse, hvorfor spergsmalene ikke kan besvares fuldt ud
dekkende gennem nerveerende projektforleb. Projek-
tets ambition er alene at besvare elementer af de rejste
sporgsmal ud fra de erfaringer, der er genereret i projekt-
forlobet.

Nar ovenneavnte elementer af de rejste spergsmal er be-
svaret vil efterfolgende organisatoriske analyser belyse
faglighed og kompetencer i kommunernes koordinator-
funktion og lovgivningens indflydelse pa organisering af
en koordinatorfunktion.

Erfaringer med borgerens adgang til — og information
om kommunernes tilbud med forlebskoordinering og
rehabilitering, herunder arbejdsfastholdelse belyses
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som et element i samarbejdet med de mange akterer i
rehabiliteringsprocessen. De organisatoriske analyser
afsluttes med en analyse af oplevelser af sammenhaeng
i rehabiliteringsindsatsen over for borgere med kreeft og
tilfredshed med kommunernes indsats hos de centrale
professionelle aktarer i hospitalssektoren og i kommu-
nerne.

Hvem skal tilbyde rehabilitering?

Behovet for rehabilitering ved kreeft veksler meget i om-
fang og kompleksitet, jfr. afsnit 9.3. om Scenarier af kon-
takt- og koordineringsforlob. Et element ser dog ud til at
veere gennemgaende for alle borgere, og det er behovet
for en tveerfaglig og tveersektoriel rehabiliteringsindsats.
Dermed vil der ikke veere én hovedakter, der skal kunne
tilbyde stotte til rehabilitering ved kraeft.

I spergeskemainterviewet blandt kontaktpersoner pa
hospitalsafdelingerne er der stillet spergsmél om 'hvem
ber have ansvaret for at tilbyde rehabilitering ved kraeft?’;
resultatet fremgér af tabel 4.66.

Tabel 4.66: Hvem bgr have ansvar for at tilbyde rehabilitering ved
kreeft (n = 20)

Hospitalet 4
Kommunen 6
Egen leege 3
En feelles opgave 16
Andet * Kommune og egen leege

» Tveersektoriel opgave afhaengigt af situationen
* Fordel at det er lokalt, netvaerksmulighed

* En skal have ansvaret

* Risiko m. faelles ansvar — ingen tager ansvaret
* Andre instanser med ansvar for henvisning

* Bekymret for om e.l. patager sig ansvaret

I ovennaevnte spergsmal er det ikke defineret klart, hvor-
ledes man skelner mellem 1) ansvaret for at tilbyde re-
habilitering og 2) ansvaret for at kunne yde eller levere
indsatser, der har et rehabiliterende sigte. Dette forhold
kan udgor en vis bias i besvarelsen. Besvarelsen indike-
rer dog tydeligt, at det ber veere en feelles opgave for de
involverede aktorer omkring patienterne/borgerne at til-
byde rehabilitering ved kraeft. Det ser her ud til, at egen
leege spiller en begranset rolle, selv om denne aktor og
de centrale myndigheder argumenterer for, at egen leege
skal have en betydelig rolle som koordinator eller 'tovhol-
der’ i forlob med borgere med kroniske sygdomme, her-
under kreeft (jfr. referencer i det efterfglgende afsnit). Et
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forhold, der ogsda kommer frem i de kvalitative interviews
i afsnit 9.9.8 om koordinatorfunktionen, hvor de prakti-
serende leeger taler om holdninger til egen rolle i den tid-
lige rehabiliteringsindsats hos borgere med kreeft.

Her stemmer borgernes synspunkter vedr. sted og tids-
punkt for information om tilbud om kommunal rehabili-
tering og koordinering overens med ovennavnte indika-
tion af egen laeges begraensede rolle. Ud af 71 besvarelser
svarer 9 egen lege, 22 svarer pa sygehuset ved samtale
med leege/sygeplejerske om sygdommen og 40 svarer sy-
gehuset under/ved behandlingens afslutning.

En reekke synspunkter vedrgrende forlobskoordinerin-
gens placering mv. fra akterer som praktiserende leeger,
hospitalerne, Kraeftens Bekaempelse og kommunerne
henvises til afsnit 9.5.6 0og 9.9.8 om Koordinatorfunktio-
nen, der gennem en raekke interviews belyser synspunk-
ter vedr. dette tema.

Delkonklusion og perspektivering

Med hensyn til hvem, der skal tilbyde rehabilitering kan
det siges, at pa trods af usikkerheder over for placeringen
af en forlebskoordinatorfunktion, sd er der opbakning til
og interesse blandt de eksterne aktgrer omkring en pla-
cering af en koordinerende funktion i kommunalt regi.

I afsnittet om rehabilitering (afsnit 9.6) er der gjort rede
for, at selve rehabiliteringsindsatsen kun kan lgses i for-
hold til borgerens behov, hvis dette sker under medvir-
ken af mange forskellige aktorer i alle dele af sundheds-
og socialsektoren. Det giver derfor sig selv, at ingen enkel
sektor eller organisatorisk enhed kan eller skal kunne
lpse alle rehabiliteringsopgaver i eget regi. Tilbage stér,
hvor koordinatorfunktionen ber veere organiseret? Dette
aspekt vil vi nu se naermere pa.

Hvor ber koordinatorfunktionen vare organiseret?

Ved rehabilitering hos borgere med kreeft foregar ind-
satsen i mange tilfeelde som en lang raekke af [koordine-
rede?] enkeltindsatser, der varetages af mange forskellige
aktorer og samarbejdsparter organiseret i forskellige dele
af savel sundheds- som socialsektoren og dermed ogsa
pé tveers af sektorgreenserne. Denne forudseetning gor
sikringen af en sammenhangende og koordineret ind-
sats uhyre kompleks iser i de situationer, hvor borgeren
har langvarige, omfattende og komplekse behov for stat-
te og hjeelp. Denne komplicerede struktur kan illustreres
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som vist nedenforifig. 4.8 pa side 189, der viser den over-
ordnede struktur for de involverede aktorer.

Ud fra ovenstidende moder borgeren med behov for reha-
bilitering ved kreeft en reekke aktorer, der er organiseret
i adskilte organisatoriske enheder med systemgraenser
(sektor- og organisationsgreenser). Der er dels tale om
aktorer fra hospitalssektoren, almen praksis og kommu-
nen, dels aktgrer mellem flere organisatoriske enheder
inden for den enkelte sektor, fx mellem hospitalets diag-
nostiske og behandlende afdelinger. Meengden af akto-
rer kan evt. kompliceres af, at en del af behandlingen
kan foregé pa et andet hospital (Hospital B), der maske
ligger geografisk langt fra patientens 'primeere hospital’.
Endelig kan der veere tale om mange forskellige afdelin-
ger i den enkelte kommune, fx myndighedsafdelingen
(visitationen), genoptraeningsomrddet og familieafde-
lingen. Hertil kommer borgerens egen laege og private
aktorer som Kreeftens Bekempelse, patientforeninger,
private akterer fx inden for sygedagpengeopfolgning og
fysisk treening for sygemeldte borgere.

Igennem en arraekke er der inden for alle sektorer sket en
betydelig specialisering og fragmentering af opgavevare-
tagelsen, ogsa ift. rehabiliteringsindsatserne. I en under-
sogelse fra DSI konkluderes det bl.a. at organisatoriske
greensedragninger, gamle vaner og flere private aktorer
i sundhedsveaesnet vanskeliggor en sammenhaengende
indsats (Kjellbjerg 2007: 13). Oplevelsen af ssmmenhang
iindsatsen belyses neermere i afsnit 9.10.7.

I fig. 4.9 side 190 er strukturen for samarbejde mellem de
enkelte aktorer omkring koordinering af rehabilitering
illustreret, ikke som en fuldt deekkende 'samarbejds- og
kommunikationsstruktur’ men med nogle hovedlinjer i
samarbejdet omkring borgerne, saledes som den har ud-
foldet sig i projektet.

Det er ikke vanskeligt at forestille sig kompleksiteten og
de udfordringer, der er i koordineringen af indsatsen og
sikring af sammenhang, dels for borgeren med et kom-
pliceret behandlings- og rehabiliteringsforlgb, dels for
de mange involverede akterer i den enkelte sektor og de
mange faggrupper inden for de enkelte organisatoriske
enheder. Ud over fragmenteringen af indsatsen vil der
flere steder kunne veere barrierer involveret i form af hie-
rarkier, hvor ansvar og ledelse er placeret uden for den



Fig. 4.8: Hovedakterer omkring rehabilitering hos borgere med kraeft
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enhed, der varetager det udferende rehabiliteringsarbej-
de, hvorved der ogsé indtraeder politiske, forvaltnings-
maessige og fag-professionelle beslutningsniveauer.

Da et sammenhangende rehabiliteringsforleb kun kan
betegnes som vellykket, hvis alle interventionstrin kva-
litetsmeessigt er i orden, indbyrdes afstemte og tidsmaes-
sigt koordineret, kan interne og eksterne organisatoriske
grensesaetninger bade f& betydning for det sammen-
haengende forlgb samt for gennemsigtigheden i en sam-
menhang, der maske ikke er dbenbar for hverken borge-
ren som for flere af de involverede fag-professionelle.
Organisatoriske analyser af etablering og implemente-
ring af koordinering af rehabilitering bor derfor tage ud-
gangspunkt i sammenhange og athaengigheder mellem
alle elementer i indsatsen, uanset graenserne og ansvars-
placeringen imellem de organisatoriske enheder. Ligele-
des ber der veere opmarksomhed omkring det forhold,
at enheder, der er geografisk tet pa hinanden (fx afde-
linger pa et hospital eller afdelinger i kommunal forvalt-

ning) har lettere ved at etablere kontakt med hinanden
og implementere nye samarbejdsformer.

Delkonklusion og perspektivering

Ud fra ovenstédende kan en koordinatorfunktion séledes

principielt placeres som en del af tre sektorer:

¢ som en del af hospitalssektorens virksomhed,

* hos egen laege i almen praksis og

¢ iden enkelte kommune inden for en eller flere forvalt-
ningsenheder.

Nar alle tre sektorer vurderes at kunne vaere relevante som

felter for en koordinatorfunktion, begrundes det med at

alle tre enheder varetager storre eller mindre dele af reha-

biliteringsindsatsen over for borgere med kreeft. Det ligger

imidlertid uden for dette projekts rammer og muligheder

at give svar pa en entydig placering af en koordinator-

funktion ift. ovenstaende principielle placeringsmulighe-

der. Der kan og bliver allerede i dag argumenteret for en

placering af koordinatorfunktioner pa hospitalsniveau og
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Fig. 4.9: Hovedakterer omkring rehabilitering hos borgere med kraeft og nogle koordineringslinjer
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i almen praksis i en raekke rapporter, fx Sundhedsstyrel-
sen 2005 Sundhedsstyrelsen 2005, Kjellbjerg 2007, Sund-
hedsstyrelsen 2008, Hansen 2008. Dette projekt belyser
erfaringer med og betydningen af en koordinatorfunktion
forankret pa kommunalt niveau.

Er der klarhed over ansvarsfordelingen mellem
faggrupper og sektorer?

Nar flere sektorer og mange akterer er eller kan veaere
involveret i koordinering af borgerens rehabiliterings-
proces ved kreeftsygdomme, sa kan det have betydning
for arbejdet med at styrke sammenhangen i de enkelte
akterers indsatser at vide, om disse har klarhed over for-
delingen af ansvaret for kreftrehabilitering mellem fag-
grupper og sektorer.

I interviewet af kontaktpersoner pa hospitalsomradet
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svarer 55% af de adspurgte kontaktpersoner, at de i hoj
eller nogen grad har klarhed over ansvarsfordelingen
mellem de forskellige sektorer (hospital, den kommunale
sundhedssektor, egen leege og socialsektoren), 45% har i
ringe grad klarhed over ansvarsfordelingen. Den samme
gruppe svarer pa spergsmalet om fordelingen af ansvaret
mellem de forskellige faggrupper (leeger, sygeplejersker,
fysio- og ergoterapeuter, socialradgivere m.fl.), at 75% i
hoj eller i nogen grad har klarhed over ansvarsfordelin-
gen mellem faggrupperne; 20% har i ringe grad klarhed
herover; og 5% svarer ved ikke.

Delkonklusion og perspektivering

Ud fra ovenstiende ser det ud til, at klarheden er storst,
nar det geelder fordelingen af ansvaret mellem faggrup-
perne, mindre klart er det, hvorledes ansvaret er fordelt



mellem de forskellige sektorer. Dette kan maske skyldes,
at sektoransvaret er mindre synligt end det professions-
faglige ansvar, at kreeftrehabilitering er et relativt nyt
indsatsomréde, og at udviklingens hastighed og omfang
i almindelighed, og strukturreformen i serdeleshed har
@ndret betydeligt pa ansvarsfordelingen mellem sam-
fundets forskellige sektorer.

Hvilke opgaver og ansvar ber koordinatoren have?

I afsnit 9.9.2 er en profil af kommunernes forlebskoordi-
natorfunktion beskrevet nzeermere. I dette afsnit belyses
derfor alene nogle organisatoriske sporgsmal vedr. ko-
ordinatorfunktionen; spergsmal der kan have betydning
for organisering af indsatsen i kommunerne og sam-
menheange og athaengigheder til evt. koordineringsfunk-
tioner i andre sektorer af sundhedsvasenet.

I Hvidbog om rehabilitering (Marselisborgcentret 2004:
37-38) fremgar det, at sammenhang og timning af re-
habiliteringens delprocesser fordre et ”ejerskab” til
koordineringsfunktionen, da den ellers ikke vil blive
varetaget. Nogle borgere med enkle og kortvarige reha-
biliteringsforleb, kan maske selv forvalte egen situation
og varetage koordineringen. Andre borgere med mere
komplekse og langvarige rehabiliteringsforlob har brug
for, at det ydes stotte til sikring af en sammenhangende
og velkoordineret proces. En maélfokuseret, koordineret
og sammenhangende proces er sdledes meget vigtig for
rehabiliteringsforlgbets resultater (Kjerholt 2000 i: Mar-
selisborgcentret 2004: 37).

Hospitalet varetager overvejende koordinering af reha-
bilitering hos borgere med kreeft i tilslutning til selve be-
handlingen af sygdommen og de senfelger sygdommen
og behandlingen medferer for borgeren. Denne patient-
rettede forebyggelsesindsats deles gennem de lovpligtige
'sundhedsaftaler’ med kommunerne. Med strukturrefor-
men i 2007 er ansvaret, som tidligere naevnt, for den bor-
gerrettede forebyggelsen overgéet til kommunerne som
ansvarsopgave.

Pa mange hospitaler er der etableret forskellige ordninger
med forlebskoordinering, overvejende i en form, der har
fokus pé den sundhedsfaglige og organisatoriske koor-
dinering af udredning og behandling fx af kreeftsygdom:
"Regionerne vil for hvert kreeftforlob, startende med hoved-
halskreeft og lungekreeft, udpege en forlobskoordinator, der
over for ledelsen har ansvar for at overvage og dokumentere
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patientforlobene og informere om eventuelle flaskehalse og
slip”(Danske Regioner 2007: 2). Hermed sgger man bl.a. at
minimere de interne ventetider i systemet og effektivisere
patientens vej gennem diagnosticerings- og behandlings-
forlebet. I en interviewundersogelse foretaget af DSI om
Ledelse af cancerforlob opregnes fire opgave og ansvars-
former for forlebskoordinering pé hospitalsniveau: 1) for-
lobskoordinatorer som blaeksprutter; fx en sygeplejerske,
der kan sikre bookning af tid, hvor mere strgmlinede elek-
troniske bookningssystemer er under udvikling, 2) for-
lobskoordinatorer som controllere; fx som en stabsfunk-
tion til sygehus- eller afdelingsledelsen, hvor en eller flere
personer ansat med seerligt ansvar for lebende at moni-
torere patientforlgbene. Forlgbskoordinatorernes opgave
vil veere administrativt at felge ventetider og flaskehalse
- se pa, hvordan gar det med udnyttelse af kapaciteten og
melde ind til afdelings- og/eller hospitalsledelsen, hvis
der opstar et problem, 3) forlebskoordinatorer som paral-
lelt ledelseslag; her i form af en leegefaglig teamleder med
fagligt, ekonomisk og rekrutteringsmeessigt ansvar for
patientforlob og 4) forlebsledelse via tveergdende teams;
et alternativ til forlebskoordinatorer, som flest fagperso-
ner udpeger i undersggelsen. Flere interviewpersoner har
gode erfaringer med mere eller mindre faste tveerfaglige
teams, der i samarbejde udever forlgbsledelsen indenfor
rammerne af det eksisterende organisatoriske hierarki
(Kjellbjerg 2008: 17-18).

For nogle hospitaler, fx Onkologisk afdeling pd Arhus
Sygehus, Arhus Universitetshospital, er der i 2008 ansat
en forlebskoordinator, der ogsa skal bista afdelingens
patienter og personale i spargsmal om koordinering i
forhold til tilbud i den kommunale sektor. Det er ikke
mindst vigtigt pa afdelinger, der modtager patienter til
specialiserede behandlinger fra mange forskellige kom-
muner.

Egen leeges rolle i forhold til koordinering beskrives i en
undersggelse af Hansen m.fl. (2008) som bestdende af tre
roller: 1) en rolle som tovholder af udredning og behand-
ling af sygdommen, hvor de biomedicinske aspekter er i
fokus, 2) en rolle som tovholder i forhold til patienten og
familien i en situation, der kan veere vanskelig, og hvor
de psykosociale aspekter er i fokus og 3) en rolle som
tovholder over for udsatte patienter, hvor fokus er de so-
cialmedicinske aspekter af sygdommens betydning for
patienten og samfundet (Hansen 2008: 5-6).
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I kommunerne er der ikke praksis for egentlige forlebs-
koordinatorfunktioner inden for kreeftomréadet. Der hvor
man kommer teettest pa noget, der ligner en koordina-
torfunktion, er i hjemmesygeplejen, hvor primarsyge-
plejersker kan have ansvar for koordinering hos borgere
med kreeft i forhold til personlig og praktisk hjeelp (hjem-
mehjelp), stotte til parorende, sygepleje, treening og
hjelpemidler m.v. Neerveerende projekt med afprevning
af en kommunal forankret forlabskoordinatorfunktion
kan i sig selv betragtes som et bidrag til, at seette oget fo-
kus pé behovet for stotte til borgere med kreeft gennem
koordinering af et sammenhangende rehabiliteringsfor-
lob.

Delkonklusion og perspektivering

Sammenfattende tegner der sig et billede af betydelig
fokus pa den del af koordineringen, der omhandler or-
ganisatorisk sammenhaeng og effektivitet i forlob med
diagnosticering og behandling af kraeftsygdommen i
hospitalssektoren og i almen praksis. Koordinering af
rehabilitering ved den situations- og samfundsoriente-
rede del af kreftrehabiliteringsindsatsen (jfr. afsnit 8.5
om Perspektiver pd rehabilitering), hvor borgerens van-
skeligheder i hverdagslivet og generhvervelsen/vedlige-
holdelsen af funktionsevner ift. aktivitet og deltagelse i
samfundslivet, ser ud til kun at finde sted sporadisk og
i begreenset omfang i almen praksis og i kommunerne. I
den alment praktiserende leeges praksis og kommuner-
nes hjemmepleje finder der en vis koordinering sted i
forhold til borgerens hverdagslivsproblemer. Iseer almen
praksis ser ud til at rumme potentialer for udvikling af en
bredere koordinerende funktion.

9.9.6 Erfaringer med opbygning
af samarbejdsrelationer

Ordningen med tilbud om en mélrettet og sammenhan-
gende indsats med rehabilitering, forlobskoordinering
og arbejdsfastholdelse over for borgere med kraeft — har
veeret en ny opgave for de fire projektkommuner. Denne
nye udfordring har - sammen med strukturreformens
ikrafttreeden — kort for iveerkseettelse af afprgvningen af
projektets tre indsatsomrader, medfort et omfattende
behov for opbygning og forankring af samarbejdsrelatio-
ner internt i de enkelte kommuner og pa tveers af sektor-
greenserne pa sundheds- og socialomradet.
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I fig. 4.10 pa nzeste side er processen med etablering og
forankring af samarbejdsrelationer illustreret. En mere
detaljeret oversigt over arbejdet med etablering af sam-
arbejdsrelationer er efterfglgende belyst i detaljeret form
i tabel 4.66/a-f side 194-195. Der er her tale om en sam-
menfattet beskrivelse, der bygger pa de fire kommuners
erfaringer, hvorfor der ikke kan drages direkte sammen-
ligninger til den enkelte kommunes arbejde med de lo-
kale samarbejdsrelationer. Hvor det har veeret muligt, at
identificere forskelle mellem kommunerne er disse be-
skrevet kort efter denne oversigt.

I ethvert samarbejde er forudsaetningen for, varetagel-
sen af borgernes behov for rehabilitering, at det sker i en
aben dialog med gensidig respekt, anerkendelse og tillid
parterne imellem. Hvis ikke disse betingelser kan etab-
leres er det sandsynligt, at deltagerne vil nedprioritere
samarbejdet og lose opgaver med rehabilitering gennem
uni- eller multidisciplinere samarbejdsformer. De fire
kommuners forlebskoordinatorer har derfor ogsa priori-
teret etablering af nye samarbejdsrelationer i forhold til
deifig. 4.10 illustrerede aktergrupper inden for en raekke
selvsteendige organisatoriske felter. Dette er sket ved be-
nyttelse af forskellige metoder for kommunikation; mail
og fremsendelse af skriftligt materiale, men overvejende
gennem direkte personligt mede hos de involverede
samarbejdspartnere eller telefonisk kontakt.

Pa de neeste sider er de vasentligste aspekter i arbejdet
med etablering af samarbejde om projektet beskrevet i
forhold til de i fig. 4.10 naevnte aktergrupper.
Samarbejdet med de inkluderede hospitalsafdelinger,
omkring information af og henvisning af borgere til kom-
munernes forlebskoordinator har veeret omfattende og
udfordrende, ikke mindst set i lyset af strukturreformen,
presset pa ressourcer og krav om prioritering af interne
opgaver samt vedvarende omstruktureringer i sund-
hedsveesenet. Pa trods heraf har det vist sig, at kun 34
patienter eller 30% af borgerne i projektet er henvist fra
hospitalerne. Nedenfor er hovedopgaverne med etable-
ring af samarbejdet med beskrevet.

Generelt har man veret interesserede og positive over
for projektet, men der har fra mange sider veeret stillet
sporgsmal ved projektets malgruppe (borgere pa 18-64
ar med en nydiagnosticeret kreftsygdom). Koordina-
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Fig. 4.10: Oversigt over felter i sundheds- og socialsektoren m.v., hvortil der har skullet etableres samarbejde om kraeftrehabilitering

Forlgbskoordinator

Organisatorisk felt, fx R -

kommunen

torerne har i samarbejdet ogsd medt skepsis over for
kommunernes og koordinatorernes kompetencer til at
héndtere kravene til rehabilitering af borgere med kraeft
(belyses uddybende i afsnit 9.9.7 om Faglig kvalitet og
kompetencer).

Samarbejdet med de praktiserende laeger om henvis-
ning af borgere til kommunernes tilbud har i forskel-
ligt omfang veeret vanskelig at fa etableret blandt de
fire kommuner. I afsnit 9.5.4 om Borgerens adgang til og
kontakt med forlobskoordinatoren fremgar det da ogsa,
at kun ganske fa borgere er henvist via de praktiserende
leeger. Ofte er kontakten til den praktiserende leege sket
via den enkelte borger, der er opfordret til selv at kon-
takte leegen.

Samarbejdet med sygedagpengeomradet har for to af
kommunerne veret fuldt integreret i projektforlobet
— alene af den grund, at koordinatorerne har veeret or-

Sygedagpengeafdelingen
i kommunen

Rehabiliteringstilbud

@vrige afdelinger i kommunen

ganisatorisk forankret p& dette omréde og haft szerlige
kompetencer inden for indsatsen over borgerens ar-
bejdssituation. I de to @vrige kommuner har der veeret
etableret forskelligt omfang af samarbejde; for den ene
kommune et taet og velfungerende samarbejde omkring
borgernes situation; for den anden kommune har sam-
arbejdet veeret praget af positiv interesse over for pro-
jektet men ogsa en oplevelse af manglende relevans af
projektet ift. andre grupper af borgere.

Et teet og positivt samarbejde mellem kommunernes
forlebskoordinatorer og sygedagpengeafdelingen har
givetvis stor betydning for antallet af borgere, der hen-
vises via medarbejderne i kommunens sygedagpenge-
afdeling.

Samarbejdet med kommunens ovrige afdelinger er i
vidt omfang etableret gennem personlig kontakt mel-
lem koordinatoren og de enkelte afdelinger og deres
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Tabel 4.66/a: Samarbejdsopgaver i projektet med hospitalsafdelinger

Organisation

Elementer i arbejdet med samarbejdsrelationer

Hospitalsafdelinger * Mgader med oversygeplejersker og konsulenter pa de af regionens hospitaler (i alt 6 hospitaler), der er involveret

i projektet.

Omfattende mailkorrespondance med mange afdelinger/afsnit med information om projektet

¢ Opleeg om projektet ved personalemader pa en lang reekke afdelinger, tilbud fra kommunerne og procedurer for
henvisning, herunder pa onkologiske afdelinger.

patienter pa afdelingerne.

Udlevering af informationsmaterialer og fremsendelse af yderligere materialer vedr. projektet til personale og

¢ Mgder med udviklingsmedarbejdere, socialradgiver, psykolog og palliativt team pa hospitalerne om projektet.

Talrige mader med ledere/kontaktpersoner tilknyttet projekiet med orientering om projektet, henvisningsproce-

dure m.v., herunder opfelgning pa tidligere kontakter.
» Opfelgning pa inkluderede hospitalsafdelinger vedr. mangel pa henvisninger af borgere til projektet.
¢ Samarbejde om konkrete 'sager’ hos borgere med kraeft; fx genoptraeningsplaner, henvisning af borgere, kon-

krete faglige spergsmal m.v.

Tabel 4.66/b: Samarbejdsopgaver i projektet med praktiserende lseger

Organisation
Praktiserende leege

Elementer i arbejdet med samarbejdsrelationer
* Made med praksiskonsulent vedr. deltagelse i lokal ressourcegruppe i projektforlgbet.

* Udsendelse af materialer om projektet til praktiserende lseger
* Mader med praktiserende laeger i laegernes forum for feellesmader ("tolvmandsforeninger”).
* Individuelle orienteringsmgder hos praktiserende laeger.

Tabel 4.66/c: Samarbejdsopgaver i projektet med sygedagpengeafdelingen

Organisation

Elementer i arbejdet med samarbejdsrelationer

Sygedagpenge- * Feelles kompetenceudviklingskursus for sygedagpengemedarbejdere og koordinatorer:

afdeling m.v. Kraeft og arbejdsfastholdelse.

* Observation af arbejdet i en sygedagpengeafdeling.

* Mader med sygedagpengeafdelingens ledelse vedr. projektet, praksis i afdelingen og aftaler om samarbejde,
praesentation af arbejdsfastholdelsesprogram.

* Mgder med ledere og sygedagpengemedarbejdere mhp. preesentation af projektet og gennemgang af arbejds-

fastholdelsesprogrammet.

* Mgde mellem afdelingens personale og Kraeftens Bekeempelse om kreeft, kraeftbehandling og borgerens situa-

tion.

munens tilbud.

bejdere med kreeft.

Samarbejde omkring deltagelse i lokal ressourcegruppe i projektforlabet.
Draftelser vedr. muligheden for via sygedagpengeafdelingen at kunne informere borgere med kraeft om kom-

Samarbejdsmade med kommunal arbejdsmiljg- og fastholdelseskonsulent om evt. kommunalt ansatte medar-

* Kontakter vedr. konkrete ’sager’ hos inkluderede borgere.

ledere/medarbejdere. Samarbejdet har veret kende-
tegnet ved stor interesse og engagement, savel over for
projektet som i arbejdet med h&ndteringen af konkrete
borgeres vanskeligheder i forbindelse med kreeftsyg-
dommen.

Samarbejdet med Kreeftens Bekeempelse og de frivillige
organisationer har veret kendetegnet ved meget stort
engagement og lethed i dialogen mellem forlgbskoordi-
natoren og organisationerne. Der har veeret abenhed for
at udveksle erfaringer undervejs i projektet og praktise-
ret videndeling mellem disse og kommunernes forlgbs-
koordinatorer.

Samarbejdet omkring konkrete rehabiliteringstilbud har
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omfattet en lang raekke aktorer; kommunal, lokale offent-
lige og private aktorer uden for kommunen. Samarbejdet
har pa alle omrader veeret positivt og stettet koordinato-
ren i handteringen af konkrete behov for rehabilitering
hos borgerne. Gennem de ovennavnte kontakter er der
endvidere hentet inspiration til det fortsatte arbejde med
videreudvikling af rehabiliteringstilbud til borgere med
kreeft. Omvendt har de mange kontakter ogséd medvirket
til at skabe opmerksomhed omkring kommunernes til-
bud, selv om effekten heraf skal forventes at ligge noget
ude i fremtiden.

Ud over disse moder og aktiviteter har der veeret ud-
foldet et meget stort arbejde internt i projektorganisa-



Tabel 4.66/d: Samarbejde med gvrige afdelinger i kommunen

Organisation
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Elementer i arbejdet med samarbejdsrelationer

Qvrige afdelinger * Mgde med ledere i de dele af kommunens organisation, der varetager hjemmehjeelp, sygepleje, hjeelpemid-

i kommunen ler og traening.

* Oplaeg om projektet i kommunens sundhedsafdeling, rehabiliteringsenhed m.v.

* Mgde med kommunernes myndighedsafdeling (visitationsenhed).

* Mgde med kommunens hjemmesygeplejersker, bgrne- familieafdeling m.v.

» Kontakt til mange afdelinger/medarbejdere i kommunens afdelinger ifm. udarbejdelse af oversigt over kom-

munens tilbud til borgere med kreeft.

¢ Mgder med andre projekter i kommunen med snitflader til projektets malgruppe (fx projekt Partnerskab i

Herning Kommune).

» Kontakt med kommunens forskellige afdelinger (fx borgerservice, plejeomradet) vedr. konkrete situationer

hos borgere med kraeft.

Tabel 4.66/e: Samarbejde med frivillige organisationer

Organisation
Frivillige organisationer

Elementer i arbejdet med samarbejdsrelationer
» Omfatter Kraeftens Bekeempelse, patientforeninger og frivillige og har bestéet i:

* Mgder med radgivere ved Kreeftens Bekaempelses radgivningscentre samt bestyrelsesmediemmer.
¢ Mgder med patientforeninger, Bla Kors m.v.
* Made med patientinformation (pa hospital).

* Moder med lokalt Frivillig Center.

* Gensidige kontakter mellem Kraeftens Bekaempelse og koordinator vedr. konkrete borgere.
* Oplaeg om projektet i lokalforeninger af Kraeftens Bekaempelse.

* Samarbejde med frivillige organisationer.

Tabel 4.66/f: Samarbejde om konkrete rehabiliteringstilbud

Organisation

Elementer i arbejdet med samarbejdsrelationer

Rehabiliteringstilbud * Omfatter nogle af de aktiviteter, der er udfoldet i forhold til konkrete rehabiliteringstilbud.

* Fysisk treening og kost:

¢ Besog pa tilbud for fysisk treening af sygedagpengemodtagere.
* Projekt "Fra kreeft til sundhed” om stgtte til motionstilbud for borgere med kraeft.

Made med praktiserende fysioterapeuter vedr. tilbud til borgere med kreeft.
Afdeekning af kommunens tilbud vedr. motion og fysisk traening.

* Made om genoptraening af brystopererede med ansvarlig fysioterapeut pa lokalt sygehus.

Patientuddannelse m.v.

Samarbejde med fysioterapeut pa lokalt hospital vedr. lymfadembehandling ved brystkreeft.
Studiebesag pa Sundhedscenter for kraeftramte i Kebenhavn.
Kontakt til dicetist i Region Midt eller lokalt (Livsstilscafé) vedr. kostradgivning til borgere med kraeft.

* Made med repreesentanter fra ‘patientskoler’ i kommunen.

Meode med Livsstilscaféen om snitflader til projektets malgruppe.

* Mgde med ressourcepersoner omkring ’laerings-mest-ringsforlgb’; erfaringsudveksling og snitflader til projek-

tets malgruppe.

tionen, savel i forhold til de lokale ressourcegrupper,
den tveerkommunale projektgruppe og projektledelsen
med henblik pa udvikling af projektet, justering af pla-
ner og aftaler, dokumentation og evaluering af projek-
tets resultater m.v. Mange af disse aktiviteter har ogsa
medvirket til at sikre samarbejde og implementering af
projektaktiviteter pa tveers af organisatoriske enheder,
team og enkeltpersoner i den lange raekke af fag-profes-
sionelle.

Deltagerne i samarbejdet omkring rehabilitering hos
borgere med en krzftsygdom er sdledes mange, hvorfor
ingen enkeltpersoner har forrang i arbejdet med etable-

ring af samarbejde omkring rehabilitering hos borgere
med kreeft.

Szerlige forhold i den enkelte kommune

Pa nogle vaesentlige punkter har der veeret forskelle mel-
lem de fire kommuner; forskelle, der kan have haft be-
tydning for resultatet af projektet lokalt og dermed ogsé
for de samlede resultater af projektet. Feelles for alle
kommuners forlobskoordinatorer er imidlertid, at der
har veeret udfoldet mange og store anstrengelser i pro-
jektforlobet med etablering af samarbejde med mange
aktorer omkring borgerne.

REHABILITERING HOS BORGERE MED KREFT
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I Herning Kommune har man i sygedagpengeafdeling
ikke oplevet projektets problemstilling om arbejdsfast-
holdelse sé relevant ift. egne erfaringer, men man har
veeret impdekommende ift. etablering af samarbejde
med koordinatoren. Der er i Herning Kommune kun
henvist ganske fa borger til koordinatoren herfra. Det har
séledes heller ikke veeret muligt at iveerkseette en tidlig
indsats i forhold til arbejdssituationen, sédledes som det
er beskrevet i afsnit 9.7.2 om Kommunernes indsats vedr.
arbejdsfastholdelse.

I Randers Kommune er der blevet etableret et velfunge-
rende samarbejde med alle de involverede aktorer uden,
at det ser ud til, at koordinatorens organisatoriske place-
ring har haft betydning for, om samarbejde om borger-
nes situation har kunnet etableres.

I Skive Kommune har det veret vanskeligt at f& etable-
ret samarbejde med de praktiserende leeger og et tettere
samarbejde med de dele af kommunens egen organisa-
tion, der varetager de sundhedsmaessige opgaver over
for borgerne. Samarbejdet med hospitalsafdelingerne er
i stort omfang sket i et samarbejde mellem Viborg Kom-
mune og Skive Kommune, iseer begrundet i specialede-
lingen mellem hospitalsenhederne i Skive og Viborg.
Viborg Kommune har pad samme mdade som Skive Kommu-
ne kun i begreenset omfang samarbejdet med sundheds-
omradet i kommunen og med de praktiserende leeger.

Delkonklusion og perspektivering

I et udviklingsarbejde med involvering af mennesker i
komplekse organisationer i flere sektorer ma udgangs-
punktet veere: 1) at ikke alle aktorer omkring borgerens
rehabiliteringsforleb har samme faglige niveau inden
for deres fag, 2) ikke alle har samme evne til at indga i
et tveerfagligt samarbejde og 3) ikke alle har samme lyst
til at deltage i processen. Manglende faglighed kan give
problemer med at sikre motivation hos deltagerne, da
formélet med fx etablering af en koordinatorfunktion
er at forbedre rehabiliteringsindsatsen hos borgerne.
Manglende motivation medforer, at nogle af aktorerne
fx ma vente pa h&ndtering af en opgave, for de selv kan
komme videre eller, at de ma affinde sig med summa-
riske resultater af den feelles indsats; en virkning af den
manglende motivation, der kan have samme virkning
som manglende faglighed og manglende samarbejds-
evne.
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Der er selvfolgelig mange forhold, der skal tages i be-
tragtning i komplekse rehabiliteringsforlob ved kreeft. I
afsnit 9.9.4 om Motiver, forudsceetninger og barrierer for
etablering og implementering er en lang raekke yderligere
forhold for en vellykket udviklingsproces i praksis belyst
naermere. Hertil kommer forskellige personlige karakte-
ristika hos de medvirkende aktorer og lokale forhold; alt
sammen forhold, der vil kunne spille ind pa resultatet af
etablering af nye arbejds- og samarbejdsformer.
Erfaringerne i det ovenfor beskrevne arbejde med at
etablere samarbejde om afprevningen af kommunernes
tilbud om rehabilitering, koordinering og arbejdsfasthol-
delse har vist, at der meget langt i processen har veeret en
@rliginteresse for at medvirke og samarbejde om projek-
tet. Nar det ikke pé alle punkter er lykkedes, antages det
at veere begrundet bl.a. i,
at de involverede akterer har veeret presset ressource-
og prioriteringsmaessigt i forhold til strukturrefor-
men, der tradte i kraft 1. januar 2007 - ca. et halvt ar
for projektets afprevningsfase.
at manglende prioritering af projektet set i forhold til
1) prioritering af organisationens egne opgaver, 2)
nye omstillinger og krav, fx om implementering af
pakkeforlgb pa kreftomrédet og 3) manglende for-
staelse for opgaven, evt. begrundet i utilstraekkelig
klarhed i kommunikationen mellem koordinator,
projektleder og de involverede aktorer.
at usikkerhed over for kommunernes kompetencer og
serviceniveau, hvorfor man ud fra egen faglig vurde-
ring ikke har ensket at henvise borgere til tilbuddene
(jf. efterfolgende besvarelse fra hospitalsafdelinger-
ne i afsnit 9.9.7 om Faglighed og kompetencer).
at medarbejdere kan veere sa pressede af driftsopgaver
(fx pa sygedagpengeomradet og hospitalsomradet),
at der ikke har veeret overskud til helhjertet at indga
i informationsopgaven og udvikling af tilbud til bor-
gere, der for hovedparten ligger uden for egen afde-
ling.
at barrierer for etablering og implementering af an-
dringer i praksis ikke pa alle punkter har veeret eller
har kunnet handteres i projektforlebet. Det drejer
sig om forhold med relation til magt, struktur, kul-
tur samt motiver, incitamenter og forudsaetninger
for etablering og implementering af samarbejde om
kreeftrehabilitering.



Andre forhold kan ogsa tenkes at have spillet ind pa
etableringen af nye arbejds- og samarbejdsformer i pro-
jektforlobet i de fire kommuner.

9.9.7 Faglighed og kompetencer

Varetagelsen af indsatser over for borgere med kreeft for-
drer pa forskellige omrader og i forskellig grad faglige og
personlige kompetencer, hvis det skal lykkes at opfylde
de maél, der er formuleret i savel de nationale anbefalin-
ger for kreeftrehabilitering i Kreeftplan II (Sundhedssty-
relsen 2005, bilag 10.2: 2) som mere overordnede anbe-
falinger pd rehabiliteringsomradet (Marselisborgcentret
2004: 45-47, Bredland 2002: 220-222).

Begrebet kompetencer forstas og anvendes i dag pa me-
get forskellig méde; det veere sig som en 'befojelse’ til at
udfere en bestemt praksis eller til at treeffe afgorelser; som
viden, feerdigheder og erfaringer, der fx er erhvervet gen-
nem uddannelse og praksis — her ofte anvendt synonymt
med kundskaber og kvalifikationer; og endelig anvendes
begrebet som en bestemt handlings- og veeremade. Det
er i denne sidste betydning begrebet skal anvendes i for-
bindelse med analyser af kompetencers betydning for
erfaringerne i dette projekt og perspektiver for videreud-
vikling af projektets tre indsatsomrader.

Kompetencer som en made at handle og veere pa kan de-
fineres pa folgende made:

"Den vanemaessige og velovervejede anvendelse af
kommunikation, viden, tekniske faerdigheder, klinisk
vurdering, folelser, vaerdier og refleksioner i praksis — til
fordel for individet og det samfund, som tienes”.

Kilde: Ringsted; i Hildebrandt (2003: 249

Ud fra denne definition kan man operationalisere elemen-
terne i kompetencebegrebet i forhold til den praksis, som
en forlpbskoordinator i projektet antages at udfolde over for
borgere med kreeft, som vist i modellen i fig. 4.11 side 198.

Ud fra ovenstdende teoretiske overvejelser vil folgende

sporgsmal i relation til kompetencer til rehabilitering,

koordinering og arbejdsfastholdelse blive belyst:

¢ Hvad kendetegner profilen af kompetencer hos de fire
kommuners forlebskoordinatorer i projektet?

¢ Hyvilke forventninger er der til koordinatorernes kom-
petencer set i forhold til 1) borgerne, 2) koordinato-
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rerne, 3) hospitalerne og 4) andre interessenter, iser
Kreeftens Bekeempelse?

e Har kommunerne i dag de nedvendige kompetencer
til rehabilitering og forlebskoordinering, og hvorledes
kan disse evt. styrkes set fra koordinatorerne selv, sam-
arbejdspartnerne pa hospitalsomradet og evrige inte-
ressenter som Kraeftens Bekeempelse.

e Hvad kendetegner afhangigheder og resultater fx af
kompetencer hos de involverede aktorer ift. arbejdet
med at koordinere og skabe sammenhzeng i rehabili-
teringsprocessen?

Koordinatorernes kompetenceprofil

De fire kommuners koordinatorer er alle ansat af den en-
kelte kommune ud fra de rammer, der har vaeret kendt
igennem projektbeskrivelsen for dette projekt- og ud-
viklingssamarbejde. I afsnit 9.2 om Organisering og gen-
nemforelse af projektet i kommunerne og i afsnit 9.2 om
Organisering af forlobskoordinatorfunktionen i kommu-
nerne er det nzermere belyst, hvorledes udpegningen og
den organisatoriske placering af koordinatorerne har
fundet sted. I dette afsnit beskrives profilen hos forlabs-
koordinatoren i de fire kommuner. Den enkelte koordi-
nators mader at arbejde pd, herunder personlige og so-
ciale kompetencer, er fravalgt i kompetenceprofilen.

I tabel 4.67 side 199 er kompetenceprofilen for de fire
kommuners forlgbskoordinatorer beskrevet kort.
Profilen for to af kommunerne er domineret af videre-
gdende sundheds- og socialfaglige kompetencer. To ko-
ordinatorer har erfaring henholdsvis med borgere med
kreeft fra hjemmeplejeomrédet, dels erfaringer med va-
retagelse af arbejdsfastholdelsesindsatser hos borgere
med ledighed som problem. Begge har erfaringer med
‘den vanskelige samtale’.

Profilen for de to gvrige kommuner domineres af admi-
nistrative og kommunalfaglige erfaringer, iseer en stor
erfaring og viden inden for beskaftigelsesomradet med
sygedagpengesager og arbejdsfastholdelse. Disse to ko-
ordinatorer har ingen erfaring pa kreeftomradet men er-
faring med 'den vanskelige samtale’ med borgere, hvor
ledighed iseer pga. sygdom er baggrunden.

Alle fire kommuners forlobskoordinatorer har gennem-
géet modul af diplomuddannelse i koordinering af pa-
tientforlob og kursus for professionelle pa Rehabilite-
ringscenter Dallund.
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Fig. 4.11: Model af kompetencebegrebet som handlings- og veeremade (bearbejdet e. Ringsted i;

Kerne af teoretiske og praktiske kundskaber
— Viden og feerdigheder (teori og praksis)

* Social- og sundhedsfaglige faerdigheder

* Kommunikative faerdigheder

* Rehabilitering

* Koordinering

* Arbejdsfastholdelse

Mader at arbejde pa
— Organisatoriske kompetencer
* Vurdering, beslutning, prioritering
— Emotionelle kompetencer
¢ Holdning, etik, ansvarlighed
* Interpersonelle kompetencer
¢ Samarbejdsevne
— Teoretiske kompetencer
* Natur-, medicinsk-, adfeerds- og samfundsvidenskabelige

Personen som professionel
— Samspil med omverden
— Egen udvikling

Undervejsiprojektforlobet fraindledning af afprevnings-
fasen til projektets afslutning i kommunerne 31.12.2008
har der veeret gennemfert supervision af koordinatorer-
ne ca. en gang om maneden pa Center for Folkesundhed
ved laege og psykolog. Her er erfaringer, refleksioner og
vanskeligheder i forhold til konkrete situationer hos de
inkluderede borgere blevet bearbejdet. En metode med
lobende sundhedsfaglig supervision kan veere meget ud-
bytterigt i en kompetenceudvikling af forlebskoordina-
torer pa det kommunale omréde, maske iseer pa beskaef-
tigelsesomradet; her vil udfordringen veere at handtere
de vanskeligheder, som borgerne kan have i relation til
de sundhedsmeessige felter.

Forventninger til kommunernes

og koordinatorernes kompetencer

Formelt set har kommunerne efter strukturreformen
ansvaret for den borgerrettede forebyggelse og sammen
med hospitalssektoren ansvar for den patientrettede
forebyggelse. To spargsmal kan her stilles; har kommu-
nerne de kompetencer, der skal til for at lofte denne nye
opgave og hvorledes kan man evt. fremme udviklingen
af kompetencer i kommunerne til at lofte de nye opga-
ver? I denne undersggelse vil der alene blive fokuseret
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pa koordinatorrollen, og her spiller den enkeltes kom-
petencer, som i andre led af indsatsen over for borge-
ren, en afgerende rolle. Forlgbskoordinatorers kompe-
tenceprofil i de fire projektkommuner er belyst ovenfor
itabel 4.67.

En del af svarene pé de stillede sporgsmal er videre sogt
belyst via interviews med en reekke af de mange aktorer,
der er involveret i rehabiliteringsindsatsen hos patienter
eller borgere med kraeft. Mange aspekter i de ovenfor stil-
lede spergsmal er imidlertid enten fravalgt i evaluerin-
gen af erfaringerne i projektforlobet, eller ogsd har de har
ikke vaeret mulige at besvare inden for rammerne af dette
projekt.

I erfaringsopsamlingen fra de involverede aktorer er der
ikke blevet anvendt et eksplicit 'kompetencebegreb’,
hvorfor der kan tales om noget forskelligt, nar man her
taler om kompetencer som det samme. Denne faktor
ber medtaenkes i vurderingen af besvarelserne i det fol-
gende.

De aktorer, der har veeret spurgt om kommunernes kom-
petencer i forhold til iseer rehabilitering og forlebskoor-
dinering, er 1) borgerne, 2) repraesentanter fra de invol-
verede hospitaler, 3) almen praksis (praktiserende laeger),
4) Kreeftens Bekempelse og 5) kommunerne, herunder



Tabel 4.67: Kompetenceprofil for kommunernes forlabskoordinatorer

Kompetence Beskrivelse

Uddannelse: * Sygeplejerske
* Fysioterapeut og socialradgiver
» Kontorassistent

* Fagleerer

Erhvervserfaring: * Hjemmeplejen og sygehusvaesnet
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« Fysioterapeut pa privat klinik og socialradgiver i fagbeveegelsen
* Faglig leder i sygedagpengeafdeling samt afdelingsleder i Arbejdsmarkedsafdeling
* Mellemleder og jobkonsulent/virksomhedskonsulent pa arbejdsmarkedsomradet

Specifik viden/erfaring
om kreeft:

* Alle fire har deltaget i

— kursus pa Rehabiliteringscenter Dallund (1 uge)

— modul af diplomuddannelse i koordinering af patientforlg
— En enkelte koordinator har prasiserfaring med kreeftpatienter

de fire koordinatorer. I denne undersogelse antages det,
at synspunkterne pa kommunernes kompetencer ikke
specifikt retter sig imod de fire projektkommuner, men

er udtryk for kommunerne i Danmark under et.

Borgerne

Borgernes synspunkter vedr. koordinatorernes kompe-
tencer er dels kommet til udtryk gennem en raekke in-
dividuelle interviews (se mere herom i det efterfolgende
afsnit 9.10.8), dels gennem telefoninterviews hos 72 bor-
gere, der har haft kontakt med koordinatorerne i et om-
fang, der kunne give basis for at indhente erfaringer bl.a.
om en koordinatorers kompetencer.

Nar man sperger borgerne, der har haft kontakt med
kommunernes forlebskoordinator (tabel 4.68), viser der
sig indikationer af, at borgerne prioriterer forlebskoor-
dinatorens personlige egenskaber i den kommunikative
relation, viden om kommunens tilbud pé rehabiliterings-
omradet og kendskab til, hvem koordinatoren kan hen-
vise til for en handtering af borgerens vanskeligheder. En
del borgere (36%) mener, at koordinatoren skal have stor

faglig viden om kreeft og kreeftbehandling. De fa eksem-
pler, som borgerne naevner ifm. besvarelsen af spergs-
malet om koordinatorernes kompetencer er nzevnt i for-
leengelse af den kvantitative opgerelse; her naevnes iseer
aspekter ift. koordinatorens personlige egenskaber og
koordineringsevne.

Iseer elementerne omkring kendskab til tilbud og -mu-
ligheder for rehabilitering, evnen til at lase borgerens
vanskeligheder via andre aktorer og de personlige egen-
skaber i relationen og kommunikationen med borgeren
ser ud til at blive veegtet hojt, sdledes om de ogsa viser
sig hos hospitalernes kontaktpersoner og andre centrale
aktorer.

Nar man ser pa de eksempler, der kunne nzavnes i inter-
viewet af borgerne, sa var der fa tilkendegivelser, men de
taler iseer om de personlige egenskaber og egenskaber i
koordineringsindsatsen.

I fire individuelle interviews af borgere, der har benyttet
sig af kommunernes tilbud om koordinering og rehabi-
litering uddybes ovenstdende yderligere (jfr. afsnit 9.9.8
side 201).

Tabel 4.68: Hvilke faglige egenskaber synes du, en koordinator skal have? (seet gerne flere kryds) (n=71)

Ja Nej
Stor faglig viden om kraeft og kreeftbehandling 26 45
Veere tillidsfuld, god til at lytte og god til at stille spergsmal 67 4
Kende kommunens tilbud om kraeftrehabilitering 44 27
Selv kunne lgse de vanskeligheder, som jeg har i hverdagen med kraeft 4 67
Vide hvem hun kan henvise til, nar jeg har brug for hjeelp 67 4

Personlige egenskaber

* Livserfaring og menneskekundskab

* Empati, kunne fgle sig frem, individuelt bestemt
* Lagse op nar personen er lukket

Koordineringsevne

* Veaere opsggende/folge op

* Selv kunne tilbyde en hjeelp
* Overblik
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Hospitalerne

Forud for afprevningen af de tre indsatsomrader gav
man fra hospitalerne udtryk for, at koordinering er en
stor mangelvare og noget, der eftersporges samtidigt
med, at man gav udtryk for stor usikkerhed over for ko-
ordinatorernes faglige kompetencer.

I strukturerede interviews af kontaktpersoner pa de in-
kluderede hospitalsafdelinger (n = 20) efter afprevnin-
gen af de tre indsatsomrader igennem et ar viste der sig
folgende forventninger til koordinatorernes kompeten-
cer (tabel 4.69).

Den beskrevne besvarelse viser, at der fra hospitalsper-
sonalets side er en klar forventning om, at kraeftrehabili-
tering fordre nogle konkrete kompetencer; kompetencer,
der ud til at retter sigimod fem hovedtemaer: 1) sygdom-
men; kreeft, behandling og sygdommens forlgb, herun-
der fysiske bivirkninger, 2) patienten; 'kreeftrejsen’ fra
diagnosticering til restituering, patientens reaktioner og
dennes serlige behov, 3) rehabiliteringstilbud og -mu-
ligheder; konkrete tilbud som fx kost og motion, lovgiv-
ningens rammer samt kommunernes og andre sektorers
tilbud, 4) tveerfaglighed og koordinering; kunne hand-
tere en arbejdsform med tveerfaglig tilgang og koordine-
ring mellem mange forskellige faggrupper og 5) menne-
skelige egenskaber; den kommunale aktors personlige
egenskaber i maden at indga i relationer med borgeren.
Der ser sédledes ud til at veere en hoj grad af sammenfald
mellem borgernes og hospitalspersonalets forventnin-
ger til kommunernes og forlobskoordinatorernes kom-
petencer.

Almen praksis

Leeger fra almen praksis er interviewet ifm. planleegnin-
gen af projektets indsatsomréder i udviklingsfasen af pro-
jektet. Her peger laegerne p4, at en koordinator ber vaere
en uvildig person med indsigt i sociale forhold, som kan
veere bindeled til de ansatte, der sidder pa beslutninger
og pengekassen. Det naevnes ogsd, at det ikke s meget er
uddannelsen som den rette person, der eftersporges.

Krzeftens Bekaeempelse

Synspunkter vedr. en forlebskoordinators kompetencer
er iseer fremfort fra Kreeftens Bekeempelse ifm. besvarel-
se af et sporgeskema i evalueringen af erfaringerne i pro-
jektforlgbet (tabel 4.70 side 201). De fire interviewede er
medarbejdere (radgivere) i Kreeftens Bekeempelse, hvor
de har varetaget rddgivning m.v. over for borgere inklu-
deret i projektet.

Set ift. det meget begreensede materiale, sa ligger for-
ventningerne til koordinatorernes kompetencer meget
pa linje med forventningerne ovenfor fra hospitalernes
kontaktpersoner.

Nedenfor belyses synspunkter vedr. forlobskoordinato-
rernes kompetencer gennem en raekke fokusgruppein-
terviews af de ovenfor beskrevne aktorer samt borgernes
forventninger. Her kommer vi endnu teettere ind pa de
forventninger, som der stilles til en kommunal forlgbs-
koordinator.

Tabel 4.69: Kraever kreeftrehabilitering i kommunerne saerlige kompetencer? (n = 20)

Ja

Nej
Uoplyst
Eksempler * Viden om kraeft og kreeftbehandling

* Fysisk — bivirkninger

¢ Indsigt i sygdommens karakter

* Viden om patienternes reaktioner

¢ Indblik i, hvad patienten har veeret igennem
* Krisereaktioner/patienters reaktioner

¢ Viden og overblik over behovsomrader
* Kost og motion

o

» Godt overblik over rehabiliteringstilbud og stettemuligheder

* Viden om sociale regler/love

» Tveerfaglighed og evne til at koordinere og samarbejde med andre faggrupper

* Empati, engagement, interesse, kommunikation
* Menneskekundskab/menneskelighed
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Tabel 4.70: Kraever kraeftrehabilitering i kommunerne seerlige kompetencer? (n = 4)

Ja
Nej
Uoplyst

Eksempler * Viden om kreeft og kreeftbehandling

o

* Samarbejde med fam.afd., hjemmepleje, jobcenter mv.

* Viden om vigtigheden af individuel plan

* Bivirkninger og senfelger

* Viden om psykoterapeutiske indsatsmuligheder
» Koordinering af indsatser og godt overblik

* Viden om statte ud fra borgerens/pargrendes ressourcer
* Viden om arbejdsfastholdelse i samarbejde med arbejdsgiver og borgeren

* Socialradgivning
* Psykologisk bistand

9.9.8 Forlgbskoordinatorfunktionen

- set gennem interview af de centrale aktorer
Kirsten Vinther-Jensen/Inge Wittrup
I dette afsnit iagttages forlobskoordinatorernes faglige
baggrund for herudfra at se pa deres respektive organi-
satoriske placering. I afsnittet kommer vi ogsé ind p4,
hvordan og i hvilket omfang det er lykkedes at etablere
de forskellige relationer bade internt i kommunerne og
pé tveers af sektorerne. Endelig ser vi pa forlebskoordi-
natorernes betydning for borgernes rehabiliteringsfor-
lgb. Disse interviewresultater reekker séledes ud til flere
temaomrader, der allerede er beskrevet aspekter inden
for i det foregaende.

Forlobskoordinatorernes kvalifikationer

og kompetencer

Forlgbskoordinatorernes kvalifikationer, kompetencer
eller for den sags skyld deres placering i en kommunal
organisation er noget, der optager de forskellige aktorer,
s& det kan veere en veesentlig dimension at tage med sig
med henblik pa en fortsat udvikling og kvalificering af
projektet.

1. Borgernes perspektiv

Det er ikke helt let for borgerne at give deres karakteristik
af kompetencer og kvalifikationer til en forlobskoordina-
tor til kende. Men der er ingen tvivl om, at de har nogle
meninger og holdninger til, hvordan en sddan person og
funktion kunne gestaltes. I forste omgang afgreenser de
sig negativt, hvilket vi har set tidligere i forbindelse med
deres skepsis helt generelt overfor kommunen:

Det skal sgu veere en der forstar. Du kender nok et ek-
sempel, hvor man ringer til en kommune og sa per-
sonen, der lige nojagtigt den dag er morgensur for
eksempel, du far straks en negativ holdning til den
kommune, derfor er det veesentligt at den person ... det
er en indgangsvinkel, ikke? Ja, jeg ville ikke bryde mig
om, hvis det var X Kommune, der sagde: daw, det er X
Kommupne, ja vi ved du har faet kreeft. Altsd, det kunne
jeg ikke bruge til noget (borger).

Kommunen skal 'oppe’ sig gevaldigt, hvis borgerne skal
kunne se det fornuftige i, at det er her en koordinator-
funktion skal veere. Mange har alt for negative erfaringer
med kommunal praksis:

Nar nu altsa at vi har faet den rigtigt til at fa fat i sa-
gen. Jeg vil ikke sige, at de andre ikke kunne, men si
lige pludselig og det ved vi ikke engang, sd er de veek, sd
var det ikke hende lecengere. S var det -. Og sd kunne vi
begynde forfra igen med det hele. Det er det, der er lidt
-. Det er opslidende! (borger).

Mange borgere har haft opslidende oplevelser med sags-
behandlingen i kommunerne, og de har et steerkt onske
om, at hvis kommunerne skal sta for rehabiliteringen
ogsa i fremtiden, sa skal der bade veere redelighed og
kontinuitet. Der findes i materialet flere positive bud. Vi
skal her naevne en af de gennemgaende pointer ogsa som
kvalifikation for forlebskoordinatoren:

Det skal veere en kreeftpatient (borger).
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Og der eftersporges yderligere kompetencer:

Jamen, jeg synes at det var stcerkt, at hun var sd jord-
neer, som hun egentlig var. Altsd, hun havde begge ben
pa jorden ((borger).

Forlgbskoordinatoren skal vere en person, man kan
have tillid til. Det er et tema, der gar igen, uanset om man
onsker det skal veere en anden borger med kreeft, eller det
skal veere en professionel:

Nej, og kommer vi forst skeevt ind pa hinanden der, sd
er det neesten ikke til at rette op igen jo. Fordi, sa ville
du blive mistroisk. (borger).

Der bliver i den forbindelse givet et godt rad til kommu-
nen. Et rdd, som skal sikre, at en forlebskoordinator ikke
forbliver en ede 0 i en organisation, der ellers i ovrigt ikke
arbejder efter tillidsskabende kriterier:

Men det —. Men det skal jo ikke bare veere én. Der er jo
mange om det der jo. Det er jo ikke bare én, der kan
styre hele landet (borger).

Der skal arbejdes vaeldig hardt for at omstyrte en omfat-
tende mistillid til, méske ikke engang kun kommunen,
men til det offentlige i det hele taget. Hvis det ikke tyde-
liggores, kan det fa uheldige konsekvenser, som fx at det
i relationen mellem borger og forlpbskoordinator kan
blive lidt utydeligt, hvor forankringen af forlebskoordi-
natoren egentlig er:

Men atibund og grund har jegjo ikke folt, at hun horte
til pa kommunen eller pa sygehuset eller pa Kreeftens
Bekcempelse (borger).

Noget tyder p4, at der skal gores et stort tillidsskabende
arbejde bdde fra forlebskoordinatorernes side men ogsa
mere generelt og overordnet fra kommunens side, hvis
en saddan konstruktion virkeligt skal lykkes. Det handler
ogsd i stor udstreekning om, hvordan projektet og koor-
dinatoren integreres i kommunens arbejde pa omradet
i @vrigt.

Med til disse overvejelser horer nogle af de kommentarer
som borgere, der har veeret i kontakt med forlabskoor-
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dinatoren, har veeret yderst tilfredse med. Der er fx bade
noget med tid og noget med tidspunkter. Med tidspunk-
ter kan det handle om tilgaengelighed:

Ja. Og det er ikke noget. Jamen, altsa. Da hun var her,
hun kom en eftermiddag, fordi der skulle [konen] sd
komme fra arbejde, sadan at vi var to. Og hun kom
klokken 4. Jamen, fordi hun forst korer herfra klokken
6, det sagde hun ingenting til. I stedet for at det lige
skal veere her og nu... Nej, hende kan jeg kun anbefale.
Altsd, der var nogle ting, hun ikke vidste si godt, men
hun provede og gik hjem og fik det undersogt. Og der
kom svar. Og vi kunne maile til hende om aftenen, og
der kunne hun ogsa svare og ... (borger).

Der seettes pris pa fleksibilitet. Og der seettes pris pa en
hurtig sagsbehandling:

Og det tog jo ingen tid. Nu har vi jo hert om andre,
hvor det har taget over et dr, inden det er kommet igen-
nem. Det her tog mdske halvanden mdned (borger).

Tilgeengelighed og fleksibilitet er nogle af de faktorer,
borgerne efterlyser i forbindelse med, hvordan de synes
forlebskoordinatoren skal veere.

Med til spargsmalet om hvordan kommunen handterer
situationen hearer ogsé strukturen i en kontakt:

Nar man sa har faet diagnosen, sa skal man ringe til
dem. Nar man sd har faet ... nu siger vi kirurgi, og sa si-
ger vi.. behandling ... okay. Nar man sa har faet diagno-
sen, og man ved hvad der skal ske her, sa kan man snakke
med kommunen om, hvad hedder det? Om okonomien
og sagsbehandlingen og alt det der. Men kontakten skal
veere her forst, og sa skal de her faktisk sige: "Nu er det en
god idé, hvis du lige snakker med dem eller med din fag-
forening eller, eller... med arbejdsgiveren (borger).

Det seatter koordinationsdimensionen ind i et forleb,
som naesten kan kaldes et naturligt forleb, idet det folger
forskellige faser i borgerens behov fra diagnosetidspunkt
over behandling til rehabilitering, og hvad det matte in-
debeere. Ogsa strukturen i rehabiliteringen kan genken-
des i onskerne til forlobskoordinatoren. Forst 'ses og heo-
res’ og sa bringe 'orden i kaos’.



En af de vigtigste kvalifikationer, som borgerne synes,
forlebskoordinatoren skal have er:

Det er i hvert tilfeelde vigtigt, at personen, kommunen
har til det der, det virkelig er en, der er pcedagogisk rig-
tigt indstillet pa det her, og forstar og snakke med folk
(borger).
Kvalifikationer til at fore en tillidsveekkende og empatisk
samtale er noget af det vigtigste, borgerne peger pa:

Det eneste hun har at gore med er kreeft, og hun forstir
det, og det skal simpelthen ikke vcere en lovgivnings-
fortolker, og det er det kommunen gor. Det er deres vig-
tigste funktion, og det er en meget vigtig funktion for at
formidle tilbud og krav ud til borgerne, men det er slet
ikke det samme, som at kunne, kunne snakke med en
kreeftpatient om at nu styrter verden sammen, og det
gor den jo faktisk, ikke (borger).

I direkte forleengelse heraf skal forlobskoordinatoren,
som vi ogsa har set under indholdet i tilbuddet, veere di-
rekte opsegende:

Nej. Og det tror jeg faktisk er vigtigt, at der er nogle di-
rekte opsogende, ikke for sadan nogle som os, men for
sdadan nogle som er alene, for at veere backing. Jeg tror,
det er meget vigtigt, at der virkelig er noget aktivt opso-
gende. Folk kommer ikke selv ud og soger (borger).

Den anden vigtige kvalifikation for forlobskoordinatoren
er ifplge borgeren, at vedkommende er en person, som
kan ’'ordne noget’ for dem:

Har veeret et supplement si jeg har kunnet koncen-
trere mig om sygdommen. Har hjulpet med pension,
kontakt med kommunen osv. Ja, sd pa den made der,
i forhold til kommunen med arbejde og sadan noget,
der har [forlobskoordinatoren] i hvert fald veeret en
rigtig stor hjcelp. For det synes jeg er sveert.” ‘Hun plejer
jo mine tarv, hvis man kan sige det sddan, ikke. Og det
— sa derfor er det vigtigt at have én, som man kan stole
pad’ (borger).

For nogle er bare det helt basale i forbindelse med at f&
diagnosticeret en kraeftsygdom helt uoverskueligt, sa der
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er det vigtigt, at forlobskoordinatoren kan ordne ting og
sager for dem. For andre kan det veere noget, der skal
ordnes i forbindelse med arbejdspladsen:

Altsa, jeg kunne ikke holde ud at arbejde pa fuld tid,
og jeg var jo ked af at skulle af med vcerkstedet, for sa
kan jeg jo ikke fa tiden til at ga. Og sd kom jeg sa over
i fleksjob. Og det skal jeg da love for, at hun havde bare
styr pd det der (borger).

Endelig kan det handle om at fa familien til at fungere:

Ja, nu har jeg s lidt problemer med min son og sddan
noget ...Sd, det. Altsd, vi har fin rdadgivning pa ham
i dag. Og det siger hun, at det skal jeg slet ikke vcere
ked af. Fordi, alle de problemer med min son, det fik
Jjeg smeekket i hovedet efter; at jeg kom hjem fra syge-
huset. Altsa, nu er han sa kommet i specialforsorgen
(borger).

Opsummering -1

Borgerne har ikke nogen specifikke onsker til en bestemt
faglig profil for en projektkoordinator. De prioriterer at
deter en person, de kan have tillid til og at vedkommende
bliver bakket op af kommunen. Det med opbakning fra
kommunen er en lidt underlig storrelse idet der tilsyne-
ladende gor sig en opfattelse geeldende om, at en sddan
person kan vere neutral! Forlpbskoordinatoren skal lave
opsegende arbejde, og der skal veere en vis struktur, som
gerne ma indebzeere bade tilgeengelighed og fleksibilitet.
Forlgbskoordinatoren skal kunne indgé i en tillids- og
troveerdighedsskabende samtale, og de skal veere rigtig
gode til at ordne ting i forbindelse med sygdommen.

2. Hospitalernes perspektiv

Et af projektets formal er blandt andet at styrke det tveer-
sektorielle samarbejde, saledes at det glider lettere for
den enkelte borger, og der skabes sammenhang. Vi har
taget temperaturen pa hospitalernes forventninger til
projektet ved projektstart. De sundhedsprofessionelle
ved godt, at de slet ikke slar til i forhold til deres opfat-
telse af kreeftpatienters behov:

Ja, ja. Nej, nej. Det har de ikke. Og det har du fuldstcen-
dig ret i. Men jeg teenker heller ikke, at jeg ville ringe
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til hvem som helst og bare give bolden videre. Sadan
teenker jeg det ikke. Jeg teenker, at der ma sidde nogle
ressourcestcerke mennesker sadan nogle steder. Som
jeg lidt kan give bolden videre til, hvis det endelig skal
veere. Altsd, pa et eller andet tidspunkt er jeg nodt til
at slippe dem. Jeg sidder nok lidt og teenker i et forlob.
Jamen, sd er de opereret, og sd er de feerdige med det.
Jamen, sd skal jeg give slip, ikke? Hvor I mdske far dem
en gang hver 3. uge over en lcengere periode. Ikke ogsa?
Og det er nok lidt med den tanke der. At jeg bliver nodt
til at give slip allerede der. Og der mangler jeg virkelig,
ja, nogen til at tage over, indtil at man eventuelt skal
i kemoterapi, eller ogsd at man bare ikke skal noget.
Ikke ogsa? Altsa, der er ogsd nogen, der bliver opererede
og er ude efter 5 dage, ikke? Og sd star de der (sund-
hedsprofessionel pa hospital).

De er opmarksomme péa at mennesker med en kraeft-
diagnose er ramt pa mere, end den sundhedsfaglige be-
handling indeholder. De har samtidig en meget hoj faglig
fane, som gor, at de synes, de vil f& meget sveert ved at
overdrage patienterne i andres varetaegt. 'De har sveert
ved at give slip’. De kan ikke helt tydeligt se, hvad der skal
til:

Men det er jo ikke noget, en forlobskoordinator kan
gore ret meget ved. Og der teenker jeg pa, at man kan
komme til at sidde meget afmcegtig som forlobsko-
ordinator. Med det fokus der er pd de oplevede, reelle
problemer. Som nydiagnosticeret. Eller som pa vej til
at blive diagnosticeret bare. Det starter jo allerede, nar
mistanken om kreeft melder sig. Sa er man jo allerede
inde i angsten for, at det kommer til at tage for lang
tid. Og der synes jeg, man ma sidde meget afmcegtig
som forlobskoordinator. I kommunen (sundhedspro-
fessionel pé hospital).

Deres opfattelse af en forlgbskoordinator i kommunalt
regi giver ikke rigtig mening, fordi de selv som 'superpro-
fessionelle ud i kreeft’ ofte overmandes af folelsen af af-
magt. De ser, at de i deres eget system og pa baggrund af
egne erfaringer har opbygget visse kompetencer, men de
kan godt tvivle pa, om de eksisterer i kommunerne. De
har sveert ved at se, hvordan en sddan koordinator skal
'veere kleedt pa’:
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Jeg teenker ogsa ved mig selv. Jeg ved selvfolgelig ikke,
hvem de her forlobskoordinatorer er. Jeg tecenker lidt, at
det skal jo ogsd vcere nogle mennesker, der har nogle
ressourcer indenfor det her felt. Det md ogsd veere nog-
le mennesker, som skal veere uddannede til pd en eller
anden mdde at varetage den funktion. Det skal selvfol-
gelig ikke bare -, altsd, veere hvem som helst. Jeg teenker,
de ma have nogle ressourcer og noget viden indenfor
det her felt (sundhedsprofessionel pa hospital).

Man kan godt blive lidt nysgerrig efter helt preecist at
vide, hvordan de sundhedsprofessionelle her definerer
ordet 'felt’ I forste omgang kan man forledes til at tro, at
det er inden for et snavert sundhedsfagligt felt, at de ta-
ler, men andre citater understotter andre kompetencer,
og tilsammen peger de langt udover et snavert fagligt
omrade:

Lige preecis. Og der var det at jeg godt kunne teenke
mig en kvalificeret person, som havde specialviden
indenfor det her. Og der er jo mange dygtige hjemme-
sygeplejersker, det er slet ikke det. Men deres fokus er
ikke lige preecis pd de her patienter. Der er mange an-
dre ting ogsd at varetage. Det her, jeg teenker sadan en
forlabskoordinator, som en person, som er, som virkelig
gar ind for det her, og som onsker og ogsa har viden til
at varetage denne her funktion (sundhedsprofessio-
nel pa hospital).

Det skal helst vare en ressourcestaerk person med spe-
cialviden og samtidig lidt af en ildsjeel, forekommer det
os. Alligevel stikker den faglige faglighed sit hoved frem,
for nogle af de forsamlede sundhedsprofessionelle har
faktisk pa dette tidspunkt haft lejlighed til at medes med
et par af forlobskoordinatorerne. Og det mode var de ikke
ret imponerede af:

... jeg har lige efterfolgende oplevet med forlobskoor-
dinatoren, det er, at det er et omrade, som de har et
utroligt lille indblik i. Og meget lille, bare viden om
og forstdelse af det store system, som en kreeftpatient
kommer igennem. Og jeg kunne meerke, at de startede
jo helt fra nul. Og jeg teenkte: Hold da op, det er en stor
mundfuld. De ved slet ikke, hvad det er vi snakker om,
de forlobskoordinatorer. Nar vi siger nogle ting. Altsa



bare med, hvor kommer kreeftpatienten i systemet. Det
var lidt russisk for dem. Og sa tenkte jeg, der er godt
nok lang vej for dem (sundhedsprofessionel pa hospi-
tal).

Heldigvis er det en vej, som de gerne vil deltage i. De
tilbyder faktisk et samarbejde om funktionen, men ma
dog erkende, at det kniber med ressourcerne pa hospi-
talerne:

Maske er vi nodt til at skulle veere meget mere med,
end der er lagt op til i projektet. Men samtidig er det
jo heller ikke, i hvert fald vores sygehus har sagt, at vi
kan ikke ga en hel masse ind i det her. Det har vi ikke
ressourcer til. Uden at fa nogle midler til det. Sa der
ser jeg et dilemma i det. Eller et dilemma — et omrdde,
man skal i hvert fald vcere opmecerksom pa. For jeg kan
mcerke, at det er en helt ny grund de bevceger sig ud pa.
Dem jeg har haft kontakt med (sundhedsprofessionel
pa hospital).

Det kunne sa passende have et mere langsigtet perspek-
tiv:

Og det tror jeg sa mdske, at du har ret i. At det er der
ikke folk til nu. Men det kunne man jo sd, oh, pa leen-
gere sigt se til, at folk blev rustede til, ikke?

Der er ogsé en direkte opfordring til en mere konkret op-
gave for koordinatorerne, og den ligger lige til hojrebe-
net:

Jeg kom til at teenke pd de forlobskoordinatorer. Jeg
tcenkte, der er ogsd et stort stykke arbejde i at lave
noget research, fordi der findes jo rigtig mange reha-
biliteringstilbud. Allerede i hvert fald i det sekundcere
system. Og mdske ogsa i primcersystemet. Men jeg sy-
nes jo, at der skal i hvert fald laves noget opsamling
pa: Hvad er der af tilbud? (sundhedsprofessionel pa
hospital).

De sundhedsprofessionelle har en del med péarerende
at gore, og de ser gerne denne del varetaget langt bedre,
end de selv er i stand til:
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Det ville bestemt ogsd veere noget, som de pdrorende
ville have glcede af da. Det er helt sikkert. Det ville de
(sundhedsprofessionel pa hospital).

Opsummering - II

Sundhedsprofessionelle pa hospitaler hilser generelt for-
lpbskoordinatorfunktionen velkommen. De ser helt klart
en sadan funktion som et supplement til deres eget arbej-
de. De er lidt dobbelttydige om kravene til kvalifikationer,
for pa den ene side ser de en sundhedsprofessionel bag-
grund som vigtig, men pa den anden kan de ogsa godt se,
at der skal andre kompetencer til, og disse ma gerne knyt-
tes til nogle personlige kompetencer hos vedkommende.
Endelig er de ret interesserede i et samarbejde, men de
ser det nok gerne lidt mere formaliseret, end det hidtil har
veeret tilfeeldet. Det kunne veere en god idé at udvikle lidt
mere pa det tveersektorielle samarbejde.

3. Praktiserende laegers perspektiv

Praktiserende laeger bliver staerkt udfordret ved tanken
om en forlobskoordinator, ligesom de ogsa blev ved tan-
ken om en 'rehabiliteringspakke’. Det afspejler sig i fol-
gende lille navneudveksling:

A: Forlobskoordinator det lyder tomt.
B: Det lyder af et skrivebord.
C: Ja (praktiserende lege).

Det lykkes dem faktisk ikke helt at blive enige om, hvilke
faglige kvalifikationer og kompetencer der skal fyldes i
navnet, men undervejs i interviewet fremkommer der
flere interessante perspektiver. De praktiserende leegers
diskussion peger pa projektets hele kompleksitet.

Den mest indlysende kvalifikation de kan pege p4, er de-
res egen:

Jeg vil bare sige én ting, fordi hvis der skal veere en ko-
ordinator i det her, sa skal det i meget hoj grad vcere
patientens egen leege (praktiserende laege).

Det er dog ikke en position, som de alvorligt holder fast
i hele interviewet igennem. Derimod bliver de enige om,
at der er flere ting, de som praktiserende laeger kan blive
bedre til:
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Vores lceger i dag tror jeg altsd, at vi skal til noget mere
og ringe og hare, hvordan det gar. Der tror jeg godt, vi
kunne tage os i nakken (praktiserende laege).

Hen over en pépegning af vigtigheden af at differentiere,
peger de pé nogle vigtige aspekter, som de mener kom-
munen ma gore sig mere klart, hvis det er her funktionen
skal placeres. De oplever at kommunens sagsbehandlere
har for stor bereringsangst i handteringen af borgere
med kreeft:

Det er jo egentlig ogsa pdfaldende, vi horer jo egentlig
aldrig en socialrddgiver sporge os i en af testene om pa-
tienten, som har en kreeftdiagnose, kan ga pa arbejde.
Det erindrer jeg aldrig at have haft, jeg er blevet spurgt
om (bekrceftes fra de andre). Hvorfor ikke det? Det er
fordi de fredes. Det synd for dem, man kan deelme da
ikke leegge pres pa en kvinde eller en mand med en
kreeftsygdom (praktiserende leege).

Laegerne synes kommunen skal nedtone kontrolfunktio-
nen i relation til borgerne, og at kommunen skal holde
op med at jagte borgerne:

Men kunne man lave den om, fordi der er ikke noget
galt i, at kommunen hjeelper dig for, at du skal tilbage
til arbejdsmarkedet, det er faktisk flot, hvis de gor det
(praktiserende lage).

Og det skal de gare pa et kvalificeret grundlag, for ifelge
leegerne er der ikke kun brug for en 'rehabiliteringspak-
ke, men faktisk ogsa for en 'dehabiliteringspakke’:

Jeg tror, at man er nodt til, at selvom vi skal veere opti-
mister, ikke mindst som lceger, sd taler vi om rehabili-
teringspakker, men vi er ogsd nodt til at have en deha-
biliteringspakke. Det er jo ofte sadan, at nar folk de er i
stand til lige netop at klare deres arbejde i en situation,
hvor vi har cancer, som det ikke gar helt sa godt med
som forventet, mdske ikke ligefrem ... den allerdarlig-
ste, men det gar ikke sa godt. Sa synes jeg, der er en me-
get stor svaghed i systemet, at det er sveert at fa kom-
munen pd banen, uden at man laver en sygemelding.
Det ender tit med, at man siger; "Ja det er i orden du
skal sygemeldes, sa skal vi nok hore fra dem, ikke”. Hvis
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man kunne lave et dehabiliteringsforlob, hvor nogen
som kommer og siger; "Jeg er syg, men jeg vil arbejde,
til jeg gar pa pension”. Altsd, det kan du ikke, du skal
sygemeldes forst, ellers forstar de ikke, at du er syg. Pd
samme mdde her, et nedtrapningsprojekt pa: "Jeg kan
godt 2 dage, og sa mda jeg lige hvile, og sd kan jeg 2 dage
igen” (praktiserende leege).
Laegerne pleederer her for to ting, hvis forlebskoordinati-
onen meningsfuldt skal ligge i kommunen. Dels at kom-
munen laver en ordentlig differentiering, og slipper bere-
ringsangsten overfor kreeftpatienter, dels at der arbejdes
langt mere fleksibelt med sygemeldinger. Det skulle ogsé&
gerne samtidigt give kommunen et langt bedre image.
Sa for leegerne kan de godt se en pointe i, at koordinato-
ren skal have kvalifikationer indenfor det sociale system
og arbejdsmarkedet:

Jeg synes i hvert fald godt, at man kunne have en eller
anden form for enstrenget person i socialforvaltnin-
gen, som vi kunne kontakte omkring den her patient.
Sa hverken vi eller parorende eller patient skal rundt i
systemet. Der synes jeg, der vil veere noget koordinator.
Fordi jeg mener ikke, vi kan overskue socialrdadgivnin-
gen pa det omrdde, fordi der er altsd rigtig mange hyl-
der, folk kan puttes ind pa efter behov, og der tror jeg,
det vil veere fint, hvis der var én der padtog sig og veere
rehabiliteringskoordinator (praktiserende laege).

Og at det sociale sammentankes med en sundhedsfrem-
mende tankegang, der integrerer den viden man har om,
hvor vigtigt det er at have en 'tilbage-til-livet-adfeerd’:

Men jeg synes da faktisk, det er en vigtig facet af det, li-
gesom ndr man snakker, at de bruger deres cancerdiag-
nose og snakker behandlinger, at man sa ogsa snakker
i forhold til dit arbejde, og hvordan kan det passes ind,
og hvornar tror du, at du kan starte igen, for at leegge
den der flade ind over det, at det altsa er noget, du for-
mentlig bliver sd rask af, sa du kan komme pa arbejde
igen, ikke. Det er da ogsd lidt positivt, ikke — pa en eller
anden mdade (praktiserende leege).

De bliver dog ikke hverken helt tilfredse med denne lgs-
ning eller helt enige, maske er problemet i virkeligheden
af 'socialmedicinsk art’?:



A: At det skal veere en med sundhedsfaglig uddannelse
B:Ja.

C: Jeg er med i, jeg synes, jeg tror mere pa social (latter
i baggrunden) (praktiserende leeger).

Der bliver ikke truffet en endelig beslutning om denne
enten-eller-position, og der bliver foresldet et kompro-
mis i form af betegnelsen ’blaekspruttefunktion’. Men
faktisk har de maske faet sig malet op i to forskellige ring-
hjorner, for uenigheden stammer maske i virkeligheden
fra et andet dilemma, som vi ogsa har medt for. Maske
onsker de ogsa neutralitet?

Jo, men de andre sagsbehandlere de har penge i klem-
me. Det skal den der radgiver ikke have. Det skal vcere
en uvildig (praktiserende leeger).

Det far folgende forslag frem:

Sidder vi egentlig ikke og siger, at vi har brug for 2 for-
skellige mennesker. En indenfor det offentlige sociale
system, som skal kore det sociale, men ogsi én, som
man kan treekke pd, som er helt udenfor det sociale
system, som mdske mere kan tage sig af de psykiske so-
ciale formal i familien i ovrigt. Det veere sig, det kunne
mdske veere et helt andet sted, vedkommende skulle
sidde. Det var mdske mere en god idé, at man stotte-
de en eller anden person, men stadigvcek sa synes jeg,
at det ville veere rart, at den sad fuldstendig veek fra
kommunen — altsd sad i Kreeftens Bekaempelse eller et
andet sted eller i et hus ude midt pa heden — snart li-
gegyldigt hvad. Bare det var én, man kunne treekke pd,
som ikke har med det sociale at gore, som man kunne
snakke med om nogle andre ting, og det kunne for den
sags skyld ogsa veere en gruppe af samme slags perso-
ner, som bare havde vceret det igennem (praktiserende
leege).

Opsummering - III

De praktiserende leeger folder en problemstilling af stor
kompleksitet ud, for der er rigtig mange hensyn at tage
i oprettelsen af en forlgbskoordinatorfunktion. Det skal
veere en person med bade sundheds- og socialfaglige
kvalifikationer. Samtidig m& vedkommende ikke veere
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involveret i den ekonomiske side af socialveesenet og
skal maske i virkeligheden helst veere knyttet til Kreeftens
Bekaempelse, eller veere helt ude af noget institutionelt
og naerme sig patient-til-patient relationen. Neutralitets-
forestillingen i interessante, nye kleeder. Men det er alts&
ogsa en stor udfordring.

4. Kraftens Bekaempelses perspektiv
Kreeftens Bekeempelse har vaeret med til at udvikle pro-
jektet og til at finansiere projektet, ligesom de lokale rad-
givere sidder med i de lokale styregrupper for projektet.
De anbefaler ligesé fleksible losninger:

Altsd, jeg er meget stor fortaler for, at der ikke veelges én
losning, fordi jeg tror, den personlige kontakt er altaf-
gorende for, hvorvidt patienten foler sig holdt ordent-
lig i handen ikke. Sa man kan sige nogen gange, kan
det veere den praktiserende lcege, nogen gange kan det
veere en forlobskoordinator, og nogen gange er det nok
nodt til at veere en helt anden. Nogen gange bor vi ma-
ske tage opgaven. Det er altafgorende for hvordan det
opleves, at der er en god relation til den pdgceldende
(radgiver: Kreeftens Bekeempelse).

De mener ikke selv, de kan patage sig opgaven af mangel
pé ressourcer, og de er ikke helt trygge ved kommuner-
nes image. Ud over fleksibilitet er de interesseret i at for-
lobskoordinatorfunktionen ikke institutionaliseres, og
igen popper forestillingen om neutralitet op:

Det skal veere et neutralt organ pa en eller anden led,
som har det privilegium, som jeg da synes, vi — ogsi nu
— tit har, at vi kan komme pa banen med nogen ting.
Nogle af os har jo, udover en masse samtaler, sa har vi
jo ogsa det mere socialradgivermcessige, hvor jeg da tit
synes, at vi i forhold til dagpengesystemet mda fortcelle
patienterne om, at ndr de for eksempel far en opring-
ning hver ottende uge, sd er det altsd ikke fordi der sid-
der en, der personligt vil hetze dem, altsd en regulcer
undervisning af, hvorfor gores der, som der gores, hvor-
dan er lovgivningen, og der har vi jo det privilegium,
at det er ikke os, der sidder pd pengekassen, og sa kan
de jo langt bedre hore, hvad vi siger (rddgiver: Kreef-
tens Bekempelse).
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Altsé penge og kraeftrddgivning det horer ikke sammen.
Men man ma gerne vide noget om det sociale system, li-
geledes noget om kraeft og hvad det gor ved mennesker, og
de fremhaever ogsé den store betydning, det psykiske har:

Sa tror jeg i hvert fald man, jeg synes, man medtcenker
for lidt psykologien i det. Fordi det er det, folk snakker
om mest, og mange de siger ...det er utroligt, jeg er sd
fysisk syg, men det jeg er optaget af, det er min psyke'
Altsa, sa teenker jeg, sa er det ogsd noget med, at de har
ikke teenkt den tanke, at der er forskel pa og veere fysisk
rask og sd have det godt, og den mangler den tanke der,
synes jeg (radgiver: Kraeftens Bekeempelse).

Det psykologiske felt bliver ikke pa helt samme made
skilt ud hos de gvrige aktgrer omkring projektet. Det ud-
gor derimod en stor del af Kreaeftens Bekeempelses rad-
givning. Men ogsé de er helt pa det rene med det aller-
vigtigste i funktionen:

Det er da meget, det du siger. At den personlige kontakt er
altafgorende for hvorvidt, informationen har mulighed
for at bundfeelde sig (radgiver: Kreeftens Bekempelse).

Der er en opmarksomhed pa relationen og samtalen,
som gor, at Kreeftens Bekeempelses erfaringer er meget
teet pa nogle af patienternes sadan lidt mere 'personlige’
behov, som vi har vaeret inde omkring tidligere:

Men det er ikke bare en nem rolle alligevel, tcenker jeg,
for man kan godt ringe til nogen som siger 'nd ja, det
gar meget godt’. Den skal man mdske ogsa veere i stand
til ligesom at lofte lidt dybere, og mdske ogsd, hvis det
gar skidt, hvad sa? Der skal mdske ogsa ligge et eller
andet i, jamen det kan godt vcere du ikke har brug for
det nu, men ma jeg sa ringe igen om tre uger (radgiver:
Kreeftens Bekeempelse).

Opsummering - IV

Kreftens Bekempelse leegger vegt pa det psykologiske
aspekt og bringer koordinatorfunktionen meget tet pa
at tilfredsstille det "at blive set og hort’ samt pa behovet
for patient-patient-relation. De heevder ogsd neutrali-
tetsprincippet, og alligevel synes de ikke selv, at de kan
pétage sig opgaven!
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5. Kommunernes perspektiv

En kommune er en stor stgrrelse, mange har interesser i
et projekt som dette. Vi har lavet et fokusgruppeinterview
med ikke af os udpegede fagpersoner, sa vi kender ikke de-
res repraesentativitet og heller ikke deres forskellige place-
ringer. I de fleste af interviewene er forlobskoordinatoren
desuden deltager, skeont interviewene er foretaget meget
tidligt i projektperioden. Vi vil senere se pa, hvordan det s&
rent faktisk kom til at se ud ved projektafslutning.

De fleste pvrige aktorer naevner kommunens dérlige image
som en vesentlig hindring for, at et sddant projekt bliver
vellykket. Kommunen har selv en kommentar hertil:

Jeg teenker om det med kommunen, for jeg har jo ogsd
hort 'jeg skal i hvert fald ikke i kontakt med kommu-
nen’ [andre griner], og der har jeg tit teenkt pa. Jamen
det kan veere svcert at fjerne sadan et billede. Altsa sa-
dan en opfattelse, nar den er der; sd sidder den der, ikke
altsd. Den er rigtig sveer at fjerne, og jeg teenker, den
eneste made at tackle det pa, det er ved at begynde at
kunne fa lejlighed til at lave gode historier, som kan
spredes i netvceerket ikke. Sa det ikke, s kommunen
ikke bliver sa farlig. Sa der ma vcere fokus pd at lave
nogle gode historier, og gode historier kan godt vcere
historier hvor man for eksempel siger, jamen det her
ender med, det ender med et dodsfald, ja, men forlo-
bet var godt, det var ordentligt. Familien oplevede det
ordentlig, den sygemeldte oplevede det ordentligt, alle
gjorde hvad de kunne, ikke. S gode historier kan bade
veere med lykkeligt og mindre lykkeligt udfald, ikke
(fagperson i kommune).

Forlgpbskoordinatoren skal have sin opmarksomhed ret-
tet mod forskellige aspekter, som her geografien sammen
med det koordinerende:

Det kunne mdske netop veere den person, som kunne ga
ind og forteelle enten den her person, der er kreeftramt
eller de parorende hvilke muligheder, der er. Fordi det
er rigtigt, nu ncevnte du lige for, at Kreeftens Bekcem-
pelse de har jo en hel masse tilbud, som man ogsa bli-
ver oplyst om pa sygehuset. Det hjcelper bare ikke ret
meget, nar man bor i omegnen af Randers, for der er
faktisk ikke noget. Der vil sige, si skal man til Arhus
og det har man mdske svcert ved, hvis man bor herude



pa den anden side af fjorden eller pa den anden side af
broen, fordi man ikke har overskuddet. Jamen, hvad
er det s man kan tilbyde derudover? Fordi si er det
jo netop mdaske hjemmeplejen og familieafdelingen
og en jobkonsulent, hvor man skal have koordineret
nogle ting, og det er jo et sporgsmdl om ikke det er der,
de har brug for, at der er en, der kan samle-, jeg tcenker
lidt samle tradene, sdadan sa at man madske ikke skal
selv henvende sig fire eller fem forskellige steder, men
en som har et kvalificeret bud pd, hvad er det, at jeg
har af muligheder, hvad enten det sd drejer sig om, at
man gerne vil tilbage til sit job, eller at man har brug
for noget helt andet (fagperson i kommunen).

Der teenkes ogsa pé de fysiske rammer for forlebskoordi-
natorens funktion:

Og der foreslar forst en sygeplejerske, si siger hun ja-
men de vil sd fremleegge projektet for patienten og
bede om at fa lov til og give os meddelelsen om, at de
var syge, sd vi kunne kontakte dem. Og det er egentlig
det, som vi sa ender med. Sa siger jeg; "Jamen jeg tror
personligt, at vi skal veere pa stedet, der hvor kreeftpa-
tienten er”. Og der siger hun jo sa; ' Hvor de netop siger,
det ville vcere det allerbedste, hvis vi kunne have trecef-
fetider pa hospitalet. Det, at vi nodvendiguis skal have
et kontor, og de skal komme derind, men at vi er der
og bliver kendlte. Fordi sa far vi jo ogsa informationen
meget tidligere (fagperson i kommune).

I en kommunal optik bliver spergsmalet om institutiona-
lisering dels givet en geografisk ikleedning:

.. modes pad neutral grund pad en eller anden mdde,
sd at man er en stotteperson. Det er en, der arbejder
helhedsorienteret og ikke kommer med paragraf D1
(fagperson i kommune).

Og dels en relationel ikleedning:

Og nar jeg siger, det nogen gange er svcert og dbne sig
over for sine ncermeste, sd er det fordi nogen gange kan
det veere nemmere overfor en perifer kontakt og en pe-
rifer figur og sige og snakke om de ting, som er vanske-
lige (fagperson i kommune).
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Interessant at konstatere at der i kommunalt regi er en
tilsyneladende udbredt opfattelse af, at det er godt at op-
treede i forkleedning?

Ogsé i kommunen er der en forestilling om, at det er
nedvendigt at prioritere kontakt og samtale:

Jeg teenkte ogsa ifht. forlobskoordinatoren. Jeg tror, det
man virkelig har behov for i den situation, det er, at
man ikke skal bruge en rigtig masse krudt pa og finde
ud af, hvem skal jeg sporge om hvad og hvorfor. Der er
én, der skal sporge ind til;” Men hvad er det for noget
i tilveerelsen, og hvad er der sd for nogle helt problem-
losningsrettede omrdader, vi sa er blevet stottet op, og
sa mdske tage den kontakt og formidle den kontakt,
sa man ikke selv skal ringe fra herodes til pilatus eller
sla op alle steder. Det er den rolle man meget vil have
i starten, og sd er det der, at man kan fa den lidt teet-
tere kontakt. Men det er det der med og sporge ind til
det hele menneske. Hvad er det der faktisk, hvad er det
for noget, vi sa skal prioritere og satse pa. Hjcelpe med
den prioritering ogsa for det hele fylder i hele hovedet
ikk’ Men hjcelpe med og finde ud af hvad er den prio-
ritering, der er vigtigst og fa sat i spil og sa fa tingene
til og kore, sa man ikke skal bruge ressourcer pd sadan
nogen ting, men pad det og leve og komme til og leve sd
godt som muligt (fagperson i kommunen).

Da det er en rimelig ny opgave for kommunerne, er der
pa nogle omrader nogle helt forskellige opfattelser af,
hvad forlebskoordinatoren skal beskaeftige sig med. For
nogle tenkes koordinatoren ind i nogle visioner pa om-
radet, for andre vil det veere bedst at bevare status quo:

Altsa der teenker jeg jo, det md komme i hver enkelt
tilfeelde, og sa finder vi ud af det. S jeg tror heller ikke,
at jeg teenker heller ikke, at vi skulle til og scette noget i
veerk med og opfinde nogen ting. Sa tror jeg mere, vi vil
bruge det der er. Og sd udvikle lidt pa det i stedet for..
fordi det tager ogsa tid og scette noget i veerk, for der
findes mange ting (fagperson i kommunen).

Eller:

Der teenker jeg pa, det du neevnte omkring samtaler af
en eller anden art, som kunne vcere, krceve en psykolog,
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men som ogsd kan vcere en kollega, som ogsa kan veere
en anden kreeftramt, som mdske har overskud til det,
eller som kunne veere forlobskoordinatoren. Samtaler
omkring det her, bare lige og snakke. Hvad betyder det
at fa sadan en lidelse? Sa er det bare det tilbud, der
ogsa ligger i, at der en koordinator, der siger, jamen der
er de her muligheder, og hvor kan du fa hjcelp til det,
enten at kunne gore det selv, stotte personen i selv at
kunne gore det, som jeg synes er det veesentligste i for-
ste omgang, eller de mennesker der ikke magter at gore
det, der kan man gore det for dem. Sd tror jeg, det jeg
har hort fra de kreeftramte, sa er det ogsd det at mode
andre i samme situation og fa en samtale med andre
omkring samme situation. Og der kunne et sundheds-
center godt veere et sted, hvor vi kunne lave en samling
...nogle grupper af forskellig art og interesser. Hvor der
var den mulighed, og hvor der kunne kobles ogsd noget
[ysisk aktivitet pa og noget viden pad. En slags, nu scet-
ter jeg sddan i gaseojne, en slags ‘minisundhedsskole’
eller sadan et eller andet, og si meget gerne fa koblet
de patientforeninger, der er, for der er nogen inden for
kreeftomradet, fa koblet dem pd ogsa til at tage del i det
her. Det er sadan de umiddelbare tanker, der kommer
ndr vi sporger (fagperson i kommune).

Der samles faktisk rigtig mange perspektiver i det visi-
onere oplaeg, men det kalder ogsa p4, at der bliver sat
nogle grenser for, hvad forlebskoordinatorerne skal
kunne gabe over. Og her tillader vi os at citere én af for-
lobskoordinatorerne direkte ved projektstart:

Vi er nodt til at have et ERFA netveerk og noget super-
vision og noget sparring med hinanden om, hvor langt
kan vi ga, og hvor mange problemer i netveerket, og i
familien og hvor mange ting kan vi, kan vi veere be-
hjcelpelige med i den sammenheeng. Og der er sdadan
en tommelfingerregel. Jamen vi kan henvise til forsik-
ringsselskabet og mdske ringe op, hvis det er forsikrin-
gen og sygeforsikringen og pensionsopsparingen det
handler om. De har et stort sporgsmdl, si de kan ikke
overskue. Eller vi kan formidle kontakt til familieafde-
lingen, hvis det er noget med bornene eller til skolen og
gore nogen ting der. Men have en eller anden linje og
en eller anden afgrecensning ... Jeg er ikke i stand til og
radgive om alle de enkelte omrdder, og det skal jeg hel-
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ler ikke, men jeg skal koordinere, og jeg skal formidle
(forlobskoordinator i kommune).

Opsummering -V

Kommunerne griber ved projektstart projektet ret for-
skelligt an, og de lzegger sig ikke fast pé en faglig profil for
forlobskoordinatorerne. De er dbne overfor forskellige
aspekter af funktionen, men star endnu famlende over-
for konsekvenserne. Nogle ser begrensninger i projek-
tet, mens andre er mere visionzre, og det far selvfolgelig
konsekvenser for de muligheder, der bliver for forlabs-
koordinatorerne at boltre sig med. Ogsd kommunens
medarbejdere deltager med deres bud pa opnaelse af
neutralitet.

Det er vel ikke nogen overraskelse, at der ikke tegner sig
en tydelig og entydig kompetenceprofil p forlebskoor-
dinatoren. Det tages dog af de fleste for givet, at vi har at
gore med en 'hun’, som skal veere bade social- og sund-
hedsfaglig uddannet, fleksibel, tillidsfuld og troveerdig,
have psykisk indsigt og paedagogisk slagkraft samt vaere
ganske neutral. Altsd, som det er blevet naevnt en sand
blaekstrutte (Kirsten Vinter-Jensen & Inge Wittrup)!

Sammenfatning af forventninger

til forlebskoordinatorens kompetencer

Ud fra ovenstdende tegner der sig et billede af forvent-

ninger til en kommunal forlebskoordinators kompeten-

cer i forhold til rehabilitering og koordinering hos bor-
gere med kreeft, der viser folgende kendetegn:

— kreeft som sygdom: en vis viden om kreeft, kraeftsyg-
domme, behandling af kreeft og folger af kraeftbehand-
lingen

— patienten: kendskab til patienters/parerendes/famili-
ens reaktioner i forlebet fra diagnosetidspunktet til re-
stituering, stort kendskab til psykologiske mekanismer
og stottemuligheder

— personlige/menneskelige egenskaber: vaegtes meget
hejt og omfatter forhold som det at veere tillidsfuld/til-
lidsskabende, god til at lytte og til at stille spergsmal,
virke troveerdig, fleksibel

— uddannelse: en sundheds- og/eller socialfaglig bag-
grund veegtes hejt af de professionelle, noget mindre
af borgerne

- arbejdsform: kunne arbejde tveerfagligt, veere opse-
gende, tilgaengelig og fleksibel, samarbejde med bl.a.



hospitalssektoren i udviklingen af rehabiliteringsom-
rédet, have pedagogisk gennemslagskraft

- rehabiliteringsindsatser: kende kommunens tilbud
og andre rehabiliteringsmuligheder

— koordinering: vere god til at koordinere, vide hvem
hun kan henvise til

- placering: organisatorisk placeret i kommunen, men
veere 'neutral’ ift. kommunens gkonomi men samti-
digt blive bakket op internt i organisationen.

Nar der ikke p&4 samme méde er blevet fokuseret pa kom-

petencer i kommunerne pa omrédet for arbejdsfasthol-

delse antages det, at der iseer fra aktorer i sundhedsvaesnet

uden for kommunerne, ikke stilles spergsmal ved kom-

munernes kompetencer pa dette felt.

Der er alligevel indikationer fra borgerne og koordinato-

rerne, der peger pd, at der er behov for at styrke kom-

munernes kompetencer og sagsbehandlingspraksis pé&

arbejdsfastholdelsesomrédet, iseer gennem

- oget fokus pa individualisering af kommunernes ind-
sats over for den enkelte borger

- oget fokus pd den anerkendende samtaleform som
grundlag for, sammen med borgeren, at finde frem til
relevante og brugbare lgsninger

- oget fokus pa malgruppens serlige situation og sar-
barhed (truet pa livet af sygdommen) fx ved skriftlige
henvendelser.

Der er saledes basis for fremadrettet at videreudvikle kom-

petencer i kommunerne inden for rehabiliteringsomrédet

ift. til praksis for rehabilitering hos borgere med kreeft.

Kompetencer - en perspektivering

En made at synliggare kompleksiteten i udfoldelsen og
afheengigheder i kompetencer mellem aktorer involveret
i rehabiliteringsprocessen er, at iagttage kombinatio-
ner af athaengigheder og resultater af to centrale kom-
petenceelementer; evne og disciplin for samarbejde og
faglig viden om rehabilitering og koordinering hos bor-
gere med kreeft’®. Hvis man veelger tre eller flere varia-
ble bliver kompleksiteten yderligere storre. Underseger
man sdledes betydningen af atheengigheder og resultater
mellem de to ovenfor navnte kompetencer viser der sig
folgende monster (tabel 4.71).
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Tabel 4.71: Afhaengigheder i en akters kompetencer

Evne og disciplin
for samarbejde

Faglig viden om/evne til kreeft-
rehabilitering og koordinering

Haoj Lav
Hoj OK "Free rider’
Lav Imperiebygger Sjusk

Aktorer med hej faglighed og fa samarbejdsmaessige feer-
digheder vil kunne opfattes som imperiebyggere i egen
organisation eller faglige felt. Hvis de er faglige specia-
lister, ser man ofte, at de haevder, at deres eget bidrag er
det vaesentligste; en holdning, som der er enkelte indi-
kationer af p& hospitalsomradet, hvor nogle speciali-
ster ikke har ensket at henvise til kommunernes tilbud
begrundet i en vurdering af kommunernes manglende
kompetencer og faglighed (jfr. afsnit 9.10.5 om Informa-
tion om - og adgang til rehabilitering). Aktorer med lav
faglighed og store evner for samarbejde kan blive opfat-
tet som vaerende 'free riders’, der nemt falder for at sege
rad hos andre aktorer eller blot lader andre om at hand-
tere borgerens behov for rehabilitering. Er der tale om
lav faglighed og fa evner og disciplin til at samarbejde i
de ofte komplicerede rehabiliteringsforleb vil resultatet
kunne blive en ’sjusket’ indsats af ringe kvalitet og man-
gel pa sammenheaeng.

I litteraturen er der solid viden om, at en forudsaetning
for et godt samarbejde over organisatoriske greenser,
er at deltagerne allerede for samarbejdets begyndelse
er fagligt og samarbejdsmaessigt up to-date (Goshal &
Bartlett i: Holm 2006: 66). I analyserne i de foregaende
afsnit af erfaringerne i dette projektforlgb er der, pa sam-
me made som vedrerende kompetencerne faglighed og
samarbejdsevne, indikationer p4, at der ikke endnu er
etableret en sddan grad af tryghed og kultur fra hospi-
talssektorens side for et samarbejde med kommunerne
i neerverende projekt. Processen med etablering af nye
samarbejdsrelationer fx med henvisning af borgerne til
kommunale rehabiliteringstilbud har kunnet implemen-
teres i praksis; et aspekt, der belyses nermere i det efter-
folgende afsnit 9.9.

13. Denne beskrivelse er inspireret af en model beskrevet i Sundhedsstyrelsen (2006) om shared care.
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9.9.9 Information om og adgang til rehabilitering

og koordinering

Et af de aspekter, der har spillet en central rolle for at
sikre kommunernes borgere adgang til tilbud om rehabi-
litering, koordinering og arbejdsfastholdelse, har veret
information om og henvisning til kommunernes tilbud.
En belysning om praksis for information om kommuner-
nes tilbud pé de tre indsatsomrader kan ogsa vaere med
til at besvare spergsmal om, hvorledes borgere mest hen-
sigtsmeessigt kan sikres adgang til en vurdering af mu-
lighederne for stgtte og hjeelp undervejs i sygdoms- og
behandlingsforlebet med kreeft.

Ud fra erfaringerne i projektet i de fire kommuner vil fol-

gende sporgsmal blive sagt belyst:

¢ Har de involverede hospitalsafdelingers/-afsnits "kon-
taktpersoner’ haft kendskab til projektets formal og
indhold

¢ Af hvem/hvor har borgeren faet information om til-
buddet i de fire kommuner?

¢ Hvorledes har information af patienterne pa de hen-
visende afdelinger/afsnit pa hospitalerne om kommu-
nernes tilbud veeret organiseret?

e | det omfang, at der ikke har veret givet information
om kommunernes tilbud — hvad har da veeret grunden
til den manglende information?

* Hvor/hvornar ber borgeren informeres om kommu-
nernes tilbud, set fra 1) borgerne, 2) samarbejdspart-
nerne pad hospitalerne, 3) forlobskoordinatorerne i
kommunerne og 4) andre interessenter, iseer Kreeftens

Bekempelse?

Kendskab til projektets formal og indhold

En nedvendig faktor for som udgangspunkt at kunne hen-
vise til projektet er, at det henvisende personale har haft
kendskab til projektets formél og indhold. I interviewet af
hospitalernes kontaktpersoner, der initialt udgjorde den
primeere kilde for henvisning af borgerne til kommuner-
nes tilbud med forlpbskoordinering og rehabilitering. Her
svarer 85% ja til, at de har haft kendskab til projektets for-
mal og indhold, 10% svarer nej og 5% er uoplyst.

Det ser saledes ud til, at det ikke er manglende kendskab
til projektet, der for disse 20 ’afdelinger’ har veeret bag-
grund for det begreensede antal henvisninger — i alt en
tredjedel af borgerne, der inkluderet i evalueringen — er
henvist fra hospitalssektoren.
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De aktorer fra kommunen, der i stort omfang har hen-
vist borgere til projektet, iseer sagsbehandlere pa sy-
gedagpengeomradet, forventes at have kendskab i et
eller andet omfang, uden dette er undersggt neermere
i evalueringen af erfaringerne fra projektforlgbet. In-
formationer herom er givet ved moder m.v. jfr. tabel
4.66 i afsnit 9.9.6 om Erfaringer med etablering af sam-
arbejdsrelationer. Kraeftens Bekaempelse har ligeledes
veret informeret om projektet, hvilket ligger naturligt
i forleengelse af patientforeningens teette involvering i
hele projektforlgbet.

Praksis for information af borgerne om projektet
Hospitalsafdelingernes henvisning af borgere til pro-
jektet — eller mangel pa samme - kan tenkes at haenge
sammen med den made eller praksis, der har veeret for
information af patienterne undervejs i diagnosticerings-
og behandlingsforlobet. Samtidigt kan det teenkes, at ho-
spitalernes opfattelser af hvor, og hvornér borgerne ber
have information om kommunernes tilbud om rehabili-
tering ved kreeft skal eller bor gives.

En reekke aspekter fra sporgeskemainterviewet af hospi-
talernes kontaktpersoner vedr. praksis for information af
patienterne om de fire kommuners tilbud og egene op-
fattelser af, hvor, hvornar og hvorledes patienterne bor
informeres er beskrevet i tabel 4.71-4.73.

Ud fra ovenstdende kan det ses, at kun 60% af afdelin-
gerne har henvist borgere fra afdelingen til kommu-
nernes forlebskoordinator. Begrundelserne for ikke
at henvise patienterne, saledes, som det er beskrevet i
samarbejdsmodellen og -aftalen mellem projektledelsen
og de inkluderede hospitalsafdelinger (se ogsa bilag 3)
ser ud til at fordele sig pa to hovedbegrundelser: 1) en
reekke aspekter omkring praksis og rammer for det at
henvise egne patienter til tilbud uden for afdelingen og
projektets egne rammer iseer aldersgruppen, hvor gren-
sen pa 64 ar har udgjort en barriere for flere afdelinger
og 2) maske mest af alt en vurdering hos personalet selv
i de enkelte afdelinger om patienten har kunnet magte
flere informationer, og om tilbuddet virker relevant for
patienterne. Dette sidste er bl.a. bekreftet gennem lo-
bende kontakter mellem afdelingerne og kommunernes
koordinatorer/projektleder. Med det ret begraensede da-
tagrundlag taget i betragtning, ser der ud til at veere et



mindre antal af afdelinger inden for Regionshospitalerne
i Skive og Viborg, der har henvist patienter til Skive og Vi-
borg kommune.

Et sporgsmal er den begreensede henvisning af borgere
til projektet kan skyldes, at borgeren ikke er blevet infor-
meret, eller borgerne blot ikke har henvendt sig, selvom
de har veeret informeret om kommunernes tilbud?

Ud af besvarelserne fremgar det, at 80% af afdelingerne
ikke har informeret borgerne om kommunernes tilbud
séledes, som det var aftalt forud for afprevning af pro-
jektets indsatsomrader. Herefter skulle det veere op til
borgerne selv at beslutte, om de gnskede at benytte sig
af muligheden for at fa stotte til rehabilitering, koordi-
nering og arbejdsfastholdelse. De begrundelser, som
kontaktpersonerne anferer handler dels om praksis og
rammerne i afdelingen, fx tidsmangel, travlhed andre
prioriteringer og projektets aldersgreense, dels om en
holdning som neaevnt ovenfor om, at afdelingerne selv
onsker at vurdere, om de mener, det er relevant for 'deres
patienter’ at fa udleveret information om kommunernes
rehabiliteringstilbud, og om tidspunktet er relevant for
patienterne ift. sygdomsforlgbet.

I interviewet er der ligeledes sogt indsigt i afdelingernes
praksis for organisering af information om projektet/
kommunernes tilbud over for de patienter, som afdelin-
gerne er i kontakt med.
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Det ser her ud til, at hospitalsafdelingerne har haft orga-
niseret information om projektet og kommunernes til-
bud iseer gennem almindelige informationsmeder eller
pé 'personalemeader’ i afdelingen. Her har forhold i den
daglige praksis, der kan fremme/virke heemmende for
spredning af viden om projektet veeret medinddraget, li-
gesom der har veeret lagt vaegt pa, at udgangspunktet ma
veere borgerens behov. Uoplyste besvarelser er registreret
som ingen afkrydsning.

Anbefalinger vedr. fremtidig information af borgerne
om tilbud om rehabilitering m.v.

For et fremtidigt udviklingsarbejde med forlobskoordine-
ring og rehabilitering i kommunerne og udvikling af sam-
arbejdet - iseer med hospitalssektoren, er det relevant at
se pa hvornar patienterne/borgerne ber informeres om
kommunernes rehabiliteringstilbud m.v., hvor og hvorle-
des denne information bar gives (tabel 4.74 side 215).

I de nationale anbefalinger vedr. kreeftrehabilitering pe-
ges der p3, at tilbud om rehabilitering skal veere en mu-
lighed fra diagnosetidspunktet og videre igennem hele
‘kreeftrejsen’ (jfr. afsnit 8.1 om Kreeft og kreeftpatientens
situation og afsnit 8.8. Nationale anbefalinger og status
for rehabilitering ved kreeft).

Det ser her ud til, at kontaktpersonerne for en stor dels
vedkommende mener, at information ber ske under eller
ved afslutningen af behandlingen for kreeftsygdommen.

Tabel 4.72: Har afdelingen/afsnittet henvist borgere til kommunens forlgbskoordinator? (n = 20)

Kommune Hospital(-er) Ja Nej Total
Herning Kommune Regionshospital Herning 2 3 5
Regionshospital Holstebro 1 2 3
Randers Kommune Regionshospital Randers 4 2 6
Skive Kommune Regionshospital Skive 2 0 2
Viborg Kommune Regionshospital Viborg 2 1 3
Andet Arhus Sygehus 1 0 1
Total 12 8 20

Hvis nej — hvilke grunde var der til, at | ikke henviste hertil? (udvalgte eksempler)

Praksis og rammer

¢ Ikke normal kutyme

* Har ikke patienter i alders-/malgruppen

* Diagnosen stilles ofte pa en anden afdeling eller andet
hospital

* Henvisningsprocedure ikke ok. ift. patientens behandling

 Afdelingen er ofte mellemstation

* Er et akutafsnit — ser kun patienten kort

* [kke kendskab til henvisningsproceduren

Vurdering af behov/relevans

* Vurderer hvor patienten er i forlgbet

* Meengden af information

* Patienten kan ikke rumme flere informationer
* For tidlig indsats

* Flere fagpersoner kan komplicere forlgbet
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Tabel 4.73: Har afdelingen informeret alle borgere i projektets malgruppe om tilbuddet i kommunen med forlgbskoordinering og rehabilite-

ring? (n=20)

Kommune
Herning Kommune

Hospital(-er)

Randers Kommune
Skive Kommune
Viborg Kommune
Andet

Total

Arhus Sygehus

Regionshospital Herning
Regionshospital Holstebro
Regionshospital Randers
Regionshospital Skive
Regionshospital Viborg

Ja Nej Uopl. Total
0 4 1 5

1 2 0 3

1 4 1 6

0 2 0 2

0 3 0 3

0 1 0 1

2 16 2 20

Hvis nej — hvilke grunde var der til, at | ikke informerede borgerne herom?

Praksis og rammer

* Tidsmangel

* Forglemmelse

* Travlhed — forsvinder i meengden

¢ Internt arbejde med ’lungepakken’

¢ Mange patienter uden for malgruppen
* Fraveer af daglig leder

* Ikke haft kendskab til projektets tilbud

En del mener ogsd, det bar ske ved diagnosetidspunktet
eller hos egen laege, medens det ser ud til, at kun gan-
ske fa mener, det kan ske senere i forlabet ved borgerens
kontakt til kommunen.

P& speorgsmalet om, hvorledes borgerne bor informeres om
kommunens rehabiliteringstilbud svarer alle informanter,
at dette bor ske ved s&dvel mundtlig information samt udle-
vering af pjece frakommunen om rehabiliteringstilbuddet.
Ingen mener, det er tilstreekkeligt med enten en mundtlig
information eller udlevering af en pjece om kommunens
tilbud. Andre forslag er telefonopfelgning, tilbud pé nettet
og mere oplysning 'ude i samfundet’.

Set fra Kreeftens Bekeempelse, sa placerer anbefalingerne
sig herfra i stort omfang pa linje med hospitalernes syns-
punkter pa sporgsmalet.

Konklusion og perspektivering

Sammenfattende ser det ud til, at information om og
etablering af samarbejde i et 'projekt’ med henvisning
af borgere til kommunale tilbud er en stor organisatorisk
udfordring, ikke mindst i en tid og i organisationer, der er
preeget af store krav til lesning af egne opgaver og store
omstillinger.

Mange hospitalsafdelinger har ikke informeret deres
patienter om de fire kommuners tilbud i dette projekt-
forleb, hvilket vurderes at have haft stor betydning for
rekruttering af borgere til projektet.

De afdelinger, der har informeret patienterne om kom-
munernes tilbud, har forinden informeret personalet via

REHABILITERING HOS BORGERE MED KREFT

Vurdering af behov/relevans

* Tidspunktet for mgdet med patienten

* [kke altid relevant i den akutte fase

* Beror pa en individuel vurdering

» Afd. har vurderet patientens behov

* Hvis der i p.t. opleves et behov

* Tidspunktet darligt for patienterne ved diagnosetidspunktet
* Patienterne kan ikke klare/forholde sig til informationen

almindelige personalemeder, hvor forlebskoordinato-
rerne ogsa har deltaget.

Fra hospitalernes kontaktpersoner og repreesentanter fra
Kreeftens Bekaempelse er der noget delte anbefalinger;
en stor del mener, at informationen ber sker under/ved
afslutning af behandlingsforlebet, andre mener det ogsa
ber kunne ske pa diagnosetidspunktet. Her er de indivi-
duelle hensyn vigtige at have in mente.

9.9.10 Visitation og styring

I den kommunale sundheds- og socialsektor er der i de

sidste ca. 10-15 &r pagaet en udvikling, hvor adgangen

til ydelser eller indsatser i meget vidt omfang finder sted
igennem kommunernes myndighedsfunktioner, i daglig
tale ofte benaevnt som visitationsafdelinger eller -enhe-
der. Denne udvikling haenger tet sammen med udvik-
lingen i hele den offentlige sektor siden 90-erne, hvor
teorier og koncepter om ledelse, styring og prioritering
ud fra teenkningen i New Public Management har vundet

stor udbredelse (Klausen 1999, Hjortbak 2006).

Der er da ogsa i oplaegget til dette projekt formuleret

sporgsmal med relation til vurdering og visitation af bor-

gerne til kommunernes tilbud.

e Finder der en systematisk vurdering (visitation) sted i
forhold til borgernes behov for rehabilitering, koordi-
nering og arbejdsfastholdelse?

* Er der behov for screenings- og/eller visitationsvaerk-
tojer til vurdering af borgernes funktionsevnenedsaet-
telse og dermed behov for rehabilitering?
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Tabel 4.74: Har information om kommunens tilbud om forlgbskoordinering og rehabilitering vaeret organiseret i jeres afdeling? (n = 20)

Ja i 17
Hvis ja — hvorledes er dette da sket? (saet gerne flere kryds)

* gennem almindelig information/pa ’personalemgader’ i afdelingen
* veeret op til den enkelte sygeplejerske/laege at informere herom

e indarbejdet i den gvrige information til patienterne

* indarbejdet i afdelingens standarder

Andet

Praksis og rammer

* Samlet i en mappe der gares synlig

* Afdelingens tovholder er skiftet i forlabet

* Hvis samarbejdspartnere henvender sig, styrker det samarbejdet
* Formidling af projektet ikke god nok

Vurdering af borgerens behov

I projektet er den enkelte borgers behov for rehabilite-
ringsmeessig stotte blevet vurderet af den enkelte kom-
munes forlobskoordinator ud fra den/de samtale(-1),
som har fundet sted i kontakt- og koordineringsforlgbet.
Fokus har vaeret borgerens individuelle vanskeligheder i
hverdagslivet og behov for stette og hjelp (jfr. afsnit 9.3
om Kontakt- og koordineringsforlob og 9.4.3. om Forlobs-
koordinering). Ud fra koordinatorernes logbgger og isaer
journalfortegnelser kan der ikke iagttages nogen ekspli-
citte former for systematik i vurderingerne af borgernes
behov for statte eller nogen egentlige former for visitering
til rehabiliteringstilbud. Koordinatorerne har undervejs i
afprevningen af de tre indsatsomrader kunnet stotte sig
til en oversigt over temaer for vanskeligheder ved kreeft
inspireret af ICF som referenceramme og typer af tilbud i
kommunerne, der er beskrevet i afsnit 5.3 om Indsatsom-
rade I: Rehabilitering (tabel 2.4 — 2.6). Denne oversigt in-
deholder beskrivelse af behovsomréader, som den enkelte
borger kan have i forlobet med en kreeftsygdom.

Det ser séledes ud til, at forlobskoordinatorerne i meget
vidt omfang har henvist borgerne til savel offentlige som
private rehabiliteringstilbud uden den myndighedsprae-
gede form for visitering, der er praksis i kommunerne,
iseer inden for servicelovens omrade, men i stigende grad
ogsd inden for sundhedslovens omréde.

Det forhold, at kommunernes koordinatorer har veeret
"frigjort’ fra den kommunale sektors myndighedsfunkti-
on, har givetvis veeret en styrke for borgernes oplevelse af

3 Uoplyst .....ceeveeeneene 0
Ja Uopl.
15 5
7 13
2 18
2 18

Vurdering af behov og relevans
* Altid med udgangspunkt i borgerens behov

forlebskoordinatorernes indsats, hvilket ogsa fremgar af
afsnit 9.5.6 om Koordinatorfunktionen. Der er imidlertid
nappe tvivl om, at der i fremtiden vil blive stillet krav til en
mere systematisk og 'styret’ vurdering af borgernes behov
for kreeftrehabilitering. Dette skal ogsa ses i lyset af den
betydning vurderingen af borgerene har for generering af
udgifter til rehabilitering pa det kommunale budget.

Behov for screenings- og/eller visitationsveerktejer

I det videre arbejde med at forbedre indsatsen med re-
habilitering hos borgere med kreeft er der ikke tvivl om,
at der bliver behov for at udvikle systematiserede scree-
nings- og/eller visitationsveerktejer, dels for at kunne
identificere de borgere/grupper, der har behov for stotte
til rehabilitering ved kreeft, dels for at sikre en faglig be-
grundet vurdering af borgernes individuelle behov for
rehabilitering, baseret pa et fagligt skon.

I Kreeftplan II (Sundhedsstyrelsen 2005, bilag 10.2: 5) er det
ogsa anbefalet, "at der arbejdes malrettet med udvikling
og anvendelse af visitationsparametre (identifikationsred-
skab) med henblik pa, at den enkelte kreeftpatient far et
malrettet, individuelt tilbud tilpasset det konkrete behov’.
Derfor er der ogsa i forleengelse af dette projekt etableret
grundlag for at belyse vurderingen af behov for rehabi-
litering ved kreeft med fokus pa det faglige skon i vurde-
ringen, baseret pd et kvalitativt komparativt casestudie i
den kommunale sektor'’. Andre aktorer vil givetvis ogsa
arbejde pa at udvikle grundlaget for vurdering af behov
for rehabilitering.

14. Den naevnte undersogelse omhandler et ph.d.-projekt, som naervarende rapports forfatter vil gennemfore i lobet af 2009 — 2012 med tilknytning til Marse-
lisborgCentret i Arhus, Institut for Folkesundhed ved Aarhus Universitet og Institut for Sociologi, Socialt Arbejde og Organisation ved Aalborg Universitet.

Projektet stottes bl.a. af Kreeftens Bekeempelse
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9.9.11 Sammenhzeng i rehabiliteringsforlobet

Den vel nok sterste udfordring inden for sundheds- og
socialsektoren i disse ar er, hvorledes der kan skabes sam-
menheng i indsatsen bl.a. over for borgere med kreaeft.
Sammenheeng i indsatsen kan, som tidligere neevnt i
afsnittet om forlgbskoordinering (9.5.2) omhandle tre
perspektiver: et borgerperspektiv med oplevelsen af sam-
menhang i indsatsen hos den enkelte borger, et fag- el-
ler professionsperspektiv med sammenhang i den faglige
indsats for de involverede fag-professionelle, og et orga-
nisationsperspektiv med kontinuitet og effektivitet i or-
ganisationens opgavevaretagelse. Nedenfor er aspekter af
oplevelsen af sammenhaeng i et organisatorisk perspektiv
belyst ift. hospitalssektorens samarbejde iseer med kom-
munerne (tabel 4.75 — 4.77). Nar undersogelsen fokuserer
pa hospitalssektoren er det begrundet i projektets design,
hvor hospitalssektoren blev betragtet som den primere
samarbejdspartner ift. henvisning af borgerne til kommu-
nernes tilbud pa rehabiliteringsomradet.

Analysen af kontaktpersonernes konkrete forslag og be-
grundelser, der er registreret i meget kort form — enkelte
som stikord — er struktureret i de fire elementer, som
MTV-analyserammen er bygget op omkring: 1) teknolo-
gien (indsatsen), 2) deltagere (aktorer), 3) organisering
(rehabiliteringsprocessen) og 4) organisationen (organi-
satoriske rammer og betingelser).

Det forste spergsmdl handler om kontaktpersonernes
oplevelser af sammenheng i rehabiliteringsindsatsen
mellem hospital og borgerens kommune/egen leege.

Besvarelsen indikerer en betydelig mangel pa sammen-
heeng samtidigt med, at mange ikke har besvaret spargs-
malet. De manglende besvarelser kan deekke over flere

betydninger; manglende kendskab til spergsmalet, en

oplevelse af sammenhang som et 'badde og, manglende

relevans m.v.

Besvarelsen indikerer, at der kan vaere barrierer i forhold

til ssmmenheng i rehabiliteringsindsatsen mellem sek-

torerne begrundet

* i den konkrete indsats, fx. gennem manglende rele-
vans, prioritering eller tilbud om rehabiliteringsstotte
inden for de enkelte praksisfelter,

¢ irehabiliteringsprocessen, hvor der fx kan veere man-
gel pd sammenheng i overleveringer, planer og kon-
takt til andre akterer omkring borgerens rehabilite-
ringsbehov

* i arbejdsformer hos den enkelte fag-professionelle og
kommunikation mellem forskellige personalegrupper og

* ide organisatoriske rammer og betingelser for en sam-
menhaengende indsats, fx i form af mangel pa ressour-
cer og (team-)samarbejde.

Nar kontaktpersonerne pa hospitalsafdelingerne spor-
ges om forslag til forbedringer, har 85% af de adspurgte
forslag til, hvorledes der skabes bedre sammenhzng ved
overgangen mellem hospital og borgerens kommune/
egen lege.

Ud over enkelte forslag, der retter sig imod de konkrete

rehabiliteringstiltag og forbedringer af selve rehabilite-

ringsprocessen, sd retter forslag til forbedring af over-

gange mellem hospitalssektoren og kommunen/egen

leege sig iseer imod

¢ en raekke tiltag i samarbejdet mellem de forskellige ak-
torer, bdde som en tettere direkte dialog og gennem
arbejdsformer, der kan fremme mulighederne for at fa

Tabel 4.75: Hvornar ber borgeren informeres om rehabilitering i kommunerne? (n = 20)

* Ved undersggelse af sygdommen/diagnosetidspunktet?
» Under/ved afslutning af behandlingen?

* Efter udskrivelsen hos egen laege?

* Ved borgerens kontakt til kommunen?

* Kun hvis borgeren selv spagrger om hjeelp til at komme videre?
Andet

Praksis og rammer

* En fast procedure

* Ved kontrol i ambulatoriet

* Ved opfelgning i dagafsnit

* Ved sygedagpengerefusionen
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Besv. Uopl.
7 13
14 6
6 14
2 18
0 20

Vurdering af behov og relevans
* Hvis patienten sgger information og uddele pjece
* Det er individuelt



et samarbejde til at fungere, fx gennem koordinator-
og visitatorfunktioner og

¢ en rekke organisatoriske tiltag, iseer med forbedrin-
ger af prioriteringer og synlighed af rehabilitering som
indsatsomrade, forbedringer i information om reha-
biliteringstilbud og styrkelse af samarbejdsrelationer
mellem sektorerne.

Kontaktpersonerne péa de involverede hospitalsafdelin-

ger er endvidere blevet spurgt om forslag til, hvorledes

samarbejdet kan styrkes med henblik pa udvikling af en

sammenhangende rehabiliteringspraksis.

Ved analyse af begrundelserne for et onske om at styrke

samarbejdet om udvikling af en sammenhangende re-

habiliteringspraksis viser der sig folgende hovedtemaer:

* Gensidig viden om indholdet i indsatserne, siledes at
tilbuddene til patienterne/borgerne har et hojt og rele-
vant kvalitetsmeessigt indhold.

* Forbedring af selve rehabiliteringsprocessen saledes,
at den er sammenhangende for sével borgeren, de
professionelle og de enkelte sektorer/organisationer.

» Forbedring af den gensidige forstdelse for og kendskab
til hinanden som samarbejdspartnere omkring rehabi-
literingsprocessen hos patienter/borgere med kreeft.

* (get klarhed over fordeling af ansvar og opgaver mel-
lem de involverede sektorer og fag-professionelle.
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Konklusion og perspektivering

Sammenfattende ser der ud til at veere bade behov for og
interesse fra hospitalssektoren over for at forbedre sam-
menhangen imellem hospitalernes og kommunernes
rehabiliteringsindsats gennem synlighed og prioritering
af rehabilitering som et betydningsfuldt indsatsomrade
hos borgere med kreeft. Her kan et mere direkte forplig-
tende samarbejde baseret pa faglighed, en klar opgave-
og ansvarsfordeling og let tilgeengelig information om
rehabiliteringsmuligheder i de enkelte sektorer medvir-
ke til at forbedre sammenhzngen i indsatserne mellem
sektorerne.

Set fra Kraeftens Bekeempelse, sé er det samstemmende,
at man herfra ikke oplever sammenhang i rehabilite-
ringsindsatsen mellem de forskellige aktgrer. De barri-
erer, de fire radgivere nzevner er manglende kendskab
til hinanden og utydelige greenser mellem systemerne,
manglende ressourcer/tid, detinterne samarbejde i kom-
munerne og de forskellige aktorers manglende kendskab
til/viden om rehabilitering og overblik overorganiserin-
gen pa omradet.

De forslag, der nzevnes fra radgiverne til forbedring af
sammenhange ved overgangen mellem sektorerne er 1)
at der ved afslutning i behandlingssystemet burde ligge
en rehabiliteringsplan, der matcher tilbuddene i kom-
munerne, 2) forlebskoordinatorer i flere systemer, der

Tabel 4.76: Har du forslag til, hvorledes der skabes bedre sammenhaeng ved overgange mellem hospital og borgerens kommune/egen leege

(n=20

Ja 17 NEj i

3 Uoplyst .......cceeeeneeen. 0

Hvis ja — naevn tre tiltag, der kan forbedre sammenhaengen i overgangen (udvalgte eksempler)

Tiltag ift. den konkrete indsats
* Patientskoler

Tiltag i rehabiliteringsprocessen
* Bor udarbejde faste rutiner

Tiltag i akterernes samarbejde

* Bedre overlevering — styrker samarbejdet

* Arlige tvaersektorielle temamgder

* Fagpersoner som sikre af information ved overgange

» Aktiv handling fra egen leege

* Visitator pa hospitalet

* Forlgbskoordinatorfunktion (hospital/kommune)

* Samarbejde og koordinering fagpersoner imellem

* Direkte henvisning til kommunal nggleperson

* Mere synlige fagpersoner

Organisatorisk tiltag

* Aftale om hvem, der ger hvad og hvornar

* Prioritere rehabilitering hgjere

* Bedre samarbejde pa tveers af primaer og sekundaer sundheds-
tieneste

* Elektronisk kommunikation med hinanden

* Udbrede koordinatorfunktion til andre sygdomsgrupper

* Arbejde pa mere synlighed

* Oplysning gennem markedsfaring

* Information og viden rundt til alle faggrupper
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Tabel 4.77: Er der behov for at hospitaler, kommuner og almen lzegepraksis styrker samarbejdet om udvikling af en sammenhaengende

rehabiliteringspraksis? (n = 20)

Ja 19 NEj oo,

Begrundelser (udvalgte eksempler)

Viden om indholdet i indsatserne

* For at kunne ggre brug af tilbud mest muligt
* Gennemskuelighed, synlighed

* Fast praksis

* Sikre ens retningslinjer

* Udvikle tilbudspakke (fys./psyk./soc. tilbud)
Forbedring af rehabiliteringsprocessen

* Aftale, hvornar tilbuddet skal gives

* Hurtigst mulig viden ved rehabiliteringsforleb
* Sikre ens holdning og kontinuitet

* At lave et forlgb, der heenger sammen

* Viden om hinandens procedurer og tilbud

¢ Undga, at nogen bliver tabt i systemet

* Tilpasning af vores forlgb efter hinanden

béde internt og eksternt kan veere med til at skabe over-
blik, 3) at borgerne far information fra egen kommune
om en person, som de kan henvende sig til ifm. reha-
bilitering og job, 4) at data fx fra (kontakt-)sygeplejer-
skerne pa hospitalet bruges i genoptreeningsplanen og
5) forbedret skriftlig kommunikation mellem sektorerne.
Der er saledes set fra radgiverne i Kreeftens Bekeempel-
se entydigt behov for et teettere tvaerfagligt samarbejde
om den fremtidige udvikling af rehabiliteringsindsatsen
med storst mulig udnyttelse af eksisterende ressourcer.
Herigennem kan der ogsé arbejdes med en feelles forsta-
else af rehabiliteringsbegrebet, klarhed over snitflader og
fordeling af opgaverne mellem sektorerne og de enkelte
fag-professionelle.

Erfaringerne fra kommunernes forlgbskoordinatorer in-
den for en reekke af de analyserede emneomrader i dette
organisationsperspektivet er beskrevet igennem et fo-
kusgruppeinterview i afsnit 9.9.8, hvortil der henvises.

9.9.12 Lovgrundlag

Lovgrundlaget for projektets tre indsatsomrader er be-
skrevet i del IIl om Kreeft og rehabilitering (afsnit 8.7 Lov-
givning vedr. kreeftrehabilitering).

Uanset hvorfra koordineringsfunktionen varetages er det
vigtigt at veere opmearksom pa det forhold, at forskellige
dele af rehabiliteringsindsatsen gennemfores unde for-
skellige lovgivninger og organiseret i forskellige organisa-
toriske enheder, der kun har ejerskab og ansvar for egne
afgreensede delindsatser (Marselisborgcentret 2004: 37).
De lovgivningsmeessige eller juridiske problemstillinger,
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0 Uoplyst ....ccoeeveeenene 1

Forstéaelse og kendskab til hinanden

* Sgge at forsta hinanden

* Kendskab til hinandens patientforlgb

* Bedre kendskab til hinanden pa tveers af sektorer
* Netveerk, samarbejde

* Forstaelse for hinandens arbejdsomrader

Ansvars- og opgavefordeling

* Nogle instanser skal veere mere opsggende
» Skabe klarhed over ansvarsfordelingen

» Skabe feelles mal og verdensbillede’

* Bedre afklaring af ansvarsfordeling

* Bruge hinandens forskellighed og faglighed
* Ressourcekapacitet

* Sgge at gore tingene bedre

der kan veere ved et projekt som det naervarende projekt
er knyttet til
* selve teknologien (forlebskoordinering, rehabilitering
og arbejdsfastholdelse) i kommunerne
e det faglige ansvar for den ydede indsats, herunder an-
svar ved vejledning og rddgivning af borgeren
¢ dokumentation (journalfering) af samtaler, aftaler og
iveerksatte indsatser samt opfplgning herpé
» samtykke vedr. deltagelse i projektet, tavshedspligt og
videregivelse af oplysninger.
Koordinatorernes erfaringer i projektforlgbet viser, at det
kun i meget begraenset omfang har givet vaskeligheder at
fd iveerksat de rehabiliteringstiltag, som de sammen med
borgeren har vurderet som relevante. Et eksempel er be-
villing af rehabiliteringsophold pa Rehabiliteringscenter
Dallund under Kraeftens Bekeempelse. Dette har givetvis
veeret begrundet i at Region Midtjylland ved strukturre-
formen valgte ikke at viderefore en aftale om henvisning
af et vist antal borgere til Rehabiliteringscenter Dallund,
men har ladet denne opgave (og udgiften) overga til de
enkelte kommuner.
Med hensyn til klarhed over det juridiske ansvar for til-
bud om - og varetagelse af de enkelte rehabiliteringstil-
tag hos borgere med kreeft er der ikke i projektforlobet
identificeret problemstillinger, der ikke er blevet hand-
teret inden for kommunernes geeldende praksis eller har
kunnet loses inden for kommunernes praksis.



9.9.13 Beslutningsproces ved overvejelser om
indforelse af en koordinatorfunktion
Et af de organisatoriske aspekter, der kan vere relevante
at medtage ved gennemforelse af et udviklingsprojekt er
de overvejelser, der bar gores ifm. indferelse af en koor-
dinatorfunktion. Nar der ikke her fokuseres pa overvejel-
ser ifm. rehabilitering og arbejdsfastholdelse begrundes
det dels med forlebskoordineringens centrale placering i
neerverende projekt, dels at kommunerne i forvejen har
en praksis for rehabilitering og iseer for arbejdsfasthol-
delse; denne praksis vil, med aget viden om kreaeftrehabi-
litering, naturligvis skulle videreudvikles fremover.
Her kan overvejelser om implementering af en forlebs-
koordinatorfunktion i kommunerne godt sammenlignes
med de overvejelser, som man ber gore ved indforelse af
shared care i sundhedsvasnet, hvorfor denne beskrivel-
se da ogsa er inspireret heraf (Sundhedsstyrelsen 2006:
83- 86). Implementering af en forlebskoordinatorfunk-
tion i en kommune ber, ud fra den foregdende organi-
sationsanalyse, inddrage folgende komponenter, jfr. fig.
4.12 side 220:

Den forste type af overvejelser, som bor gares er i forhold
til hensigts- og evalueringsovervejelser, der indrammer
etablerings- og driftsfasen. Hvad skal kendetegne en ko-
ordinatorfunktion; en idel konstruktion, der én gang for
alle soger at lose problemer med koordinering hos bor-
gere med kreeft, eller om man ensker at give borgerne
en klar fornemmelse af, at der bliver taget hdnd om bor-
gerens rehabiliteringsforleb. Mellem mange andre hen-
syn og de altid nerveerende skonomiske rammer skal
beslutningstagerne gore sig klart og prioritere, hvorfor
de onsker at indfere en styrkelse af koordineringen af
borgernes rehabiliteringsforleb. Ogsé ressourcer i form
af kommunens konkrete tilbud pa rehabiliteringsomra-
det ber indga i disse hensigtsovervejelser, der kan syn-
tes lette (alle vil jo gerne det bedste for borgerne), men
alligevel kan rumme mange vanskeligheder senere i de
valg, der herud fra skal treffes. En made at sikre sig en
konkretisering af det faglige ambitionsniveau for koordi-
neringsindsatsen er, at udarbejde en vejledning, der kan
tjene som ramme’ for det videre arbejde med valg af ar-
bejds- og samarbejdsformer, herunder valg af et konkret
system for koordinering af rehabilitering hos borgere
med kreeft.
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I ethvert arbejde med udvikling af kvaliteten i sociale sy-
stemers opgavevaretagelse og indsatser — her nar kom-
muners indsats pa kreeftrehabiliteringsomrédet evt.
soges forbedret gennem implementering af en koordi-
natorfunktion, er en labende evaluering af resultaterne
(iseer output-resultater) en nedvendig forudsetning for
at holde arbejdet 'pa sporet’ og for at kunne foretage re-
flekterede valg mellem flere muligheder.

De etableringsovervejelser, der folger efter hensigtsover-
vejelserne skal spge at hdndtere de mange udfordringer,
der ligger implicit i de forskellige og meget komplekse
arbejds- og samarbejdsformer hos de mange aktorer fra
forskellige sektorer, der kan veere involveret i rehabilite-
ring hos borgere med kreeft. Her kan en udbygning af den
ovenfor naevnte 'vejledning’ med klargering af atheengig-
heder og relationer i samarbejdet med forskellige fag-
grupper og sektorer omkring rehabiliteringsprocessen
veere en farbar vej. Det er her vigtigt at iagttage, hvorledes
de forskellige aktorgrupper tilretteleegger og loser deres
arbejde med rehabilitering. Ger man ikke det, kan ind-
viklede sammenhange 'forsvinde’ og senere dukke op
som maske uoverstigelige barrierer eller bristede forud-
seetninger i koordinering af indsatserne hos patienterne
eller borgerne. En afdekning af aktergruppernes tilret-
teleegning og lesning af rehabiliteringsindsatserne i eget
regi kan veere med til at belyse hvilket indhold, koordine-
ring af rehabilitering hos borgere med kreeft bor have.
Nér indhold, sammenheenge og afthaengigheder i ar-
bejds- og samarbejds-/koordineringsformer er klarlagt,
kan man afleese behovet for faglige kompetencer hos ko-
ordinatoren.

De to etableringsbarrierer — faglige hierarkier og orga-
nisatorisk stivhed — har begge noget at gore med akto-
rernes fleksibilitet. Hvis ikke de enkelte aktorer foler sig
anerkendt og respekteret, kan den enkelte kommune
godt formelt indfere en koordinatorfunktion, men der vil
efterfolgende let opstd vanskeligheder med implemen-
tering af en koordinatorfunktion pa grund af modstand
pa ledelsesniveau og manglende engagement og samar-
bejde pa det udforende niveau.

Nar hensigter og forudseetninger og barrierer for etab-
lering er afdaekket, vil neeste trin besta i at udpege eller
veelge arbejds- og samarbejdsform for koordinatorfunk-
tionen. Da koordinatorfunktionen skal kunne héndtere
samarbejde med mange forskellige akterer med meget
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Fig. 4.12: Komponenter i overvejelser vedr. implementering af en koordinatorfunktion med fokus péa kreeftrehabilitering i kommunen — relateret
til rapportens enkelte afsnit (bearbejdet efter Sundhedsstyrelsen 2006: 84)
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=70  Kreft -9.5.2.1 Koord.model
-8.0 Rehabilitering -9.5.3 Kompleksitet
-9.1  Borgeprofil -9.83 Differentiering
—-9.6.1 Borgerens -9.9.2  Organisering

vanskeligheder -9.9.3 Arbejdsformer

-9.6.2 Komm.s tilbud -9.9.7 Kompetencer
-9.10  Gkonomi
-10.5  Rehab.model
—10.6  Anbefalinger
-10.7 Implementering

Etableringsforudszetninger
Afhzengighedsanalyse
Faglige kompetencer

Hensigt
Ambitionsniveau
Ressourcemuligheder

Scenarier af arbejds-
og samarbejdsform

Etableringsbarrierer
Faglige hierarkier
Organisatorisk stivhed

Afsnit

—9.94  Motiver, for-
udseetninger,
barrierer

—-9.9.5 Opgave og
ansvarsfordeling

—-9.9.6 Samarbejds-
relationer

forskellige arbejds- og samarbejdsformer (jfr. oversigt
over scenarier heraf i fig. 4.6) bliver koordinatorfunkti-
onen ofte koblet op pa en hybrid af arbejds- og samar-
bejdsformer ift. til de forskellige faggrupper og sektorers
maéder at arbejde pa.

Inden en koordinatorfunktion kan bringes i drift er det
nedvendigt at sikre sig, at driftsforudsetninger som
motivation og tillid (jfr. afsnit 9.9.4) parterne imellem
er afklaret i en grad, sa det kan forventes, at funktionen
ogsa vil komme til at virke i praksis efter hensigten. Er
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parterne motiverede for et samarbejde, og er der fx tillid
til, at koordinatoren kan lofte opgaven inden for det felt,
der er kommunens, og ikke spger at 'overtage’ andre sek-
torers legitime opgaver eller "afskeere’ sig fra opgaver, der
herer ind under kommunens ansvarsomréde, og dermed
lade patienten eller borgeren sté tilbage med ulgste van-
skeligheder. 'Faglig og organisatorisk tryghed’ kan ogséa
medvirke til, at ingen faggrupper foler sig 'nedvurderet’
eller 'desavoueret’, hvorved der ofte skabes modstand i
samarbejdet og dermed i indsatsen for at koordinere og



skabe sammenheng i rehabiliteringsindsatsen over for
borgeren.

Barriererne i samarbejdet kan ogsa knytte sig til den
kommunikation, som parterne udfolder mellem de en-
kelte faggrupper og organisatoriske ’systemer’. I teorier
om sociale systemers funktion (Luhmann 2007) er et af
kendetegnene for udveksling af kommunikation mel-
lem selvsteendige systemer, at disse kun ’kobler sig til
andre systemers kommunikation’, hvis den formidlede
kommunikation har 'mening’ for organisationen og kan
indpasses i dennes struktur for 'vaerdsatte meninger’. Det
betyder med andre ord, at jo sterre sammenhaeng der fx
er mellem kommunens indhold i en koordinatorfunk-
tion og méde at kommunikere forventninger og konkrete
forslag pa, jo sterre sandsynlighed er der for, at fx hospi-
talssektoren finder det ‘'meningsfuldt’ at samarbejde om
etablering og drift af en kommunalt forankret koordina-
torfunktion.

9.10 Okonomi

Det fjerde perspektivi den MTV-referenceramme, der er
valgt i beskrivelsen af erfaringerne i projektet omfatter
okonomiperspektivet i kommunernes indsats inden for
de tre indsatsomrdder; forlebskoordinering, rehabilite-
ring og arbejdsfastholdelse hos borgere med kreeft.

Pa baggrund af projektets datagrundlag og manglende
muligheder for at sammenligne de tre indsatsomrader
med andre alternative og maske allerede eksisterende
indsatsformer, er det ikke muligt at fremkomme med en
pokonomianalyse, der kan danne grundlag for anbefalin-
ger om implementering af hele eller dele af programmet
i dette projektforleb i kommunerne.

I det efterfplgende vil der imidlertid kort blive redegjort
for nogle aspekter ved en gkonomianalyse ud fra den
tankegang, der knytter sig til MTV som referenceramme.
Baggrunden for beskrivelsen er hentet i en MTV-under-
sogelse om scared care (Holm, 2006: 209-217), hvorfra en
betydelig del af beskrivelserne i det efterfalgende er hen-
tet og relateret til projektets indsatsomrader. Nar denne
undersagelse fra Sundhedsstyrelsen er valgt som eksem-
pel begrundes det med, at der i undersegelsen er tale om
implementering af en ny samarbejdsform mellem to sek-
torer — hospitalssektoren og den almene leegepraksis, der
pa en raekke punkter rummer paralleller til implemen-
tering af en koordinerende funktion mellem kommuner
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og andre sektorer, fx hospitalssektoren og almen praksis,
ved rehabilitering hos borgere med kreeft.

Der skal gores opmerksom p4, at der her er tale om en
skitse eller et 'preematurt’ bud pé nogle af de aspekter
og overvejelser, der kan gore sig geldende i beslutnings-
grundlaget for implementering iszer af en koordinerende
funktion pa det kommunale omréde. Beskrivelsen tjener
saledes alene som inspiration til beslutningstagere i en
efterfelgende implementeringsproces med afset i erfa-
ringer og resultater i neerveerende projektforlgb.

Hvad angér de mere konkrete rehabiliteringsindsatser,
herunder stotte til arbejdsfastholdelse, sa ligger opgaver-
ne pa disse felter inden for den lovgivning, der allerede
fastleegger kommunernes og de gvrige samarbejdspart-
ners ansvar og opgaver.

9.10.1 Principper for sundhedsekonomiske analyser

I projekter, baseret pa medicinsk teknologivurdering,
gennemfores den sundhedsgkonomiske analyse for at
give beslutningstagere et bedre grundlag for at vurdere
de helbreds- og ressourcemassige konsekvenser fx af en
koordinerende funktion i kommunerne over for borgere
med kreeft for at vurdere, i hvilken retning denne valgte
indsats eller 'teknologi’ mest hensigtsmaeessigt kan udvik-
les og evt. implementeres i praksis. Malseetningen for de
okonomiske analyser er saledes, at de skal hjeelpe med at
fastleegge, hvorledes kommunernes ressourcer, isaer per-
sonaleressourcer, anvendes pa den mest hensigtsmaes-
sige made ud fra nogle fastlagte mal.

Traditionelt, og ofte implicit, udarbejdes analyserne med
henblik pa at opna sterst mulig effektivitet (sundhedsfor-
bedring) af de tilgaengelige ressourcer, men hyppigt for-
folges ogsa andre malsetninger, som kan vere i direkte
konkurrence hermed, fx lighed i adgang, reduceret for-
brug af sygedagpenge, oplevet livskvalitet og inddragelse
af patienter i beslutninger om eget rehabiliteringsforlob.
Udgangspunktet for de okonomiske analyser er alterna-
tivomkostningsbegrebet, der angiver, at omkostningerne
ved at implementere en koordinerende funktion udgeres
af de gevinster, man kunne have opnéet fra andre former
for indsatser over for borgere med kreeft og behov for re-
habilitering, men som man gar glip af, fordi ressourcerne
nu anvendes pa en koordinerende indsats. En central
premis for pkonomiske analyser er derfor, at der findes
en raekke alternative indsatser, dvs. forskellige former for
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koordinering og/eller organiseringsformer for at sikre
sammenhaeng og kvalitet i borgerens rehabiliterings-
forleb, og at disse former for indsatser kan have forskel-
lige ressourcemaessige og rehabiliteringsmaessige konse-
kvenser. Hvis det er muligt, vil den ekonomiske analyses
systematiske vurdering af hvert alternativs omkostninger
og gevinster kunne give beslutningstagerne bedre infor-
mation om de enkelte indsatsers alternativomkostninger
og dermed et bedre grundlag for at beslutte, hvilket alter-
nativ der skal veelges.
©Okonomiske analyser gennemfgres ofte for at belyse for-
skelle mht. ressourceforbrug og rehabiliteringsmeaessige
konsekvenser mellem de undersogte alternative koordi-
neringsformer. Analyserne kan udferes ud fra forskellige
perspektiver; et samfundsmaessigt perspektiv, et lokalt
kommunalt perspektiv eller et organisatorisk perspek-
tiv fx mellem forskellige afdelinger i en kommune eller
mellem kommunen og de hospitaler, som kommunen
samarbejder med. Valget af perspektiv er centralt, fordi
det afger, hvilke omkostninger og konsekvenser der skal
inkluderes i analysen, og hvilke beslutninger analysen
kan stotte.
Flere former for sundhedseokonomiske analyser er her
mulige:
¢ omkostningsminimeringsanalyser; fokus er her de
ressourcemaessige konsekvenser, fx af en koordine-
rende funktion
* cost-effectiveness-analyser; fokus er her effekten ift.
fastlagte effektmal, fx antal succesfuldt rehabilite-
ringsforleb
¢ cost-utilityanalysen; fokus er her effekten ift. nytte-
mal, fx borgerens oplevelse af sammenhang i rehabi-
literingsindsatsen
* cost-benefit-analysen; opgores effekten i monetaere
enheder, dvs. sparede kr. ved en koordinerende ind-
sats
 kassepkonomiske analyser; fokus er her hvem der pa-
leegges yderligere ressourcemaessige byrder og gevin-
ster som folge af den nye indsats eller 'teknologi’.
Valg af analyseform afggres ofte af beslutningsproble-
mets karakter. Generelt tilstreebes den mest simple ana-
lyseform anvendt.
Herudover kan det for beslutningstagerne veere relevant
at kende de samlede ressourcemaessige omkostninger
ved at implementere en indsats i praksis. Sddanne vur-
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deringer gennemfores som driftspkonomiske analyser
eller "budget impact”-analyser (Holm 2006: 109).

9.10.2 Analyse af effektivitet i ressourceanvendelsen
Et forlebskoordinatorfunktion kan opfattes som en al-
ternativ 'teknologi’ eller indsatsform i forhold til eksi-
sterende samarbejds- og koordineringsformer. Der er
saledes tale om en sakaldt bred ’teknologiopfattelse’,
hvor forskellige organiseringer af en kendt samarbejds-
og koordineringsform bliver fokus for analysen. I forhold
til traditionel organisering vil forlebskoordinering typisk
have en anderledes organisering og arbejdsdeling blandt
de professionelle grupper. Det vil sdledes typisk veaere
muligt at beskrive forskellige former for forlgbskoordi-
nering, og forskellige organiseringer kan saledes opfat-
tes som forskellige "teknologier’, der kan udgere alterna-
tiver til den nuveerende organisering eller andre méder
at lgse borgerens behov for stotte ved rehabilitering efter
en kreftsygdom. @konomiske analyser af forlebskoordi-
nering omfatter sdledes en sammenlignende analyse af
rehabiliterings- og ressourcemaessige konsekvenser af
forskellige mader, hvorpé rehabiliteringsindsatsen, her
seerligt koordineringsindsatsen er organiseret pa i prak-
sis i kommunerne.

I den sammenlignende analyse af forskellige forlebsko-

ordineringsformer opstar der forskellige okonomiske

sporgsmal, som det kan veere relevant for beslutnings-
tagningen at belyse:

* Hvor store gevinster kan der opnds med en bestemt
koordineringsform, og med hvilke omkostninger?

e Hvor(dan) opstar store rehabiliteringsmaessige og oko-
nomiske gevinster og omkostninger mellem forskellige
former for losning af koordineringsopgaverne?

* Hyvilke grupper af borgere med kreeft opnér store re-
habiliteringsmaessige gevinster og tilsvarende udlaser
omkostninger hertil?

¢ Hvordan finansieres den nye indsatsform, som fx for-
lobskoordinering er?

I forhold til traditionel organisering kan forlebskoordi-

nering malrettet borgere med kreeft give en raekke fordele

i form af bedre rehabiliteringsforlab, bedre udnyttelse af

sundheds- og socialsektorens ressourcer, hvoraf nogle

maéske kan frigores til andre former for indsatser til kom-
munens borgere. Bedre rehabiliteringsforleb kan opsta,
fordi borgerne oplever en bedre sammenhaengende og



tilfredsstillende rehabiliteringsindsats. Dette kan betyde,
at flere borgere tager imod tilbud om stotte til rehabili-
tering, feerre borgere afbryder tilbud om rehabilitering
utidigt, og at flere borgere folger de anbefalede rehabi-
literingsplaner. Forudsat en virkningsfuld rehabilitering
vil bedre efterlevelse, alt andet lige, give storre gevinster
for borgeren ift. handtering af sygdoms- og behandlings-
forlebet og de dermed forbundne senfolger.

Samlet set kan konsekvenser af et tilbud om forlgbskoor-
dinering hos borgere med kreeft give positive konsekven-
ser i form af en forbedring af borgerens funktionsniveau
og oget helbredsrelateret livskvalitet.

Den anden type gevinster ved forlebskoordinering kan
opsta som folge af bedre udnyttelse af sundheds- og so-
cialsektorens fag-professionelle medarbejdere, hvis for-
lobskoordinering eksempelvis giver anledning til en klar
og koordineret opgavevaretagelse. Hvis de opgaver, der
varetages i flere sektorer koordineres og sammenbindes
bedre via en kommunal forlobskoordinatorfunktion, sa
opstar der en gevinst i form af eget marginal produktivi-
tet hos de pageeldende personalegrupper. I hvilket om-
fang den @ndrede og tydeligere arbejdsfordeling giver
anledning til positive eller negative produktivitets- og re-
habiliteringsmeessige gevinster, athanger naturligvis af
den konkrete form for forlebskoordinering, og hvordan
den hidtidige koordinering har veeret tilrettelagt.

Ud over omfanget af rehabiliteringsmaessige gevinster er
det ogsé relevant at vurdere de ressourcemaessige kon-
sekvenser ved en funktion med forlebskoordinering. Et
bedre tilbud om rehabilitering, herunder koordinering af
rehabiliteringsindsatsen kan, alt andet lige, give anled-
ning til flere borgerkontakter og ydelser og dermed en
oget arbejdsbyrde hos det involverede personale.

Oget samarbejde og informationsudveksling mellem
alle involverede aktorer vil typisk medfere et oget tids-
forbrug blandt de fag-professionelle og dermed en oget
omkostningsbyrde. Desuden kan der opsta et behov for
oget tidsforbrug blandt de fag-professionelle i forbindel-
se med igangseettelse, gennemforelse og fastholdelse af
ordningen med forlpbskoordinering i kommunalt regi.
Effektiviteten af forlebskoordinering atheenger af forhol-
det mellem de opnéaede gevinster og de ekstra omkost-
ninger. Hvis det eksempelvis kan dokumenteres, at der
opnas forbedrede rehabiliteringsmaessige konsekvenser,
og at de ressourcemassige konsekvenser resulterer i net-
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tobesparelser, sa betegnes denne indsatsform som om-
kostningseffektivt, og ud fra en effektivitetsbetragtning
ber forlebskoordinering som indsatsform gennemfores.
Omvendt, hvis forlgbskoordinering i forhold til den eksi-
sterende made at samarbejde og koordinere pa medforer
darligere rehabiliteringsmeessig effekter og egede net-
toomkostninger, sd mé det siges, at koordineringsbeho-
vet allerede er lost i den eksisterende form, og ud fra en
effektivitetsbetragtning ber den nye indsatsform derfor
ikke indfores.

Hvis der opstar positive rehabiliteringsmeessige effekter
og ogede omkostninger, sd athaenger forlobskoordine-
ringens omkostningseffektivitet af forholdet mellem de
ekstra gevinster og de ekstra omkostninger og af beslut-
ningstagernes betalingsvillighed. Opnas der en stor reha-
biliteringsmaessig gevinst for en lille ekstra omkostning,
kan en ordning med en forlabskoordinatorfunktion veere
»good value for money« og derfor ud fra en sammenhaen-
gende ressourcebetragtning veere effektivt at gennemfare.
Omvendt vil et arrangement, der giver en lille rehabilite-
ringsmaessig gevinst med en stor ekstra omkostning ikke
repraesentere en effektiv ressourceanvendelse.

Hvorvidt forlebskoordinering er forbundet med "good
value for money”, athenger af, hvilke gjne der ser. Den
enkelte borger vil hyppigt tillegge de rehabiliterings-
maessige gevinster en anden verdi end de fag-profes-
sionelle, der varetager forlobskoordinatorfunktionen.
De fag-professionelle i kommunerne vil traditionelt
leegge veegt pa andre veerdier end de fag-professionelle
fra hospitalssektoren, og specialister vil veerdseette andre
forhold end generalister. Sddanne veerdivurderinger in-
tegreres sjeldent i sundhedsekonomiske analyser, men
det overlades typisk til beslutningstagerne at foretage
deres egen veerdisaetning af, hvilke af de analyserede al-
ternativer de anser for at give mest "veerdi for pengene”.
For at beslutningstagerne skal kunne drage valide kon-
klusioner af pkonomiske analyser, stilles der store krav til
validiteten af de gennemforte analyser bade af de mulige
rehabiliteringsmeessige effekter og af ressourceforbruget.
Det er imidlertid meget vanskeligt at finde gkonomiana-
lyser pé rehabiliteringsomrédet, herunder indsatser med
forlebskoordinering, der pa et validt grundlag vurderer
effekterne, saledes som de er belyst ovenfor. Samtidigt
finder der en meget begraenset monitorering sted af re-
sultaterne af de indsatsformer, pa rehabiliteringsomra-
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det i de danske kommuner. Det forekommer derfor ogsa
relevant at implementere en vis systematisk monitore-
ring af den eksisterende rehabiliteringsindsats for at sik-
re, at den giver en hensigtsmaessig ressourceanvendelse;
implementering af nye former for koordinering eller e;j.
Endvidere forekommer det relevant at vurdere, om for-
lobskoordinering give bedre effekter eller feerre omkost-
ninger, nar det malrettes udvalgte grupper af borgere, fx
som her borgere med kreeft i den erhvervsaktive alder. Til
dette formal er data fra en regelmaessig, systematisk mo-
nitorering ngdvendig (Holm 2006: 210-211).

9.10.3 Budget impact-analyser

Sundhedsgkonomiske analyser af effektivitet i ressour-
ceudnyttelsen giver grundlag for at treeffe beslutninger
med hensyn til, om en given rehabiliteringsindsats eller
’-teknologi’ repraesenterer "good value for money”. Disse
analyser er som udgangspunkt malrettet prioriterings-
beslutninger og fokuserer traditionelt ikke eksplicit pa
de mulige konsekvenser for de offentlige budgetter. Det
kan imidlertid lgses via kasseanalytiske betragtninger,
men her skal man ogsa bemzrke sig, at de ikke umid-
delbart giver grundlag for vurderinger af, om der er "rad”
til at anvende forlebskoordinering som indsatsform i
kommunerne i rehabilitering hos borgere med kraeft. En
sddan vurdering kan veaere et meget vigtigt beslutnings-
grundlag, hvis eksempelvis en relativt dyr, men effektiv
indsatsform overvejes indfort til en stor mélgruppe. Selv
om det kan dokumenteres, at forlobskoordinering er om-
kostningseffektiv, kan de budgetmaessige konsekvenser
ved at indfere denne indsatsform veere s& betydelige, at
beslutningstagernes budgetter ikke har den nodvendige
storrelse. I sddanne tilfeelde kan de okonomiske analyser
bidrage til en diskussion af, om forlgbskoordinering blot
skal tilbydes en mere begreenset del af malgruppen, som
kunne have mest gleede af tilbuddet, fx de borgere, der
i afsnit 9.3.3 om scenarier af kontakt- og koordinerings-
forleb tilhorer scenarie 3 og 4, der rummer borgere med
de mest omfattende og langvarige rehabiliterings- og ko-
ordineringsbehov.

Denne type analyser er overordentligt vigtige for en hen-
sigtsmeessig planleegning, men indgar ikke sa ofte i oko-
nomiske evalueringsanalyser. Ofte er detimplicit antaget,
at evalueringsstudierne giver tilstreekkeligt grundlag for,
atlokale planleeggere ud fra oplysningerne i evaluerings-
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studierne kan udarbejde lokale konsekvensanalyser.

I modsetning til gkonomiske evalueringsanalyser, der

hyppigt udarbejdes med et samfundsekonomisk per-

spektiv, anvendes der et mere afgraenset perspektiv i

"budget impact”-analyser. De brede samfundsgkonomi-

ske forhold betragtes ofte som ikke-relevante for beslut-

ningstagere, som har ansvar for et afgraenset budget, fx et
budget i en kommunal sundhedsafdeling. Dette skyldes,
at omkostninger og besparelser uden for beslutningsta-
gerens ansvar tillegges mindre betydning pa tilsvarende
vis som den begraensede betydning af ikke-realiserbare
besparelser (fx i form af produktionstab, som en borger
med kreeft ville have kunnet oppebzre, hvis vedkom-
mende ikke havde veeret syg) eller bredere konsekvenser

i eksempelvis socialsektoren. Budget impact-analyser

opfattes saledes ofte som et supplement til de sundheds-

okonomiske evalueringer.

En budget impact-analyse har til formal at besvare en

reekke vigtige spergsmal i relation til de

driftspkonomiske eller budgetmaessige konsekvenser af
en given indsats, fx spergsmél om

¢ indferelse af forlobskoordinering medforer en substi-
tution af eksisterende koordineringsaktiviteter. Det
betyder, at det skal vurderes, om en forlobskoordina-
torfunktion medferer en erstatning af eksisterende
aktiviteter, eller medferer den blot en ny indsatsform,
hvortil der skal tilfores flere penge fordi substitution af
andre aktiviteter ikke er mulig?

* forlebskoordinering medferer eendringer for andre ak-
torer og derigennem eger versus reducerer behovet for
ressourcer pa andre omrader?

* hvor mange borgere tilbuddet om forlpbskoordinering
er rettet til?

* hvor stort et budget der kan/skal frigeres for at indfore
forlgbskoordinering; dvs hvad koster det at 'drifte’ en
forlgbskoordinator? (Holm 2006: 112)

Det er sporgsmal som disse, der naturligt vil treenge sig

pé ved vurderinger af og evt. beslutninger om implemen-

tering af erfaringer fra dette projektforlob, herunder seer-
ligt en funktion som forlebskoordinator.

Denne korte introduktion til gkonomiperspektivet i re-

habilitering hos borgere med kreeft viser ogsa noget om,

hvor vanskeligt der er, at gennemfore en valid analyse pa
rehabiliteringsomradet.

Derfor er der ogsé taget initiativ til at gennemfore en



egentlig MTV-undersogelse af organisering af rehabili-
tering hos borgere med kreeft. Undersogelsen gennem-
fores af Sundhedsstyrelsen i samarbejde med Kraeftens
Bekampelse og Syddansk Universitet, og forventes of-
fentliggjort i slutningen af 2009.
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10.0 Opsamling af erfaringer

Denne del af rapporten indeholder folgende hovedaf-

snit:

 En beskrivelse af ny og vaesentlig viden udviklet i pro-
jektforlobet.

¢ en opsamling af erfaringer og resultater fra projektfor-
lobet i de fire kommuner med afprevningen af tilbud
med forlebskoordinering, rehabilitering og arbejdsfast-
holdelse i over for borgere i den erhvervsaktive alder
(18-64 ar) med en diagnosticeret kraeftsygdom.

e anbefalinger vedr. rehabilitering hos borgere med
kreeft

e forslag til en model for rehabilitering hos borgere med
kreeft

e status for implementering af projektets erfaringer og
resultater i praksis i de fire kommuner

* en perspektivering af undersogelsen, herunder anbefa-
linger vedr. yderligere udvikling og forskning

Opsamlingen sammenfatter erfaringerne i tre MTV-per-

spektiver i evalueringen:

* et teknologiperspektiv, der omhandler rehabilitering,
forlgbskoordinering og arbejdsfastholdelse som kon-
krete indsatsformer

* et borgerperspektiv, der omhandler borgerens oplevel-
ser og syn pa kommunernes tilbud

* et organisationsperspektiv, der omhandler analyser af
tilrettelaegning og gennemforelse af afprevningen af de
tre indsatsformer i de fire kommuner.

Det fjerde perspektiv i MTV-referencerammen - gkono-
miperspektivet — er inddraget gennem i en overordnet
teoretisk form, da det ikke har veeret muligt at foretage
beregninger af de okonomiske forudseetninger og konse-
kvenser af de afprovede indsatsformer i de fire kommu-
ner.

Der indledes med en opsamling af perspektiver omkring

kreeft og rehabilitering samt beskrivelse af en profil af

borgeren i projektet.

Pa baggrund af opsamlingen af erfaringer og resultater

fra projektet formuleres en rakke anbefalinger vedr. re-

habilitering hos borgere med kreeft. Erfaringer og anbefa-
linger danner videre udgangspunkt for en model for det
sammenhcengende rehabiliteringsforlob.

Ud over de naevnte afsnit indeholder denne del af rappor-

ten et summery; det danske resume er beskrevet forrest i

rapporten.
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10.1 Ny viden
De ovenfor navnte indsatsomrader i projektet har med-
virket til at udvikle folgende ny og veesentlig viden:

Scenarier vedr. kontakt- og koordineringsforlob

* Scenarier for kontakt- og koordineringsforleb, der kan
medvirke til at identificere og differentiere en rehabili-
teringsindsats hos borgere med kreeft.

Forlebskoordinering

* Forlgbskoordinering er et meget centralt 'redskab’ i re-
habilitering hos borgere med et omfattende og langva-
rigt behov for kreftrehabilitering.

* Udvikling af en model for koordineringsmetoder og
metodedifferentiering ift. borgerens individuelle situa-
tion.

¢ Udvikling af en model for identifikation af kompleksitet
i et koordinerings- og rehabiliteringsforlab.

Rehabiliteringsindsatser

* Bredden i rehabiliteringsindsatsen kan afthange af or-
ganisering af en koordinatorfunktion, koordinatorens
faglige og organisatoriske kompetencer samt borger-
nes forventninger til kommunens tilbud.

¢ Samtalen fx mellem borger og koordinator eller mellem
borgere i en selvhjeelpsgruppe udger i sig selv en kon-
kret og meget betydningsfuld rehabiliteringsindsats.

* Konkrete eksisterende former for rehabiliteringstilbud
vurderes i vidt omfang at veere dekkende i forhold til
borgernes behov for rehabilitering ved kreeft.

* Synliggorelse og koordinering af konkrete eksisterende
rehabiliteringsindsatser pa tveers af hospitalssektoren,
kommuner, almen praksis og private/frivillige orga-
nisationer er nodvendig for sikring af sammenheeng i
kreeftrehabilitering.

Arbejdsfastholdelse

¢ Rehabiliteringssamtalens betydning for borgerens evne
til selv at handtere sin arbejdssituation i forlobet; en del
borgere har behov for konkret statte at fastholde en til-
knytning til arbejdsmarkedet.

Organisation
» Hospitalet og kommunen er hovedaktorer i kreeftreha-
bilitering; egen leege og private/frivillige organisationer



er vigtige samarbejdspartnere; ingen akterer kan lose
opgaven alene.

* Der er behov og interesse for at styrke sammenheaeng i
kreeftrehabiliteringen pa tveers af sektorer og faggrup-
per i sundhedssektoren.

* Pnsket om tidlig indsats er forskellig; for nogle borgere
fra diagnosetidspunktet, for andre under/ved afslut-
ning af behandlingsforlebet.

Pa en lang reekke andre omrader er der indhentet veerdi-

fulde erfaringer vedr. kreftrehabilitering i den kommu-

nale praksis.

Et helt centralt element i projektforlobet har endvidere
veeret at forbedre rehabilitering hos borgere med kraeft i
praksis i de involverede kommuner. I afsnit 7 er status for
implementering af projektets resultater i de fire kommu-
ner beskrevet.

10.2 Erfaringer og resultater

I det folgende er der foretaget en opsamling af erfaringer
og resultater af afprovningen af tilbud med forlebskoor-
dinering, rehabilitering og arbejdsfastholdelse i de fire
kommuner over for borgere i den erhvervsaktive alder
(18-64 ar) med en diagnosticeret kreeftsygdom.

10.2.1 Kraeft og rehabilitering

Borgerens situation med en kraeftsygdom og den made
rehabiliteringsbegrebet opfattes pa, bor danne baggrund
for de handlinger, der udferes i den kommunale praksis.
Forskellige forsknings- og udviklingsprojekter viser, at der
kan veere positiv gevinst bade for borgeren og samfundet
ved at arbejde med et rehabiliterende tankesaet hos borge-
re med kroniske lidelser, herunder kraeft (Thennings 2006;
Larsen 2006; McGregor, 2004; van Weert 2005). Definitio-
nen af rehabiliteringsbegrebet i "Hvidbog om rehabilite-
ringsbegrebet’ (Marselisborgcentret 2004) kan anvendes
som baggrund for en debat blandt borgere, fag-professio-
nelle og politikere for at fa synliggjort de enkelte elementer
omkring rehabiliteringsindsatsen pa det kommunale felt.
Det har ogsa vist sig i dette projekt, at rehabiliteringsbegre-
bets 'vandring i praksis’ kan veere én anden made, hvorpéd
begrebet kan videreudvikles og operationaliseres ift. dets
anvendelse i praksis. Omkring tankeszettet bag rehabilite-
ringsbegrebet redegores der i rapporten for en hej grad af
sammenfald mellem 'Hvidbogens’ og Sundhedsstyrelsens
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begrebsforstéelse og de nationale anbefalinger — savel pa
omradet for kronisk syge som i forhold til specifikke anbe-
falinger for rehabilitering hos borgere med kreeft.

Som opsamling pa afsnittet om Kreeft og rehabilitering er
det vigtigt, at en raekke forskellige fokusomrader omkring
kreeft, kreeftpatientens situation og rehabilitering med-
teenkes ved formulering af anbefalinger og opbygningen
af en rehabiliteringsmodel for borgere med kreeft.

Fokusomrader

De fokusomréder, der skal medtaenkes i anbefalinger og

en model for kreeftrehabilitering er folgende:

e Sygdommen skal veere diagnosticeret. Kraeftsygdom
kan medfere specifikke senfolger og funktionsevne-
nedsettelse.

» Borgerne skal veere motiveret og indstillet pa at fa stotte
til at komme igennem sygdomsforlgbet, hvorfor de skal
give accept for rehabilitering kan p&dbegyndes.

* En beskrivelse af funktionsevnetabet og baggrunden
herfor skal veere klarlagt gennem en vurdering af be-
hov for rehabilitering, for borgeren tilbydes et rehabi-
literingstilbud.

* Vurderingen af borgerens behov for rehabilitering skal
finde sted ud fra en anerkende og medinddragende
kommunikation, hvis der skal kunne blive tale om en
reel medinddragelse af borgeren.

* Borgere mestrer sygdom forskelligt, hvorfor en helheds-
vurdering af funktionsevnenedsattelse er afggrende.

* Borgerens mal er det felles styringsredskab for samt-
lige grupper af fag-professionelle. For at borgeren kan
opleve medansvar og styrke evnen til selvforvaltning
(empowerment) skal der gives mulighed for, at borge-
ren selv kan medvirke i fastlaeggelsen af mal for ind-
satsen.

* Borgeren er eneste gennemgdende person og skal have
adgang til egen rehabiliteringsplan. Rehabiliteringspla-
nen skal i storst mulig omfang individualiseres og fol-
ges op med faste intervaller.

¢ Indsatserne skal styrke borgeren til at mestre sygdom
og vanskeligheder i hverdagslivet for derigennem i
storst muligt omfang at blive selvforvaltende i eget liv.
Borgere, der har behov for det, bor have adgang til for-
lobskoordinering, evt. suppleret med speciel leering, fx
leerings- og mestringskursus, samveer med ligestillede.
Hertil kommer at udsatte borgere har brug for faglig vi-
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den formidlet af personale med bade specialist- og ge-
neralistviden for at kunne hindtere daglige aktiviteter
og deltage i samfundslivet.

* Indsatsen er malrettede (skraeddersyede’) og tveer-
faglige; indsatsen skal medvirke til, at borgeren genvin-
der storst mulig funktionsevne og forebygger yderligere
funktionsevnetab, hindre ny sygdom og fremme livs-
kvalitet.

* Rehabilitering pd kreeftomradet ber omfatte indsatser
savel i forhold til kroppen (fysiske gener), aktivitet (per-
sonlige og praktiske opgaver i hverdagen) og deltagelse
i samfundslivet (aktiviteter sammen med/i relation til
andre mennesker).

¢ Indsatserne skal forankres i et teet samarbejde mel-
lem hospitalssektoren, almen praksis (egen lege) og
den kommunale sektor (social- og sundhedsomréadet,
beskeftigelsesomradet). Samarbejde med frivillige pa-
tientorganisationer er et veesentligt element i den sam-
lede rehabiliteringsindsats.

* Der bor tilstraebes og sikres en feelles opfattelse af re-
habiliteringsbegrebet i personalegrupperne — tveerfag-
ligt og tveersektorielt

* Indsatserne skal beskrives og dokumenteres med hen-
blik p&4 monitorering, kvalitetssikring og forskning.

Mange af ovennaevnte elementer indgar i den made pro-

jektets tre indsatsomrader er afprovet pa i projektforlobet

i de fire kommuner. P4 flere omréader er der imidlertid

0gsa behov og interesse for en videreudvikling af praksis

for kreeftrehabilitering blandt alle involverede aktarer i

forhold til de naevnte fokusomrader.

10.2.2 Projektets borgere — en profil

De inkluderede borgere med kreeft i de fire kommuner,

havde folgende profil:

e I alt 142 borgere havde kontakt med en forlgbskoordi-
nator i projektforlgbet; heraf indgik data fra 115 borgere
i evalueringen af projektforlebet (15 borgere var uden
for projektets malgruppe, 12 borgere gnskede ikke at
egne data skulle indga i evalueringen).

* Fordelingen af de 115 borgere p4 kommuner var: Her-
ning Kommune (16), Randers Kommune (48), Skive
Kommune (32) og Viborg Kommune (19).

e Ud af 115 borgere var 62% kvinder med en gennem-
snitsalder pa 50 ar; Gennemsnitsalderen for mend
med var 54 ar.
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¢ Henvisnings-/henvendelsesmeonstret viser, at ca. 33%
blev henvist via hospitalerne, 33% blev henvist fra kom-
munernes sagsbehandlere, og 33% henvendte sig uden
henvisning efter at have laest eller hort om tilbuddet.

* 40% af borgerne henvendte sig < 6 uger fra diagnose-
tidspunktet; 60% af borgerne henvendte sig > 6 uger ef-
ter diagnosetidspunktet (variation: op til ca. 2 ar).

e Fire kreeftformer — brystkreeft, lungekreeft, tarmkreeft
og prostatakreaeft — udgjorde 70% af kreeftformerne hos
de borgere, der henvendete sig til forlobskoordinatoren.
Der sés i alt 15 forskellige hovedgrupper af kreeftformer
hos borgerne i projektet.

¢ 23% af borgerne sa ud til at have et 'smalt’ neert net-
veerk; 40-50% af borgerne sa ud til at have en uddannel-
ses- og erhvervsmaessig baggrund, der indikerer behov
for saerlig opmeaerksomhed i forhold til statte ved kreeft-
rehabilitering.

¢ Alle 115 borgere har benyttet koordinatoren; 60% har
faet tilbudt eller er henvist til konkrete rehabiliterings-
indsatser; 33% har haft behov for udvidet stotte til ar-
bejdsfastholdelse.

Denne profil af borgerne karakteriserer de borgere, der

henvendte sig til kommunernes forlobskoordinatorer.

Der er séledes ikke tale om en profil af alle de borgere,

som har et potentielt behov for rehabilitering ved kreeft,

herunder forlebskoordinering og arbejdsfastholdelse.

10.2.3 Scenarier vedr. kontakt- og koordineringsforloeb
Med baggrund i analysen af kontaktformer, antal kontak-
ter samt indholdet og karakteren af koordineringsforlobet
hos 115 inkluderede borgere er der genereret et monster,
der kan beskrive scenarier af kontakt- og koordinerings-
forleb pd kommunalt plan hos borgere med kreeft.

Disse fire scenarier byger pa identifikation af felgende
fem kendetegn: 1) antal kontakter og kontaktform, 2) ri-
siko for funktionsnedseettelse, 3) begreensninger i funkti-
onsevne, 4) tveerfaglig / tveersektoriel indsats og 5) tids-
forleb og maél for forlgbet.

De beskrevne scenarier kan anvendes som ‘redskab’ i
praksis ift. at identificere borgeres individuelle behov for
stotte ved kreeftrehabilitering (malgruppe- og behovsdif-
ferentiering) og som redskab til at bedemme behovet for
faglige kompetencer og skonomiske ressourcer i rehabi-
litering hos borgere med kreeft.



10.2.4 Konklusioner vedr. projektets

tre indsatsomrader
Formalet med dette projekt har veeret at udvikle, afprove
og evaluere kommunale tilbud om rehabilitering, forlabs-
koordinering og arbejdsfastholdelse, der 1) aktivt inddra-
ger, stotter og fremmer borgerens evner og muligheder
for at handtere sin sygdom og livssituation, 2) skaber
sammenhang, koordination og samarbejde i rehabili-
teringsforlebet for borgere med kreeft pa tveers af kom-
munale serviceomrader, hospitaler i regionen og almen
praksis samt 3) aktivt inddrager og udbygger samarbejdet
med borgeren og offentlige som private virksomheder
omkring arbejdspladsfastholdelse.
Ovenneaevnte er udviklet, afpravet og evalueret i de fire
kommuner gennem tre indsatsomrader; a) en forlgbs-
koordinatorfunktion, b) en bred rehabiliteringsindsats,
herunder fysisk aktivitet og c) arbejdsfastholdelse som et
seerligt indsatsomrade i rehabilitering.
De beskrevne indsatsomrader eller ‘teknologier’ udger
det forste af de fire elementer i den MTV-ramme, der dan-
ner baggrund for evalueringen af projektforlgbet.
I sammenfattet form har analyser af undersegelsens da-
tamateriale fort frem til efterfolgende erfaringer og resul-
tater.

10.2.4.1 Forlebskoordinering - et teknologiperspektiv
Forlgbskoordinering har i projektforlobet vist sig som det
felt, der har fyldt mest og maske har haft storst betydning
i forhold til indsatsen over for borgerne. Det er da ogsa péa
dette felt, at de mest omfattende erfaringer og resultater
knytter sig til i evalueringen af projektforlgbet.

Verdier og fokusomréder i koordinering
* Analyser af forlobskoordinatorernes veerdier og fokus-
omréder i 115 koordineringsforleb har afdeekket i alt 15
veerdi- og fokusomréder.
Folgende monstre er identificeret i de fire kommuner
- i Herning Kommune har iszer haft fokus pd motion
og fysisk form sammen med borgerens arbejdssitua-
tion, behov for at have en samtalepartner og statte
til og afklaring af borgerens ekonomi og forsergelses-
grundlag.
— i Randers Kommune har forlgbene iszer veret pree-
get af fire veerdier og fokusomrader: arbejdssituatio-
nen, familie / parerende / netveerk, hverdagslivet /
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livskvalitet og psykisk stotte. Hertil kommer motion
og fysisk form som et veesentligt felt og et mindre do-
minerende aspekt omkring senfolger.

— iSkive Kommune har forlobene i hgj grad veeret pree-
get af veerdier og fokus pa borgerens arbejdssituati-
on. Ud over arbejdssituationen har veerdier omkring
psykisk stotte fyldt i indsatsen fra koordinatoren hos
de inkluderede borgere.

— iViborg Kommune har forlgbene i seerdeles hoj grad
veeret preget af veerdier og fokus pé& borgerens ar-
bejdssituation. Ud over arbejdssituationen har flere
andre veerdier og fokusomrdder veret inddraget i
mindre omfang.

¢ For kommunerne under et ser det ud til, at Herning og

Randers kommuner har haft forleb, der har involveret

et bredt felt af veerdier og fokusomrader; i Skive Kom-

mune og ikke mindst i Viborg Kommune ser der ud til
at have fundet koordineringsforlgb sted med et noget
smallere felt af veerdi- og fokusomréde.

Kommunernes praksis for koordineringsforlob og ikke
mindst forskellene mellem kommunerne fokusomréder
kan dels veere udtryk for de vanskeligheder, som de enkel-
te borgere har givet udtryk for, dels veere udtryk for konse-
kvenser af en reekke organisatoriske aspekter af projektets
indsatsomrader i form af forskelle imellem kommuner,
der 1) har ansat en koordinator med en social- og/eller
sundhedsfaglig uddannelsesbaggrund og organisatorisk
placeret i kommunernes sundhedsomrade og 2) kommu-
ner, hvor koordinatoren har en administrativ/socialfaglig
baggrund placeret i kommunernes beskeftigelsesom-
rade.

De borgere, der henvender sig til den enkelte kommune,
kan ogsé teenkes at have veeret preeget af egne forventnin-
ger over for 'det sted’ i kommunen, hvor borgeren moder
kommunens forlobskoordinator; 'er det sundhed, der er i
fokus bag deren’ eller "er det beskeeftigelse og selvforser-
gelse, der er i fokus bag deren’ ind til kommunen?
Endelig kan forskellene ogsa veere influeret af forskellig
praksis i de fire kommuner for dokumentation af indhol-
detisamtalerne med borgerne.

Koordineringsformer og -metoder

¢ Koordineringsformen i projektet kendetegnes ved, at
koordinatorerne
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. forlgbskoordinerer pa borgerniveau

—i form af stette over for borgeren til selv at koordi-
nere kontakter med sundheds- og socialsektoren

—ved at repreesentere borgeren i forhold til behand-
lingssystemet, de sociale myndigheder og andre ak-
torer pa rehabiliteringsomréadet

- ved administrativ koordination fx ved at henvise (vi-
sitere) borgeren til aktorer pa rehabiliteringsomré-
det og administrerer sammensatningen af de ydel-
ser, der skal indgd i borgerens forlgb

. forlebskoordinere pa enhedsniveau ved

- sammen med borgeren at planlege og folge et reha-
biliteringsforleb med henblik pé at optimere en del
af den samlede rehabiliteringsindsats ved kreeft.

* Analyser af anvendte metoder i forlgbskoordinering

har vist, at forlebskoordinatorerne anvender folgende
metoder: 1) vurdering, 2) koordinering, 3) 'holde pa
sporet’, 4) stotte, 5) motivation, 6) udferer, 7) vejleder/
radgiver — alle metoder med sigte pa 8) feelles problem-
lesning. Elementerne er illustreret i en procesmodel i
fig. 4.4 side 94.

Ud fra borgerens konkrete situation og de kendetegn,
der er beskrevet i scenarier af kontakt- og koordine-
ringsforleb, er der sket en differentiering i valget af
metoder ift. den enkelte borgers forlgb. Feelles for alle
forlob er at elementerne 'vurdering, 'stotte, 'vejled-
ning/radgivning’ frem mod en ’feelles problemlosning’
har veeret inddraget.

Kompleksitet i forlobskoordinering er et meget vigtigt
element i forstdelsen af forlebskoordineringens seer-
egne karakter, udfordringer og krav til kompetencer.
Analyser af kommunernes koordineringsforlgb viser, at
fem hovedelementer kan ove indflydelse pa omfanget
af kompleksitet i et koordineringsforlgb: 1) borgerens
baggrund; sygdomsmaeessigt, psykisk, mentalt ogsocialt,
2) borgerens / de parerendes grad af aktiv deltagelse ift.
selvforvaltning i rehabiliteringsforlgbet, 3) antallet af
aktorer (professionelle / parerende / netveerk), der er
involveret i forlgbet, 4) bredde og variation i opgaver i
det enkelte forleb og 5) opgaver ifm. koordinering, der
kraever szerlig seerlige indsatser og viden. Elementerne
er illustreret i en procesmodel i fig. 4.5 side 100.
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Adgang og kontakt til forlobskoordinatoren
¢ Kontakten til kommunernes forlebskoordinatorer er

registreret, dels ift. om borgeren var henvist til koordi-

natoren, dels hvem der tog den forste kontakt til for-

lpbskoordinatoren. De to opgerelser viser tilsammen
folgende henvendelsesmenster:

— 1/3 har henvendt sig via henvisning / kontakt fra en
hospitalsafdeling,

— 1/3 har selv henvendt sig, evt. via en parerende,

— 1/3 er henvist via andre, overvejende kommunernes
sagsbehandlere pa sygedagpengeomradet eller Kreef-
tens Bekeempelse.

Med hensyn til diagnosetidspunktet og mulighederne

for en tidlig rehabiliteringsindsats viser henvendelses-

menstret

— at 40% af borgerne var nydiagnosticerede (< 6 uger
efter diagnosen) og

— 60% var i behandling, havde afsluttet behandling el-
ler i behandling for recidiv af sygdommen.

Information af borgerne om kommunernes tilbud
har i langt overvejende grad fundet sted via de medi-
cinske og kirurgiske afdelinger pd hospitalerne og i
overraskende lille omfang fra de onkologiske afdelinger
og egen lege; fra kommunernes sagsbehandlere og en
del af borgerne er blevet informeret hos Kreftens Be-
keempelse. Det har her veeret sygeplejerskerne pa ho-
spitalsafdelingerne og kommunernes sagsbehandlere,
bistaet af forlebskoordinatoren selv, der har formidlet
informationer om kommunernes tilbud.
Det ikke er muligt at sige noget om, hvor mange borge-
re (patienter), der rent faktisk har faet information om
kommunernes tilbud, og dermed hvor mange af disse,
der efterfalgende har valgt benyttet sig af tilbuddet.
De grupper afborgere, der kan have et szerligt behov for en
kommunal forlebskoordinator, er kendetegnet ved for-
hold knyttet til 1) borgerens personlige og sociale ressour-
cer, fx om der er tale om ressourcesvage borgere, enlige og
@ldre, 2) borgerens sociale situation, fx om man borgeren
er selvsteendig erhvervsdrivende og har familie med min-
dre bgrn, 3) borgerens situation i sygdomsforlebet, hvor
borgeren kan veere steerkt pd virket af situationen og have
vanskeligheder med at orientere sig i behandlingsforlebet
samt tilbud om stotte og 4) selve behandlingens komplek-
sitet og alvorlighed, fx med flere forleb og fagpersoner in-
volveret og indgribende behandlinger.



Benyttelse af forlobskoordinatoren

* Monstret for antallet af kontakter mellem borgerne og
kommunernes forlpbskoordinatorer viser
— at 76 koordineringsforlgb eller 75% af forlebene har

fundet sted med 1-4 kontakter pr. forlgb svarende til
antallet af kontakter i scenario I og II;

— 33 forleb eller 25% af forlobene har fundet sted med
5 og op til 25 kontakter for et enkelt forlob svarende
til scenario III og IV;

— 11 forleb eller 10% af forlebene har haft et kontaktan-
tal pa >10 kontakter, svarende til scenario IV.

* Set i forhold til de enkelte kommuner viser kontakt-
menstret folgende billede
— Herning Kommune har haft relativt mange forleb

med mellem 5-9 kontakter pr. forleb (scenario II).

- Randers Kommune har haft relativt mange forleb
med 1-2 kontakter (scenario I) og forlob med mellem
5-9 kontakter pr. forlgb (scenario III).

— Skive Kommune har haft relativt mange forleb med
3-4 kontakter pr. forlgb (scenario II) samt mellem 11-
15 kontakter (scenario IV); et enkelt forleb har om-
fattet helt op til 25 kontakter.

— Viborg Kommune har haft relativt mange forleb med
1-2 kontakter (scenario I) og 3-4 kontakter pr. forlab
(scenario II).

— De ovrige forlgb skiller sig ikke veesentligt ud imellem
de fire kommuner.

e En opgorelse af antal kontakter fordelt pa kontakt-
form og sted for kontakten med borgerne viser et me-
get komplekst billede, hvor den personlige kontakt
suppleret med telefonisk kontakt, samt alene telefonisk
kontakt er dominerende kontaktformer. Ud over dette
viser der sig et menster, hvor
— koordinatoren i Herning og Skive kommuner endvi-

dere har benyttet sig af besgg i borgerens eget hjem i
et betydeligt omfang;

— koordinatoren i Randers Kommune overvejende har
haft kontakt med borgerne pa kommunen (Sund-
hedscentret) eller via telefonisk kontakt;

— koordinatoren i Viborg Kommune har der varet et
mere spredt moenster for kontaktsteder og -former,
dog ser der ud til at veere en lille overveegt af kontak-
ter pd kommunen eller telefonisk.

Valget af kontaktform og sted for kontakten kan have

sammenhgeng med den enkelte kommunes konkret
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organisering af koordinatorfunktionen, den enkelte ko-
ordinators personlig-faglige kompetencer og erfaringer
med samtaler hos borgere med vanskeligheder i hver-
dagslivet.

Det har veeret kendetegnende for kommunernes vare-
tagelse af forlebskoordineringen, at borgerne i serde-
les hoj grad har oplevet, at koordinatorerne var nemme
at fa kontakt med.

Det ser ud til, at koordinatorrollen kan spille en central

rolle for et vellykket rehabiliteringsforleb hos borgere
med kreeft. Betydningen af denne rolle forsterkes af
rehabiliteringsindsatsens komplekse, tveerfaglige og
tveersektorielle karakter. En samarbejdsmodel er illu-
streret i fig. 4.7 side 184.

Nar det ser ud til, at netop koordinatorrollen kan spille
en central rolle for borgeren i et rehabiliteringsforlob kan
det skyldes,

- at’teamstrukturen’ ved rehabilitering maske ikke er og
ikke kan blive den dominerende samarbejdsform ved
indsatser med involvering af mange aktorer pé tvaers af
sektorer og organisatoriske enheder, bl.a. begrundet i
de ressourcemaessige konsekvenser

— at en forlgbskoordinator har muligheder for at stotte
borgeren i dennes individuelle rehabiliteringsforlab og
samarbejde pé tveers af de mange forskellige aktarers
arbejds- og samarbejdsformer samt pa tveers af interne
organisatoriske enheder og sektorgraenser

- at forlpbskoordinatoren kan veere en gennemgéende
samarbejdspartner, der kan medvirke til borgerens op-
levelse af kvalitet i de interpersonlige relationer i leen-
gerevarende og komplekse rehabiliteringsforlab.

Kommunernes bidrag til en tidlig indsats

* Ordningens &bne og frie adgang for henvisning og hen-
vendelse til en professionel koordinator i kommunerne
fra diagnosetidspunktet har gjort det muligt at bidraget
til en tidlig indsats; ogsa borgere i — eller efter afsluttet
behandling har kunnet henvende sig til koordinatoren.

10.2.4.2 Rehabilitering — et teknologiperspektiv
Rehabilitering er det andet af projektets tre indsatsomréa-
der. Analyser af de konkrete rehabiliteringsindsatser viser
folgende erfaringer og resultater, der ber indga i anbefalin-
ger og en model for rehabilitering hos borgere med kreeft:
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Borgernes vanskeligheder i hverdagslivet
* Borgere med en kreeftsygdom udtrykker behov for stot-
te til rehabilitering, der retter sig imod

— at f familien og situationen omkring evt. bern i fa-
milien til at fungere,

— at sikre borgerens og familiens pkonomi og dermed
muligheder for at forserge sig sely,

— at kunne vende tilbage til jobbet eller et andet ar-
bejde, og her igennem bl.a. sikre egen forsergelse og
kvalitet i livsforlobet,

— at fa stotte til at handtere eller mestre den psykiske
belastning i form af nervesitet, bekymring, angst og
bedrovelse der er at have kreeft og gennemga be-
handling for kreeft,

- atfastotte til at hdndtere en mangfoldighed af senfol-
ger i form af fysiske problemer domineret af kvalme,
iseer treethed, veegttab, problemer med at kunne spise
og drikke tilstreekkeligt, folger af nedsat muskelkraft,
muskel- og ledsmerter samt vanskeligheder i form af
sevnproblemer og problemer med hukommelse og
koncentration

— behov for statte til selvforvaltning og koordinering af
sygdoms- og behandlingsforlgbet, herunder infor-
mation, stotte til overblik og sikring af borgerens/pa-
tientens rettigheder.

Ud over borgernes specifikke behov har parerende behov
for stotte pa omrader, der i sit indhold ligger teet op af de
familiemaessige, psykiske og sociale behov den kreeftsyge
borger har. Endvidere peges der pa forskelle i behov og
handlemenstre mellem mend og kvinder, der er vigtige
for forlebskoordinatoren at have opmaerksomhed pa i
samtaler med borgerne.

¢ Kun ganske fa patienter/borgere udskrives med en gen-
optreeningsplan efter hospitalsindlaeggelse ved kreeft;
en plan, der kan vaere med til at identificere behov for
rehabilitering hos patienter med en funktionsnedseet-
telse og sikre varetagelse heraf. I interviewene af de
inkluderede hospitalsafdelinger viser der sig et uklart
billede af praksis pé afdelingerne med udarbejdelse af
genoptraeningsplaner, herunder hvilke faggrupper, der
er involveret i udarbejdelsen af planerne.

Kommunernes rehabiliteringstilbud
* En kortlaegning af rehabiliteringstilbud til borgere med
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kreeft viser en meget bred vifte af tilbud malrettet bor-
gere med kreeft i privat/frivillig regi, iseer fra Kraeftens
Bekaempelse. Kommunernes tilbud til borgere med
kreeft skal langt overvejende findes inden for kommu-
nernes generelle sundhedsmeessige og sociale tilbud.
Hertil kommer en raekke rehabiliteringstilbud i regio-
nalt regi til borgere med kreeft.

Enkelte nye rehabiliteringstilbud malrettet borgere med

kreeft er udviklet og for nogle allerede implementeret i

flere af de deltagende kommuner.

Formidling af rehabiliteringsindsatser
¢ De typer af rehabiliteringsindsatser, som kommuner-
nes forlgbskoordinatorer har formidlet viser et billede,
der i meget hoj grad er parallel med de veerdi- og fokus-
omréder, der er beskrevet i analysen af forlebskoordi-
nering. Der er i alt identificeret indsatser inden for 19
temaer med 41 indsatsformer (tabel 2 og 3).
Beskrivelsen af forskelle i omfanget af de formidlede reha-
biliteringsindsatser i samtalerne med borgerne er beskre-
vet pa fire betydningsniveauer: A) meget stor betydning,
B) stor betydning, C) nogen betydning, D) lille betydning
og E) der beskriver indsatser, der kun ser ud til at have vae-
ret i spil i ganske f4 tilfeelde. Denne ’klassifikation’ bygger
pa en vurdering af, i hvilket omfang tilbud om indsatser
forekommer i forlebskoordinatorernes journaloptegnel-
ser hos den enkelte borger.

Set ift. de fire kommuner viser der sig folgende billede:

— i Herning Kommune ser det ud til, at borgerens ar-
bejdssituation og motion/fysisk form har veeret frem-
treedende sammen med behov for samtaler i Kreeftens
Bekampelse og stotte til og afklaring af borgerens gko-
nomi og forsergelsesgrundlag.

— 1 Randers Kommune har fire temaomrader/indsatsfor-
mer veret fremtreedende: arbejdssituationen, fysisk
aktivitet, stotte via patientforeninger/Kreeftens Be-
keempelse og okonomi og forsergelsesgrundlag. Hertil
kommer kostradgivning, hjelpemidler, kontakt til ho-
spitalsafdelinger med koordinering og patientuddan-
nelse som vaesentlige indsatsfelter.

— iSkive Kommune ser det ud til, at borgerens arbejdssituati-
on har veeret et seerdeles fremtraeedende indsatsomrade. Ud
over arbejdssituationen har indsatser omkring borgerens
pokonomi og forsergelsesgrundlag haft en vis betydning.



— i Viborg Kommune ser det ud til, at borgerens arbejds-
situation har veeret meget dominerede i de droftede og
iveerksatte indsatser. Ansegning om rekreationsophold
pé Rehabiliteringscenter Dallund og Vejle Fjord har haft
en vis betydning.

For kommunerne under et ser det ud til, at Herning, Ran-
ders kommuner har haft dreftelser af og iveerksat indsat-
ser med et betydeligt bredere felt af tilbud af savel sund-
hedsfaglig som socialfaglig karakter end det ser ud til at
veere tilfeeldet i Skive og Viborg Kommuner.
Feelles for alle de fire kommuners forlpbskoordinatorer
har veeret, at der har veeret ydet alle borgere professionel
psykisk stotte, omsorg og engagement i rehabiliterings-
forlgbet; en indsats, der ofte ikke er dokumenteret i de
journaloptegnelser, som analysen af formidlede indsatser
bygger pa. I droftelser af erfaringer i projektforlobet med
koordinatorerne har disse imidlertid givet udtryk for, at
det har veeret en hojt prioriteret indsats.

¢ For kommunerne under ét er det 50% af borgerne, der
har savnet yderligere rehabiliteringstilbud i forlgbet;
40% mener ikke de har savnet tilbud fra kommunen.
Nar borgerne peger pa eksempler pé tilbud, som de har
manglet handler disse i serlig grad om folgende ind-
satsomrader: borger-til-borger relationer (selvhjeelps-/
samtalegrupper), fysisk treening/motion og kost, prak-
tisk hjeelp og psykologhjeelp.

* Generelt kan det siges, at der internationalt og iser na-
tionalt ikke findes seerligt mange undersogelser, der pa
et steerkt evidensniveau endnu kan dokumentere effek-
ter af de mange former for rehabiliteringsindsatser, der
i dag allerede udfoldes i praksis. Der gives i rapporten
eksempler pa undersogelser, der spger at dokumentere
effekten af en malrettet rehabiliteringsindsats.

Rehabilitering set i lyset af rehabiliteringsbegrebet

e Hverken ved projektstart eller ved projektafslutning
har der veeret klarhed over rehabiliteringsbegrebet
som begrebslig sterrelse. Projektets indsatsomrader
er iveerksat med udgangspunkt i borgernes behov og
en fleksibel og individuel tilretteleeggelse af indsatsen.
Rehabiliteringsbegrebet har pa en made veret 'pa van-
dring’ blandt projektets aktorer, hvilket méske kan veere
med til at skabe mere klarhed over begrebet.
Med baggrund i den rehabiliteringsindsats, der er ble-

DEL 5 — OPSAMLING, ANBEFALINGER OG PERSPEKTIVERING

vet tilbudt borgerne kan der iagttages en raekke indi-
kationer af sammenhseng mellem indsatsformer og
forlebskoordinatorens samarbejde med borgerne set
ift. den rehabiliteringsteenkning, der er beskrevet i rap-
porten. Der har imidlertid vist sig betydelige forskelle i
bredden af rehabiliteringsindsatsen mellem forlebsko-
ordinatorer placeret henholdsvis i sundhedsomradet
og i beskaeftigelsesomradet (jfr. tidligere beskrivelse af
veerdi- og fokusomréder samt typer af formidlede ind-
satser).

Netop rehabiliteringsbegrebets 'vandring i praksis’ er
maéske én af vejene til at fa skabt storre klarhed over det-
te relativt nye og vanskelig begreb i den danske sund-
heds- og socialsektor.

10.2.4.3 Arbejdsfastholdelse - et teknologiperspektiv
Arbejdsfastholdelse er det sidste af projektforlobets tre
indsatsomrader. Folgende erfaringer og resultater ber
indgé i anbefalinger og en model for rehabilitering hos
borgere med kreeft:

Arbejdsfastholdelse — fokusomrade og behov

* Forlebskoordinatorerne i de fire kommuner har drof-
tet arbejdsfastholdelse med ca. 80% af de inkluderede
borgere i projektet; kun i forleb med en meget kortvarig
kontakt har der ikke veeret talt arbejdsfastholdelse.
I115journaler blev der identificeret 38 forlab, hvori der
har veeret iveerksat en arbejdsfastholdelsesindsats, der
har strakt sig ud over en generel indledende samtale om
behov for stotte til fastholdelse af jobbet for borgerne.
Det antages, at en generel indledende samtale om ar-
bejdssituationen i mange tilfelde kan veere tilstraekke-
ligt til, at borgeren selv kan handtere sin arbejdssitua-
tion i forlgbet.

* Arbejdsfastholdelse er et betydningsfuldt behovsom-
réddeirehabiliteringsforlgb hos borgere med kraeft; 50%
af de interviewede borgere havde behov for stotte til at
hé&ndtere arbejdssituationen. Den hjzelp borgerne fik,
blev isaer ydet fra forlebskoordinatorerne og i mindre
grad af kommunernes sygedagpengemedarbejdere el-
ler en jobkonsulent.

Borgernes oplevelse af indsatsen

* En meget stor del, dvs. over 90% af borgerne folte sig
godt hjulpet af indsatsen fra forlebskoordinatoren; iseer
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i Skive Kommune har borgerne folt sig seerdeles godt
hjulpet af forlobskoordinatoren.

P& arbejdsfastholdelsesomradet tegner der sig et min-
dre klart billede af oplevelsen af betydningen af den
stotte borgeren fik fra kommunernes sygedagpenge-
medarbejdere og jobkonsulenter.

* De interviewede borgere oplever som helhed ikke be-
hov for vejledning af arbejdspladserne vedr. handte-
ring af situationen i forlabet; hvis behovet har veeret til
stede, har kommunen ogsa tilbudt at yde denne vejled-
ning over for arbejdspladsen.

Indsatsens konkrete indhold

* Enidentifikation af arbejdsfastholdelsesindsatsens kon-
krete indhold og typer af indsatser viser et seerdeles om-
fattende og komplekst virksomhedsfelt. Som helhed er
indsatsen praktiseret uden veesentlige forskelle i valget
af metoder og indsatsformer mellem de fire kommuner.
Set i forhold til det udviklede arbejdsfastholdelsespro-
gram har stort set alle elementer i programmet fundet
anvendelse i projektforlgbet.
Som helhed har borgerne ikke oplevet, at de savnede til-
bud til handtering af arbejdssituationen fra kommuner-
ne; de onsker, der blev givet udtryk for, havde mere ka-
rakter af onsker til den méde, indsatsen blev leveret pa.

Tidspunkt for stotte

* Det relevante tidspunkt for stette til arbejdsfasthol-
delse er forskelligt: ca. halvdelen gnsker det sker under
sygemeldingsperioden; en fjerdedel ensker det sker for
sygemeldingen, hvilket vil give mulighed for en tidlig
indsats; en fjerdedel onsker, at det forst skal ske ved
raskmelding.

Arbejdsfastholdelse - erfaringer og synspunkter
Gennem en rakke kvalitative interviews af borgere, virk-
somheder og aktorer pa arbejdsfastholdelsesomradet pe-
ger evalueringen pa folgende erfaringer og synspunkter:

* Betydningen af at kunne fastholde kontakten eller ven-
de tilbage til arbejdslivet og arbejdsmarkedet sa hurtigt
som muligt er der stor enighed om. Derimod er der ikke
konsensus om, hvad hurtigst muligt er, og i hvilken ud-
streekning der er behov for tid til psykisk at indstille sig
pé den nye situation.
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e I forhold til de involverede fagpersoner i borgerens re-
habiliteringsforlgb er der et tydeligt potentiale for starre
gensidig respekt og bedre forstaelse for hinandens eks-
pertise og arbejdspreemisser, men ogsa for udvikling af
et mere smidigt system til at fastholde mennesker med
en kreeftdiagnose pa arbejdsmarkedet.

¢ Alle interviewede mener, at kommunen helt overord-
net kan og ber spille en stor og vigtig rolle i forbindelse
med arbejdsfastholdelse. Borgerne efterlyser en nem
adgang til det kommunale system og veerdsetter det,
nar det findes. Kommunens kontakt til arbejdspladser
med ansatte med en kraeftdiagnose er en uvurderlig
stotte bade for de ansatte med en kraeftdiagnose og for
arbejdspladsen.

¢ Der er ikke blandt nogle af de interviewede en preefe-
rence for en bestemt faggruppe i funktionen, bortset
fra at de skal veere dygtige og helst have en stilling med
status i det kommunale system. Der er derimod fokus
pé egenskaber som at have overskud og ressourcer til at
kunne handtere mange forskellige situationer og opga-
ver, at veere tillidsvaekkende, at kunne lytte sig frem til
borgernes behov og endelig at have lokalkendskab og
et stort netveerk.

* Nar det geelder koordinatorens organisatoriske place-
ring i det kommunale system, hzelder de interviewede
mod en placering knyttet til sundhedsomréadet og med
en rolle og funktion, som integreres i allerede eksi-
sterende strukturer og ikke opbygges som en parallel
funktion med fare for intern konkurrence.

¢ Det er forskellige opfattelser af, hvorvidt en koordina-
tor kun skal tage sig af én sygdom, og om det at arbejde
med begrensede ekspertomrader pé leengere sigt fo-
rer til udhuling af jobindholdet og mere generelt tab af
kompetencer for andre medarbejdergrupper.

10.2.4.4 Borgerperspektiv

Borgerperspektivet udger det andet af fire elementer i
den MTV-ramme, der danner baggrund for evalueringen
af projektforlobet.

I dette afsnit redegores der for oplevelser og erfaringer med
rehabilitering set i et borgerperspektiv. Det betyder, at det
primeert er 'borgernes stemme’, der taler via en raekke in-
dividuelle kvalitative interviews og telefoninterviews med
72 borgere. Pé visse omrader taler’ aktorerne omkring bor-
gerne ogsa om hvad der er behov for stotte til og fra hvem.



Tidlig indsats

 Borgerne har behov for en indsats s tidligt som muligt
under behorigt hensyn til deres individuelle situation.
Behovene gér dels pd at blive 'set og hert’ og pé at fa "or-
denikaos.

Hvad og hvem er der behov for?

¢ Praktiserende laeger har en opfattelse af, at de spiller en
central rolle ifm. kreeftpatienter. Men uanset den selv-
opfattelse sa er realiteten, at den praktiserende leege
spiller en ret begraenset rolle i flere af borgernes optik.
Ved neermere eftertanke har leegerne faktisk heller ikke
teenkt sig at veere involveret i en tidlig fase i forlabet.

 Borgerne har stor opmerksomhed p4, at der skal nogle
helt specifikke kompetencer til for at lofte opgaven.
Det er ikke udelukkende relevant med sundhedsfaglige
kompetencer. De skal meget gerne veere sammenvavet
med savel psykologisk indsigt som paedagogisk dyg-
tighed. Det er heller ikke pé hospitalerne, den tidlige
indsats ifelge borgerne skal organiseres. Hospitalerne
skal behandle, og det er der i langt de fleste tilfaelde stor
tilfredshed med.

¢ P3a hospitalerne arbejdes der med at udvikle koordina-
torfunktioner for behandlingen og den interesse, der
her tilkendegives for et tilbud placeret i kommunalt
regi, tyder pa en stor vilje til et vigtigt samarbejde om
hele kreeftrehabiliteringsomrédet. @velsen handler s
om at f& de forskellige sektorer til at heenge sammen,
sdledes at borgerne ogséd opfatter en sddan sammen-
heeng.

¢ Kommunerne har med kommunalreformen faet nye og
flere sundhedsrelaterede opgaver. Det er abenbart ikke
helt let at veere visioneer pa omradet, og vanetzenknin-
gen har det med at placere kommunen i en entydig og
kontrollerende rolle. Pa trods af det, abnes der op for
at der skabes en sammenhang mellem borgernes syg-
dom/sundhed og arbejdsmarkedet. Sammenhaengen
kan altsa godt tenkes, sé det vil komme til at handle
om, hvordan kommunen far iveerksat en positivimage-
pleje, og hvordan kontakten varetages bade fra kom-
munen til de forskellige aktorer og fra de forskellige
aktgrer til kommunen.

* Det er et keempestort arbejde, der ligger i at have kreeft
og gennemgd det behandlingsforleb, der folger med en
kreeftsygdom,; et arbejde, der dels retter sig mod bor-
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gerens egen bade kropslige og eksistentielle anerken-

delse, hvis ikke accept, dels retter sig imod andres aner-

kendelse af situationen.

* Iforhold til analyser af differentieringens betydning for
den fremtidige rehabiliteringsindsats italeszettes fol-
gende erfaringer:

— hierarkisering er et iboende traek ved hele kraeftdis-
kursen; viden herom kan bruges til at foretage valg
og prioriteringer med inden for kreeftrehabiliterings-
omradet.

— en tidlig indsats skal have en opsegende dimension
med bade psykologisk indsigt og paedagogisk slag-
kraft. Indholdet skal tilfredsstille to behov: 1) behovet
for at ’blive set og hert’, hvilket betyder at blive aner-
kendt fx gennem tilbud om en afklarende samtale og
mulighed for at indgé i patient-patient-relationer; 2)
at fa hjeelp til at skabe "orden i kaos’, fx i form af jobaf-
klaring, forsikringer, pension osv.

Viden fra patient-til-patient

* Borgernes giver udtryk for at egne sygdomsopfattelser
béde far og giver betydning i relation til en sterre livs-
sammenhang. Der er brug for gradvist at opbygge et
vidensunivers, hvor bade den sygdomsrelaterede og
kliniske viden og den erfaringsbaserede og oplevelses-
orienterede viden kan leve side om side. Her kan pa-
tient-til-patient-relationer veere en vej til at dele erfa-
ringer pé et empatisk grundlag med et bevaret héb om,
at der er en farbar vej igennem forlgbet.

Borgernes oplevelse af kommunernes indsats
Borgernes oplevelse af kommunernes samlede indsats er
sogt afdekket gennem sporgsméal om 1) mulighederne for
at tale om egne behov og vanskeligheder, 2) betydningen
af koordinatorfunktionen ift. borgerens aktuelle situati-
on, 3) oplevelser af hjeelp fra koordinatoren, 4) om tilbud-
dene blev beskrevet pa en sadan méade over for borgeren,
at det gav muligheder for borgeren til at kunne velge og
bruge tilbuddene og 5) hvorledes borgeren havde veeret
tilfredshed med koordinatorens funktion.

I projektforlebet har

* 96% oplevet, at de havde haft mulighed for at tale om
de vanskeligheder, som de har oplevet i deres aktuelle
sygdomsforlgb.
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* 86% af borgerne har oplevet, at de i hoj eller nogen grad
fik hjeelp af koordinatorerne.

* 89% af borgerne har oplevet sig informeret i hej eller
nogen grad.

* 85% af borgerne har oplevet tilbuddene beskrevet p&
saddan mader, at de kunne velge og bruge tilbuddene
fra forlpbskoordinatoren.

* 67% af borgerne har folt at rehabiliterings- og koordi-

neringsindsatserne har hjulpet i hgj eller nogen grad.
16% har oplevet, at indsatserne i ringe grad eller slet
ikke havde hjulpet dem; 16% har ikke kunnet besvare
sporgsmalet.
Samtidigt ser der her ud til at vere forskelle mellem de
fire kommuner. I to kommuner — Randers og Skive — har
borgerne en noget mere positiv oplevelse af indsatsens
effekt set i forhold til Herning og Viborg Kommuner.

* 99% af borgerne har veeret tilfredshed med kontakten
med kommunernes forlobskoordinatorer. Fra en del
borgere blev det endog pointeret ved telefonintervie-
wene, at de ikke ville vide, hvordan de skulle veere kom-
met videre, hvis ikke de havde haft mulighed for kon-
takt med koordinatoren.

Et andet element i borgernes oplevelse af kommunernes

samlede indsats er oplevelser af organisering og sam-

menhang i indsatsen. Her viser erfaringerne, at

* hovedparten af borgerne mener, at de er blevet infor-
meret pa et passende tidspunkt om kommunernes til-
bud ift. den enkelte borgers forlgb.

* hovedparten af borgerne mener, at det bedste tids-
punkt for information om kommunernes tilbud er pa
hospitalet, under eller ved afslutningen af behandlin-
gen eller ved 'diagnosesamtalen’ pa hospitalet.

* 32% af borgerne oplevede, at der i hgj eller nogen grad
var sammenheaeng mellem dennes behov og kommu-
nens tilbud; ca. 30% oplevede manglende sammen-
heeng; 38% svarede ved ikke, eller ogsa har spargsma-
let ikke veeret relevant. Borgerne i Randers Kommune
skiller sig her ud med en, i forhold til det lille materiale,
noget mere positiv oplevelse, end det er tilfeeldet for de
tre pvrige kommuner.

* set i forhold til sammenhaeng i forlebet for den enkelte
borger ift. de forskellige aktorer viste borgernes ople-
velser, at
- 66% oplevede, at samarbejdet om forlgbet i kommu-

nen havde veeret godt
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- 38% oplevede sammenheeng i forlobet mellem kom-
munen, sygehuset og egen leege havde veeret godt;
52% ved ikke om der her veeret sammenheng i forle-
bet, eller ogsa har emnet ikke veeret relevant

— 50% har ikke oplevet for mange fagpersoner omkring
forlebet; 23% har ikke oplevet sammenheng, og 27%
ved ikke om der har veeret ssmmenhaeng eller sporgs-
malet har ikke veeret relevant

— 79% af borgerne oplevede at de ikke var i tvivl om,
hvem de skulle henvende sig til med deres behov

- 92% oplevede sammenheng i forlebet gennem den
information de fik

— 80% oplevede sammenhang pa den made, at de selv
kunne handtere deres egen situation.

Egenomsorg og empowerment

set i et forebyggelsesperspektiv

¢ En teoretisk analyse af begreberne egenomsorg og em-
powerment set i et forebyggelsesperspektiv viser man-
ge paralleller mellem indhold og intentioner i disse to
tankesat og den méade, hvorpa forlebskoordinatorerne
i de fire kommuner har praktiseret koordinatorfunktio-
nen og rehabiliteringsindsatserne pé i projektforlabet.

10.2.4.5 Organisationsperspektiv
Organisationsperspektivet udger det tredje af fire ele-
menter i den MTV-ramme, der danner baggrund for eva-
lueringen af projektforlgbet. Den organisatoriske analyse
soger at afdeekke forhold, der ser ud til at fremme eller
haemme helhedspraeget, koordineret og sammenhaen-
gende rehabiliteringsindsats over for borgere med kreeft.

Organisering af koordinatorfunktionen
* De fire kommuner har organiseret forlobskoordinator-
funktionen pé to forskellige felter; i to kommuner inden
for sundhedsomradet; i to omrader inden for beskeeftigel-
sesomradet. Denne organisering ser ud til at have betyd-
ning for praksis i kreeftrehabilitering hvilket den enkelte
kommune ber iagttage ved overvejelser om implemente-
ring af en forlgbskoordinatorfunktion, herunder
— i hvilket omfang kommunens valg af fokus og per-
spektivrummer den helhedstenkning, der kendeteg-
ner definitionen af kreeftrehabilitering?
— hvilke signaler der fremmer versus haemmer borge-
rens oplevelse af tilgeengelighed i kommunens fore-



byggelsesindsats, set i forhold til indsatsens fysiske
placering, synlighed og udtryksform?

— hvilken samarbejds- og kommunikationsform der

skal kendetegne relationen mellem borgeren og kom-
munen samt mellem koordinator og de interne / eks-
terne aktorer, som koordinatorens virksomhed er
indlejret i og afheengig af?

— hvad der skal kendetegne kommunens handlemon-

ster ved implementering af visioner og politik pa re-
habiliteringsomréadet?

Flere af de naevnte iagttagelsespunkter kan endvidere an-

tages at spille en forskellig rolle for forskellige grupper af

borgere; iser de borgere, der ofte omtales som 'ressour-

cesvage’ borgere.

Erfaringerne fra projektforlgbet viser, at koordinatoren
har en meget central rolle i sikring af sammenheeng i
rehabiliteringsindsatsen igennem sin made at medvir-
ke til at koordinere de mange indsatser, guide og stotte
borgeren samt medvirke til at holde 'sagen pa sporet.
Koordinatoren virker primeert i og gennem samarbej-
det med borgeren. Indirekte samarbejder koordinato-
ren med de enkelte aktarer i situationer, hvor borgeren
ikke selv kan, har viden eller magter selv at forvalte sit
rehabiliteringsforlob.

En procesmodel for koordinatorens samarbejdsrelatio-
ner er beskrevet i hovedrapporten i fig. 5 side 25.

Implementering — nogle forudsatninger

Som baggrund for arbejdet med at styrke kreeftreha-
bilitering i praksis, herunder evt. implementering af
en forlebskoordinatorfunktion, ber hensigter/motiver
bag koordinatorfunktionen overvejes sammen med
forudseetninger og barrierer for en succesfuld imple-
mentering.

Opgave- og ansvarsfordeling

Der er gennemgéende enighed om, at kraeftrehabilite-
ring er en feelles opgave for hospitalssektoren, kommu-
nerne og egen laege. Egen laeges rolle ser dog ud til at
blive vurderet som ret begranset.

Blandt de eksterne aktorer er der pa den ene side opbak-
ning til og interesse for, at placere en koordinatorfunk-
tion i kommunalt regi, pa den anden side ser det ud til,
at der ogsa ber ske koordinering af kreeftrehabilitering i
hospitalssektoren og i almen praksis hos egen lege.
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* Der er blandt alle professionelle aktorer en storre grad

af klarhed i ansvarsfordelingen mellem de enkelte fag-
grupper, end det er tilfzeldet for klarheden over forde-
lingen mellem de forskellige sektorer.

I hospitalssektoren og almen praksis er der i dag bety-
delig fokus pa den del af koordineringen, der omhand-
ler organisatorisk sammenhaeng og effektivitet i forlob
med diagnosticering og behandling af kreeftsygdom-
men. Koordinering af rehabilitering ift. borgerens van-
skeligheder i hverdagslivet med generhvervelsen/vedli-
geholdelsen af funktionsevne ift. aktivitet og deltagelse
isamfundslivet, ser ud til kun at finde sted sporadisk og
i begreenset omfang. I almen praksis og kommunernes
hjemmepleje finder der en vis koordinering sted i for-
hold til borgerens hverdagslivsproblemer. Iseer almen
praksis ser ud til at rumme potentialer for udvikling af
en bredere koordinerende funktion.

Etablering af samarbejdsrelationer
» Kreeftrehabilitering og iseer forlebskoordinering er en

ny opgave for kommunerne, hvorfor der ogsd har veeret
udfoldet et omfattende arbejde med etablering af sam-
arbejdsrelationer séavel internt i kommunen, eksternt
ift. fag-professionelle pa& hospitalsafdelingerne, almen
praksis og i forhold til Kreeftens Bekeempelse samt an-
dre frivillige/private organisationer.

Samarbejdet har pé alle omrader veeret positivt og stot-
tet koordinatoren i hdndteringen af konkrete behov for
rehabilitering hos borgerne. Gennem de ovennavnte
kontakter er der endvidere hentet inspiration til det
fortsatte arbejde med videreudvikling af rehabilite-
ringstilbud til borgere med kreeft.

Faglighed og kompetence
¢ Ud fra ovenstdende synspunkter pa opgave- og ansvars-

fordeling tegner der sig et billede af forventningerne til

en kommunal forlgbskoordinators kompetencer, der

viser folgende kendetegn:

— kreeft som sygdom: en vis viden om kreeft, kreeftsyg-
domme, behandling af kreeft og folger af kreeftbe-
handlingen

— patienten: kendskab til patienters/péarerendes/fami-
liens reaktioner i forlgbet fra diagnosetidspunktet til
restituering, stort kendskab til psykologiske meka-
nismer og stottemuligheder

REHABILITERING HOS BORGERE MED KREFT

239



240

DEL 5 — OPSAMLING, ANBEFALINGER OG PERSPEKTIVERING

— personlige/menneskelige egenskaber: vaegtes meget
hejt og omfatter forhold som det at veere tillidsfuld/
tillidsskabende, god til at lytte og til at stille sporgs-
mal, virke troveerdig, fleksibel

— uddannelse: en sundheds- og/eller socialfaglig bag-
grund veegtes hojt af de professionelle, noget mindre
af borgerne

— arbejdsform: kunne arbejde tveerfagligt, veere opse-
gende, tilgeengelig og fleksibel, samarbejde med bl.a.
hospitalssektoren i udviklingen af rehabiliteringsom-
radet, have paedagogisk gennemslagskraft

— rehabiliteringsindsatser: kende kommunens tilbud
og andre rehabiliteringsmuligheder

- koordinering: veere god til at koordinere, vide hvem
der kan henvises til

— placering: organisatorisk placeret i kommunen, veere
‘neutral’ ift. kommunens pkonomi og samtidigt bak-
kes op internt i organisationen.

e Nar der ikke pa samme méade er blevet fokuseret pa
kompetencer i kommunerne pa omrédet for arbejds-
fastholdelse antages det, at der iseer fra aktorer i sund-
hedsvesnet uden for kommunerne, ikke pa samme
maéde stilles sporgsmal ved kommunernes kompeten-
cer pa dette felt.

Der er alligevel indikationer fra borgerne og koordina-

torerne, der peger p4, at der er behov for at styrke kom-

munernes kompetencer og sagsbehandlingspraksis pa
arbejdsfastholdelsesomrédet, iseer gennem

- oget fokus pa individualisering af kommunernes
indsats over for den enkelte borger

- oget fokus pa den anerkendende samtaleform som
grundlag for ssmmen med borgeren, at finde frem til
relevante og brugbare losninger

- pget fokus pa malgruppens seerlige situation og sdr-
barhed (truet pa livet af sygdommen) fx ved skriftlige
henvendelser.

Der er sdledes basis for fremadrettet at videreudvikle

kompetencer i kommunerne inden for rehabiliterings-

omradet ift. til praksis for rehabilitering hos borgere med
kreeft.

Information og adgang til indsatserne

Information om og etablering af samarbejde i et 'projekt’
med henvisning af borgere til kommunale tilbud er en
stor organisatorisk udfordring, ikke mindst i en tid og i
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organisationer, der er preeget af store omstillinger med
fokus pa lesning af egne opgaver.

e Mange hospitalsafdelinger har ikke informeret alle

patienter i malgruppen om de fire kommuners tilbud
i projektforlobet, hvilket vurderes at have haft stor be-
tydning for rekruttering af borgere til projektet. Begrun-
delserne herfor er mange, men grundleeggende handler
de bl.a. om praksis for samarbejde med kommunerne,
om de interne organisatoriske rammer fx tid samt af-
delingernes egen vurdering af patienternes behov og
projektets relevans for den enkelte patient.

De afdelinger, der henviste patienterne til kommuner-
nes tilbud har overvejende informeret personalet om
projektet p& personalemoder, hvor forlebskoordinato-
rerne i flere tilfeelde ogsd har deltaget.

Fra hospitalernes kontaktpersoner og repraesentanter
fra Kraeftens Bekaempelse er der noget delte anbefalin-
ger vedr. tidspunkt for information om kommunernes
tilbud; en stor del mener, at informationen ber sker
under/ved afslutning af behandlingsforlobet, andre
mener det ogsd ber kunne ske pa diagnosetidspunktet.
De individuelle hensyn til patienten er vigtige at have i
erindring ved valg af tidspunkt.

Visitation
* Der har ikke i projektforlebet fundet nogen egentlig

visitation sted ift. ydelser inden for kommunen. Det
forhold, at kommunernes koordinatorer har veeret 'fri-
gjort’ fra den kommunale sektors myndighedsfunktion,
har givetvis veeret med til at fremme borgernes positive
oplevelse af forlobskoordinatorernes indsats.

I det videre arbejde med at forbedre indsatsen med re-
habilitering hos borgere med kreeft er der ikke tvivl om,
at der bliver behov for at udvikle systematiserede scree-
nings- og/eller visitationsverktojer, dels for at kunne
identificere de borgere/grupper, der har behov for stot-
te til rehabilitering ved kreeft, dels for at sikre en faglig
begrundet vurdering af borgernes individuelle behov
for rehabilitering, baseret pa et solidt fagligt skeon.

Sammenhzeng i rehabiliteringsforlobet
* Der ser ud til at veere et stort bade behov for og interesse

fra hospitalssektoren og Kreeftens Bekempelse for at
forbedre sammenhangen i rehabiliteringsindsatsen hos



borgere med kreeft gennem starre synlighed og priorite-
ring af rehabilitering som et betydningsfuldt indsatsom-
rade. Her kan et mere direkte forpligtende samarbejde
baseret pa faglighed, en klar opgave- og ansvarsfordeling
og let tilgeengelig information om rehabiliteringsmulig-
heder i de enkelte sektorer medvirke til at forbedre sam-
menhengen i indsatserne mellem sektorerne.

Organisationsanalysen er afsluttet med beskrivelse af
komponenter i processen med overvejelser vedr. imple-
mentering af en koordineret kreeftrehabiliteringsindsats
péa det kommunale omréde. I den beskrevne model bin-
des rapportens enkelte afsnit sammen ift. de enkelte pro-
ceselementer.

10.2.4.6 Okonomi

Okonomiperspektivet udger det fjerde og sidste af ele-
menterne i den MTV-ramme, der danner baggrund for
evalueringen af projektforlgbet.

I evalueringen af projektet har det ikke veeret muligt at
gennemfore en gkonomianalyse af forudseetninger og
effekter af projektets tre indsatsomréader. Derfor er der
alene foretaget en kort beskrivelse af folgende temaer i et
okonomiperspektiv:

- principper for sundhedsekonomiske analyser

— analyser af effektivitet i ressourceanvendelsen

— budget impact-analyser (kasseanalytiske betragtninger).
De beskrevne temaer kan give inspiration til politisk-gko-
nomiske overvejelser i forbindelse med beslutninger om
implementering af projektets indsatsomrader i praksis i
kommunerne.

10.3 Model af det sammenhangende
rehabiliteringsforlgb

Ud fra de ovenfor beskrevne erfaringer og resultater af pro-
jektet med kreeftrehabilitering i de fire kommuner er en
model for ssmmenhangende kreeftrehabilitering udviklet.
Modellen kan betragtes som kondensering af resultater
fra projektet og et visuelt udtryk (display) af kvalitative
dataikoncentreret form, der herigennem medvirker til at
besvare projektets undersogelsesspergsmaél (Dahler-Lar-
sen 2003: 105).

Modellen i fig. 5.1 side 242 beskriver, hvorledes indsatsen
inden for kreeftrehabiliteringsomrédet kan bindes sam-
men og hvilke 'veerktojer’, der kan tages i anvendelse for
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dels at udvikle og sikre sammenhaeng i indsatsen, dels
kan veere med til at sikre kvalitet i rehabilitering hos den
enkelte borger. Modellen indeholder en raekke centrale
elementer, der alle er nodvendige og virker i samspil med
hinanden. Elementerne omfatter patient/borger/paro-
rende, organisationer i flere sektorer, professionelle og
frivillige aktorer og en raekke 'veerktojer’ i en 'veerktojs-
kasse’, der understotter ssmmenheeng, faglighed og akto-
rernes tilgang til den konkrete rehabiliteringsindsats. For
at opna sammenhang og kvalitet i kreeftrehabilitering for
patienten/borgeren skal alle modellens elementer kunne
medpvirke aktivt i rehabiliteringsforlobet.

Modellen redegor ikke for de ledelsesmaessige aspekter
i udviklingen af en sammenhangende kreeftrehabilite-
ringsindsats. Begrundelsen er, at ledelse ikke har veeret
et fokusomréade i naerveerende projektforlob. En meget
central forudseetning for en sammenhangende kreeftre-
habiliteringsindsats er imidlertid ledelse pa alle niveauer
og pa tveers af sektorgraenser; en ledelse, der kan handle
om det Buch (2008: 12-13) beskriver som forlebskoordi-
nering og forlebsledelse pd organisationsniveau og tver-
sektoriel forlobskoordinering. Begge former kreever le-
delsesmeessig kompetence til at kunne indga tveergdende
aftaler inden for den enkelte organisation og pa tveers af
sektorgraenserne.

Patienten/borgeren og de parorende
Patienten/borgeren og de pargrende er de centrale akto-
rer i modellen. Patienten/borgeren vil i sit sygdoms- og
rehabiliteringsforleb hovedsageligt samarbejde med to
hovedaktorer; hospitalet og borgerens kommune. Under-
vejs i forlgbet vil patienten/borgeren og de pargrende,
maske som et delelement, benytte den praktiserende
leege og/eller Kreeftens Bekeempelse samt andre private/
firvillige organisationer.

Der vil ogsa veere situationer, hvor den enkelte borger —
ud over hospitalet — primeert ensker at benytte egen leege
eller Kraeftens Bekeempelse som hovedaktor i sit rehabili-
teringsforleb. Med borgerens valmuligheder i sit rehabili-
teringsforlgb stilles derfor krav om en aktiv og koordine-
rende medvirken fra alle fire organisationer.
Brugerinddragelse, individualisering samt en anerken-
dende og empowerorienteret kommunikation og samar-
bejde med borgeren og de péarerende er vigtige 'veerkto-
jer’ iindsatsen over for borgeren.
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Fig. 5.1: Model for den gode sammenhzangende kraeftrehabilitering udviklet pa baggrund af evaluering og erfaringer og resultater fra KOSAK

projektet.
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OVRIGE PRIV/FRIV 2: KREFTREHABILITERING
g ORGANISATIONER * Diagnosticering af sygdommen
faglighed ¢ Indledende samtale
U * Vurdering af individuelle behov for
rehabilitering (borger og parerende)
¢ Individuelle mal og plan
¢ Rehabiliteringstilbud (individuel og
hold), herunder arbejdsfastholdelse
» Koordinering
* Brugerinddragelse
* Anerkendelse og empowerment
TVARFAGLIG OG TVAERSEKTORIEL UDVIKLING
Organisationer Aktorer

Organisationer omfatter hospitaler/-afdelinger, kommu-
nen/afdelinger i kommunen, egen leege i almen praksis
samt private/frivillige partnere som Kraftens Bekaem-
pelse og andre organisationer/foreninger.

Modellen fastleegger ikke den organisatoriske placering
af kreeftrehabiliteringsindsatsen i den kommunale sek-
tor, men udgangspunktet vil veere en placering inden for
sundhedsomréadet.

Laeger og andet sundhedsfagligt personale pa hospitaler-
ne og i almen praksis skal informere deres patienter om
tilbud og muligheder for rehabilitering og kunne henvise
patienterne til en 'indledende samtale’ pa hospitalet, hos
egen leege eller i kommunen.
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Pa kreeftrehabiliteringsomrédet vil en meget lang reekke af
fag-professionelle aktorer og andre grupper af personale/
frivillige kunne veere involveret i et rehabiliteringsforlgb. I
de leengerevarende og mere komplekse rehabiliteringsfor-
lob vil det kunne ske i form af en rehabiliterings- eller for-
lobskoordinator, der er ansat pa hospitalet og i kommunen.
Den enkelte aktor og personalegruppens personlig-faglig
kompetencer er helt centrale for at kunne sikre et reha-
biliteringsforleb af hej kvalitet tilpasset den enkelte pa-
tient/borger.

En forlobsvejledning for de enkelte sektorer kan, ud over
at indeholde beskrivelser af relevante elementer af ind-
satser og sammenhaenge i kreeftrehabilitering, ogsé veere
med til at synliggere krav til kompetencer hos de enkelte
aktorer.



Ud over de individuelle faglige kompetencer vil der veere
behov for at udvikle tvcerfaglige og tvcersektorielle kompe-
tencer for relevante personalegrupper.

Rehabiliteringsfaglighed

Rehabiliteringsfagligheden er dels knyttet til den enkelte
fag-professionelles kompetencer, dels i de enkelte sekto-
rers forlebsbeskrivelser, fx en forlobsbeskrivelse fra onko-
logisk afdeling og en beskrivelse i kommunen. Forlgbs-
beskrivelserne kan medvirke til at sikre, at de forskellige
organisatoriske enheder arbejder mod feelles overordne-
de mal; de borgerrettede mal fastlaegges i teet samarbejde
med borgeren/patienten. Vejledninger om information
og henvisning mellem de forskellige organisationer er
ogsé indeholdt her. Endvidere kan forlebsbeskrivelserne
medpvirke til at fastleegge rammer og metoder for evalue-
ring/monitorering af effekter af rehabiliteringsindsatsen.
Forlgbsbeskrivelserne baserer sig i videst mulig omfang
péd evidensbaserede beskrivelser af indsatsomrdder og
konkrete ydelser ift. det ansvar og de opgaver, som den en-
kelte sektor har i rehabiliteringsforlabet.

Desuden kan forlebsbeskrivelser og programmer for
udvikling af rehabiliteringskompetencer indeholde be-
skrivelser af den faglige, kommunikations- og samar-
bejdsmeessige og paedagogiske tilgang til borgerne i reha-
biliteringsforlgbet.

Ud over forlabsbeskrivelse anvendes 'verktejer’, scree-
ningsredskaber, tests og det faglige sken dels ifm. vurde-
ring af den enkelte borgers behov for rehabilitering, dels
som led i lobende monitorering og vurderinger af borge-
rens/patientens udbytte af rehabiliteringsindsatsen.

Sammenhzenge

Kernen i den beskrevne model er sammenhaeng i rehabi-
literingsforlgbet. De 'redskaber’, der findes i 'veerktojskas-
sen’ medvirker alle til at skabe sammenhzang og kvalitet.
Forlgbsbeskrivelserne kan veere med til at understotte
sammenhaeng og kvalitet i rehabiliteringsforlobene. Gen-
nem den indledende samtale og screening af borgeres be-
hov, understottet af viden om forlobsscenarier, kan der ske
en identifikation af mdlgrupper og differentiering af ind-
satsen over for forskellige grupper af borgere med kreeft.
Andre elementer til sikring af sammenheeng i indsatsen
kan veere videndeling mellem faggrupper, organisatori-
ske enheder og sektorer. Synliggorelse og koordinering af

DEL 5 — OPSAMLING, ANBEFALINGER OG PERSPEKTIVERING

tilbud mellem de enkelte sektorer og en raekke tiltag, der
inden for den enkelte organisation og pa tvcers af sektorer
kan medvirke til at styrke samarbejdet. Viden om andres
arbejdsomréder og rehabiliteringstilbud samt feelles ud-
vikling af de konkrete rehabiliteringsindsatser.

Endelig vil der labende veere behov for udvikling af reha-
biliteringsbegrebet og operationalisering af begrebet ift.
praksis inden for alle organisationer og sektorer.

"Veerktojskassen”

"Veerktojskassen’ rummer 'redskaber’ til to hovedformal:
1) til at sikre sammenhzng og kvalitet i kreeftrehabilite-
ringsforlebet for patienten/borgeren og de parerende ift.
de fire 'sektorers’ organisationer og de mange aktorer og
2) til at sikre sammenhang og kvalitet i den konkrete ind-
sats i det enkelte forlgb.

Mange af de neevnte redskaber’ i 'veerktojskassen’ er
neaevnt ovenfor i beskrivelsen af modellen.

10.4. Anbefalinger vedr. rehabilitering
hos borgere med kraeft

Ud fra erfaringer og resultater af afprovningen af forlgbs-
koordinering, rehabilitering og arbejdsfastholdelse i de
fire kommuner og den ovenfor beskrevne model for en
sammenheangende kreeftrehabilitering kan folgende an-
befalinger formuleres vedr. rehabilitering' hos borgere
med keeft:

Anbefaling

1. Alle borgere med en kreeftdiagnose ber tilbydes en
indledende samtale hos en specialiseret fagperson
mbhp. screening og vurdering af behov for stette til re-
habilitering.
Borgeren skal have adgang til denne vurdering fra
diagnosetidspunktet eller senere, nar borgeren ople-
ver behov for at {4 stotte til at komme videre i forlobet
med kreeft.
Tilbud om en indledende samtale bar forankres pa
relevante hospitalsafdelinger, i den enkelte kom-
mune og i almen praksis hos egen leege pé en sddan
made, at borgeren selv kan velge sted og tidspunkt
for samtalen.

2. Der ber ske en systematisk information af borgere
med kreeft om kommunernes tilbud inden for kreeft-
rehabilitering saledes, at borgere med behov for
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stotte hertil ved hvor og hvornar de kan henvende sig
herom i den enkelte kommune.

3. Der bor rettes seerlig opmerksomhed og ske en prio-
ritering af indsatser rettet mod borgere med et 'smalt
netveerk, lavt uddannelsesniveau samt andre person-
lig-sociale ressourceproblemer.

4. Enkommunal forankret rehabiliterings- eller forlabs-

koordinatorfunktion ber seerligt malrettes de borge-
re, der vurderes at have konkrete, leengerevarende og
komplekse behov for kreeftrehabilitering.
Borgere med behov for afgraenset information, stotte
og vejledning/radgivning kan fx henvises til de kom-
munale Borgerserviceafdelinger, der evt. kan rette
henvendelse til en specialiseret fagperson (rehabili-
teringskoordinator).

5. Der bor iveerkseettes initiativer, der kan medvirke til
at synliggare og koordinere eksisterende konkrete
kraeftrehabiliteringstilbud via et samarbejde og part-
nerskab mellem den regionale hospitalssektor, kom-
munerne, almen praksis og Kreftens Bekeempelse
samt gvrige private/frivillige organisationer.

6. Enkommunal forankret rehabiliterings- eller forlabs-

koordinatorfunktion ber som udgangspunkt placeres
organisatorisk i sundhedsomradet. En placering af
funktionen pa beskeeftigelsesomradet kan ogsa veere
en mulighed.
Der ma begge steder stilles krav til kompetencer til at
kunne héndtere bredere sundheds- og socialfaglige
problemstillinger samt etablering af et taet samarbej-
de med andre fagpersoner pa sundhedsomradet og
beskeeftigelsesomradet.

7. Kontakt, samspil og kommunikation med borgere
med kreeft bor bygge pé en praksis, der ud over tanke-
settet i rehabiliteringsbegrebet, bygger pa tankeseet-
tet i empowerment og anerkendelsesteorier i maden
at mede borgeren pa.

8. Der bor ske en kompetenceudvikling blandt kommu-
nernes forskellige personalegrupper, der kan medvir-
ke til oget viden om indholdet i og betydningen af en
god sammenhangende rehabiliteringsindsats over
for borgere med kreeft og andre kroniske helbreds-
problemer.

9. Der bar iveerkseettes initiativer pa regionalt og natio-

nalt plan, der kan medvirke til at afklare ansvars- og
opgavefordelingen i kreeftrehabilitering mellem de
forskellige sektorer.

Parallelt hermed beor lokale initiativer til at forbedre
sammenhang i rehabiliteringsindsatsen for borge-
ren, fagligt ift. de fag-professionelle og driftsmaessigt
pé det organisatoriske plan bakkes op.
Kreeftrehabilitering bor derfor veere et prioriteret ind-
satsomrade i de sundhedsaftaler regioner og kom-
muner indgar.

10. Viden og erfaringer fra kommunale kreeftrehabilite-
ringsprojekter bor indgé som en del af baggrunden
for formulering af en national strategi for kreeftreha-
bilitering, herunder udvikling af forlgbsvejledninger
/ -beskrivelser [pakkeforleb] med fokus pé rehabilite-
ring.

De ovenfor beskrevne anbefalinger ber indga i den videre
udvikling af rehabilitering hos borgere kreeft pa de omré-
der, hvor der fortsat vil veere behov for udvikling og im-
plementering af ny viden i praksis.

10.5 Implementering i kommunerne

—en status
Implementeringsprocessen i de fire deltagende kommu-
ner er foregaet parallelt med evalueringen af erfaringsfa-
sen i projektet. Ideelt set burde projektets erfaringer have
veaeret forelagt for processen i kommunerne med beslut-
ning om og i hvilken form man politisk gnsker at imple-
mentere malrettede tilbud til borgere med kreeft i form af
rehabilitering, arbejdsfastholdelse og forlebskoordine-
ring. Med projekts tidsmaessige forlgb og forskydninger i
projektplanen (jf. afsnit 3) har det imidlertid ikke vist sig
muligt.
Samtidigt med afrapporteringen af erfaringerne fra neer-
veerende projekt pagar der, som nzevnt i forordet, gen-
nemforelse og evaluering af 10 andre projekter med kom-
munal kreeftrehabilitering. Erfaringerne herfra forventes
at blive formidlet via en central projektstyregruppe i regi
af Kreeftens Bekeempelse i slutningen af 2009. Erfaringer
fra disse mange projekter kan ogsa tenkes at ove indfly-
delse pa de fire projektkommuners fremtidige rehabilite-
ringsindsats over for borgere med kreeft.

1. Begrebet 'rehabilitering’ er her en samlet betegnelse for projektets tre indsatsformer; forlobskoordinering, rehabilitering og arbejdsfastholdelse, jfr. afsnit

9.4 og fig. 4.3.
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Nedenfor er en kort status for implementering af erfa-
ringerne fra KOSAK-projektet i de fire projektkommuner
beskrevet. Der er her tale om en status ved projektets af-
slutning i kommunerne (31.12.2008).

Herning Kommune

Herning Kommune har besluttet ikke umiddelbart at vi-
derefore forlobskoordinatorfunktionen efter 31.12.2008.
Man vil her afvente evalueringen af projektforlobet og
derefter tage stilling til mulighederne for at styrke en re-
habiliteringsindsats bl.a. for borgere med kreeft gennem
en kommunal forankret rehabiliterings- eller forlebsko-
ordinatorfunktion.

Med baggrund i erfaringer undervejs i projektforlobet og
inspiration fra andre kommuner har Herning Kommune
etableret et kreeftrehabiliteringstilbud? i form af forlgb
med fysisk treening, undervisning, gruppesamveer og
erfaringsudveksling. Forlabet straekker sig over 8 uger, 2
gange om ugen og foregér pa hold med ca. 10 deltagere
pr. hold og varetages af en fysioterapeut, en sygeplejerske
og en ergoterapeut.

Formalet med tilbuddet er, at borgere med krzeft 1) opnér
en forbedret fysisk form og velbefindende, 2) oplever sig
bedre i stand til at hdndtere hverdagens udfordringer og
3) far mulighed for at indga i et netvaerk med ligestillede.
Som eksterne underviser medvirker bl.a. en onkologisk
sygeplejerske fra Regionshospitalet i Herning og en rad-
giver fra Kraeftens Bekeempelse, hvilket fremmer et fort-
sat samarbejde mellem kommune og region og fremmer
samarbejdet med Kreeftens Bekempelse. Parorende vil
blive inviteret til at deltage flere gange i kursusforlebet.
Henvisning til tilbuddet foregar via en genoptraenings-
plan fra sygehuset eller via henvisning fra praktiserende
leege.

Herning Kommune deltager i gjeblikket i et 3-arigt pro-
jekt med Center for Folkesundhed, Region Midtjylland,
om “Leerings- og Mestringsuddannelser”. Projektet om-
fatter udvikling og afprevning af et uddannelseskoncept,
hvor erfarne patienter inddrages i planlaegningen og gen-
nemfoprelsen af kreeftrehabiliteringen.

I projektperioden har Herning Kommune, i samarbejde
med Herning Frivilligcenter, igangsat kursustilbuddet
"leer at leve med kronisk sygdom”. Tilbuddet, der gar pa

2. Yderligere information: http://www.herning.dk
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tveers af diagnoser, henvender sig til borgere med kroni-
ske lidelser og/eller deres parorende.

Fra efteraret 2008 er der i FOF regi tilbudt "energitreening
for kreeftpatienter”.

Fra efteraret 2008 er der i AOF regi tilbudt kurser i samar-
bejde med Kraftens Bekeempelse, Patientforeningen, For-
eningen Fra kreeft til sundhed og Fitness One: Bevaegelse /
pilates for kreeftramte. Underviseren er professionsbache-
lor i afspeendingspaedagogik og psykomotorik. Individuel
treening i fitness center med fysioterapeut som underviser.
Netvaerkscafe med aktuelle temaer.

Randers Kommune
Randers Kommune har besluttet, at tilbuddet med for-
lobskoordinering over for gruppen af borgere med kreeft
fortseetter i 2009 med nuveaerende organisatoriske place-
ring i Randers Sundhedscenter og med den nuvaerende
medarbejder som forlgbskoordinator. Tilbuddet forven-
tes videreudviklet til ogsé at omfatte andre borgere med
komplekse kroniske helbredsproblemer, fx KOL.

Pé det feelles plan for gruppen af borgere med kreeft er der

i projektperioden oprettet og igangsat folgende tilbud:

1. Iseptember 2008 blev der igangsat tilbud med en ’pd-
rorendegruppe’ for segtefeeller/samlever, der har mi-
stet en aegtefelle/samlever af kreeft kan medes.

2. ’Energitreening for kreeftpatienter’ 2 gange ugentlig i
Randers Sundhedscenter af ca. 1 time og 15 min.’ va-
righed. Tilbuddet arrangeres i regi af FOF og ledes af
ekstern fysioterapeut.

3. Kursustilbuddet 'Leer at leve med kronisk sygdom, som
borgere med kreeft kan deltage i, igangsat af lokalfor-
eningen af Kreeftens Bekcempelse i Randers. Tilbuddet
er i gvrigt 4bent for alle borgere i Randers Kommune
med en kronisk lidelse, med start i januar 2009 er der
etableret et tilbud med 'Kreefthold; fysisk treening og
relevante opleeg’ Tilbuddet vil omfatte 6 forlgb 4 2 ti-
mer.

Pé det organisatoriske niveau har projektet betydet, at der

er etableret folgende meder og initiativer med relation til

gruppen af borgere med kreeft:

1. faste kvartalsmoder med fysioterapien p& Regionsho-
spital Randers med fokus pa samarbejdet om borgere
med kreeft.
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2. Faste kvartalsmoder mellem socialradgiver i det Pal-
liative Team pé Regionshospital Randers og kommu-
nens forlebskoordinator.

3. Etablering af et fast satellitkontor af radgivningen i
Kreeftens Bekcempelse i Randers Sundhedscenter med
treeffetid for borgere hver mandag fra 10:00 — 15:00.

4. Etablering af et samarbejde med Hospice Randers.

Ud over disse initiativer vil Randers Kommune afvente

resultaterne af evalueringen af naervaerende projekt samt

inddrage erfaringer fra de evrige 10 projekter i videre-
udviklingen af kommunens tilbud over for borgere med
kreeft.

Skive Kommune

Skive kommune har besluttet ikke at viderefore den nu-
vaerende ordning med en forlgbskoordinator organiseret
i kommunens Jobcenter.

I forbindelse med nedlzeggelsen af Regionshospital Skive
planleegger Skive Kommune at oprette et Sundhedscenter
i en del af lokalerne pa det tidligere hospital. Skive kom-
mune onsker at fa sat fokus pa og udvide indsatsen for
kroniske patienter. Herudover ensker kommunen at sat-
te gang i yderligere forebyggende indsatser for borgere i
risikogrupperne. Skive Kommunes bidrag til sundheds-
huset er at etablere et Sundhedscenter, hvor de kommu-
nale indsatser pa forebyggelses- og sundhedsomradet
placeres®. I beskrivelsen af centret er borgere med kreeft
ikke neevnt som primeer maélgruppe; derimod neaevnes
borgere med KOL, diabetes og hjertelidelser. En af de
personalegrupper, der navnes, er en forlobskoordinator.
Kommunen afventer i ovrigt resultaterne af evalueringen
af projektet i de fire kommuner inden man vil tage stil-
ling til kommunens fremtidige initiativer over for borgere
med kreeft, herunder evt. tilbud om forlebskoordinering.

Viborg Kommune

I Viborg Kommune pégar der en udviklingsproces, hvor
man gnsker at implementere alle tre elementer — for-
lobskoordinering, rehabilitering og arbejdsfastholdelse i
Viborg Jobcenter sammen med et mere glidende og bor-
gerrettet forlob. Dermed vil forlebskoordinering for bor-
gere med kreft fortsat kunne veere et tilbud for borgere i
Viborg Kommune.

I slutningen af 2008 blev et udviklingsprojekt i form af
samarbejde mellem Sygedagpengeafdelingen og Virksom-
hedsservice etableret. Tanken er at etablere et tveergdende
kreeftteam, der tilbyder forlebskoordinering og varetager
afdelingernes driftsopgaver ift. borgere med kreeft fra for-
ste sygedag til afsluttet rehabiliteringsforlob. Projektet
har faet stotte fra det Lokale Beskceftigelses Rad (LBR). Det
forventes, at erfaringer fra teamet omkring borgere med
kreeft kan skabe grobund for implementering af tilsvaren-
de teams over for andre sygdomsgrupper.

Det er planen, at kreeftteamet pr. 1. marts 2009 starter
med alle nye sager og lebende overtager gvrige sager pa
borgere med kreeft. Der pagar endvidere etablering af
samarbejde med kommunens Sundhedsafdeling og Krcef-
tens Bekeempelse om behov og muligheder for yderligere
rehabiliteringstilbud til borgere med kreeft.

Viborg Kommune et p.t. i gang med en stor omstrukture-
ring i forvaltningsstrukturen og pr. 01.01.2009 vil Jobcen-
tret og Sundhedsafdelingen veere organiseret i samme for-
valtning.

10.6. Perspektivering

Med baggrund i undersoggelses resultater vedr. rehabili-

tering hos borgere med kreeft i den erhvervsaktive alder

(18-64 ar) i fire kommuner kan der rejses nye sporgsmal,

der giver anledning til refleksioner og diskussioner om

* projektets genererede viden og hvad denne viden kan
betyde for praksis pa kreeftrehabiliteringsomradet, her-
under rehabiliteringens plads og sammenhang i det
samlede forlgb hos borgere med en kreeftsygdom

* rehabilitering set ift. andre grupper af borgere med be-
hov for kreeftrehabilitering.

Undersagelsens metode og gruppen af inkluderede bor-

gere giver pa ingen made endegyldige eller feerdige svar

pé de rejste undersogelsessporgsmal. Afsnittet om per-

spektivering afsluttes derfor ogsd med anbefalinger vedr.

yderligere forskning i forhold til projektets tre indsatsom-

rader.

Strukturreformen og en ny opgavefordeling

Projektet blev gennemfort i en periode, hvor den dan-
ske sundheds- og socialsektor har veeret under betydelig
omstilling. P& tidspunktet for projektets iveerkseettelse

3. Yderligere beskrivelse af planerne om Skive Kommunes Sundhedscenter kan findes pa: http://www.skive.dk (Under Institutioner/Sundhed og sygdom/

Sundhedscenter/Sundhedshus)
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(01.01.2007) tradte strukturreformen og den nye Sund-
hedslov i kraft. Det betod, at de fire projektkommuner, de
involverede hospitaler og i et vist omfang leeger i almen
praksis alle befandt sig i en ny organisationsstruktur med
nye storkommuner og en ny region for hospitalssekto-
ren.

Med strukturreformen fulgte zendringer i Sundhedsloven,
der bl.a. betod nye opgaver pa det forebyggende omrade
og treenings- eller rehabiliteringsomradet. De nye opga-
ver for kommunerne er imidlertid ikke formuleret pé en
sddan made i Sundhedsloven, at det i projektforlobet har
veeret klart hvori rolle og ansvar fremstar klart ift. reha-
bilitering ved kronisk sygdom, herunder kreeft. Kreeftre-
habilitering er derfor endnu ikke blevet fuldt integreret i
de sundhedsaftaler, der er indgaet mellem kommunerne
og Region Midtjylland, hvilket givetvis ogsa geelder for
de ovrige kommuner og regioner i Danmark. Viden fra
dette og andre kommunale kraeftrehabiliteringsprojekter
kan veere nyttig i det videre arbejde med sundhedsaftaler
mellem regioner og kommuner.

Tidlig indsats ved behov for krzeftrehabilitering
Resultaterne af projektet viser, at det er muligt at bidrage
til en tidlig rehabiliteringsindsats over for borgere med
kreeft, der kan medvirke til at skabe sammenhang for
borgeren, stotte borgeren i at empower (mestre) sit syg-
doms- og behandlingsforlob og de vanskeligheder, der
opstar i hverdagslivet; resultater, der iser er hentet gen-
nem den indsats, kommunernes forlpbskoordinatorer
har ydet over for borgerne. For borgerne har tilfredshe-
den med koordinatorerne og rehabiliteringsforlebet vee-
ret meget hoj.

En ny stor undersogelse af kraeftpatienters oplevelser af
deres samlede udrednings- og behandlingsforleb (Nyby
2009) viser pa rehabiliteringsomradet, at 60% ikke fik
tilbud om psykolog, 53% fik ikke vejledning i forhold til
arbejdsliv og 40% fik ikke vejledning i forhold til genop-
treening. Af de patienter, der fik tilbuddene, vurderede
mellem 22-29%, at tilbuddene var darlige eller virkede
darligt. Det konkluderes herud fra, at der er rum for for-
bedringer (Nyby 2009: 8). Denne undersogelse bekrzefter
dermed, at der et betydeligt behov for forbedring af reha-
biliteringsindsatsen pé kreeftomrédet.

Forventninger til synliggorelse af gkonomiske konsekven-
ser af en tidlig arbejdsfastholdelsesindsats ift. forbruget
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af sygedagpenge har ikke kunnet gennemfores pga. det
relativt lille antal borgere i projektet, herunder borgere
med behov for en egentlig arbejdsfastholdelsesindsats.

Samarbejde om udvikling af kraeftrehabilitering

Det gennemforte projektforlob ville have haft storre
styrke, hvis der helt fra starten af projektet havde veret
etableret et teettere samarbejde med fag-professionelle
fra hospitalerne og de praktiserende laeger.

I evalueringen af projektet fra hospitalssektoren ytres der
da ogsa stor interesse for fremadrettet at indga i samar-
bejde med kommunale aktorer om udvikling af rehabili-
teringsindsatsen.

Projektet har ogsa bidraget til at synliggere de forskel-
lige sektorers tilbud péa kreeftrehabiliteringsomradet, her-
under Kreeftens Bekampelses store bidrag til specifikke
tilbud til denne gruppe borgere. Derfor er der behov for
initiativer, der kan medvirke til at koordinere kreeftreha-
biliteringstilbud pé tveers af alle aktorer/sektorer, her-
under at etablere partnerskaber mellem kommuner, re-
gioner og private/frivillige organisationer som Kraeftens
Bekaempelse.

Egen lzege og krzeftrehabilitering

I projektet er der rejst sporgsmal ved den praktiserende
leeges rolle i rehabilitering ved kreeft. Erfaringer i projektet
peger i retningen af, at egen lzege har en rolle, men at den
er begraenset ift. andre aktorer som hospitalsafdelinger
og kommunerne. En helt ny ph.d.-athandling (Mikkelsen
2009) om kreeftrehabilitering med fokus pa nuveerende
og fremtidig rolle for almen praksis peger imidlertid p4,
at egen leege kan spille en vigtig rolle med stotte, koor-
dinering og formidling af tilbud om rehabilitering ved
kreeft, og at patienterne oplever sig hjulpet af egen leeges
indsats. Det geelder iser ift. de kropslige/fysiske vanske-
ligheder mens de mere psyko-sociale vanskeligheder ikke
bliver handteret i tilstreekkelig omfang.

Arbejdsfastholdelse

Pa arbejdsfastholdelsesomridet er det vist, at der er be-
hov for en mere fleksibel og individualiseret indsats. Dette
tema er aktuelt genstand for en vis debat i medierne med
overskrifter som "Kreeftpatienter tvinges pa jobcentret” og
"Regelstyring tager overhdnd. Husk menneskers situation
og folelser” (Kristeligt Dagblad 6. og 13. februar 2009).
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I forhold til borgere med kraeft er der et stort behov for
udvikling af kommunernes image pa dette felt samtidigt
med, at der ikke ma udvikle sig en bergringsangst over for
borgere, der har behov for stotte til at fastholde jobbet i
en situation, hvor mange andre tab fylder i borgerens liv.
Den naevnte kritik har fort frem til, at Beskeeftigelsesmini-
steren fremsaetter forslag til endring af sygedagpengelov-
givningen sidst i februar 2009, s bl.a. borgere med kreeft
ikke skal ned pé jobcentret og tale om hurtig tilbageven-
den til arbejdsmarkedet; “Vi skal have skilt de tilfeelde ud,
hvor det at ga til samtale direkte forveerrer sygdommen.
Det kan vi under ingen omsteendigheder have. Vi skal
i hojere grad inddrage den lcegefaglige vurdering i kom-
munernes vurdering” siger ministeren (Kristeligt Dagblad
19.03.2009).

Rehabiliteringsbegrebet

Med rehabiliteringsbegrebets relativt nye position i prak-
sis i den danske sundheds- og socialsektor vil der veere
behov for at arbejde for en dybere og mere felles forstael-
se af tankesaet og praksisformer i rehabilitering. Parallelt
hermed vil der veere behov for at videreudvikle definitio-
ner og tankesaet omkring rehabiliteringsbegrebet.

Projektet - styrke og svagheder

Projektets styrke og svaghed er den brede projektet har
haft. Med tre indsatsomrader og et meget bredt reha-
biliteringsperspektiv og de mange elementer, der har
veeret inddraget igennem den MTV-ramme, der har
dannet grundlag for evalueringen, er der pa den ene
side opnéet en meget stor brede i erfaringer fra pro-
jektforlpbet. P4 den anden side kunne analyserne have
veeret mere dybdegdende ved et smallere perspektiv
i indsatsformer og evalueringselementer. Ligeledes
kunne et leengere projektforleb — isaer med en leengere
afprevningsfase — have muliggjort et storre datamateri-
ale, og dermed oget styrken af analyserne af projektets
tre indsatsomrader.

KOSAK projektet har veeret et foregangsprojekt ift. at
skabe sammenhang i rehabilitering hos en gruppe af
borgere med kreeft i de fire kommuner. De mange erfa-
ringer, der er skabt i projektet, kan anvendes pa andre
felter i de involverede kommuner, hvilket den efterfol-
gende status vedr. implementering i de fire kommuner
0gsa viser.
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Implementering i praksis

Udnyttelsen af den viden og ekspertise, der er opnéet i
KOSAK projektet, har i hej grad veeret forankret hos de
fire forlgbskoordinatorer, der i forskelligt omfang har
veeret 'frigjort’ fra den eksisterende organisation i kom-
munerne. Hvis denne ekspertise skal nyttiggores, er det
vigtigt, at der etableres en organisering af kreeftrehabili-
teringen i kommunerne, hvor viden og erfaringer fra de
kommunale kreftrehabiliteringsprojekter kan fastholdes
og integreres i de eksisterende organisations- og samar-
bejdsstrukturer. Videndeling og udvikling gennem 'feelles
skolebaenk’ pa tveers af sektorer og faggrupper vil ogsa
kunne medvirke til at videreudvikle og sikre sammen-
heaeng i kreeftrehabilitering.

I forhold til et nationalt arbejde med forlebspakker og
referenceprogrammer kan viden og erfaringer fra KOSAK
projektet og de ovrige 10 kommunale kreeftrehabilite-
ringsprojekter vaere meget nyttige og medvirke til at for-
bedre kreeftrehabiliteringen i Danmark. Det vil her veere
af afgerende betydning, at rehabiliteringsteenkningens
helhedssyn eller det bio-psyko-sociale perspektiv far
plads og ikke kun perspektiver praeget af den bio-medi-
cinske teenkning.

P& mange starre hospitalsafdelinger, fx onkologisk afde-
ling pa Arhus Sygehus og kirurgisk afdeling pa Hospitals-
enhed Vest i Holstebro (brystkreeft) er der etableret ord-
ninger med forlebskoordinatorer med forskelligt fokus; i
Arhus med et bedt rehabiliteringsfokus der ogsé inddra-
ger kommunerne; i Holstebro er fokus pa optimering af
diagnosticerings- og behandlingsforlobene internt i den
enkelte afdeling. Erfaringer fra de mange ordninger vil
kunne pege p4, hvorledes en koordinerende funktion kan
implementeres, udvikles og hvilken effekt den har for pa-
tienterne.

Ulighed i kreeftrehabilitering

Som pa mange andre omrader i sundhedsvaesnet spiller
ulighed i sundhed ogsé ind pé rehabilitering ved kreeft.
I neerveerende projekt er der identificeret en betydelig
gruppe borgere, hvis netvaerk og erhvervsuddannelse
indikerer behov for seerlig opmaerksomhed ift. behov for
rehabilitering. En undersegelse af Hansen (2008) har bl.a.
vist, at patientfaktorer som ke¢n, uddannelse, netvaerk
mv. har indflydelse pa hvor tidligt patienter far stillet en
kreeftdiagnose.



Andre borgere med behov for krzeftrehabilitering

Ud fra statistikken i hovedrapporten (afsnit 7.2) kan det
ses, at forekomsten af kreeft i den gruppe, der ligger teet
pé projektets malgruppe (20-65 ar) kun udger ca. 22% af
alle forekomne tilfeelde. Det forhold at kreeft overvejende
forekommer hos @ldre bekreeftes af, at 77% af alle kreeft-
tilfeelde forekommer inden for gruppen af borgere uden
for den erhvervsaktive alder (65-85+ ar); tager vi alders-
gruppen med ned til 50 &r med (50-85+ ar) udger kreeft-
forekomsten i den sidste tredjedel af voksenalderen og
gruppen af eeldre 94% af alle kreefttilfeelde.

Man kan saledes antage, at der i vil veere et betydeligt be-
hov for kreeftrehabilitering hos borgere udenfor den mal-
gruppe, som dette projekt retter sigimod. Dette sammen-
holdt med, at ressourcerne til at handtere hverdagslivets
vanskeligheder tiltager med stigende alder og evt. kon-
kurrerende sygdomme vil gge behovet for rehabilitering
hos borgere uden for den erhvervsaktive alder.

Yderligere behov for udvikling og forskning

Med den brede dette projekt har haft vil det veere for
omfattende at gennemga alle de omrader, hvor der ser
ud til at veere behov for yderligere forskning. Kreeftreha-
bilitering er et relativt nyt indsatsomrdde i det danske
sundhedsvaesen; det samme geelder for viden og praksis

DEL 5 — OPSAMLING, ANBEFALINGER OG PERSPEKTIVERING

generelt inden for rehabilitering. Nar det geelder viden og

praksis for rehabilitering har MarselisborgCentret, Center

for Folkesundhed i Arhus formuleret en strategi for forsk-
ning og udvikling inden for rehabiliteringsomradet.

Ud fra projektforlobet skal der peges pa en rakke felter,

hvor yderligere forskning vil veere med til at styrke kreeft-

rehabilitering i praksis:

¢ Screening og vurdering af borgernes behov for kraeft-
rehabilitering, bl.a. gennem udvikling af visitationspa-
rametre og praksis for det faglige skon i vurderingen af
patientens/borgerens konkret behov.

* Viden om, hvorledes patienter/borgere mestre at over-
komme sygdomsforlgbet, og de vanskeligheder forlo-
bet medforer i hverdagslivet.

¢ Udvikling af rehabiliteringsmetoder og tilvejebringelse
af evidens for effekter af indsatsen, herunder
— forlebskoordinering og koordinatorfunktionen som
redskab til at skabe sammenheng i borgerens forleb.

* Forlgbsvejledninger/-beskrivelser med standarder for
rehabiliteringsindsatser ved de storste kreeftsygdomme
(generisk model)

¢ Inddragelse af rehabilitering i referenceprogrammer og
forlgbspakker.

¢ Indikatorer mhp. monitorering af indsatsen.
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SUMMARY

This report encounters the results from a project regard-
ing aspects of rehabilitation, coordinating and job re-
tention at citizens diagnosed with cancer in the follow-
ing communities: Herning, Randers, Skive and Viborg.
The project was conducted during a 2-year period from
January of 2007 until March 2009. This project is one of
11 cancer rehabilitation projects carried out during this
time span in a partnership between the Danish Ministry
of Internal Affairs (now: The Danish Ministry of Health),
The Danish Association of Communities (KL) and the
Danish Cancer Association and financially supported by
the Danish Ministry of Health.

About the study

The purpose of this study was to develop, implement

and evaluate local initiatives that:

* actively try to involve, support and encourage and en-
ables the person to handle his or her own sickness and
treatment, including difficulties in everyday life activi-
ties by means of early rehabilitation intervention.

* create corporation and coordination during the re-
habilitation process across sector lines, community-
boarders, the hospital sector and in general practice as
well as Non Governmental Organisations.

e actively involve and develop the corporation between
citizens and public and private stakeholders to main-
tain contact to the labour market for persons diag-
nosed with cancer.

Areas of impact have been community based activities

such as:

* broad scale rehabilitation activities

¢ coordination of rehabilitation process by community
based coordinator or process manager

* job retention as a special area of interest and focus in
rehabilitation.

Target group has been persons with contact to the labour

market aged 18 to 64, diagnosed with any form of cancer.

The person has been offered support and rehabilitation

from the time of diagnosis, during treatment and after

finish of treatment.

Evaluation of the project has been an action oriented eval-
uation, focussing primarily on the development of the im-
pact towards the person, trial and implementation of the
impact. The method used is highly influenced by “action
oriented scientific approach and formative evaluation.”
This indicates that the development of the activities in the
project, has happened simultaneously with the evaluation
and the adjustment of the impact areas of the project.

Project outline

This report describes the baseline of the project, back-
ground and purpose as well as organisation, activities
and evaluation methods. This report highlights how the
development of cancer rehabilitation may occur in prac-
tise, and how experience and results have been obtained
primarily through qualitative methods.

The special situation of persons with cancer is de-
scribed and related to the concept of rehabilitation,
theories of everyday life, legislation as well as status and
national guidelines regarding cancer rehabilitation. We
have drawn a number of important and relevant areas of
focus from these descriptions.

Results

In part 5 results, recommendations and perspectives we have
described the results of the study in detail. The following
summarises the results of the study and for further and
more detailed information, we refer to part 5 of this report.
To sum up the experience with community based re-
habilitation in the four communities, we start out with
a profile of included persons, describing data of social
background. A total of 142 persons have contacted a
community based coordinator in the four communi-
ties, 115 of these are included in the evaluation of the
project. From our analysis of social background we have
identified a number characteristics that identify persons,
who need special attention regarding their involvement
in cancer rehabilitation. Special attention is needed to-
wards persons with a “narrow network’, and persons
with no or little formal education and training.
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SUMMARY

One of the main assets of this project is a description of
four different scenarios of the contact- and coordina-
tion process as they occur in 115 journals of the included
persons. These descriptions includes characteristics of
the extent and the sort of need of rehabilitation impact
for the included persons diagnosed with cancer. The de-
scriptions can be seen as landmarks for identification,
differentiation, and individualisation of the need of re-
habilitation by persons with cancer.

Working with coordinating efforts in rehabilitation it be-
comes clear, that choice of organisation and the educa-
tional background of the coordinator have great impact
on the rehabilitation in practice. Two of the participat-
ing communities organised the coordinating unit in the
health area, employing health personnel carried out a
rehabilitation process with a broader and more holis-
tic perspective than the communities, which organised
their effort in the vocational area with competence in the
social and administrative area.

We have used a special model to analyse process coordi-
nation. The complexity has been described through ac-
cess to journals, and a model has been developed. This
model illustrates elements that make coordination for
each individual complex. Access to the coordinator for
each person has been described, and the importance
of the coordinator as a co-ordinating partner for each
person or professional has been described. The relevant
time for involvement of a coordinator varies for each
individual, certain individuals find it relevant and ap-
propriate at the time of diagnosis a large number of in-
dividuals find it more appropriate during the process or
towards the end of treatment.

The actual rehabilitation effort has been illuminated
through a description of the difficulties, experienced by
the participating individuals to handle their everyday life
situations and the actual rehabilitation efforts offered to
the individual. It is evident from our findings, that there
are great differences in the possibilities described and of-
fered to each individual, related to where in the commu-
nity the responsibility for coordination has been placed as
well as professional background of the coordinator. Most
variety turns up, when the task is carried out in the health
department with a health professional as coordinator.
Staying in the job is an important area of focus for all
individuals; a job is life — but not at any cost. All partici-
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pants in the project have received support and govern-
ance from the coordinators through initial interviews, as
how to handle the job situation during their treatment
and rehabilitation process with cancer. Approximately
one third of the participants had extra support through
a job retention training programme. It takes a very com-
plex and professional demanding effort to keep severely
ill in contact with the labour market, this effort should be
offered all patients from the very beginning of as well as
during their treatment. There is a challange in balancing
between early impact and a well timed, flexible, individ-
ual and supportive professional effort experienced and
pointed out by participants as well as professionals.

The citizens. Not surprisingly, cancer rehabilitation is
very important for the individual, and an effort must be
offered from very early in the process, i.e. from the time
of diagnosis. The participants have experienced the hos-
pital and the community based coordinator as very im-
portant partners, general practitioner plays a minor role
in this perspective. Participants value the effort across
communities as very satisfactory across all parameters.
Patient to patient dialogue and discussion of life issues
is a very important element in the struggle to move on in
life with cancer.

Organisational analysis has been carried out broad
scale to describe and analyse the local organisation of
the three focus areas of the project, and the effort to es-
tablish relations and corporation to the vast number of
stakeholders surrounding an individual during a reha-
bilitation process. Professionals in hospitals as well as in
the community are uncertain as to the extend of the task
as well as where the responsibility, implementing differ-
ent efforts during a rehabilitation process, is placed.
Across the different sectors in the health department a
number of organisational elements have been described:
professional competence in cancer rehabilitation, access
to information about different impacts, individuals with
special needs, visitation, corporation and coherence in
the impact as well as possibilities for improvement. We
also describe for a number of dissemination perspec-
tives and necessary means, when implementing a local
community based coordinating unit.

To finish our report we make a theoretical economic
analysis of consequences of implementing a community
based coordinating unit.



Recommendations, a model of cancer
rehabilitation, perspectives

and dissemination status

The conclusion sum up all results gathered in the study,
put forward some recommendations and outline a mod-
el for a coherent cancer rehabilitation based on the find-
ings and the results of our study.

In perspective we point out, that the results of the study

SUMMARY

is influenced by a number of facts; only about 22% of all
cases of cancer occur within the target group of this study
(individuals aged 18-64), whereas 78% of all cancer cases
occur in the age group of citizens 65+. This indicates a
great need to analyse and focus on cancer rehabilitation
towards citizens beyond the working age. We also point
out areas in need of further scientific focus.
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Segeprofil for litteratursegning

Medlemmer af projektorganisationen
Oversigt over inkluderede hospitalsafdelinger
Vejledning til forlebskoordinatorerne

Arbejdsfastholdelsesprogram

SR o

Pjecer

—information af borgere om projektet

—information af professionelle (hospitaler og kommuner) om projektet
—information af borgere om projektetik

7. Registrerede kreeftformer hos inkluderede borgere
8. Basisskema
9. Interviewskema — borgere

10. Interviewskema — kontaktpersoner pé hospitaler
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