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Forord
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specialets udarbejdelse. Der rettes séledes stor tak til projektleder for Navigatortilbuddet, samt de

navigatorer og patienter, som deltog i vores interviewundersogelse.

God leselyst!
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Resume

Problemfelt: Den sociale ulighed inden for kreftomradet er et stigende problem i Danmark, hvor
kraeftpatienter med lav sociogkonomisk status har en hgjere dedelighed sammenlignet med
kraeftpatienter med hegj sociogkonomisk status. Videre ses en gget risiko for at fa kraeft hos socialt
sarbare sammenlignet med den generelle befolkning, samtidig med at socialt sarbares brug af
sundhedsydelser ikke svarer til deres reelle behov. For at imedekomme dette tilbyder Kraftens
Bekampelse socialt sarbare kraftpatienter en navigator, som kan stette patienten igennem sit
kreftforlob. P4 trods af Navigatortilbuddets positive virkninger synes brugen af tilbuddet
utilstraekkeligt. Séledes ses et forandringspotentiale ift. at kunne ege brugen af Navigatortilbuddet,
for derigennem at mindske den sociale ulighed om kraftomradet.

Formadl: Formalet er at udarbejde et forandringsforslag til Kreftens Bekempelse med henblik pé at
oge brugen af Navigatortilbuddet.

Metode: MRC-modellen har dannet ramme for udviklingen, og dermed forandringen, af
Navigatortilbuddet. En systematisk litteratursogning blev udfert for at afdekke den eksisterende
viden om brugen af patientnavigatorer med fokus pd hvervning og fastholdelse. Dernest blev en
interviewundersogelse gennemfort for at undersege hvordan hhv. socialt sarbare kraftpatienter og
navigatorer oplever Navigatortilbuddet.

Resultater: Mange positive virkninger blev forbundet med det, at Navigatortilbuddet er et privat
tilbud baseret pa frivillighed, herunder en gget tillid mellem patient og navigator samt en oplevelse
af oget fleksibilitet. Et godt navigatorforleb var betinget af en lige relation samt den stette, som
navigatoren gav patienten. Videre identificeredes nogle udfordringer i rollen som navigator, herunder
ensomhed, praktiske problemer, manglende stotte, samt en mangel pa navigatorer. Det blev videre
fundet, at patienter og navigatorer havde en anderledes forstaelse af sarbarhed end Kraftens
Bekampelses definition af socialt sarbare kraeftpatienter. Denne definition blev videre forbundet blev
forskellige problematikker som fx risiko for stigmatisering. Et manglende kendskab til
Navigatortilbuddet blev identificeret, hvormed der fremstod et behov for eget fokus pé udbredelse og
formidling heraf.

Konklusion: Forandringen af Navigatortilbuddet indeholder fire konkrete forandringsforslag: Jget
indsats ift. rekruttering af navigatorer; forandring af Navigatortilbuddets definition af socialt
sdarbare kreefipatienter; oget udbredelse af Navigatortilbuddet pad kreeftafdelingerne; samt fokus pd
mundtlig formidling af Navigatortilbuddet til patienterne. Ved at folge disse forandringsforslag
formodes det, at brugen af Navigatortilbuddet vil oges



Abstract

Problem statement: The social inequality in the field of cancer is an increasing challenge in
Denmark. Patients with a low socioeconomic status has a higher mortality compared to patients with
a high socioeconomic status. Furthermore, an increased risk of getting cancer is seen at socially
vulnerable people compared to the average population, while the socially vulnerable use of healthcare
does not match their needs. In order to accommodate this, Kraftens Bekempelse offers cancer
patients who are socially vulnerable a patientnavigator who can support the patient through the cancer
process. Despite the positive effects of the Navigatortilbud, it seems as if the usage of the offer is
inadequate. Therefore there’s seen a potential of change according to increasing the usage of the
Navigatortilbud, and thereby reduce the social inequality in the field of cancer.

Aim: The aim is to compose a development strategy for Kreftens Bekempelse with the purpose of
increasing the usage of the Navigatortilbud.

Methods: The MRC-model has contributed as a framework for the development of the
Navigatortilbud. Futhermore, a systematic literature search was carried out to uncover the existing
knowlegde of the usage of patientnavigators with a focus on recruitment and completion. In addition,
an interview study was conducted to investigate the experiences of navigators as well as socially
vulnerable cancer patients, regarding to the Navigatortilbud.

Results: That fact that the Navigatortilbud is a private initiative based upon voluntary navigators was
associated with many possitive effects, including an increased confidence between patient and
navigator as well as experiences of increased flexibility. A positive navigation was depending on an
equal relationship as well as the support that the patient received from the navigator. Furthermore,
challenges of the role of the navigator was identified, including loneliness, practical issues, missing
support as well as a shortage of navigators. In addition, a different perception of vulnerability was
identified among patients and navigators, compared to the definition of the Kraeftens Bekampelse.
The definition was further associated with multiple issues, such as a risk of stigmatization. A limited
knowledge of the Navigatortilbud was identified, whereas an increased focus on spreading and
dissemination is required.

Conclusion: The development strategy of the Navigatortilbud contains four specific suggestions of
development: an increased effort regarding the recruitment of navigators; a changing of the definition
regarding the target population of the Navigatortilbud; increased spreading of the Navigatortilbud at
the cancer wards; as well as a focus on the communication of the Navigatortilbud to the patients. The

following of these suggestions of development are expected to increase the usage of the Navigatortilbud.



Leesevejledning

Aalborg-modellen danner strukturen for opbygningen af dette speciale. Som det fremgéir af
nedenstdende figur, vil det initierende problem danne baggrund for problemanalysen, hvor fokus er
at udfolde og analysere problemfeltet. P4 baggrund heraf udformes en afgraensning, som
efterfelgende udmunder i specialets problemformulering. Denne er styrende for de metodologiske
valg samt den problembearbejdning, som folger heraf. En diskussion af resultater samt metode vil
udmunde 1 et forandringsperspektiv til Kreftens Bekaempelse, som slutteligt danner baggrund for
specialets konklusion (1).

Anvendt referencesystem: Vancouver

Figur 1: Aalborg-modellen. Kilde: Inspiration fra SLP-bogen
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1.0 Initierende problem

Den sociale ulighed i sundhed er et stigende problem i Danmark (2), hvor bl.a. ulighed ift. overlevelse
af kreeft er udtalt (3). Flere studier viser en sammenhang mellem sociogkonomisk status og kreeft,
hvor kreeftpatienter med lav sociogkonomisk status har hgjere dedelighed sammenlignet med
kraeftpatienter med hgj sociogkonomisk status (4,5) og deres kraeftsygdom identificeres ligeledes pa
et senere stadie (4,6). Ifolge Kraftens Bekaempelse har socialt sdrbare endvidere storre risiko for at
fd& kreft sammenlignet med den generelle befolkning (7). Der fremkommer siledes et
folkesundhedsmessigt problem, da den sociale ulighed ift. kreeft bade har store menneskelige

konsekvenser, samt koster milliarder for det danske social- og sundhedsvasen (8).

Ifolge den danske Sundhedslov skal alle borgere sikres let og lige adgang til et gennemsigtigt
sundhedsvasen (9). Trods denne stadfestelse i loven, synes borgernes sociale status at spille en
afgerende rolle for deres mulighed for at tilgd sundhedsveasenets ydelser, hvor socialt sérbares brug
af sundhedsydelser ikke svarer til deres reelle behov (2). P4 baggrund heraf synes en
uoverensstemmelse mellem Sundhedslovens principper og socialt srbares reelle mulighed for at tilgé
sundhedsydelser. Trods den forhgjede risiko for kreft samt dedelighed heraf er mélgruppens brug af
sundhedsydelser utilstraekkelig, hvilket kan have store konsekvenser for individet sdvel som for

samfundet.

For at imgdekomme ovenstdende problem blev Navigatortilbuddet indfert i Danmark 1 2015 med det
formal at stette socialt sdrbare til at fa et mere trygt og overskueligt kraeftbehandlingsforleb (10). Pa
baggrund af en evaluering i 2018 wvurderes tilbuddet at forbedre patienternes trivsel og
sundhedskompetencer (11). Dog fremgér der af evalueringen nogle problematikker ift. at hverve
patienter til tilbuddet samt fastholde dem i forlebet (11). Der ses séledes et forandringspotentiale ift.
at kunne styrke patienternes brug af Navigatortilbuddet, for derigennem at mindske den sociale

ulighed i pa kraeftomradet i Danmark.



2. Problemanalyse

Folgende problemanalyse har til hensigt at undersege og udfolde de mekanismer og &rsager, der
ligger bag den sociale ulighed, som ses pa kraeftomradet. Analysen af socialt sarbares brug, adgang
og kvalitet af sundhedsydelser bidrager til at nuancere hvordan denne ulighed fremkommer i
samfundet, samtidig med at malgruppens sundhedskompetencer fremanalyseres som en medvirkende
bagvedliggende arsag til denne ulighed. Derefter udfoldes de individuelle og samfundsmessige
konsekvenser som folger af uligheden, hvorefter Kraeftens Bekeempelses Navigatortilbud slutteligt
presenteres, samtidig med at et behov for forandring af tilbuddet identificeres. Problemanalysen
indledes med at udfolde og analysere begrebet social sarbarhed med henblik pa at skabe en felles

forstaelsesramme for dette speciales malgruppe: socialt sarbare kreftpatienter.

2.1 Social sarbarhed
Social sdarbarhed har som begreb ikke nogen entydig definition, men kan derimod rumme mange

aspekter (12). Sundhedsstyrelsen definerer sérbare patienter som:

“Patienter, som pa grund af sveer sygdom, flere samtidige behandlingskreevende sygdomme,
handicap mv. og evt. svagt personligt netveerk er steerkt afhcengige af sundheds- og/eller sociale
vdelser (...) Patienter, som pa grund af svage personlige ressourcer og darlig eller anderledes
sygdomsindsigt, sociale eller kulturelle forhold er ude af stand til at yde en hensigtsmeessig adfcerd
og egenomsorg” (12, s. 5).

Séledes ses det at patientens sirbarhed determineres ud fra sygdomsgrad, sociale netvark, ressourcer
og kulturelle forhold, og bliver dermed defineret ud fra en raekke individuelle faktorer. Yderligere
forstas sarbarheden hos Sodemand (2016) som noget, der fremkommer i modet mellem patienten og
systemet, og ikke som noget den enkelte besidder (14). Sarbarhed determineres altsa her som noget
der opstdr mellem individ og organisation, og som dermed kan antages at vare pavirket af bade
individuelle faktorer, men ogsé af sundhedsvasenets organisering. Det findes derfor relevant at
fokusere pa sdrbarhed hos kraftpatienter i1 et sygdomsforleb, da disse vil vaere i stadig kontakt med
sundhedsvasenet.

Sarbarhed forstds endvidere af Lund et al. (2017) som varende betinget af forskellige
problemstillinger, risikofaktorer, hos patienten, som bl.a. begraenset netvaerk, ingen eller lav
uddannelse, manglende tilknytning til arbejdsmarkedet samt etnisk minoritet (15). Denne forstéelse

understottes af Wiuff & Gren (2009), der beskriver sdrbarhed som forskellige forhold,



sarbarhedsfaktorer, der pa den ene eller anden made udger en belastning i menneskers liv (16). Disse
sarbarhedsfaktorer udspringer fra omrader sdsom patientens vilkar i opveaksten, sociale relationer,
tilknytning til arbejdsmarked, sygdom eller misbrug (16). Sarbarhedsfaktorer fremtraeder séledes af
de sociale forskelle, hvor de sarligt ses ophobede hos patienter med mindre gode levekar, som derved
oplever en gget belastning (16). Modsat Sundhedsstyrelsens definition synes individets
problemstillinger, eller sdarbarhedsfaktorer og risikofaktorer, séledes ikke at udtrykke en faktisk
sarbarhed men n@rmere en risiko for sarbarhed. Patienter med mindre gode levekar er sdledes i1 hgjere
risiko for sdrbarhed, hvorfor individets sociale status fremstdr som en vigtig determinant ift.
sarbarhedens fremtraeden i medet mellem patient og sundhedsvasen.

Ifolge Wiuff & Gren (2009) ses en variation ift. den enkeltes handtering af srbarhedsfaktorer (16).
Ligeledes understreges det af Lund et al. (2017) at fordi en patient har forskellige risikofaktorer er
denne ikke nedvendigvis sérbar (15). En patient kan eksempelvis have et uproblematisk mede med
sundhedsvasenet samt modtage den rette behandling, til trods for at patienten bdde har en lav
uddannelse og tilherer en etnisk minoritet (15). Trods en eget sarbarhed hos patienter i lavere sociale
lag, grundet en hgjere grad af risikofaktorer, findes socialt sarbare patienter saledes i alle samfundslag
(15). Selvom en persons sociale status kan vere en indikation pd hvorvidt denne er sérbar eller ej,
kan denne sarbarhed dermed ikke, som det fremkommer af Sundhedsstyrelsens definition, kategorisk
bestemmes péd baggrund af risikofaktorer eller sdrbarhedsfaktorer, men afhanger derimod af
personen selv.

Spiers (2000) skelner mellem to perspektiver pd sarbarhed; etic-perspektivet og emic-perspektivet
(17). Etic-perspektivet vedrerer normative sociale faktorer, sésom gkonomi, netverk og civil status,
der gor individet udsat for objektive risikofaktorer, som er medvirkende til at individet udsattes for
social- og sundhedsrelaterede problemer, samt oger dennes afthengighed af andre (17). Nar en patient
kategoriseres som socialt sarbar ud fra deres baggrund alene, afspejler det séledes et etic-perspektiv
(17). Emic-perspektivet vedrerer derimod individets oplevelse af egen sarbarhed (17). Séledes kan
en sygdomsramt patient have en folelse af subjektiv styrke mens en patient, der ikke er udsat for
risikofaktorer for srbarhed, kan fole sig sérbar og svaekket (17). Med udgangspunkt i definitionen af
Wiuff & Gren (2009) samt Lund et al. (2017) findes det derfor relevant at tage hejde for et emic-
perspektiv, hvor en kraftpatients sdrbarhed vurderes pd baggrund af den enkelte patient, og ikke blot
ud fra dennes baggrund alene.

Nielsen et al. (2017) beskriver videre patientens individuelle oplevelse af sarbarhed som en vesentlig

faktor for dennes sarbarhed (12). Samtidig understreges det, at sdrbarhed ligger latent i alle mennesker



og kan udleses hvis patienten udsattes for tilstreekkelige stressorer. Hvilke situationer, tidspunkter
og mider sarbarheden opstar i og pd, vil dog vere athengig af patientens individuelle oplevelse af
sarbarhed (12). Videre flyttes fokus fra patienten til de organisatoriske forhold, som ligeledes er
bestemmende for srbarhedens opstden hos patienten. Sarbarhed, herunder patientens individuelle
oplevelse af denne, beskrives som et produkt af medet eller relationen mellem patient og
sundhedsprofessionel, hvilket videre pavirkes af de rammer, erfaringer samt den motivation og
tilgang, som patienten meder i relationen (12). Patienten kan sédledes vaere sarbar i én bestemt
situation pé en bestemt afdeling eller et bestemt sygehus, men ikke i en anden. Hvorvidt patienten
opfattes som sédrbar er desuden varierende fra lege til lege, da det er leegens subjektive opfattelse af
patienten, som afger hvorvidt legen vurderer patienten som sarbar eller ej. Denne opfattelse kan
saledes variere alt efter hvilken leege, den pidgaldende patient har. Hvordan sarbarheden udspiller sig
er dermed athangig af rammerne pa de enkelte afdelinger, hvor den pageldende afdelings herskende

kultur, arbejdsgange og tilpasningsevne har sterk indflydelse pa patienternes sarbarhed (12).

Som det fremgar af ovenstdende analyse er begrebet social sdarbarhed ikke entydig at definere, da det
udgeres af et samspil af forskellige faktorer. Sdrbarhed opstér i relationen mellem patient og system,
og er videre pavirket af samspillet mellem patientens sociale vilkdr og status, individuelle oplevelse
af sarbarhed, samt de organisatoriske forhold, der danner rammen for relationen mellem patient og
sundhedsprofessionel. Endvidere synes bdde de organisatoriske forholdsamt patientens individuelle
oplevelse af sdrbarhed at vare uhandgribelige storrelser i den forstand, at de er afhengige af den
specifikke situation og derfor ikke lader sig generalisere. Trods dette samspil findes individets sociale
status 1 samtlige definitioner som en vigtig determinant for patientens sarbarhed. Patientens sociale
status er, som det fremgar af ovenstdende analyse, knyttet til faktorer som et begraenset netverk, lav
eller ingen uddannelse, manglende tilknytning til arbejdsmarkedet, etnisk minoritet, sprogbarrierer,
sygdom og misbrug. I dette speciale findes det derfor relevant at referere til kreeftpatienter med disse
karakteristika som socialt sarbare, om end det anerkendes, at disse karakteristika blot udtrykker en

risiko for sérbarhed, og vel vidende, at sdrbarhed opstér i samspillet mellem flere faktorer.

2.2 Socialt sarbares brug, adgang og kvalitet af sundhedsydelser

Som det fremgar af det initierende problem afspejler socialt sarbares brug af sundhedsydelser ikke
deres reelle behov (2). Dette findes problematisk, da brugen af sundhedsydelser er et centralt aspekt,
hvad angér ulighed i sundhed (18). Ifelge Krasnik (1996) kan ulighed i sundhedsydelser udholdes



gennem tre centrale dimensioner: 1) lige brug af disse af sundhedsydelser, 2) lige adgang til disse,
samt 3) lige kvalitet af sundhedsydelserne. Disse dimensioner vil i det felgende anvendes med henblik
pa at analysere socialt sérbare kraeftpatienters brug af, adgang til, samt kvalitet af sundhedsydelser,

samt til at redegore for de forhold, som kan virke begreensende for mélgruppen i forbindelse hermed.

2.2.1 Socialt sarbares brug af sundhedsydelser

Flere studier belyser socialt sarbares begraensede brug af sundhedsydelser sammenlignet med ikke-
socialt sdrbare, hvor der bl.a. ses en skav fordeling i brugen af praktiserende laege. Resultaterne fra
et registerstudie har vist, at personer med en arsindtegt under 73.000 DKK havde 2-3 faerre kontakter
med den praktiserende leege sammenlignet personer med en arsindtaegt mellem 73.000-146.000 DKK
(19). Dette fund afspejles ligeledes i de danske sundheds- og sygelighedsundersegelser, hvor personer
med lav uddannelse (<10 &rs uddannelse) havde 20-30% lavere sandsynlighed for at have opsegt
egen lege sammenlignet med personer med en laengere uddannelse (>12 é&rs uddannelse) (2).
Ydermere er socialt sairbare mindre tilbejelige til at soge laege ved symptomer pa kreft, samt mindre
opmerksomme pa alarmerende symptomer (7).

Diagnosticeringen af kreft begynder typisk hos egen praktiserende lege, hvor en tidlig opsporing af
kraeftsygdommen ofte forbedrer patientens chancer for overlevelse (20). Nér socialt sdrbare personer
ikke bruger legen tilstraekkelig, er der séledes risiko for, at kreftsygdommen ikke opspores 1 tide,
hvilket videre pavirker malgruppens overlevelse. Ligeledes viser flere studier, at der ses en social
ulighed i deltagelse af screeningsprogrammer, hvor lav sociogkonomisk status blev forbundet med
en lavere deltagelse i screeningsprogrammet for livmoderhalskreft sammenlignet med hej
sociogkonomisk status (21,22). Samtidig fremstér utilstreekkelig deltagelse i screeningsprogrammer
for kreftsygdomme som varende af betydning for, at sygdommen forst bliver opdaget, nér denne er
fremskreden, og derved bliver svarere at behandle (23). Socialt sirbares utilstreekkelige brug af
praktiserende leege samt lave deltagelse 1 screeningsprogrammer, oger sdledes risikoen for at
diagnosticeringen af kreftsygdom forst sker sent i sygdomsforlebet, hvormed behandlingsforlebet
tilsvarende pdbegyndes sent. Hermed oges risikoen for, at kreftsygdommen er svarere at behandle,
hvilket kan pédvirke socialt sérbare kraftpatienters chancer for overlevelse af sygdommen (20,23) .
Det er dog ikke kun i de indledende faser af et kreftforleb, at der ses en social ulighed i brug af
ydelser. Patienter med lav sociogkonomisk status deltager i ringere grad i rehabiliteringen efter deres
kraeftdiagnose (24), hvilket understottes af Diderichsen et al. (2010), som finder at brugen af
langsigtede og rehabiliterende tilbud ligeledes afspejler en skaev social fordeling (2).



Ifolge en dansk MTV-rapport fra 2010 har kraeftrehabilitering vist en gavnlig effekt ift. patienternes
psykologiske velbefindende, handlemuligheder, mestring og livskvalitet (25). Ved en utilstreekkelig
deltagelse i rehabiliteringen, vil socialt sérbare kraftpatienter dermed heller ikke opleve de gavnlige
effekter som folger heraf.

Pé baggrund af ovenstdende synes socialt sdrbare patienters begrensede brug af sundhedsydelser at
have en negativ virkning pd deres helbred savel som deres overlevelse af kreftsygdom, hvormed den
ulige brug fremstdr som en vasentlig arsag til den sociale ulighed, der ses pd kreeftomradet.

Jevnfor Krasnik (1996) fremstér lighed i brug af sundhedsydelser ved lige behov som centralt ift. en
lige og retferdig fordeling af sundhedsydelser (18). Studierne ovenfor indikerer en ulighed i socialt
sarbares brug af sundhedsydelser sammenlignet med ikke-sarbare. Videre ses en skav social
fordeling i forekomsten af kreeft (26) samtidig med, at en oget sygelighed, jevnfer afsnit 2.1, er en
risikofaktor for social sarbarhed. Sifremt individets behov for sundhedsydelser svarer til dets
sundhedstilstand, synes malgruppen saledes at have et gget behov for sundhedsydelser, grundet den
ogede sygelighed. P& baggrund af ovenstdende analyse fremstar socialt sérbare kraeftpatienters brug
af sundhedsydelser séledes bade begraenset sammenlignet med ikke-socialt sarbare, samt

utilstraekkelig ift. malgruppens egede sygelighed og deraf egede behov for sundhedsydelser.

2.2.2 Socialt sarbares adgang til sundhedsydelser

Hyppigheden af en borgers kontakt med sundhedsvasenet er som udgangspunkt betinget af den
sundhedstilstand, som borgeren har (27). Ud fra ovenstdende synes socialt sérbares brug af
sundhedsydelser ikke at stemme overens med denne betragtning. Derfor vil folgende afsnit analysere
og argumentere for, hvordan borgerens adgang til sundhedsydelser er betinget af adskillige andre

faktorer end blot graden af sygelighed. Ifelge Sundhedsstyrelsen er:

“Sundhedsveesenet [...] formet efter billedet af en ideal patient som forstdr, hvor de rette indgange
er, hvordan henvisningssystemerne fungerer, hvilke rettigheder der findes for patienten og hvilke
krav systemet stiller. Sundhedsveesenets organisering er derfor afgarende for tilgangen til
patienter.” (1,s. 113).

Af ovenstaende citat fremstar det centralt, at nar sundhedsvasenet er organiseret séledes, at kun den
ideelle patient formdr at tilga systemet og de ydelser der tilbydes, kan organiseringen ligeledes vaere
en begraensning for de patienter, som ikke lever op til ovenstaende ideal. Ifelge Diderichsen et al.
(2011) er en vigtig faktor for udfaldet af kontakten med sundhedsvaesenet selve samspillet mellem

sundhedsvasenet og borgeren selv (2). Dette samspil kan ses som en forhandling, hvor borgerens



ressourcer, sdsom erfaringer og viden samt sociale status, sociale netverk og sproglige evner, har en
betydelig rolle ift. dennes mulighed for at argumentere for sin adgang til sundhedsydelser (2).
Faktorer som lav viden, lav uddannelse, etnisk minoritet etc. kan siledes forventes at pavirke
patientens forhandlingsevner negativt (2). I trdd hermed beskriver Dixon-Woods et al. (2006)
forhandlingen af patientens berettigelse til adgang, som verende under indflydelse af individet selv,
dets sociale kontekst og sundhedsvasenets organisering (28). Samspillet mellem organiseringen af
sundhedsvasenet og individuelle faktorer, sdsom den socialt sarbare kraeftpatients ressourcer og
livssituation, fremstir saledes som vasentlige for patientens adgang til sundhedsydelser. Adgangen
synes herved hverken at afspejle patientens behov for ydelser eller disses tilgengelighed, men
fremstar nermere som et produkt af den forhandlingsproces, der opstar i patientens kontakt med
sundhedsvaesenet. Patientens adgang til sundhedsydelser kan sdledes ses som vearende betinget af
dennes forudsatninger og mulighed for at tilgd disse sundhedsydelser.

Med udgangspunkt i specialets tidligere analyse af social sirbarhed synes sirbare kreftpatienter
saledes at vaere i risiko for at mede udfordringer i forhandlingen om adgang til sundhedsydelser, da
faktorer sdsom lav viden og social status kan have betydning herfor.

For at opné en dybere forstaelse af den betydning, som sundhedsvasenet og dets organisering har for
patientens adgang til sundhedsydelser, findes det nedvendigt at kortlegge, hvilke principper det
danske sundhedsvaesen bygger pa. Ifolge Vallgarda et al. (2014) er liberalismen det dominerende
princip i Danmark inden for det forebyggende arbejde, hvor individets frihed og autonomi stir
centralt (29). Friheden og individets selvbestemmelse opfattes i sig selv som en forudsatning for det
gode liv samt for den enkeltes mulighed for at opna enskede mél. Liberalismen viser séledes stor tillid
til menneskers evner og demmekraft, da individet pad baggrund af oplysning, forventes at handle
rationelt (29). Da ovenstaende analyse (afsnit 2.2.1) netop identificerer, hvordan socialt sarbare
kreftpatienters brug af sundhedsydelser ikke er tilsvarende deres behov, fremstir denne diskrepans
mellem forbrug og behov séledes ikke som et rationelt valg, modsat den liberalistiske antagelse.
Ifolge Vallgarda et al. (2014) folger med friheden til at handle, ud fra et liberalistisk synspunkt, ogsa
ansvaret for eventuelle konsekvenser af handlingerne (29). Socialt sarbare kreftpatienters manglende
brug af sundhedsydelser vil siledes fra et liberalistisk perspektiv, anses som et personligt fravalg, og
ikke som en konsekvens af en betinget adgang til disse. De konsekvenser, der folger dette fravalg”,
sasom utilstreekkelig sygdomsbehandling og eget dedelighed, vil dermed anses som selvforskyldt.
Dette synligger en begraenset forstielse af mennesker og deres livsvilkar, da menneskelig adferd ud

fra et liberalistisk perspektiv, synes at vaere uathaengig af menneskets fysiske og sociale omgivelser



(29). Som det fremgar ovenfor synes individuelle faktorer, som fx patientens uddannelsesniveau,
netop at have betydning for socialt sérbare kraeftpatienters adgang til sundhedsvasenets ydelser. Et
manglende hensyn til disse individuelle faktorer tydeliggeres saledes ved sundhedsveasenets
tilretteleggelse efter en ideal patient. Med udgangspunkt i liberale principper underkender det danske
sundhedsvasen hermed den betydning, som forhandlingsprocessen og samspillet mellem individuelle
patientfaktorer og sundhedsvasenets organisering har for patientens adgang til sundhedsydelser. Nar
ansvaret for egne handlinger, og dermed ogsa egen sundhed, pélegges den enkelte borger, fralegges
sundhedsvasenet og dets organisering samtidig ansvaret for patientens helbred og adgang til
sundhedsydelser.

Pa baggrund af ovenstdende synes sundhedsvasenets organisering saledes ikke at imedekomme
patienter, der viger fra idealet. Disse patienter, herunder socialt sérbare kreeftpatienter, bliver dermed
potentielt ekskluderet fra adgangen til sundhedsydelser. Dette rejser videre spergsmaélet, hvorvidt
sundhedsvaesenet egentlig lever op til den danske lovgivning om let og lige adgang til sundhed (9).
Ifolge Norredam og Christiansen (2010) defineres lighed i adgang ofte som en horisontal lighed, hvor
patientens behov (afgjort af dennes aktuelle sundhedstilstand) er den afgerende faktor for patientens
adgang til sundhedsydelser, hvormed der ikke tages hgjde for patientens sociale og ekonomiske
karakteristika (30). P4 baggrund af ovenstdende analyse synes denne definition at afspejle
sundhedsvasenets organisering. Norredam og Christiansen (2010) prasenterer videre en vertikal
lighed, hvor patienter med et storre behov for sundhedsydelser ma have lettere adgang til disse (30).
I denne definition er behovet for sundhedsydelser ikke afgraenset af patientens sundhedstilstand, men
skal derimod forstas i et bredere perspektiv, hvor der tillige tages hejde for individuelle faktorer ift.
patientens adgang til sundhedsydelser (30). Ud fra en vertikal definition af lighed synes
sundhedsvasenet sdledes ikke at leve op til kravet om let og lige adgang.

P& baggrund af ovenstdende analyse fremstir socialt sarbare kreftpatienters adgang til
sundhedsydelser, som et komplekst samspil mellem, pa den ene side, patienten og dennes ressourcer
og, pa den anden side, sundhedsveasenet og dets organisering. Patientens adgang til sundhedsydelser
synes derved ikke at vere et spergsmél om ydelsernes tilgaengelighed, men nermere som betinget af
patientens forudsatninger og mulighed for at tilga disse sundhedsydelser.

Derved kan der stilles sporgsmalstegn ved, hvorvidt sundhedsveasenets udgangspunkt i horisontal
lighed kan siges at afspejle en retferdighed ift. patienternes adgang til sundhedsydelser. Nar

adgangen synes at vaere begrensende for nogle grupper i samfundet, herunder socialt sérbare



kreeftpatienter, vil den sociale ulighed i sundhed eges som utilsigtet konsekvens af horisontal tilgang

til lighed.

2.2.3 Behandlingskvalitet og —forskelle hos socialt sarbare

Ifolge Kitson et al. (2013) meder sundhedsvasenet udfordringer ift. at kunne imgdekomme de basale
behov, som sarbare patienter har (31). Samtidig er konsekvenserne af en sygdom i hej grad preget af
den behandling, rehabilitering og omsorg, som sundhedsvesenet yder (2). Det er derfor vasentligt at
undersoge, hvorvidt socialt sarbare kraeftpatienter oplever en ringere eller anderledes behandling pé

disse tre omrader (behandling, rehabilitering og omsorg) sammenlignet med ikke-sérbare.

En reekke studier har vist, at der er forskel i kraeftbehandling hos socialt sérbare patienter. Der er bl.a.
fundet behandlingsforskelle for patienter diagnosticeret med akut myeloid leukaemi, hvor eldre
patienter (> 60 ar) med lav uddannelse modtog mindre intensiv behandling end patienter med hojt
uddannelsesniveau (32). Videre fandt Norredam et al. (1998) at valget af behandling mod brystkraeft
(hhv. lumpektomi og mastektomi) varierede efter social klasse, hvor kvinder fra en hgj social klasse
hyppigere modtog lumpektomi som behandling (33). Anvendelsen af lumpektomi faldt proportionelt
med social klasse, hvor kvinder fra laveste social klasse hyppigst modtog mastektomi (33). I trd
hermed fandt Frederiksen et al. (2012) at af tre behandlingsmuligheder (kemo- radio- og
immunterapi) mod non-hodgkin lymfom blev radioterapi mindre hyppigt givet til patienter med kort
uddannelse sammenlignet med patienter med hgj uddannelse (34). Videre viste studiets resultater, at
patienter uden en partner mindre hyppigt modtog alle tre behandlingsformer (34).

Ovenstdende studier vidner sdledes om en forskel i kreftbehandling mellem socialt séarbare
kreftpatienter og ikke-sarbare kreftpatienter. Pa trods ad disse behandlingsforskelle blev det dog
fundet, at forskellen ikke pavirkede patienternes sandsynlighed for overlevelse (32—-34).
Ovenstdende kan dermed ikke identificere en /avere behandlingskvalitet hos socialt séarbare
kraeftpatienter, men vidner derimod om en forskel i behandling af denne gruppe sammenlignet med

ikke-sérbare kraftpatienter.

Tre studier har videre beskrevet kvalitetsforskellen ift. rehabilitering af socialt sarbare kraeftpatienter.
Kraftpatienter med lav uddannelse er i mindre grad blevet henvist til rehabilitering sammenlignet
med patienter med hegj uddannelse (35). Videre viste et studie fra 2013, at kraeftpatienter, som havde

et lavt uddannelsesniveau, eller som boede alene, havde sterre sandsynlighed for at opleve at deres



behov om rehabilitering ikke blev medt (36). Endvidere fandt Holm et al. (2013) at kvindelige
kraeftpatienter, som boede alene eller stod uden for arbejdsmarkedet ikke fik opfyldt deres behov for
rehabilitering sammenlignet med kvinder med et hejt uddannelsesniveau (24). Studierne viser
saledes, at socialt sirbare kraftpatienter i mindre grad end ikke-sérbare henvises til rehabilitering,
trods et enske herom. Dette tydeligger dermed en kvalitetsforskel i behandlingen af socialt sarbare
kreftpatienter.

Denne forskel i behandlingskvalitet fremgar ligeledes hos Nielsen et al. (2017), hvor samtaler med
sundhedsprofessionelle beretter, at relationen mellem sundhedsprofessionel og patient havde
afgerende betydning i kvaliteten af den ydede behandling og pleje (12). Et bedre kendskab til
patienten og dennes livshistorie skabte en mere positiv fremstilling af patienten hos den
sundhedsprofessionelle, hvilket videre pavirkede kvaliteten positivt (12). Relationen mellem patient
og sundhedsprofessionel fremstar dermed som et vigtigt element ift. kvaliteten af behandlingen af
socialt sarbare kraeftpatienter. Dette fokus pd relationen fremstar ligeledes centralt af Fundamental of
Care Framework (FoC), som er udviklet med henblik pa at kunne forbedre patientens oplevelse af
medet med sundhedsvaesenet (31). Ifelge Kitson (2013) er patientens oplevelse af medet med
sundhedsvasenet athengig af bade behandlingstype og -kvalitet sdvel som patientens tryghed ved
det personale, der yder behandlingen (31). FoC er en begrebsramme, som kan anvendes af
sundhedspersonalet med henblik pa at kunne forbedre kvaliteten af den behandling, som patienten
modtager. Begrebsrammen indeholder tre kerneelementer; 1) etablering af relation til patienten 2)
integrering af patientens behov i behandlingen og 3) at sikre at sundhedssystemet/konteksten er med
til at fremme disse kerneopgaver (31). Det er saledes patienten og ikke sygdommen, som skal vere i
fokus, hvilket skal sikres gennem en god relation og ved at sikre patientens integritet.

I relation til de tre punkter i FoC, ses hos Nielsen et al. (2017), hvordan relationen er et vigtigt vaerktej
for den socialt sirbare patients oplevelse af behandlingskvalitet (12). Ligeledes er konteksten for
relationen samt sundhedsveasenets organisering vasentlige elementer for muligheden for at yde en
god kvalitet (12). I studiet af Nielsen et al. (2017) blev strukturelle forhold, sdsom tid, papeget som
en begrensning ift. at skabe en positiv relation mellem patient og sundhedsprofessionel, da social
sarbare patienter i mange tilfelde blev opfattet som “besverlige” og mere kraevende patienter. Dog
var det ikke alle afdelinger, som oplevede at den social sérbare patient var “besvarlig” og kreevende.
Hvis sundhedspersonalet formdede at opbygge en god relation til patienten, blev patienten ikke
opfattet som besverlig, men i stedet som et menneske med s@rlige behov. Denne opfattelse havde

stor betydning ift. forskellen i kvaliteten af den omsorg og behandling, som patienten modtog (12).
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Det ses dermed, jeevnfor FoC, at relationsskabelse er en vaesentlig faktor for udfaldet af medet mellem
patient og sundhedsprofessionel, hvor ovenstiende indikerer, at en god relation endvidere har
betydning for, at patienten fir sine behov imedekommet og dermed kan bevare sin integritet (31).
Séaledes er gode relationer altsd af betydning for den socialt sarbare patients oplevelse af kvalitet og
medet med sundhedsvasenet.

Som det fremgar af afsnit 2.2.2 er patientens evne til at argumentere for sin adgang til
sundhedsydelser betinget af faktorer sdsom social status, uddannelse og manglende viden, hvorfor
disse faktorer kan tenkes at ligge til grund for den identificerede forskel i behandling samt
behandlingskvalitet. Ligeledes fremstir medet mellem patient og sundhedsvasen som
betydningsfuldt, da en god relation kan virke tryghedsskabende for patienten, hvilket endvidere har

betydning for dennes oplevelse af behandlingskvaliteten.

2.2.4 Health literacy som arsag bag ulige brug, adgang og kvalitet af sundhedsydelser

I folgende afsnit fremanalyseres sammenhangen mellem socialt sirbare kraftpatienters
sundhedskompetencer og deres brug af sundhedsydelser, idet der i flere studier er fundet at et lavt
niveau af health literacy er associeret med social sarbarhed, sdvel som en uhensigtsmassig brug af
sundhedsydelser (37,38). Indledende preesenteres Professor Don Nutbeams (2000) forstielse af
begrebet health literacy, som vil danne udgangspunktet for den videre analyse. Folgende
argumenteres for, hvordan socialt sérbare kraeftpatienter er i risiko for at besidde et lavere niveau af
health literacy, og hvordan disse begraensede sundhedskompetencer fremtraeder som en éarsag bag

patienternes utilstreekkelige brug af sundhedsydelser.

Overordnet omhandler begrebet health literacy en persons kompetencer og muligheder for at tilegne
sig, forstd og anvende viden ift. egen sundhed (39). Nutbeam (2000) operationaliserer individets
sundhedskompetencer i tre niveauer. Pa det laveste niveau, funktionelt health literacy, har personen
de basale skrive- og laeseferdigheder, men er ikke 1 stand til at forstd og anvende
sundhedsinformationen ift. egen sundhed. Yderligere eksponeres individet i ringere grad for
sundhedsinformation pé dette niveau sammenlignet med de hgjere niveauer. Pé det mellemste niveau,
interaktiv health literacy, besidder individet mere avancerede kognitive faerdigheder, som 1 samspil
med sociale ferdigheder aktivt kan bruges til deltagelse i hverdagens aktiviteter, samt til at udlede

viden fra forskellige typer information. Pa det hgjeste niveau, kritisk health literacy, er individet i
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stand til kritisk at forholde sig til samt anvende sundhedsinformation og herudfra tage kontrol over
egen sundhed (39).

Med udgangspunkt i ovenstdende operationalisering findes det sandsynligt, at socialt sarbare
kreftpatienter er i risiko for at besidde funktionelt health literacy, da der i flere studier ses en
sammenhang mellem et lavt niveau af health literacy og social sarbarhed i form af lav uddannelse,
lav indkomst og etnisk minoritet (37,38). Et lavt niveau af health literacy synes videre at have
betydning for patienternes brug af sundhedsydelser, hvor et studie af Levy & Janke (2016) viser, at
personer med lavt niveau af health literacy var mere tilbgjelige til at udskyde eller droppe nedvendig
behandling sammenlignet med personer med flere sundhedskompetencer. Arsagerne hertil var
manglende adgang til transport, for lange ventetider, samt frygten for hvad resultaterne viste (37). I
et studie der undersogte barrierer ift. kraeftpatienters brug af sundhedsydelser, blev det fundet, at
patienter med lavt uddannelsesniveau og lav indkomst var mere tilbgjelig til at opfatte
kreftbehandling, som varende varre end sygdommen selv, samt sidestille en kraftdiagnose med en
dedsdom, sammenlignet med patienter med hgjt uddannelsesniveau og hej indkomst (40). Ud fra
disse studier fremstir det dermed sandsynligt, at socialt sérbare kreftpatienter har en forstaelse af
kreftsygdom som differentierer fra ikke socialt sarbare kraeftpatienter, hvilket videre synes at have
en pavirkning pé patienternes brug af sundhedsydelser. Denne sygdomsforstielse blandt de socialt
sarbare kan vare et udtryk for en manglende viden om kraeftsygdom, hvilket kan skyldes at
patienternes health literacy befinder sig pa et funktionelt niveau. Den manglende viden kan saledes
vaere funderet 1 patientens manglende kompetencer til selv at opsege viden om kraftsygdommen,
eller at patienten ganske enkelt ikke har veret eksponeret for tilstreekkelig information herom.
Resultaterne fra et systematisk review fra 2011 viste videre, at personer med lavt niveau af health
literacy havde en hgjere brug af akut behandling og hospitalsindlaeggelser, samt lavere deltagelse i
mammografiscreening sammenlignet med personer med flere sundhedskompetencer (38). Dette
stemmer overens med tidligere analyse (afsnit 2.2.1), hvor det blev identificeret at socialt sarbares
brug af forebyggende tiltag, sisom screening, var lavere end hos ikke sérbare. Ifolge Lopez et al.
(2017) kan screening for livmoderhalskraeft vaere en mulig arsag til et fald i hospitalsindleggelser
(41). Som tidligere beskrevet hjxlper forebyggende tiltag, som screening, til at opspore
kreftsygdommen i tide, og mindsker dermed sygeligheden og indleggelser. At nogle socialt sarbare
ikke anvender forebyggende tilbud i tilstreekkelig grad kan séledes vere en forklaring pa det eagede
forbrug af akut behandling og hospitalsindlaeggelser. En anden &rsag bag den egede brug af disse

sundhedsydelser kan taenkes at vare den sene diagnosticering grundet manglende reaktion pa
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symptomer. Med udgangspunkt i Nutbeams teori om health literacy (2000) kan den utilstraekkeligt
brug af forebyggende sundhedsydelser enten teenkes at skyldes, at den socialt sdrbare borger ikke har
de tilstrekkelige sundhedskompetencer til at traeffe et sundhedsfremmende valg, eller ogsa kan det
skyldes at borgeren ganske enkelt ikke er blevet eksponeret for denne information. Manglende
sundhedskompetencer kan endvidere tenkes at vaere arsag til, at borgeren ikke reagerer pd sine
kreftsymptomer pa baggrund af manglende viden herom. I studiet af Berkman et al. (2011) blev det
yderligere fundet, at patienter med lavt health literacy udviste en ringere forstdelse af
sundhedsbudskaber samt havde vanskeligt ved at forklare, hvordan deres medicin skulle tages (38).
Patienternes niveau af health literacy antages dermed at vare pa det funktionelle niveau, som bl.a. er
forbundet med manglende forstaelse af sundhedsinformationer (39).

Ud fra ovenstiende analyse fremstar manglende viden om bl.a. kreftdiagnose- samt behandling som
et centralt aspekt, hvad angér socialt sarbare kraftpatienter sammenlignet med ikke socialt sérbare
kreftpatienter. Manglende eksponering for viden eller ikke at have tilstrekkelig med
sundhedskompetencer kan vere en mulig arsag til det utilstreekkelige brug af sundhedsydelser,
hvilket bl.a. kan have den konsekvens, at kreeftdiagnosen identificeres pa et senere stadie. Den socialt
sarbare kreeftpatients viden om kreftsygdom samt eksponering for sundhedsinformation kan dermed
medtaenkes i forandring af Navigatortilbuddet i hab om at kunne oge hvervningen samt fastholdelsen

af patienterne.

2.3 Konsekvenser af socialt sarbare kraftpatienters utilstrekkelige brug af sundhedsydelser

Kraft betegnes som en folkesygdom, da denne har store konsekvenser for bdde det enkelte individ
og for samfundet generelt (8). Forebyggende tiltag sdsom screening, kan vere afgerende for at
mindske konsekvenserne af kraeftsygdom pé individniveau (42), samtidig med at forebyggende tiltag
synes at vere omkostningseffektive for samfundet (43). Da socialt sirbare kraftpatienter har en
utilstreekkelig brug af sundhedsydelser (jf. afsnit 2.2.1), fremstar det dermed sandsynligt at denne
patientgruppe er i risiko for at opleve flere konsekvenser af deres kraeftsygdom end ikke socialt
sarbare kraeftpatienter. Videre synes det plausibelt, at de skonomiske konsekvenser for samfundet vil
oges som folge heraf. Folgende afsnit vil derfor udfolde og analysere de individuelle sdvel som de
samfundsmessige konsekvenser, der folger af socialt sarbare kreftpatienters utilstreekkelige brug af

sundhedsydelser.
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Den storste menneskelige konsekvens af kreftsygdom ma vaere deden. En opgerelse fra NORDCAN
viser, at 1 perioden 2011-2015 var nye antal tilfeelde af kreeft pr. 4r henholdsvis 20.489 for mand og
19.135 for kvinder i Danmark. Heraf dede arligt 8183 mand og 7419 kvinder af sygdommen - i alt
15.602 (44). Pé trods af den store dedelighed, der er forbundet med kraftsygdom, ses en stigning i
overlevelsen af kraeft i Danmark (42). Ifelge Sundhedsdatastyrelsen er 5-ars-overlevelsen af kraeft
steget 1 perioden 2002-2016 fra 60% til 62% og fra 63% til 65% for henholdsvis mand og kvinder
(42). Dog ses hos socialt sarbare kraeftpatienter en lavere 5-ars overlevelse end hos ikke socialt
sarbare kraftpatienter (2). Denne ogede dedelighed skyldes bl.a. senere diagnosticering af
sygdommen grundet utilstraekkelig brug af forebyggende tilbud, sdsom screening, samt manglende
reaktion pd symptomer for kreft (7,21). Dermed synliggeres, hvordan en utilstraekkelig brug af
sundhedsydelser som konsekvens mindsker overlevelsen af kraeft blandt socialt sarbare
kreftpatienter.

Dod er ikke den eneste konsekvens af kraeftsygdom, da kreftpatienter sammenlignet med andre
patientgrupper, er i hgjere risiko for at fa en eller flere senfolger efter deres sygdom (45). Ifelge
rapporten "Vidensopsamling pé senfolger efter kraeft hos voksne” (2017), vil omkring 50% opleve
en senfolge efter endt kraeftbehandling (45). I rapporten defineres senfolger efter kreft som:

’[...] helbredsproblemer, der opstar under primcer behandling og bliver kroniske, eller som opstar
og manifesterer sig mdneder eller ar efter behandlingen er afsluttet. Senfolgerne omfatter ny
primeer kreeftsygdom og fysiske, psykiske eller sociale forandringer, der er en folge af
kreeftsygdommen og/eller behandlingen af denne” (43, s. 11).

Ud fra denne definition er senfolger altsa forskellige fra individ til individ, og kan bade vise sig som
psykiske, fysiske eller sociale senfolger. De hyppigste senfolger er traethed, nye tilfelde af kreeft,
kardiovaskulere lidelser samt fertilitetsproblemer (46). Senfelgerne kan ogsd vise sig som
eksempelvis angst for en ny diagnose, problemer med at vende tilbage til arbejdsmarkedet (47) eller
kognitive @ndringer (problemer med at huske og koncentrere sig) (48).

Ifolge rapporten er fire overordnede omrader af betydning for, hvorvidt en patient oplever en senfolge

efter kraeft (45). Disse fremgar af figur 2.

Faktorer
relaterede til
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relateret til for
behandling
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Senfelger efter
krzft og
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Figur 2: Faktorer af betydning for oplevelse af senfolger. Kilde: Inspiration fra SST, 2017
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Ved hvert af de fire hovedomrader fremstar flere faktorer som betydningsfulde ift. oplevelsen af en
senfolge (45). I relation til for behandling fremstér faktorer som bl.a. arbejdsmarkedstilknytning,
kulturel adfeerd og patientens sociodemografiske karakteristika (herunder uddannelse, samlivsstatus
og indkomst) af betydning (45). Da bl.a. lav indkomst, lav uddannelse, etnisk minoritet og manglende
tilknytning til arbejdsmarkedet er forbundet med social sarbarhed, jf. afsnit 2.1, fremstar socialt
sarbare kraeftpatienter siledes i hgj risiko for at opleve senfelger af deres kraeftsygdom, grundet deres
eksponering for faktorerne i relation til for behandling. Socialt sarbare deltager i lavere grad i
screeningsprogrammer (21,22) samt reagerer senere pa deres kreftsymptomer (7), sammenlignet med
ikke-sérbare, hvilket resulterer i en senere diagnosticering af kraeftsygdommen (7). Ifelge
Sundhedsstyrelsen er sygdomsstadie bl.a. en betydningsfuld faktor relateret til det andet
hovedomréde; sygdom (45). Socialt sarbares senere diagnosticering af kreftsygdom vil dermed
udgere en risiko for, at den socialt sarbare kreftpatient oplever senfelger. Videre vil en senere
diagnosticering af kraeftsygdommen medvirke til, at sygdommen er pa et mere fremskredent stadie,
hvilket betyder at patienten kommer senere i gang med behandlingen af kraeftsygdommen. Jevnfor
afsnit 2.2.3 oplever socialt sarbare kraftpatienter bdde forskel og kvalitetsforskel 1 behandling
sammenlignet med ikke sérbare kreftpatienter. Da behandlingsmodalitet fremgér som en
betydningsfuld faktor i relation til oplevelsen af senfelger, kan denne behandlingsforskel saledes
udgere en risikofaktor for socialt sarbare kreftpatienter ift. at opleve senfelger af deres sygdom.
Faktorer knyttet til effer behandling omhandler bl.a. opfelgning, hvor det endvidere er fundet af Holm
et al. (2013) at personer med lav sociogkonomisk status i ringere grad deltager i rehabiliteringen efter
deres kreftsygdom (24). Socialt sarbare kraeftpatienter fremstar derved i risiko for oplevelsen af
senfolger 1 relation til efter behandling. Saledes synes socialt sarbare kreftpatienter i relation til
samtlige hovedomrider at vare eksponeret for risikofaktorer, og fremgér derved som en
patientgruppe i hgjere risiko for at opleve senfolger end ikke socialt sarbare kraftpatienter.

Ifolge Sundhedsstyrelsen (2017) er alle fire omrader pévirket af faktorerne: livsstil, komorbiditet,
psykosociale faktorer, social stette og ressourcer, psykologiske faktorer, samt biologi og genetik (45).
Kraftpatienter med lav sociogkonomisk status er i hgjere risiko for komorbiditet sammenlignet med
kreftpatienter med hej socioekonomisk status (49). Endvidere er et begranset netverk forbundet
med social sirbarhed (15), hvormed det kan antages, at socialt sirbare kraftpatienter ikke har
tilstreekkelig med social stette til at hjelpe dem igennem deres kreftforleb.

Ovenstdende viser, hvordan socialt sarbare kraeftpatienters utilstraekkelige brug af sundhedsydelser,

og heraf sene diagnosticering af kraeftsygdom, pavirker patientens chancer for overlevelse samt ager
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dennes risiko for at opleve senfolger. Udover at der folger nogle personlige ved en kraeftsygdom,
koster sygdommen ligeledes milliarder for det danske social- og sundhedsvasen (8). Derfor er det
videre relevant at undersege, hvordan en utilstraekkelig brug af sundhedsydelser pavirker de
samfundsmessige omkostninger i forbindelse med kraeft.

En faktaanalyse over perioden 2007-2014 viser ogede udgifter for kraeft sammenlignet med andre
diagnoser (50). Analysen viser, at den gennemsnitlige udgift pr. kontakt, indleeggelse og ambulante
besog er hgjere for kraeftpatienter sammenlignet med andre patientgrupper (50). Da socialt sarbare
personer i hgjere grad rammes af kraeftsygdom sammenlignet med ikke-sarbare (5,7), kan det antages
at de samfundsmassige omkostninger forbundet med behandling af denne gruppe dermed vil vare
forhgjede. Hertil ma leegges omkostninger forbundet med behandling af senfelger, som socialt sarbare
kraeftpatienter, ud fra ovenstdende analyse, er i risiko for at opleve. Dog er det ikke kun egede
forekomst af kreft blandt maélgruppen, som ekonomisk belaster samfundet. Grundet senere
diagnosticering, samt en manglende deltagelse i screeningsprogrammer, synes selve behandlingen af
socialt sarbare at vaere mere omkostningsfuld sammenlignet med ikke-sérbare. Ifolge WHO vil en
sen diagnosticering af kraeft ikke blot gere sygdommen sverere at behandle, men samtidig oge
omkostningerne forbundet med behandlingen (51). Dette er ligeledes fundet i et amerikansk studie
fra 2017, som viser at en tidlig diagnosticering af kreft vil give en besparelse pa 17% af de totale
omkostninger forbundet med behandling (52). EN eget brug af sundhedsydelser, som eksempelvis
screening, vil kunne opspore kraftsygdommen pa et tidligere stadie, hvilket endvidere findes
sandsynligt at kunne nedsatte omkostningerne i forbindelse med behandling af socialt sérbare
kreftpatienter.

Ovenstidende analyse viser, hvordan socialt sarbares utilstrekkelige brug af sundhedsydelser har
konsekvenser pé individniveau savel som samfundsniveau. Den sene diagnosticering, som folger
dette utilstreekkelig brug, bringer socialt sarbare kraeftpatienter i oget risiko for at opleve senfolger af
deres kraeftsygdom samt har en negativ pévirkning af malgruppens overlevelse af sygdommen.
Videre gor den sene diagnosticering bade sygdommen sverere at behandle, hvormed de
samfundsmessige omkostninger ved behandlingen ligeledes oges. Dermed ses et
forandringspotentiale ift. at @ge socialt sarbare kreftpatienters brug og adgang til sundhedsydelser,
da dette vil bidrage til at nedbringe bade de menneskelige siavel som de samfundsmassige

omkostninger ved kraeftsygdom relateret til denne patientgruppe.
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2.4 Kreeftens Bekempelses Navigatortilbud

For at imgdekomme ovenstidende problematik har Kraeftens Bekeempelse skabt Navigatortilbuddet.
Folgende afsnit vil derfor indeholde en beskrivelse af tilbuddet, samt hvilke effekter patientnavigation
har pa dansk savel som internationalt plan. Videre beskrives, hvordan der ses et forandringspotentiale
af Kraeftens Bekempelses Navigatortilbud ift. at ege hvervning og fastholdelse af patienterne.
Yderligere identificeres nogle utilsigtede konsekvenser i forbindelse med Kreftens Bekaempelses

definition af social sarbarhed, hvilket slutteligt udfoldes.

Navigatortilbuddet er skabt for at stette og vejlede socialt sarbare kreftpatienter 1 deres
sygdomsforlgb (11). Malgruppen for tilbuddet er voksne kreeftpatienter, der vurderes som socialt
sarbare og som ikke har ressourcer til selv at héndtere sygdomsforlebet. Som det fremgér af
evalueringen af Navigatortilbuddet (2018), er der en raekke faktorer, som indgér i vurderingen af
hvorvidt patienten er sarbar eller ej. Disse er: “ufagleert eller korterevarende uddannelse, uden for
arbejdsmarkedet (fx fleksjob eller kontakthjcelp), enlig, manglende eller svagt netveerk, anden sygdom
og nedsat funktionsniveau™ (10, s. 10).

Det overordnede formal med Navigatortilbuddet er at skabe et bedre liv for socialt sarbare
kreftpatienter - bade med og efter kraft. For at ege patientens livskvalitet fokuserer
Navigatortilbuddet pa at skabe tryghed og trivsel 1 kreftforlebet, oge patientens
sundhedskompetencer samt styrke patientens sociale netvaerk (11). Selve hvervningen af patienterne
sker 1 samarbejde med sygehuse og kommuner, hvor personalet gor patienterne opmarksomme pa
muligheden for at blive tilknyttet en navigator. De fleste patienter hverves igennem sygehuset, som
star for hele 50% af det samlede antal patienter. Ved deltagelse i tilbuddet bliver patienten tilknyttet
en frivillig navigator, som eksempelvis kan deltage som bisidder ved samtaler pd sygehuset eller med
kommunen. Navigatoren kan ogsé hjelpe med at skabe overblik over sygdomsforlgbet for patienten,
hjelpe med at finde losninger pa praktiske problemer, som fx transport, eller blot lytte til patienten
og give emotionel stotte. Videre tilpasses navigatorforlabet den enkeltes individuelle behov og
situation, da disse kan variere fra patient til patient (11).

Ud fra ovenstdende beskrivelse af Navigatortilbuddet fremstar tilbuddet bide som havende et
sundhedsfremmende samt forebyggende perspektiv. Ifelge Ottawa Charteret (1998) defineres

sundhedsfremme som:
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... den proces, som gor mennesker i stand til i hojere grad at veere herre over og forbedre deres
sundhedstilstand. For at nd en tilstand af fuldstendig fysisk, psykisk og socialt velbefindende md
den enkelte eller gruppen veere i stand til at identificere og realisere madl, at tilfredsstille behov og
at eendre eller at kunne klare omverdenen” (52, s. 1).

Formalet med Navigatortilbuddet er netop at ege patienternes sundhedskompetencer og livskvalitet
(11), hvilket eksempelvis kan opnas gennem vejledning i at stille relevante spergsmal og ved at give
emotionel stotte, sdledes at patienterne kan opna de handlekompetencer, som gor dem i stand til at
vaere herre over eget liv — ogsa efter, at de er blevet behandlet for kreeft. Som det fremgar af
Evalueringen fra 2018 har Navigatortilbuddet vist positive effekter. Evalueringen viser en markant
hgjere trivsel hos patienterne, samt at de ved seks maneders opfelgningen er markant mindre
belastede (11). Videre oplever patienterne egede sundhedskompetencer, og det ses desuden, at
tilbuddet styrker patienternes sociale netvaerk (11). Disse positive effekter har sundhedsfremmende
karakter, men pd baggrund af interviews med sundhedsprofessionelle, foretaget i forbindelse med
evalueringen, synes navigatorne ligeledes at bidrage til at skabe tryghed under behandlingsforlebet,
samt til at sikre patientens fremmede ved aftaler i kommunen og pa sygehuset (11). At sikre patientens
fremmede kan vaere med til at hindre, at kreeftsygdommen udvikler sig eller giver alvorlige senfolger.
Da forebyggelse overordnet defineres af Vallgarda, Diderichsen & Jorgensen (2014) som “politikker
og tiltag, der skal reducere forekomsten af sygdom, funktionsbegrensning og tidlig dod” (28, s. 18),
identificeres sdledes ogsa forebyggende elementer i Navigatortilbuddet.

De positive effekter af patientnavigatorer ses ligeledes pa internationalt plan, hvor en navigator kan
vare med til at forbedre adgangen til sundhedsydelserne samt sorge for, at kraftpatienterne far det
bedste ud af deres behandling (54). Det ses videre at patientnavigatorer kan bidrage til aget deltagelse
1 screeningsprogrammer for socialt sarbare grupper (55), samt nedbringe skadestuebesog,
hospitalsindlaeggelser og akutindlaeggelser med hhv. 6%, 7,6% og 10,6% (56).

Ud fra ovenstdende synes Navigatortilbuddet saledes at kunne bidrage til at ege socialt sarbare
kreftpatienters brug af sundhedsydelser, og dermed nedbringe de individuelle sdvel som
samfundsmessige konsekvenser relateret til et utilstraekkeligt forbrug.

Trods de positive effekter forbundet med patientnavigatorer identificeres en problematik i
evalueringen af Kraeftens Bekempelses Navigatortilbud ift. hvervning og fastholdelse af patienter
(11). Blot 66% af de henviste patienter blev inkluderet i Navigatortilbuddet. Videre afsluttede 41%
af de inkluderede patienter navigatorforlebet for tid (forlebet er sat til at vare 6 maneder). Dette opher
skyldtes for ca. halvdelen af patienterne enten sygdomsforverring eller ded. Andre arsager var at

patienten ikke leengere havde behov for en navigator, eller ikke leengere enskede at indgé i tilbuddet.
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Videre opherte nogle forleb da navigatoren ikke leengere kunne fa kontakt til patienten (11). Denne
utiltrekkelige hvervning og fastholdelse kan tyde p4, at procedurerne forbundet hermed ikke er fuldt
optimale.

Ifolge evalueringen af Navigatortilbuddet (2018) var der i Region Midt fra 2015-2017 hhv. 14, 32 og
35 kreeftpatienter tilknyttet en navigator (11). Det totale antal nye kreefttilfeelde i regionen var fra
2011-2015 i gennemsnit 4382 for mand og 3938 for kvinder (44). Det fremgar séledes, at en meget
lille del af det samlede antal kreefttilfeelde benytter Navigatortilbuddet. Vel vidende at langt fra alle
nye kraftpatienter er socialt sarbare, kan det antages at flere patienter kan opné en gavnlig effekt af
tilbuddet. Dermed tydeliggores et forandringspotentiale ift. at ege det overordnede antal af

henvisninger til Navigatortilbuddet.

2.4.1 Utilsigtede konsekvenser ved definitionen af social sarbarhed

Pé baggrund af ovenstdende synes Kraftens Bekaempelses definition af social sarbarhed at lade sig
begranse til nogle konkrete individuelle faktorer. Denne opfattelse af sdrbarhed stemmer saledes ikke
overens med specialets tidligere analyse af begrebet, hvor en persons sarbarhed i stedet er athaengig
af samspillet mellem mange forskellige faktorer og dennes subjektive oplevelse af sarbarhed. At
sarbarheden sédledes opfattes som et individuel faenomen, afspejler dermed et relativistisk
sundhedssyn (57). Da Kraftens Bekempelse derimod ikke definerer sérbarhed som et individuelt
fenomen, kan definitionen 1 stedet siges at afspejle et fundamentalistisk sundhedssyn, hvor sundhed
bl.a. er kendetegnet ved at vare fravaer af sygdom og ved noget, som reprasenterer noget konkret
(57). Pa baggrund af denne definition synes en risiko for, at patienter som ikke besidder definitionens
karakteristika, men som oplever sig selv som sarbar, saledes ikke har mulighed for at blive tilknyttet
en navigator. Yderligere kan det teenkes, at definitionen kan have en utilsigtet konsekvens i form af
stigmatisering. Ifalge Link og Phelan (1996) opstar stigmatisering, nér en person eller gruppe oplever
at blive givet stemplet som anderledes ift. andre individer (58). Kraftens Bekaempelses definitions
konkrete faktorer, eksempelvis manglende arbejdstilknytning eller enlig civilstatus, kan medvirke til
at socialt sarbare kraeftpatienter oplever skyldfelelse eller tab af identitet pga. den stigmatisering, som

definitionen utilsigtet kan give.
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3.0 Afgraensning

Ovenstdende problemanalyse skildrer en social ulighed i brug, adgang og kvalitet af sundhedsydelser.
Adgangen til sundhedsydelser synes at vare betinget af patientens forudsetninger og mulighed for at
tilgd disse ydelser, hvorfor socialt sarbare kraeftpatienters brug heraf ikke afspejler deres reelle behov.
Litteraturen indikerer, at brugen af patientnavigatorer gger patienternes trivsel, sundhedskompetencer
og brug af sundhedsydelser. Dette forventes at have en positiv virkning pa de individuelle savel som
samfundsmessige omkostninger forbundet med den utilstreekkelige brug. I Danmark ses en
utilstreekkelig  brug af Kraftens Bekempelses Navigatortilbbud, hvormed der ses et
forandringspotentiale af dette tilbud ift. at ege hvervning og fastholdelse af patienter. Specialet
afgreenses til et fokus pa forandring af Navigatortilbuddet, som vil danne baggrund for indsamling
empiri.

Formalet for dette speciale bliver dermed at fi en indsigt i den viden, som foreligger omkring brugen
af patientnavigatorer, samt at undersege hvordan hhv. patienter og navigatorer oplever
Navigatortilbuddet. Denne viden vil videre danne udgangspunkt for en forandring af
Navigatortilbuddet med henblik pa at ege brugen heraf. En eget brug vil séledes imeodekomme
ovenstdende folkesundhedsmaessige problemstilling ved at bidrage til at mindske den sociale ulighed

pa kreftomradet.

4.0 Problemformulering

Hvordan kan Navigatortilbuddet forandres sdledes at brugen af tilbuddet oges?

Forskningsspergsmal:
1. Hvilken viden foreligger om brugen af patientnavigatorer med fokus pd hvervning og
fastholdelse af patienter?
2. Hvordan opleves Navigatortilbuddet af henholdsvis socialt sdarbare kreeftpatienter og

navigatorer?
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5.0 Videnskabsteoretisk position

Erkendelsesinteressen for dette speciale er at opnd en forstdelse for henholdsvis patienternes og
navigatornes subjektive erfaringer for derigennem at erkende, hvordan de op/ever Navigatortilbuddet.
Ifolge Launse, Rieper & Olsen (2017) bestemmes den efterspurgte viden af dets paradigmatiske
stasted (59). Indevarende speciale seoger med forskningsspergsmalet “Hvordan opleves
Navigatortilbuddet af henholdsvis socialt sdarbare kreeftpatienter og navigatorer?” at afdekke
oplevelserne omkring henvisning og fastholdelse i forbindelse med Navigatortilbuddet. Med
fortolkning af subjektivt meningsindhold som vidensidéalet indenfor det fortolkningsvidenskabelige
paradigme (59), bekender indevarende speciale sig saledes til dette paradigme. Med
forskningsspergsmalet tydeliggeres endvidere en placering under den forstdende forskningstype,
hvor forstaelse og fortolkning er centralt (59). Indeverende speciale tydeligger dermed ogsa en
videnskabsteoretisk position forankret i humanvidenskaben (59), hvor det er menneskets subjektive
oplevelse, som er i centrum (60). I hermeneutikken opnés erkendelse gennem en fortolkning af den
mening, som ligger skjult i menneskelige livsytringer (60). Erkendelsen er videre athangig af en
indsigt i den kontekst, som disse ytringer fremkommer i (60). En hermeneutisk videnskabsteoretisk
position vil dermed, gennem fortolkning, kunne bidrage til at opné en forstaelse af hvordan patienter
og navigatorer oplever Navigatortilbuddet for derigennem at skabe grundlag for forandringen af dette.
I hermeneutikken skal erkendelse forstds som en cirkuler bevagelse, hvilket tydeliggeres i den
hermeneutiske cirkel (60). I den hermeneutiske cirkel er det i vekselvirkningen mellem del og helhed
at forstaelse opstar, og det er sdledes ikke muligt at forsta de enkelte dele uden samtidig at have en
forstaelse af helheden. Dog @ndres helhedsforstielsen gennem forstielsen af de enkelte dele, og
saledes skabes mening i sammenhangen mellem dele og helhed (60). Mens den hermeneutiske cirkel
er et epistemologisk princip i metodehermeneutikken bliver cirklen i den filosofiske hermeneutik,
som specialet tager afset i, til en ontologisk grundforstaelse om den menneskelige veeren (60). I den
filosofiske hermeneutik befinder forskeren sig sdledes inde i den hermeneutiske cirkel, hvor en
vekselvirkning mellem forskerens forforstdelse og nye erfaringer skaber en ny forstéelse (60). Netop
forforstaelsen er helt centralt for den filosofiske hermeneutik. Ifolge filosof Hans-George Gadamer
(2016) medbringer forskeren fordomme i forstaelsesprocessen, og er dermed ikke en neutral
observater (60). Ligeledes medbringer specialegruppen en forforstéelse i forskningsprocessen, som
vil pavirke gruppens fortolkninger og erfaringer. Ifolge Gadamer (2016) er det ikke muligt for
mennesket at betragte samfundet og sig selv udefra, da det for mennesket ikke er muligt at treede

udenfor den verden, man lever i. Menneskets historiske forudsatninger er bestemmende for dets

21



forstaelse, og hvad det forundres over. P4 denne made udger menneskets fordomme en
forstaelseshorisont, der betinger menneskets udsyn (60). Ifelge Gadamer (2016) ma nogle fordomme
bevares, mens andre ma vige, da de, i medet med nye erfaringer, ikke kan fastholdes (60). Derfor ma
specialegruppens fordomme vedvarende testes ved at de sattes i spil med nye erfaringer. Under denne
proces ma specialegruppen villigt lade sig pavirke af de nye erfaringer ved at vise d&benhed over for
det, som fremkommer (60).

Nér forskeren satter sine fordomme i spil med nye erfaringer sker der en horisontsammensmeltning,
hvor forskellige horisonter pavirker og forandrer hinanden. Ifelge Gadamer (2016) er det netop ved
denne horisontsammensmeltning at forstaelse og erkendelse opstir (60). Da specialegruppens
forforstaelse saledes pavirker forstdelsen, og dermed forskningsprocessen, er det som forsker

nedvendigt at bevidstgere egen forforstéelse, hvilket udfoldes i folgende afsnit (61).

5.1 Specialegruppens forforstaelse

Ifolge Dahlager og Fredslund (2016) er forskerens forforstaelse og forstaelseshorisont bestemt af
dennes situation, altsa punktet hvorfra vi ser, og er sdledes udgangspunktet i en forstaelseshandling
(61). En forskers situation afspejler bl.a. dennes position i det videnskabelige felt (61). Séledes
afgrenses forskerens forforstaelse af dennes faglige perspektiv, dennes antagelser baseret pa fx
erfaring eller teori, den anvendte metodiske tilgang, da metoderne er afgerende for, hvad vi finder
viden om, samt forskerens erkendelsesinteresse i forhold til ensket om at undersege et bestemt
feenomen (61). Specialegruppens forforstéelse vil nedenfor blive prasenteret med henblik pd senere

at kunne teste og udforske denne.

Begge specialemedlemmer kommer med en sundhedsfaglig baggrund og er dermed bekendte med
sundhedsvaesenets struktur og knappe ressourcer i form af bl.a. tid. Dette tenkes at kunne have en
betydning pé sygehusene ift. formidlingen af Kraftens Bekaempelses Navigatortilbud, da andre
faktorer kan blive prioriteret hgjere. Endvidere blev det igennem samtale med vejleder gjort bekendt,
at kendskabet til Navigatortilbuddet ikke er sarlig udbredt pa sygehusene, hvorfor vi havde en
forforstaelse af, at manglende udbredelse kunne legge bag den manglende brug.

Igennem problemanalysen opndede specialegruppen en forforstdelse omkring brugen af
Navigatortilbuddet, hvor der forst og fremmest opstod en forstéelse af, hvordan relationen mellem

patient og sundhedsprofessionel kan have en betydning ift. brug, adgang og kvalitet af
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sundhedsydelser. Pa baggrund af dette opndede specialegruppen en forforstielse af, at relationen
mellem navigator og patient ligeledes kan vare af betydning for brugen af Navigatortilbuddet.
Gruppen opndede ligeledes viden om at sundhedskompetencer har indflydelse pd brugen af
sundhedsvasenet, hvilket ma tenkes at have betydning for sarbare kreftpatienters brug af
Navigatortilbuddet, da disse kan have en begrensende betydning. Igennem bearbejdningen i
problemanalysen opstod videre overvejelser omkring hvem der har ansvaret for den problematik, som
Navigatortilbuddet forseger at handtere. Videre blev det gennem problemanalysen udfoldet, hvordan
den sociale ulighed pd kreftomridet er et folkesundhedsmessigt problem, som bl.a. er skabt af
samfundets struktur. Derfor havde begge specialemedlemmer en forforstéelse af, at det ligeledes er
et samfundsmaessigt ansvar at finde en losning pa problematikken.

Efter et mode med lederen for Kraeftens Bekeempelses Navigatortilbud blev gruppen endvidere gjort
bekendt med, at nogle patienter ikke gennemforer tilbuddet grundet sygdom eller ded. Der blev her
opnéet en forstaelse af, at fastholdelse ikke kun er pavirket af selve tilbuddets struktur og metoder,

men at det ligeledes er pavirket af faktorer, som ligger uden for Navigatortilbuddet.

6.0 Anvendelse af teori i specialet

Anvendelsen af teori i1 dette speciale er inspireret af Klaus Hoyers (2016) ddsedbnertilgang, hvor
teori overordnet anvendes til at &bne og indkredse de begreber og fenomener, der underseges (62).
Indledningsvist i1 specialets problemanalyse er teori sdledes anvendt som et verktej til at abne
problemfeltet. Under specialets problembearbejdning var en induktiv tilgang anvendt, séledes at
valget af teori var styret af den indhentede empiri (62). Dette var geldende bade ift. den systematiske
litteraturseogning og specialets interviewunderseogelse, hvor data var styrende for begge
undersogelser. P4 baggrund af den genererede data blev Birte Bech-Jorgensens (1994) teori om
hverdagslivet samt Stephen L. Franzois (2009) teori om skemata anvendst til at skabe en dybere og
mere nuanceret forstaelse af den efterspurgte viden. Teori optrader saledes pa flere niveauer gennem

specialet.
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7.0 Medical Research Council (MRC)

I nedenstdende afsnit argumenteres der for Navigatortilbuddet, som verende en kompleks
intervention, hvorfor Medical Research Council (MRC) benyttes som ramme for at kunne udvikle,
og dermed forandre, Navigatortilbuddet. Videre opstilles en logisk model over de aktiviteter, som

formodes at blive en del af forandringen af Navigatortilbuddet.

7.1 Navigatortilbuddet som en kompleks intervention

Ifolge Krogstrup (2016) kendetegnes komplekse problemstillinger ved at vare socialt betingede.
Séledes vil ét individs livssituation pdvirkes af andres handlinger, og komplekse problemstillinger
m4é derfor ses som en cirkuler proces (63). Som det fremgar af problemanalysen er socialt sarbare
kraeftpatienters brug, adgang og kvalitet af sundhedsydelser influerede af det komplekse samspil
mellem, pa den ene side patienten og dennes ressourcer, og pa den anden sundhedsvesenet og dets
organisering. Videre opstar social sdrbarhed i medet mellem kreftpatient og sundhedsvesen, hvilket
kan vaere pédvirket af patientens sociale status, oplevelse af sarbarhed samt organisatoriske forhold.
Ud fra dette er problemstillingen séledes sver at afgraense og det er ikke muligt entydigt at definere
den. Ifolge Krogstrup (2016) kan problemstillingen derfor betegnes som kompleks (63). Lasningen

pa et komplekst problem kraever en kompleks intervention (63).

Ifolge Craig et al. (2008) er tre kriterier geldende ved komplekse interventioner: 1) interventionen
ma indeholde flere interagerende komponenter, 2) interventionen interagerer i konteksten og 3)
interventionen bestar som oftest af en tvarfaglig indsats (64). I Navigatortilbuddet indgar flere
interagerende komponenter. Disse komponenter udgeres bl.a. af selve hvervningen og fastholdelsen
af socialt sérbare kraeftpatienter samt det forste mede mellem navigator og patient. Videre soger
tilbuddet via navigatoren at skabe tryghed og trivsel for patienten, samt styrke dennes
sundhedskompetencer og sociale netverk. Disse komponenter kan variere efter borgerens
livssituation og dermed efter konteksten. Navigatortilbuddet kan ligeledes anses som en tvaerfaglig
indsats bestaende af et samarbejde mellem kommune, sygehus og Kraftens Bekampelse. Patienterne
hverves forst og fremmest fra sygehuset eller kommunen, hvor patienten her vil vare i kontakt med
sundhedsprofessionelle eller fx en socialrddgiver (11). Derudover udger de frivillige navigatorer fra
Kraftens Bekempelse fundamentet i interventionen. Som frivillige kommer de fra forskellige

baggrunde (11) og medbringer dermed forskellige fagligheder til interventionen.
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7.2 Udvikling af Navigatortilbuddet som en kompleks intervention

Ud fra ovenstidende kendetegnes Navigatortilbuddet som en kompleks intervention, hvormed Medical
Research Council (MRC) benyttes som ramme for forandringen heraf. MRC er udviklet af Craig et
al. (2008) og er en guideline, som kan benyttes ved udvikling og evaluering af komplekse
interventioner. Selve rammen bestér af fire centrale faser: 1) Udvikling, 2) Afprevning (pilotstudier
og feasibilitystudier), 3) Evaluering og 4) Implementering (64). Figur 3 illustrerer modellens fire

faser.

Afprevning
Afprove procedurer og aktiviteter
Planlagge rekruttering og fastholdelse
Vurdere stikprevestorrelse

Udvikling Evaluering
Identifikation af evidensgrundlag Vurdere cffekt og effcktivitet
Vurdere teoretisk afsat Undersege forandringsprocessen
Modecllering af intervention og Vurdere omkostningseffektivitet
planlxgge effektmal

Implementering
Udbredelsc og formidling
Monitorering og kvalitetsudvikling
Langsigtet opfelgning

Figur 3: De fire faser I Medical Research Council. Inspiration fra Maindahl og Ostergaard

Forste fase omhandler en udvikling af den komplekse intervention samt tanker og overvejelser over
hvorvidt denne kan evalueres (65). Neaste fase bestar af en afprovning af den nye intervention, og her
kan det vise sig nedvendigt at gd tilbage til forste fase, hvis interventionen eller plan for evaluering
skal justeres. Tredje fase er evalueringen af den nye intervention, hvoraf der bade kan udferes en
effekt- og/eller procesevaluering samt en evaluering af omkostningseffektiviteten. Hvis det ud fra
evalueringen viser sig, at den nye intervention skal implementeres udferes fjerde fase, som omhandler
selve implementeringen. 1 denne fase er det relevant at undersege om effekten, som er fundet i de tre
tidligere faser, ligeledes kan findes i praksis over tid (65). Formalet med dette speciale er at forandre
Navigatortilbuddet, siledes at socialt sarbare kreftpatienters brug af tilbuddet oges.
Navigatortilbuddet startede fra 2013 til 2015 som Navigatorprojektet og var pd dette tidspunkt i
afprovningsfasen. 1 2018 udkom anden evaluering af tilbuddet, hvori der blev identificeret to

forskellige behov for forandring; hvervning og fastholdelse af patienter (11). MRC skal ses som en
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dynamisk proces, hvor det er muligt at gé tilbage til tidligere faser for at kunne @&ndre og justere (64).
For at kunne forandre praksis er det forst og fremmest relevant at udvikle den komplekse intervention
(65), hvormed fokus, i dette speciale, befinder sig pa et forrige trin, nemlig udviklingsfasen.

Udviklingsfasen bestér af tre fokuspunkter, som alle bidrager til at udviklingen af Navigatortilbuddet
far storst mulig effekt (65). For det forste skal evidensgrundlaget identificeres, hvilket i dette speciale
bestar af problemanalysen samt den systematiske litteratursegning. Problemanalysen bidrog med en
baggrund for problemfeltet, og den systematiske litteraturseggning havde til formal at afdekke den
eksisterende viden, som pd nuvarende tidspunkt findes om brugen, herunder hvervning og
fastholdelse, af patienter i et navigatorforleb. Dernest ber der gares overvejelser over hvilken teori,
som kan vere med til at udfolde problemstillingen og som kan vare med til at forandre
Navigatortilbuddet. Slutteligt ber der gores overvejelser over hvorledes det nye tiltag kan evalueres

med henblik pd at flest mulige sérbare kraftpatienter skal have gavn af tilbuddet.

Vejen til forandring af Navigatortilbuddet som kompleks intervention ses i figur 4. Figuren
overskueligger processen fra udvikling til forandringsforslag samt hvordan de forskellige elementer
relateres til hinanden. Lebende geores overvejelser omkring fremtidig evaluering af det forandrede

Navigatortilbud, og tanker om evaluering finder saledes sted i alle nedenstdende elementer.
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Figur 4: Vejen til forandring af Navigatortilbuddet

7.3 Logisk model over Navigatortilbuddet

Ifolge Maindahl og Ostergaard (2016) er det vigtigt at der udformes en beskrivelse af den udviklede
intervention, som skal bruges ift. at kunne evaluere og implementere interventionen (65). Til dette er
det relevant med en logisk sammenhang mellem formal, den planlagte intervention samt de
resultater, som det forventes at interventionen har (65). Felgende afsnit vil indeholde en logisk model,
som indeholder de formodede aktiviteter, som pa nuvarende tidspunkt forventes at indgéd i
forandringen af Navigatortilbuddet.

Den logiske model benyttes, da modellen er god til at illustrere og overskueliggere vejen til resultater,
som nas via aktiviteterne (66). Endvidere er modellen anvendelig som varktej, nar en social indsats
skal planlaegges, implementeres og evalueres (66). De nuvarende ressourcer og aktiviteter, som er

angivet i den logiske model, tager udgangspunkt i den forste samtale med en af lederne for
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Navigatortilbuddet fra Kraftens Bekempelse, den nyeste evaluering (2018) af Navigatortilbuddet
samt de fund, som blev fremanalyseret i problemanalysen. Ved at indsette elementerne i den logiske
model tydeliggares de konkrete ressourcer og aktiviteter, som pa nuvarende tidspunkt tenkes at
kunne bidrage til at forandre Navigatortilbuddet, saledes de kort- og langsigtede mal kan nés (66).
Den logiske model er illustreret 1 folgende figur, og er lavet med inspiration fra W.K. Kellog

Foundation Logic Model Development Guide:

Kortsigtede

Langsigtede
mal

Ressourcer . Aktiviteter -
mal

—_—

* Frivillige » Endring af * Dget *Styrke den
som star til definition af hvervning og socialt
radighed i 3 social fastholdelse sarbares
timer sarbarhed af Navigator- handlekompe
ugentligt i 6 *Oplysning til tilbuddet tencer
maneder patienter om *Give den

* Qkonomi navigatortilb socialt sdrbare

* Administrati uddet en oget trivsel
on i Kraftens *Relationsska *@ge den
Bekempelse belse mellem socialt

*Tid patient og sa{[barelj

«Sygehuse navigator netveer

* Kommuner

- N J

Figur 5: Logisk model over Navigatortilbuddet. Kilde: W.K. Kellogg Foundation

Forinden udformningen af den logiske model ber formalet med forandringen klarlegges. Det
kortsigtede mal med forandringen er at oge hvervning og fastholdelse af patienter. En gget brug
teenkes at kunne bidrage til at gge de langsigtede mél med Navigatortilbuddet, som er at oge socialt
sarbare kraeftpatienters sundhedskompetencer, trivsel og sociale netverk (11). Disse mal tenkes at
kunne nds via ressourcerne og aktiviteterne i ovenstdende figur. Ressourcerne kan bade vere
finansielle, menneskelige og materielle, og er en betingelse for at Navigatortilbuddet kan forandres
(66). I det folgende argumenteres for valg af aktiviteter, som er de aktiviteter, der pa nuvarende
tidspunkt tenkes at skulle til for at kunne forandre Navigatortilbuddet. P4 baggrund af
problemanalysen ses at social sdrbarhed som begreb er svart at definere, hvilket tenkes at kunne
medfore forskellige problematikker, herunder patienternes oplevelse af stigmatisering. Dette forer til
den formodede aktivitet, at Kreftens Bekempelses definition skal e@ndres. Af problemanalysen

fremgik det ligeledes, at socialt sarbare kraeftpatienter er i risiko for at have et lavt niveau af health
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literacy, samt at de i begraenset omfang eksponeres for sundhedsinformation. Dette forer til et
begraenset forbrug af sundhedsydelser, hvorfor det at oplyse patienterne om tilbuddet tilpasset deres
niveau af health literacy ligeledes indgar i den anden formodede aktivitet. Det blev videre fundet, at
relationen mellem sundhedsprofessionel og patient har betydning for patientens brug, adgang og
kvalitet af sundhedsydelser, hvilket tenkes at kunne overfores til, at relationen mellem patient og
navigator har betydning for patientens brug af Navigatortilbuddet. Dette fordrer, at der er fokus pa
relationsskabelse, hvilket er den sidste aktivitet. Den logiske model viser sdledes, hvordan det
formodes at disse aktiviteter nar til resultaterne (66). For at kunne skabe en forandring er det
vasentligt ligeledes at opnd forklaringer pa hvorfor aktiviteterne virker, som de ger (66).

Den systematiske litteratursggning og interviewundersogelsen forventes at kunne bidrage til at
afdeekke viden om, hvorfor de kort- og langsigtede resultater vil opsta, saledes at det bliver muligt at
udvide den logiske model. Denne udvidelse, ogsé kaldet forandringsteori (66), vil blive udfoldet i

afsnit 12.

8.0 Det kvalitative forskningsdesign

Inden for hermeneutisk forskning kan man ikke, ifelge Dahlager og Fredslund (2016), arbejde ud fra
en fastlagt protokol, da forskeren kontinuerlig udfordrer sin forforstaelse, og forskningsprocessens
forskellige delelementer derfor er foranderlige (61). Dette skyldes, at forskeren befinder sig i den
hermeneutiske cirkel, hvor medet mellem forskerens forforstaelse og de nye erfaringer der geores
undervejs vil skabe ny viden, som kraver nye justeringer (61). Specialets forskningsdesign er derfor
udviklet med inspiration fra Joseph Maxwells (2005) interaktive model. I trdd med hermeneutikken
mener Maxwell (2005) ikke at elementerne, som indgir i et kvalitativt forskningsdesign kan
forudbestemmes, men at det i stedet er en fortlabende proces (67). Et forskningsdesign med en lineaer
tilgang er sdledes ikke egnet til kvalitativ forskning fordi der lebende kan vere behov for
modificering og genovervejelser af designets forskellige komponenter, grundet forandringer eller
udvikling 1 andre komponenter (67). Fokus ligger derimod pé at sikre en sammenhang mellem
designets fem komponenter: Formdlet med undersogelsen, den begrebsmeessige ramme,
undersogelsens forskningssporgsmdl, metoder samt validitet (67). Formdlet med undersogelsen
refererer til specialets overordnede formél. Det udger séledes en begrundelse for forskningens
relevans samt anvendelsen af de fremkomne resultater (67). Det overordnede formal med dette

speciale er at forandre Kreftens Bekempelses Navigatortilbud séledes at brugen af dette oges. Den
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begrebsmeessig ramme omhandler den eksisterende viden pa omrédet, samt teorigrundlaget og egne
erfaringer. Den begrebsmassige ramme i dette speciale udgeres dermed af resultaterne fra den
systematiske litteratursegning, et teorigrundlag i form af specialets problemanalyse samt den
forforstdelse, som specialegruppen medbringer 1 forskningsprocessen. Undersogelsens
forskningssporgsmal omhandler de spergsmal forskeren ensker at besvare (67). Mere preacist drejer
det sig om, hvilken viden der mangler, og derfor mé indhentes for at specialet nar dets mél. For at
kunne forandre Navigatortilbuddet saledes at brugen eges, identificeres en manglende viden omkring,
hvordan hhv. socialt sarbare kraeftpatienter og navigatorer oplever Navigatortilbuddet. Metoderne
handler om, hvordan forskeren rent praktisk vil udfere studiet, hvilket kan opstilles i fire
komponenter: Dataindsamlingsmetoder, valg af informanter & tid og sted for dataindsamling;
relation mellem forsker og informant, & analysestrategi og teknikker (67). Specialet anvender det
kvalitative forskningsinterview som metode, mens Dahlager og Fredslunds (2016) hermeneutiske
analysestrategi anvendes til bearbejdning af data. En detaljeret argumentation og metodebeskrivelse
fremkommer i afsnit 9.2. Endeligt omhandler validiteten at forskeren mé forholde sig til de resultater
og konklusioner, som fremkommer gennem forskningen, og dermed om der kan findes andre mulige
fortolkninger og hvordan dette héndteres (67). Derfor vil specialegruppen lgbende gennem
forskningen vaere opmerksom p4, hvad der ligger til grund for de fortolkninger og konklusioner, som
fremkommer gennem underseogelsen. Med det formél at styrke specialets validitet vil
specialegruppens forforstielse kontinuerligt settes pa preve gennem processen, for at sikre at denne
ikke bliver for styrende for fortolkningerne. Dette udfoldes i afsnit 9.2.4.3. Videre sikrer den valgte
analysestrategi, at specialegruppens forforstielse ikke bliver for styrende for fortolkningen samt at
analysen bliver dataner (61). Specialets forskningsdesign og dets forskellige komponenter

praesenteres herunder i figur 6.
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n begrebsmaessige ramme
Resultater fra den systematiske
Ilnemmagnlng specialets

Jorskningsinterview &
Dahlager og Fredslunds
hermeneutiske
analysestrategi

Figur 6: Oversigt over elementerne i specialets forskningsdesign. Kilde: Inspiration af Maxwells (2005) interaktive model

Modellen er interaktiv i den forstand, at alle komponenter interagerer med hinanden (67).
Forskningsspergsmaélet er modellens Ajerte, hvortil alle andre komponenter er forbundet. Den overste
trekant 1 modellen bestdende af formdl, den begrebsmeessige ramme og forskningssporgsmdl, skal
forstas som en tat integreret enhed, hvor forskningsspergsmaélet er tydeligt relateret til formélet med
specialet, samt pavirket af hvad specialegruppen allerede havde af viden om emnet af interesse.
Séledes er fx specialets forskningsspergsmaél formet af, hvilken viden der mangler at indhentes, og
dermed ikke indgar i den begrebsmassige ramme, for derigennem at kunne leve op til formalet med
specialet. Ligeledes er formélet pavirket af den allerede foreliggende viden og teori, mens
beslutningerne omkring hvilken viden eller teori der findes relevant er athengig af bade formal og
forskningsspergsmal. Den nederste trekant er ligeledes tet integreret, hvor de anvendte metoder
muliggoer besvarelse af forskningsspergsmaélet, samt tager hgjde for at sikre validiteten ift. besvarelsen
af spergsmalet. Eksempelvis sikres validiteten bl.a. ved brugen af bestemte metoder til at teste
specialegruppens forforstaelse, hvilket uddybes i afsnit 9.2.4.3. Forskningsspergsmalet er i tilleg
udformet séledes at det understotter gennemferbarheden af metoderne, samt forholder sig til
eventuelle udfordringer ift. validiteten, ved fx at vaere abent. Sandsynligheden og relevansen af
bestemte udfordringer ift. validiteten, samt maden de héndteres pa, er videre athangig af
forskningsspergsmalet og de valgte metoder (67).

Séledes er de forskellige designmaessige valg truffet med udgangspunkt i at skabe og understotte den

sammenhang og samspil, der er mellem de forskellige komponenter i1 forskningsdesignet. P4 grund
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af designets fleksible struktur vil de praeesenterede elementer i specialets kvalitative forskningsdesign

fordre lebende justeringer, og er dermed ikke endegyldige.

9.0 Metode

For at bidrage til gennemsigtigheden i specialet vil det folgende afsnit tydeliggore
argumentationerne for de metodiske valg, som er foretaget i forbindelse med hhv. den systematiske

litteratursegning og den kvalitative interviewundersogelse.

9.1 Metode til den systematiske litteratursegning

For at kunne forandre Navigatortilbuddet siledes at brugen eges, er det forst og fremmest relevant at
afdekke den eksisterende viden pd omrédet (68). I det folgende argumenteres for de forskellige
metodiske valg, som er truffet i forbindelse med den systematiske litteratursegning. Herunder valg af

databaser, sggestrategi, in- og eksklusionskriterier, udvaelgelse af studier samt kvalitetsvurderinger

heraf.

9.1.1 Valg af databaser

De akademiske databaser indeholder referencer inden for et afgraenset omrade (68), hvormed de
folgende databaser er ngje udvalgt. Med udgangspunkt i dette speciales ene underspagsmal ”Hvilken
viden foreligger om brugen af patientnavigatorer med fokus pd hvervning og fastholdelse af
patienter?” er folgende fem databaser afsegt i den systematiske litteratursegning; Cochrane Library,
PubMed, Embase, Cinahl og Sociological Abstract. Cochrane Library er afsegt, da denne indeholder
sundhedsvidenskabelig evidens af hej kvalitet (69). PubMed og Embase er to af de storste medicinske
databaser (70,71), hvormed de blev vurderet til at kunne bidrage med et bredt perspektiv pa omradet.
For yderligere at fa belyst problemstillingen ud fra en sundhedsfaglig vinkel, fandtes det videre
relevant at sege 1 Cinahl, som er en database, der bl.a. indeholder kvalitativ litteratur, og hvor
litteraturen primert er kendetegnet ved at vere sygeplejefaglig (68). Da Navigatortilbuddet blev
identificeret som en kompleks intervention, jeevnfer afsnit 7.1, og dermed bestar af flere interagerende
komponenter samt en tverfaglig indsats, blev det yderligere fundet relevant at afsege samfundsfaglig
litteratur, hvormed Sociological Abstact er afsegt. Denne database indeholder referencer om social
adfeerd (72), hvilket blev vurderet til at kunne give et endnu bredere perspektiv pa

forskningsspergsmalet. Endvidere bestér de fleste af databaserne af peer-reviewed litteratur (68),

32



hvilket ma antages at have betydning for kvaliteten af de studier, som findes relevante. Dette er dog
ikke ensbetydende med, at de fundne studier har et hejt videnskabeligt niveau (73), hvorfor alle

udvalgte studier gennemgik en kritisk kvalitetsvurdering.

9.1.2 Segestrategi

Der blev foretaget en indledende segning pd Embase for at fa et overblik over eksisterende litteratur
med henblik pa at identificere relevante segeord og ofte anvendte termer relateret til
problemstillingen. Efter en sogevejledning med en bibliotekar fra Aalborg Universitet blev
specialegruppen introduceret til sggeverktejet Carrot2, som er et program der organiserer ord og
kommer med andre forslag (74). Derigennem fik specialegruppen et udvidet perspektiv pa
sogeordene, da programmet biddrog med yderligere ord til segningen.

Grundet omfanget af indeverende speciale fandtes det relevant at tilpasse segningen ved at benytte
KESI-modellen. KESI-modellen inddeles i tre forskellige sogestrategier; Kerne-, standard- og
idealsegning (73). Den systematiske litteratursegning tog udgangspunkt i en idealsegning, da
resultaterne heraf ville vere af stor betydning for besvarelsen af problemformuleringen, hvorfor det
var af betydning at finde s mange relevante hits som muligt. Ved at udarbejde en idealsegning blev
der afsogt efter al litteratur pa omradet, hvilket muliggjorde et stort antal relevante hits til trods for at
segningen ogsa risikerede at give irrelevante hits (73). Hvis specialegruppen i stedet havde benyttet

en kernesggning, var der saledes stor risiko for, at mange relevante hits ville blive overset (73).

KErnespgning Standardsggning
Forholdsvis langsom;
gra litteratur inkluderet;

endel stgj i resultatet;
far en del relevante hits
med, men ikke alle.

Figur 7: Kerne-, standard- og ideal-modellen (KESI). Kilde: Frandsen et al. 2014

Forskningsspergsmalet til den systematiske litteratursegning blev lavet pd baggrund af
problemanalysen. Yderligere sogeord, som var identificerbare med hhv. malgruppe

(kreeftpatienter/patienter), intervention (Patient Navigation) og outcome (hvervning, rekruttering og
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fastholdelse), blev bl.a. fundet i de indledende segninger i Embase. De tre grupper blev anvendt i en

bloksaggning, som ses i nedenstdende tabel 1. [ hver database blev der yderligere fundet sggeord, som

kunne relateres til de tre blokke.

Malgruppe
Patient (Emtree)
Cancer Patient
(Emtree)

Patient*

“Cancer Patient™”

Embase

PubMed Patients (MeSH)
Patient™

”Cancer Patient*”

Patients (MeSH)
Patient*
”Cancer Patient*”

Cochrane
Library

Cinahl Patients (MH)
Cancer Patients (MH)

Patient*

Patients (MeSH)
Patient*
”Cancer Patient*”

Sociological
Abstract

Tabel 1: Anvendte blokke

Intervention

Patient Navigation (Candidate
term)

“Patient Navigation™”’

“Patient Navigation Strategy”
“Patient Navigation Program*”
“Patient Navigator”

“Patient Navigation*”’
“Patient Navigation”

“Patient navigation Program”
"Patient navigation Strategy”

Patient Navigation (MeSH)
“Patient Navigation®”’

“Patient Navigation Program*”
“Patient Navigation Strategy”

Patient Navigation (MH)
"Patient navigation strategy"
"Patient Navigation*"

"Patient Navigation Program*"

“Patient Navigator”
“Patient Navigation*”’
“Patient Navigation Program*”

Qutcome

Participation (Emtree)
Completion (Candidate term)
Recruitment (Candidate term)
Adherence (Candidate term)
Completion

Recruitment

Participation

Adherence

Maintenance

Patient Participation (MeSH)
Completion

Enrollment

Recruitment

Participation

Adherence

Maintenance

Patient Selection (MeSH)
Maintenance (MeSH)
Completion

Enrollment

Recruitment

Participation

Adherence

Maintenance

Patient Selection (MH)
Completion

Enrollment

Recruitment

Participation

Adherence

Maintenance

Participation (MeSH)
Maintenance (MeSH)
Completion

Enrollment

Recruitment

Participation

Adherence

Maintenance

Bloksegning blev anvendt ved databasesggningen, da denne bidrager til at strukturere sggningen og

oger ligeledes transparensen, hvormed andre vil kunne gentage den ngjagtige segningsproces (68).

For at sikre at segningen er konsistent blev der yderligere udarbejdet en segeprotokol, som kan ses i

bilag 1: sogeprotokol. Ved at lave en ngjagtig beskrivelse og dokumentation af sggekombinationerne
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i de forskellige databaser, er det sikret at andre, ved at folge segeprotokollen, vil kunne reproducere

segningen samt gennemskue sorteringsprocessen (73).

Relevante kontrollerede emneord, tilherende de tre blokke, blev fundet vha. de forskellige databasers
thesauri. De kontrollerede emneord er indekseret under en databases thesaurus, men da databaserne
ikke benytter ikke de samme thesauri (68), blev de kontrollerede emneord afsegt individuelt i de
udvalgte databaser. Ved at anvende kontrollerede emneord blev det sikret, at alle referencer
omhandlende samme emne blev fundet i segningen. Det var ikke muligt at finde kontrollerede
emneord til alle segeblokke, hvorfor de fundne kontrollerede emneord ligeledes blev afsggt som
fritekstord 1 de fem databaser, hvilket sikrede en sd ensartet sggning som muligt (68). Som det
fremstar af nedenstdende tabel ses endvidere, at nogle fritekstord blev afsegt i kombination med
trunkering (*), hvilket var med til at sikre at alle endelser blev medtaget (68). Igennem de forste
sogninger stod det klart, at der ikke fandtes meget litteratur pd omrédet. Specialegruppen holdt
dermed fast i, at en idealsegning, jf. KESI-modellen, var den rette at tage udgangspunkt i, for
derigennem at finde sa meget relevant litteratur som muligt (73). For at opna dette blev der sogt med
en kombination af bade kontrollerede emne- og fritekstord, til trods for at der ville opsta stej i form
af irrelevante hits. Ifelge Frandsen (2014) giver denne kombination dog den bedste segning (73),

hvorfor denne kombination af bade fritekst- kontrollerede emneord blev afsogt.

Et eksempel pa en sogestrategi ses i nedenstdende tabel, hvor databasen PubMed systematisk er

afsogt.
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Nr. Segeord/kombinationer Hits

1 Patients (MeSH) 59.851
2 Patient* 2.630.808
3 “Cancer Patient*” 10.567
4 1OR20R3 663.924
5 Patient Navigation (MeSH) 536

6 “Patient Navigation” 906

7 “Patient Navigation Program™*”’ 65

8 "Patient Navigation Strategy” 168

9 50T60T7O0RS8 1.022
10 Completion 87.571
11 Enrollment 31.015
12 Rectruitment 117.647
13 Participation 169.760
14 Patient Participation (MeSH) 23.681
15 Adherence 143.227
16 Maintenance 286.874
17 I0OR11OR120OR 13 0OR 14 OR 15 OR 16 | 802.683
18 4 AND 9 AND 17 269

Tabel 2: Sogestrategi i PubMed

Som det ses af ovenstdende eksempel blev de boolske operatorer “OR” og “AND” anvendt.
Benyttelsen af “OR” havde betydning for antallet af hits, da denne metode giver en sékaldt
foreningsmangde af de kombinerede segninger (68). Altsd gav “OR” det totale antal referencer, som
sogningerne tilsammen indeholdt. Ved derimod at benytte “AND” blev antallet af segninger
indsnavret, da denne metode giver to segningers fellesmangde, hvori begge segeord vil optraede
(68). I hver blok blev samtlige segeord kombineret med "OR”, hvorefter de blev sat sammen i
kombinationer med “AND”. Resultatet heraf gav det endelige antal hits, hvilket i PubMed blev 269,
som det ses i tabellen ovenfor. Et flowdiagram for alle kombinerede sogninger ses i figur 8.

For at opné en sa udtemmende sggning som muligt er der sidelobende med den systematiske segning
blevet udfert kedesogninger ud fra de artikler, som lad relevante ud fra titel og abstract (68). Dette

gav dog ikke nogle resultater, som ikke blev fundet via den systematiske sogning.

9.1.3 In- og eksklusionskriterier
Det har ikke veret muligt at finde litteratur, som har kunne svare pé problemstillingen med de
oprindelige in- og eksklusionskriterier, hvormed disse er blevet justeret undervejs i den

systematiske litteratursggning. Eksempelvis blev mélgruppen @ndret til ikke at skulle vere sarbar,
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hvormed “vulnerable” ikke har indgéet i segningen. Ligeledes blev malgruppen udvidet til blot at
veare patienter i stedet for at vere kraeftpatienter. Samtidig blev patientens oplevelser med
navigatorforlebet inkluderet, da det forventes at et positivt forleb har betydning for fastholdelsen.
For at finde de studier, som omhandlede rekruttering og/eller fastholdelse, blev artikler ekskluderet,

hvis resultatafsnittet ikke indeholdte noget om rekruttering af patienter eller oplevelser med

navigatorforleb.
Inklusionskriterier Eksklusionskriterier
Patienter Lande som ikke er sammenlignelige med
Danmark
Personlig patientnavigation Elektronisk navigation og navigation af
sygeplejersker

Hvis der i studiet ikke indgik resultater om
rekruttering, fastholdelse eller oplevelser med
forlebet

9.1.4 Udvelgelse af studier

Grundet indevaerende speciales snavre fokus omkring hvervning og fastholdelse bestod de fem
sogeresultater af mange irrelevante referencer med fokus pé specielt effekten af patientnavigation.
For at sikre, at alle relevante og brugbare studier blev identificeret, blev alle referencer gennemgéet i
samarbejde med hinanden.

I alt blev der igennem de systematiske litteratursegninger i de fem databaser fundet n=1182 studier.
Efterfolgende blev disse reduceret til 34 mulige relevante studier, som blev udvalgt pa baggrund af
titel og abstract. P4 baggrund af et fokus pa effekten af patientnavigatorer blev 1148 studier siledes
ekskluderet. Hernaest blev yderligere 19 studier ekskluderet grundet duplikater. De resterende 15
studier blev gennemlest via fuldtekst, hvoraf elleve studier blev ekskluderet, da studiets resultatafsnit
ikke indeholdt en fyldestgerende beskrivelse af relevante resultater omhandlende enten hvervning
eller fastholdelse. I alt blev n=4 studier inkluderet og gennemgik videre en kritisk kvalitetsvurdering.

Nedenstaende figur 8 tydeligger saledes udvealgelsesprocessen.
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Figur 8: Flowdiagram

De fire inkluderede studier, som indgar i litteraturstudiet er:

1.

Aleksandra Berezowska, Ellen Passchier & Eveline Bleike (2019) Evaluating a professional
patient navigation intervention in a supportive care setting.

Pascal Jean-Pierre, Samantha Hendren, Starlene Loader, Sally Rousseau, Bonnie
Schwartzbauer, Mechelle Sanders, Jennifer Carroll, Kevin Fiscella & Ronald Epstein (2011)
Understanding Processes of Patient Navigation to Reduce Disparities in Cancer Care:

Perspectives of Trained Navigators from the Field.
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3. Jennifer K. Carroll, Sharon G. Humiston, Sean C. Meldrum, Charcy M. Salamone, Pascal
Jean-Pierre, Ronald M. Epstein & Kevin Fiscella (2010) Patients’ experiences with
navigation for cancer care.

4. Trille Kristina Kjer , Anders Mellemgaard , Marianne Stensge Oksen , Bo Andreassen Rix ,
Randi Karlsen , Christoffer Johansen & Susanne Oksbjerg Dalton (2017) Recruiting newly
referred lung cancer patients to a patient navigator intervention (PACQO): lessons learnt from

a pilot study.

9.1.5 Kvalitetsvurdering

De fire inkluderede studier vurderes alle ud fra Joanna Briggs Institute Critical Appraisal Tools, som
er tjeklister, der har til formil at vurdere den metodologiske kvalitet af et studie, samt at vurdere i
hvilket omfang et studie adresserer mulige bias (75). Ifelge Joanna Briggs Institute skal den kritiske
vurdering foretages af to personer (75), hvorfor de fire kvalitetsvurderinger er udfert sammen i

specialegruppen.

9.2 Det kvalitative forskningsinterview som metode

Folgende afsnit tager udgangspunkt i de fire komponenter, som fremtrader under metoder i Maxwells
interaktive model: Dataindsamlingsmetoder, tid og sted for dataindsamling samt valg af informanter;
relation mellem forsker og informant; & analysestrategi og teknikker. De forskellige valg og
argumentationen herfor belyses i det folgende. Ifolge Maxwell (2005) skal etiske overvejelser indga
i alle forskningsdesignets aspekter (67). Derfor afsluttes metodeafsnittet med en beskrivelse af de
forskningsetiske overvejelser og forbehold, som specialegruppen har gjort sig omkring

interviewundersggelsen.

9.2.1 Dataindsamlingsmetoder

Undersogelsens forskningsspergsmal eftersperger en viden om informanternes subjektive oplevelser
af Navigatortilbuddet. Ifolge Kvale og Brinkmann (2015) seger det kvalitative forskningsinterview
en forstdelse af verden gennem subjekternes synspunkter ved at udfolde betydningen af deres
oplevelser og afdekke deres levede verden (76). Det kvalitative forskningsinterview er derfor en
relevant metode til at indsamle data, der kan frembringe den efterspurgte viden.

Interviewet kan ses som en udveksling af synspunkter mellem forsker og informant, hvor viden opstér

i samspillet - interaktionen - mellem parterne (76). Det kvalitative forskningsinterview er siledes en
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velvalgt metode inden for hermeneutisk forskning, hvor viden opstir som en
horisontsammensmeltning (60). Interviewene var individuelle, da bade social sirbarhed og
kreftsygdom kan vere folsomme emner, hvorfor de socialt sarbare kraftpatienter muligvis ikke
onsker at tale om dette i et dbent forum med andre patienter eller navigatorer. Da fokus for
interviewene ikke var pa den sociale interaktion, men i stedet at opnd en forstdelse for de seks
informanters egne oplevelser af Navigatortilbuddet, blev individuelle interviews fundet relevante
(77). Da forskningsspergsmaélet efterspurgte viden fra to forskellige synspunkter, blev der udformet
to separate interviewguides; en til kraeftpatienterne og en til navigatorerne (se bilag 2: interviewguide
til patienter og bilag 3: interviewguide til navigatorer). De to interviewguides bestod af identiske
temaer, men hvor interviewenes forskningsspergsmal og interviewspergsmal var forskellige, saledes
at de var udformet sarligt til de to forskellige interviewsituationer. Eksempelvis fokuserede
interviewguiden, udformet til navigatorerne, i hgjere grad pd selve rekrutteringsprocessen, hvor
interviewguiden til kraeftpatienterne eksempelvis efterspurgte viden omkring, hvordan patienterne
identificerede sig med Kraeftens Bekampelses definition af social sirbarhed. Interviewguiden var
udformet efter bade en tematisk dimension, der afspejlede undersegelsens teoretiske grundlag og
sikrede at spergsmalene ville komme omkring de planlagte temaer, samt en dynamisk dimension,
som styrkede interaktionen, eller samspillet, mellem informant og interviewer ved fx at formulere
spergsmalene i et letforstaeligt sprog (76) . De individuelle interviews var semistrukturerede, hvor
der pa forhand var fastlagt temaer som specialegruppen enskede belyst under interviewet (76).
Temaerne var udformet efter undersegelsens begrebsmeessige ramme som, jf. afsnit 8.0, var udgjort
af specialegruppens forforstéelse, specialets problemanalyse samt resultaterne fra den systematiske
litteratursegning. Pa trods af de fastlagte temaer dannede informantens svar udgangspunkt for de
efterfolgende sporgsmal. Dermed blev interviewguiden ikke er fulgt stringent, da der var plads til, at
informanten kunne komme med perspektiver, som 14 udover de fastlagte temaer. Inden interviewets
afslutning blev informanten endvidere spurgt, om der var relevante aspekter, som interviewet ikke
var kommet omkring, men som informanten fandt vasentlige (67). Temaerne var videre en stotte for
interviewerne, der ikke var sa erfarne i interviewrollen (77).

For at gge kvaliteten af interviewene anvendtes forskellige teknikker som, ifelge Kvale og Brinkmann
(2015), kan styrke interviewerens samtalefaerdighed (76). Disse indebar at intervieweren forsggte at
stille opfelgende spergsmil for pd denne made at udvide og afklare interviewudsagnene (76).
Herudover sogte interviewpersonen hele tiden at udvise anerkendelse for informanternes svar, hvilket

skulle veere med til at skabe en tryg og aben interviewsituation. For at undgd at leegge ord i munden
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pa informanten og at understette denne i at tale frit, blev alle temaer indledt af abne spergsmal, sdsom
“hvordan” og “hvad” (77). Abne spergsméil blev si vidt muligt anvendt hele vejen gennem
interviewguiden (77). Endvidere blev der gjort plads til tavse stunder, saledes at interviewet ikke
skulle opfattes som et krydsforher. Dette muliggjorde, at informanten havde tid til refleksion, og
formélet hermed var, at informanten selv kunne bryde tavsheden (76). Formalet med ligeledes at
anvende spergsmalstyper, sdsom direkte og sondrende, var at "HV-spergsmal” ville kunne medfore
et overreflekteret svar, og spergsmélstyperne skulle ligeledes vere med til at informanten ikke skulle
fole, at interviewet var en athering (76). Interviewguidens forste spergsmél bestod af et indledende
sporgsmal. Dette med formdlet at fi informanten til at fortelle om en konkret situation: ”Kan du
forteelle lidt om Navigatortilbuddet?”. Det indledende spergsmal skulle give informanten mulighed
for frit at forteelle og &bne op om det undersogte emne (76). I interviewguiden blev der ogsé stillet
direkte sporgsmaél for at f svar pa nogle konkrete aspekter, men disse blev forst anvendt, efter at
informanten havde haft mulighed for at tale &bent om sine oplevelser (76). Et eksempel pé et direkte
spergsmal i interviewguiden lyder: ”Teenker du at tilbuddet henvender sig til alle der har behov for
navigation?”. Lebende under interviewet blev der lagt fokus pa opfolgende spergsmél med det formal
at opna en yderligere uddybning af det fortalte. Anerkendende "mmbh” eller et nik blev ogsd anvendt
til at f4 informanten til at fortsatte med at fortaelle om sine oplevelser (76).

Forinden udferelse af interviewene blev interviewguiden pilottestet pd to i1 specialegruppens
omgangskreds. Grundet manglende adgang i1 netvaerket blev interviewguiden udformet til
kreftpatienterne, ikke udfert pd mdlgruppen. I begge tilfelde fremstod de to interviewguides

overordnet som enkle og forstaelige, men begge personer havde fa forslag til justeringer.

9.2.2 Valg af informanter & tid og sted for dataindsamling

Valget af informanter blev foretaget pa baggrund af formdlet med interviewundersogelsen, og var
saledes en formalsbestemt udvalgelse (78). Navigatorerne skulle bidrage med deres erfaring og
oplevelser med patienterne og Navigatortilbuddet generelt, samt deres oplevelser med, hvordan
hvervningen af patienter rent praktisk fungerer pd sygehusene. De socialt sarbare kraeftpatienter
skulle bidrage med et patientperspektiv ift. bade oplevelsen med at blive tilbudt at deltage i
Navigatortilbuddet, samt deres generelle oplevelse med at deltage i1 forlebet. Ved at fa en forstéelse
for hhv. navigatornes og patienternes oplevelser vil det pa baggrund heraf vere muligt at forandre
Navigatortilbuddet, siledes at antallet af patienter der indgér i tilbuddet og antallet som faerdigger

forlebet vil gges.
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Forinden interviewene indgik specialegruppen en praksiskontrakt med Kraftens Bekampelses
Navigatortilbud (bilag 4: Praksiskontrakt), hvorefter informanterne blev fundet i samarbejde med en
leder fra tilbuddet. P4 baggrund af specialegruppens enske om at interviewe bade navigatorer og
socialt sérbare kraftpatienter sergede lederen for at skabe kontakt til tre navigatorer og tre patienter,
som indvilgede i at deltage 1 interviewundersegelsen. Forinden interviewene fik navigatorne tilsendt
et informationsbrev med bl.a. formalet med undersegelsen (bilag 5: Informationsbrev), mens
patienterne i stedet blev mundtlig informeret herom.

Ifolge Christensen, Nielsen og Schmidt (2016) kan det, at lade informanten selv velge lokationen for
interviewet, hjelpe til at skabe en tryg situation (77). Derfor blev tidspunkt og lokation for
undersogelsens interviews valgt pd baggrund af informanternes ensker. De tre navigatorer enskede
at blive interviewet pé et af Kreftens Bekempelses modesteder, mens de tre patienter enskede at

blive interviewet 1 deres eget hjem.

9.2.3 Relation mellem forsker og informant

Ifolge Kvale og Brinkmann (2015) er det kvalitative forskningsinterview en samtale, hvor
intervieweren styrer og definerer situationen, hvorfor informant og interviewer ikke skal ses som
ligestillede parter (76). Derfor vil interviewerens evne til at skabe en tryg interviewsituation ogsa
vaere afgearende ift. den viden, der produceres gennem forskningsinterviewene. Det kan fx taenkes, at
hvis interviewsituationen foles utryg for den socialt sdrbare patient, vil denne vere mindre tilbejelig
til at dbne op for sine oplevelser med Navigatortilbuddet, hvilket videre vil pavirke datakvaliteten.
En utryg situation kan samtidig tenkes at oge risikoen for, at patienten ensker at trekke sig fra
interviewundersggelsen. Ifelge Maxwell (2005) ma intervieweren fokus vare, at identificere og skabe
den relation mellem interviewer og informant, som pa en etisk forsvarlig made kan hjalpe til at
indsamle den nedvendige information der kan besvare forskningsspergsmalet (78). Ligeledes ber
intervieweren have i mente, at hvad der for intervieweren blot er forskning, for informanten kan foeles
som en invadering af dennes privatliv (78). Hvis andre kulturer, normer eller regler hersker blandt
informanterne, er det derfor vigtigt som forsker at sette sig grundigt ind i disse (78). Derfor er det,
ifolge Maxwell (2005), vigtigt at intervieweren preover at sette sig ind i samt opné forstéelse for
informantens situation (78).

Da der naturligt var en ulige relation mellem interviewer og patient, var fokus for intervieweren at
skabe en sa behagelig og tryg interviewsituation som muligt. Dette blev opnaet ved at intervieweren
fremstod heflig og respektfuld med al sin opmarksomhed fokuseret pa patienten (77), og samtidig

forsogte at satte sig ind i samt opna forstaelse for den sirbare patients situation. Videre blev
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interviewene udfert af én person, for at skabe en mere lige relation mellem patient og interviewer

(77).

9.2.4 Analysestrategi og teknikker

9.2.4.1 Transskription

Transskriptionen er, som den indledende del af analysen, en fortolkningsproces hvor interviewene
transformeres fra talesprog til skriftsprog (76). For at undga at vigtige detaljer, s& som ironi eller
ordlyd, gik tabt under processen, blev transskriptionerne af specialets interviews foretaget af den
pageldende interviewer (76). Videre blev transskriptionerne foretaget umiddelbart efter afsluttet
interview, for sikre at interviewet var sa frisk i erindringen som muligt. Transskriptionerne af
interviewene foregik ordret, for ligeledes at sikre at interviewenes vigtige nuancer blev bevaret (76).
Da den folgende analyse af data har fokus pad mening frem for det sproglige, blev pauser og ord sdsom
“ja” og “oh” kun nedskrevet i transskriptionen, safremt de blev vurderet som vigtige for forstaelsen.
For at sikre at transskriptionerne var ensartede blev der forinden udarbejdet nogle retningslinjer (se
bilag 6: Transkriptionsregler) for udferelsen af transskriptionen, som var inspireret af Tanggaard og

Brinkmann (79). Videre blev transskriptionernes ngjagtighed testet ved, at de efterfolgende blev

gennemlest af det andet specialegruppemedlem under afspilning af lydfilen fra interviewet.

9.2.4.2 Analysestrategi

Det transskriberede materiale blev efterfolgende analyseret med udgangspunkt i Dahlager og
Fredslunds (2016) hermeneutiske analysestrategi. Analysestrategien bestér af felgende fire trin:
helhedsindtryk, meningsbcerende enheder identificeres, operationalisering & rekontekstualisering
og hermeneutisk fortolkning.

Overordnet indeberer de forste tre trin en dekontekstualisering af materialet, hvor de forskellige dele
traekkes fra hinanden, og derved skaber mulighed for en n@rmere betragtning af materialet, mens
materialet i fjerde trin rekontekstualiseres, hvor det her sammensettes pa ny (61). Gennem
dekontekstualiseringen i de indledende tre trin gik specialegruppen abent til veerks. Denne tilgang
gav materialet mulighed for at komme til orde, og bidrog saledes til at danne et umiddelbart indtryk
hos gruppemedlemmerne (61). Gennem analysens sidste trin, den hermeneutiske fortolkning, sker en
rekontekstualisering af materialet inden for bredere referencerammer, da fortolkningen fordrer, at
forskeren anskuer materialet i bade dens helhed og dens kontekst (61). P4 denne made bevagede

specialegruppen sig gennem analysen mellem dele, i form af de enkelte kategorier, og helheden.
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Analysestrategien er saledes valgt pd baggrund af dens stringente struktur, som lader
specialegruppens forforstaelse have indflydelse pa fortolkningen, dog uden at denne bliver
altoverskyggende (61).

Ifolge Dahlager og Fredslund (2016) indebaerer analysens forste trin en gennemlasning af hele det
transskriberede materiale, da dette medvirker til at danne et helhedsindtryk hos forskeren (61). De
fem transskriberede interviews blev siledes grundigt gennemlast af begge gruppemedlemmer, mens
forforstaelsen blev tilsidesat, og dermed lod materialet forteelle og vare i fokus (61). Gennem det
andet trin i analysen blev de meningsbarende enheder i transskriptionerne identificeret individuelt af
de to gruppemedlemmer. Ifglge Dahlager og Fredslund (2016) er det vigtigt, at forskeren under dette
trin forholder sig til, hvad materialet konkret forteller (61). Dette forsggte gruppemedlemmerne at
efterleve ved at forholde sig &bent til det, som informanterne fortalte, uden at tilleegge deres ord
yderligere betydning eller tolkning. Videre blev de meningsbarende enheder hver tildelt en kategori,
hvilket kaldes meningskategorisering (61). For at strukturere og lette processen blev programmet
Nvivo version 12 benyttet (se bilag 7: Nvivo). Meningskategoriseringen resulterede ikategorier,
hvilket ledte videre til tredje trin, hvor de udledte kategorier blev operationaliserede (61). Ifelge
Dahlager og Fredslund (2016) er det under denne operationalisering vigtigt, at forskeren gor sig
overvejelser omkring, hvorvidt de fremkomne kategorier er dekkende over de meningsbarende
enheder, hvorvidt nogle kategorier burde slds sammen, eller om der burde dannes underkategorier
(61). Da en del af kategorierne fra forrige trin overlappede hinanden med lignende kategorier, matte
specialegruppen endnu engang gennemga de meningsbarende enheder under de forskellige
kategorier igen. Under denne proces blev der identificeret underkategorier samt undersegt om de
tildelte kategorier var passende for indholdet. I det fjerde og sidste trin, rekontekstualisering og
fortolkning, sammensattes materialet ny pa, og dermed anskues i dets helhed og i en sterre kontekst
(61). Ved at fortolke informanternes udsagn i en bredere kontekst, blev det muligt at opnd en mere
nuanceret forstdelse for, hvordan hhv. navigatorer og socialt sarbare kreftpatienter oplever

Navigatortilbuddet.

9.2.4.3 Metodiske principper til at teste forforstielse

Som beskrevet under specialets videnskabsteoretiske position (afsnit 5.0), har specialegruppens
forforstielse indflydelse pa forskningsprocessen savel som forstdelsen af det undersogte.
Specialegruppens forforstdelse har pa denne mide indflydelse pd, hvad interviewundersggelsen

erkender — eller konkluderer — og dermed ogsa indflydelse pa undersogelsens validitet.

44



Ifolge Maxwell (2005) omhandler validiteten, hvorvidt der findes andre mulige fortolkninger og
hvordan dette héndteres (67). For at sikre at interviewundersggelsens konklusioner ikke blot er et
produkt af specialegruppens forforstéelse, er det vigtigt at forforstielsen ikke bliver for styrende for
fortolkningen. Dette blev til dels sikret gennem valget af analysestrategi, hvor materialet fik lov at
komme til orde, mens forforstaelsen blev sat i baggrunden. Da forskerens forforstaelse udger dennes
forstaelseshorisont, er det yderligere nedvendigt at udfordre forforstdelsen lebende gennem
forskningsprocessen, da det er i selve madet med andre horisonter at erkendelse opstar (61). Derfor
blev specialegruppens forforstielse vedvarende bevidstgjort og testet, ved at den blev sat i spil med
nye erfaringer (60). Udfordringen ved dette vil dog altid vere, at selvom forskeren er bevidst om dele
af sin forforstaelse, vil der altid vaere blinde pletter, som skal findes frem (61). For at overkomme
denne udfordring gik specialegruppen metodisk til veerks ved at anvende Dahlager og Fredslunds fire
principper til at udfordre forforstdelsen (61). Denne metodiske tilgang sikrede at specialegruppens
forstaelseshorisont blev udvidet undervejs i forskningsprocessen (61) og samtidig bidrog til at ege
undersogelsens validitet (67). Det forste metodiske princip, at bevidstgore egen forforstdelse, handler
om at vare sig sin forforstdelse bevidst, siledes at denne kan blive udviklet i takt med at
forskningsprocessen forleber. Specialegruppens forforstaelse var praget af problemanalysen samt
gruppens faglige baggrund, hvilket tidligere er ngje beskrevet i afsnit 5.1. Efter bevidstgerelsen af
egen forforstaelse folger det naeste metodiske princip; at scette forforstdielsen i spil. Her blev
specialegruppens forstaelseshorisont sat i bevaegelse ved at udfordre forstielsen i medet med andre
horisonter. Igennem lgbende mader med vejleder, mader med leder for Navigatortilbuddet samt de
udferte interviews med hhv. navigatorer og patienter blev der udarbejdet feltnoter. Disse noter var
med til at dokumentere og tydeliggere, hvordan specialegruppens forforstaelse udviklede sig i modet
med de forskellige horisonter. Det tredje metodiske princip, at scette sig i den andens sted, handler
om at prove at forstd, og dermed komme bagom, hvad informanterne fortalte. Dog kan denne
forstaelse ikke opnés uden at specialegruppen forstér informanternes baggrund, hvormed konteksten
er vigtig for at kunne opnéd erkendelse. At satte sig i informantens sted bygger séledes pa
specialegruppens forforstéelse af denne, hvorfor det er vigtigt at bevidstgere og arbejde med
forforstdelsen (61). Ved at satte sig i den andens sted - den andens situation - og samtidig anerkende
at forforstaelsen af denne er tilstede, vil dette fremme en ny forstaelse — en horisontsammensmeltning
(61). Specialegruppens forforstielse skabte séledes mulighed for at stille nye spergsmal til det
transkriberede materiale, hvilket abnede op for nye fortolkninger, hvormed gruppens

forstaelseshorisont blev pavirket. Ifolge Gadamer (2016) er det nedvendigt for erfaringen at forskeren
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gér 1 dialog med det undersogte og stiller spergsmal hertil (61). Videre ses abenhed som varende
fundamental for hermeneutisk erfaring og dermed nedvendig for forstdelsen. Forskerens &benhed
viser sig gennem de spergsmal der stilles (61), hvilket leder til det fjerde metodiske princip, som
omhandler sporgsmalenes struktur. Spergsmélenes struktur og abenhed har betydning for at
forskeren erfarer gennem dialogen med det undersegte. Strukturen tegner spergsmélenes horisont,
hvorfor forskeren ma forsege at udfordre denne horisont ved fx at gare sig overvejelser over, hvilken
forforstaelse sporgsmalene udspringer af (61). Specialegruppens overvejelser omkring struktur og
abenhed er synliggjort ved, at bdde problemformulering og forskningsspergsmal blev justeret
undervejs 1 forskningsprocessen i takt med, at specialegruppen viste abenhed overfor nye erfaringer
og derigennem a&ndrede sin forforstaelse. Videre blev dbenheden sikret ved at lade interviewguiden
besta af abne sporgsmaél, samt ved at forfelge de nye temaer som informanterne bragte op undervejs

1 interviewet (61).

9.2.5 Etiske overvejelser

Ifolge Kvale og Brinkmann (2015) er der fire etiske retningslinjer, som forskeren ber gore sig
overvejelser omkring i1 forbindelse med en interviewundersogelse. Disse fokuspunkter; informeret
samtykke, fortrolighed, konsekvenser og forskerens rolle vil blive omdrejningspunkt for indeveerende

speciales etiske protokol.

Forinden udferelsen af interviewet fik informanterne udleveret en samtykkeerklering (bilag 8:
Samtykkeerklcering). Informeret samtykke baserer sig bl.a. pa princippet om individuel autonomi (76),
hvormed samtykkeerkleringen indeholdt information om formél med undersogelsen, at deltagelse
var frivillig samt at informanten til hver en tid havde retten til at treekke sig. Samtykkeerkleringen
blev udarbejdet med inspiration fra Datatilsynets (2017) retningslinjer (80), og blev underskrevet af
bade informant og interviewer. Princippet om fortrolighed omhandler de indgaede aftaler mellem
informant og forsker omkring handtering af informantens oplysninger (76). Ifelge Justesen & Mik-
Meyer (2012) er det vigtigt at informanternes anonymitet sikres, hvis det enskes, eller sdfremt der
kan vaere negative konsekvenser forbundet med ikke-anonymitet. Endvidere skal forskeren overveje
hvordan dette garanteres, samt hvem der ellers har adgang til materialet (81). Informanternes
anonymitet blev for det forste sikret ved at lydfilerne blev opbevaret pa en krypteret computer, saledes
det kun var specialemedlemmerne, der havde adgang hertil. Efter endt transskription blev lydfilerne

slettet. Forinden interviewets start blev informanten ligeledes informeret om hvordan data, som
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resultat af vedkommendes deltagelse, ville blive behandlet; eksempelvis ville personfelsomme

oplysninger om informanten ikke fremstd nogle steder i specialet.

Det tredje etiske fokuspunkt, konsekvenser, omhandler to aspekter; for det forste ber forskeren
vurdere, om deltagelsen i undersegelsen kan pafere informanten skade. For det andet ber de positive
konsekvenser, som informantens deltagelse forventes at medfere, ligeledes vurderes (76). Tre
patienter deltog 1 interviewundersogelsen. Da malgruppen i forvejen var sirbare, fokuserede
intervieweren pd at skabe en sé tryg relation som muligt samt gere det klart, at ingen udtalelser kunne
vare forkerte. Omend sdrbarheden kunne opleves som et “omt” emne at tale om, blev det alligevel
vurderet, at samtalen kunne vere med til at forandre, og dermed forbedre, Navigatortilbuddet, saledes
flere socialt sirbare kraftpatienter ville have muligheden for at fa gavn heraf. Ved at skabe en aben
og tryg situation blev det endvidere vurderet, at informanten muligvis ville opleve det som positivt at
kunne tale &bent om sin livssituation. Forinden interviewet var det dog vigtigt, at informanten blev
informeret om, at nogle af spergsméilene ville omhandle deres “sarbarhed”. Dette fordrede
overvejelser over det fjerde og sidste fokuspunkt, forskerens rolle. Her var forskerens integritet alfa
omega, da denne bade havde betydning for de etiske overvejelser, som gores for interviewet, men
ogsa under selve interviewet (76). Hvordan specialegruppen havde fokus pd at skabe en tryg

interviewsituation er tidligere beskrevet i afsnit 9.2.3.

10.0 Resultater

Folgende afsnit vil udfolde dette speciales analyse og resultater fra hhv. den systematiske
litteratursogning og interviewundersogelsen. Indledende prasenteres den systematiske
litteratursegnings resultater, herunder de tre identificerede temaer; formidlingens betydning for til-
og fravalg; relation mellem patient og navigator; & patienter med storst behov er sveerest at nd.

Herefter praesenteres resultaterne fra interviewundersggelsen, hvor folgende temaer blev
fremanalyseret; det gode navigatorforlob, forstdaelser af sdrbarhed; oplevelser af udfordringer i
rollen som navigator, det offentlige sundhedssystem overfor den private organisation & manglende

kendskab til Navigatortilbuddet.
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10.1 Resultater for den systematiske litteratursegning

Folgende afsnit vil skabe overblik over de fire inkluderede studier, herunder den kritiske
kvalitetsvurdering, som prasenteres i hver sin matrix. Studierne af Jean-Pierre et al. (2011) og Caroll
et al. (2010) er kvalitative studier, hvormed Checklist for Qualitative Research (75) er anvendt som
vaerktej for kvalitetsvurderingen. Studierne af Berezowska et al. (2019) og Kjer et al. (2017) er
tvaersnitsstudier og er dermed kvalitetsvurderede med Checklist for Analytical Cross Sectional

Studies (75). Kvalitetsvurderingerne kan ses i bilag 9: Kvalitetsvurderinger.
Undersogelsens resultater og heraf identificerede temaer vil videre medtaenkes i forandringen af

Kraftens Bekampelses Navigatortilbbud samt bidrage til tematiseringen af dette speciales

interviewundersggelse.
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10.1.1 Matrix

Evaluating a professional patient navigation intervention in a supportive care
setting

Aleksandra Berezowska, Ellen Passchier & Eveline Bleike. Holland, 2019

Design Tversnitsstudie.

Formal Formalet var at evaluere et patientnavigatortilbud med fokus pa at
evaluere patienternes behov for navigation samt deres tilfredshed med
forlebet. Videre var fokus at vurdere hvorvidt de sundhedsprofessionelle
var tilfredse med tilbuddet.

Deltagere og metode Deltagerne var patienter med nydiagnosticeret bryst- eller
modermerkekraft samt sundhedsprofessionelle, ansat ved Hollands
Cancer Institute, som var i kontakt med patient og navigator under
kraeftforlebet.

120 patienter gennemforte et patientnavigatorforleb og besvarede
herefter et sporgeskema om deres oplevelser. Videre fravalgte 125
patienter et navigatorforleb, hvorefter disse patienter besvarede et
spergeskema om arsagerne bag deres fravalg. Videre besvarede 68
sundhedsprofessionelle et spergeskema om deres oplevelse af
navigatorforlebet og hvorvidt de ville anbefale en navigator til deres
patienter.

Relevante resultater = Arsagerne bag fravalg af et navigatorforlgb var for 44% (n=55) at de

ift. specialets ikke havde fysiske og/eller psykosociale problemer. Endvidere angav

forskningsspergsméal 39% (n=49) at de fravalgte forlgbet pga. tilstreekkelig social stette i form
af familie og venner, mens kun 6% (n=8) manglede motivation for at
deltage.

Kvalitetsvurdering  Overordnet vurderes tvarsnitstudiet som varende af tilfredsstillende
kvalitet, da studiet eksplicit beskriver setting samt inklusionskriterier for
deltagerne. Videre vurderes de anvendte statistiske metoder som
relevante, og studiet anvender validerede spergeskemaer, hvilket eger
validiteten af de afrapporterede resultater. Dog vurderes studiets kvalitet
at vaere svaekket, da der hverken identificeres eller justeres for
confoundere.

Studiet fremstér som et tvaersnitsstudie, men da patienterne aktivt
inviteres til at deltage i patientnavigationsforlebet kan det diskuteres,
hvorvidt det i stedet er et eksperimentelt studie uden kontrolgruppe.
Denne utydelighed er videre svaekkende for studiets kvalitet, hvorfor
resultaterne anvendes med forbehold.
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Understanding Processes of Patient Navigation to Reduce Disparities in Cancer
Care: Perspectives of Trained Navigators from the Field

Pascal Jean-Pierre, Samantha Hendren, Starlene Loader, Sally Rousseau, Bonnie Schwartzbauer,
Mechelle Sanders, Jennifer Carroll, Kevin Fiscella & Ronald Epstein. USA, 2011.

Design Kvalitativt forskningsdesign

Formal At identificere negleprocesserne i patientnavigation ud fra
patientnavigatorens perspektiv.

Deltagere og metode Tre patientnavigatorer er blevet interviewet om 21 patienter, som de har
varet navigator for.

Relevante resultater = Ud fra disse interviews er der blevet dannet fire temaer som blev
ift. specialets vurderet relevante for processerne i et navigatorforleb, hvoraf tre af
forskningsspergsméal temaerne er relevante for dette speciales forskningsspergsmal:

1. Relationen til navigatoren:

Relationen mellem patient og navigator var afgerende for en succesfuld
patientnavigation/proces.

At skabe tillidsfulde relationer hjalp generelt patienten til at blive mere
aktiv ift. deltagelse.

2. Patientfaktorer:

Patienter med et hgjere niveau af uathengighed og motivation var mere
tilbgjelig til at deltage aktivt i patientnavigationen og deres
kreeftbehandling ift. de patienter med et lavere motivationsniveau,
passivitet, kognitiv svaekkelse, frygt eller mistro, mistillid til
sundhedssystemet samt komorbiditet. Patienter med det storste behov for
navigation var oftest dem, som var mindst villige samt mindst i stand til
at engagere sig i patientnavigationsforlab.

Arsager til manglende engagement var manglende relevant viden om
sundhed og sundhedssystemet.

3. Eksterne faktorer:

Patienter med mere stotte fra familie/venner havde mere positive
erfaringer med sundhedssystemet ift. de patienter med manglende stotte
fra familie/venner.

Kvalitetsvurdering  Studiet vurderes overordnet som tilfredsstillende kvalitet, hvor der er
tydelig kongruens mellem metodologi og formalet med studiet, de valgte
metoder samt fortolkning af resultater. Dog vurderes studiet at have
nogle svagheder ift. manglende eksplicitering af forskernes
videnskabsteoretiske position, samt disses indflydelse pé forskningens
resultater. Videre mangler dokumentation i form af citater fra
interviewene. Resultaterne fra studiets vurderes som relevant at inkludere
1 dette speciales systematiske litteratursggning, men pga. studiets
kvalitetsmaessige begransninger anvendes resultaterne med forbehold.
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Patients’ experiences with navigation for cancer care
Jennifer K. Carroll, Sharon G. Humiston, Sean C. Meldrum, Charcy M. Salamone, Pascal Jean-

Pierre, Ronald M. Epstein & Kevin Fiscella.USA, 2010.

Design

Formal

Deltagere og metode

Relevante resultater
ift. specialets
forskningsspergsmal

Kvalitetsvurdering

Kvalitativt forskningsdesign

Studiet havde to formal, hvoraf det forste var at undersege hhv.
navigerede og ikke-navigerede kreaeftpatienters oplevelse af
kraeftbehandling. Det andet formal var at undersege hvad navigerede
kraeftpatienter fandt som det mest effektive, verdifulde og meningsfulde
ved en patientnavigation.

Der foretages 42 interviews med bdde med kraftpatienter, som hhv.
modtog patientnavigation og kraftpatienter som ikke modtog
patientnavigation.

Der opnés datametning efter 35 interviews, hvormed disse kun medtages
i analysen.

Neasten alle de navigerede kraftpatienter naevnte, at emotionel stotte fra
navigatoren var meget vigtig i processen. Dette var ogsé et vigtigt
element for de patienter, som i forvejen oplevede stotte fra deres familie
0g venner.

Nogle af patienterne havde ligeledes negative oplevelser i forbindelse
med navigatoren, hvilket omhandlede en distance i relationen mellem
patient og navigator, eller at patienterne oplevede at navigatoren ikke var
let tilgengelig.

Studiets vurderes overordnet som god kvalitet, da der er en kongruens
mellem metodologi og forskningsspergsmal, metoder og fortolkning af
resultater. Videre tydeligger og dokumenterer studiet deltagernes
oplevelser udferligt gennem citater, hvilket videre gger kvaliteten.
Studiets videnskabsteoretiske position er kort navnt, men kunne vare
gjort mere eksplicit. Derudover vurderes studiet at have svagheder da
forskerens position og indflydelse pa forskningen ikke er tydeliggjort.
Trods denne svaghed medtages studiets relevante resultater i den videre
analyse, da studiet overordnet vurderes som varende af god kvalitet.
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Recruiting newly referred lung cancer patients to a patient navigator intervention
(PACO): lessons learnt from a pilot study

Trille Kristina Kjcer , Anders Mellemgaard , Marianne Stensoe Oksen , Bo Andreassen Rix ,
Randi Karlsen , Christoffer Johansen & Susanne Oksbjerg Dalton. 2017. Danmark.

Design Pilotstudie baseret pa spergeskemaundersggelse og interviews

Formal Formalet var at undersegge arsagerne bag tilvalg/fravalg af et
patientnavigator-program (PACO) for nydiagnosticerede sérbare
kreftpatienter.

Deltagere og metode Sarbare patienter som er nydiagnosticerede med lungekraft og henvist til
kemoterapi. 24 patienter var inviterede til at deltage i et
patientnavigatorforleb (PACO) hvoraf seks valgte at deltage, mens 18
afslog.
Alle patienter der gennemforte forlobet samt 13 ud af de 18 patienter,
som afslog tilbuddet, udfyldte et spergeskema og blev interviewet
omkring, hvorfor de valgte/fravalgte at deltage.

Relevante resultater = Af de som fravalgte PACO mente 13 at de ikke ville fa gavn af forlabet,

ift. specialets mens tre mente at de i forvejen havde et tilstraekkelig netvaerk samt stotte

forskningsspergsmal i deres kreftbehandling. Videre blev felgende arsager angivet bag
fravalg: enskede ikke at have en "professionel serger’, deltagelse ville
vare for tidskreevende og en byrde, patienten havde ikke energi til at
deltage og patient var ikke tryg ved at dele personlig information med en
fremmed.

Ingen mente at ville takke ja til tilbuddet, hvis de var blevet spurgt pa et
andet tidspunkt.

Kvalitetsvurdering  Under antagelse af at designet er et tversnitstudie vurderes studiet som
vaerende af hgj metodologisk kvalitet uden mangler. Dog fremgéar
studiets design ikke tydeligt, og det kan derfor diskuteres hvorvidt der er
tale om et eksperimentelt studie uden kontrolgruppe. Trods en hgj
kvalitetsvurdering af studiet, svaekker denne utydelighed studiets
kvalitet.

Ovenstdende matrix synligger den sparsomme evidens der foreligger om brugen af patientnavigatorer
med fokus pé hvervning og fastholdelse af patienter. De fire inkluderede studier bidrager med viden
om arsagerne bag fravalg af navigatorforleb samt identificerer hvilke faktorer, der er essentielle for
patientens oplevelse med forlebene. En positiv oplevelse forventes at bidrage til at fastholde patienten
1 et navigatorforleb, mens en identificering af arsagerne bag fravalg af deltagelse kan medtenkes ift.

at styrke hvervning af patienter. Studiernes resultaterne kan séledes bidrage til en forandring af
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Kraftens Bekempelses Navigatortilbud med fokus pa hvervning og fastholdelse af socialt sarbare
kraeftpatienter. Resultaterne vil videre bidrage til udformningen af specialets interviewguide.

Gennem analysen af studiernes resultater fremkommer tre centrale temaer: formidlingens betydning
for til- og fravalg, relation mellem patient og navigator & patienter med storst behov er sveerest at

nd.

10.1.2 Formidlingens betydning for til- og fravalg

De to studier af hhv. Berezowska et al. (2019) og Kjar et al. (2017) har begge undersogt arsagerne
bag fravalg af patientnavigation (82,83). Berezowska et al. (2019) fandt, at for 44% af patienterne
var arsagen bag fravalg af navigationsforleb, at de ikke havde fysiske og/eller psykosociale
problemer, mens 39% fravalgte forlebet da de ikke manglede social stette (82). Disse arsager
indikerer at storstedelen af patienterne med hele 83% ikke mener at have behov for patientnavigation
eller ikke mener at passe til den malgruppe, som patientnavigationen henvender sig til. Dette kan
muligvis tyde pé en darlig formidling af forlebet og maélgruppen, hvorfor patienterne ikke kan
identificere sig hermed. Ligesom Berezowska et al. (2019) fandt Kjer et al., at den hyppigste arsag
bag fravalg af en patientnavigator var, at patienten ikke mente at vedkommende ville have gavn heraf
(83). I begge studier blev arsagerne bag fravalg selvrapporterede via et spergeskema. Det fremstar
derfor muligt at patienterne ikke vurderer sig selv som varende i maélgruppen egnede for
patientnavigation, pa trods af at de muligvis har et behov herfor. Det er dermed sandsynligt at
arsagerne bag fravalget skyldtes, at de malgruppen ikke er blevet hensigtsmeessigt formidlet, hvorfor
patienterne sdledes ikke kan identificere sig hermed, eller at tilbuddet ikke er blevet udbredt til de
patienter, som reelt vil have gavn af en patientnavigator.

I studiet af Berezowska et al. (2019) blev navigation tilbudt til flest mulige patienter, og tilbuddet var
dermed ikke henvendt til sarbare patienter (82). Det er derfor sandsynligt at patienterne i studiet af
Berezowska et al. (2019) reelt ikke havde et behov for en patientnavigator, hvorfor de med god grund
fravalgte dette. Derimod henvendte studiet af Kjer et al. (2017) sig til patienter, der blev identificeret
som sdrbare pa baggrund af lav uddannelse, komorbiditet, aleneboende eller >65 ar (83). Da
patienterne, som indgik i studiet var vurderet som socialt sdrbare, understreges muligheden for at
fravalget skyldtes darlig formidling af bade tilbuddet og dets mélgruppe. Det er videre muligt at
patienterne ikke enskede at identificere sig med den mélgruppe, som personalet preesenterer, da social

sarbarhed muligvis kan opfattes som tabubelagt. Videre angav to patienter at arsagen bag fravalg var,
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at vedkommende ikke enskede en “personlig serger” (83), hvilket dermed understatter muligheden
for en darlig formidling af navigationsforlebet.

I forandringen af Kreftens Bekempelses Navigatortilbud ber formidlingen af bdde forlabet samt
maélgruppen derfor medtenkes, sdledes at risikoen for stigmatisering mindskes. Et fokus pa
formidling forventes saledes at styrke hvervning af patienter, hvormed brugen af Navigatortilbuddet

vil gges.

10.1.3 Relation mellem patient og navigator

De to kvalitative studier af hhv. Jean-Pierre et al. (2011) og Carroll et al. (2010) undersoger begge,
hvilke forhold der er vigtige for et positivt navigationsforleb med et hhv. navigator- og
patientperspektiv (84,85). I studiet af Jean-Pierre et al. (2011) viste relationen mellem patient og
navigator sig at vaere afgerende for en succesfuld navigationsproces, hvor en tillidsfuld relation
styrkede patientens aktivitet ift. deltagelse under forlgbet (84). I relation hertil viste resultaterne fra
studiet af Carroll et al. (2010) at den emotionelle stotte, som navigation kunne bidrage med var meget
vigtig for navigationsforlebet (85). Videre viste studiet at patienternes oplevelse af navigatorfolebet
blev negativt pavirket af en distanceret relation, samt hvis navigatorerne ikke var let tilgengelige.
Disse resultater identificerer saledes relationen mellem patient og navigator som varende relevant
for patientnavigationsforlgbet, hvor en stettende, tillidsfuld og palidelig relation er vigtig for et
positivt forlgb. I studiet af Jean-Pierre et al. (2011) viste patientens tillid sig ligeledes at have
betydning for dennes engagement i navigationsforlabet. Resultaterne viste at patienter som udviste
frygt og mistro eller som havde mistillid til sundhedssystemet var mindre engagerede i forlebet end
andre patienter (84). Et manglende engagement hos patienten kan taenkes at have betydning for,
hvorvidt denne formér at gennemfore et navigationsforleb. Tillid og tryghed havde ogsé afgerende
betydning i studiet af Kjar et al. (2017), hvor utryghed ved at dele information med en fremmed
(navigatoren) blev angivet som drsag bag fravalg af navigatorforlabet (83).

Resultaterne understreger dermed vigtigheden af at skabe tillid og tryghed hos patienten, for at oge
engagementet og deltagelse. Relationen som tillids- og tryghedsskabende findes séledes relevant ift.

forandringen af Navigatortilbuddet.

10.1.4 Patienter med sterst behov er svaerest at nd
Det kvalitative studie af Jean-Pierre et al. (2011) viste, at de patienter, som var mindst engagerede

under navigatorforlgbet, var dem med det sterste behov for navigation (84). Studiets resultater viste
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videre, at manglende relevant viden om sundhed og sundhedssystemet var en grundleggende arsag
bag patienternes manglende engagement i navigatorforlebet (84). Denne manglende viden kan vere
et udtryk for at patienten besidder et lavt niveau af health literacy, som kan antages at problematisere
patientens brug af sundhedsvasenet. Patienter med manglende sundhedskompetencer kan saledes
forventes at have et gget behov for navigation. Endvidere viste studiet af Kjer et al. (2017) at sarbare
patienter fravalgte at deltage 1 patientnavigation, pa trods af at patienterne blev vurderede til at have
behov herfor (83).

Ovenstdende resultater viser sdledes at de patienter, som har det sterste behov for navigation bade

kan vaere sveare at hverve og engagere i et navigatorforlgb.

Ovenstdende analyse identificerer formidlingen af bade navigationforleb og mélgruppe som vaerende
central for en oget tilslutning, mens en tillidsfuld og tryg relation mellem patient og navigator viste
sig at vaere betydningsfuld for en positiv navigationsproces - og dermed fastholdelsen af patienterne
i forlabet. Disse aspekter vil derfor medtenkes i forandringen af Navigatortilbuddet med det formal
at oge brugen heraf. Yderligere identificerede analysen en problematik omkring hvervning og
fastholdelse af malgruppen, hvor patienter med sterst behov for navigation, herunder patienter med
manglede sundhedskompetencer, var svarest at nd. Specialets interviewundersegelse vil derfor
undersoge, hvorvidt et gget fokus pa formidling og relation ville kunne bidrage til at ege brugen af

Navigatortilbuddet hos denne gruppe.

10.2 Analyse af den kvalitative interviewundersogelse

Folgende afsnit indeholder en analyse af de seks interviews med henholdsvis tre patienter og tre
navigatorer. For at anonymisere informanterne vil patienterne praesenteres som P1, P2 og P3 og
navigatorne prasenteres som N1, N2 og N3.

Pa baggrund af Dahlager og Fredslunds (2016) hermeneutiske analysestrategi blev der dannet fem
temaer. Temaerne lyder: det gode navigatorforlob; forstdelser af social sarbarhed; oplevelser af
udfordringer i navigatorrollen; det offentlige sundhedssystem overfor den private organisation &
manglende kendskab til Navigatortilbuddet. Temaerne blev dannet pa baggrund af kategorierne, som
udsprang af de identificerede meningsbarende enheder. Disse er hierarkisk arrangeret i et kodetrae

under hvert tema, hvilke fremgér af bilag 10: Kodetrceer.
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Her ses som eksempel, hvordan kodetraet for temaet forstdelser af sarbarhed er udformet:

-

Forstaelse af social

/sj’g/xjrprarhed
— /
/
| ‘\_/‘ ‘v
Sarbarhed kan vise Stigmatisering som konsekvens Sérbarhed opstir
sig pd mange mader af en defineret sarbarhed med sygdom
///// < T~
_ / \
Du kan godt Sarbarhed er Hvis man som Jeg siger ikke Man bliver Alle mennesker Jeg har det Hvis ikke jeg
have en hoj manglende patient leeste det, til patienterne, mere syg af at  bliver socialt samme netverk  havde reageret
uddannelse men netveerk og der heenger ude at jeg kommer fa atvide, at  sdrbare fordi og samme sddan pd min
veere sdrbar har ikke noget pa afdelingerne fordi de er man er syg man bliver venner og det sygdom, sd
Sfordi du ikke har med intellekt om social socialt uforstdende var kun pga. tror jeg at jeg
noget netveerk at gore sdrbarhed, sd sdarbare. Det er over for sin en ulykke, at havde va’rél
ville jeg teenke, nedveerdigende sygdom. Min Jeg ikke psykopat
at jeg nodig ville verden gik i sta leengere kunne
i den kasse dér. arbejde Og sa

kom krceften.

Figur 9: Kodetree for temaet Forstdelser af social sarbarhed

10.2.1 Det gode navigatorforleb

Analysen af de seks interviews identificerer, hvordan en lige relation mellem patient og navigator,
samt den stotte som navigatoren giver patienten, er betydningsfuld for en positiv oplevelse af

navigatorforlebet. Disse to aspekter udfoldes derfor i det folgende.

En lige relation

Gennem de seks interviews stod det klart, at en lige relation mellem patient og navigator var vigtig
for en positiv oplevelse af navigatorforlebet. Denne lighed i relationen kom til udtryk pa flere méder,
bade hos patienter og navigatorer. Samtlige navigatorer beskriver bl.a. hvordan de i medet med
patienten har faet lige s& meget igen, som de selv har givet. Her fortaeller N1 og N3: “Nu hedder det
sig jo at det er socialt udsatte mennesker, og de synes at vi gor noget for dem, men jeg lcerer godt nok
ogsa rigtig meget (N1)” og "Sd jeg teenker at jeg ogsa er blevet beriget og har lcert en masse af det.
Sd jeg synes ogsa selv at jeg far noget med” (N3). Begge citater viser, hvordan navigatorne oplever
at begge parter bidrager med noget til hinanden, og at det saledes ikke er et ulige forhold, hvor blot
navigatoren yder til patienten. Denne lighed kommer ogsa til udtryk, da bade N2 og P2 forteller,
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hvordan de oplever navigatorforlgbet som et samarbejde, hvor begge yder deres ift. de forskellige
opgaver, som skal lgses. Her forteller N2 at fordeling af opgaver er vigtigt for et godt forleb: ”Sa
ogsa lave forhandlinger med patienten: Sorger du for det? Sorger du selv for transport?” (N2). Af
citatet fremgar det, hvordan navigatoren forseger at inddrage patienten, siledes at hver har et

ansvarsomrade. P2 fortaller ligeledes:

Vi arbejder sammen. Hun gav mig nogle opgaver jeg skulle lose, for at der ogsa var noget jeg
skulle (...) og sa neeste gang vi madtes, sd havde vi det samlet og sd satte vi os ned og sd fik vi det
udfyldt det hele ...” (P2).

Bédde P2 og N2 giver sdledes udtryk for, at begge har et ansvar for at opgaverne loses, hvilket
medvirker til at skabe et lige forhold mellem dem. Udover at samarbejdet findes betydningsfuldt for
en lige relation, fremstar det endvidere vasentligt, at navigatoren meder patienten med dbenhed og

pa en fordomsfri made. Her fortaeller N2:

” At man kommer fordomsfri ind i hjemmet fx at man mader det gode. (...) Altsad i stedet for bare at
sige 'narh, du har nok drukket for mange bajere siden du nu har halskreeft’ (...) det er ikke mit
cerinde. Mit cerinde er at leere, hvad er det for et menneske og hvad er det der kan hjcelpe ham (...)
Og sd ogsa giver nogle opmuntrende "hip’ og tilrdb undervejs, for det er der brug for” (N2).

Af citatet fremgér det, at en fordomsfti tilgang til patienten har en positiv virkning pa forlebet, da
navigatoren sdledes vil veere bedre i stand til at identificere, hvordan patienten bedst kan hjalpes. P3

beskriver tilsvarende, hvordan han oplever at en fordomsfri tilgang er vigtig:

“Det der med man ryger... Der er ikke nogen der banker én oven i hovedet og sadan
noget, og det er vigtigt tror jeg. Hvis man ryger og har lungekreeft, sa skal man selvfolgelig holde
op, men det hjcelper ikke at der sidder nogen og banker dig oven i hovedet, vel?” (P3).

De to ovenstdende citater understreger, hvordan bade patient og navigator oplever at en stettende og
opmuntrende tilgang til patienten er vigtig for oplevelsen af et positivt forleb. At navigatoren ikke er
formanende ift. patientens livsstil bidrager saledes til den lige relation mellem patient og navigator.
Samtidig beskriver alle patienter, hvordan de oplever at deres samtaler med navigatoren foregar pa et
almindeligt sprog og ikke pa et uforstdeligt leegesprog, hvilket saledes understotter en lige
magtrelation: “Det er bare et ganske almindeligt menneske som kommer, og der kores ikke for hajt
oppe i sproget. Det kan sddan en som mig slet ikke folge med i” (P1). P1 understreger saledes

vigtigheden af, at navigatoren blot er et almindeligt menneske, og hvordan dette understotter den lige
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relation. Ligeledes navner P3: “Du far det ligesom ned pd et plan, hvor du kan folge med. Det har
veeret vigtigt for mig, i hvert fald. Sadan normalt snakkeplan i stedet for det der fine lcegesprog” (P3).
Pa baggrund af ovenstaende synes det, at navigatorene taler et forstaeligt sprog at vare med til at
understotte en lige relation mellem patient og navigator, hvor begge parter forstar, hvad der bliver
talt om. Samtidig indikerer citaterne, hvordan medet med leegen kan vare forbundet med en ulighed,
som skaber en ulige magtbalance. Dette understottes af N2, som tidligere har arbejdet som
sygeplejerske, da hun beskriver, hvordan et ulige magtforhold kan vere forbundet med leger og

sygeplejersker:

“Men jeg er jo ikke sd farlig. Jeg er meget mere magtmenneske nar jeg er sygeplejerske.
Sygeplejersker og leceger har magt. Og magt er okay, for det har vi, og det kan vi ikke lobe fra, for vi
har viden, og vi har indsigt og vi har alt muligt!” (N2).

N2 beskriver her, hvordan hun ikke er sa farlig som navigator - altsd som et almindeligt menneske.

P& baggrund af ovenstidende identificeres den lige relation sdledes pd mange mader gennem
interviewene. En lige relation mellem patient og navigator synes at afspejle en lige magtrelation
mellem almindelige mennesker, som videre er preget af samarbejde, hvor begge parter ligeligt

bidrager.

Stette

Det andet element der fremtraeder som vigtigt for et godt navigatorforleb er den stette, som
navigatoren giver til patienten undervejs i forlebet. En del af den stette, som navigatorne yder kan
ses som varende direkte relateret til patienternes sygdom, hvor navigatoren bl.a. hjelper patienten
med at skabe overblik i kreftforlebet. Bdde patienter og navigatorer forteller, at et par ekstra gjne og

orer er med til at stotte patienten i forlebet. P2 forteller her:

“For man husker ikke det hele nar man sidder og snakker med lcegen, sa det er godt at have én med,

sd man ligesom kan fa opfrisket, hvad der blev snakket om og sddan noget (...) for fire arer horer
bedre end to” (P2).

Ligeledes forteller N2, hvordan hun i sin funktion som navigator bestraber sig pa at vaere de ekstra
orer: “Jeg hdaber bare jeg sddan er patientens advokat, forlengede arm, forlengede ore. Den der
floskel med fire orer...” (N2). Gennem interviewene beskriver bade patienter og navigatorer

kreftforlobene som en krevende og uoverskuelig proces, hvor patienten ma holde styr pd mange
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informationer og aftaler, samt traeffe de rigtige valg. Det at patienten har en navigator med, opleves
derfor som en aflastning for patienten, da vedkommende ikke behgver at bekymre sig om de praktiske
ting. Her fortaeller P2: “Der er sa mange ting i sddan et forlob. Og mange ting der skal udfyldes. Og
sd er det rart at have en stotte med. Du stdr ikke Palle alene i verden” (P2). At navigatoren aflaster
patienten under kraftforlabet samt bidrager til at skabe overblik, fremstar sdledes som vigtigt for en
positiv oplevelse af navigatorforlobet. Gennem interviewene beskrives yderligere, hvordan
patienterne ofte oplever andre problemstillinger i deres liv udover kraeften. Bdde navigatorer og
patienter beskriver, hvordan navigatornes stotte ligeledes kan vare relateret til andre aspekter af
patientens liv end blot sygdommen, og hvordan dette samtidig er vigtigt for en positiv oplevelse af
navigatorforlebet. Her forteller P1 og P2: “Vi snakker ikke sygdom. Ikke altid. Vi snakker om
almindelige ting” (P1) og “Og sd var der ogsd tid til at snakke om vejr og vind. At koble hjernen fra
sa det ikke kun handlede om sygdom” (P2). Dette viser tydeligt, hvordan navigatorfunktionen
bidrager til at skabe et rum for en anden samtale, hvor det ikke altid er sygdommen, som er i fokus.
Samtalernes vigtighed betones af bade patienter sdvel som navigatorer, og det beskrives ligeledes,
hvordan navigatorforlebet giver mulighed for at stette patienter gennem samtaler, som de méske ikke

kan dele med deres péarerende. Her fortaller P3:

“Det er sveert at snakke med sine venner om de her ting, om at man har kreeft og mdske skal man do
og alle de ting. "Hold nu op!’ siger de. Fordi de vil jo helst heller ikke snakke om det. (...) For de
[Lees: navigatorne] har jo egentlig ikke nogle folelser overfor dig, sd de kan snakke med dig om alt.
Mens din familie, den bakker ligesom ud, nar det begynder at gore ondt. Sa det synes jeg har veeret
dejligt” (P3).

Citatet indikerer, hvordan P3 har svert ved at tale om folelser med sin familie, hvor informanten i
stedet har kunnet snakke om de ting der er svaere med sin navigator. I relation hertil forteller N1,
hvordan hun oplever at patienterne har behov for at tale om de ting, der kan gere ondt: “Fordi ndr
man besoger patienten selv, sd er det jo nogle gange en befrielse at fa lov til at give udtryk for nogle

folelser der er sveere overfor sin familie” (N1).

Ovenstdende viser, hvordan navigatorfunktionen bidrager til at skabe rum for en samtale, som
defineres efter patienternes behov. Navigatoren skaber séledes et rum for en samtale om noget andet
end sygdom, men giver samtidig ogsa plads til at tale som sygdommen pd en méade, som méske ikke
er mulig i patientens netvaerk. Gennem interviewene giver flere udtryk for, at patienterne ofte har rod
i relationerne. Navigatorerne fortaeller, hvordan de nogle gange agerer brobygger mellem patienten

og dennes parerende:
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”I nogle familier kan der jo veere nogen som er roget i uklar om et eller andet. Og hvis man er i den
fase, hvor man ikke klarer det, sd er det faktisk meget vigtigt for den person, som er doende, at
slutte fred. Sa hvis man pd en eller anden made kan veere med til at slutte fred...” (N1).

Citatet beskriver, hvordan navigatorfunktionen ikke kun omhandler stotte relateret til sygdommen,
men ogsé statten til at skabe et godt liv for patienten ved bl.a. at forsege at inddrage de péarerende og
styrke disses relationer. Endvidere forteller N2: ”Sd det der arbejde med at veere nysgerrig pa jamen,
hvem er det du har? Hvem er der bag ved dig?’ Der er altid nogen!” (N2). Ogsa her ses det, hvordan
det at vaere nysgerrig pa relationerne opleves som en del af navigatorfunktionen.

Gennem analysen fremtraeeder saledes navigatorens stette til patienten som central for et positivt

navigatorforleb.

10.2.2 Forstéelser af social sdrbarhed

Gennem analysen af de seks interviews fremtrader forskellige forstaelser af sarbarhed. Navigatorne
beskriver, hvordan sarbarhed kan vise sig pa mange mader, hvor et manglende netverk sarligt
identificeres som afgerende for sarbarhed. Patienterne forstar derimod sarbarheden som direkte
relateret til deres kreeftdiagnose, hvor det er med sygdommens opstéen, at sdrbarheden skabes. Videre
identificeres en risiko for, at Kraftens Bekempelses definition af social sirbarhed kan ses som

stigmatiserende.

Sarbarhed kan vise sig pA mange méder
Gennemgéende for alle interviews med navigatorne er en enighed omkring, at sarbarhed kan vise sig

pa mange mader. N1 fortaeller folgende:

“Og du kan jo veere sarbar pa mange mader, for du kan jo godt veere et karrieremenneske, som er
sdarbar fordi at den menneskelige del kan veere sveer. Sd i min verden, sd kan du altsa ogsd veere
socialt sarbar, nar du har en hoj indkomst, for det kan godt ske at du har et lille netveerk, fordi du
har levet dit liv for dit arbejde” (N1).

Patienternes sarbarhed bliver, som tidligere navnt, vurderet ud fra en specifik definition udformet af
Kraftens Bekempelse, hvilket bestemmer om patienten kan blive tilknyttet en navigator. En af
faktorerne, som indgér i Kreeftens Bekempelses definition er lav eller ingen uddannelse. Navigatorne

papeger sdledes, at man sagtens kan fole sig sarbar, selvom man har en hej uddannelse. Samtidig

understreges det at et manglende netvaerk i stedet forstas som afgerende for sdrbarheden. N2 fortaller
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videre, hvordan hun oplevede at hendes eget netvaerk havde stor betydning for det kraftforleb, som

hun selv gennemgik nogle &r tilbage:

“Jeg ved selv da jeg blev kreefipatient... jeg har ingen barn, men jeg har et netveerk — stort — af
venner. Og hvis ikke jeg havde haft det netveerk, sa ved jeg da heller ikke hvad jeg skulle have gjort.
(...) Sd det er det jeg definerer med sarbar: Manglende netveerk og ikke en skid med intellekt at
gare” (N2).

N2 erkender saledes, som bédde ressourcestark og veluddannet, at hendes netvaerk var en afgerende
ressource 1 sit kraftforleb, hvorfor hun ligeledes mener at vurderingen af social sarbarhed ber
athange af patientens netverk. Informanten beskriver videre en situation, hvor en kraeftpatient med
en lang videregédende uddannelse onskede en navigator: “Og det blev der talt meget om og sadan
noget, hvor jeg teenkte ‘jamen, det skal der ikke tales sa meget om! Ndr hun har sagt hun har brug
for en navigator, sd er det fint, ikke?’” (N2). Citatet indikerer, at en fastlagt definition af sérbarhed
kan risikere at ekskludere kraftpatienter fra at blive tilknyttet en navigator, selvom de har et reelt
behov for stetten. N2 kritiserer videre den mdde, som Kraftens Bekempelse vurderer patienternes
sarbarhed pa: “Jeg synes det kunne veere anderledes og veere meget mere udforskende og lade
patienten fa ordet om: hvad er det, hvad drommer du om at det her skulle betyde for dig, at du kunne
fa en navigator tilbudt” (N2). N2 ensker saledes at inklusionen af patienterne i Navigatortilbuddet er
styret af, hvorvidt patienten udviser et behov herfor, og ikke udelukkende pa baggrund af Kraftens
Bekampelses definition af social sirbarhed.

Ovenstdende tyder altsd pa at patientens netveerk kan vere afgerende for dennes oplevelse af
sarbarhed. Safremt patientens netvark afspejler den stette, som patienten fir, stemmer ovenstaende
fund saledes godt overens med tidligere analyse af stotte som essentielt for et godt
navigatorforleb. Nér patienter har et sparsomt netvaerk, er det saledes en essentiel funktion, som
navigatoren gir ind og udfylder, hvorfor patientens netvaerk fremstdr som betydningsfuldt for

patientens sdrbarhed.

Sarbarhed opstiar med sygdom
Gennem de tre interviews med patienterne er emnet sdrbarhed gennemgéende, og samtlige patienter

fortaeller, hvordan de opfatter sarbarhed. Her fortaeller P3:

“Jamen socialt sdarbar det er jo at man mdske ikke har sa meget familie. Og ndar man bliver syg, sd
er man jo socialt sarbar, hvis man kan sige det pd den made, man har ikke sd meget at treekke pd og
man bliver nadt til at fd noget hjeelp af andre” (P3).
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I overensstemmelse med navigatornes forstaelse beskriver P3 her, hvordan netverket er afgerende
for en patients sdrbarhed. Af citatet fremgar det yderligere, at det er i situationen, hvor patienten bliver
syg, at sarbarheden opstar. Denne opfattelse af sarbarhed deles ligeledes af de to andre patienter. Her

beskriver P2, hvordan han selv blev sarbar:

“Jamen alle mennesker bliver jo socialt sdrbare, fordi de star og er uforstdende overfor mange ting
og sporgsmdl. Du star der ’jamen hvad skal der nu ske med mig?’ (...) Det var uoverskueligt for mit
vedkommende, og det tror jeg ogsa det har veeret for mange andre patienter. For der kommer en
masse papirer der skal udfyldes og det har du ikke overskud til. Du er treet, du fdr en masse medicin
og du har mest lyst til at sove og sa bliver du veekket og sa skal du ned og have blodprover og sa
skal du ned og have stralebehandling og sd skal du det ene og det andet og... Og sd ndar man ikke
engang kan indtage fast fode selv... din verden gik i sta!” (P2).

I citatet fremgar det, hvordan P2 opfatter det som noget alment menneskeligt at blive sarbar i en
situation som den, han har oplevet. Ligesom P3 udtrykker han videre, hvordan sarbarhed opstér i
forbindelse med kreftsygdommen, og hvordan det manglende overblik over situationen ger, at
patientens verden gar i std — og denne bliver sarbar.

Ovenstdende citater viser hvordan patienterne, ligesom det ses i Kraftens Bekempelses definition af
social sarbarhed, relaterer sarbarheden til patientens manglende ressourcer og netverk, hvorfor denne
har behov for hjzlp til at skabe overblik over sin situation. Dog adskiller patienternes forstéelse af
sarbarhed sig samtidig markant fra definitionen, da sarbarheden ses direkte relateret til
kreftsygdommen, som en konsekvens af denne, og er dermed ikke betinget af faktorer som fx
patientens begransede netverk.

I forbindelse med interviewene leses Kraftens Bekempelses definition pd social sarbarhed op for
informanterne. P3 fortaller her, hvordan han godt kan identificere sig med definitionen: “Det ser jeg
ikke som noget negativt, for det er jeg jo. Jeg kan jo godt se jeg er meget syg og mangler lidt lemmer
og stadig sidder og far hjcelp i dagligdagen. Sd selvfolgelig er jeg en socialt sdarbar person” (P3). P2
kan derimod ikke identificere sig med definitionen, og forklarer: “For jeg har det samme netveerk og
de samme venner. Og jeg har ogsa veeret meget aktiv som handveerker i mange dr, det var bare pga.
en ulykke, at jeg ikke er aktiv mere. Men det var for at kreeften den kom” (P2). Informanten beskriver
her, hvordan han bdde har en uddannelse, et netvaerk og har varet pa arbejdsmarkedet i mange ér, og
saledes ikke mener at passe med definitionen. Informanten forklarer videre, at det var kraeften, der
@ndrede hans livssituation og dermed gjorde ham sérbar. Gennem interviewet med P2 er det tydeligt,

at han udelukkende relaterer sarbarhed til kreeftsygdom. Da han bliver spurgt ind til, hvad han forstéar
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ved social sirbarhed svarer han folgende: “Det ligger jeg i at det er en .. det er ikke en sygdom i mild
form, det er kreeft i en grov form” (P2). Intervieweren fornemmer yderligere en grundleeggende
uforstdenhed overfor Kreftens Bekaempelses definition, hvilket understreges af, at P2 udviser et
behov for at forsvare at definitionen ikke passer pa ham. Ovenstaende tyder sdledes pd, at P2 foler
sig placeret i en kasse — eller maske endda stigmatiseret - af Navigatortilbuddets fastlagte definition

af social sarbarhed. P1 foler sig derimod ikke mindre verdig fordi han er vurderet som socialt sarbar:

“Jeg foler mig ikke mindre veerdig af den grund. (...) Hvis jeg ikke havde faet det
sddan, sd tror jeg at jeg havde veeret psykopat eller noget i stedet for. Og det er jeg hvert fald ikke!
(...) fordi at pa tidspunktet, nar man far sadan en meddelelse jeg har faet, sd er man jo fuldstendig

(...) Man bliver altsd mere syg af at fd at vide, at man er syg” (P1).

Informanten fortaeller her, hvordan han métte vaere psykopat, hvis han ikke havde reageret som han
gjorde, da han modtog beskeden om sin kraeftdiagnose. Dette kan séledes tolkes som om, at P1 mener,
at en kraeftdiagnose er en sd voldsom besked at modtage, at det er alment menneskeligt at blive sérbar
i en sddan situation, da man ellers ma vare folelseskold. Og derfor mener han heller ikke at han er
mindre verdig, da det er en almen menneskelig reaktion. At han vaelger at bruge vendingen mindre
veerdig antyder dog, at han Kraftens Bekampelses definition kan forstds som nedladende.

Ovenstdende analyse identificerer sdledes en risiko for, at kreeftpatienterne kan fole sig stigmatiserede
af Kraeftens Bekaempelses definition af social sarbarhed, eller muligvis ikke kan identificere sig med
denne. Dette stemmer saledes overens med navigatornes opfattelse af definitionen som
stigmatiserende. Videre fremstar det centralt for ovenstdende analyse, at patienternes opfattelse af
sarbarhed er grundleggende forskellig fra Kreeftens Bekampelses definition. Patienterne ser
sarbarhed som en konsekvens af deres kraeftsygdom - som noget der opstir i forbindelse med
diagnosen. Saledes understreges behovet for en revurdering af Kraftens Bekempelses definition af

social sarbarhed, hvilket derfor vil medtenkes i forandringen af Navigatortilbuddet.

Stigmatisering som konsekvens af en defineret sirbarhed

Ud over risikoen for eksklusion af kraftpatienter, som har et reelt behov for navigation, nevnes
ligeledes risikoen for, at Kraeftens Bekempelses definition af social sdrbarhed stigmatiserer den
maélgruppe, som tilbuddet henvender sig til. Definitionen er bl.a. nedskrevet pa en brochure der er
uddelt pa de forskellige afdelinger pa sygehusene. N2 beskriver, hvordan hun selv ville fole sig

stigmatiseret som patient, hvis hun fik stukket brochuren i hdnden og tilbudt en navigator:
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“Jeg ville da nodig i den kasse dér... hvis man lceste det her — det heenger ude pa afdelingerne —
som patient og der sd var én der kom og sagde "det kan veere du skal have en navigator”, sa ville
man nok teenke “gud bevares, er det sd solle med mig!” (N2).

N2 indikerer saledes at definitionen af sdrbarhed kan medvirke til, at patienter fravaelger en navigator,
selvom de reelt er sdrbare. Dette kan tenkes at skyldes at de enten ikke identificerer sig med
maélgruppen, eller at de ikke ensker at placeres i den kasse, som Kreftens Bekampelse definerer. N1
bemerker ligeledes, at definitionen kan veare stigmatiserende: “Jeg plejer heller ikke at sige, at det
er fordi de er socialt sarbare at jeg kommer. For det kan godt virke nedvceerdigende for dem, og vi er
jo alle sammen mennesker” (N1). Citatet bekraefter sdledes N2s udsagn om, at Kreeftens
Bekampelses definition af social sdrbarhed kan virke nedvardigende — eller endda stigmatiserende.
Ovenstdende tyder sdledes pa, at Kraeftens Bekempelses nuvarende definition af social sarbarhed
indeberer en risiko for stigmatisering, hvilket videre kan have en betydning for, at nogle patienter
aktivt fravaelger tilbuddet om en navigator. En revurdering af definitionen samt et fokus pa at udbrede
eller formidle malgruppen pa en anderledes méade pd sygehusene, ber derfor medtenkes i en

forandring af Navigatortilbuddet.

10.2.3 Oplevelser af udfordringer i rollen som navigator

Alle navigatorer giver udtryk for at Navigatortilbuddet er et godt tilbud, og at de finder
navigatorrollen betydningsfuld. Gennem interviewene fremgik det dog ogsa, at navigatorrollen pa
flere omrader var forbundet med udfordringer. N3 navner bl.a. den ensomhed, der kan vare
forbundet hermed: "Vi blev ret hurtige enige om at vi var nodt til at modes engang imellem for at
dele erfaringer og oplevelser, fordi det ellers er meget ensomt, og man star meget alene med det
hele” (N3). Navigatoren udtrykker her et behov for at udveksle sdvel som treekke pa erfaring fra andre
navigatorer. Problematikken synes umiddelbart lost ved dannelsen af meder mellem navigatorne.
Udover folelsesmassigt at std alene med tingene, oplever N3 ogsa praktiske situationer, hvor hun star

alene som navigator:

“Jamen det, at veere inde i alt det, som Kreeftens Bekeempelse faktisk tilbyder. Ja, og navigere rundt

i hvad er det nu lige jeg kan tilbyde her, eller hvor kan jeg treekke pd det forskellige. Nu har jeg sa

efterhdnden veeret i gang i tre dr, sd jeg har fundet ud af. Jamen hvad er det for en person jeg skal
have fat i hernede (lces: Kreeftens Bekcempelse) for at kunne hjcelpe dem” (N3).
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Citatet indikerer, at hun har manglet mere vejledning til det at blive navigator, samt manglet nogle
der satte hende mere ind i det, som Kraeftens Bekempelse tilbyder. Endvidere navner N3, hvordan

dét at vaere navigator kan opleves som besvarligt:

"Altsd, det er sadan nogle sma ting, som bare skal veere i orden. De har en forventning om at man
selv stiller computer til radighed. Man kan jo ikke engang hente hjcelp ndr man skal oprette en
navigatormail. (...) Og sadan nogle ting gor jo at nogle treekker sig og siger, at det gider jeg
simpelthen ikke.Vi lcegger bil til, far karepenge, godt nok laveste takst, og vi far p-biletter betalt.
Men hvis du er ude i det omrdde som vi er, sd er det korende ofte, fordi at de socialt sarbare bor 30
km fra X hvor det er til at betale en bolig. Altsd, og det er ikke det samme som at veere i
Storkebenhavn, hvor du kan tage en bus. Det kan vi ikke, vi er nodt til at tage en bil. Og det synes
Jjeg lidt man glemmer” (N3).

Citatet kan ses som en kritik af Kraeftens Bekampelses manglende fokus pa navigatorrollen og de
udfordringer der er forbundet hertil. Videre fremgér det af citatet, at dette manglende fokus kan have
betydning for at frivillige fravalger at blive navigatorer. Videre forteller N3, hvordan manglen pé
frivillige navigatorer har en negativ indflydelse pa hendes oplevelse af navigatorrollen: “Ind i mellem
kan man ogsd have nogle patienter, som fylder rigtig meget og sd kan man godt have brug for en
pause hvor man ikke har nogle. Og sa er det jo vigtigt at man har nogle andre, der kan treede til”
(N3).

Af citatet fremgar det, at manglen pd navigatorer kan have betydning for, at man som navigator foler
en gget arbejdsbelastning, hvis ikke det er muligt at kunne blive aflest ved behov. Samtidig indikerer
det ogsd en manglende stotte fra Kraftens Bekempelses side og et manglende fokus pd de
udfordringer, som navigatorne kan opleve i deres funktion. N1 og P3 beskriver ligeledes manglen pé
navigatorer: “Jeg synes det skulle veere til alle. Men jeg ved godt der ikke er mennesker nok til at
deekke det” (P3) & ”’Sd forst og fremmest skal man tage hand om dem, som har mest brug, og sd sige,
at hvis vi kan fd sa mange [lces: navigatorer]samlet, sd far vi det udvidet” (N1). Citaterne udtrykker
hvordan manglen pé navigatorer opleves som begraensende for Navigatortilbuddets muligheder for at
hjelpe flere kraeftpatienter end det gor nu. Med specialets forandringsfokus pd at ege brugen af
Navigatortilbuddet, fremstdr det sédledes problematisk séfremt Kreftens Bekaempelse
ressourcemassigt ikke ville kunne handtere en eget brug af tilbuddet, grundet manglende navigatorer.
N3 péapeger, hvordan ledelsen i Kraftens Bekempelse ikke gor nok for at rekruttere nye navigatorer:
“Altsd, den store hurdle er jo ogsa lidt at rekruttere navigatorer. Og pd det plan synes jeg mdske
heller ikke at man gor nok fra overste sted” (N3). Her understreger N3 endnu engang, hvordan hun

oplever at Kraftens Bekeempelses ledelse burde gore noget mere end de gor nu.
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Pa baggrund af ovenstaende analyse fremstir Kraeften Bekempelse sdledes central ift. at afthjelpe
nogle af de problematikker, som opleves i navigatorrollen. Et oget fokus pa at give vejledning og
stotte til navigatorne - bdde praktisk og emotionelt - fremstér sdledes som betydningsfuldt ift.
oplevelsen af rollen som navigator. Navigatorfunktionen bliver sdledes mere attraktiv, hvilket videre
synes at have betydning for rekrutteringen af navigatorer. Et oget fokus pa rekruttering af navigatorer
fremstar dermed essentielt, da et tilstreekkeligt antal navigatorer er betingelsen for at brugen af

Navigatortilbuddet kan oges.

10.2.4 Det offentlige sundhedssystem overfor den private organisation

At Navigatortilbuddet drives af en privat organisation som Kraftens Bekempelse har en stor
betydning for patienternes savel som navigatornes oplevelser af tilbuddet, hvilket udfoldes i det
folgende afsnit. Som privat drevet opleves Navigatortilbuddet at give en eget fleksibilitet ift.
patienterne, hvilket det offentlige sundhedssystem ikke synes at kunne magte. At navigatorne er
frivillige opleves videre som tillidsvaekkende hos patienterne, mens der samtidig identificeres nogle
udfordringer i forbindelse med det, at Navigatortilbuddet er en del af Kraftens Bekempelse frem for
en del af det offentlige sundhedssystem.

Tillid og mistillid

Det faktum at navigatorne er frivillige identificeres som essentielt gennem samtlige interviews med
patienterne. Her forteller P3, hvordan navigatorene er frivillige fordi de har et godt hjerte: "Den
frivillige gor det af et godt hjerte, og det er nok én af tingene der gor at man teenker, at sd gor de det
fordi de vil dig det godt” (P3). Citatet viser, hvordan frivilligheden virker tillidsveekkende ift.
patienten. At navigatoren er frivillig pga. ensket om at gere noget godt identificeres ligeledes i alle

tre navigatorinterviews. Her forteller N1:

“Hvis det ld hos det offentlige, sd fik du nok lon for det. Det gor vi jo ikke her. Men det er ikke det,
som beerer det for mig. Det har ikke noget med okonomi at gare. Det er almindelig
medmenneskelighed (...) Og jeg tror det er vigtigt, at vi ikke kommer fra et etableret system. Og i
stedet bare er et ganske almindeligt menneske der kommer og vil et andet menneske det godt. Som
kommer med en anden indgang” (N1).

64



I citatet beskriver N1, hvordan det er positivt at navigatorerne ikke kommer fra et etableret system,
og indikerer yderligere, at det almindelige menneske ikke er tilstede i det offentlige som derimod
forbindes med kontrol og bureaukrati.

Gennem interviewene udviser samtlige patienter en mistillid til det offentlige system, mens
navigatornes frivillighed synes at styrke tilliden. Her forteller P2 hvilken betydning frivilligheden
har: "’ja og det er ogsd en god made at vide, at det ikke er nogen der er kobt af hospitalet. For sa gar
de deres cerinder. De siger det de mener, og det er meget betryggende” (P2). Han tilfojer yderligere:
“For det er jo ikke alt hvad lcegen siger, der er rigtigt. Det skal du endelig ikke tro” (P2). Citaterne
tydeliggor en mistillid til det offentlige sundhedsvasen, og samtidig en forventning om, at de
frivillige navigatorer tager patientens perspektiv. Alle navigatorer n@vner, hvordan det er vigtigt at
tage patientens perspektiv, og at det er nedvendigt at vere lyttende og opmarksom pé hvad det er,

som patienten ensker hjeelp til. Eksempelvis forteller N2:

”Og hvor vi kan finde ud af "hvad er det egentlig jeg kan hjcelpe DIG med?’. Det er virkelig ét af
de yndlingssporgsmdl (...) "hvad er det allervigtigste jeg skal hjcelpe dig med?’. Og sd lade
patienten definere det. I stedet for at komme med alle vore forforstillinger og forforstdelser” (N2).

At tage patientens perspektiv er ogsd noget, som N3 har oplevet som betydningsfuldt for tilliden:
“Folk abner sig faktisk rigtig meget og er rigtig glade for at man jo ogsd er med som bisidder pd
deres vegne. De stoler pd, at vi er der for dem, og ikke for systemet” (N3). Denne tryghed og tillid til
navigatoren er noget, som alle patienterne giver udtryk for i interviewene. En af patienterne forteller,
hvordan han oplever en sarlig tryghed i relationen til sin navigator: “Hun er som en mor for mig”
(P1). Det at forbinde en relation med en forelder kan vare udtryk for, at patienten nearer stor tillid til
sin navigator, og det kan endvidere betyde, at patienten oplever en tryghed i at vare i relationen.
Samtlige navigatorer forteller ligeledes om, hvordan tillid i relationen er vigtig: “Sa det er et
sporgsmdl om, at man fdar opbygget den der tillid og tryghed i relationen til patienten, som er alfa og
omega” (N3).

Pa baggrund af ovenstdende analyse fremstar frivillighed som vigtigt ift. patienternes positive
oplevelser af Navigatortilbuddet, da navigatornes frivillighed saledes har en tillidsvaekkende virkning

pa patienten.
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Fleksibilitet

Samtlige informanter beskriver hvordan Navigatortilbuddet kan imedekomme den fleksibilitet der
savnes indenfor det offentlige sundhedsvaesen. Bdde P1 og N1 beskriver, hvordan tidsrammen
opleves som fleksibel i forbindelse med maderne mellem navigator og patient: ”Normalt er det en
times tid hun er her, men hvis hun har tid og jeg har, og vi snakker om et eller andet, sa bruger hun
gerne et kvarter mere” (P1). Videre beskriver N1, hvordan hun ser en fleksibel tidsramme som

nedvendig, og lader patientens behov definere modets lengde:

”For i min verden kan man ikke — selvom jeg arbejder fuld tid ved siden af — putte mennesker ind i
en kasse og sige, at nu har vi tre timer. For det kan veere at der er en dag, hvor vedkommende kun
har brug for lige at vende noget i en time, og en anden dag har man brug for fem. Og der ligger jeg
det sddan, at nar jeg besager folk, sd har jeg ikke noget bagefter, som jeg skal nd. Sd jeg har god
tid og sa det er dem, som bestemmer tiden” (N1).

Citatet viser, hvordan navigatoren lader situationen forme rammerne. Officielt er arbejdstiden som
navigator fastlagt til tre timer ugentligt (11), men ovenstdende viser, hvordan tilbuddet alligevel har
en fleksibel struktur, hvilket ma skyldes det aspekt, at navigatorene er frivillige. Denne opfattelse

tilkendegives af N2 som forklarer, hvordan hun oplever tilbuddet er forskelligt fra sygehusvasenet:

’(...) i hvert fald inde i sygehusveesenet, hvor vi jo er meget sadan her [sldr takt i handen i bordet].
Her [lees: Navigatortilbuddet] er der mere plads til der her [peger pa sit hoved]. Og det er det jeg
synes er fedt ved det her, at man kan bruge sig selv som person. Og at man ikke er inde i de her
meget strikse rammer” (N2).

Citatet viser, hvordan det offentliges fastlagte rammer opleves som en begrensning ift. at kunne bruge

sin fornuft. N1 beskriver ligeledes, hvordan de offentlige rammer er begrensende:

”Og ligesom nar du gar til leegen, nu har du 20 min ik. Og det kan man ikke, og slet ikke i min
verden. Og slet ikke for sd alvorligt syge mennesker, som det jo mange gange er. (...) Man er nodt
til at se pd hvert enkelt menneske, ik. Sd jeg tror, at som det offentlige er i dag med at alting skal
madles og vejes, sd tror jeg at det er rigtig godt at det ligger hos Kreeftens Bekcempelse” (N1).

Citatet indikerer at N1 oplever de offentlige rammer som problematiske ift. socialt séarbare
kreftpatienter, og hvordan denne patientgruppe har behov for individuelle hensyn, som disse rammer
ikke tager hejde for. Derfor mener hun ogséd at problematikken ber varetages af Kreftens

Bekampelse, og indikerer dermed at det offentlige ikke er gearet til at handtere denne patientgruppe.
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P3 navner flere gange under interviewet, hvordan det offentlige har svigtet ham som sarbar patient,

mens han oplever fleksibilitet under forlgbet med sin navigator:

“Hun kan jo sende mig en SMS kl otte om aftenen: “skal vi snakke sammen i morgen?”, ikk? Sd det
er det jeg tit synes med det offentlige, det er at man skal veere syg mellem 7 og 16, ellers er der ikke
noget hjeelp at hente. Og det er det jeg synes er det forkerte. Det er som regel ndr man sidder om
aftenen og er alene at man har brug for den der stotte” (P3).

I relation hertil fortaeller P2 om en oplevelse, hvor fleksibiliteten kom ham til gode: “sa vi ndede bare
at hilse pa hinanden, og sd spurgte jeg Vil du gd med mig nu? fordi jeg kan godt bruge dig nu’. Sa
pd den madde startede vores tillid, og sd gik vi i arbejdstojet med det samme” (P2). Patienten oplever
her hvordan navigatoren kunne sta til rddighed med det samme, og hvordan fleksibiliteten derfor
havde en betydning for patientens oplevelse. Endvidere indikerer citatet, at der opstod en tillid til
navigatoren, idet navigatoren havde mulighed for at sta til radighed pé et tidspunkt, hvor patienten
var i en sdrbar situation.

Da informanterne videre sperges ind til, hvad de tenker skyldes denne forskel i fleksibilitet som de
oplever mellem Navigatortilbuddet og det offentlige, neevner N1, N2, N3, P2 og P3 manglende
ressourcer og nedskeringer som hovedarsagen. P3 forteller: "Jeg tror det heenger meget sammen
med hvordan det er pa sygehusene i gjeblikket. Der er rigtig travit og de har ikke rigtig tid til at
snakke med patienterne ”(P3). Yderligere nevner samtlige informanter at de derfor ogsé forventer at
Navigatortilbuddet ville blive nedprioriteret, sdfremt det blev en del at det offentlige: “"Nu har jeg jo
selv veeret inde for det offentlige i 40 dr, og det jeg sadan dybest set husker mest, det er besparelser,
effektivisering osv. Og sd ville det her [lces: Navigatortilbuddet], tror jeg, drukne” (N3).

Citatet udtrykker saledes at Navigatortilbuddet ikke ville have samme positive effekt, hvis det blev
til et offentligt anliggende.

Ovenstdende analyse viser, hvordan socialt sérbare kraftpatienter har serlige behov for individuelle
hensyn, herunder fleksibilitet, hvilket det offentlige sygehusvasen ikke synes at magte grundet
manglende ressourcer. Derimod oplever informanterne at Kraftens Bekempelse, som privat
organisation, giver mulighed for at tage disse hensyn, da de frivillige ikke er underlagt fastliste

rammer.
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Den private organisations begransninger

Pa trods af de positive virkninger som ovenfor relateres til det, at Navigatortilbuddet er drevet af
Kraftens Bekampelse samt at navigatorne er frivillige, identificeres der ligeledes nogle
begransninger relateret til Navigatortilbuddets udformning som del af en privat organisation. Bade
N2 og P2 problematiserer at tilbuddet udelukkende henvender sig til sarbare patienter med en
kraeftdiagnose: “Det er ikke kun inden for kreeftomradet det skal bruges. Det skal bruges indenfor
mange andre grove sygdomme, kan man sige. Der findes jo mange andre sygdomme” (P2). P2
udtrykker saledes, at flere patientgrupper burde tilbydes en navigator. Ligeledes beskriver N2,

hvordan hun mener andre patientgrupper ogsa burde prioriteres:

"Kreeftens Bekempelse er jo rig og magtfuld, det ma man jo sige. (...) Kreefipatienter er forkcelede.
Forsta mig ret. Det er veeldig meget mere in at sige man har kreeft end man fx har KOL eller noget
andet der ikke er sd interessant. Kreeft det har sadan én eller anden "uh” cera omkring sig. (...) nu
har jeg arbejdet med hjertepatienter i mange dr, de er nojagtig ligesa syge som kreeftpatienter”
(N2).

Her problematiserer N2 at dét, at Navigatortilbuddet er drevet af en privat organisation med
kreeftpatienter som fokus, udelukker andre patientgrupper, som har et ligesé stort behov for hjlp.
Videre beskriver N2 hvordan det, at en kreftdiagnose er pakravet for at patienten ma deltage i et
navigatorforleb, ligeledes kan vare problematisk for de kreftpatienter, som tilbuddet henvender sig

til:

“Men defineret er det jo til seks maneder. Og KUN mens man har kreeft. Og det er det jeg har sd
sveert ved. For de patienter har jo mange andre problemstillinger. Hvordan kan man skille det ad at
nu er det pludselig kun kreeft der er interessant, nu skal vi lukke for det her, nu er du feerdig med
den kreeftbehandling. (...) Sd hvordan sikrer man en overgang til at der er nogle der hjcelper videre,
ellers giver det jo ikke meget mening. Men KB er naturligvis meget optagede af, jamen det er MENS
patienten er i krceftbehandling — det skal de ogsa veere. Men der skal veere en fleksibilitet for og
efter” (N2).

Her problematiserer N2, hvordan kraftdiagnosen mindsker fleksibiliteten af tilbuddet, og derved ikke
imedekommer de problemstillinger som netop kendetegner tilbuddets méalgruppe. Badde N1 og N3
giver udtryk for, at det kan vere svert for de frivillige at hdndtere, hvis malgruppen blev bredt mere

ud. N1 forteller folgende:
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“Og det er ikke fordi jeg er bange for det, men jeg ved ikke nok om det og sd foler jeg ikke, at jeg vil
kunne bidrage med noget, der har jeg sd sagt, at mennesker med en diagnose, som jeg ikke har
noget som helst erfaring med, der vil jeg ikke veere dygtig nok” (N1).

Af citatet fremgdr det, hvordan navigatoren foler at have et ansvar for de mennesker, som
Navigatortilbuddet tilbyder hjelp. Derfor ber navigatorene ogsa have de rette ressourcer, hvis
malgruppen skal udvides. Ligeledes forteller N3: “Jeg synes mdske at vi ogsd skal passe pd at vi ikke
breder os for meget, fordi der er greenser for hvad vi kan som frivillig. Ogsd fordi at mange af de
psykisk syge burde mdske ogsd veere inde for psykiatri-hallojet, ik” (N3). Citatet indikerer
ligeledes at der ber vare en papasselighed ift. at udvide mélgruppen, da frivilligheden har sine
begransninger. Ligeledes papeges et ansvar hos det offentlige, som fra navigatorens synspunkt, burde
tage sig af det psykiatriske omrade. N3 tilfojer: "Altsd sd mda man jo selv veere med til at skabe de
greenser eller snakke intern med hinanden eller sin leder inden for det her” (N3). Af citatet tyder det
saledes pd, at det ber vere et individuelt valg ift. hvilke patienter navigatoren foler at kunne hjzlpe.
Ovenstdende analyse peger pa nogle problemstillinger forbundet med dét, at Navigatortilbuddet er
drevet af en privat organisation, hvor fokus er afgrenset til patienter med en kreftdiagnose. Forst og
fremmest identificeres nogle praktiske problematikker ift. de patienter som indgér i tilbuddet, hvor
der ma tages hejde for nogle sikre overgange efter patientens raskmelding. Samtidig problematiseres
det at Navigatortilbuddet blot tilgodeser kraeftpatienter frem for andre patientgrupper, som ligeledes
har behov for hjelp. At Navigatortilbuddet udelukkende fokuserer pa én patientgruppe skaber tanken
om, at tilbuddet i stedet burde drives af det offentlige frem for af en privat organisation, da der saledes
kunne vare fokus péd socialt sarbare patienter generelt og ikke blot kreftpatienter. Dog viser
ovenstdende analyse samtidig at det offentlige mangler ressourcer til at hindtere socialt sarbare
kraeftpatienter, hvorfor flere informanter mener, at et sddan tilbud ville blive nedprioriteret, sdfremt
det 14 hos det offentlige. Videre lader dét at navigatorne er frivillige, at vare af stor betydning for
patienternes oplevelse med navigatorforlabet og ligeledes betydningsfuld for deres tillid til

navigatoren.

10.2.5 Manglende kendskab til Navigatortilbuddet

Samtlige informanter udtrykker at de generelt oplever et manglende kendskab til Navigatortilbuddet.
Her forteller N1, hvordan hun ofte meder forvirring fra patienternes side omkring hendes funktion
som navigator: “Noget af det man ogsa bliver spurgt om, det er "hvad kan jeg bruge dig til?”. Jamen

jeg skal ikke kobe ind for dig eller gore rent i dit hus” (N1). Ligeledes forteller P2 at patienterne ikke
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ved, hvad tilbuddet drejer sig om, og at dette manglende kendskab ligger til grund for at patienterne

fraveelger at blive tilknyttet en navigator:

“Det er simpelthen fordi nogle er uforstdende ift. hvad det [lces: Navigatortilbuddet] overhovedet
er og hvad det hjcelper med. De far det ikke fortalt sa de selv kan forsta det. De tror jo at de ligesom
skal have en der holder kontrol med dem, men det er jo ikke det det handler om” (P2).

Som det fremgik tidligere i analysen har mange sarbare patienter en mistillid til det offentlige system.
Af ovenstdende citat ses denne mistillid ligeledes, da P2 forventer at patienterne vil tro at
Navigatortilbuddet handler om kontrol, ndr de modtager tilbuddet via sygehuset. Af citatet fremgar
det samtidig at P2 ikke oplever, at tilbuddet er hensigtsmeessigt formidlet til malgruppen. At socialt
sarbare er en patientgruppe, som kan krave et sarligt fokus pa formidling udtrykkes ligeledes af N2
og N3: “Det bliver jo ikke til noget, for mange af de her patienter. De far alle de her tilbud, de fdr
det hele pa skrift, og det hele kommer hjem og ligge” (N2). N2 tilfgjer yderligere, hvordan hun
oplever at flere patienter ikke kan lase eller skrive, hvilket er problematisk nar formidlingen af
tilbuddet hovedsageligt foregar pa skrift. Videre indikerer citatet at denne patientgruppe ikke selv
tager initiativ, og derfor har brug for at nogen giver dem et kerligt skub. Ligeledes beskriver N3,

hvordan den nuverende formidling ikke virker pd malgruppen:

“De her patienter ser ikke de tilbud, der er i venteveerelset. De registrerer ikke, at det er for dem.
Eller, det kan godt veere at de registrerer det, men de fdar ikke gjort noget ved det. og mange af dem
har jo ikke, altsa de har ikke nemid, de har ingen computer. De har mdske en telefon, men ikke
noget du kan SMS’e og maile pd. Du kan ringe til dem, og sd er det det. Og det er man jo nodt til at
forholde sig til, at det er den type patienter vi har” (N3).

N3 udtrykker videre at det er nedvendigt at tage hgjde for milgruppens manglende ressourcer, som
begraenser deres muligheder for at tilga Navigatortilbuddet. Ovenstadende identificerer saledes nogle
problematikker ift. formidlingen af Navigatortilbuddet, hvor der bl.a. ma tages sarlige hensyn til
maélgruppen. Formidlingen af tilbuddet ses videre at have betydning for patienternes opfattelse af
tilbuddet og dermed ogsa for, hvorvidt de velger at benytte tilbuddet eller ¢j. I forhold til forandringen
af Navigatortilbuddet fremstér det saledes relevant at medtanke, hvordan tilbuddet kan formidles til
patienterne pa en mere hensigtsmessig made.

Gennem de tre interviews med navigatorne fremstar det klart, at formidlingen af Navigatortilbuddet
ofte ligger hos personalet pd sygehusene - navnligt hos sygeplejerskerne. Videre beskriver

navigatorerne, hvordan de oplever et “sporadisk” (N2) eller “ikke eksisterende”(N3) kendskab til
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Navigatortilbuddet blandt de ansatte pd sygehusene. N2 forteller i det folgende, hvordan det
manglende kendskab er preget af sygehusenes manglende ressourcer, og hvordan dette har betydning
for formidlingen af tilbuddet til patienterne: “Men der tror jeg at mange sygeplejersker ikke ved nok,
sd de vil nok hellere tage den der [lces: brochure] og sige “se vi har ogsd sadan noget. Er det noget
for dig?” Fordi de har sa mange andre ting de ogsd skal” (N2). Det manglende kendskab pa
sygehusene synes saledes at vaere grundet manglende ressourcer som fx tid til at satte sig ind i
materialet, hvorfor sygeplejerskerne i stedet valger den nemme losning ved blot at give patienterne
en brochure. N3 beskriver ligeledes manglende ressourcer hos sundhedsvasenet som begraensende
for kendskabet: “Altsd, at vi er nodt til hele tiden at veere fremme pd beatet for at fortcelle om os. For
ellers bliver vi glemt i travlhed i systemet” (N3). I citatet udtrykker hun videre, hvordan en konstant
udbredelse og formidling af Navigatortilbuddet er nedvendig pga. det offentlige sundhedsvesens
opbygning. Igen udtrykker hun: “Det er noget, der skal gentages igen og igen. Fordi der jo kommer
skiftende sygeplejersker.” (N3), hvilket indikerer, at der hele tiden ber vere fokus pd gentagelse, hvis
det skal lykkedes at age kendskabet til Navigatortilbuddet. Navigatorene giver endvidere udtryk for,
at et fokus pé udbredelse ikke 1 sig selv er nok. Det handler ligeledes om at udbrede tilbuddet pé de
rigtige afdelinger og til de rette mennesker: ”De rigtige mennesker derude. De rigtige sygeplejersker.
For det er jo ogsd at man far fat i oversygeplejerskerne i de regier hvor der er patienter der kan
eftersporge det her” (N2). Udover at udbrede kendskabet de rette steder, ber der ogsa vere fokus pa
hvordan Navigatortilbuddet formidles. N3 fortaeller: “Sd jeg teenker at det ligesd meget er det er det
at have nogle, som kan spotte dem [Lces: patienterne], som er problemet” (N3). Af citatet fremgér
det, hvorledes det er vigtigt, at det ikke kun er information om Navigatortilbuddet, som skal
formidles. Malgruppen, som tilbuddet henvender sig til, skal ogsd formidles pa en sddan méde, at
personalet bliver i stand til at identificere hvilke patienter, som kunne have et behov for ekstra stotte.
N3 forteeller i relation hertil: “Og for mig er det ikke bare sadan at vi skal sidde og klappe i hcenderne:
nu har vi patient nr. et eller andet. Det er ikke kvalitet for mig. Det er mere at vi far det gjort kendt
som det gode begreb” (N2). Igen skal fokus vare pa formidlingen, sadledes Navigatortilbuddet bliver
formidlet pd en sddan méde, at det bliver kendt som noget positivt.

Af ovenstdende analyse tydeliggeres et manglende kendskab til Navigatortilbuddet, og samtidig
identificeres problematikker omkring Kreftens Bekampelses formidling af tilbuddet. Derfor ber

forandringen af Navigatortilbuddet have fokus pa udbredelse sdvel som formidling af tilbuddet.
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11. Diskussion

Folgende afsnit indeholder en diskussion af specialets resultater, hvorefter metoden af hhv. specialets
interviewundersogelse og systematiske vil blive diskuteret. Diskussionen danner videre

udgangspunkt for specialets forandring af Kreftens Bekeempelses Navigatortilbud.

11.1 Diskussion af resultater
Nedenstaende diskussion tager udgangspunkt i interviewundersggelsens fem identificerede temaer,
som sédledes skaber rammen for specialets diskussion af resultater. I diskussionen holdes resultaterne

fra de to empiriske undersegelser op mod hinanden, og belyses ligeledes i en storre kontekst.

11.1.1 Den private organisation overfor det offentlige sundhedsvasen

Gennem problemanalysen blev det fremanalyseret, hvordan samfundets strukturer bidrager til at oge
den sociale ulighed pa kreeftomradet. Dette skabte séledes grobund for specialegruppens forforstaelse
af, at dette samfundsskabte problem ligeledes burde vaere samfundets opgave at lose — at navigationen
af sérbare kraeftpatienter dermed burde vare et offentligt anliggende. At opgaven burde ligge ved det
offentlige blev ligeledes understottet af, at der gennem interviewundersogelsen identificeres flere
problematikker i forbindelse med, at Navigatortilbuddet er drevet af en privat organisation og ikke
det offentlige. P4 den anden side blev det, at Navigatortilbuddet er privat forbundet med en rakke
fordele, som videre havde en positiv indflydelse pd patienternes oplevelser hermed.
Interviewundersogelsen viste bl.a. hvordan navigatoren som frivillig kunne udvise hensyn til
patienternes behov, herunder en oget tidsmassig fleksibilitet. Dette fund understottes af den
systematiske litteratursegning, som viste at negative oplevelser med et navigatorforleb var forbundet
med manglende fleksibilitet fra navigatoren ift. hvis denne ikke var let tilgeengelig (85). Modsat synes
disse positive virkninger - eller sarlige hensyn til malgruppens behov - ikke at kunne bibeholdes som
et offentligt tilbud, da det offentliges begransede ressourcer, gennem interviewundersggelsen, blev
fremhavet som begraensende herfor. Dette aspekt understottes af Diderichsen et al. (2011) og
Norredam og Christiansens (2010) forstaelser af lighed i adgang til sundhedsydelser, hvor det blev
fremanalyseret, at det danske sundhedsvesen bygger pd en horisontal lighed, som ikke tager hensyn
til sarbare patienters sarlige betingelser for at tilgd sundhedsydelser (2,30). Nar sundhedsvasenets
organisering saledes ikke formar at tage de nedvendige hensyn til sarbare kraeftpatienter, synes det

dermed heller ikke sandsynligt, at de organisatoriske rammer vil muliggere disse hensyn séfremt
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Navigatortilbuddet var underlagt det offentlige. Sdledes synes en overensstemmelse mellem
ovenstdende og resultaterne fra interviewundersogelsen.

Fordelene ved at Navigatortilbuddet ikke er en del af det offentlige blev yderligere nuanceret gennem
interviewundersogelsen. Her blev tilliden mellem patient og navigator styrket af, at navigatorne er
frivillige, hvilket videre havde en positiv betydning for oplevelserne af navigationsforlgbet. Dette
understottes af resultaterne fra den systematiske litteratursegning, der viste, at tilliden til navigatoren
var betydningsfuldt for en godt navigatorforleb (84). Modsat viste resultaterne fra den systematiske
litteratursegning samtidig at mistillid til sundhedssystemet havde en negativ pavirkning pé forlebene
(84), hvormed disse resultater séledes kun stemmer delvist overens med interviewundersogelsen. Alle
patienter i interviewundersegelsen havde en positiv oplevelse af deres navigatorforleb, men gav
samtidig udtryk for badde en mistillid til sundhedssystemet samt en tillid til deres navigator. Denne
uoverensstemmelse kan muligvis skyldes, at navigatorne i studiet af Jean-Pierre et al. (2011) ikke var
frivillige, samt at tilbuddet muligvis blev givet af det offentlige (84). Det fremgér ikke tydeligt af
studiet, hvorvidt navigationen var et offentligt tilbud, eller hvorvidt navigatorerne var frivillige.
Safremt navigatorforlebet i studiet af Jean-Pierre et al. (2011) er et offentligt tilbud, kan dette saledes
ses som en forklaring pd, at mistilliden til systemet pavirker patienternes oplevelse af
navigationsforlebet.

Ud fra ovenstédende diskussion bliver spergsmalet derfor, om Navigatortilbuddet overhovedet ville
virke som en del af det offentlige, da en fjernelse af frivilligheden forventes at fjerne den tillid, som
videre er betydningsfuldt for det gode forlgb for patienten. Derfor vil et forandringsaspekt siledes

ikke have fokus pa at gere Navigatortilbuddet til et offentligt tiltag.

11.1.2 Det gode navigatorforleb

Gennem analysen af interviewundersogelsen fremstar hhv. relationen mellem patient og navigator
samt den stette, som navigatoren bidrager med, som to essentielle kendetegn for et godt
navigationsforleb. Disse resultater understottes af resultaterne fra den systematiske litteratursegning,
som viste at relationen mellem navigator og patient var afgerende for en succesfuld navigation
(84,85). Relationens betydning understreges videre af Nielsen et al. (2017), der finder relationen
mellem borger og sundhedsvasen betydningsfuld for bl.a. den kvalitet af behandling og pleje, som
patienten modtager (12). Dog skabte resultaterne fra interviewunderseggelsen en yderligere
nuancering af relationen, hvor det lige forhold mellem patient og navigator fremstod som vigtig, hvor

bl.a. en fordomsfti tilgang til patienten fremstod som essentielt. Dette underbygges af Nielsen et al.
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(2017), der finder den sundhedsprofessionelles kendskab til den sarbare patient som medvirkende til
at skabe en positiv fremstilling af patienten, hvilket videre havde en positiv pavirkning pa kvaliteten
af den ydede behandling og pleje (12). Dette understreger saledes at kendskabet, eller relationen, til
en sdrbar patient er vigtig for at skabe et positivt billede af denne, og dermed ogsa at skabe en
fordomsfri tilgang til patienten.

Ovenstdende understottes yderligere af begrebsrammen Fundamental of Care, der understreger
hvordan et fokus pa relationen til patienten kunne forbedre behandlingskvaliteten (31). Dog sas
yderligere to andre kerneomrader som betydningsfuld for en eget behandlingskvalitet: integrering af
patientens behov samt en sikring af konteksten, hvor den sidste understetter de to foregdende omrader
(31). Vigtigheden af et fokus pd disse omrader underbygges ligeledes af resultaterne fra bade
interviewundersggelsen og den systematiske litteratursegning, hvor omraderne ses relateret til en
positiv oplevelse af navigation og dermed et forleb af hej kvalitet.

I relation til en integrering af patientens behov blev det 1 interviewundersggelsen fremanalyseret,
hvordan patientens behov, i form af bl.a. stette, havde betydning for patientens positive oplevelse
med navigatorforlebet. Dog viste resultater fra den systematiske litteratursegning hvordan den
emotionelle stotte fra navigatoren blev fundet som vigtig for bade de patienter, som manglede stotte,
men ogsd for de patienter, som i forvejen havde stotte i deres netvaerk (85). Det fremstéar saledes
muligt at patienter, trods et stottende netverk, stadig kan have et behov for stette fra en navigator
under et kraeftforleb. P4 den ene side kan dette indikere, at navigatoren kan bidrage med en form for
stotte, som ikke kan opnds gennem patientens eget netvaerk. Dette understottes ligeledes af
interviewundersegelsen, hvor patienterne oplevede at kunne tale med navigatoren om andre ting end
de kunne med deres familie og venner. P4 den anden side tyder dette pa, at det ikke er muligt
at vurdere en patients behov for stette ud fra dennes netveark, hvorfor bade patienter med og uden
netvaerk oplevede stotten fra navigator som vigtig for deres forlab.

Som det tredje fokuspunkt, jf. Fundamental of Care, er konteksten vasentlig, da det er denne som
skaber mulighederne for at kunne fremme en god relation samt sikre et fokus pa patientens behov
(31). Som det tidligere blev diskuteret fremstér det fordelagtigt at Navigatortilbuddet er drevet privat
frem for offentligt, da det synes usandsynligt at en offentlig kontekst for navigatorforlebet vil kunne
skabe de rette vilkar for at fremme en god relation mellem patient og sundhedsprofessionel samt sikre
et fokus pa patientens behov. Saledes ses en overensstemmelse mellem begrebsrammen Fundamental
of Care (31) og resultaterne af hhv. den systematiske litteratursegning og interviewundersegelsen ift.

hvilke elementer, der er vigtige for oplevelsen af et godt navigatorforleb.
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Interviewundersogelsen viste hvordan samtlige informanter havde positive oplevelser med deres
navigatorforleb, hvilket indikerede at de aspekter, som er fremanalyseret til at kendetegne et godt
forleb sdledes er opfyldt. Udformningen af Navigatortilbuddet ber i dette henseende sdledes ikke
forandres, men bor stedet fokusere pé at bibeholde disse positive kendetegn. Dog er det vasentligt at
have for gje, at patienterne, som deltog i interviewundersggelsen, alle havde gennemfort eller var i
gang med et navigatorforleb. Pa den ene side fremstar siledes en risiko for, at interviewundersegelsen
kun afspejler holdninger fra patienter, som er positivt stemt overfor Navigatortilbuddet. P4 den anden
side ses en klar overensstemmelse mellem specialets resultater, hvorfor disse resultater saledes

fremstér trovaerdige.

11.1.3 Oplevelser af udfordringer i navigatorrollen

At der kan vere udfordringer forbundet med navigatorrollen var ikke et aspekt, som fremkom af
specialets tidligere fund. Dette indikerer sdledes, at interviewundersegelsen har bidraget med et nyt
fund, som yderligere har bidraget til at nuancere problemstillingen. Bade dansk og international
litteratur papeger, at det ikke er nok kun at have fokus péd de frivillige ift. rekrutteringsprocessen
(86,87). Videre ber en organisation gere sig systematiske overvejelser over hvordan organisationen
bade kan fastholde og udvikle sine frivillige (86,87).

Igennem interviewundersogelsen stod det klart, at der kunne vere tre udfordringer forbundet med
rollen som frivillig navigator. For det forste kunne det vare forbundet med ensomhed. Dog synes
dette til en vis grad imedekommet ved, at organisationen har indfert manedlige meder, hvor
navigatorerne kan sparre og erfaringsudveksle med hinanden. For det andet blev de praktiske forhold
problematiseret, hvor fx oprettelse af e-mail og transport, var navigatorens eget ansvar. En metode til
at fastholde frivillige er bl.a. at det administrative skal vare pa plads og let tilgaengeligt (86), hvorfor
der ses et forandringpotentiale ift. at oge Kraeftens Bekempelses fokus pé de praktiske forhold.
Videre er navigatorerne tilknyttet forskellige omrader, hvor nogle er tilknyttet storre byer mens andre
er tilknyttet yderomrader. P& den ene side kan det overvejes, hvorvidt problematikken omkring
transport er en problematik, som de fleste navigatorer oplever. P4 den anden side kan det overvejes,
om problematikken blot knytter sig til de mindre byer, hvor transportmulighederne kan vare mere
besvaerlige end i de storre byer. En overvejelse over hvorvidt Kraeftens Bekampelse ber have et oget
fokus pa yderomrdderne ber dermed medtaenkes i forandringen af Navigatortilbuddet. Dette

understottes endvidere af, at der skal vare fokus pa at motivere, tilfredsstille og engagere frivillige
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(87), for at fastholde dem som navigatorer. Safremt de praktiske forhold ikke er pd plads, synes
saledes en risiko for, at navigatorne fravelger at fortsatte som frivillige navigatorer.

Igennem interviewundersggelsen blev der videre identificeret en tredje problematik, som var manglen
pa navigatorer, som bl.a. influerede pa navigatornes mulighederne for at blive aflastet, nar behovet
matte opstd. Det overordnede formal med indevarende speciale er at forandre Navigatortilbuddet,
saledes at brugen gges. Dog findes det uhensigtsmaessigt at udvide et tilbud, sdfremt der ikke er nok
navigatorer til at hjelpe og stette kraeftpatienterne, hvorfor en mangel pa navigatorer findes som et
vaesentligt fund. Overvejelser over et gget fokus pa rekruttering af navigatorer ber derfor medtages i

forandringen af Navigatortilbuddet.

11.1.4 Forstéelse af social sarbarhed

I interviewundersegelsen blev det tydeligt at bade patienternes og navigatornes forstéelse af social
sarbarhed var forskellig fra Kreftens Bekaempelses definition. Patienterne forstod sarbarhed som
noget, der var opstaet i forbindelse med deres sygdom. Dette suppleres af Nielsen et al. (2017), der
beskriver sarbarhed som noget, der ligger latent i alle mennesker, og som kan udleses hvis patienten
udsaettes for tilstraekkelige stressorer (12). At blive diagnosticeret med kreeft kan saledes tenkes at
vare den stressorer, som udleste patienternes sarbarhed. Denne forstaelse kan nuanceres yderligere
vha. sociolog Birte Bech-Jorgensens (1994) begreber om hverdagslivet, hvor et brud pa hverdagen
kan gere det vanskeligt at opretholde selvfolgelighedernes symbolske orden, som er den
grundlaeggende betingelse for, at hverdagslivet kan fungere (88). Et brud betegner en sa markbar og
omfattende forandring af dagligdagen, at det skaber en grundlaeggende @ndring af hverdagen (88).
At blive ramt af kreeft kan saledes ses som et brud, som ger det vanskeligt for patienten at opretholde
sin vante hverdag. Ifelge Bech-Jorgensen (1994) er hverdagen praget af traditioner, ritualer og
rutiner, der betegnes som de updagtede aktiviteter, som vi dagligt foretager os uden at legge merke
til. Disse udspringer fra de sdkaldte selvfolgeligheder der forstas som alle de ting, vi tager for givet i
vores omverden. Disse beror pa fortiden, hvor de skabes gennem falles erfaringer og tages videre
med ind i fremtiden. De formes desuden af hvilken kultur man lever i, hvori bestemte regler og normer
hersker. Selvfolgelighederne er siledes resultatet af en felles ubevidst viden omkring hvordan man
begar sig i den verden, man er fodt ind i (88). Teorien underbygger patienternes forstaelse af, at
sarbarheden opstod i1 forbindelse med deres sygdom. Patienternes hverdag har siledes for
kraeftsygdommen veret preeget af handlinger og rutiner — updagtede aktiviteter— som udsprang fra

den kultur og de normer, som patienterne befandt sig i. Ifolge Bech-Jorgensen (1994) skabes der
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igennem disse aktiviteter en symbolsk orden af selvfolgeligheder, hvilket kommer til udtryk som en
hverdag praeget af overskuelighed og regelmassighed. Uden den symbolske orden vil omverdenen
saledes veere umulig at orientere sig i samt vaere praeget af kaos og uforudsigelighed (88). Alle
patienter beskriver gennem interviewene den afmagt og uoverskuelighed, som de oplevede i
forbindelse med deres diagnosticering og i deres kraeftforlab generelt. Dette afspejler saledes det
kaos, som blev skabt efter de fik at vide, at de havde kraeft. Eksempelvis udtalte en patient “Min
verden gik i sta”, hvor informantens hverdag pludselig var praget af blodprever, papirer der skulle
udfyldes og en afhengighed af at fa fode tilfort gennem sonde. Bruddet i forbindelse med
kreeftdiagnosen har saledes begraenset patientens mulighed for at opretholde sine vanlige rutiner og
aktiviteter, hvorfor patienten heller ikke kunne opretholde selvfalgelighedernes symbolske orden.
Patienten oplever derfor nu en omverden fyldt af aktiviteter, der er alt andet end upaagtede, og derfor
er preget af kaos og uoverskuelighed. Birte Bech-Jorgensens hverdagslivsteori understotter bade
Nielsen et al. (2017) og patienternes opfattelse af, at sdrbarhed opstdr med sygdom. Sérbarheden kan
saledes beskrives som den folelse af kaos der opstéar i forbindelse med den manglende symbolske
orden — altsd som et produkt af bruddet der skabes i forbindelse med kraeftsygdommen. Ovenstaende
understotter dermed et forandringsperspektiv, da patienternes oplevelse af sirbarhed ses meget
modsatstdende Kraftens Bekempelses definition. Endvidere afveg ogsa navigatorernes opfattelse af
sarbarhed fra Kraftens Bekempelses definition. Navigatorne udtrykte, at sarbarhed viser sig pa
mange forskellige mader og derfor ikke kan reduceres til de patientkarakteristika, som definitionen
tager udgangspunkt i hos Kraftens Bekempelse. Denne forstdelse af sdrbarhed understottes ligeledes
af Wiuff & Gren (2009) og Lund et al. (2017), som fremhaver at sdrbarhed ikke direkte kan knyttes
til fastlagte karakteristika som fx lav uddannelse eller arbejdsleshed (15,16). Modsat beskrives disse
karakteristika som sdrbarhedsfaktorer eller risikofaktorer, der saledes udger en risiko for sirbarhed,
men som ikke kan ses som et udtryk for en egentlig sdrbarhed hos en patient (15,16). Ud fra denne
anskuelse kan Kreftens Bekaempelses definition af sarbarhed sdledes ses som en rakke
patientfaktorer, som medvirker til at oge patientens risiko for at blive sarbar i medet med
sundhedsvasenet, men som i sig selv ikke udgor en sédrbarhed. Madet med patienterne bekreftede
ligeledes specialegruppens forforstaelse ift. at sdrbarhed kan komme til udtryk péd mange forskellige
niveauer og ikke blot kan reduceres til bestemte karakteristika. Dette kom til udtryk gennem de meget
forskellige indtryk der dannede sig pa baggrund af specialegruppens observationer, der séledes
afspejlede forskellige mennesker, i forskellige hjem og i forskellige livssituationer. Observationerne

understottede séledes navigatornes forstaelse af, at sarbarhed kan vise sig pd mange forskellige
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mdder. Dog var samtlige af navigatorne af den overbevisning, at sarbarhed var direkte relateret til et
manglende netvaerk, hvilket dermed er modstridende med de forstdelser af sarbarhed der ses hos
Wiuff & Gren (2009) og Lund et al. (2017). I modsatning hertil ser navigatorerne patientens netveerk
som et karakteristika der sdledes udgor en sarbarhed og ikke blot er en risiko herfor. Ogsa her
udvidede specialegruppens forstaelseshorisont sig i meadet med patienterne. Den ene patient gav
udtryk for at medes med venner dagligt, mens den anden havde besog af to bekendte, da vi ankom til
dennes bopzl. Den sidste patient beskrev ikke sin omgangskreds, men informantens barn ringede dog
flere gange undervejs i interviewet. Saledes fik vi indtrykket af, at patienterne i én eller anden forstand
havde et netvark pa trods af, at alle navigatorer, pa baggrund af deres erfaringer, relaterede sarbarhed
direkte med manglende netvaerk.

P& baggrund af indevarende speciales systematiske litteratursegning og interviewundersogelse
fremstar de divergerende forstéelser af sarbarhed som muligt problematiske ift. rekrutteringen af
patienter til Navigatortilbuddet. I studiet af Kjer et al. (2017) fravalgte storstedelen af
kreftpatienterne en navigator pd trods af, at de alle var blevet vurderet som sdrbare (23), hvilket
indikerede en risiko for, at patienterne enten ikke kunne identificere sig med tilbuddets malgruppe
eller at de simpelthen ikke ville placeres i kassen som socialt sirbar. Dette understottes ligeledes af
fund fra interviewundersogelsen, hvor patienterne forstod sérbarhed som direkte relateret til deres
sygdom, og videre kunne to patienter ikke relatere sin sdrbarhed med de karakteristika, som fremgar
af Kreftens Bekempelses definition. Videre blev der identificeret en risiko for, at malgruppen ville
opleve Kraftens Bekaempelses definition pa sarbarhed som stigmatiserende, og pa baggrund heraf
fravaelge Navigatortilbuddet. P4 den ene side identificerer begge underseggelser problematikker
vedrarende Kraftens Bekaempelses definition af socialt sdrbare kreftpatienter, hvormed der synes en
risiko for fravaelgelse af Navigatortilbuddet grundet patientens folelse af stigmatisering eller grundet
at patienten ikke kan identificere sig med definitionen. P4 den anden side fremgar det ikke hos Kjaer
et al. (2017), hvordan formidlingen af malgruppen og tilbuddet er foregaet (83), hvorfor dette ikke
afgjort kan tilskrives som arsag bag patienternes fravalg af en navigator.

For at udfolde og nuancere hvorvidt Kraeftens Bekaempelses definition af sirbarhed kan have den
utilsigtede konsekvens som verende stigmatiserende — eller stereotypiserende - anvendes
psykologiprofessor Stephen L. Franzois (2009) teori om skemata, som bygger pa forskellige forfattere
og teoretikeres tidligere beskrivelser af fanomenet (89). I teorien beskrives mennesket som havende
en naturlig tendens til at forstd verden i kategorier. Denne kategorisering beskrives som en implicit

kognitiv proces, altsd en automatisk proces, som foregér udenfor menneskets bevidsthed. Social
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kategorisering, eller kategoriseringen af mennesker, foregar videre ud fra disses felles karakteristika
eller egenskaber (89). Denne sociale kategorisering kommer til udtryk i Kraftens Bekempelses
definition af social sdrbarhed, hvor sdrbarhed opfattes ud fra de nedskrevne karakteristika, som fx lav
uddannelse. Ved implicit kognition skabes teorier omkring disse kategorier, som videre betegnes
skemata, hvor viden omkring en stimulus organiseres i en struktur — et skema (89). Socialt sérbare
kreftpatienter er séledes den stimulus, som Kraftens Bekampelse danner et skema omkring. Skemata
skabes pd baggrund af erfaringer og kultur (89). Det antages sdledes at det bl.a. er pa baggrund af
erfaringer gennem arbejdet med socialt sdrbare kreftpatienter, at Kraeftens Bekaempelse har skabt et
skemata af karakteristika for denne gruppe. Ud fra Sundhedsstyrelsens definition af sarbarhed (13)
(afsnit 2.1), fremstar der videre ligheder mellem Kreaftens Bekaempelses og Sundhedsstyrelsens
definitioner, der begge er udformet pa baggrund af patientkarakteristika. Séfremt det kan antages at
Sundhedsstyrelsen er toneangivende for den generelle forstaelse af sérbarhed, kan det tenkes at
Kraftens Bekaempelse ligeledes er inspireret heraf.

Hvis et skema ikke tillader en individuel variation, er der tale om en bestemt form for skemata kaldet
stereotyper (89). Ved aktiveringen af et stereotypt skema vil mennesker der passer indenfor
kategorien, som fx social sarbar, blive opfattet som besiddende de karakteristika og egenskaber, der
relateres til denne stereotyp. Information eller viden der ikke stemmer overens med det stereotype
skema vil saledes blive frasorteret eller ignoreret (89). Et mede med en kraftpatient, som ikke
stemmer overens med de angivne karakteristika, vil dermed ikke blive kategoriseret som sarbar til
trods for, at vedkommende muligyvis selv foler sig sdrbar. Gennem interviewene blev det fx beskrevet,
hvordan en kraeftpatient med en lang videregidende uddannelse enskede at blive tilknyttet en
navigator, hvilket der “blev talt meget om”” (N2). En navigator udtrykker en manglende forstielse for
dette behov, da hun mener, at patientens vurdering af sig selv som sarbar burde vere nok til at blive
tilknyttet en navigator. Dette eksempel viser, hvordan navigatorens skema for sarbare patienter ikke
er stereotypiseret, mens de resterende i samtalen fra Kraeftens Bekempelse har svaert ved at acceptere
patienten som sérbar, da denne ikke stemmer overens med deres definition af sarbarhed. Altsé tillader
skemaet ikke individuel variation, og er derfor stereotypiseret.

Ovenstdende teori underbygger séaledes forstielsen af Kraftens Bekaempelses definition af socialt
sarbarhed som stereotypiserende — eller stigmatiserende — samtidig med at der identificeres en risiko
for, at definitionen udelukker sarbare som ikke stemmer overens med definitionen, hvilket ligeledes
blev problematiseret af navigatorne i interviewundersegelsen. Den stereotypiserende definition af

sarbarhed understreger videre risikoen for, at sarbare kraftpatienter enten ikke kan eller onsker at
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relatere sig til denne definition, og pd baggrund heraf fravaelger tilbuddet om en navigator. Med
udgangspunkt i teorien om skemata, samt fundene fra interviewundersogelse og systematiske
litteratursogning, fremstdr det sdledes vigtigt at patienterne kan identificere sig med

Navigatortilbuddets mélgruppe, hvorfor dette er essentielt i forandringen af tilbuddet.

11.1.5 Manglende kendskab

Resultaterne fra begge empiriske undersogelser viser, hvordan formidlingen af et navigatortilbud er
essentiel for brugen af det. Resultaterne fra den systematiske litteratursegning viste, at nogle patienter
fravalgte navigation, da de ikke enskede “en personlig sorger” (23). Dette kan indikere en darlig
formidling, som ikke formar at udtrykke, hvad tilbuddet kan hjelpe patienten med. Dette suppleres
af interviewundersegelsen, hvor bdde patienter og navigatorer problematiserede at mange af de
sarbare kraeftpatienter der tilbydes at indga i Navigatortilbuddet, ikke ved hvad tilbuddet drejer sig
om pga. darlig formidling. Problematikken nuanceres videre ved at navigatorne naevner, at
formidlingen til patienterne primert er i skriftligt form pé trods af, at mange af patienterne hverken
kan laese eller skrive. At socialt sarbare kraeftpatienter saledes muligvis ikke er i stand til at forstd og
anvende sundhedsinformation kan indikere, at deres sundhedskompetencer befinder sig pa det laveste
niveau - funktionelt health literacy (39). Denne antagelse underbygges endvidere af Levy & Janke
(2016), som finder at socialt sarbare patienter er i risiko for at besidde et lavere niveau af health
literacy, samt at patienternes begraensede sundhedskompetencer fremtraeder som en drsag bag den
utilstreekkelige brug af sundhedsydelser (37). Betydningen af patientens sundhedskompetencer
nuanceres yderligere gennem resultaterne af den systematiske litteratursegning. De kraftpatienter,
som havde det sterste behov for navigation, var de mindst engagerede 1 navigationsforlabet bl.a. pga.
manglende relevant viden om sundhed og sundhedssystemet - altsé besad de et lavt niveau af health
literacy (84). Ovenstdende viser at socialt sarbare kan vare en vanskelig patientgruppe at na, og
safremt formidlingen af tilbuddet ikke henvender sig til patienter med 4 sundhedskompetencer, synes
det sdledes at pavirke patienternes engagement under forlebet, samt oge risikoen for fravalg af
tilbuddet. Dette aspekt ma derfor medtaenkes i forandringen af Navigatortilbuddet.

Resultaterne fra den systematiske litteratursegning viste endvidere, at en stor andel af kraeftpatienter
fravalgte navigation, da disse ikke mente at kunne fa gavn af tilbuddet (23,82). Dog blev
navigationen, i studiet af Berezowska et al. (2019), tilbudt til alle kraeftpatienter og ikke blot sarbare
patienter (82), hvorfor det fremstér sandsynligt at mange af patienterne reelt ikke havde behov for

navigation. Modsat blev navigation udelukkende tilbudt til sarbare patienter i studiet af Kjar et al.

80



(2017), hvorfor fravalget af en navigator antages at skyldes dérlig formidling af tilbuddet, eller at
patienterne ikke enskede at identificere sig med mélgruppen der blev prasenteret. Dette understottes
saledes af tidligere diskussion af forstdelse af sarbarhed, hvor to patienter ligeledes ikke kunne
identificere sig med Kraeftens Bekampelses definition af socialt sérbare kraeftpatienter. En @ndring
af definitionen ma derfor tage hejde for dette i forandringen af Navigatortilbuddet.

Dog fremstér det vaesentligt at skelne mellem formidling af tilbuddet til patienterne og formidlingen
til de sygeplejersker, der skal videreformidle tilbuddet til patienterne. P4 baggrund af informanternes
udtalelser om sygeplejerskernes pressede arbejdsgang grundet begrensede ressourcer i
sundhedsvasenet, fremstar det sledes usandsynligt, at en sygeplejerske med en travl hverdag har
mulighed for at bruge lang tid pa at vurdere, hvorvidt patienten er sérbar eller ej. Karakteristika, som
fx lav uddannelse, kan antages at veare lettere for sygeplejersken at vurdere, mens en individuel
vurdering af patientens sarbarhed, fx relateret til dennes oplevelse af egen sérbarhed eller manglende
stotte, fremstar mere diffus og uhandterbar. Dette understottes af tidligere anvendte teori om skemata,
der understreger at det er en almen menneskelig tendens at forsta verden i kategorier (89). Pa den ene
side synes den sociale kategorisering, der tydeliggeres gennem Kraftens Bekaempelses definition af
socialt sdrbare kraeftpatienter, sdledes at give sygeplejerskerne mulighed for at forholde sig til noget
konkret, hvilket gor det lettere for Kreeftens Bekampelse at formidle tilbuddets malgruppe til
sygeplejerskerne. P& den anden side fremstir den nuverende definition, p& baggrund
interviewundersggelsen, bade stigmatiserende og i uoverensstemmelse med bade patienternes og
navigatorernes forstaelse af sdrbarhed. Derfor mé forandringen af Kreeftens Bekempelses definition
tage hojde for at medtanke, hvordan en formidling til sygeplejerskerne kan forenkles séledes at denne
er let at forholde sig til i en travl hverdag. Udover at formidlingen af Navigatortilbuddets malgruppe
til sygeplejerskerne ber forandres, mé& selve tilbuddet udbredes, da det gennem
interviewundersogelsen fremgik, at der grundleggende var et manglende kendskab til tilbuddets
eksistens. Gennem interviewunderseggelsen fremkom flere forslag til, hvorledes denne udbredelse
kunne forega, hvor en kontinuerlig og vedholdende tilgang fremstod vigtig. Dette aspekt vil saledes

medtankes i1 forandringen af Navigatortilbuddet.

11.2. Metodediskussion af interviewundersogelsen
Individuelle interviews blev valgt som dataindsamlingsmetode da denne metode, ifelge Kvale og
Brinkmann (2015), kan bidrage med viden om informanternes subjektive oplevelser (76). Da

interviewundersogelsens forskningsspergsmal efterspurgte viden om hhv. navigatornes og
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informanternes oplevelser af Navigatortilbuddet, findes metoden siledes velvalgt. Pa4 den ene side
kunne et fokusgruppeinterview have bidraget med viden omkring det sociale element af
interviewsituationen (90), hvilket kan teenkes at kunne have frembragt andre aspekter 1 interviewet.
P4 den anden side omhandlede en stor del af interviewet felsomme emner som fx patienternes
sarbarhed og sygdom, hvormed et fokusgruppeinterview med patienterne blev vurderet som varende
etisk ukorrekt. Samtidig udtrykte navigatorne flere kritikpunkter af Kraeftens Bekempelse under
interviewene. Det kan saledes teenkes at individuelle interviews har skabt mulighed for denne kritik,
som maske ikke ville komme frem under et gruppeinterview, hvormed denne viden ville gé tabt.

Informanterne blev rekrutterede i1 samarbejde med Kraftens Bekaempelse, hvor seks informanter
meldte sig til at deltage i interviewunderseggelsen. Ifelge Tanggaard & Brinkmann (2015) ber det
vare et projekts ressourcer, varighed og rammer, som er afgerende for mangden af informanter (79).
Indenfor specialets tidsramme pé fire méneder og med kun to studerende til at udfere og analysere
interviewene, vurderes seks informanter som et passende antal. Dette understottes ligeledes af Kvale
& Brinkmann (2015) som udtrykker, at det er bedre at gennemfore feerre interviews, og siledes have
mulighed for at komme i dybden med sin analyse. Det kan diskuteres, hvorvidt flere informanter ville
have bidraget med yderligere viden. Dog vurderes det, at matningspunktet blev ndet via de seks
interviews. Matningspunktet angiver, hvornar nye interviews ikke bidrager med ny relevant viden
(79), og da informanternes oplevelser i stor grad var i overensstemmelse med hinanden, understotter
dette, at valget om seks informanter var passende. Dog ville det have styrket interviewundersogelsens
resultater safremt de tilsvarende var baserede pé interviews med patienter, som enten havde fravalgt

at deltage eller var stoppet undervejs i et navigatorforleb.

Forinden interviewundersegelsen blev interviewguiden pilottestet pa to personer fra specialegruppens
omgangskreds. Det var dog ikke muligt at pilotteste interviewguiden pa de personer, som var
sammenlignelige med malgruppen for indevarende speciale. Dette viste sig at have betydning for
patienternes forstéelse af spergsmalene, hvor der undervejs 1 interviewundersegelsen var behov for
yderligere forklaring ved enkelte spergsmal. P4 den anden side blev dette blot en erfaring, som
interviewpersonen kunne tage med til neste interview, saledes spergsmalet naeste gang blev stillet pa
en mere forstdelig méde.

For at bidrage til en tryg interviewsituation, valgte specialegruppe kun at have én interviewer til stede.
Da intervieweren, ifolge Maxwell er det vigtigste redskab under en interviewunderseagelse (78), kan

dette valg muligvis have haft betydning for kvaliteten af den indhentede data (76). Som forholdsvis
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uerfarne interviewere kan det pa den ene side tenkes at have haft betydning for mangden af
eksempelvis opfelgende, uddybende og sondrende spergsmal, da disse er feerdigheder, som kun til en
vis grad er trenet. P4 den anden side ville to tilstedevarende interviewere kunne skabe en ulige
magtrelationen og sdledes g& imod det tilstrebte; at skabe en sa tryg og tillidsfuld relation til
informanten som muligt, hvilket skulle skabe rum for at informanten kunne dbne op om felsomme
og trovaerdige emner. Til trods for at vi som interviewpersoner ikke er rutinerede, blev den indhentede
data alligevel vurderet som god, ny og brugbar ift. at kunne forandre Navigatortilbuddet. Dog kan det
diskuteres, hvorvidt et anderledes datamateriale havde foreckommet, hvis vi havde varet mere
rutinerede i rollen som interviewer.

Som beskrevet i afsnit 5.0 vil forskeren og dennes forskning altid vare preget af en
forstaelseshorisont (60). For at tage hgjde for dette valgte specialegruppen aktivt at udfordre og teste
sin forforstaelse lgbende gennem forskningsprocessen. Videre bidrog de forskellige trin i den
valgte analysestrategi (61) til at specialegruppen kunne forholde sig abent til den indhentede data og
dermed forsoge at undgéd at forforstdelsen blev for styrende for analysen og fortolkningen. Pa
baggrund af dette vurderes det saledes, at specialet resultater ikke blot er en afspejling af
specialegruppens forforstaelse, men at resultaterne derimod afspejler en horisontsammensmeltning,
hvor en ny forstaelse opstir. Dog er det ikke muligt altid at vaere sig bevidst om sin forforstaelse, da
man som forsker er ét med den (61). Det er derfor muligt at specialegruppens forforstielse alligevel
kan have haft indflydelse pd forskningsprocessen, til trods for ovenstaende tilgang.

Kvaliteten af kvalitativ forskning er, ifelge Carter og Little (2007), afhengig af om forskeren formér
at skabe kongruens mellem epistemologi, metodologi og metoder (91). Som tidligere beskrevet
udspringer specialets epistemologiske udgangspunkt udspringer siledes fra dets videnskabsteoretiske
positionering i hermeneutikken. Metodologi defineres af Carter og Little (2007) som begrundelserne,
beskrivelserne og berettigelsen af metoderne og dermed ikke som metoderne i sig selv (91), hvorfor
denne definition danner udgangspunkt for felgende kvalitetsvurdering af indevaerende speciales
interviewundersggelse.

Undersogelsens formédl var at afdekke hhv. navigatornes og patienternes oplevelser af
Navigatortilbuddet. Ifelge Christensen, Nielsen og Schmidt (2016) hviler forskningsinterviewets
fokus pé de oplevelser og opfattelser, som informanterne har af deres liv sdvel som omverden (77).
Interview som metode synes saledes at kunne bidrage til at besvare undersggelsens formal, hvormed
der vurderes en kongruens mellem undersegelsens formal og metode. Tanggard (2006) beskriver

videre, hvordan interviewets produktion af viden skabes pd baggrund af de konfrontationer der opstér
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mellem interviewerens og informantens forskellige synspunkter (92). Det er séledes ikke muligt for
intervieweren at beskrive informantens livsverden uden fordomme - og dermed uden indflydelse fra
egen teoretiske baggrund (92). Hermed afspejles en overensstemmelse mellem interview som metode
og hermeneutikkens grundantagelser. P& baggrund heraf, vurderes valget af Dahlager og Fredslunds
(2016) hermeneutiske analysestrategi ligeledes som en relevant metode, da denne pad samme méade
inddrager forskerens forforstaelse, som en del af fortolkningsprocessen (61)

Pa baggrund af ovenstdende metodologiske argumentation vurderes specialets interviewundersogelse
saledes at have en tydelig kongruens mellem epistemologi, metodologi og metoder. Denne kongruens
styrkes endvidere af, at Maxwells interaktive model dannede rammen for specialets forskningsdesign,
da modellens primere fokus er at skabe sammenhang mellem forskningsdesignets forskellige
komponenter (67). Ifelge Justesen & Mik-Meyer (2012) er eksplicitte og velargumenterede valg —
transparensen- essentiel for at kunne vurdere om en kvalitativ undersegelse formér at skabe den
ovenstdende sammenhang (81). Af forskningsdesignet fremgéar en klar argumentation og synlighed
af samtlige valg, hvilket gor det muligt for en anden forsker at rekonstruere de metodologiske valg
(81). Saledes vurderes specialets interviewundersogelse at leve op til kravet om transparens. Relateret
til kravet om transparens er kravet om refleksivitet. Med refleksivitet forstas, at forskeren skal
tydeliggore egen position i forskningen ved abent at prasentere sine refleksioner for leseren (81).
Specialegruppens rolle, herunder forforstaelse, har veret tydelig gennem specialet, hvorfor der leves

op til kravet om refleksivitet.

11.3 Metodediskussion af den systematiske litteratursegning

Gennem de indledende segninger stod det klart, at indevaerende speciale seoger at undersoge et
omrdde, som endnu mangler forskning. For derfor at forsege at finde alle relevante hits, blev
sogningen udformet efter en idealsegning, jf. KESI-modellen (73). For at efterkomme dette tog den
systematiske litteratursegning udgangspunkt i fem databaser. Valget om at sege i hhv. Embase,
PubMed, Cochrane Library, Cinahl og Sociological Abstract var grundet databasernes akademiske
fokus (68), hvorpa forskningsspergsmalet blev styrende for udvelgelsen. Forskningsspergsmalet
fordrede et bredt perspektiv, hvorfor bdde medicinske samt sociologiske databaser blev udvalgt. Det
kan tenkes, at valget om at afsege fem databaser, med dertilherende forskellige akademisk fokus,
var med til at skabe stgj 1 segningen. Dette viste sig bl.a. ved at der i alt blev fundet 1182 hits, hvoraf
kun fire studier blev vurderet relevante. Dog var mélet at lave en idealsogning, hvormed stoj i

segningen métte veere en nedvendighed, hvis malet skulle efterleves. Derudover kan det taenkes, at
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sogninger i andre databaser endvidere kunne bidrage med ny viden pa omridet. Det blev dog vurderet,
at de fem databaser bidrog med en fyldestgerende segning. Ud fra de relevante hits blev der foretaget
kaedesogninger, hvilke ikke medferte nye resultater. Kedesogningerne refererede til allerede i
forvejen fundne studier, hvilket sdledes var en indikation pa, at den systematiske sogning i de fem
databaser var udtemmende.

Bloksegningen var med til at sikre en stringent og velovervejet segning (68), hvilket blev sikret ved
at blokkenes sogeord blev ngje diskuteret. Endvidere skulle brug af bloksegning vere med til at oge
reproducerbarheden, hvorpd andre vil kunne gentage de nejagtige segninger (68).
Reproducerbarheden blev ogsd segt imedekommet via det vedlagte seogebilag (se bilag 1:
Sageprotokol), sdledes andre har mulighed for at gennemskue og gentage den systematiske sogning
(73).

For at kunne sgge i en international database skal forskningsspergsmaélets begreber forst og fremmest
oversattes til engelsk (68). Udfordringerne ved dette var, at nogle af ordene var svaere at identificere
pa engelsk, saledes de levede op til betydningen af det enskede forskningsspergsmal. P4 baggrund af
den indledende segning blev det tydeliggjort, at begrebet Patientnavigator oftest forbindes med en
funktion varetaget af en sygeplejerske i international sammenhang. Dermed har ordet ikke den
samme frivillige funktion, som det har i dansk kontekst. Dog blev det ikke vurderet som varende af
vaesentlig betydning, da effekterne af de internationale navigatorer stemmer overens med den effekt,
som evalueringen af Navigatortilbuddet (2018) har vist. Endvidere var omdrejningspunktet for
segningen at finde studier, som undersogte hhv. hvervning og rekruttering til et navigatorforleb. Disse
ord var problematiske at oversatte til engelsk, sdledes ordene blev fundet i den rigtige sammenhang.
I forbindelse hermed blev sggeordene recruitment og enrollment benyttet. P4 den ene side kunne
dette vaere en ulempe, da ordene var med til at inkludere artikler, hvis formal var at undersege hvordan
patienter kunne rekrutteres til randomiserede kontrollerede forseg. Disse blev dog sorteret fra i
udvalgelsesprocessen, hvorfor det ikke blev anset som et vaesentligt problem. P4 den anden side blev
der, efter introduktion fra en segevejleder fra Aalborg Universitet, anvendt varktejet Carrot2, som
bidrog med yderligere relaterbare segeord, og som i en kombination med recruitment og enrollment
var med til at sikre, at referencer omhandlende problemstillingen blev fundet.

De udvalgte databasers thesauri er ikke ens (68) og derfor var det ikke muligt at foretage identiske
sogninger 1 de fem databaser. For at imedekomme denne problematik blev alle sogeord ogsa sogt
som fritekst, som i en kombination med de kontrollerede emneord sikrede en mere systematisk

sogning 1 de fem databaser. Til trods for at dette pa den ene side har resulteret i stoj, sikrede det pa
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den anden side, at alle referencer blev fundet - ogséd de, som endnu ikke var indekseret. Yderligere
overvejelser, som blev gjort i forbindelse med at kombinere emne- med fritekstord var hvorvidt der
skulle gas pa kompromis med segningens genfinding eller pracision (73). Som tidligere beskrevet
tog segningens omfang udgangspunkt i KESI-modellen, hvor en idealsegning blev tilstreebt. Ved at
kombinere emne- med fritekstord blev der gaet pa kompromis med segningens pracision, siledes en

hej genfinding blev opnéet. Dette var et bevidst valg, da formalet var at finde al relevant litteratur.

De 1182 relevante hits blev uathangigt af hinanden gennemgéet af begge gruppemedlemmer. Til
trods for at dette var en tidskrevende proces, blev det alligevel vurderet som nedvendigt, da
specialegruppen sggte at finde alle relevante studier. Dette var endvidere med til at hgjne den interne
validitet af den systematiske litteratursegning. Forste sortering blev foretaget ud fra title og abstract.
En ulempe ved dette kan vere at relevante studier blev ekskluderet, da hele artiklens indhold
nedvendigvis ikke er fremskrevet i title og abstract. Specialegruppen havde dog forinden grundigt
gennemgaet kriterier for udvalgelse, hvormed risikoen for at relevante studier blev ekskluderet
vurderes lille. For at oge litteraturstudiets eksterne validitet blev lande, som ikke var sammenlignelige
med Danmark, ekskluderet. P4 den ene side kan det diskuteres hvorvidt de to amerikanske artikler er
sammenlignelige med Danmark, da udformningen af sundhedsvesenet i de to lande er forskellige. Pa
den anden side omhandlede studierne hhv. patienter og navigatorer oplevelser med et navigatorforleb,
hvormed resultaterne ikke var direkte relateret til sundhedsvasenets udformning, som fx hvordan

kreftbehandling pa sygehuset forlober.

De fire inkluderede studier bestér af to tversnitsstudier og to kvalitative studier, som begge er lavt
rangeret pd evidenshierarkiet (93). Det kan dermed problematiseres, at de fire studier alligevel er
inkluderet 1 den systematiske litteratursogning. At et studie ligger lavt pa evidenshierarkiet er dog
ikke ensbetydende med, at resultaterne ikke er valide, da dette er athengig af den metodologiske
kvalitet (75). Dette understottes af Carter og Little (2007) der understreger ssmmenhangen mellem
epistemiologi, metodologi og metode som afgerende for videnskabelig kvalitet (91). Ud fra de
anvendte tjeklister vurderes samtlige studier at vare af god eller tilfredsstillende videnskabelig
kvalitet, hvorfor de blev inkluderet til videre analyse. Videre bidrager de udvalgte studier til at besvare

undersogelsens forskningsspergsmaél, hvilket understreger deres relevans.
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12. Forandring

P& baggrund af ovenstdende diskussionen af specialets resultater fremstir flere fokuspunkter
essentielle for forandringen af Navigatortilbuddet, hvilket har resulteret i1 fire konkrete
forandringsforslag; oget indsats ift. rekruttering af navigatorer; forandring af Navigatortilbuddets
definition af socialt sdrbare kreefipatienter; oget udbredelse af Navigatortilbuddet pa
kreeftafdelingerne; samt mundtlig formidling af Navigatortilbuddet til patienterne. De fire
forandringsforslag og deres resultater er indbyrdes afth@ngige af hinanden, hvor en gget rekruttering
af navigatorer danner fundamentet for de resterende forslag, da en eget kapacitet er nedvendig for at
organisationen kan imedekomme en eget brug af tilbuddet. Ligeledes er en forandring af tilbuddets
definition af socialt sarbare kraftpatienter essentiel for bdde formidlingen af tilbuddet til
sygeplejersker savel som til patienter. Samtidig pavirker Kreftens Bekaempelses formidling af
tilbuddet til sygeplejerskerne disses betingelser for at kunne videreformidle tilbuddet til patienterne,
hvilket i sidste ende er afgarende for socialt sarbare kreeftpatienters ogede brug af Navigatortilbuddet.
Den reviderede model indeholder desuden et overblik over de antagelser, som pa baggrund af
forskningsprocessen fremstar betydningsfulde for, at de fire forandringsforslag vil lede til resultater
(66). Herunder prasenteres den reviderede logiske model, hvorefter de fire forandringsforslag

beskrives og konkretiseret 1 det folgende.
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12.1 OQget indsats ift. rekruttering af navigatorer

Det forste forandringsforslag omhandler en oget indsats for rekruttering af navigatorer, da en mangel
pa navigatorer blev synliggjort gennem interviewundersogelsen. Gennem en eget indsats for
rekruttering forventes antallet af frivillige navigatorer at stige, hvormed Navigatortilbuddet far
kapacitet til at hdndtere en oget brug af tilbuddet. Dog identificeres nogle problematikker ift. rollen
som navigator, hvorfor Kraeftens Bekaempelses indsats for at gere navigatorrollen attraktiv udger en
betingelse for, at flere frivillige vaelger at blive navigatorer. Kraeftens Bekempelse ma saledes bidrage
med lobende radgivning og stette til navigatorne fx i form af hjalp til oprettelse af navigatormail,
samt have fokus pa at navigatorne ikke selv har udgifter i forbindelse med eksempelvis brug af egen
bil. Nogle af de identificerede problemer vil videre blive last ved at antallet af navigatorer oges, da
dette medvirker til at aflaste de resterende navigatorer. Kraeftens Bekaempelse ber derfor bidrage med
ressourcer i form af tid og ekonomi, hvis dette forandringsforslag skal have potentiale. Da
specialegruppen ikke har kendskab til de interne forhold i Kraftens Bekampelse, refereres der derfor
bredt til organisationen i forbindelse med forandringsforslagene. Om ressourcerne, bide de
okonomiske og de tidsmassige, ligger hos ledelsen, projektlederen for Navigatortilbuddet eller selve

navigatorne, mé séledes vaere op til Kreftens Bekaempelse selv at vurdere.

12.2 Forandring af Navigatortilbuddets definition af socialt sérbare kreftpatienter

Gennem specialet tydeliggeres adskillige problematikker ift. Kreftens Bekempelses definition af
socialt sarbare kreftpatienter, hvorfor en andring af denne definition udger det neeste
forandringsforslag. Pa baggrund af ovenstaende diskussion af sérbarhed ber vurderingen af patientens
sarbarhed vare athengig af patientens subjektive oplevelse af manglende stotte 1 kraeftforlebet. En
sadan forandring af definitionen forventes séledes at resultere i, at flere patienter oplever at kunne
identificere sig med tilbuddets mélgruppe, mens ferre patienter vil opleve definitionen af malgruppen
som stigmatiserende. Videre vil udbredelsen af definitionen resultere i, at sygeplejerskerne kan
henvise en bredere patientgruppe til en navigator. Sdledes vil en forandring af malgruppen resultere
1, at flere sdrbare kreeftpatienter, uanset social status, far mulighed for at blive tilknyttet en navigator,
safremt de oplever en manglende stotte i forbindelse med deres kreftforlgb. Disse resultater vil
tilsammen medvirke til en eget brug af Navigatortilbuddet. Ressourcerne bag denne forandring af

Navigatortilbuddets mélgruppe ligger ligeledes ved Kraftens Bekampelse.
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12.3 Oget udbredelse af Navigatortilbuddet pa kraftafdelingerne

Som det fremgik af interviewundersegelsen sker hvervning af patienterne primeert via
sygeplejerskerne pé sygehusenes kreftafdelinger. Det tredje forandringsforslag vil sdledes fokusere
pa en udbredelse af Navigatortilbuddet pa kreftafdelingerne samt have fokus pa formidlingen
mélrettet til sygeplejerskerne.

Mange gode og konkrete forslag til udbredelse fremkom under interviewundersogelsen, hvor det flere
gange blev navnt, at Navigatortilbuddet métte veere vedholdende og kontinuerlig i deres formidling,
da sygehusene 14 under et pres pga. begraensede ressourcer. Ligeledes blev det pdpeget, at
kreeftafdelingens personalemeder var en god mulighed for at udbrede Navigatortilbuddet, samt at det
kunne vare verdifuldt at alliere sig med eksempelvis en ledende sygeplejerske pa afdelingen. Disse
konkrete eksempler indgér siledes som en del af det tredje forandringsforslag, hvor en oget
udbredelse vil foregd gennem en gget synlighed pé kraftafdelingerne i form af en kontinuerlig og
vedholdende deltagelse i personalemeder. Videre ma Kraftens Bekempelse tilstraebe at alliere sig
med en ledende sygeplejerske pa de enkelte afdelinger. Denne ogede indsats vil resultere i et oget
kendskab til Navigatortilbuddet blandt sygeplejerskerne pa kraftafdelingerne, hvilket videre danner
udgangspunkt for sygeplejerskernes mulighed for videreformidling af tilbuddet til patienterne.

Selve formidlingen af tilbuddet mé videre tage hejde for sygeplejerskernes pressede hverdag, da dette
ses som en betingelse for, at sygeplejerskerne rent faktisk tillegger sig den formidlede viden.
Formidlingen ma have fokus pa at tydeliggere, hvordan og hvorledes en navigator kan hjelpe
patienten, da sygeplejerskernes manglende kendskab til tilbuddets aktiviteter og virkning fremstod
problematisk gennem interviewundersggelsen.

Formidlingen af tilbuddet mé& videre tage udgangspunkt i den nye definition af socialt sdrbare
kraeftpatienter. Dog blev det i diskussionen problematiseret at karakteristika af malgruppen ger det
muligt for sygeplejerskerne at forholde sig til noget konkret, hvilket kan gere formidlingen af
maélgruppen mere handgribelig. Derfor mé Kraftens Bekempelses formidling af mélgruppen til
sygeplejerskerne tage udgangspunkt i, at sairbarhed omhandler patientens individuelle oplevelse af
manglende stotte, og kan sédledes fremkomme i alle sociale lag. I tilleg mé der preesenteres nogle
udvalgte riskofaktorer for sarbarhed, som fx lavt uddannelsesniveau, som gor det lettere for
sygeplejerskerne at forholde sig til mélgruppen, mens det samtidig understreges at disse blot udger
en risiko for srbarhed. Ressourcerne bag dette forandringsforslag hviler siledes bade pa Kraftens
Bekampelse, som mé vare ansvarlige for selve formidlingen, men ogsa pa sygeplejerskerne, der ma

finde tid og overskud til at blive introduceret til Navigatortilbuddet.
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12.4 Mundtlig formidling af Navigatortilbuddet til patienterne

Det sidste forandringsforslag omhandler, hvordan Navigatortilbuddet formidles til patienterne, da der
blev identificeret en problematik ift. at formidlingen ofte foregar skriftligt pa sygehusene, og séledes
ikke tager hejde for patientens sundhedskompetencer. Med udgangspunkt i tidligere diskussion, ma
sygeplejersken saledes tage sig tid til at formidle Navigatortilbuddet mundtligt til patienten, da dette
forventes at oge patientens kendskab til tilbuddet, og derved ege brugen heraf. Formidlingen til
patienten mad have fokus pd at tydeliggere, hvordan og hvorledes en navigator kan hjalpe
vedkommende, da patienters manglende kendskab til tilbuddets aktiviteter og virkning gennem
interviewundersogelsen fremstod som en arsag bag fravalg af tilbuddet. Videre md formidlingen
klarleegge at tilbuddet henvender sig til patienter der har brug for stette gennem sit kreftforlob. Denne
mundtlige formidling er selvfolgelig mere ressourcekravende for sygeplejerskerne, end hvis de blot
skulle give patienten en brochure. Dog vurderes det som et vaesentligt element i formidlingen, hvorfor
det alligevel medtages som et forandringsforslag. Dette understreger vigtigheden af Kreftens
Bekampelses formidling af tilbuddet til sygeplejerskerne, da en konkret, let tilgengelig og
kontinuerlig formidling forventes at mindske sygeplejerskes ressourceforbrug ift. videreformidlingen

til patienterne.

12.5 Overvejelser over evaluering

Medical Research Council er anvendt som ramme til udvikling, og dermed forandringen, af
Navigatortilbuddet. Som det tidligere er blevet beskrevet fokuseres der pa ferste trin; udvikling. 1
dette trin ber der gores overvejelser over hvordan det forandrede tiltag kan evalueres (64).

Derfor vil felgende afsnit prasentere de overordnede overvejelser over, hvilken strategi for
evaluering som Kraftens Bekampelse kan tage afsat i efter afprovningen af forandringsforslagene.

Ifolge Craig et al. (2008) er den valgte evalueringsstrategi athangig af konteksten (64). Den
fremtidige evaluering ber forst og fremmest undersoge, hvorvidt forandringen af Navigatortilbuddet
har ledt til den forventede effekt: at ege socialt sdrbare kraeftpatienter brug af tilbuddet. Videre
indeholdte forandringsforslagene enkelte elementer der ikke var konkretiserede, saledes at
udformningen heraf ligger ved Kraftens Bekampelse. Disse omrdder omhandler den valgte strategi
til rekruttering af navigatorer, samt den precise udformning af en strategi for formidling af
Navigatortilbuddet til sygeplejerskerne. Virkningen af de valgte strategier er sialedes uvisse, og det

ber derfor evalueres, bade hvorvidt og hvorledes disse strategier medferer de forventede resultater.
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Dette afspejler et behov for en evaluering af effekt savel som proces, hvorfor virkningsevaluering

anbefales som fremtidig evalueringsstrategi for Kraeftens Bekampelse (94).

13. Konklusion

Det overordnede formal med dette speciale var at undersege, hvordan Kreaftens Bekampelses
Navigatortilbud kan forandres, for derigennem at ege socialt sarbare kraftpatienters brug af tilbuddet.
Forandringen adresser saledes en folkesundhedsmessig problemstilling, idet den bidrager til at
mindske den sociale ulighed der ses pa kraeftomradet.

Problemstillingen blev identificeret som kompleks, hvorfor anvendelsen af MRC-modellen bidrog til
at strukturere samt skabe en overordnet ramme for forandringen af Navigatortilbuddet. Med
udgangspunkt i navigatornes og de socialt sarbare kraeftpatienters oplevelser af tilbuddet, samt den
foreliggende videnskabelige litteratur om brugen af patientnavigatorer, identificeredes de faktorer
som havde betydning for brugen af Navigatortilbuddet. P4 baggrund heraf fremkom fire konkrete
forandringsforslag: eget indsats ift. rekruttering af navigatorer; forandring af Navigatortilbuddets
definition af socialt sdrbare kreefipatienter; oget udbredelse af Navigatortilbuddet pa
kreeftafdelingerne; samt mundtlig formidling af Navigatortilbuddet til patienterne.

De fire forandringsforslag er indbyrdes athangige séledes at samtlige forslag ma implementeres for
at de leder til de forventede resultater. Forslagene tager hgjde for at mindske de identificerede
faktorer, som blev fundet begraensende for brugen af Navigatortilbuddet, og er samtidig udformet
saledes at de fremmer de faktorer, som blev fundet betydningsfulde for patienternes tilvalg heraf.
Séaledes forventes ovenstdende fire forandringsforslag at ege socialt sarbare kraftpatienters brug af

Navigatortilbuddet.
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Bilag 1: Segebilag

(8

AALBORG UNIVERSITET

Problemformulering:
Hvordan kan Navigatortilbuddet forandres sdledes at brugen af tilbuddet oges?

Forskningsspergsmal:

1. Hvilken viden foreligger om brugen af patientnavigatorer med fokus pa hvervning og

fastholdelse af patienter?

Embase

PubMed

Cochrane
Library

Cinahl

Sociological
Abstract

Segeblokke:

Malgruppe
Patient (Emtree)
Cancer Patient
(Emtree)

Patient*

“Cancer Patient™”

Patients (MeSH)
Patient*
”Cancer Patient*”

Patients (MeSH)
Patient*
”Cancer Patient*”

Patients (MH)
Cancer Patients (MH)
Patient*

Patients (MeSH)
Patient*
”Cancer Patient*”

Intervention

Patient Navigation (Candidate
term)

“Patient Navigation®”’

“Patient Navigation Strategy”
“Patient Navigation Program*”
“Patient Navigator”

“Patient Navigation*”’
“Patient Navigation”

“Patient navigation Program”
"Patient navigation Strategy”

Patient Navigation (MeSH)
“Patient Navigation®”’

“Patient Navigation Program*”
“Patient Navigation Strategy”

Patient Navigation (MH)
"Patient navigation strategy"
"Patient Navigation*"

"Patient Navigation Program*"

“Patient Navigator”
“Patient Navigation*”’
“Patient Navigation Program*”

Qutcome

Participation (Emtree)
Completion (Candidate term)
Recruitment (Candidate term)
Adherence (Candidate term)
Completion

Recruitment

Participation

Adherence

Maintenance

Patient Participation (MeSH)
Completion

Enrollment

Recruitment

Participation

Adherence

Maintenance

Patient Selection (MeSH)
Maintenance (MeSH)
Completion

Enrollment

Recruitment

Participation

Adherence

Maintenance

Patient Selection (MH)
Completion

Enrollment

Recruitment

Participation

Adherence

Maintenance

Participation (MeSH)
Maintenance (MeSH)
Completion

Enrollment

Recruitment

Participation

Adherence

Maintenance
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Databaser:

Database

Cochrane Library
Embase

PubMed

Sociological Abstract

Segekombinationer:

Cinahl, afsegt 22. april 2019

Begrundelse

Cochrane Library er afsggt, da denne indeholder
sundhedsvidenskabelig evidens af hgj kvalitet (69)

Embase er valgt, da det er en af de storste medicinske
databaser (71)

Pubmed er valgt, da det er en af de storste medicinske
databaser 70)

Cinahl er valgt for yderligere at belyse problemstillingen ud
fra en sundhedsfaglig vinkel, bl.a. pga databasens indhold af
kvalitativ litteratur, og da litteraturen primart er kendetegnet
ved at vere sygeplejefaglig (73)

Sociological Abstract er valgt, da denne indeholder
referencer om social adfaerd (72), hvilket blev vurderet til at
kunne give et endnu bredere perspektiv pa
forskningsspergsmaélet.

Nr. Segeord Hits
(MH “Patients”) 7.863
(MH "Cancer Patients") 29,189
Patient* 1,687,138
B S10R S20R S3 1,687,138
I (MH "Patient Navigation") 875
I "Patient navigation strategy" 2.311
"Patient navigation*" 1.132
EI “Patient navigation program” 55
I S50R S6 OR S7 OR S8 1.165
Completion* 23,647
(MH "Patient Selection") 20913
Enrollment* 13.498
Recruitment* 40.461
Participation*® 81,642
Adherence* 47.996
Maintenance* 45.114
S10 OR S11 OR S12 OR S13 OR S14 OR S15 OR S16 171,917
S5 AND S9 AND S17 198
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Embase, afsogt 22. april 2019

Nr. Segeord

‘Patient’/exp (Emtree)

Patient*

‘Cancer patient’/exp (Emtree)
‘Cancer patient’
1OR20OR30OR4

‘Patient navigation’

‘Patient navigation strateg*’
‘Patient navigator’/exp (Candidate term)
‘Patient navigator’

10 ‘Patient navigation program*’

11 6 OR70OR80OR9OR 10

12 ‘Completion’/exp (candidate term)
13 Completion

14 Recruitment/exp (Candidate term)
11 Recruitment

12 Participation/exp

13 Participation

14 Adherence/exp (candidate term)
15 Adherence

16 Maintenance

17 120R 13 0R 14 OR 150R 16
18 5 AND 11 AND 17

Cochrane Library, afsegt 22. april 2019
Nr.  Segeord

Patients (MeSH)

Patient*

“Cancer patient™”
1OR20R3

Patient Navigation (MeSH)
“Patient Navigation”
“Patient navigation program”
“Patient navigation strategy”’
5OR60OR70R8
Completion

Patient Selection (MeSH)
Enrollment

Recruitment

Participation

Adherence

Maintenance (MeSH)
Maintenance
I0OOR11OR120OR 13 0R 14 OR 150R 16 OR 17
4 AND 9 AND 18

8

EE
EEm
G
5
O
14
18

Hits
2.205.777
5.355.906
310.206
303.053
5.398.201
1.049

4

13

523

200
1.354

15
132.789
414
164.563
28
200.484
61
184.641
372.811
1.014.808
438

Hits
2427
4307
101
861.643
93

374

36

4

374
1.301
3.325
652

574
4961
302

8
37.768
358.511

&
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PubMed, afsogt 22. april 2019

g Segeord

Patients (MeSH)
“Patient®”

“Cancer patient™”
1OR20R3

Patient Navigation (MeSH)

“Patient Navigation”
“Patient navigation program”
"Patient navigation strategy”
5OR60OR70R8
Completion

Enrollment

Recruitment

Participation

14 Patient Participation (MeSH)

ph (| k| | MNF—‘Z
W[ |- =

I
n
g
@
[¢]
=
(@]
(@]

Maintenance
100R 11 OR 12 OR 13 OR 14 OR 15 OR 16
4 AND 9 AND 17

Sociological Abstract, afsegt 22. april 2019

Hits
59.851
2.630.808
10.567
2.663.924
536

906

65

168
1.022
87.571
31.015
117.647
169.760
23.681
143.227
286.874
802.683

=

Patients (MeSH) 6.713
Patient* 49.312
“Cancer patient™” 1.672
P 10R20R3 49.312
m “Patient navigator” 10
3 “Patient Navigation*” 17
“Patient navigation program*”’ 4
EI S50R S6 OR S7 23
R Completion 16.859
Enrollment 9.990
Recruitment 20.973
Participation 134.394
Participation (MeSH) 12.286
Adherence 12.655
Maintenance (MeSH) 121

S9 OR S10 OR S11 OR S12 OR S13 OR S14 166.324
S4 AND S8 AND S16 12
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In- og eksklusionskriterier

Inklusionskriterier Eksklusionskriterier

Patienter Lande som ikke er sammenlignelige med
Danmark

Personlig patientnavigation
Elektronisk navigation og navigation af
sygeplejersker

Hvis der i studiet ikke indgik resultater om
rekruttering, fastholdelse eller oplevelser med
forlabet

Dato og identifikation:
Den systematiske litteratursegning er foretaget af Iben Kallesen Ravn og Camilla Welling Andersen

og afsluttet den 22. april 2019.
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Bilag 2: Interviewguide til patient

Problemformulering: Hvordan kan Navigatortilbuddet forandres sdledes at brugen af tilbuddet oges?

Forskningsspergsmal:

1. Hvordan opleves Navigatortilbuddet af henholdsvis socialt sarbare kreeftpatienter og

navigatorer?

Briefing

Forst og fremmest mange tak fordi du vil deltage i vores interviewundersogelse. Jeg
teenker at interviewet vil tage omkring 30 minutter.

I forbindelse med vores speciale ensker vi at undersege hvordan du oplever
Navigatortilbuddet, bl.a. ift. brugen. Jeg kunne godt teenke mig at here om dine erfaringer,
og der er derfor ikke noget, som er rigtigt eller forkert.

Jeg har to optageenheder med, siledes jeg bagefter kan huske hvad du har fortalt. Nar
specialet er faerdigt vil optagelserne bliver slettet

Inden vi gér i gang har jeg en samtykkeerklaering, som du bedes underskrive. Her giver du
samtykke til, at du er informeret om formalet med interviewet, og at dine udtalelser vil

blive behandlet fortroligt og indga i vores speciale i en anonymiseret form.

Har du nogle spergsmal inden vi gar i gang?

Tema Forskningsspergsmal Interviewsporgsmél
Intro Hvad er den overordnede | Kan du fortelle lidt om Navigatortilbuddet?
oplevelse og erfaring med
Navigatortilbuddet? Hvordan fik du kendskab til
Navigatortilbuddet?
Hvorfor valgte du at sige ja til tilbuddet? —
Hvad pavirkede dit valg?
- Hvad oplever du som godt eller sveert
ved at vare tilknyttet en navigator?
Relationens Hvilken betydning har Positiv oplevelse:
betydning relationen mellem Hvad oplever du har betydning for et godt
navigator og patient for navigatorforleb?
navigatorforlebet?
Negativ oplevelse:
Hvorfor synes du ikke at navigatorforlebet
fungerede?
- Hvad fungerede godt?
- Hvad ville have gjort forlebet bedre?
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Hvordan tenker du at forholdet mellem dig
og navigatoren har betydning for forlebet?
- Har du oplevet situationer, hvor I ikke
havde en god kemi/relation og hvad
havde dette af betydning?

Hvad vil du betegne som et godt forhold - en
god relation?

Hvad skal der til for at skabe en god relation?

Hvordan oplever du at tryghed og tillid
pavirker relationen?

Hvilken indflydelse har du som patient pé
denne relation?

Hvilken betydning har det for
tilliden/relationen/forholdet at navigatoren er
frivillig og ikke fx ansat pa et sygehus?

Navigatortilbuddet
som privat
anliggende

Hvilken betydning har det
at Navigatortilbuddet er
drevet af en privat
virksomhed?

Hvad tenker du om, at Navigatortilbuddet er
drevet af en privat virksomhed som Kreeftens
Bekampelse og ikke fx er et tilbud fra det
offentlige?

Synes du at de opgaver, som
Navigatortilbuddet handterer, i stedet burde
vare noget det offentlige tog hdnd om?

- Hvorfor/hvorfor ikke?

Hvilken betydning tror du det ville have for
din oplevelse med Navigatortilbuddet, hvis
det blev en del af det offentlige?

Navigatortilbuddet henvender sig jo til social sdarb

are kreeftpatienter...

Social sarbarhed

Hvordan synes du at
Kraftens Bekempelses
definition af social
sarbarhed er dekkende?

Hvordan oplever
patienterne at kunne
identificere sig med denne
malgruppe?

Hvad tenker du om, at tilbuddet henvender
sig til denne patientgruppe (sérbare)?

Hvad tenker du det vil sige at vere social
sarbar?
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Kreeftens Bekeempelse skriver at tilbuddet fortrinsvist henvender sig til: kreeftpatienter, som har
kort eller ingen uddannelse, er uden for arbejdsmarkedet eller er i arbejde pa scerlig vilkar (fx
fleksjob), er enlig, har manglende eller svagt netveerk, har anden sygdom eller nedsat

funktionsevne.

Hvad tenker du om Kraftens Bekempelses
definition pé social sérbarhed?

Hvordan stemmer dette overens med din
opfattelse af social sarbarhed?

Tanker du at tilbuddet henvender sig til alle
der har behov for navigation?
- Hvorfor/hvorfor ikke?

Hvad taenker du om at du er vurderet som
socialt sarbar?

Hvordan oplever du at din sarbarhed har
betydning for relationen med din navigator
eller fx med ansatte pa sygehuset?

Vi kan jo se at Navigatortilbuddet har vist sig at have en rigtig god virkning ift. at hjcelpe
patienterne i deres sygdomsforlob. Men gennem evalueringen af tilbuddet kan vi ogsd, se at der
ikke helt er nok/scerlig mange der benytter sig af tilbuddet og at der ogsd er en del der falder fra

under forlobet.

Hvervning og
fastholdelse

Hvilke faktorer oplever
patienter spiller ind ift. at
gennemfore
Navigatoforlebet?

Hvad tenker du om denne problematik?

Hvad havde betydning for, at du
ferdiggjorde/ikke ferdiggjorde
Navigatorforlebet?

Hvorfor tror du, at nogle valger at stoppe
deres forlegb?

Hvad tenker du at der skal til for at flere
ferdiggor forlabet?

Kan du fortalle lidt om, hvordan du blev
tilbudt at deltage i Navigatorforlebet?

Kan du prove at beskrive processen fra du
blev tilbudt forlebet til du medtes med din
navigator forste gang?

Hvordan oplevede du processen?
- (positiv/negativ? Lang/kort?)
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Tror du denne procedure, som du beskriver,
kan have betydning for, om patienter valger
at deltage eller ¢j?

I evalueringen af tilbuddet kan vi se at hvervningen af patienter primcert foregar via
sygehusene...

Hvilke faktorer spiller ind | Hvad er dine tanker om at det typisk er pa
ift. hvervning af patienter | sygehusene, at patienter tilbydes at deltage i
til Navigatorforlebet? navigatortilbuddet?

- God idé¢, darlig idé?

Hvordan oplevede du at
sygeplejersken/kommunen/leegen
introducerede dig til Navigatortilbuddet?
- Havde de nok tid til sette dig ind 1
tingene?
- Havde de stort kendskab til tilbuddet?
- talte de positivt om tilbuddet?
- Kunne det have varet gjort pa en
bedre/anderledes méde?

Hvad tenker du kunne hjlpe ift. at
hverve/rekruttere flere til Navigatortilbuddet?

Debriefing
Nu er vi ved at veere ved vejs ende. Har du andre speendende aspekter du til uddybe eller tilfoje?

Mange tak for din deltagelse, det har haft stor betydning for vores forskning.
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Bilag 3: Interviewguide til navigator
Problemformulering: Hvordan kan Navigatortilbuddet forandres sdledes at brugen af tilbuddet oges?

Forskningsspergsmal:
1. Hvordan opleves Navigatortilbuddet af henholdsvis socialt sarbare kreeftpatienter og

navigatorer?

Briefing
- Forst og fremmest mange tak fordi du vil deltage i vores interviewundersoggelse. Jeg
teenker at interviewet vil tage omkring 30 minutter.

- I forbindelse med vores speciale gnsker vi at undersege hvordan du oplever
Navigatortilbuddet, bl.a. ift. brugen. Jeg kunne godt teenke mig at here om dine erfaringer,
og der er derfor ikke noget, som er rigtigt eller forkert.

- Jeg har to optageenheder med, saledes jeg bagefter kan huske hvad du har fortalt. Nar
specialet er faerdigt vil optagelserne bliver slettet

- Inden vi gér i gang har jeg en samtykkeerklaring, som du bedes underskrive. Her giver du
samtykke til, at du er informeret om formalet med interviewet, og at dine udtalelser vil

blive behandlet fortroligt og indga i vores speciale i en anonymiseret form.

- Har du nogle spergsmal inden vi gér i gang?

Tema Forskningsspergsmal Interviewsporgsmal

Hvad er den overordnede | Kan du fortzelle lidt om Navigatortilbuddet
oplevelse og erfaring med
Navigatortilbuddet? Hvordan fik du kendskab til
Navigatortilbuddet?

Hvorfor blev du navigator?

Hvad er dine oplevelser med at vere
navigator?
- Hvad synes du der er godt eller svert
ved at vare navigator?

Relationens Hvilken betydning har Hvad oplever du har betydning for et godt
betydning relationen mellem navigatorforleb?

navigator og patient for

navigatorforlebet? Hvordan tenker du at forholdet mellem dig

og patienten har betydning for forlabet?
- Har du oplevet situationer, hvor I ikke
havde en god kemi/relation og hvad
havde dette af betydning?

110



Hvad vil du betegne som et godt forhold - en
god relation?

Hvad skal der til for at skabe en god relation?

Hvordan oplever du at tryghed og tillid
pavirker relationen?

Hvilken betydning har det for
tilliden/relationen/forholdet at du som
navigator er frivillig og ikke fx ansat pa et
sygehus?

Navigatortilbuddet
som privat
anliggende

Hvilken betydning har det
at Navigatortilbuddet er
drevet af en privat
virksomhed?

Hvad tenker du om, at Navigatortilbuddet er
drevet af en privat virksomhed som Kreeftens
Bekampelse og ikke fx er et tilbud fra det
offentlige?

Synes du at de problematikker som
Navigatortilbuddet handterer i stedet burde
vare noget det offentlige tog hdnd om?

- Hvorfor/hvorfor ikke?

Hvordan tror du at det ville pavirke
virkningen af tilbuddet, hvis
navigatortilbuddet blev en del af det
offentlige?

Navigatortilbuddet henvender sig jo til social sdarb

are kreeftpatienter...

Social sarbarhed

Hvordan synes du at
Kraftens Bekempelses
definition af social
sarbarhed er dekkende?

Hvordan oplever du at
patienterne kan
identificere sig med denne
malgruppe?

Hvad er din opfattelse af social sarbarhed?

Kreeftens Bekeempelse skriver at tilbuddet fortrinsvist henvender sig til: kreeftpatienter, som har
kort eller ingen uddannelse, er uden for arbejdsmarkedet eller er i arbejde pa scerlig vilkar (fx
fleksjob), er enlig, har manglende eller svagt netveerk, har anden sygdom eller nedsat

funktionsevne.

Hvad tenker du om Kraftens Bekempelses
definition pé social sérbarhed?
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Hvordan stemmer dette overens med din
opfattelse af social sarbarhed?

Teanker du at tilbuddet henvender sig til alle
der har behov for navigation?

Kan du forteelle lidt om, hvordan proceduren
for patientens vurdering af social sarbarhed
forlaber?

Hvad synes du om denne proces?
- Er den for lang? For kort?
Uoverskuelig?

Oplever du nogle gange at en patient som
indgar 1 tilbuddet ikke oplever sig selv som
sarbar?

- Kan du give et eksempel pa dette?

Hvordan oplever du at patientens sarbarhed
pavirker din méde at vere overfor dem pa?

Hvordan oplever du at ex personalet pa
sygehuset henvender sig til patienten nar du
er med?

Vi kan jo se at Navigatortilbuddet har vist sig at have en rigtig god virkning ift. at hjcelpe
patienterne i deres sygdomsforlob. Men gennem evalueringen af tilbuddet kan vi ogsd, se at der
ikke helt er nok/scerlig mange der benytter sig af tilbuddet og at der ogsd er en del der falder fra
under forlobet.

Hvervning og Hvilke faktorer oplever Hvad tenker du om denne problematik?
fastholdelse navigatorerne spiller ind
ift. fastholdelse af Hvad er dine erfaringer/oplevelser med at
patienterne? patienter falder fra?

Hvorfor tror du, at nogle patienter vaelger at
stoppe deres forleb?

Hvad tenker du at der skal til for at patienten
gennemforer forlobet?

Kan du fortelle lidt om, hvordan patienterne
tilbydes at deltage i Navigatorforlabet?
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I evalueringen af tilbuddet kan vi se at hvervningen af patienter primcert foregar via
sygehusene...

Hvad tenker du om at det er pa sygehusene,
at patienterne primert hverves/rekrutteres til
navigatorforlebet?
- Hvad tenker du der er godt eller
dérligt ved dette?

Hvordan oplever du kendskabet til
navigatortilbuddet er blandt de ansatte pé
sygehuset?

Har du en idé om hvordan personalet pa
sygehuset formidler dette tilbud til
patienterne?

Hvad tenker du kunne hjelpe ift. at
hverve/rekruttere flere patienter til
Navigatortilbuddet?

Debriefing

Nu er vi ved at veere ved vejs ende. Har du andre speendende aspekter du til uddybe eller tilfoje?

Mange tak for din deltagelse, det har haft stor betydning for vores forskning.
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Bilag 4: Praksiskontrakt

(3

AALBORG UNIVERSITET

Samarbejdsaftale

Mellem: Aalborg Universitet

Og

Institut for Medicin og Sundhedsteknologi
Faggruppen for Folkesundhed og Epidemiologi
Niels Jernesvej 14

9220 Aalborg

Kraftens Bekaempelse
Navigatortilbuddet
Peter Sabroes Gade 1
8000 Aarhus C

Ovennavnte parter har indgéet folgende aftale i forbindelse med et speciale pad 10. semester.
Folkesundhedsvidenskab, AAU. Projektet er gennemfeort af: Iben Kallesen Ravn og Camilla Welling
Andersen

1. Projektets titel: Forandringsforslag til at ege brugen af Navigatortilbuddet
2.
3. Projektets formal:
Specialet har til formal at forandre Navigatortilbuddet séledes at brugen af tilbuddet ages

4. Aftalegrundlaget

3.1. Den viden, som de studerende erhverver om interne forhold, herunder drift, anlaeg,
metoder og speciel knowhow vedrerende projektets faglige omrade, og som er markeret som
fortrolige, ma ikke udnyttes eller videregives til tredje person- vejleder og censor undtaget.

3.2. De bearbejdede data er anonymiseret, sé ingen konkrete personer kan identificeres.
Anonymiseringen er foretaget saledes, at data kan anvendes som udgangspunkt for
forskellige analyser. Naerverende aftale forpligter undertegnede studerende at sikre, at
uvedkommende ikke far adgang til data. Person-identificerbare data ma opbevares pa
undertegnede studerendes egne pc i forbindelse med det konkrete specialeforlab. Efter
afslutningen af projektet er alle undertegnede studerende forpligtet til at slette samtlige
person-identificerbare data. Undertegnede studerende er selv ansvarlige for forsvarlig
sletning af data. Kraeftens Bekeempelse kan ikke gores ansvarlig for materiale og
konklusioner udarbejdet pé baggrund af udleverede data.

3.3. De indsamlede data vil danne grundlag for en specialerapport til Skolen for Medicin og
Sundhedsteknologi til brug for bedemmelse til eksamen. Denne rapport vil indgé i
universitetets arkiv. Herudover kan data danne grundlag for konferencebidrag og artikler i
relevante tidsskrifter. Kreeftens Bekampelse er berettiget til at modtage en kopi af sével
artikler og specialerapport, hvis det enskes.

3.4.Der modtages ikke honorar fra Kreftens Bekaempelse i anledning af samarbejdet
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AAU:

Dato Navn

Dato Navn

Kraftens Bekaempelse

Dato Navn
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Bilag S: Informationsbrev

Keare xxx

Forst og fremmest tak fordi du vil deltage i vores interviewundersggelse - det betyder meget for vores
forskning.

Vi er to studerende pé kandidatuddannelsen i folkesundhedsvidenskab pa Aalborg Universitet, som er i gang
med at skrive speciale om Kraftens Bekeempelses Navigatortilbud. Specialets fokus er at udvikle tilbuddet
séledes at flere patienter vil gere brug af dette fremover, samt at flere vil gennemfere deres navigatorforleb.
Som en del af vores speciale indgér interviewundersegelsen, hvor formalet er at undersege, hvordan hhv.
patienter og navigatorer oplever Navigatortilbuddet — bl.a. med fokus pa brugen.

Gennem interviewet vil vi gerne hore dine erfaringer, og der derfor ikke noget svar, som er rigtigt eller forkert.
Som deltager vil dit navn ikke fremkomme nogle steder, og der vil ikke blive anvendt informationer, som kan
benyttes til at identificere dig.

Vi vil ved interviewet medbringe en samtykkeerkleering, som du skal underskrive. Her giver du samtykke til,

at vi ma bruge dine udtalelser i forbindelse med vores speciale.

Endnu engang stort tak fordi du vil fortelle os om dine oplevelser.

De bedste hilsner

Iben Kallesen Ravn og Camilla Welling Andersen
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Bilag 6: Transkriberingsregler

I: Interviewer

IP: Interviewperson

NT: Navigatortilbuddet

NF: Navigatorforlabet

KB: Kreftens Bekampelse

X: Ved navn i anonymiseret tilstand

(...): Pause
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Bilag 7 — Udskrift af Nvivo
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Bilag 8: Samtykkeerklaering

Samtykkeerkleering

Formail med undersogelsen

Formalet med dette interview er at undersege, hvordan hhv. patienter og navigatorer oplever
Navigatortilbuddet — bl.a. med fokus pd hvervning og fastholdelse. Interviewundersggelsen kommer
til at indgd som en del af vores speciale pé kandidatuddannelsen i Folkesundhedsvidenskab, Aalborg
Universitet.

Frivillig deltagelse
Din deltagelse til at indgéd i denne interviewundersogelse er frivillig. Det er muligt at treekke dit
samtykke tilbage.

Handtering af oplysninger

Som deltager vil dit navn ikke fremkomme nogle steder, og der vil ikke blive anvendt informationer,
som kan benyttes til at identificere dig. To optageenheder vil vare tilstede, sdledes det efter endt
interview er muligt at huske, hvad du har fortalt. Da det, som du forteller, kommer til at indga i vores
analyse, vil noget af det fortalte fremkomme i citatform. Optagelsen vil ligge beskyttet pa en krypteret
computer, og vil efter endt eksamen blive slettet.

Samtykke til deltagelse

Jeg giver hermed mit samtykke til, at informationer og oplysninger fra interviewundersogelsen ma
blive anvendt i en anonymiseret form. Mine oplysninger vil blive behandlet forsvarligt, og jeg er
ligeledes informeret om at min deltagelse er frivillig.

Dato: Underskrift:

Samtykkeerkleringen er informeret af:

Dato: Underskrift:

Dataansvarlige: Iben Kallesen Ravn & Camilla Welling Andersen, kandidatstuderende i Folkesundhedsvidenskab,
Aalborg Universitet.
Kontaktinformation: Camilla Welling Andersen, e-mail: cwanl7@aau.student.dk, tlf.: 28404648
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Bilag 9: Kvalitetsvurderinger

Joanna Briggs Institute
JBI Critical Appraisal Checklist for Qualitative Research

Forfatter og titel Patients™ experiences with navigation for cancer care

Jennifer K. Carroll, Sharon G. Humiston, Sean C. Meldrum, Charcy M.
Salamone, Pascal Jean-Pierre, Ronald M. Epstein & Kevin Fiscella.
2009.

Tidsskrift Patient Educ Couns

Tjekliste udfvidt af | Iben Kallesen Ravn og Camilla Welling Andersen

Criteria Yes | No [ Unclear | NA | Comments
Is there congruity between the stated X
philosophical perspective and the research
methodolopy?

Is there congruity between the research X
methodology and the research question or
objectives?

Is there congruity between the research X
methodology and the methods used to collect
data?

Is there congruity between the research X

methodology and the representation and
analvsis of data?

Is there congruity between the research X

methodology and the interpretation of results?

Is there a statement locating the researcher X Videnskabsteoretisk
culturally or theoretically? position er nacynt men

ikke ekspliciteret

Is the influence of the researcher on the X
research, and vice- versa, addressed?
Are participants, and their voices, adequately | X
represented?
Is the research ethical according to current X
criteria or, for recent studies, and is there
evidence of ethical approval by an appropriate
body?

Do the conclusions drawn in the research X
report flow from the analysis, or interpretation,
of the data?

Overall appraisal | include X [ Exclude | Seek further info

Comments
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Joanna Briggs Institute

JBI Critical Appraisal Checklist for Qualitative Research

Ronald Epstein 2011

Forfatter og titel Understanding Processes of Patient Navigation to Reduce Disparities in
Cancer Care: Perspectives of Trained Navigators from the Field

Pascal Jean-Pierre, Samantha Hendren, Starlene Loader, Sally Roussean,
Bonnie Schwartzhauer, Mechelle Sanders, Jennifer Carroll, Kevin Fiscella &

Tidsskrift J Cancer Edue

Tjekliste udfvide af | Iben Kallesen Ravn og Camilla Welling Andersen

Criteria

No

Unclear

NA | Comments

Is there congruity between the stated
philosophical perspective and the research
methodology?

Is there congruity between the research
methodology and the research question or
objectives?

Is there congruity between the research
methodology and the methods used to collect
data?

Is there congruity between the research
methodology and the representation and
analvsis of data?

Is there congruity between the research

methodology and the interpretation of results?

Is there a statement locating the researcher
culturally or theoretically?

Is the influence of the researcher on the
research, and vice- versa, addressed?

Are participants, and their voices, adequately
represented?

Der forckommer
ingen citater

Is the research ethical according to current
criteria or, for recent studies, and is there
evidence of ethical approval by an appropriate
body?

Do the conclusions drawn in the research
report flow from the analysis, or interpretation,
of the data?

I Overall appraisal | Include X

[ Exclude

[ Seek further info

Comments
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Joanna Briggs Institute
JBI Critical Appraisal Checklist for Analytical Cross Sectional Studies

Forfatter og titel
care setting

Evaluating a professional patient navigation intervention in a supportive

Aleksandra Berezowska. Ellen Passchier & Eveline Bleike. Holland. 2019

Tidsskrift Supportive Care in Cancer

Tiekliste udfvidtaf | Iben Kallesen Ravn og Camilla Welling Andersen

Criteria Yes | No | Unclear | NA | Comments

Were the criteria for inclusion in the X De tager ikke heyde for

sample clearly defined? in- og
eksklusionskritener. da
malet er at indsamle si
meget data som muligt

Were the study subjects and the setting | X Formalet er tydehgt

described in detail? beskrevet

Was the exposure measured in a valid X

and reliable way?

Were objective, standard criteria used X De deltagende patienter

for measurement of the condition? udvalges pga. enten
bryst- eller
modermerkekra ft

Were confounding factors identified? X Der blev ikke taget hojde
for confoundere

Were strategies to deal with X Der blev ikke justeret for

confounding factors stated? confoundere

Were the outcomes measuredinavalid | X Der benyttes validerede

and reliable way? spergeskemaer

Was appropriate statistical analysis X Der benyttes deskriptiv

used? statistik

Overall appraisal | Include X Exclude | Seek further info

Comments

Da patienterne aktivt inviteres til at deltage 1 patientnavigationen kan det overvejes hvorvidt det er
et eksperimentelt studie uden kontrolgruppe. Dog angives studiets design som varende et tvarsnit.
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Joanna Briggs Institute
JBI Critical Appraisal Checklist for Analytical Cross Sectional Studies

Forfatter og titel

Recruiting newly referred lung cancer patients 1o a patient navigator
intervention (PACO): lessons learnt from a pilot study

Trille Kristina Kjeer , Anders Mellemgaard , Marianne Stensoe Oksen ,
Bo Andreassen Rix , Randi Karlsen, Christoffer Johansen & Susanne
Ok shjere Dalton. 2017, Danmark.

Tidsskrifl Asta Oncologica

Tiekliste udfyvldt af

Iben Kallesen Ravn og Camilla Welling Andersen

used?

Criteria Yes | No | Unclear | NA | Comments

Were the criteria for inclusion in the X Der er opstillet klare og

sample clearly defined? tydelige
inklusionskriterier

Were the study subjects and the setting | X Formalet er tydeligt

described in detail? beskrevet

Was the exposure measured in a valid X

and reliable way?

Were objective, standard criteria used X De deltagende patienter

for measurement of the condition? udvaelges pga. deres
lungekrefl

Were confounding factors identified? X De finder frem til én
mulig confounder

Were strategies to deal with X Der justeres for alder

confounding factors stated?

Were the outcomes measured in a valid | X Indhentes via medical

and reliable way? files samt validerede
sporgeskemaer

Was appropriate statistical analysis X Der benyttes deskriptiv

statistik samt logistisk
regression

| Overall appraisal | Include X

[ Exclude

| Seek further info

Comments
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Bilag 10: Kodetraeer

Fleksibilitet
Normalt er  Hun kan sende
det en times ~ ™ig en SMS ki
tid hun er 20 om aftenen,
her, men og det kunne
hun vil ikke lade sig
gerne blive  gore i det
her leengere,  offentlige. Der
hvis vi er skal man veere
igang med  syg mellem ki 8-
noget 16. Det er som
regel om
aftenen, hvor
man er alene og
har brug for
stotte

Jeg tror, at
Navigatortil
buddet ville
drukne, hvis
det ld i det
offentlige

Det offentlige sundhedssystem
overfor en privat organisation

Tillid og mistillid

Det er godt, Det erikke  Den frivillige
at de ikke er  alt hvad gor det af et
kebt af legen siger,  godt hjerte,
hospitalet, for der er og derfor ved
sd gar de rigtigt. Det  jeg at de gor
deres skal du det, fordi de
cerinder. 1 endelig ikke  vil mig det
stedet siger  tro godt

de, hvad de

mener og det

er

betryggende

Den private organisations
begransninger
Navigatortil Der er
buddet granser for
burde ikke hvad vi kan
kun veere som
for [frivillig, og
derfor skal
er. Det Vi passe pd
burde veere med at
til mange udbrede
andre grove malgruppen
sygdomme for meget

Tilbuddet geelder
i seks maneder
og KUN mens
man har kreeft.
Men patienterne
har mange andre
problemstillinge
r, og derfor har
Jeg sveert ved at
stoppe forlebet,
hvis det er fordi
de er feerdig i
deres

behandling.
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En lige relation

Begge bidrager Samarbejde

Vi gor
noget for
patienterne
, men jeg
bliver ogsd
beriget af

dem

Jeg laver
Sforhandlin-
ger med
patienten

Vi arbejder
sammen.

Hun gav mig
nogle
opgaver jeg
skulle lose.
Vi fulgte op
pd det, naeste
gang vi
modtes
beriget af
dem

Abenhed

Det er ikke
mit wrinde at
veere
Sordomsfuld.
Mit arinde
er at lare,
hvad det er
Jor et
menneske og
hvad det er
der kan
hjelpe ham

Det gode navigatorforleb

Et almindeligt sprog

socoe

Der er

nogen der
banker én
oven i
hovedet
og det er
vigtigt.

De taler et
sprog, som
almindelige
mennesker
kan

Sorstd. Tkke
det der fine
leegesprog

Prakiisk stette
relateret til sygdom

s o0

Der er sa
mange ting i
sddan et
Sorleb. Og
mange ting
der skal
udfyldes.
Og sd er det
rart ikke at
sta Palle
alene i
verden

Stotte

Rum for en

anden samtale

Der er tid
til at
snakke om
vejr og
vind. Jeg
kobler
hjernen
Jra, sd det
ikke kun
handler
om sygdom

Det er en
befrielse for
patienten at
Ja lov til at
give udtryk
Jor de
Solelser, som
kan vare
sveere
overfor sin
Jfamilie

Brobygger mellem
patient og pdrarende

O

Hvis der er
Sfamilieprobl
emer, sd er
det vigtigt
Sor den
person, som
er deende, at
slutte fred.
Sd hvis man
pd en eller
anden made
kan hjeelpe
med det
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Patientens manglende
kendskab

Patienter
Sfraveelger
tilbuddet fordi
de ikke ved,
hvad det
handler om.
De tror at de
skal have en,
som holder
kontrol med
dem. Men det
er jo ikke det,
det handler om

Man kan blive
spurgt om:
“hvad kan jeg
bruge dig
1l?", og dette
skal jeg selv
Jorklare
patienten

Manglende kendskab til
Navigatortilbuddet

Utilstrakkelig formidling

Det bliver
ikke il
noget, hvis
patienten
blot fir
det pd
skrift. Det
hele
kommer
bare hjem

og ligge

til patienterne

Fokus pa formidling

De her
patienter
ser ikke de
tilbud, der
eri
venteveerel
set. De ser
ikke, at det
kunne
veere
noget for
dem.

Det er vigtigt at
Ja det formidlet
sddan, at
svgeplejerskerne
ogsd bliver i
stand til at spotte
de patienter, som
har behov

Sygehusets manglende kendskab
Sygeplejersker Vi er nondt til
ne ved ikke hele tiden at
nok. Det er veere fremme
nemmere for pa beatet for
dem at give at forteelle
patienten en om os. Ellers
brochure om bliver vi
tilbuddet fordi glemt i

de har sa travihed i
meget andet, systemet

de skal
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At sta alene

Vi blev
hurtige enige
om at vi var
nodt til at
modes

engang
imellem for
at dele
erfaringer og
oplevelser,
fordi det
ellers er
meget ensomt

Det kan veere
sveert at finde
rundt i KB som
organisation.
Det kan veere
sveert at finde de
rigtige
mennesker at
tale med, hvis
man skal kunne
hjelpe en
patient med
noget bestemt

Oplevelser af udfordringer i
navigatorrollen

Praktiske udfordringer

Altsa, det er
sadan nogle sma
ting, som bare
skal veere i
orden. Man kan
jo ikke engang
hente hjelp nar
man skal oprette
en
navigatormail.
Sadan nogle
ting tror jeg har
betydning for, at
nogle traekker
sig

KB har en
forventning
om, alt man
selv stiller
computer til

radighed

Mangel pa navigatorer

o o & 0w

Hvis man har
brug for en
pause som
navigator, sd
er det vigtigt,
at der er
andre som
kan treede til

Der er ikke
navigatorer
nok til at
dwkke, hvis
tilbuddet blev
til alle med
behov

Den store
hurdle er at
rekruttere
navigatorer.
Og pa det
plan synes
jeg maske
heller ikke at
man ger nok
[fra overste
sted
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