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Forord

Der er de seneste ar kommet et storre fokus pa sammenhaengen mellem
social ulighed i sundhed og brug af forskellige sundhedsydelser og der-
med ogsé interesse for at identificere og forsta de komplekse forhold, der
ligger bag denne sociale ulighed. Denne rapport praesenterer resultaterne
af en kvalitativ og eksplorativ undersagelse af social ulighed i kreeftreha-
bilitering. Det er veldokumenteret, at bade forekomst af kreeft og overle-
velse efter kreeft er relateret til sociogkonomisk position. Undersogelser
viser endvidere, at mennesker med kort uddannelse og lav indkomst i
mindre grad end mennesker med leengerevarende uddannelse henvises
til og deltager i kreeftrehabilitering.

Der mangler imidlertid viden om, hvad der ligger til grund for social
ulighed i kreeftrehabilitering. Det overordnede formal med denne under-
sogelse er at bidrage til en forstaelse af, hvorfor patienter, der har kort
eller ingen uddannelse samt lav indkomst, kun i mindre grad henvises til
og deltager i kommunal rehabilitering, og hvad der kan ggres for at
mindske denne ulighed. Undersggelsen afdeekker og beskriver dels de
mangeartede forhold, der har betydning for henvisning til rehabilitering,
og dels de udfordringer, der er forbundet med at rekruttere og fastholde
malgruppens patienter til rehabilitering. Undersggelsen er baseret pa
fokusgruppeinterviews med patienter samt med leeger og sygeplejersker
pé Rigshospitalet og Bispebjerg Hospital. Derudover er der foretaget se-
mistrukturerede individuelle interviews med medarbejdere pa Center for
Kreeft og Sundhed Kabenhavn (CKSK) samt med medarbejdere pa Kreeft-
radgivningen i Kgbenhavn ved Kreeftens Bekeempelse, der deler hus med
CKSK. I undersggelsen indgar ogsa empirisk materiale fra observationer
i et ambulatorium og en MDT-konference.

Vi vil gerne rette en stor tak til leeger og sygeplejersker pa Rigshospitalet
og Bispebjerg Hospital, og medarbejdere pa Center for Kraeft og Sundhed
Kgbenhavn og Kraeftradgivningen i Kgbenhavn, Kreaeftens Bekeempelse,
der alle pa trods af en travl hverdag afsatte tid til at deltage i interviews.
Derudover stor tak til de patienter, der deltog i vores fokusgruppeinter-
views, selv om flere af dem var hardt belastet af senfalgerne af deres
kreeftsygdom. Seerlig tak til centerchef Jette Vibe-Petersen, forskningsko-
ordinator, sygeplejerske Karen Trier, MR, kreeftrehabiliteringssygeplejer-
ske Lise Bjerrum Thisted og Marianne Krogsgaard, klinisk sygeplejespe-
cialist, Bispebjerg Hospital.

Tak til Kreeftens Bekeempelse, der har finansieret undersagelsen.

Tak til forskningsleder Morten Hulvej Rod, Statens Institut for Folke-
sundhed, og erhvervsph.d.-studerende Annemarie Dencker, Kreeftens
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Bekempelse og Statens Institut for Folkesundhed, for kritisk og kon-
struktiv gennemleesning af rapporten.

Undersegelsen er gennemfart af en projektgruppe fra Statens Institut for
Folkesundhed ved Syddansk Universitet bestdende af forsker, ph.d. Pia
Vivian Pedersen, seniorforsker, ph.d. Liselotte Ingholt og professor (mso),
ph.d. Tine Tjernhgj-Thomsen. Kommunikationskonsulent Stig Kreger
Andersen har leest korrektur og opsat rapporten.

Rapportens titel er fra et fokusgruppeinterview med patienter i malgrup-
pen. Her pdpegede en patient, at nar man havde pabegyndt et kreeftbe-
handlingsforlgb, der afstedkom omfattende belastende senfelger, altsd
havde sagt A, s matte man ogsa sige B, altsa sikre den bedste mulige
rehabilitering.

Morten Grenbaek, direktor
Statens Institut for Folkesundhed, Syddansk Universitet
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Sammentat-
ning

Denne rapport praesenterer resultaterne af en
kvalitativ og eksplorativ undersogelse af social
ulighed i kreeftrehabilitering. Undersegelsens
formal er at bidrage til en stgrre forstaelse af,
hvorfor patienter, der har kort eller ingen ud-
dannelse samt lav indkomst, kun i mindre grad
henvises til og tager imod tilbud om kommunal
rehabilitering, og hvad der pa den baggrund
kan ggres for at styrke mélgruppens deltagelse i
rehabilitering og derved mindske uligheden.
Undersoggelsen afdeekker og beskriver en reek-
ke af de forhold, der har betydning for, at pati-
enterne ikke henvises til eller deltager i kraeft-
rehabilitering - og den fremstiller endvidere de
udfordringer, der er forbundet med at rekrutte-
re og fastholde malgruppen i rehabilitering.

Rapporten henvender sig til sundhedsprofessi-
onelle, socialrddgivere og andre fagprofessio-
nelle samt til beslutningstagere, politikere og
andre, der interesserer sig for social ulighed i
kreeftrehabilitering og i sundhed mere generelt.

I rapportens kapitel 1, Formdl og baggrund,
redeger vi for undersggelsens baggrund og
formal, undersggelsesmetoder, analytiske pro-
cedurer og etiske overvejelser. Undersagelsen
er baseret pd i alt fem fokusgruppeinterviews
med leeger og sygeplejersker pa Rigshospitalet
og Bispebjerg Hospital og to fokusgruppeinter-
views med patienter fra malgruppen (ni patien-
ter i alt). Derudover har vi udfert i alt fem indi-
viduelle, semistrukturerede interviews med
medarbejdere pa Center for Kreeft og Sundhed
Kgbenhavn (CKSK) og to med medarbejdere i
Kreeftradgivningen i Kebenhavn ved Kreeftens
Bekaempelse, der deler hus med CKSK. I un-
dersagelsen indgar ogsa empirisk materiale fra
observationer i et ambulatorium og pa en mul-
tidisciplineer teamkonference (MDT). I dette
kapitel findes ogsé en afklaring af de centrale

begreber social ulighed, rehabilitering og mdl-
gruppen.

I rapportens kapitel 2, Forstdelser af rehabilite-
ring, viser vi, at der blandt sundhedsprofessio-
nelle, socialradgivere, patienter og hos kom-
munale myndigheder eksisterer forskellige
forstaelser af rehabilitering — herunder antagel-
ser om, hvad rehabilitering er og ber vere,
hvem der er og bar veere ansvarlig for at udfere
rehabilitering, og om hvorvidt rehabilitering
skal udfares pa hospitalet eller i kommunalt
regi. Disse forstdelser og antagelser har impli-
kationer for, hvilke aktiviteter der fx kategori-
seres og tilbydes som henholdsvis rehabilite-
ring og behandling og for organiseringen af
disse tilbud. Disse forskelligartede forstaelser
af rehabilitering har dermed i hgj grad ogsa
implikationer for den udferte henvisningsprak-
sis.

Kapitel 3, Mdalgruppens heterogenitet og le-
vekadr, stiller skarpt pa malgruppen, patienter
med kort eller ingen uddannelse og lav ind-
komst. Vi viser, at denne kategori omfatter
mennesker i meget forskellige livssituationer,
som foruden kreeften ofte har et mangefold af
andre problemer at slas med. Ud over forskelli-
ge helbredsmeessige, sociale og skonomiske
problemer er der flere, der har sveert ved at
navigere i sundheds- og socialveesenet og der-
ved fa den fornadne stotte. I dette kapitel viser
vi, at selv om der blandt de interviewede leeger,
sygeplejersker og medarbejdere pa CKSK er et
udtalt behov for at differentiere malgruppen,
knytter der sig alligevel forskellige billeddan-
nelser eller patienttypologier til kategorien
kortuddannet med lav indkomst og dermed
ogsa forventninger til patienternes motivation
og sundhedsadfeerd. Disse forventninger kan
stille sig hindrende i vejen for at tilbyde rehabi-
litering.

I kapitel 4, Strukturelle og institutionelle for-
hold af betydning for henvisning til rehabilite-
ring, peges pa en reekke strukturelle og institu-
tionelle forhold af betydning for henvisning til
kreeftrehabilitering. Helt overordnet viser un-
dersagelsen, at det er vanskeligt at afse tid og
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ressourcer til rehabiliteringssamtaler i en travl
hospitalshverdag, hvor fokus er pa behandling,
og pa at forklare og forberede patienterne pa et
ofte kompliceret behandlingsforlgb. Tendensen
er, at det er de sakaldt ressourcestaerke patien-
ter, der i forvejen har undersegt rehabiliterings-
tilbuddene, og som har klare rehabiliteringsen-
sker og stiller krav, der oftest laber med den
sparsomme tid. Det er ligeledes oftest dem, der
gor brug af patientuddannelsestilbud pa hospi-
talet. Det er imidlertid ikke kun et spargsmal
om tid, men ogsa timing, altsa hvornari et be-
handlingsforleb det er relevant at drefte reha-
bilitering med en patient. Hospitalspersonalet
oplever, at iseer malgruppens patienter ofte
ikke orker at drefte rehabilitering, mens de
gennemgar et kreevende og belastende behand-
lingsforlab. Meget tyder pa, at méalgruppen har
brug for at komme sig oven pa behandlingen,
for rehabilitering opleves som relevant for den
enkelte.

Personalet tilkendegiver, at alle patienter, der
gnsker rehabilitering, henvises. Problemet er
imidlertid, at malgruppens patienter tilsynela-
dende ikke gnsker rehabilitering i den form og
péa det tidspunkt og i den sammenheng, hvor
rehabilitering tilbydes. Der er derfor leeger og
sygeplejersker pa de deltagende hospitaler, der
stiller spergsmalstegn ved, i hvilket omfang
stillingtagen til og henvisning til rehabilitering
skal veere en hospitalsopgave. Med henblik pa
at mindske social ulighed i kreeftrehabilitering
foreslar de i stedet, at henvisning til rehabilite-
ring inkluderes som en naturlig del af ethvert
kreeftbehandlingsforleb, og som derfor ikke
skal tilbydes eller draftes seerskilt med patien-
terne. Flere afdelinger har allerede arbejdet pa
at systematisere og forenkle procedurer for
henvisning, men det er ikke altid, at disse pro-
cedurer bliver fulgt - enten fordi der hersker
usikkerhed om deres indhold og udferelse,
eller fordi andre opgaver treenger sig pa.

I dette kapitel peges ogsa pa et andet signifi-
kant forhold, der synes at have betydning for
den geeldende praksis for henvisning til kreeft-
rehabilitering, nemlig at hospitalspersonalet
ikke har tilstreekkelig viden om og heller ikke

altid tillid til de kommunale kreeftrehabilite-
ringstilbuds indhold, faglighed og ekspertise.
En undtagelse for denne udtrykte mistillid er
Center for Kreeft og Sundhed i Kebenhavn,
som de fleste af de interviewede leeger og syge-
plejersker- om ikke altid i detaljer — kender til,
og som generelt har et godt ry for faglighed og
ekspertise.

I kapitel 5, De fagprofessionelles oplevelser og
erfaringer med malgruppens indstilling til reha-
bilitering, fokuseres pa de fagprofessionelles -
det vil sige sundhedsprofessionelle og social-
rddgiveres — oplevelser og erfaringer med mal-
gruppens indstilling til rehabilitering og betyd-
ningen heraf for, om og hvordan de bringer
rehabilitering pa banen. Kapitlet skildrer der-
med ogsé de forhold, de interviewede fagper-
soner pa hospitalsafdelinger og pa CKSK vur-
derer, har betydning for, hvorvidt malgruppen
tager imod og deltager i rehabiliteringstilbud.
De fagprofessionelle oplever ofte, at patienter-
ne i malgruppen er afvisende overfor eller ikke
magter rehabilitering. De relaterer blandt andet
dette til, at der i mélgruppen eksisterer en vis
systemskepsis, det vil sige en grundleeggende
mistillid til det etablerede social- og sundheds-
veesen. Denne skepsis er ofte forankret i tidli-
gere darlige erfaringer med fx sociale myndig-
heder. De fagprofessionelle peger ogsa pa, at
kreeftbehandlingsforlgb i nogle tilfeelde kan
vaere ganske medeintensive forlab med konsul-
tationer og behandlinger pa aftalte klokkesleet,
hvilket for fx de patienter, der ikke har haft fast
lgnarbejde i en leengere periode, kan veere van-
skeligt at imgdekomme. Nogle patienter har et
udtalt behov for at komme hjem og sunde sig
efter behandlingsforlgbet, forend de kan tage
stilling til rehabilitering. Det kan derfor opleves
som en kreevende opgave at fa henvist denne
malgruppe til rehabilitering. I dette kapitel
viser vi ogsd, at malgruppen ikke stiller de
samme krav som de sdkaldt ressourcesteerke,
de mere veluddannede, patienter; oftest fordi
patienter i malgruppen ikke selv er opsggende
og har ideer og forslag til rehabilitering. Til
trods for, at mélgruppen pd mange andre om-
rader kan opleves som kraevende, risikerer
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patienter med kort eller ingen uddannelse i
denne forstand at blive en usynlig gruppe.

I kapitel 6, Opsogning, fastholdelse og afslut-
ning af patienter i malgruppen, fokuserer vi pa
udfordringer omkring opsggning, fastholdelse
og afslutning af patienter i malgruppen i for-
bindelse med rehabilitering. Rekruttering, fast-
holdelse og udslusning er negleord i det meget
omfattende relationsarbejde, som rehabilite-
ring af malgruppen forudseetter. Det er ofte en
udfordring blot at fa patienterne ind over dor-
trinnet til fx CKSK. Det er i den forbindelse
afggrende at lytte til patienternes individuelle
behov og herefter at designe et forlgb, der er
enkelt, overskueligt og realistisk for patienten. I
mange tilfeelde kreever fastholdelsesarbejdet
stor talmodighed og en konstant tilpasning af
gvelser og forventninger til den enkelte patient.
Interviewene med medarbejderne pa CKSK
peger pd, at ogsé det at afslutte patienter kan
veere en stor udfordring. Patienterne har ofte
skabt en teet og betydningsfuld relation til ste-
det og til medarbejderne. Dette tilharsforhold
kan veere vanskeligt at erstatte pa sigt, og mal-
gruppens patienter har folgelig brug for indsat-
ser, der reekker ud over rehabiliteringsforlgbet.

I kapitel 7. Hvad skal der til for at malgruppen
bliver henvist. Sammenfatning og leeringspunk-
ter, sammenfatter vi undersggelsens fund. Ud
over de centrale pointer, som vi har fremheaevet
ovenfor, viser undersggelsen helt overordnet,
at forste skridt pa vejen mod at reducere social
ulighed i kreeftrehabilitering er at erkende, at
maélgruppens patienter er en uensartet gruppe,
som har forskelligartede og ofte komplekse
rehabiliteringsbehov- og gnsker. Disse er teet
relateret til en ophobning af darlige levekar og
fysiske og psykiske helbredsproblemer. Mal-
gruppens deltagelse i kraeftrehabilitering for-
drer derfor omfattende sundhedsfaglige og
socialfaglige ressourcer. I rapportens afslutning
peger vi pé, at de skonomiske og sociale pro-
blemer for malgruppen ogsé er udtalte. Bade
medarbejdere og interviews med patienterne
peger p4, at for nogle af patienterne i malgrup-
pen opleves et gkonomisk kaos som en altover-
skyggende problematik, der ger det sveert at

tage imod rehabiliteringstilbud. Flere patienter
i malgruppen keemper for at fastholde en til-
knytning til arbejdsmarkedet; nogle patienter
foler sig kreenket over, at de pa trods af alvorlig
sygdom og behandlingens senfglger bliver kon-
trolleret i forhold til arbejdsevne af kommunen.
Derudover oplever nogle patienter lang vente-
tid i kommunens sagsbehandling; en ventetid,
hvor livet seettes pa et belastende standby. Det-
te geelder ogsa i tilfeelde, hvor patientens livs-
horisont er kort. Bade leeger, sygeplejersker pa
hospitaler og medarbejdere pa CKSK peger
samstemmende pd nedvendigheden af ressour-
cer til socialfaglig indsats og socialradgivning.
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1 Formal og
baggrund

Formal med undersggelsen

Denne rapport preesenterer resultaterne af en
kvalitativ og eksplorativ undersegelse af social
ulighed i kreeftrehabilitering. Det overordnede
formél med undersagelsen er at afdeekke og
beskrive forhold, der kan bidrage til en forsté-
else af, hvorfor patienter, der har kort eller
ingen uddannelse samt lav indkomst, kun i
mindre grad henvises til og tager imod tilbud
om kommunal rehabilitering. Et andet relateret
formal er at undersege og give bud pa, hvad
Center for Kraeft og Sundhed Kebenhavn (ef-
terfalgende CKSK) i samarbejde med de henvi-
sende hospitalsafdelinger kan gare for at redu-
cere social ulighed i henvisning til og deltagelse
i rehabilitering, herunder hvordan et tveersek-
torielt samarbejde kan etableres og udbygges
med dette for gje.

Vi har derfor undersggt hospitalspersonalets
forstéelser af rehabilitering og deres konkrete
professionelle erfaringer med malgruppen. Vi
har endvidere undersggt de kontekstuelle,
strukturelle og institutionelle forhold pa hospi-
talet, der kan have betydning for, om patien-
terne bliver henvist. Med til disse hgrer perso-
nalets viden om og vurderinger af de kommu-
nale tilbud, deres konkrete henvisningspraksis
og procedurer samt de vilkar (tidsressourcer,
opfattelser af malgruppen), der betinger disse.
Vi er endvidere gaet teet pa personalets vurde-
ringer af patienternes rehabiliteringsbehov og
deres egne vurderinger og begrundelser for at
henvise eller ikke henvise bestemte patientka-
tegorier til rehabilitering. Vi har ligeledes un-
dersagt CKSK-personalets (herunder ogsé an-
satte i Kreeftradgivningen Kgbenhavn, Kraef-
tens Bekeempelse) erfaringer med rehabilite-
ring af patienter i mélgruppen samt de seerlige
udfordringer, de ser forbundet med at skulle

modtage flere af méalgruppens patienter. Ende-
lig har vi underseggt, hvordan patienter, der
tilhgrer malgruppen, vurderer, hvilke tilbud
der er relevante i deres specifikke sociale situa-
tion, og hvordan de oplever CKSK’s rehabilite-
ringstilbud.

Baggrund for undersggelsen
Der er de seneste ar kommet et storre fokus pa
social ulighed i sundhed og social ulighed i
brug af sundhedsydelser (Sundhedsstyrelsen
2011). Det er veldokumenteret, at der er social
ulighed i forekomst (incidens) og dedelighed af
kreeft, og at bade forekomst og overlevelse
(prognose) efter kreeft er relateret til sakaldt
sociogkonomisk position (Dalton 2013; Se-
gaard, 2011). En omfattende videnskabelig
undersggelse af den sociale positions betyd-
ning for kreeftforekomst og overlevelse blandt
3,2 millioner danskere fgdt i perioden 1925-73
(Dalton et al. 2008) viser, at forekomsten af
kreeft steg med kortere uddannelse og lav ind-
komst. Det geelder i seerlig grad for tobaks- og
andre sakaldt livsstilrelaterede kreeftformer,
sasom fx kreeft i mundhule, strube, spiseror,
mave og lunge. Undersggelsen viser ogsa, at
overlevelsen generelt er starre hos gkonomisk
bedrestillede kreeftpatienter med leengere ud-
dannelse. Den sociale ulighed sléar saledes ikke
kun igennem i forhold til risikoen for at fa
kreeft; der er ogsa en udtalt social ulighed i
overlevelsen for de fleste kreeftformer (Dalton
et al. 2010). Det generelle billede er, at for de
storre kreeftsygdomme i Danmark gges overle-
velsessandsynligheden med patientens sociale
position, nar denne males ved uddannelse og
indkomst (Sggaard 2011). Endvidere viser et
dansk studie, at mennesker med en leengereva-
rende uddannelse kommer hurtigere i kreeftbe-
handling end mennesker med en kort uddan-
nelse, og at der ogsa er social ulighed i forhold
til, hvor hurtigt kreeftpatienter henvises til ud-
redning og behandling (Hansen 2008; Dide-
richsen et al. 2011). Samme tendens gelder
kreeftrehabilitering (Dalton 2013; Moustsen et
al. 2015). Det er endvidere veldokumenteret, at
rehabilitering kan mindske senfelgerne af
kreeftbehandlingen, og at rehabilitering har
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gavnlig virkning for mennesker, der har veeret
ramt af kreeft (Sundhedsstyrelsen 2010).

I Kgbenhavns Kommune er det Center for
Kreeft og Sundhed Kgbenhavn (CKSK), der
tilbyder kreeftrehabilitering. CKSK er et gratis
tilbud til alle personer, som er berart af kreeft.
Centret tilbyder samtaler med psykologer og
socialradgivere, samtalegrupper og rehabilite-
ring med tilbud om kostvejledning, fysisk trae-
ning, rygeafveenning og patientundervisning.
De individuelle rehabiliteringsforlab er for
mennesker diagnosticeret med en kreeftsyg-
dom, som har bopal i Kgbenhavns Kommune.
Deltagelse i et rehabiliteringsforlab fordrer en
henvisning fra egen laege eller behandlende
afdeling. CKSK huser en café, som er et ufor-
melt modested for mennesker, der er bergrt af
kreeft. Kreeftradgivningen i Kebenhavn ved
Kreeftens Bekeempelse, som er dben for alle
uanset bopeel, er ogsé beliggende sammen med
CKSK'.

En undersggelse har vist, at der er social ulig-
hed i forhold til, hvem der henvises til rehabili-
teringstilbud i CKSK. Kun ca. 15 procent af
patienter (med bopeel i Kebenhavns Kommune)
med nydiagnosticeret kreeft i perioden fra 2007
til 2011 blev henvist til CKSK, og sandsynlig-
heden for at blive henvist til CKSK gges med
uddannelsesniveau. Der er saledes en tydelig
trinvis sammenheeng mellem social position -
maélt ved uddannelsesniveau og indkomst - og
sandsynlighed for at blive henvist til CKSK.
Denne sammenhaeng er uafhengig af ken,
alder og kreefttype.

Social ulighed i overlevelse efter kreeft kan
skyldes mangeartede forhold, sésom tidspunkt
for henvendelse til sundhedssystemet, tids-
punkt for diagnose og adgang til rettidig og
relevant behandling, efterfalgende genoptree-
ning og rehabilitering samt forhold omkring
netvaerk og mestring af sygdom (Dalton 2013).
En veesentlig forklaring kan endvidere veere
social ulighed i brug af specifikke sundheds-

1 http//www kraeftcenter-kbh.dk/om (hentet 06.06.2015)

ydelser (Diderichsen et al. 2011; Arendt et al.
2011). Der er blandt andet rejst spgrgsmal om,
hvorvidt de eksisterende kreaeftpakker og reha-
biliteringstilbud fortrinsvis kommer sakaldt
”steerke patienter” til gode (Dalton 2013). Er
patienter med et hgjt uddannelsesniveau bedre
til at kommunikere med og stille krav til leeger
og sundhedspersonale om udredning, behand-
ling og rehabilitering end patienter med lavere
social position? Kommer de af samme grund
hurtigere ind i og videre i udrednings- og be-
handlingssystemet og henvises hurtigere til
rehabilitering?

Meget tyder p4, at der er social ulighed i, hvem
der bliver tilbudt, hvem der tager imod, og
hvem der vil og kan gennemfore rehabilite-
ringsforlgb (Dalton 2013).

Den voksende sundhedspolitiske interesse for
rehabilitering beror pa den generelle tendens,
at flere og flere overlever kraeftsygdomme,
formodentlig pa grund af tidligere opsporing og
diagnosticering og bedre og mere effektiv
kreeftbehandling (Hansen og Tjernhgj-
Thomsen 2008). Det betyder, at flere og flere
lever med kroniske senfalger af behandlingen.
At fa en kreeftsygdom har voldsomme implika-
tioner for langt de fleste mennesker - bade
fysisk, psykosocialt og eksistentielt. Som vi
viser i denne rapport, bliver sygdommen for
nogle mennesker en ekstra belastning i et i
forvejen belastet liv og forsteerker dermed an-
dre belastende livskar.

Der mangler imidlertid viden om, hvad der
ligger til grund for denne sociale ulighed i hen-
visning til kreeftrehabilitering, og hvilke for-
hold der bevirker uligheden. CKSK har derfor
bedt Statens Institut for Folkesundhed (SIF) om
at gennemfere en kvalitativ undersegelse med
henblik pa at opné en dybere viden om og for-
stéelse af, hvorfor og hvordan social position
har en sa stor betydning for at blive henvist
eller ikke henvist til kommunal rehabilitering.
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Begrebsafklaring

Rapporten fokuserer pa patienter med kort
eller ingen uddannelse og lav indkomst som
indikator for social ulighed (Moustsen et al.
2015). Det betyder, at vi fx i forbindelse med
samtlige interviews med leeger, sygeplejersker
og medarbejdere pa CKSK indledningsvis har
spurgt: "Hvad tror I kan veere arsagen til, at
mennesker med kort eller ingen uddannelse og
lav indkomst ikke henvises til rehabilitering?”.
Selv om hospitalspersonalet i nogen grad aner-
kender undersggelsens grundpreemis om social
ulighed i kreeftrehabilitering, er ikke alle enige
i, at malgruppen ikke henvises, eller at de for-
skelsbehandler patienter, hvad angar rehabili-
tering.

I en dansk kontekst er der primeert to overord-
nede og overlappende definitioner af rehabili-
tering i spil, og de pavirker, hvordan rehabilite-
ring omtales, forstds og praktiseres. Det er for
det forste Hvidbogens (2004) definition, som
enkelte af vores interviewpersoner og i gvrigt
ogsa udvalgt forskningslitteratur henviser til (fx
Moustsen et al. 2015), og for det andet WHO’s
definition, som bruges af Sundhedsstyrelsen i
Forlobsprogram for rehabilitering og palliation
(Thuesen og Timm, 2014) ? Disse to definitio-
ner overlapper pd mange omrader, men der er
signifikante forskelle I denne rapport refererer
vi ikke til eller prioriterer en bestemt definition
af rehabilitering. Vi interesserer os for, hvordan
de sundhedsprofessionelle, socialrddgiverne og
patienterne selv taler om, forstar og praktiserer
rehabilitering. Vi viser, at forstaelser af rehabi-

2 | Hvidbogen defineres rehabilitering som en "malrettet og tidsbestemt
samarbejdsproces mellem en borger, pargrende og fagfolk. Formélet er, at
borgeren, som har eller er i risiko for at f& betydelige begraensninger i sin
fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne, opnér et selvstaendigt og
meningsfuldt liv. Rehabilitering baseres pa borgerens hele livssituation og
beslutninger og bestar af en koordineret, sammenhaengende og vidensbaseret
indsats." WHO's definition lyder saledes: "Rehabilitering kan defineres som en
reekke indsatser, der stotter det enkelte menneske, som har eller er i risiko for
at f& nedsat funktionsevne, i at opna og vedligeholde bedst mulig funktionsev-
ne, herunder at fungere i samspil med det omgivende samfund."
http://www.marselisborgcentret.dk/forskning-
udvikling/rehabilitering/rehabiliteringsdefinitioner/ ( hentet 29.05. 2015)

litering ogsa spiller en rolle for henvisning til
og modtagelse af rehabilitering, og at det derfor
er vaesentligt at interessere herfor.

Som det vil fremgé af kapitel 3, deekker katego-
rien patienter med kort eller ingen uddannelse
og lav indkomst over meget forskellige menne-
sker og problemstillinger, og vi oplevede man-
ge forbehold i forhold denne kategorisering. Vi
har undervejs i rapporten valgt at bruge beteg-
nelsen malgruppen eller patienter i malgrup-
pen.

Undersggelsesspgrgsmal
Folgende undersggelsesspergsmal har dannet
ramme om undersggelsen:

Hvilke forhold vurderer personalet pa
henholdsvis hospital og CKSK (sygeplejer-
sker, leeger og socialradgivere) ligger bag
social ulighed i henvisning til rehabilite-
ring? Og hvilke forslag har de til at mind-
ske uligheden?

Hvordan taler om og forstar henholdsvis
sundhedspersonale og patienter rehabili-
tering? Hvad kendetegner eventuelle for-
skelle i disse forstaelser, og hvilke impli-
kationer har disse for henvisning og udfe-
relse af rehabilitering?

Hvilken viden har personalet om de
kommunale kreeftrehabiliteringstilbud, og
i hvilken udstreekning pévirker deres vi-
den om vurderinger af disse tilbud deres
henvisningspraksis?

Hvorledes finder henvisning til CKSK og
andre kommunale rehabiliteringstilbud
sted, og hvilke henvisningsprocedurer og -
praksisser eksisterer pa de undersggte af-
delinger?

Hvilke seerlige udfordringer oplever hos-
pitalspersonale og personale pa CKSK, der
kan veere i forhold til at tale med mal-
gruppen om rehabilitering og henvisning?
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Hvilke erfaringer har medarbejderne pa
CKSK med rehabilitering af patienter med
kort eller ingen uddannelse og lav ind-
komst, og hvilke udfordringer ser de for-
bundet med at skulle modtage flere af dis-
se patienter til rehabilitering?

Hvordan oplever patienter med kort eller
ingen uddannelse CKSK’s rehabiliterings-
tilbud, og hvilke tilbud vurderer de er re-
levante i deres specifikke sociale situati-
on?

Hvordan kan hospital og kommune (her-
under i seerlig grad CKSK) samarbejde
fremadrettet for at mindske ulighed i hen-
visning til kreeftrehabilitering?

Hvilke forventninger og forslag har hospi-
talspersonalet til et fremtidigt samarbejde
med CKSK, som kan mindske ulighed i
henvisning?

Dataindsamlingsmetoder

Undersegelsens metodedesign er forankret i
kvalitative forskningsmetoder. Den er baseret
pa dels fokusgruppeinterviews med leeger, sy-
geplejersker og patienter i malgruppen, dels
individuelle semistrukturerede interviews med
medarbejdere fra CKSK og Kreeftradgivningen
Kgbenhavn samt med en enkelt patient i mal-
gruppen. I undersagelsen indgar ogsa enkelte
observationsstudier i et ambulatorium og pé en
MDT-konference. Bade interviews og observa-
tioner var guidede af undersggelsesspergsma-
lenes nggletemaer, men vi tilstreebte samtidig
abenhed og fleksibilitet over for de problemstil-
linger, interviewpersonerne bragte pd banen.
Nedenfor redeger vi kort for de forskellige
interviewmetoder og preesenterer samtidig
deltagerne.

Vi gennemforte i alt fem fokusgruppeinter-
views med hospitalspersonale, tre fokusgrup-
per med sygeplejersker og to fokusgrupper med

leeger. Deltagerne har alle erfaringer med
kreeftpatienter inden for deres respektive ar-
bejdsfelt. Nogle arbejder primeert med kreeftpa-
tienter, andre ogsa med andre diagnoser.

Vi udferte to fokusgruppeinterviews med syge-
plejersker fra Rigshospitalet. I det ene deltog
tre sygeplejersker, der alle arbejder inden for
det gyneekologiske omrade. I det andet deltog
seks sygeplejersker, der arbejder med forskelli-
ge specialer og diagnoser (inden for omraderne
gre-neese-hals, gynakologi, palliation og mave-
tarm). Endelig udferte vi et interview med fire
sygeplejersker fra Bispebjerg Hospital, der alle
arbejder inden for mave-tarmomradet.

De sygeplejersker, der deltog i undersggelsen,
arbejder pa forskellige afdelinger: nogle pa
ambulatoriet, hvor der ogsa ofte foregér be-
handling, andre pa sengeafsnit. Sygeplejer-
skerne er i aldersgruppen 26-57 ar. Hovedpar-
ten havde 10 eller flere ars erfaring som syge-
plejerske. Fokusgruppeinterviewene blev af-
holdt pa de respektive hospitaler og havde en
varighed af ca. halvanden time.

Vi udferte endvidere to fokusgruppeinterviews
med leeger fra Rigshospitalet. I det ene deltog
tre leeger, der alle arbejder inden for hoved-
halsomradet, i det andet fokusgruppeinterview
deltog to leeger (hvor den ene arbejder inden
for det gynaekologiske og den anden inde for
hoved-halsomradet). Laegerne var i aldersgrup-
pen 32-50 ar, og de repreesenterede folgende
stillingskategorier: overleeger, afdelingsleeger
og reserveleege. Disse fokusgruppeinterviews
blev afholdt pa de respektive hospitaler og
varede ca. halvanden time.

Endvidere gennemfarte vi to fokusgruppeinter-
views med i ni patienter i mélgruppen (syv
mend og to kvinder). Seks af patienterne (fem
meend og en kvinde) havde diagnosen hoved-
halskreeft, en kvinde havde eeggestokkekreeft,
og to mend havde mave-tarmkraeft, men som
det vil fremga, havde flere af patienterne ogsa
andre sygdomme. Den relativt store andel af
hoved-halskreftpatienter har i nogen grad sat
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sit preeg pa de problemstillinger, der bringes
op, idet denne patientgruppe har problemer
med tale- og spisefunktionen.

Samtlige deltagere i fokusgruppeinterviewene
bruger eller har gjort brug af CKSK’s tilbud.
Flere deltog eller havde fx deltaget i fysisk tree-
ning og modtog statte og hjelp fra centrets
fagprofessionellea, fx dieetist, ergoterapeut,
fysioterapeut, sygeplejerske og socialradgiver.
Hovedparten af patienterne var i slutningen af
50erne og begyndelsen af 60erne, en enkelt 70
ar. Hovedparten af patienterne var blevet hen-
vist eller opfordret til at opsege centret; flere
havde dog lidt sveert ved at huske, hvordan de
var blevet henvist. En havde fx opsegt centret
pé opfordring af egtefeellen og én havde tilfeel-
digt set et opslag i hospitalets venterum. Fem af
deltagerne er gift/samboende, og fire bor alene.
Fire har bgrn. To af patienterne er sygemeldt,
én er pa sygedagpenge, og resten af de inter-
viewede patienter er pa fortidspension eller
folkepension. Deltagerne modtog et gavekort
for deres deltagelse.

Fokusgruppeinterviews er serligt velegnede til
at afdeekke forskellige holdninger til og per-
spektiver pa et specifikt undersagelsesemne.
Strategien er at igangseette en dynamisk dis-
kussion mellem deltagerne om undersogelsens
emne, og deltagernes interaktion og respons pa
de ovrige deltageres udsagn, erfaringer og
holdninger er det indsigtsgivende element
(Sparkes og Smith 2014; Brinkmann og Tang-
gaard 2010).

I samtlige fokusgruppeinterviews opstod der en
livlig diskussion og erfarings- og vidensudveks-
ling. Disse udvekslinger gav et godt indblik i
deltagernes forskelligartede erfaringer og
holdninger og tydeliggjorde, som det vil frem-
ga, forskellige positioner, perspektiver og prak-
sisser (Brinkmann og Tanggaard 2010). Delta-
gerne fra de to hospitaler kom fra forskellige

3 Vi bruger begrebet fagprofessionelle som en paraplybetegnelse for sund-

hedsprofessionelle generelt og socialradgivere.

afdelinger og afsnit og havde forskellige erfa-
ringer med malgruppen. De kommenterede og
adspurgte nysgerrigt hinandens udtalelser og
sammenlignede erfaringer og praksis, for ek-
sempel arbejds- og henvisningsprocedurer og
seerlige udfordringer omkring malgruppen. De
livlige dialoger bidrog til indsigt i de forskellige
forstaelser af rehabilitering, erfaringer med
malgruppen samt forskelligartede procedurer
omkring henvisning.

Fokusgruppeinterviewene med patienterne gav
ligeledes anledning til dynamisk erfarings- og
vidensudveksling. Selv om vi i nogen grad (som
metodelitteraturen foreskriver) med interview-
guidens hjeelp forsggte at seette en overordnet
ramme for interviewenes retning, var vi i fo-
kusgruppeinterviewene med patienterne i no-
gen grad nedt til at leegge interviewguiden fra
os, da deltagernes forteellinger og nysgerrighed
efter hinandens erfaringer tog over. Langt de
fleste af de fremmadte var alvorligt syge og pa
forskellig vis meerket af kreeftbehandlingens
senfolger (nogle havde en sonde og kunne ikke
indtage mad og drikke pa almindelig vis, andre
havde en stomi, flere havde problemer med at
tale). Flere var stadig i behandling, og en enkelt
var i et palliativt forlgb. Fokusgruppeinter-
viewet blev en anledning til ikke kun at ud-
veksle sygdoms-, behandlings,- og rehabilite-
ringserfaringer — men ogsa til undervejs i inter-
viewet at opmuntre og stette hinanden og give
hinanden gode rad. Personalet pd CKSK meldte
senere tilbage til os, at begge patientgrupper
havde tilkendegivet, at de havde haft en god
oplevelse af at deltage i interviewet og af sam-
veeret med de andre patienter. P4 den made
gav fokusgruppeinterviewet ikke kun os viden
om, hvad der er pa spil for disse patienter, men
det blev ogsa en pamindelse om verdien af
samver og udveksling med mennesker i sam-
me situation som én selv; i den situation og
seerlige ramme, som fokusgruppen satte, havde
de ressourcer til at lytte til og statte hinanden.

Der blev udarbejdet seerskilte interviewguides
til henholdsvis hospitalspersonale og patienter,
men vi lagde veegt pa at give plads til emner og
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forteellinger, som la uden for interviewguiden. I
interviewene med hospitalspersonalet var
spegrgsmalene opdelt i folgende overordnede
temaer: Social ulighed i kraeftrehabilitering,
umiddelbare betragtninger. Leegens og sygeple-
jerskens rolle og konkrete opgaver i forhold til
henvisning til kreeftrehabilitering (herunder
forstéelser af rehabilitering, konkrete henvis-
ningsprocedurer og sarlige udfordringer i for-
hold til at bringe rehabilitering p& banen for
malgruppen). Kendskab til og vurdering af
CKSK’s rehabiliteringstilbud (herunder ogsa
andre kommunale tilbud). Forslag til at mind-
ske den sociale ulighed i henvisning til kraeftre-
habilitering (herunder ogsa samarbejde med
kommunerne). I interviewene med patienterne
var temaerne pa flere omrader overlappende
med temaer i interviews med hospitalspersona-
le og medarbejdere pd CKSK - men med seer-
ligt fokus pa at fa patienternes perspektiver og
erfaringer. De overordnede temaer var: Social
ulighed i kreeftrehabilitering, umiddelbare be-
tragtninger. Henvisning til kreeftrehabilitering
(herunder patienterne forstaelse af rehabilite-
ring, om og hvordan de er blevet henvist). Del-
tagelse i CKSK’s rehabiliteringstilbud. Forslag
til at mindske den sociale ulighed i kreeftrehabi-
litering.

Undersegelsen omfatter ogsa individuelle se-
mistrukturerede interviews med fem medar-
bejdere fra CKSK (dieetist, fysioterapeut, ergo-
terapeut, sygeplejerske og socialrddgiver) og to
medarbejdere fra Kreeftradgivningen i Keben-
havn ved Kreeftens Bekeempelse (en socialrad-
giver og en psykolog).

Individuelle interviews er seerligt velegnede til
eksplorative undersggelser og til at skabe en
mere indgdende indsigt i enkeltpersoners livs-
verden og erfaringer, samt i, hvordan de teen-
ker, reesonnerer og taler om specifikke pro-
blemstillinger (Kvale og Brinkman 2009, Chri-
stensen et al. 2012).

Hensigten var at afdeekke og karakterisere
medarbejdernes konkrete erfaringer med reha-

bilitering af patienter med kort eller ingen ud-
dannelse og deres perspektiv pa ulighed i
kreeftrehabilitering set i relation til deres speci-
fikke, daglige arbejdserfaringer. Vi gnskede
ogsa at belyse deres vurderinger af og tanker
om at skulle modtage flere af mélgruppens
patienter. Samtlige disse interviews fandt sted
pa CKSK, og de fleste varede godt en time.

De individuelle interviews blev alle gennemfart
som semistrukturerede interviews. Vi tog ud-
gangspunkt i en interviewguide, der deekkede
de samme overordnede temaer som fokus-
gruppeinterviewene (se ovenfor). Men ogsa her
bestreebte vi os ogsé pa at eendre og tilpasse
sporgsmaélene til den enkelte informant og den
specifikke situation.

De fleste af interviewuddragene er kun let re-
digeret med henblik pé at fungere som skrift-
sprog. Vi har visse steder og af hensyn til leese-
venligheden udeladt dele af interviewet. Dette
er illustreret saledes: [...]. Nar interviewuddra-
get er baseret pa fokusgruppeinterviews med
hospitalspersonale, har vi i parentes efter ud-
drag kun angivet personalegruppe (fx sygeple-
jerske, leege). For medarbejdere pa CKSK og
Kreeftradgivningen i Kebenhavn har vi af ano-
nymiseringshensyn kun angivet, at de er med-
arbejdere eller personale pa CKSK (fx Medar-
bejder, CKSK). I interviewuddrag med patien-
ter vil der sta (Patient, eller uddrag fra fokus-
gruppeinterview med patienter). Nar vi gengi-
ver dialogen i et fokusgruppeinterview, er in-
terviewpersonerne nummereret (fx Informant
1) for at gere det muligt at folge dialogen. Til-
svarende tydeligger vi intervieweren (fx Inter-
viewer).

Ud over interviews blev der udfart deltagerob-
servation i ambulatoriet (én dag) og ved multi-
disciplinzre teamkonferencer.* Observations-

4 Formélet med etablering af MDT er, at lseger (med forskellige specialer) og
andre sundhedsprofessionelle, der medvirker i bl.a. udredning og behandling,
indgér i et forpligtende, kontinuert samarbejde. Afvikling af effektive pakkefor-
lob kreever, at MDT treeffer beslutning om udredning og behandling, og at den
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studier er seerligt velegnet til at 4 indsigt i den
sociale interaktion i specifikke situationer og i
betydningen af aktiviteter og handlinger, som
ikke nedvendigvis er bevidste for aktererne
selv, eller som de tager for givet i en grad, sa de
ikke bringer det frem i interviews. Observati-
onsstudier kan endvidere belyse kontekstuelle
forhold (vedrgrende fx rum og tid), som har
indflydelse pé situationen og den sociale inter-
aktion. Dette er forhold, der kunne have betyd-
ning for henvisning til rehabilitering (Hastrup
et al. 2011). I denne undersogelse gav deltager-
observationerne dels indblik i den dialog om
behandling og rehabilitering, der er mellem
leeger, sygeplejersker og patienter. Observatio-
nerne gav derudover indblik i det forberedel-
ses- og opfelgningsarbejde, som ligger til grund
for og ledsager dialogen med patienterne. Sidst
men ikke mindst gav deltagerobservationerne
indsigt i det tidspres, som leeger og sygeplejer-
skers arbejder under - og dermed betingelser-
ne for deres udavelse af bl.a. rehabiliteringsop-
gaver.

Udveelgelse og rekruttering af
informanter

Rekruttering af deltagerne til fokusgruppein-
terviews med hospitalspersonalet blev foretaget
i samarbejde med forskningskoordinator, syge-
plejerske, Karen Trier fra CKSK og kraeftreha-
biliteringssygeplejerske Lise Bjerrum Thisted
fra Rigshospitalet. Sidstneevnte stod for at ko-
ordinere og organisere fokusgruppeinter-
viewene og observationsstudierne pa Rigs-
hospitalet. Marianne Krogsgaard, klinisk syge-
plejespecialist, Bispebjerg Hospital, planlagde
og organiserede fokusgruppeinterviewene med
sygeplejerskerne pa Bispebjerg Hospital, mens
Karen Trier planlagde og organiserede fokus-
gruppeinterviews med patienter samt de indi-
viduelle interviews med personalet fra CKSK
(se nedenfor).

enkelte patient vurderes med inddragelse af alle relevante sundhedsprofessio-
nelle, sddan beslutninger vedrerende bl.a. diagnostik og behandling ikke skal
revideres efterfglgende med forsinkelse til felge. Ligeledes er formélet at sikre
samarbejdet pa tveers af afdelinger og sektorer, séledes at tidsfrister og

fagligt grundlag for beslutninger respekteres (Sundhedsstyrelsen 2071).

Projektets styregruppe havde forinden beslut-
tet, at der skulle fokuseres péd diagnoserne ho-
ved-halskreeft, colonkreeft og gynakologisk
kreeft, eftersom det var inden for disse diagno-
ser, at uligheden i henvisning til kreeftrehabili-
tering var mest udtalt. Det var derfor hospitals-
personale med arbejde inden for disse omra-
der, der blev inviteret til at deltage i fokusgrup-
perne. Samme kriterier blev anvendt for pati-
enterne. Interviewene gav dog generelt indtryk
af, at der inden for en relativ kort tidsperiode
er sket en markant stigning i antallet af henvi-
ste hoved-halskreeftpatienter, som udger majo-
riteten i fokusgruppeinterviewene. Det var
endvidere hensigten at forsgge at ssammensastte
fokusgrupperne, sa de repreesenterede bade de
medicinske/onkologiske afdelinger og de ki-
rurgiske afdelinger. Baggrunden var, at det ville
veere relevant at undersege de forskellige grup-
pers syn pa henvisningsopgaven samt at af-
daekke, hvor i det samlede patientforlgb hen-
visningen sker eller forventes at ske, og hvem
der helt konkret pétager sig eller forventes at
pétage sig henvisningsopgaven. Imidlertid er
arbejdet pa et hospital ikke altid forudsigeligt.
Der var enkelte afbud til fokusgrupperne, og
béade leeger og sygeplejersker var nadt til at
komme lidt for sent og ga for tid, fordi arbejdet
gjorde krav pa deres tid.

Analyseproces

De individuelle interviews og fokusgruppein-
terviewene blev alle optaget digitalt og udskre-
vet ordret. Interview- og observationsmateria-
let, som bestod af feltnoter, blev derefter laest
grundigt igennem og diskuteret i forskergrup-
pen. Vi analyserede det empiriske materiale
med afseet i forskningsspergsmélene, men vi
foretog ogsé en aben kodning og tematisering
af materialet og fulgte dermed de almindelige
principper for kvalitativ analyse (Hastrup et al.
2011; Sparkes og Smith 2014). I denne proces
identificerede vi ogsa problemstillinger og te-
matikker, som informanterne selv bragte op,
men som la uden for undersggelsesspargsma-
lenes specifikke vidensinteresse. Herefter be-
stod det analytiske arbejde i at identificere og
beskrive og formidle de overordnede temaer i
det empiriske materiale. I rapporten har vi
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séledes tilstraebt at fremskrive signifikante
temaer i det empiriske materiale - men ogsa at
preesentere interviewpersonernes forskellige
positioner og betragtninger. Det betyder, at vi
har givet deltagernes egne tanker, fortellinger
og reesonnementer god plads i rapporten.

Etiske overvejelser

Alle deltagere blev orienteret bade skriftligt og
mundtligt om undersegelsen. Som led i denne
information blev informanterne orienteret om
undersggelsens formal og om, at de til enhver
tid kunne treekke sig fra underspggelsen. Vi
spurgte alle om tilladelse til at optage inter-
viewet og informerede om anonymitet og for-
trolig behandling af interviewmaterialet. Alle
deltagere er anonymiseret i forhold til person-
lige og genkendelige karakteristika. Vi gjorde
det dog ogsa klart ved interviewenes start, at vi
ikke helt kunne sikre os mod, at naere kolleger
ville kunne genkende interviewpersoner pa
deres formuleringer i interviewuddragene.
Malgruppen (mennesker med kort eller ingen
uddannelse og lav indkomst) rummer, som vi
viser, patienter med meget forskellige livs- og
sygdomsforteellinger.
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? Forstaelser
af rehabilite-
ring

Vores undersggelse viser, at ordet eller begre-
bet rehabilitering bade blandt hospitalernes
sundhedspersonale, personalet paA CKSK og
blandt patienter forstas, benyttes og praktiseres
pa forskellige mader. Der knytter sig altsa for-
skellige ideer eller antagelser til, hvad rehabili-
tering er eller bgr veere. Det er relevant at un-
dersage disse forstaelser og antagelser, fordi de
afspejler, understgtter og pavirker, hvilke akti-
viteter og handlinger der kategoriseres som
rehabilitering, og dermed ogsé de mader, hvor-
pa rehabilitering bringes pa banen over for
patienter. Mere generelt pavirker forstaelser af
rehabilitering de former for fremtidssamtaler,
hospitalspersonalet har med patienterne, og det
har ogsa konsekvenser for patienter i underse-
gelsens malgruppe. I dette kapitel belyser vi
derfor forskellige forstaelser af rehabilitering.
Forst undersgger vi, hvordan personalet pa
hospitalet taler om og forstar rehabilitering,
herunder i hvilke situationer i udrednings- og
behandlingsforlgbet de bringer rehabilitering
pé banen, og hvilke tanker og reesonnementer
de gor sig i den forbindelse. Herefter undersg-
ger vi, hvordan personalet pa CSKS forstar
rehabilitering, og endelig stiller vi skarpt pa
nogle af de tanker, patienterne gor sig om re-
habilitering, ogsa selv om de ikke bruger eller
henviser direkte til begrebet. Kapitlet foregriber
dermed de efterfolgende kapitler, hvor nogle af
disse forstdelser udfoldes i beskrivelser af hos-
pitalspersonalets opfattelse af malgruppens
rehabiliteringsbehov og ensker samt strukturel-
le og institutionelle barrierer for rehabilitering.

Hospitalspersonalets forstael-
ser af rehabilitering

En helt grundleeggende antagelse i personalets
rehabiliteringsforstaelse er, at patienten skal
veere drevet af et gnske om at deltage i rehabili-
tering. Hospitalspersonalet betoner, at rehabili-
tering er et tilbud, og leegerne fastholder, at de
henviser alle, der onsker det. Dermed bliver
tilbuddets indhold, maden hvorpa tilbuddet
introduceres og formuleres samt patientens
onske et vigtigt anliggende for de sundhedspro-
fessionelle. For hvad stiller man reelt man op,
hvis malgruppens patienter ikke gnsker rehabi-
litering eller ikke gnsker den form for rehabili-
tering, de tilbydes. I kapitel 4 ser vi ngjere disse
sporgsmal.

Fokusgruppeinterviewene med hospitalsperso-
nalet viser, at rehabilitering sammenlignes
med, adskilles fra og overlapper med tre andre
omrader, nemlig behandling, genoptraening,
palliation. Disse sammenligninger og distinkti-
oner kan bidrage til at illustrere nogle af de
forstaelser af rehabilitering, der er pa spil
blandt hospitalspersonalet.

Den farste og helt overordnede skelnen, som
tonede frem i fokusgruppeinterviewene var
mellem rehabilitering og behandling. Selv om
personalet tilkendegav, at de er forpligtede pa
at bringe rehabilitering pa banen i forbindelse
med behandlingen, adskilles rehabilitering
hyppigt fra de mangeartede handlinger, infor-
mationer og samtaler, der er forbundet med
kreeftbehandlingen, og anskues som aktiviteter,
der folger efter behandlingen. Det papegedes
igen og igen, at det fx i ambulatoriet og pé hos-
pitalet er behandlingen, der er i fokus og derfor
den, der tidsprioriteres: "I ambulatoriet er vi
meget behandlingsorienteret,” lod det for ek-
sempel. Patienten kan veere mere eller mindre
chokeret over diagnosen; der skal iveerkseettes
yderligere undersggelser og leegges en plan for
behandlingen, som patienten og dennes even-
tuelle pargrende skal informeres om. Behand-
lingen er ofte sa kompliceret, at det tager tid at
informere forstaeligt om den. Nar forlgbene er
"behandlingstunge”, er det saledes ikke altid
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relevant, gnskeligt eller muligt pa grund af
knappe tidsressourcer at bringe rehabilitering
pé banen. Hertil kommer, at der kan ga tid far
patienten overhovedet er i en tilstand, hvor
vedkommende kan udfere genoptreening/eller
rehabilitering. Disse forhold tilsammen kan
betyde, at rehabiliteringssamtaler treeder i bag-
grunden eller udskydes til senere, hvorved det
ogsa i nogle tilfeelde overlades til patienterne
selv at bringe rehabilitering pa banen. Dette
har, som vi senere viser, konsekvenser for pati-
enterne i malgruppen.

En anden problemstilling er, at personalets
forstaelser af rehabilitering kan kollidere med,
hvad der pa et strukturelt niveau (fx af sund-
hedsmyndigheder) defineres og kategoriseres
som henholdsvis rehabilitering (genoptreening)
og behandling - og dermed hvilke tilbud, der
kan henvises til:

"En anden ting med sddan noget rehabili-
tering, det er jo, at det er sddan gruppeop-
delt, ikke. Hvis du siger rygestop, sa er det
jo ikke rehabilitering, det er behandling.
Alkohol, altsa jeg ved godt, og det er der-
for vi godt kan lide centret derovre
[CKSK, red.], fordi de ogsa kigger pa alko-
hol, de kigger ogsa pa rygning, de laver en
helhedsvurdering. Fordi, vi ma ikke hen-
vise en borger til rygestop, sa far vi sddan
en tilbage: det er ikke nogen rehabilite-
ring, det er en behandling’. Dieetist er i
princippet heller ikke deekket af en genop-
treeningsplan.” (Leege)

Som neevnt hersker der den generelle opfattel-
se, at rehabilitering eller genoptreening tidsligt
kommer efter behandlingen, eller primeert skal
iveerkseettes, nar behandlingen er tilendebragt.
Men fx pé hoved-halskreeftomradet papeges det
af flere leeger, at rehabilitering i form af fx ga-
be- og tunge-avelser bor starte for behandlin-
gen, fordi det vil styrke patientens mulighed for
at genoptreene tale- og synkeevner efter be-
handlingen og dermed mindske de omfattende
fysiske og sociale konsekvenser af fx operation
og stralebehandling. Patienterne fér, fordi de
har problemer med at synke, problemer med

indtage mad og dermed tage del i maltider,
ligesom det kan veere sveert at forsta, hvad de
siger. Forslaget om treening eller rehabilitering
for behandling bakkes op af fagpersonale pa
CKSK:

”Ja, jeg har jo haft nogle, der er blevet
henvist for de gik i gang med stralebe-
handlingen, og det har veeret rigtig godt.
Sa var de kommet i gang og vidste ogsa,
hvad de skulle tilbage til. [...] Vi kan jo ik-
ke tilbyde at komme over og treene med
dem derovre hver dag. Men sa er der ma-
ske nogle andre, der kunne varetage det,
ikke.” (Medarbejder, CKSK)

Treening for behandling, ogsa omtalt som pree-
habilitering (Silver 2015), udfordrer ikke desto
mindre ideen om, at rehabilitering primaert
rummer aktiviteter, der foregar efter behand-
lingen. Selv om praehabilitering her primaert
bringes pa banen i forhold til hoved-
halskreeftpatienterne, viser forskning, at det er
relevant for andre diagnoser ogsa, fx lunge-
kreeft (Silver 2015).

Interviewene viser, at genoptraening og rehabi-
litering i mange tilfeelde bruges synonymt og
relativt vilkérligt, mens der i andre tilfeelde
skelnes. Bade genoptreening og rehabilitering
beskrives som aktiviteter, der skal igangseettes
efter behandlingen og dermed ogsa primeert
uden for hospitalsregi. Der er dog for fx hoved-
og halskreeftpatienter afvigelser fra denne tids-
folge, hvilket vi behandler senere. Pa flere af-
delinger tilbydes patienterne patientundervis-
ning, der, som flere rehabiliteringstiltag uden
for hospitalet, beskeeftiger sig med psykosocia-
le og skonomiske aspekter af patienternes liv
og derfor aktiverer en holistisk forstaelse af
rehabilitering.

Rehabilitering og genoptraening benyttes ofte
vilkarligt om det at "genvinde nogle funktio-
ner”. En leege siger fx: "Og nar jeg siger genop-
treening, sa er det jo, fordi at i praksis og i dag,
der er det jo mest sadan noget alment fysisk
genoptrening, der er mulighed for, med undta-
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gelse af dem, der bor i Kebenhavns Kommune
[refererer her til CKSK’s rehabiliteringstilbud].
En anden leege papeger:

"Nar jeg moder dem, er de jo meget opta-
get af, hvordan operationen er gaet, og
hvordan skal det ga fremover, sa det er
sddan nogle ofte meget fysiske ting. Men
jeg leegger altid det psykiske [...] oveni.”
(Leoge)

Genoptreening forbindes primeert med optree-
ning af kroppen og specifikke kropsfunktioner,
der er blevet pavirket af kreeftbehandlingen, og
som derfor er diagnose- og behandlingsspeci-
fikke. Rehabilitering forbindes med det "hele
menneske”, "psykiske forhold” og med genop-
tagelse af hverdagen efter behandlingen. Sidst-
neevnte er dimensioner, der ofte betegnes "bla-
de” eller, som det fremgar ovenfor, aktiviteter,
der kommer "oveni”. Rehabilitering associeres
ogsé ofte med forebyggende livsstilsforandrin-
ger med fokus pa KRAM-faktorer (iseer ryge-
stop og veegttab).

Disse sondringer og overlap mellem rehabilite-
ring og genoptraning afspejler i nogen grad
ogsa Sundhedsstyrelsens bud pa definitionen
af rehabilitering og genoptreening, hvor genop-
treening fokuserer pa funktionsnedsattelse og
genvinding af funktionsevne, mens rehabilite-
ring foruden genoptreening ogsé omfatter psy-
kosociale indsatser og indsatser rettet mod
beskeaftigelse og uddannelse.” Nedenstaende
interviewuddrag illustrerer, hvorledes disse to
forstdelser med deres respektive veegtning af de
fysiske dimensioner og de psykiske eller holi-

5 Ifglge Sundhedsstyrelsen omfatter genoptreening treening af kroppens
funktioner og treening af aktiviteter, dvs. treening af funktionsnedsesttelser i
relation til fx bevaegeapparatet, mentale funktioner, sanser m.fl. samt treening
af aktivitetsbegreensninger i relation til fx beveegelse og feerden, omsorg for
sig selv, kommunikation m.v. Forméalet med genoptraening er, at patien-
ten/borgeren opnar samme grad af funktionsevne som tidligere eller bedst
mulig funktionsevne, sadan at det er muligt at vende tilbage til hverdagen pa
den bedst mulige made. Rehabilitering omfatter genoptreening og andre
indsatser rettet mod patientens funktionsevne, herunder psykosociale indsat-
ser, patientuddannelse, stettende og kompenserende indsatser m.fl, samt
indsatser rettet mod uddannelse og beskaeftigelse. Behandling kan indga som

en del af rehabiliteringen. https://sundhedsstyrelsen.dk/da/sundhed/behandling-

og-rettigheder/genoptraening-og-rehabilitering ( hentet 24.05.15)

stiske dimensioner bade adskilles og sammen-
fojes:

”Jeg teenker rehabilitering mere som det
hele menneske. Altsé, det kan jo godt vee-
re, at der er en eller anden problematik
hos en patient, altsa kvalme for eksempel
efter kemoterapi, eller et eller andet, hvor
det er noget, kommunen kan ga ind og
hjeelpe med nogle forskellige tiltag. Det
kan veere pa grund af et lymfgdem, at man
sé far nogle behandlinger hos en fysiote-
rapeut, der ved noget om det. Altsa, det er
sddan, jeg teenker, at det er det hele, altsa
alt. Det kan ogsé veere psykisk, hvis det
har veeret en virkelig voldsom omgang, og
de ikke kan fungere bagefter, fordi det har
veeret sa hardt at veere igennem, sa en el-
ler anden form for psykologhjeelp. Altsa,
jeg teenker egentlig, at det kan veere alt
muligt. Det er sadan, jeg ser rehabilitering.
Men at det jo er meget neerliggende, at det
er sdidan noget med, at hvis du har tabt dig
meget, sa skal du spise noget og fa nogle
ideer til, hvordan du laver noget mad,
hvor der er ekstra energi og protein i for
eksempel. Men jeg teenker egentlig, at alle
ting kan vaere relevante.” (Sygeplejerske)

Generelt tales der pa hospitalet mere om gen-
optreening og genoptraeningsplaner end om
rehabilitering. Det er leegernes opgave at ud-
forme genoptreeningsplanerne. Disse fremsen-
des til kommunerne, hvis opgave det er at kon-
takte patienten og tilbyde relevant genoptrae-
ning og/eller rehabilitering. Selv om genoptree-
ningsplaner eller GOP, som de ogsa betegnes,
er laegernes opgave, ser sygeplejerskerne det
som deres ansvar at foresla eller drafte eventu-
elle kommunale tilbud med patienterne forin-
den og paminde leegerne om at udarbejde og
afsende genoptreeningsplanerne. Denne ar-
bejdsdeling mellem leeger og sygeplejersker
vender vi tilbage til.

Blandt hospitalspersonalet skelnes der ogsa
mellem rehabilitering og palliation. Nogle af de
sygeplejersker, der deltog i undersogelsen, gav
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udtryk for, at de ville have sveert ved udtale sig
om social ulighed i kreeftrehabilitering. De
mente ikke umiddelbart, at rehabilitering var sa
relevant for dem, eftersom de primeert havde
patienter med en kort livshorisont:

”Vi bruger det sddan set ikke ret meget i
vores afdeling. Det vil jeg méske ogsa til-
skrive det med, at mange af vores patien-
ter er simpelthen for darlige. Alts4, de er
et helt andet sted. De har palliation.” (Sy-
geplejerske)

Péa den made far prognosen betydning for, om
indsatsen skal kategoriseres som rehabilitering
eller palliation. Samtidig hersker der ogsa usik-
kerhed om forskellen mellem palliation og
rehabilitering og altsa om, hvor greensen mel-
lem, hvad de to begreber konkret omfatter, gar,
og dermed ogsa, hvilken form for fremtidssam-
tale man har med patienten. Sondringen mel-
lem rehabilitering og palliation er blevet gen-
stand for diskussion de seneste ar (se fx Thue-
sen og Timm 2014). Meget tyder p4, at begre-
berne pd mange méder overlapper, men at
forstaelserne af begrebernes betydning kan
have konkrete konsekvenser for patienterne
(ibid.). Da vi udferte fokusgruppeinterviews
med patienter pa CKSK, tilkendegav en af del-
tagerne at veere i palliativ behandling, og ikke
alle deltagere var feerdigbehandlede. Alligevel
havde muligheden for at komme pa CKSK,
mede andre og deltage i nogle af centrets reha-
biliteringstilbud stor betydning for de fleste
deltagere. Vurdering af patientens tilstand og
den situationelle kontekst for madet med pati-
enten har sammen med forstaelse af rehabilite-
ring - vis-a-vis fx palliation - betydning for, om
sundhedspersonalet finder det relevant at dref-
te rehabilitering med patienten.

CKSK-personalets forstaelser
af rehabilitering

"Jeg kan huske i starten, der teenkte vi:
Ovre pé hospitalet, der behandler de tu-
moren, og herovre, der behandler vi men-
nesket med tumoren, ikke.” (Medarbejder,
CKSK)

Dette indledende interviewuddrag indkapsler
den generelle forstdelse af rehabilitering pa
CKSK som en indsats rettet mod hele menne-
sket (i gvrigt i lighed med en dimension i syge-
huspersonalets rehabiliteringsforstaelse).
CKSK-personalets generelle forstaelser af reha-
bilitering stér ikke i skarp modseetning til hos-
pitalspersonalets forstaelser, men er selvfalge-
lig preeget af, at kreeftrehabilitering er centrets
kerneomrade. Citatet peger ogsa pa en arbejds-
fordeling mellem hospital og CKSK, der aktua-
liserer den tidligere beskrevne adskillelse mel-
lem rehabilitering og behandling. CKSK’s til-
bud geelder dog ogsé patienter, der stadig er i
behandling.

De ansatte pd CKSK benyttede kun i meget
begreenset omfang rehabiliteringsbegrebet di-
rekte i vores interviews med dem. En enkelt
pegede pé, at centrets personale generelt arbej-
der ud fra "Hvidbogens rehabiliteringsbegre-
ber”, da hun beskrev nogle af de udfordringer,
der er forbundet med at afslutte iseer malgrup-
pens patienter efter rehabiliteringsforlgbet.
Rehabilitering forstas saledes ogsé som en tids-
begreenset og midlertidig proces. Vi behandler
senere de udfordringer, det afstedkommer for
savel personale som patienter.

Flere forteeller, at de ikke eller kun sjeeldent
benytter begrebet rehabilitering direkte:

"Jeg bruger neesten aldrig rehabilitering.
Ikke som et ord. Jeg taler faktisk mere om
de fysiske funktioner, som de [patienter-
ne, red.] kommer med, og det, de udtryk-
ker: ’Jamen jeg vil bare gerne kunne spise
og drikke igen’, sa skal vi snakke om at
genoptraene synkefunktionen. Sé det bli-
ver sddan nogle afgreensede omréder, vi
tager fat i til at starte med. Og sé er der jo
en masse andre rehabiliteringsbehov, som
sé lige sa langsomt udfolder sig.” (Medar-
bejder, CKSK)

Pa spgrgsmalet om, hvorvidt medarbejderen
bruger betegnelsen rehabilitering, svarer hun:
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”Aldrig. Jeg vidste heller ikke, hvad det be-
tad, inden jeg kom herind (griner) [...].
Altsa, jeg synes, det er et rigtig sveert ord.
Jeg tror ikke, der er rigtig mange, der ved,
hvad det egentlig gar ud p4, nej. Jeg snak-
ker bare meget hverdagsliv, og hvordan vi
kan hjeelpe dig bedst muligt og ud fra den
situation, du eri [...] Jeg bruger aldrig or-
det, begrebet, nej.” (Medarbejder, CKSK)

”Jeg bruger det her i patientundervisnin-
gen, fordi, sd kan man jo godt sige, at:
"Det, vi rigtig gerne vil, det er det her ord
rehabilitering, er der nogle af jer, der ved,
hvad det betyder?’, ikke, og det er der jo
ikke rigtig nogle af dem, der ved. S& siger
jeg sadan lige lidt om, pa dansk, hvad det
betyder, ikke [...]. Jeg har ikke oplevet nog-
le, der har kendskab til, hvad det betyder,
og det kan jo ogsé veere en barriere i sig
selv: ’Skal du hen i Kgbenhavn Kommu-
nes rehabiliteringscenter?’.” (Medarbej-
der, CKSK)

Som uddragene illustrerer, toner forstaelsen af
rehabilitering frem i, at personalet leegger veegt
pé opsporingen af den enkelte patients seerlige
behov, at man lytter ngje til, "hvad patienten
kommer med”, og pejler sig ind pa patientens
seerlige livssituation. Hertil kommer, at rehabi-
literingsindsatsen, ikke mindst nar det geelder
malgruppen, mé ske forsigtigt og trinvis.

Selv om forstaelserne af rehabilitering, og hvad
der er betydningsfuldt i den forbindelse, kan
veere farvet af den enkelte medarbejders pro-
fessionsspecifikke faglighed og interesser (altsa
fx om vedkommende er sygeplejerske, ergote-
rapeut, socialrddgiver, diaetist, psykologi eller
fysioterapeut), eksisterer der en generel forsta-
else af, at det at yde rehabilitering pa CKSK
fordrer, at man kan seette sig ud over sin egen
faglighed og henvise patienten til de relevante
fagpersoner og tilbud.

Dét, at forskellige fagprofessioner arbejder i
tveerfaglige teams omkring specifikke diagno-
segrupper og tilhgrende rehabiliteringsbehov-
og opgaver, kan anskues som et organisatorisk

udtryk for en rehabiliteringsforstaelse, der
netop retter sig mod flere dimensioner af pati-
enternes livssituation. For patienterne i denne
rapports malgruppe, som har en overveegt af
hoved-halskreeftpatienter, er der fx tale om
alvorlige, bade fysisk og socialt belastende
senfolger som synke-, spise- og talevanske-
ligheder. Derfor er der for manges vedkom-
mende brug for en seerlig kombineret tveerfag-
lig indsats. Hertil kommer, at malgruppen ogsa
har et udtalt behov for social faglig stotte fx fra
centrets socialrddgivere - sddan at den sund-
hedsfaglige og socialfaglige indsats kombine-
res.

Betydningen af det tveerfaglige teamsamarbej-
de og velindarbejdede procedurer naevnes da
ogsa igen og igen, ikke mindst nar det geelder
arbejdet med mélgruppens patienter.

”Sa vi har sa opbygget sddan et godt sam-
arbejde, og hvor vi jo ser dem alle sam-
men - uanset — sa vi er sikker pa at kom-
me godt rundt i krogene, og sa de far, far
det bedste, ikke. Det vi kan. Og vi holder
ugentlige mader derinde, hvor vi drefter
dem - specielt dem - og vi har sddan spe-
cielle checklister til dem ogs4, sa vi er sik-
re pd at komme rundt.” (Medarbejder,
CKSK)

Citatet udtrykker, at rehabiliteringsarbejdet
omfatter komplekse sammenhenge, hvor net-
op det tvaerfaglige fokus skal sikre, at der ikke
er veesentlige aspekter ved den enkelte patients
livsvilkar, der overses.

Selv om medarbejderne ikke anvender begre-

bet rehabilitering, kommer forstaelsen af reha-
bilitering til udtryk i méden, hvorpa de i inter-
viewene talte om deres arbejdssted, deres spe-
cifikke arbejdsopgaver, professionelle virke og
tveerfaglige samarbejdsformer.

CKSK-personalets rehabiliteringsforstaelse
kommer derved ogsa til udtryk i den made,
personalet konstituerer CKSK som et seerligt,
privilegeret, sted, hvor der er mere tid, flere
ressourcer, mere lydherhed og sterre rumme-
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lighed - bédde i modsetning til "systemet” gene-
relt og i forhold til hospitalerne. CKSK-
personalet taler fx om "mere bredde”, "brede
briller” og "unikke ressourcer”. Interviewene
efterlader indtryk af et personale, der pa trods
af et ofte belastende arbejde netop derfor fin-
der deres arbejde seerdeles meningsfuldt. En
enkelt betoner, at de pA CKSK netop ikke skal
veere del af det "system”, som flere patienter i
malgruppen har darlige erfaringer med. Som
det vil fremga, er kvaliteter som tid og tveerfag-
lighed helt afggrende, nar det drejer sig om at
rekruttere malgruppen til rehabiliteringstil-
buddene og fastholde dem. Der er en generel
oplevelse af, at patienterne seetter pris pa bade
tiden og rummeligheden. I uddraget nedenfor
accentueres betydningen af at have og give tid,
samt at kunne justere tempoet til den enkelte:

"Jeg synes, at de oplever, at nar de kom-
mer herover, at der er mere tid til den
samtale. S& det er rigtig meget tid, det
handler om, at man giver dem tid til selv
at forteelle deres historie, for det gar sa
steerkt, nar de er derovre [pa hospitalet,
red], der bliver bare lagt nogle hurtige
planer, ikke. Altsa, det gér fra, at de far en
diagnose, til at de bliver opereret, til de
bliver strdlebehandlet. Der er ikke den der
tid til at snakke om, hvor er det egentlig,
at vi skal hen herefter. Sa de folger bare
med, ikke.” (Medarbejder, CKSK)

CKSK-personalet arbejder med afseet i en bred
rehabiliteringsforstaelse, der fordrer, at perso-
nalet bruger tid pé at spore sig ind pa patien-
tens livssituation, som den tager sig ud efter
kreeftbehandlingen, og derneest gennem tveer-
faglige samarbejder tager hdnd om rehabilite-
ringsbehovene i et tempo, der er tilpasset pati-
enten.

Patienternes forstéelser af re-
habilitering

”Og det synes jeg er en keempe fejl i sund-
hed. Man ger alt for at redde folks liv,
men man tenker sgu ikke pa, hvad liv de
far bagefter. Det skal man altsa regne med

ind i de behandlinger der. Jeg synes, at det
er fuldsteendig hablagst, sadan som det er,
at man sd bare siger: 'jamen det har vi ik-
ke rad til’, altsd nar man siger A, ma man
fandeme ogsa sige B. [...] Man mé hjeelpe
folk med de folgevirkninger, de far af den
sdkaldte redning. Jeg synes, ens liv bliver
jo reddet, men altsa, der er jo ikke noget
med, hvad liv man har bagefter. [...] Altsd
sddan noget som det, jeg har her, det med
at jeg ikke kan synke. Jeg kan ikke engang
tage en lille kop kaffe, jeg synes, det er jo
fuldsteendig vanvittigt i vores tid, at der
ikke er nogen, der sidder og teenker sig
om, ’halleluja, der er noget med en mu-
skel, der ikke virker, hvordan far vi den i
gang igen’, ikke, der er ikke en keeft, der
gider interessere sig for det, og det fatter
jeg sgu ikke, det forstar jeg ikke.” (Patient)

Som vi skrev i forrige kapitel, sa overlever flere
og flere deres kraeftsygdom, fordi behandlingen
for kreeft er blevet mere effektiv. Men patien-
terne har ofte alvorlige senfglger af behandlin-
gen, og det stiller store krav til fremtidens re-
habiliteringstiltag. Flere af de patienter, vi talte
med var meget belastet af kraeftbehandlingen.
Patienten i det ovenstadende interviewuddrag
havde efter flere ars operationer og stralebe-
handlinger fundet vej til CKSK pé egen hand.
Han gav undervejs i interviewet gentagne gan-
ge udtryk for stor frustration over, at han ikke
langt tidligere var blevet henvist til CKSK, og at
der derfor ikke langt tidligere var blevet taget
hand om felgevirkningerne af sygdommen.

Patienterne i mélgruppen talte ikke eksplicit
om rehabilitering eller forbandt centrets aktivi-
teter med ordet rehabilitering. Flere tilkende-
gav i lighed med hospitalspersonalets skelnen
mellem rehabilitering og behandling, at det var
sveert at forholde sig til rehabilitering i forbin-
delse med behandlingen:

”Jeg tror, der er mange, der har det sddan,
at nu har de faet nok, og nu vil de sgu vee-
re sig selv i deres hjem, og sa vil de godt
veere inden for deres egne veegge, inden
de vil begynde pa noget. Sadan ville jeg i
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hvert fald have det. Jeg vil godt have det
hele til at falde lidt til, ro inden jeg skulle
til at begynde pa noget andet, det tror jeg.”
(Patient)

I forbindelse med fokusgruppeinterviewene
blev det klart, at flere af interviewpersonerne
havde sveert ved at genkalde sig, om og hvor-
dan de var blevet henvist til CKSK. De af de
deltagende, der ikke var blevet henvist, havde
alligevel fundet vej til CKSK enten ved egte-
feellens (konens) hjelp, eller fordi de helt til-
feeldigt havde laest et opslag i et venteveaerelse
pé hospitalet. Andre var dog blevet direkte
opfordret til at tage imod centrets tilbud:

"Men jeg mener ikke, at jeg blev henvist
hertil, jeg mener, méaske har de neevnt no-
get om det, men det er ikke noget, de har
sagt, at jeg kunne godt gore det her [eller]
’du ma se at komme’. Jeg fik bare at vide,
at da jeg var ude pa hospitalet, der var en
fysioterapeut, der sagde, 'du kan jo godt
gd op ad trapper, sa du behgver ikke noget
genoptraening’ (griner).” (Patient)

”Jeg blev absolut opfordret til at komme
herover. Og da jeg horte om det - sa
snakker vi meget om treening, altsa styrke-
treening og saddan nogle ting - var jeg jo
fluks fyr og flamme, fordi det er noget, jeg
har villet i mange ar som sa mange andre.
Og nu bed det sig til. Sa det ville jeg jo rig-
tig gerne. Og det er skide sjovt. Og jeg vil
ogsd folge op pa det, nér det her forlgb er
slut. [...] Men jeg har endnu lidt til gode at
bruge huset pd en anden made. Hvis jeg
har et spargsmal til socialrddgiver eller
psykolog fx i forhold til det, jeg snakkede
om for. [Interviewpersonen har tidligere i
interviewet talt om fglelser af tomhed og
kaos i forbindelse med kreeftsygdom-
men)].” (Patient)

Som ovenstaende uddrag viser, kan involvering
i en aktivitet, fx fysisk treening, inspirere til at
gore brug af centrets fagprofessionelle for at fa
hjeelp til andre psykosociale og eksistentielle
folger af kreeftsygdommen. Der er saledes et

rehabiliteringspotentiale i at fa patienterne ”ind
over dertrinnet”, saidan som en medarbejder pa
CKSK udtrykte det.

Selv om patienterne ikke talte om rehabilite-
ring eller brugte begrebet, kommer deres for-
stdelse af og ikke mindst behov for rehabilite-
ring til syne i deres forteellinger om kraeftens
falgevirkninger for dem og deres brug af
CKSK'’s forskelligartede rehabiliteringstilbud.
Samtlige patienter gjorde brug eller havde gjort
brug af centret og alle var glade for tilbuddene,
selv om en enkelt mente, at den fysiske treening
var alt for strabadserende for ham, og havde
valgt at stoppe. Patienterne havde fx deltaget i
fysisk treening, madlavning, tur i Dyrehaven
eller havde faet specifik stgtte af centrets fag-
professionelle i forbindelse med fx at treene
tunge- og synkefunktioner eller tilberede mad.
Flere havde féet hjeelp af centrets socialradgi-
vere til at bringe orden i forskelligartede gko-
nomiske forhold.

"Jamen, hun har altsa hjulpet med at fa
boligsikring, og jeg har simpelthen ikke
haft overskud til det. Det der med compu-
ter og rend-mig-et-vist-sted, ikke. Man skal
ind pa det, og sa skal man ind pa det, og
skal man oplyse det.....” (Patient)

En enkelt havde veeret igennem forskellige
forlgb pa centret, men fastholdt fortsat kontak-
ten:

"Jeg kommer her en gang om ugen, nér jeg
har veeret over pa kemo. Og jeg kommer
bare forbi for en kop kaffe. Jeg har ikke
nogen aftaler eller noget. For alt det har
jeg provet socialradgiveren, dieetisten og
fysioterapeuten. Ellers kommer jeg ogsa til
netveerksaftener.” (Patient)

Samme patient havde haft stor gavn af at veere
i den sékaldte Kronikergruppe:

”..det er jo ikke ligefrem en opmuntrende
gruppe, men pa den anden side sa stotter
det ogsa hinanden rigtig meget alligevel,
pé en eller anden skeev made, ikke, altsa
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og sidst der var vi sé kun tre, ikke, vi har
ellers veeret en syv-otte stykker, der var,
fordi de andre de var sa darlige, sa de en-
ten ikke kunne komme, og sé var der sa
en der var dad, ikke, altsé sa ja.” (Patient)

Nedenstdende dialog fra fokusgruppeinter-
viewet viser, at det ofte sveert for patienter i
malgruppen at tage sig sammen til at “melde
sig” til rehabiliteringstilbud. Dialogen viser
imidlertid ogsa, at flere har haft stort udbytte af
netop Kronikergruppen, hvor man kan tale
med ligestillede om de aspekter af sygdommen,
som man enten ikke vil eller kan tale med sine
bgrn om. Endelig er dialogen ogsa et eksempel
pa den umiddelbare stotte og udveksling af
oplysninger, der blev aktiveret i forbindelse
med deltagelse i fokusgruppeinterviewet, og
den ressourcestyrke, der udfoldes her:

Interviewer: "Dengang gruppen madtes
her, og det var CKSK, der koordinerede
det, hvad skete der sa pa de mader?”

Informant 1: "Jamen, der var sa to psyko-
loger med, som styrede slagets gang, og
det synes jeg var rigtig godt.

Informant 2: ”..ligesom man kunne fa temt
alt det der, man gik og breendte inde med,
og som man ikke sagde til sine bgrn og alt
det der. Det kunne vi sige til vores mader,
ikke, det var ligesom at fa det ud, alt det
her, vi har breendt inde med, ikke, og alle
os vi sidder, og nogle tudede og nogle var
kede af det [...]. Det viser, at vi havde be-
hov for det, rigtig stort behov for det, sy-
nes jeg i hvert fald, og jeg var meget ked
af, at det stoppede.”

Informant 1: "Ja, men det var jeg ogsa.”

Interviewer: "Er du med i gruppen [ny
selvstyrende gruppe, red. | nu ogsa sa?”

Informant 2: "Nej, jeg ville godt have vee-
ret med i den der gruppe der, men mange
gange sd er der ogsd, nér vi snakker om

det der med tage sig sammen til at melde

sig, ikke. ’Ja, men jeg skal ogsa melde mig,
og jeg skulle ogsa ringe, men hvem skulle
jeg ringe til, nu bliver jeg lige pludselig
forvirret, hvem var det nu, jeg skulle ringe
til og hvorfor.”

Informant 1: ”Sa kan du bare ringe til

mig.”

Informant 2: ”Ja, nu er du her i dag, ikke.
Og sa treekker man det ud, ikke. Ogsa,
fordi at vi er jo ikke ligesom normale, var
jeg ved at sige, normale mennesker, nar vi
har en sygdom. Den tager sd meget tid af
os og kreefter, at der skal ingenting til, s&
er vi slaet ud. Sa hvis telefonen ringer, og
jeg har planlagt, at jeg skulle gé til bageren
eller et eller andet, og jeg snakker med én,
jamen sa kan jeg ikke tage mig sammen til
at ga til bageren, sa er det helt gdelagt, sa
skal jeg begynde forfra.”

Informant 2: ”Ja, det er rigtigt (griner).”

Informant 3: "Det lyder fuldsteendig van-
vittigt, men sadan er det bare.” (Uddrag af
fokusgruppeinterview med patienter)

Opsamling

Der eksisterer ingen entydig forstéelse af reha-
bilitering. I ovenstdende kapitel har vi vist, at
forstaelser af rehabilitering og antagelser om,
hvad rehabilitering ber veere, bade afspejler,
understgtter og pavirker, hvilke aktiviteter og
handlinger der kategoriseres som rehabilite-
ring, og dermed ogsd de mader, hvorpa rehabi-
litering bringes pa banen over for patienterne.
Dette udfolder sig forskelligt pa hospitalet og i
CKSK. Generelt adskilles rehabilitering fra
behandling og som noget, der kommer efter
behandlingen, og som dybest set skal reducere
behandlingens skadevirkninger og senfalger.
Men denne skelnen er ikke entydig, for rehabi-
litering skal ogsa indga som del af behandlin-
gen, eller maske for behandlingen. Helt over-
ordnet associeres rehabilitering dog med pati-
entens hele livssituation og rummer dermed
bade fysiske, psykiske og sociale og gkonomi-
ske dimensioner, der betegnes som blade, det,
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der kommer oveni eller efter behandlingen.
Rehabilitering orienterer sig dermed ogsa mere
eksplicit til patientens fremtid og til genopta-
gelse af hverdagsliv efter kreeftsygdommen. Det
betyder, at rehabiliteringstilbud ogsa er tidsbe-
greensede; patienterne skal videre i systemet.
Men netop denne midlertidighed kan veere
sveer at handtere for savel malgruppens patien-
ter som personalet pd CKSK. Dette sidste for-
hold vender vi tilbage til i kapitel 6.
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3 Malgruppens
heterogenitet
og levekar

Usikkerhed om betegnelsen af
malgruppen

Undersggelser har som neevnt i indledningen
vist en sammenheng mellem social position -
malt ved uddannelsesniveau og indkomst - og
sandsynligheden for at blive henvist til kreeft-
rehabiliteringsforlgb pa CKSK (Moustsen et al.
2015). Mélgruppen for neerveerende undersg-
gelse er folgelig defineret som kraeftpatienter
med kort eller ingen uddannelse samt lav ind-
komst. Vi anvendte denne betegnelse indled-
ningsvis i alle interviews. I praksis og i forbin-
delse med gennemfarelsen af interviewene
opstod der dog en vis usikkerhed (og til tider
ubekvemhed) forbundet med denne kategori-
sering af en bestemt gruppe mennesker. Denne
usikkerhed viste sig ved et behov for at under-
strege, at de mennesker, som kategorien henvi-
ste til, er meget forskellige, og ved, at der i in-
terviewene blev anvendt en reekke alternative
betegnelser i forsgget pa at beskrive dem, ek-
sempelvis: ressourcesvage (og modpolen res-
sourcesteerke) patienter, lav socialklasse, lav
social status, lav social position, socialgruppe,
socialt udsatte patienter, skeeve eksistenser,
patienter med alkoholmisbrug, og hjemlas.’

Undervejs i interviewene havde savel hospi-
talspersonalet som personalet pa CKSK ofte
behov for at knytte yderligere beskrivelser og
karakteristika til malgruppen end blot uddan-
nelsesniveau og indkomst, herunder fx svagt
socialt netveerk, arbejdslashed eller henvisning

6 Det skal bemaerkes, at mennesker med anden etnisk herkomst ogsa ofte
neevnes i interviewene som en gruppe, der ogsa ofte er socialt udsat, har
seerlige behov for hjeelp til fx at gennemskue og navigere i det danske sund-
hedssystem, og som péa grund af sprogbarrierer har sveert ved at forsta

informationer og procedurer. Vi behandler ikke den gruppe seerskilt

til malgruppens sundhedsadfaerd. Dette er bag-
grunden for, at vi i rapporten har valgt at bruge
den mere neutrale betegnelse "malgruppen”.

Nedenstdende interviewuddrag illustrerer be-
hovet for at differentiere malgruppen og for at
beskrive malgruppen ud fra flere dimensioner.
De peger samtidig p4, at der er andre betyden-
de forskelle pa spil end kort uddannelse og lav
indkomst. Men uddragene tegner ogsa kontu-
ren af en gruppering af mennesker, der bade
socialt og sundhedsmeessigt er udsatte, og en
gruppe, som bade hospitalspersonale og CKSK-
medarbejdere genkender i deres arbejde.

En medarbejder pa CKSK fremhever fx grup-
pens uensartethed og peger i den forbindelse
pa behovet for at lytte til den enkelte person, og
altsa ikke til kategorien:

“Jamen, nér vi snakker om den her grup-
pe, altsa gruppen ser jo fuldsteendig for-
skellig ud, altsa det er jo ikke bare én
gruppe. [...] Selv om man tilhgrer gruppen,
altsd det der med at veere arbejdslas og en-
lig og ikke have sa meget netveerk og sa-
dan noget, sa ser ti af sddan nogle, der har
den profil, jo ikke ens ud alligevel, vel, sa
har de jo alle mulige forskellige historier
med sig og er formet af noget helt forskel-
ligt. [...] Jeg bliver altid nysgerrig pa folk,
jeg moder. Sa er det lige meget, om det er
hgj eller lav, men hvordan er din historie.
[...] Jeg tror, sommetider sa har man nogle
billeder, hvis man snakker om udstadte el-
ler udsatte og sadan noget, at det er ham,
der sidder og er veeltet, fordi han er alko-
holiker og tissede i bukserne, altsd man
far nogle billeder, og de billeder skal vi
bare have @endret, tror jeg.” (Medarbejder,
CKSK)

En anden medarbejder fremhever risikofyldt
adfeerd, s som rygning og overforbrug af alko-
hol, samt gruppens uvanthed med at benytte
sig af og bega sig i sundhedsveesenet:

"I den malgruppe [kreeftpatienter med
hals- og mundhulekreeft] er der jo sé en
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del af de her, som har rgget og drukket
rigtig meget, og som har en, ja, altsa nogle
af dem, som vi skal snakke om, ikke. Alt-
sd, som har en kort uddannelse, og som
har levet et liv pa kanten. [...] de kan veere
sveere at fastholde pé grund af deres na-
tur. De har ikke veeret vant til at benytte
sig af sundhedsvesenet pd den made, og
det er maske meend med kort uddannelse
og arbejdslase, og maske har de drukket
for meget. Haft nogle af de her ting, som I
maske kommer til at snakke lidt mere
om.” (Medarbejder, CKSK)

Nedenfor peger en hospitalssygeplejerske pa
sakaldte livsstilsfaktorer. Samtidig fremheeves
maélgruppens potentielle modstand mod fx
rygestop- og veegttabsforslag. Det interessante i
denne sammenheng er de billeddannelser, der
aktiveres i beskrivelserne af henholdsvis de
ressourcestaerke og deres tilsyneladende mod-
seetning - de "lavt uddannede”:

"Noget af det, jeg oplever, det er dem, som
er i en lavere social klasse, er jo ogsa folk,
som har flere livsstilsfaktorer, de er over-
veegtige, de ryger, og derfor er det ogsa
dér, jeg opfatter modstand. De vil ikke ind
i de her regimer, hvor de bliver punket
med, at 'nu skal du holde op med at ryge,
og du skal tabe dig’. Altsa, de bryder sig
ikke om at blive mindet om, at de faktisk
har en livsstil, som heemmer deres egne
evner til rehabilitering. [...] Jeg synes, det
er meget uoverskueligt, hvilke tilbud der
er. [...] S& jeg mé ogsa indremme, at det
kun er, nar patienterne kommer til mig og
sporger, hvad er der af rehabiliteringsmu-
ligheder, séd kan jeg godt ga ind og under-
soge det, men det er ogsa den ressource-
steerke, slanke, ikke-rygende, sundheds-
bevidste kvinde, der kommer og sparger.
Det er ikke den overveegtige, lavt uddan-
nede fra Lolland-Falster, der mangler en
tand eller, som kommer og sparger. De er
egentlig mere interesserede i, hvordan de
kan komme hjem, sé jeg kan komme til at
genoptage mine egne vaner i mit eget
hjem.” (Sygeplejerske)

Interviewuddragene eksemplificerer forst og
fremmest en reekke af de problemer, som mal-
gruppen - set fra de professionelles perspekti-
ver - typisk slds med, fx at de ikke er vant til at
bega sig i sundhedsvaesenet og kan have for-
skellige former for misbrugs- eller livsstilspro-
blemer. I et af uddragene betones betydningen
af at tilsideseette geengse billeddannelser eller
stereotyper og i stedet interessere sig nysgerrigt
for den enkeltes historie. Ikke desto mindre
anskueliggar uddragene ogsd, at der netop til
bestemte kategorier, fx kortuddannede, kobles
andre kategorier eller billeder. Et eksempel
herpé er den umiddelbare kobling mellem res-
sourcesteerk, slank og ikke-rygende. Disse sam-
menkoblinger og de forestillinger og forvent-
ninger om patienten, de implicerer, far, som vi
senere viser, ogsd implikationer for de rehabili-
teringstilbud, patienterne i malgruppen far.

En anden typisk sammenkobling var mellem
en specifik kreeftdiagnose, livsstil (eller sund-
hedsadferd) og social position. Patienter med
hoved-halskraeft forbindes typisk med at veere
mand, darligt social stillet, og med at udfolde
en uhensigtsmeessig sundhedsadfeerd i forhold
til rygning og alkohol, ikke mindst nar disse
mend sammenlignes med kvinder med fx
brystkreeft eller gynaekologisk kreeft. Disse bil-
leder toner frem i nedenstdende dialog mellem
to hospitalssygeplejersker:

Informant 1: ”Jeg tror, at I hegrer noget helt
andet, nar I snakker med de sygeplejer-
sker, der er pa hoved-halsafdelingen, for
eksempel. Eller mave- og tarmafdelingen,
for det er meget mere livsstilsbetinget end
gynakologisk kreeft. [forteller derefter, at
hun ville have sveert ved at arbejde péd en
afdeling for hoved-hals kreeftpatienter]
Det er jo virkelig bare sddan nogle meend,
der sidder og er helt fjerne for verden og
helst vil have, at vi gér ud. De vil have de-
res behandling og sé skrid for resten, fint.
De vil ikke snakke, de vil ikke have hjelp,
de vil ikke.”

Informant 2: "Det var faktisk ogsa mit ind-
tryk, da jeg var pa mave- og tarmkirurgisk,
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altsd, at der er det slet ikke det samme.
Kvinder og underliv og ja bryster, det er
dem, der er allermest ressourcesteerke.”

Informant 1: "Alle kan fa livmoderkreeft.
Men selvfalgelig er der nogle, der far det
veerre end andre, fordi de ikke passer pa
sig selv, men det er rigtig nok, der er nogle
[kreeft-]typer, der decideret rammer rygere
og overveegtige.” (Uddrag af fokusgruppe-
interview med sygeplejersker)

Samme kobling fremgar ogsa af et interview
med en medarbejder fra CKSK, som reflekterer
over det geengse billede af de tilsyneladende
handlekraftige og ressourcesteerke brystkreeft-
kvinder og sammenligner dem med gruppen af
patienter med hals- og mundhulekreeft.

"Der er selvfelgelig nogle af kraeftsyg-
dommene, hvor der er en lille livsstilsfak-
tor ind over, og nogle gange heenger livs-
stil jo ogsa sammen med ens sociale sta-
tus. Det er ikke noget, jeg har en masse
data til at bakke op, men jeg synes nogle
gange, at den gruppe [hoved-
halskreeftpatienter] virker seerligt hardt
ramt. Og sa kan man sige, i den anden
ende, sa har man det der billede af vores
brystkreeftkvinder, at det er kvinder i den
meget sddan handlekraftige alder. Altsa,
det handler jo ogsa lidt om, hvornar
kreeftsygdommen rammer, og typisk er de
jo lidt yngre - nogle af dem i hvert fald -
og er i arbejde og sadan. Og det er jo ikke
fordi, der er jo ikke en social profil p4, at
det er de ressourcestaerke, der bliver ramt
af brystkreeft. Sddan heenger det jo ikke
sammen, men det er maske et mere bredt
udsnit, sa det vil sige, at vi ogsé ser nogle
af de ressourcesteerke i den gruppe. Og
der er maske lidt feerre i den gruppe af fx
hals- og mundhulekraeft.” (Medarbejder,
CKSK)

Men selv om specifikke kreeftdiagnoser forbin-
des med ken, livsstil, social position og med

handlekraft og ressourcestyrke, peges der ogsa
i ovenstdende uddrag pa forhold, der opbleder

disse teette associationskeeder - fx alder. Det
samme geelder i nedenstdende uddrag, hvor en
leege peger pa, at billedet af den typiske, "tradi-
tionelle” hoved-halskreeftpatient om end stadig
virksomt er under opbledning, fordi der de
seneste ar er fremkommet en ny og yngre
gruppe af patienter, hvor kraeften er forarsaget
af HPV:

Vi ser jo den der opsplitning meget tyde-
ligt, [...] i vores team, fordi vi har faet lige-
som to grupper af patienter, de HPV-
inducerede hoved-halstumorer, der sidder
i sveelget, og som faktisk er karakteriseret
ved, hvis man ser pa det sddan statistisk
pa verdensplan, sé er det faktisk sadan re-
lativt veluddannede og hejt socialt place-
rede, det er ikke-rygere som ja... mens
dem der traditionelt var hoved-
halskreeftpatienter, de var dem, der rag og
drak rigtig meget, og derfor, i vores ambu-
latorium, der har vi helt klart sadan en
opsplitning i to grupper.” (Lage)

Usikkerheden - og i nogle tilfeelde ubehaget -
ved at forsege at ensgare eller kategorisere
malgruppen ud fra én samlet betegnelse heen-
ger sammen med, at malgruppen for denne
undersogelse ikke erfares som en ensartet
gruppe. Hospitalspersonale og CKSK-personale
oplever, at malgruppen rummer mennesker i
vidt forskellige livssituationer og med forskelli-
ge levekar og livsbetingelser. Fokusgruppein-
terviewene med patienterne bekreefter denne
forskellighed. Samtidig forbindes kategorien
kort uddannede med lav indkomst med andre
kategorier og frembringer derved billeder eller
stereotyper, der uveegerlig aktualiseres i talen
om og forventninger til malgruppen.

Malgruppens levekar og livs-
situation

I interviews med savel CKSK-medarbejderne
som patienterne synes visse forteellinger om
malgruppens livsbetingelser og levekar at ga
igen; forteellinger, der i de fleste tilfeelde afspej-
ler en ophobning af darlige levekar.
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"Det er tydeligt, nar man taler med dem,
at der er nogle af dem, der har det meget,
meget sveert [...] det kan veere, at de har
darlige teender, og hvem kan hjeelpe dem
med at fa ordnet deres teender. De har
psykiske problemer, og hvordan og hvor
far de hjeelp til dem, de har maske mis-
brugsproblemer. Deres gkonomi heenger
ikke sammen. De har problemer i forhold
til deres gvrige netveerk, eller ogsa har de
maske et sparsomt netveaerk eller slet ikke
nogen. Rigtig mange foler sig rigtig en-
somme og udsatte, og dét ogsa at bede om
hjeelp til det kan ogsé veere enormt sveert,
fordi man pa en eller anden méade kom-
mer til at udstille sig som én, der har nogle
sveere problemer, ikke. Det kan veere lidt
flovt at sige, at man er ensom.” (Medar-
bejder, CKSK)

Det drejer sig iseer om gkonomiske problemer
og kaos samt darligt fysisk og psykisk helbred
og komorbiditet eller multisygdom (@rtenblad
et al. 2015). Ogsa forteellinger om begraenset
eller manglende socialt netveerk gar igen péa
tveers af interviewene, men her ses dog ogsa
stor diversitet, og iseer patientinterviewene
viser, at ikke alle i malgruppen oplever at have
et begraenset socialt netvaerk.

For nogle af de darligst stillede patienter i mal-
gruppen bliver kreeftsygdommen “en yderligere
belastning” i deres liv, sédan som en medarbej-
der ved CKSK udtrykker det, og derfor har de
brug for hjeelp til at "navigere i det sveere”, nu
hvor de ogsa er blevet ramt af kreeft. I de efter-
falgende beskriver vi tre patreengende pro-
blemstillinger relateret hertil.

Iseer darlig skonomi opleves som et altover-
skyggende problem for nogle kreeftpatienter i
malgruppen. Nogle af dem har mistet deres
arbejde undervejs i kreeftforlabet. Andre har
veeret uden for arbejdsmarkedet og pa kon-
tanthjeelp i flere &r, for de blev kraeftsyge. En
55-arig mand er blevet opereret for sin kreeft-
sygdom og har afsluttet behandling, men ople-
ver at befinde sig i et ekonomisk kaos. Han vil

gerne tilbage pa arbejdsmarkedet, men kan
ikke finde et arbejde. Han har pa interviewda-
gen féet hjeelp af en socialradgiver pa CKSK til
at sgge et legat. Han forteeller om sin situation
og andre i fokusgruppen kommenterer:

Informant 1: "Jeg er udleert tjener, men det
kan jeg jo ikke bruge til noget mere, og sa
har jeg taget et buskort, men der er jo hel-
ler ikke noget. Der var garanteret arbejde,
sagde jobcentret, men der var ikke noget
alligevel. Og sa har jeg 3 uger tilbage, nar
jeg... Jeg gar pa sygelen. Nar jeg ryger ud
igen, sa har jeg 3 uger tilbage, sa ryger jeg
pa arbejdsmarkedsbidrag. [...] Jeg er 55.
Og det kan jeg ikke leve af.”

Informant 2: "Hvad er dit arbejdsmar-
kedsbidrag? Kan nogen leve af det?”

Informant 1: "Mellem 60 % og 80 % af din
understattelse. [...] Og jeg har ikke nogen
barn, og jeg betaler jo ikke noget, sa det
bliver nok 60 %. Selv om jeg er gift, ikke,
og min kone har et barn pa 12. Sé bliver
det jo bare endnu veerre. Og jeg var tvun-
get til at kgbe bil for at kunne kgre bus,
ikke. Ellers sa kan man ikke komme der-
ud [til] de der garager om morgenen. Sa
det er gkonomisk ad helvede til. [...] @ko-
nomien, det er det veerste problem for
mig. [...] Der er hele tiden et eller andet,
man skal tage stilling til. S& har man bare
ikke penge til det, og sa... fuck, sa lader jeg
bare veere med at betale det. [...] S, jeg
har ikke flere penge tilbage til resten af
maéneden. [...] Det har hverken min kone
eller mig. S& gar vi og suger lidt pa dan-
kortene. Sa er du i underskud igen.” (Ud-
drag fra fokusgruppeinterview med pati-
enter)

Medarbejdere pa CKSK forteeller om et stort
behov for socialradgivning i malgruppen, her-
under gkonomisk radgivning, praktisk hjeelp til
at fa orden i gkonomien, fa etableret afdrags-
ordninger og hjelp til at sage legater. For nogle
patienter opleves det gkonomiske kaos som en
altoverskyggende problematik, der gar det
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sveert at tage imod andre former for rehabilite-
ringstilbud, sa som fx fysisk treening. Dette
kaos og det rehabiliteringsbehov, det afsted-
kommer, skildres nedenfor af medarbejdere pa
CKSK:

"Jeg teenker det i forhold til den gruppe -
det er socialradgivning. Det er socialrad-
givning, og det er meget "hands on’. Altsa,
det er simpelthen noget med at fa ringet
og fa mangvreret i systemet, der nogle
gange er vejen ind. Og den hjeelp skal folk
have farst, for de overhovedet - altsa fy-
sisk treening, ja: 'Men jeg har ingen penge
til at kebe mad, eller jeg er bange for at
miste min lejlighed’. Altsa, sa er man ikke
sd interesseret i at treene pa hold, et eller
andet fysisk, men det kan jo godt veere, at
man kan blive det, ikke, med tiden.”
(Medarbejder, CKSK)

"Sommetider s& kommer de med en pose,
og sé ligger deres gkonomi dernede i, reg-
ninger, eller hvad det nu er, og s& mé vi
prove at tage den derfra og sa finde ud af,
hvem er det, det handler om, altsd hvem
er det, han skylder penge, og hvad er det,
der skal sgges om, og hvad er det sa for
nogle dokumenter, vi skal have fundet
frem og sddan noget, sd, og sommetider
jamen, s& opnar vi ikke det, vi skal, s& op-
giver de inden.” (Medarbejder, CKSK)

"Det er deres gkonomi, som de synes er
enormt sveer. Og som de ikke kan fa til at
henge sammen. Og det er det, de gerne
vil have hjeelp til. S& man kan sige, at det
der legat, det er i virkeligheden dét, de
gerne vil have hjelp til. Og det andet...
altsa, det der med at komme her og for ek-
sempel deltage i noget fysisk treening, nar
man har det sé dérligt pa rigtig mange an-
dre omrader, det er der simpelthen slet
ikke overskud til. Altsa, de har slet ikke...
Det er sa langt fra. [...] Deres gkonomi er
simpelthen sa trang af mange grunde, en-
ten fordi de drikker deres penge op, eller
fordi de har veeret pa kontanthjeelp mange
ar, og der er bare ikke seerlig mange pen-

ge, sé der skal ikke ske seerlig meget i de-
res liv, sa falder det hele fra hinanden.”
(Medarbejder, CKSK)

Patienternes skonomiske situation har ogsa
betydning for, hvorvidt de kan komme til tand-
leege og fa ordnet adelagte teender eller andre
tandproblemer, der er opstaet som falge af
kreeftoperationen eller kreeftbehandlingen. En
interviewperson forteeller fx, at han har knaek-
ket to teender i forbindelse med sin kraeftopera-
tion, og at han ikke har rad til at ga til tandlee-
gen. Han har sggt erstatning ved Patienterstat-
ningen, men har faet at vide, at der er 7-9 mé-
neders ventetid pa at fa behandlet klagen. An-
dre informanter forteeller pa samme made, at
de befinder sig i en venteposition i forhold til at
fa afklaret, om de kan fa skonomisk hjeelp til
tandbehandling. En enkelt informant forteeller
dog, at han med hjeelp fra CKSK har sggt om at
fa gratis tandleegehjelp, og at han nu "ikke
betaler en krone for at g til tandleegen”.

Patienterne udtrykker i interviewene stor fru-
stration og afmagt over deres darlige skonomi-
ske situation, deres darlige tandstatus og de
lange ventetider til skonomisk hjeelp. Medar-
bejderne ved CKSK bekrefter dette generelle
billede og peger desuden p4, at de lange vente-
tider pa fx enkeltydelser kan opleves som
kreenkende, nar man har en alvorlig sygdom,
samt skabe usikkerhed og vrede - og derved
bidrage til, at mélgruppens gvrige problemstil-
linger forsteerkes og eskalerer:

"Noget af det, der kan veere vanskeligt
omkring den gruppe her, det er jo lovgiv-
ning, og dét at der for nogle af patienterne
er et meget, altsd, tidsperspektivet er et
vigtigt issue. S& ndr man teenker lovgiv-
ning og systemer, sa er det et meget stort
problem, at behandlingen af for eksempel
enkeltydelser, tandbehandling eller hjeelp
til tandbehandling og sddan noget, at det
kan tage 6-8 maneder, og det er rigtig, rig-
tig belastende, og man kan fale, at man
ikke er noget veerd og sddan noget. ‘De
ved, at jeg har kort tid tilbage, hvordan
kan det veere, de ikke kan behandle min

Nar man har sagt A, m& man ogsa sige B - Statens Institut for Folkesundhed



sag’. Sa det kan veere kreenkende i forhold
til veerdighed. [...] Og at man kan fole sig
mindre veerd, ikke. Og det, tror jeg, er et
grundleeggende stort problem. [...] [Rigtig
lang ventetid] Det giver mere vrede, og det
giver mere utryghed, og nogle af de pro-
blemer, der kan veere i familier og sdédan
noget, oges, altsd sa det hele eskalerer pa
en eller anden made, ikke, det, synes jeg,
er rigtig vanskeligt.” (Medarbejder, CKSK)

Et feellestreek ved patienterne i malgruppen
synes ogsé at veere en tendens til ophobning af
fysiske og/eller psykiske helbredsproblemer, og
der er flere tilfeelde af multisygdom. I tilknyt-
ning til kreeftsygdommen forteeller nogle af
patienterne, at de har eller har haft fx kronisk
obstruktiv lungesygdom, lungebetendelse,
brok, psykiske nedture og depression. Nogle
forteeller, at det ikke er farste gang, de har haft
kreeft. Nedenstaende interviewuddrag illustre-
rer denne ophobning af en raekke forskellige
helbredsproblemer, som der ogsé blev talt om i
fokusgruppen:

"Jeg har faktisk noget til det, vi talte om
for, og det var dig [en anden informant,
red.], der neevnte dine op- og nedture og
alt det her. Altsd, nu taler vi om depressi-
oner, ikke. Det har jeg selv vaeret ude for.
Fordi jeg var sa uheldig, at det sidste ar,
da jeg arbejdede, der fik jeg prostatakreeft
og blev opereret for det. Sa var det over-
stdet, og det gik fint. Og nu bruger jeg sé-
dan et kateter og sddan noget. Men sa lige
efter jeg holdt op med at arbejde, sa fér jeg
jo den kreeft og gar ind og bliver ordnet
med det og begynder at treene deroppe. Sa
kommer det med tanden dér lige pludse-
lig, og da det var overstéet, sa fik jeg brok.
Og jeg rog ind i sddan en bom, bom, bom,
bom, bom - hele tiden. Der blev jeg de-
primeret. Sa siger jeg til dem ovre pa hos-
pitalet - pa Rigshospitalet - sa siger jeg til
dem, at ’jeg har det altsé ikke sa godt. Jeg
foler mig helt nede nu, jeg kan snart ikke
klare mere, for nu er det for meget, det
her’. (Patient)

Medarbejderne ved CKSK oplever, at patien-
terne i mélgruppen ofte er meget sveekkede
oven pa deres kreeftbehandlingsforlab, og at
kreeftsygdommens fysiske og psykiske senfal-
ger rammer malgruppen hardt. Beskrivelsen i
nedenstaende interviewuddrag har meget til-
feelles med den skildring, som patienten oven-
for gav af sit sygdomsforlgb. Her leegges en
ekstra belastning ind i sammenfiltringen af de
fysiske og psykiske dimensioner, nemlig be-
kymring for at ryge ud af sygedagpengesyste-
met:

"Jeg havde én, som havde haft kreeft i ho-
ved- og halsomradet og veeret gennem et
straleforlab, og det havde alle de mange
senfelger, som folk jo bliver ramt af, nar
de er gennem et kraeftforlab, altsa de bi-
virkninger, der ikke gar over, men bliver
ved med at veere der. Altsa, det er jo en
rigtig hej pris, de betaler for at blive er-
kleeret sygdomsfri. De senfalger, de keem-
per med, de er jo meget belastende, og det
kreever ogsé det, udover at skulle bede om
hjeelp, udover at man er sa belastet, at det
gor dem depressive og ger det rigtig sveert.
Der var en kvinde, altsd hendes teender
var blevet gdelagt af det, og hun kunne
ikke fa hjeelp til det og var flov over det,
og de métte ogsa hive nogle teender ud. Og
hun skulle i gang med en masse behand-
ling, og hun kunne heller ikke leengere
spise pd samme made og kunne ikke drik-
ke, som hun tidligere faktisk havde gjort
en del som sddan, fordi det havde veret
det sociale liv, som hun havde haft. Hun
var bange for, at hun havde féet tilbage-
fald, fordi hun var begyndt at fa det rigtig
skidt og hoste, og man var i tvivl om, hvad
det var. Og samtidig ogsa bange for, ja-
men, "hvis jeg ikke leengere kan fa hjeelp
og kan veere i sygedagpengesystemet, ry-
ger jeg sd ud af det, og [hvad] sker der sa
med min gkonomi?’. Det viste sig s&, at
hun ikke havde tilbagefald af kreeft, hun
havde tuberkulose.” (Medarbejder, CKSK)
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Medarbejdere ved CKSK beskriver, at nogle
patienter i malgruppen har et relativt begraen-
set og skrebeligt socialt netveerk, der ofte ikke
selv har ressourcer til at yde hjeelp og statte til
patienten. I de forste samtaler, som medarbej-
derne ved CKSK har med patienter, giver for-
teellinger om netveerk (eller mangel herpé) en
fornemmelse af vedkommendes sociale positi-
on og situation. Medarbejderne bruger disse
forteellinger til at spore sig ind pa patienternes
behov og hvilke former for stotte, der er brug
for. I nogle tilfeelde oplever medarbejderne ved
CKSK, at centret bliver "sddan lidt en varme-
stue”, hvor socialt udsatte patienter kan komme
uden egentlig at skulle deltage i centrets aktivi-

teter, men blot for at fa en snak og en kop kaf-
fe:

"De bor alene og lever alene og har deres
netveerk der, hvor de plejer at drikke de-
res ol, ikke. Og ja, det er jo folk som, hvor
netop ogsa det der med, at de ikke kan
spise og drikke jo virkelig betyder meget,
fordi det er hele deres netveerk, det er dér,
ikke. Ja, og det kan de ikke veere en del af
leengere. [...] Jeg har nogle, der bare kom-
mer ind [pa centret, red.] og sidder og
drikker en kop kaffe helt alene og venter
pa, at jeg lige har et gjeblik, altsa... kom-
mer en gang om ugen bare for lige at have
en at snakke med, for det er den eneste
kontakt, han har, efter at han ikke kan
drikke og spise leengere, ikke.” (Medar-
bejder, CKSK)

”Jeg tror simpelthen, at det er nogen, der,
hvis de skal have den her hjeelp, sa har de
brug for noget stotte til at tage imod den
hjeelp. Og det der med, at kreeft er sa vold-
somt for alle, at det jo bringer sa meget
med sig. Det er jo en alvorlig sygdom, og
det bringer alvorlige tanker med, og det
rammer rigtig, rigtig bredt, at mange af
dem i perioder ikke altsa kan andet end at
skulle holde ud at veere i et behandlings-
forlgb, ikke. Og der kan man jo sige, at der
er det aller, aller vigtigste, det er de neer-
meste pargrende. Og hvis man ikke har de

nermeste pargrende som en ressource,
der kan stotte, sa er man rigtig ilde stillet.”
(Medarbejder, CKSK)

Der er dog stor forskel péa karakteren af det
sociale netveerk inden for malgruppen, hvilket
patienternes egne forteellinger afspejler. Nogle
forteeller direkte, at de ikke har noget netveerk,
mens andre oplever at have et "taet og kraftigt
netveerk”, der statter og hjeelper dem. Neden-
stdende interviewuddrag viser denne diversitet
i patienternes netveerk. Her taler interviewere
og informanter om fysisk treening uden for
CKSK:

Interviewer: "Men er der sé nogle kamme-
rater eller venner uden for centret, som I
sé gor sddan nogle ting sammen med fx?”

Informant 1: “Ja, ja. Ja. Nu spiller jeg ogsa
lidt golf, ikke, og sé... det er sammen med
en gammel kollega og sdédan noget. Der
kommer man ogsa ud at rare sig lidt, ik-
ke.”

Interviewer: "Er det ogsa sadan for jer an-
dre? At I har nogen...?”

Informant 2: ”Jeg har ikke noget. Net-
veerk.”

Informant 3: ”Jeg synes ikke, at jeg foler
mig alene pa den made. Tveertimod. Jeg
gor da indimellem ogsa, nar telefonen rin-
ger, sé at sige: "Ved I hvad - det er ikke li-
ge mig lige nu’. Og det er jeg sadan set li-
geglad med, om folk bliver sure over. Det
ville jeg heller ikke have veeret for i tiden.
Men fordi, det er ikke altid, at man kan
rumme det. For der er sa meget andet.
Men jeg har i hvert fald ogsa oplevet, at
hvis ikke jeg vidste det for, sa ved jeg nu,
at jeg har et meget teet og kraftigt net-
veerk.”

Interviewer: "Er det din familie eller ven-
inder?”
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Informant 3: "Det er familien. Nu er min
familie meget lille efterhdnden, men det
er mine venner og kollegaer. Og ogsa min
leder i institutionen [hvor informanten
arbejder, red.]. (Uddrag af fokusgruppein-
terview med patienter)

Andre igen oplever, at kreeftsygdommen har
betydet en sveekkelse i deres kontakt og om-
gang med andre mennesker, fordi de fysiske
felgevirkninger af kreeftbehandlingen hindrer
dem i at veere sociale med andre og spise og
drikke sammen med andre.

"Jeg har jo faet 32 stralebehandlinger i
forbindelse med min sygdom, sa det har
sd bevirket, at alt, og det er simpelthen alt,
hvad jeg indtager af fade, det er den vej
her, gennem en sonde, jeg kan ikke en-
gang drikke en kop kaffe eller... Jeg kan
ikke en skid med det der. [...] Alle menne-
sker snakker om mad, og 'nu skal vi til ju-
lefrokost’, og ej, 'nu skal man da have...”.
Arh, det er sgu sveert. [...] Nar min kone
kom hjem fra arbejde, sa fik vi altid et
godt stykke kage og en kop kaffe og sddan
noget, og vi gik meget op i at lave mad og
spise mad og sddan noget, ikke. Og nu, det
er jo ogsé synd for hende, for hun star ba-
re og mikser noget sammen til sig selv. Og
de vigtigste samtaler i en familie, det fore-
gar fandeme over middagsbordet og over
en kop kaffe, det gor det altsa. Jeg savner
ogs4, at jeg kan drikke en bajer med min
nabo ude i kolonihaven over hakkene,
ikke. Altsa der er sgu s mange ting, men
sadan er det.” (Patient)

Opsamling

Malgruppen - og kategorien patienter med kort
eller ingen uddannelse samt lav indkomst - er
som vist ikke en homogen gruppe og kan ikke
karakteriseres pa en deekkende made alene ud
fra deres uddannelsesniveau og indkomst.
Milgruppens patienter er belastede af forskel-
lige kombinationer af andre belastende le-
vekar. Deres livssituation er karakteriseret ved
stor diversitet, og deres sociale situation og
levekar ma negdvendigvis anskues og forstas ud

fra mange forskellige dimensioner. Det samme
geelder deres behov for kraeftrehabilitering. Det
er pa baggrund af interviewene tydeligt, at iseer
darlig gkonomi og en ophobning af fysiske og
psykiske helbredsproblemer er et vilkar for
mange patienter i malgruppen. Samtidig her-
med er dét at have et begreenset socialt netveerk
kendetegnende for nogle, men ikke alle, patien-
ter i mélgruppen. Pa trods af de fagprofessio-
nelles behov for at differentiere malgruppens
patienter bliver kategorien (som fx kort uddan-
nede) ofte sammenkoblet med seerlig livsstil og
sundhedsadfeerd og bliver billeddannende pa
en made, der kan have betydning for vurderin-
gen af patientens rehabiliteringsbehov og de
rehabiliteringstilbud, der gives.
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4 Strukturelle
0g 1nstitutio-
nelle forhold at
betydning for
henvisning til
rehabilitering

Interviewer: ”Vi vil godt here jeres umid-
delbare betragtninger om, hvorfor patien-
ter med ingen eller kort uddannelse og lav
indkomst ikke i s& haj grad som patienter
med hgjere uddannelse bliver henvist til
kreeftrehabilitering, altsa hvad teenker I
om det? Kegber I den preemis, at det er sa-
dan, det er?”

Informant: "Jeg tror bestemt, det er sadan,
det er. Det er jeg helt overbevist om (lille
pause). Men jeg tror ogsa [...] at det har
noget at gare med, at de patienter, altsa vi
kan jo ikke tvinge dem til rehabilitering og
treening og sé videre. [...] En del af det skal
jo komme fra dem selv, for vi er jo ngdt til
at sige: 'Det er et tilbud, og jeg vil gerne
henvise dig og lave en genoptreenings-
plan, sa du kan blive genoptreenet’. Og der
tror jeg, at socialklassen har betydning
for, om man overhovedet gnsker det, og
om man orker det, og om man har over-
skud til det. Man kan sige, at sa var det
maske der, man netop skulle saette ind
med og gare noget ekstra for de personer,
sadan at de ligesom maske kan leere at on-
ske sig det. Men det er jo, som jeg ogséd
tror, jeg sagde, altsa det er en stor opgave.
Sa er vi tilbage ved at skulle - hvad hed-
der det, opheeve socialklasserne, ikke, el-
ler i hvert fald pa en eller anden méade, sa

det kreever jo noget andet end det, vier i
stand til at ggre sddan lige her og nu.”
(Lewge)

Altsa, jeg tror det kan ligge flere steder.
Jeg tror bade, der kan ligge noget i termi-
nologien omkring det at bruge rehabilite-
ring, og 'det ved jeg sgu alligevel ikke
hvad er-agtig’, kan man respondere maske
eller, 'nej, jeg skal bare hjem til min lejlig-
hed igen og til min hund’. Sa jeg tror, den
kan ligge rigtig mange steder, og sa kan
den maske ogsa ligge i, at vi har det her
fine center, [og] 'nej, jeg skal sgu ikke der-
ind,” eller at det signalerer noget, de ikke
kan spejle sigi eller, sa jeg tror, det kan
ligge rigtig mange steder. ”(Medarbejder,
CKSK)

“Jeg tror bare, at det er rigtig sveert, fordi
det jo er sddan. Altsa, ja, hospitalsverde-
nen, men vi er jo ogsa bare mennesker. El-
ler sadan, sa det der med, at vi spejler os i
hinanden, og vi fornemmer noget, og sa
har man en darlig dag, sa orker man ikke
lige at tale om det. Eller sa er der ogsé ba-
re en patient, der er utiltalende eller sé-
dan. Eller der er bare meget, der kommer i
samspil. Og det tror jeg ikke sddan, uanset
om der er en lille firkant, at man skal
krydse af, at man har gennemgaet det el-
ler sa. Altsa.” (Sygeplejerske)

Ovenstdende interviewuddrag er eksempler pa
svar pd spegrgsmalet om, hvorfor mélgruppens
patienter ikke bliver henvist til rehabilitering.
Informanterne peger pa menneskelige og ar-
bejdsmaessige forhold og pé grundleeggende
principper; at man kan tilbyde - men jo ikke
tvinge - patienter til rehabilitering. Men der
peges ogsa pa en raekke kendetegn ved mal-
gruppen: at de ikke orker eller gnsker det, men
maske, hvis der afseettes ressourcer til det, kan
leere det. Endelig peges der ogsé pa grundleeg-
gende ulighed i samfundet - et strukturelt
grundvilkar, der ligger uden for leegens umid-
delbare indflydelsesfelt.
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I dette kapitel belyser vi en reekke forhold, der
kan medvirke til at forklare den manglende
henvisning, herunder forhold, der har betyd-
ning for, om rehabilitering ovehovedet bringes
pé banen af sundhedspersonalet og tilbydes,
eftersom det er forudsetningen for, at henvis-
ning til rehabilitering overhovedet finder sted.
Afsnittet bygger primeert pa fokusgruppeinter-
views med hospitalspersonalet og vedrgrer
dermed ogsa i seerlig grad forhold pa hospitalet.
Vi inddrager ogsa undervejs indsigter fra inter-
views med medarbejdere fra CKSK og patien-
ter. Strukturelle forhold betegner forhold, der
ligger uden for hospitalspersonalets direkte
indflydelsessfeere, men som ikke desto mindre
rammesétter eller betinger deres konkrete,
daglige arbejde. Disse forhold vedrgrer fx
sundhedssystemets organisering, ressource- og
arbejdsfordelinger samt lovgivning. Institutio-
nelle forhold vedrerer arbejdsgange eller pro-
cedurer, der er fx afdelings- eller afsnitsspeci-
fikke.

Som sygeplejersken i et af uddragene overfor
siger, er der meget, "der kommer i samspil” i
den forbindelse. Nedenfor beskriver vi en reek-
ke forhold, der for klarheds skyld preesenteres
seerskilt, men de overlapper og spiller sammen.

Hospital og kommune: Opga-

vefordeling og samarbejde

Der er blandt hospitalspersonale forskellige
holdninger til, hvor og i hvilket regi rehabilite-
ring skal foregd, og i hvilken udstreekning hos-
pitalet kan og skal drages til ansvar for, om
rehabilitering af malgruppens patienter sker.
Som tidligere vist er den generelle opfattelse, at
hospitalet skal behandle patienten, mens kom-
munen skal varetage patientens rehabilitering.
Der tilbydes dog forskellige former for patient-
undervisning pé flere afdelinger. Denne under-
visning beskeeftiger sig ofte med flere dimensi-
oner af patientens livssituation og er som reha-
bilitering ogsa helhedspraeget. Problemet er
ifalge de sundhedsprofessionelle, at ogsa disse
tilbud tiltreekker og benyttes af de ressource-
steerke patienter. Sa at der udferes patientud-
dannelse pa hospitalet er ingen garanti for at
néd malgruppens patienter, men mindre den

foregér som led i og samtidig med fx forebyg-
gende kemoterapi - og altsé i forbindelse med
behandling. I nedenstaende dialog drefter to
sygeplejersker opgavefordelingen mellem hos-
pital og kommune og foreslar, at arbejdet med
at tilbyde patienterne rehabilitering leegges ud i
kommunerne:

Informant 1: "Den opgave [henvisning til
rehabiliteringstilbud, red.] kunne man jo
for sé vidt leegge ud i kommunerne, for
kommunerne ved jo godt, hvem der har
veeret inde og blive behandlet for kreeft.
Saivirkeligheden behgver hospitalet jo
ikke at tage den op i nogen grad. Vi er
meget koncentreret omkring behandling,
bivirkninger og felgevirkninger, kompli-
kationer. Det er vores felt. Sa i virkelighe-
den kan det ligge uden for vores omrade,
det er egen leege, som er tovholder, som
henviser, eller gyneekologen som henviser
dem ind til os, og pa tilsvarende vis kunne
de blive kontaktet af kommunen. Der er jo
ingen grund til, at vi nu indferer et sy-
stem, hvor alle skal henvises, udover at
man gerne vil have en leegelig vurdering
af, i hvilken grad folks funktionsniveau er
nedsat. Det kan man skrive sammen med
epikrisen med udskrivelsesbrevet, som al-
le patienter far. Sd kan kommunerne i
virkeligheden meget bedre selv holde kon-
takt med patienterne. For nogle de karer
til Svendborg, og nogle kerer til Lystrup,
nogle kgrer til Roskilde, og nogle karer til
Lolland, sa pa den méde har vi ikke nogen
kontakt med der, hvor de kommer hen.
Det er lokalt styret, og det er rehabilitering
jo ogsa indtil videre, sa det ville jeg da sy-
nes var langt, langt det mest sikre.”

[Herefter taler sygeplejerskerne om, at pa-
tienterne heller ikke kan kapere det eller
er motiveret for rehabilitering pa det tids-
punkt, hvor behandlingen treeder i for-
grunden.]

Informant 2: "Hvis vi skal prioritere, hvad
der er vigtigst, sa veelger vi at behandle og
lade det andet heenge, fordi det er det, vi
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er forpligtet til, og det er det, vi er bedst
uddannede til, eller det er det, der er svee-
rest at lade veere med at gore.”

Informant 1: “Jamen helt analogt med det,
du siger, sa forseger vi jo hele tiden at op-
timere vores behandling. S& hvis vi har
noget som helst luft, sa leeser vi artikler,
tager pa kurser, tager ud og praesenterer
studier, gor vores protokoller op, sa vi fin-
der ud af, hvordan det gar patienterne.
For vores vedkommende her er det at yde
den bedste behandling, der overhovedet
findes. [...] Og den opgave med rehabilite-
ring kerer efter, vi har veeret der, oger jo i
virkeligheden, hvis det bliver en lov for al-
le, at alle skal have det tilbud, sa kan
kommunerne lige sé godt ringe til patien-
terne, for de ved, at folk har veeret indlagt
[...], s& er det bare at trykke pa en knap fra
egen leege eller noget. Folk skriver jo un-
der pa, nar de kommer her, om de sociale
myndigheder og om egen leege og sé vide-
re... der er sdidan en samtykkeerkleering,
sa der kan man, afgiver man sit samtykke
til, i hvilken grad samfundet uden for det
her hospital mé vide, at de har veeret her.”
(Uddrag af fokusgruppeinterview med sy-
geplejersker)

Denne dialog afspejler den faromtalte skelnen
mellem behandling (primeert pa hospitalet) og
rehabilitering (primeert efter behandlingen og i
kommunerne). Begge sygeplejersker stiller
sporgsmalstegn ved, om henvisning til rehabili-
tering overhovedet bor vere et hospitalsanlig-
gende og peger pa behov for en starre opse-
gende indsats fra kommuner og fra praktise-
rende leeger. Det er nemlig, som vi uddyber
senere, en tidskreevende opgave at seette sig ind
i de kommunale tilbud. Personalet gor sig der-
for ogsa forskellige overvejelser om, hvordan
arbejdet mellem hospital og kommune kan
fordeles. Som en sygeplejerske udtrykte det:
"Hvad er det for en rehabilitering, vi skal lave
pé hospitalerne, og hvad er det, de skal lave
derude, derude hvor vi ikke ved, hvad det er,
de laver.” Den manglende viden om de kom-
munale tilbud vender vi tilbage til. I nedensta-

ende uddrag drofter sygeplejerskerne ligeledes
opgavefordelingen mellem hospital og kom-
mune, her med seerligt fokus pa malgruppen:

Informant 1: ”Jeg forestiller mig, at det
kunne goare en forskel, hvis man har et el-
ler andet system, hvor man kan tilbyde en
kontakt, og sa skal de i virkeligheden kun
sige ja eller nej, mens de er inde hos os,
men det betyder ikke noget ekstra arbejde
eller noget, og sa er det en anden instans’
ansvar at tage kontakten og preve at lave
kontakten, det kunne jeg forestille mig
kunne gore en forskel.”

Interviewer: "Og det ville aflaste jer for at
skulle seette jer ind i et keempe stort felt?”

Informant 2: ”Vi skal jo nok henvise til
genoptreeningsplaner alligevel, men hvis
man skulle optimere og fange dem, som
ikke selv har et initiativ til det, s& kunne
man have et eller andet form for system,
hvor du tilbyder noget hjaelp, men ikke
forlanger noget af patienten, der sidder
der, men kun at de skal sige ja eller nej til,
at nogle ma kontakte dem. Sadan fungerer
det jo tit med det palliative, at vi sperger
om lov til at henvise dem eller foreslar
dem det, sender dem en henvisning, og sa
kontakter palliativt team dem, eller deres
udgaende sygeplejerske ringer til dem el-
ler laver en aftale, sa de ikke selv skal
henvende sig et sted. Fordi det er sveert at
have overskuddet til det, og jeg tror, at
dem, der har allermest brug for det, er
dem, der har allermindst overskud til det,
sd det kunne gore en forskel for at fange
de svageste.” (Uddrag af fokusgruppein-
terview med sygeplejersker)

Her foreslar sygeplejerskerne, at der udformes
et system, hvor malgruppens patienter, mens
de er pa hospitalet, primeert skal sparges om
lov til at blive kontaktet efter, at de er blevet
behandlet. Som det fremgar, forestiller sygeple-
jerskerne sig, at det ogsa kan reducere rehabili-
teringsarbejdet for dem.
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Det er dog langt fra alle i hospitalsregi, der
mener, at rehabiliteringen kun skal veere et
kommunalt anliggende (uddybes senere). Der
er ogsd medarbejdere, der mener, at rehabilite-
ring (fx inden for hoved-halskreeft) burde sam-
les pa hospitalet, hvor man ogsa har den tveer-
faglige ekspertise pa omradet. Der er ogsd, som
vist i kapitel 2, forslag om, at rehabilitering og
genoptraening for fx patienter med hoved-
halskreeft pabegyndes for behandlingen, hvilket
ogsé kan have implikationer for opgaveforde-
ling og samarbejde mellem hospitaler og kom-
muner.

Flere af de fagprofessionelle foreslar et teettere
samarbejde mellem hospital og kommune, nar
det geelder rehabilitering, og de peger ogsa pa,
at kontinuert dialog med hospitalspersonalet og
besgg hos hinanden vil kunne gge antallet af
henvisninger.

”... det kreever jo bare, at man bruger en
halv time eller en time pa at seette sig ned
og tale med folk og simpelthen fa afstemt
nogle forventninger, og here og hilst pa
hinanden og fa skabt, eller i hvert fald for-
sage at forsta og skabe et tillidsfuldt for-
hold, ikke, som jo er nadvendigt, nar man
skal have et samarbejde omkring sddan
noget sa intimt og sa sveert som det her.”
(Medarbejder, CKSK)

Flere interviews med sygeplejersker og leeger
peger péd, at besgg pa CKSK og sterre viden om
centret betyder, at de er mere tilbgjelige til at
bringe CKSK i spil over for patienten. Der er
ifalge medarbejdere pa CKSK brug for vedhol-
dende indsats for at etablere og vedligeholde
relationer til hospitalspersonalet og derved
synliggere centrets arbejde, ikke kun pa hospi-
talet, men ogsa i neeromradet og hos praktise-
rende leeger:

"Jeg synes, at en af udfordringerne er, at
der er skiftende personale hele tiden, sa i
perioder har vi jo veeret ovre [pa Rigs-
hospitalet] og undervise, og sa har vi faet
skabt nogle gode kontakter. Og si kom-
mer der en stigning i antallet af henvis-

ninger, og sa stopper de her kontaktper-
soner, vi har derovre, og sa skal man star-
te forfra. Sa det er jo sddan en kontinuer-
lig proces. Vi skal jo i virkeligheden hele
tiden over og markedsfare os selv. Ellers,
s skal man fé lavet de her standardhen-
visninger, simpelthen sa man skal op pé et
hajere niveau og sige, at de her de skal
sendes afsted, hver gang der kommer no-
gen ind med den her diagnose, ikke. Jeg
teenker méske ogsd, at man kunne have
sddan nogle.” (Medarbejder, CKSK)

"Det kan veere en stor opgave i forhold til
at fa dem (patienterne) herind, altsa jeg
tror virkelig, vi skal finde ud af, hvordan
vi skal fa dem henvist hertil. Om vi sé skal
gore os lidt mere synlige, har jeg teenkt, i
neromradet, i de andre sundhedscentre
eller via den praktiserende leege eller
hvem, der nu end er mest omkring de her
patienter, for at fa flere herover, jeg ved
det ikke.” (Medarbejder, CKSK)

Nogle medarbejdere foreslar, at der anseettes
en person til i teet samarbejde med fx Rigs-
hospitalet, til at fa patienterne henvist til cen-
tret og helt konkret tage hand om, at de kom-
mer ind i centret:

[pa spergsmalet om hvad CKSK kan gere
for at styrke henvisning af malgruppen]
”Sa tror jeg maske, der skal ansaettes én til
at varetage den funktion. Og maske én,
der ogsa skal arbejde teet med Rigshospita-
let, én der faktisk hjeelper dem fra Rigs-
hospitalet herover [...] Og jeg tror, at der
skal veere nogle, der skal holde dem i
héanden. [...] Den der person, det kan godt
veere, at den person, der hjelper dem her-
over og sa finder ud af, hvad er det sa af
de tilbud, der er, du kan bruge.” (Medar-
bejder, CKSK).

"Men man kunne jo godt forestille sig, at
hvis de screenede sadan en patient, der
var i en udsat position, at de kunne ringe
herover, og at en af os kunne ga derover
pa afdelingen og kort forteelle, hvem vi er.
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Det havde vi i hvert fald succes med i for-
hold til, at vi skulle have nogle flere
mend herover med prostatakreeft, sa gik
en af vores mandlige fysioterapeuter over
og bare kort sagde, hvem vi var. Det tror
jeg kunne veere en god idé.” (Medarbejder,
CKSK)

Medarbejderne foreslar saledes mere direkte
kontakt mellem hospital og center, og foreslar
fx, at patienterne i malgruppen tilbydes direkte
falgeskab, fordi det kan veere sveert at "treede
ind i det her fine hus”, som det formuleres.

Det skal bemeerkes, at pa det tidspunkt, hvor
interviewundersggelsen blev pabegyndt, var
CKSK allerede i gang med at anseette ekstra
medarbejdere, hvis funktioner netop vil blive at
skabe bedre mulighed for et teet samarbejde
mellem hospitalsafdelinger og centret om hen-
visning til rehabilitering.

Interviews med hospitalspersonalet peger i
samme retning, hvad angér dette behov. For
eksempel foreslés, at centret og centrets tilbud
bliver mere synlige pa hospitalet, og at der fx
kunne komme en medarbejder fra centret hen i
afdelingen - eller i en dertil indrettet café i
afdelingen.

”Ogsa fordi, de vil jo kunne oplyse om
meget mere, end vi jo kan, og har tid til,
ofte. Altsa, for man skal jo lige have tiden
og seette sig og forklare. Hvorimod, at hvis
der var én, der kom ud og kunne seette sig
ned og give sig tid og forklare og sé videre,
sd tror jeg ogsa, at det ville blive mere at-
traktivt.” (Sygeplejerske)

Dette leder over i det efterfelgende afsnit, der
fokuserer pé viden om kreeftrehabiliteringstil-
bud og betydningen heraf for henvisning af
maélgruppens patienter.

Viden om og vurdering af
kommunale rehabiliterings-
tilbud

Vi ved ikke noget — det er nemmere at
henvise til noget, man kender.” (Laege)

”Og sa ved jeg ikke, hvordan det kommer
til at blive i kommunerne, for vi har jo ik-
ke noget kontakt med det system, jeg ved
heller ikke, hvad de laver ved CKSK, hvad
det egentlig gér ud pa. Sa derfor kan man
sige, at vi kunne godt bruge noget infor-
mation fra dem. [...] Det er jo altid nem-
mere at henvise til noget man selv ved
hvad indeholder.” (Laege)

Som vi allerede har dreftet i det forgaende
afsnit, viser vores undersogelse, at hospitals-
personalets viden om og vurdering af de kom-
munale rehabiliteringstilbud kan have betyd-
ning for henvisning. Da personalet pa CKSK
overvejede, hvad arsagen til manglende hen-
visning kunne veere, mente de fx at, ”de [hospi-
talspersonalet] ved ikke, hvem vi er”, eller de
forestillede sig, at iseer leegerne var skeptiske
over for tilbuddene. Begge disse overvejelser
har, som det vil fremgé, noget pa sig.

Det er fx ikke alle blandt det sundhedspersona-
le, vi har interviewet, som kender CKSK, som
det fx blev sagt: "Ja, jeg ved jo ikke engang,
hvor det er henne. Men jeg tror, det er det, de
har ude i kommunen, hvor de har de der cen-
tre, ikke? Sundhedscenter?” Nogle papeger, at
de finder centret for fint eller for fokuseret pé
treening for deres patienter. Men langt de fleste
har dog et godt kendskab til centret og tilken-
degiver ogsa, at de henviser patienterne, selv
om de ikke ngdvendigvis har detaljeret viden
om centrets aktuelle tilbud.

Generelt finder hospitalspersonalet, at langt
storstedelen af patienterne i malgruppen vil
have gavn af de kommunale rehabiliteringstil-
bud, fordi der dér er sundhedsfaglige personer,
der kan inspirere og stette patienterne. Flere
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sygeplejersker benytter fx SOFT-portalen’,
hvor de kan orientere sig om de kommunale
kreeftrehabiliteringstilbud landet over. Alligevel
er bade sygeplejersker og laeger usikre pa, hvad
de kommunale tilbud (og her geelder det pri-
meert uden for Kebenhavn) omfatter, og hvad
kommunernes forskellige tilbud reelt gér ud pa.
Det betyder, at de i nogle tilfeelde tever med og
er utrygge ved at henvise, fordi de ”ikke aner,
hvad der foregar” og ikke foler, de har tilstreek-
kelig viden om tilbuddenes kerneindhold. Ud-
over ikke at kende tilbuddene godt nok har fx
sygeplejerskerne heller ikke tid til at holde sig
opdateret pa de kommunale tilbud, som de
oplever endrer sig hele tiden. Det betyder, at
de ikke kan huske dem og bringe dem i forslag
for patienten, nar det er relevant:

"Det er min egen uvidenhed. Alts4, jeg
tror, at det heenger meget pa mig selv [...].
Altsé, hvis jeg vidste, at de havde decide-
ret brug for et tilbud, sa ville jeg ogsa give
det med. Men ellers, hvis de ikke far noget
at vide om det, sa er det, fordi jeg selv ikke
er inde i det, og fordi jeg ikke selv ved,
hvad der er af tilbud. [...] Vi har ikke sa-
dan en person i afdelingen, der sgrger for
at holde os andre opdateret med, hvad der
nu er, og det er det, vi mangler, for der er
jo rigtig mange tilbud. Man kan jo netop
godt hgre om noget og teenke, gud hvor er
det egentlig fedt og sa, hvorfor vidste jeg
ikke det. Og sa kan det godt veere, at man
far det at vide, og sa gar der noget tid, sa
har jeg glemt det igen, fordi der er sa
mange andre ting, jeg skal huske pa i lgbet
af en dag og i lobet af en udskrivelse. Og
jeg har méske en masse andre patienter,
jeg ogsd, og sa bliver det der bare... Altsa,
det er noget, der ligger. (Sygeplejerske)

"Jeg synes, det er meget uoverskueligt,
hvilke tilbud der er. Fordi det er bade delt
op i forhold til, hvad for en diagnose man
har, men ogsa i forhold til, hvilken kom-

7 SOFTportalen samler kommunale tilbud inden for sundhed og forebyggelse,
herunder kreeftrehabilitering. Det er en internetside pa sundhed.dk,
hvor sundhedspersonale kan hente relevante informationer om de sundheds-

og forebyggelsestilbud, der udbydes i henhaldsvis kommuner og pa hospitaler.

mune du bor, altsa er det Kgsbenhavns
Kommune, sa er der nogle tilbud, er det
Region Syddanmark, sa er der nogle an-
dre tilbud. Jeg synes, at det er en jungle
for mig som sygeplejerske at holde mig
opdateret pa, hvad der er af rehabilite-
ringsmuligheder. S jeg mé ogsa indrem-
me, det er kun, nér patienterne kommer
til mig og sperger, hvad er der af rehabili-
teringsmuligheder, sa kan jeg godt ga ind
og undersgge det. [...] Jeg tror, nogle gange
er udbuddet simpelthen sa stort, og det
eendrer sig, fordi sa er der nogle projekter,
der korer i en kortere periode, hvor det s
lige pludseligt er et tilbud, sé treekker vi
det tilbage, og sa kommer der et nyt tilbud
i en anden kommune. Og jeg kan simpelt-
hen ikke i min hverdag holde mig oriente-
ret om, hvad der er. Og det med sund-
hedscenteret er jo sa kun for dem i Ke-
benhavn og Frederiksberg, sa det kan
man, det har man tilleert sig. Men det er jo
neermest et fatal af vores patienter, der
bor i Kebenhavns Kommune, fordi vi har
jo optag fra hele Danmark, ikke. Sa jeg
synes, det er sveert. (Sygeplejerske)

Begge sygeplejersker patager sig et stort og
individuelt ansvar for at informere patienterne
om rehabiliteringstilbuddene, men skildrer
ogsa samtidig de vanskelige strukturelle og
institutionelle betingelser herfor. En kvalifice-
ret og meningsfuld samtale med patienten for-
drer nemlig ogsa viden om, hvad tilbuddene
indeholder. For det er pd ingen made givet, at
tilbuddene matcher patientens aktuelle behov.

Sygehuspersonalet ved saledes ikke altid, hvad
kommunerne kan tilbyde. De kan sende en
genoptraeningsplan (og altsé i den forstand
henvise), med de ved ikke, hvad der siden sker.
De far ind imellem tilbagemeldinger om, at de
kommunale tilbud ikke helt star mal med, hvad
de selv og/eller patienterne havde forestillet

sig:

"Det er jo min erfaring, at rigtig mange pa-
tienter har brug for nogle stattemulighe-
der for at fa genvundet det liv, der ligner

Nar man har sagt A, m& man ogsa sige B - Statens Institut for Folkesundhed



det liv, de kom fra, ikke. Fordi det liv bli-
ver jo aldrig det samme. Men til gengeeld
sa oplever jeg ogsd, selv om at jeg jo et el-
ler andet sted ikke overhovedet aner, hvis
jeg sender en genoptreningsplan eller far
en laege til at sende en genoptraeningsplan
til Guldborgsund Kommune, s aner jeg
faktisk ikke, hvad de har af tilbud, det ved
jeg ikke. Jeg siger til patienten: "Nu sender
vi en af sted, og nar kommunen har den i
hénden, s ringer de og kontakter dig, og
sa far I en snak om, hvad du har brug for’.
Vi skriver selvfalgelig, hvad patienten si-
ger, at de har af problematikker, og nogle
steder sa er det jo et super tilbud som cen-
tret derovre [taler om CKSK]. Andre ste-
der, jamen sa kommer de tilbage og for-
teeller, at de har siddet pa et plejehjem og
lavet noget fysisk genoptreening [...]. Sa
det er jo meget forskelligt, hvad kommu-
nerne stiller op. S4, ja, og jeg ville sikkert
godt kunne finde ud af noget mere om-
kring det, men jeg ved det faktisk ikke. Jeg
aner ikke, hvad de har af tilbud derude.
Jeg ved, hvad de har derovre [pa CKSK],
men jeg ved ikke, hvad de ellers har.” (Sy-
geplejerske)

”Altsa vores store problem er, at vi jo ikke
engang kan fa at vide, hvad kommunerne
kan tilbyde, fordi det skal vi ikke bekymre
vores smd, dumme hoveder med. Vi skal
bare sige, hvad behov patienterne har, sa
skal de nok sgrge for det andet, det er jo
udgangspunktet. Vi har ikke ret til at sige,
hvad vi mener, de skal gare ved borgeren,
som det jo hedder i det felt, det ma vi ikke
udtale os om. Vi skal sige, hvad behov de
har, sa er det op til kommunerne selv at
lpse det, om de veelger at gore det med en
SOSU-assistent, en handspalegger eller
andet, det har vi ingen indflydelse p4, og
vi far ingen tilbagemelding, og der er in-
gen kontrol af det, og Kommunernes
Landsforening slipper godt fra det.” (Lee-

ge)

skaber som vist skepsis og mangel pa tiltro til,
at opgaven bliver lgst hensigtsmeessigt. Der
eftersporges i den forbindelse ogsé sterre ind-
flydelse p&, hvilke tilbud patienten far:

Informant 1: ”Jeg teenker, hvis man har en
patient, der har knoglemetastaser forskel-
lige steder i kroppen og vedkommende si-
ger: 'Jeg vil enormt gerne ga til noget styr-
ketreening og hos en fysioterapeut, som
virkelig kan’, sa kan man jo godt skrive i
genoptraeningsplanen: 'Patienten har
knoglemetastaser, og man skal passe lidt
pé med, hvor voldsomt man gar til veerks.’
For man kan jo lave brud i skrebelige
knogler og altsa eller i ben og arme og sa
videre, og der kan man méske godt fole, at
man kan beveage sig ud ad en tangent,
hvor man ikke rigtig ved, hvad der fore-
gdr, nar man sa slipper patienten ud til
genoptrening.”

Informant 2: "Det er det der med, hvis ik-
ke de ved, hvad for et tilbud de kommer
ud til, hvad det er for nogle behandlere og
deres niveau, sa kan man jo virkelig gore
dem alt andet end en tjeneste.”

Informant 1: Og vi har jo ogs4, altsa det
er jo netop det der med, at der ikke er sa
meget af det her, der er rigtig god evidens
for, andet end at nogle patienter siger, at
de har gleede af det, der er der jo ogsa sa-
dan noget med lymfadembehandling og
sddan nogle ting, altsa der er en helt mas-
se ting med, hvor man sadan stryger hu-
den og halsen og lymfer. Hvis der sidder
en metastase i en lymfeknude, altsa der er
jo ikke nogen, der kan svare pa, om det i
virkeligheden er lidt darligt for patienten,
at man lige masserer og presser noget ud
eller, altsé det tror vi jo ikke, men det er jo
noget, vi ikke tror, altsa der er jo ikke nog-
le, der ved det, om der er en mulig skade-
lig effekt af det.” (Uddrag fra fokusgruppe-
interview med leeger)

Det er saledes vanskeligt at skaffe sig viden om Ovenstdende dialog fra fokusgruppeinterview
de kommunale tilbuds beskaffenhed, og det med leeger viser, at manglende viden om, hvad
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patientens henvises til, og manglende tiltro til
tilbuddenes evidens, farer til utryghed for pati-
entens udbytte af de kommunale rehabilite-
ringstilbud - en utryghed, der kan vaere en
barriere for henvisning af patienten.

Der er andre eksempler pd, at manglende viden
kan seette graenser for, hvad hospitalspersona-
let drofter med patienten. I et fokusgruppein-
terview forteeller en sygeplejerske om indhol-
det i deres patientuddannelse til kvinder med
gynakologisk kreeft. Undervisningens indhold
er bredspektret og omfatter bade fysiske og
psykosociale problemstillinger. Der er derfor
ogsa oplaeg fra en socialradgiver:

Informant 1: Og efter mig er der en soci-
alradgiver. Nu har jeg hort den et par gan-
ge, og jeg teenker, gud hvor er der dog me-
get, meget at hente, som jeg maske ikke
far fortalt patienterne.”

Interviewer: "Hvad kunne det veere for
eksempel?”

Informant 1: "Det kunne for eksempel vee-
re, da vi havde om § 56, som er for dem,
der gerne vil tilbage til arbejdet, men som
er bange for at raskmelde sig helt, fordi de
ikke ved, hvor meget de kan klare. De far
darlig samvittighed, hvis de sa far mange
sygedage, eller hvis de skal til kontrol og
sddan noget, og sa ender de med at tage
for meget arbejde pa sig, fordi de ikke kan
lide at melde sig syge. Men der er en § 56,
der siger, du kommer tilbage pé din nor-
male tid, men du har, hvis kan forudsige,
at du kommer til at have mere end ti sy-
gedage pa et dr, sa kan man komme i be-
tragtning til denne her § 56, hvor arbejds-
pladsen far penge fra forste sygedag, altsa
med det samme. S& man skal ikke have
darlig samvittighed, hvis du gér ind og
melder dig syg.” (Uddrag fra fokusgruppe-
interview med sygeplejersker)

Herefter folger en udveksling mellem sygeple-
jerskerne, der fremhever en generel mangel pa

socialfaglig viden og ekspertise - iseer nar det
geelder malgruppens patienter. Sygeplejersker-
ne forteeller fx om nedskeaeringer, der har redu-
ceret antallet af socialradgivere, og om hvordan
der pa en afdeling er en socialradgiver, hvis to
telefoner ringer konstant: ”Og der er sa mange
patienter, der kunne gare god brug af hende.
Ogsa, fordi vi kan ikke seette os ind i alt”, sadan
som en sygeplejerske formulerer det og peger
efterfolgende pa en problematik, der er kende-
tegnende for malgruppens patienter, og som
understgttes af interviewene med bade medar-
bejder fra CKSK og patienterne selv:

Informant: De [patienterne] bliver ringet
op af sygedagpenge[kontoret, red.] eller
jobcentret, og de kan bare ikke overskue
det. Det er slet ikke der, de er. De far angst
og alt muligt af, at der hele tiden er den
der buffer, der siger, nu er dine sygedag-
penge ved at udlgbe, hvad gor du nu. Og
hvad kan du overhovedet. Du ser jo godt
ud.” (Sygeplejerske)

Dette behov for socialfaglig statte til at handte-
re henvendelser fra jobcentre og andre kom-
munale aktarer betones igen og igen. Det
kommer ogsa til udtryk hos patienter, der faler,
at de bliver misteenkeliggjort, hvad angar deres
arbejdsevne af sagsbehandlere fra jobcentret
og derfor har brug for statte (fx fra CKSK’s
socialradgiver) til at sta imod.

Sammenfattende tilkendegiver hospitalsperso-
nalet, at de mangler viden om de kommunale
tilbud, og der eksisterer - formentligt relateret
hertil - tvivl om og skepsis over, om der er
tilstreekkelig ekspertise og evidens i de kom-
munale tilbud. Ogsa sygehuspersonalet ople-
ver mangel pa socialfaglig viden og socialrad-
givere, der kan statte mélgruppens patienter i
de fordringer, de mader fra andre kommunale
aktarer og sagsbehandlere. Mangel pé viden
om og tiltro til kommunale tilbud, store forskel-
le i tilbuddenes beskaffenhed og kvalitet samt
mangel pé tilbagemelding fra kommunerne er
séledes forhold, der kan have indflydelse pa
henvisning. Det rammer i seerlig grad malgrup-
pen, der ofte ikke selv er opsegende i forhold
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til rehabilitering. Der tegner sig dermed et be-
hov for at styrke vedvarende dialog, vidende-
ling og samarbejde mellem henvisende hospita-
ler og kommuner, iseéer nér det geelder mal-
gruppens rehabilitering. Hertil kommer behov
for tveergdende samarbejde mellem pa den ene
side sundhedsprofessionelle og socialradgivere
pé hospitaler og centre, og pa den anden side
sagsbehandlere inden for kommunale forvalt-
ningsomrader.

Henvisning: Opgavefordelin-

ger og procedurer
Fokusgruppeinterviewene med sygehusperso-
nalet viser, at der er relativt stor variation i
procedurer for at udfere samtaler om rehabili-
tering og genoptreeningsplaner. Pa flere afde-
linger var det, fortalte personalet, blevet beslut-
tet at gennemfare rehabiliteringssamtaler mere
systematisk, men beslutningerne blev ikke altid
fort ud i livet pa grund af tidspres i dagligda-
gen. I dette afsnit fokuserer vi pa, hvem der
tager sig af, eller forventes at tage sig af, rehabi-
litering pa hospitalet, og hvilke procedurer der
eksisterer.

Generelt ser sygeplejerskerne som deres opga-
ve at tale med patienterne om rehabilitering:

Informant 1: "Det er klart en sygeplejer-
skeopgave. Det vil de [leegerne] slet ikke
anse for deres omrade.”

Informant 2: ” Det er alt for bledt.” (Syge-
plejersker)

At sygeplejerskerne tager sig af det blode, (jf.
kapitel 2), betyder ikke, at leegerne ikke drefter
genoptreening og rehabilitering med patienter-
ne, men det sker set fra sygeplejerskernes per-
spektiv sjeeldent, og primeert hvis patienten
eller dennes parerende eftersperger det direk-
te. Denne professionsbestemte opgaveforde-
ling og de forventninger, den implicerer, kom
ogsé til udtryk hos en leege, der nedenfor for-
teeller om sin indgédende interesse i rehabilite-
ring:

”Jeg bliver jo tit mobbet med, at jeg har ta-
get en sygeplejerskeuddannelse, fordi jeg
interesserer mig for rehabilitering. Det er
sddan lidt voksenmobning, og jeg synes,
det er fuldsteendig andsvagt. Som jeg ple-
jer at sige: 'Hvis jeg kan tillade mig at ope-
rere halvdelen af tungen af, sa har jeg
pligt til lige at koncentrere mig om, hvor-
dan de har det bagefter’, det, mener jeg,
sddan set er et minimum.” (Leege)

Leegens interesse for rehabilitering synes sale-
des at overskride og dermed forstyrre den al-
mindelige arbejdsdeling mellem sygeplejersker
og leeger.

Nar det er vigtigt at interessere sig for arbejds-
delingen mellem leeger og sygeplejersker i for-
hold til rehabilitering, er det fordi, at det i for-
hold til visse typer af patienter kan veere rele-
vant, at leegen mobiliserer sin leegefaglige auto-
ritet for at fa patienten til at tage imod rehabili-
teringstilbud:

Informant 1: "Altséa det har jo, det far jo
status, nar leegerne er pa banen med det.
Og veegt. I hvert fald over for nogle, ikke.”

Interviewer: ”Sa hvis leegen siger: "Hor her
[...] efter det her skal du der hen, fordi sa-
dan er forlgbet bare’”

Informant 1: “Ja. Ja det vil nok veere godt
for nogle. Ja, det tror jeg. Fordi sa bliver
det ikke kun den der blade ting, som du
neevnte. Altsd sa bliver det en del af pak-
ken.” (Uddrag af fokusgruppeinterview
med sygeplejersker)

Interviewuddraget er interessant, fordi sygeple-
jersken her udfordrer ideen om, at rehabilite-
ring primeert er en (bled) sygeplejeopgave og i
en eller forstand ogsa ideen om, at gnsket om
rehabilitering skal komme fra patienten. Hun
foreslar, at leegen udnytter sin autoritet i be-
streebelsen pa at fa visse patienter til at tage
imod rehabilitering, fordi rehabilitering derved
bliver en "del af pakken”. Der var flere sund-
hedsprofessionelle, der pédpegede, at det netop
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kunne veere en fordel at gare rehabilitering til
en del af forlobspakken og dermed ikke et ef-
terfolgende seerskilt tilbud.

Det opfattes som udtryk for god sygepleje at
tale med patienterne om rehabilitering. Men
det er ikke altid, at det sker. I nedenstdende
uddrag forteeller en sygeplejerske om en samta-
le med en patient, som hun selv beskriver som
"ressourcesteek”. Han havde fx folgeskab af sin
kone, havde sat en masse krydser pa sit skema,
og havde derved forholdt sig aktivt til sin reha-
bilitering. Det er én grund til, at samtalen fandt
sted. Men det er ogsa igjnefaldende, at sygeple-
jersken gar brug af helte-metaforik i beskrivel-
sen af, at det lykkedes hende at finde "ressour-
cerne” til samtalen:

”Jeg har haft sddan en rehabiliteringssam-
tale med en patient, hvor vi rent faktisk
gik ud af stuen og sad en halv time bagef-
ter, og det har vi slet ikke ressourcer til
med alle patienter. Jeg synes, jeg havde
veeret en helt.” (griner) (Sygeplejerske)

Der er ikke desto mindre en generel tiltro til og
forseg pa at seette rehabiliteringssamtaler og
henvisning til rehabilitering i system (fx i form
af tjeklister, skemaer, som patienten eller syge-
plejersken udfylder, og pjecer, der uddeles), der
kan sikre, at alle bliver orienteret om og tilby-
des rehabilitering. Som en sygeplejerske pape-
ger: "Hvis det hele er sat i system, sa har det
ikke noget at gore med forskel pa folk, sa er det
bare sddan, det kerer uanset hvad.” Reesonne-
mentet er, at tilstedeveerelsen af faste procedu-
rer kan sikre, at alle (uanset social position)
henvises til rehabilitering. Men det holder ikke
altid. Sygeplejersker fortalte, at de pé en afde-
ling som en fast procedure udleverer et skema,
hvor patienten kan angive sine rehabiliterings-
onsker. Der gores et notat, sa der bliver fulgt op
pa rehabiliteringsgnskerne i ambulatoriet i
forbindelse med prevesvar. Dette tidspunkt er
dog ifelge personalet ikke altid det rette til en
rehabiliteringssamtale, fordi der i forbindelse
med provesvaret kan veere andre presserende
anliggender. Proceduren ma derfor vige for

andre situationsbestemte hensyn. Hertil kom-
mer, at det ikke er givet, at patienterne i mal-
gruppen rent faktisk far udfyldt disse skemaer
eller sat de nedvendige krydser.

Nogle afdelinger benytter et sakaldt "kryds-og-
bolle skema”, som en slags tjek- og afkryds-
ningsliste for de behandlinger, patienten skal
igennem:

"Det [kryds-og-bolle skemaet] er sadan et
arbejdsskema. Sa nar vi for eksempel far
en patient, der skal starte et kemoterapi-
forlab, sé er der simpelthen afsat, hvilke
handlinger der skal udferes, om det er
forste gang, anden gang, tredje gang eller
sjette gang, de kommer, og deriblandt er
der sa ogsa sat af til, at man kan udlevere
og informere om rehabiliteringstilbud.”
(Sygeplejerske)

Dette skema skal i udgangspunktet sikre, at der
udleveres materiale og informeres om eksiste-
rende rehabiliteringstilbud. I en af fokusgrup-
perne opstod der imidlertid tvivl om, hvorvidt
der rent faktisk stér "rehabilitering” pa alle
skemaerne, eller hvor pa skemaet det i givet
fald star. Der hersker saledes flere steder en
form for "procedural usikkerhed” (Dosi og
Egidi 1991) - en usikkerhed der handler om,
hvad procedurerne gar ud pa, og hvordan eksi-
sterende procedurer skal fortolkes og fores ud i
livet i konkrete situationer. Nogle sygeplejer-
sker foreslar, at der fx pa udskrivningspjecen
kunne sta noget om rehabiliteringstilbud. Der
hersker dog uenighed om pjece-uddelingens
relevans. Nogle udveelger de pjecer eller infor-
mationsmateriale, som de vurderer, er me-
ningsfulde for patienten, andre lader patienten
selv veelge, hvad der er relevant. Men der er
generelt enighed om, at mélgruppens patienter
ofte slet ikke leeser pjecerne.

"Men der tror jeg, at vi taber dem med la-
vere social klasse, fordi det gider de ikke,
det er mit indtryk. Jeg kan sagtens fa en
veluddannet til at kigge pa det, men jeg er
100 p4, jeg har lagt meerke til nogle gange,
at de gar lige forbi. De kigger ikke pa dem.
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[...] Jeg plejer bare, nar jeg giver dem pje-
cer, lige at forteelle dem, den her, den er
god, fordi sddan her. Det er erneering, det
og det er sddan her, og det skal du kigge
pé, nar du kommer hjem. Og dér synes jeg
faktisk. Og sé giver jeg dem jo heller ikke
100 pjecer. Jeg ma indremme, jeg veelger
ogsa lidt ud. [...] Hvis man ligesom intro-
ducerede dem, [...] og det kunne godt veere
en god idé for dig eller et eller andet. Sa
teenker jeg, s kunne man maske fa flere
med, jeg ved det ikke.” (Sygeplejerske)

Interviewene med bade hospitalspersonale og
CKSK-medarbejderne efterlader saledes det
indtryk, at mélgruppen ikke fér leest det ofte
massive skriftlige informationsmateriale. Det er
ikke tilstraekkeligt blot at udlevere pjecer. I
forhold til malgruppen skal der geres en ekstra
indsats i forhold til at foresla, veelge, introduce-
re, og motivere. Samtidig med at der er tiltro til,
at systematiske procedurer og arbejdsgange
kan sikre, at mélgruppen far tilbuddet om re-
habilitering, er det ikke altid, at procedurerne
folges.

Vi henviser alle

Personalet pa CKSK udtrykte ofte forundring
over patienter, der mgder spontant op pa cen-
tret, maske for at soge om et legat fra Kreeftens
Bekaempelse, men som ikke er blevet henvist til
rehabilitering. I flere tilfeelde har man derfor fx
i Kreeftrddgivningen sendt patienter tilbage til
hospitalet udstyret med en henvisningsformu-
lar med henblik pd henvisning. Men hvorfor,
spurgte vi hospitalspersonalet, henvises patien-
ter i malgruppen ikke til kommunal kreeftreha-
bilitering? Flere af de interviewede understre-
gede, at de henviser alle, men at iseer mélgrup-
pen ikke tager imod tilbuddet.

"Vi ser patienterne en gang om ugen, og sa
fjorten dage efter, at de er feerdige med
deres stralebehandling, og der er det fast
procedure hos os, at vi henviser alle til et
tilbud om genoptreening, medmindre de
ikke gnsker det eller ikke har behov for
det. Men de bliver tilbudt det, ogsa selv
om de ikke har brug for det. Og jeg synes

ogsa, at vi har nogle samtaler om, hvis de
ikke gnsker det eller ikke kan se formaélet
med det, at vi prgver at overbevise dem
om, at det i hvert fald er en god idé at tage
imod tilbuddet og se, hvad det drejer sig
om.” (Leege)

Rehabilitering defineres helt grundleeggende
som et tilbud, som dermed kan afvises. Selv om
det angives at veere fast procedure, at alle hen-
vises, er der stadig nogle, der enten ikke onsker
det tilbud, der gives, eller vurderes ikke at have
behov. At man vurderes ikke at have et behov,
kan fx heenge sammen med, at det ikke er alle
patienter, der henvises til kreeftpakkeforlab,
som viser sig at have kreeft, nar udredningen er
gennemfart. Der kan ogsa vaere tale om patien-
ter, som efter en mindre operation erkleres
raske, og hvor man ikke vurderer, at forlgbet
udvirker et rehabiliteringsbehov. Et manglende
gnske hos patienterne er en central problem-
stilling for social ulighed i rehabilitering. En del
af lgsningen er derfor, set fra de sundhedspro-
fessionelles perspektiv, at motivere og “overbe-
vise” patienten. Denne grundproblematik arti-
kuleres i folgende uddrag fra et fokusgruppein-
terview:

Informant 1: ”Jeg oplever egentlig ikke, at
der er forskelle i, hvem der bliver henvist,
for vi har hos sadan en helt fin procedure
over, hvorndr man bliver tilbudt kurser,
hvornar man bliver henvist til Center for
Kreeft og Sundhed. [...] Det ligger sdédan
helt fast efter et skema, og det er jo alle
patienter, der bliver tilbudt det. Men sa
ligger problemet nok der, om tilmelder de
sig? Gar de rent faktisk det? Og der ople-
ver jeg méske, at dem med knap sd mange
ressourcer ikke far gjort det, eller ikke on-
sker, at vi hjeelper med, at det bliver gjort.
[... ] Men tilbuddet er det samme.”

Informant 2: "Jamen, jeg synes egentligt,
at der er stor forskel. [...] Vi har heller ikke
sddan en, eller jeg ma indremme, at jeg
ikke helt er bekendt med, eller vi har ikke
en fast plan for alle patienter om, at vi
skal henvise til Kreeft og Sundhed [er lidt i
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tvivl om, hvad centret hedder, red.]. Jeg
oplever egentlig ofte, at det er de patien-
ter, der har et steerkt netveerk og egentlig
ogsa generelt er veluddannede, der selv
kommer og sparger eller finder ud af via
nogle pjecer eller via internettet generelt,
hvad der er af muligheder for dem. Og sa
synes jeg, at dem, som maéske ikke har sé
mange ressourcer, altsd maske heller ikke
er s hgjtuddannede og maske heller ikke
rigtig har nogle pargrende, de vil ikke ha-
ve noget hjeelp.” (Uddrag fra fokusgruppe-
interview med sygeplejersker)

Problemet er set fra dette perspektiv, at mal-
gruppens patienter ikke "tilmelder sig” eller
ikke gnsker hjeelp. At patienterne ikke gnsker
hjeelp anfeegtes dog i nogen grad af bade pati-
entinterviewene og interviews med CKSK per-
sonale.

Nedenstdende interviewuddrag peger pé en
reekke andre forhold, der kan have betydning
for, at patienterne i malgruppen ikke nar frem
til rehabilitering:

”Vi har nok ikke saddan helt fornemmelse
af, hvor mange der sa passer deres genop-
treening, men rigtig mange gor det. Maske
er der en tendens til, at dem, som er aller,
aller darligst og ikke har kontakt med det
sociale system péd nogen god méde, at de
ikke overkommer det. Og der vil ogsa vee-
re nogle, der bliver overflyttet til andre
afdelinger, hoved-halsafdelinger... dem
ved vi jo heller ikke altid, om de er hen-
vist. Det er ikke sadan, at vi felger op helt
systematisk pa, hvor meget de har faet ud
af det, hvor meget de folger det bagefter,
men vi plejer nu at sperge om det. Alle far
tilbuddet, og de fleste siger ogsa ja, det sy-
nes jeg.” (Leege)

Flere blandt hospitalspersonalet tilbed patien-
terne rehabilitering - eller forspgte at drofte
rehabilitering og genoptreening med mélgrup-
pens patienter. Men som det fremgar, folges
der ikke nedvendigvis op pa, hvad patienterne
efterfolgende gor. Andre erkendte dog ogsa, at

tilbuddet ikke gives, eller som i ovenstaende
interview, at de ikke har kendskab til, om pati-
enterne er blevet henvist til rehabilitering, hvis
de overflyttes til andre afdelinger.

Men nogle pépeger, at nye instrukser er pa vej,
saledes at alle i fremtiden skal henvises, sddan
at rehabilitering ikke leengere er et tilbud.

”Sa indtil videre har det jo veeret et tilbud,
men sddan som jeg forstar det, sa bliver
det jo lagt om nu, sa det bliver fast, at alle
skal henvises, sa det er en proces, der er i
gang, hvor der ligger nogle instrukser,
som er undervejs pa tre forskellige ni-
veauer, at man skal henvise til. S& det
kommer til at blive en, altsd fremadrettet
kutyme hos os for alle kvinder.” (Leege)

En fast kutyme, hvor alle henvises (og dermed
en nedtoning af tilbudsretorikken) bakkes op af
flere fagprofessionelle pa CKSK. De foreslar, at
hospitalerne bare henviser, uden at der tages
stilling til, om der skal henvises:

"Jeg ved, at de pa nogle afdelinger har la-
vet sddan en standardhenvisning, hvor
der ikke udfyldes en hel masse, sé alle
med den her diagnose, de bliver bare
henvist. Sa er der ikke nogen, der skal ind
og tage stilling til, om de skal det eller ej,
du skal videre herover til, sa det ligesom
bare er en del af deres behandling, at de
kommer herover. Det, tror jeg, ville hjael-
pe, at det er den made, at det bliver solgt
pé. For de er glade for det, nar de kommer
over. Men det er det med selv at skulle ta-
ge stilling til alt muligt i den situation,
hvor de er sa belastede, det er for sveert,
ikke.” (Medarbejder, CKSK)

"En fast procedure vil ggre det ens for al-
le, og sa kan borgerne vurdere sammen
med os, hvornar tidspunktet er det rigtige,
det ville gore det noget nemmere. Det kan
godt veere tidspunktet ikke er rigtigt til at
starte med, men det er jo ligesom noget,
der tit skal folde sig ud stille og roligt, og
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sa pludselig er tidspunktet det rigtige”.
(Medarbejder, CKSK)

Der eksisterer meget forskelligartede procedu-
rer for udfeerdigelse af genoptreeningsplaner og
henvisning til rehabilitering. Procedurerne
virker ikke altid efter hensigten - selv om der
er stor tiltro til, at faste procedurer virker.
Ovenstdende citater peger pa en kraftig forenk-
ling og systematik omkring henvisningen efter
et grundprincip om, at alle henvises, og at re-
habilitering bliver en selvfalgelig del af be-
handlingen og ikke et element, der skal tages
stilling til.

Tid til og timing af samtaler

om rehabilitering

I dette afsnit belyser vi, hvordan tid til og ti-
ming af samtaler om rehabiliteringsmuligheder
har veesentlig betydning for forstaelsen af pati-
enters manglende deltagelse i rehabilitering.

"Nogle gange kan man undre sig over, at
vedkommende ikke er blevet henvist. Og
jeg har selv spekuleret over, hvad de for-
skellige grunde er. Jeg teenker, at nogle
gange har det maske noget at ggre med, at
informationen bliver givet pa et tidspunkt,
hvor [patienten] simpelthen ikke er parat
til at hore det, eller bare teenker: ’Ej, jeg
skal ikke mere! Altsa, det er rigeligt, at jeg
er her pa hospitalet og i behandling her og
puha, det kan man slet ikke.” Sa hvis in-
formationen maske bare skgjter ind og ud
igen, eller at det simpelthen ikke bliver
fortalt grundigt nok, hvad det egentlig er
for et tilbud. Altsa, at det maske bare lyder
som noget mere belastende, eller man har
sveert ved at gennemskue, hvad det egent-
lig er, man bliver henvist til. S& man teen-
ker 'nej tak. Det skal jeg ikke.” Altsa, og jeg
tror ogsd, at der er forskel pa, hvordan
man far det sagt. Altsa hvis man siger
sundheds- eller som sygehuspersonale:
'Du skal videre til noget genoptreening, sa
du skal over pa den anden side af vejen,
og ved du hvad, nu skriver jeg henvisnin-
gen her,” eller man siger: 'Kunne du have
lyst til genoptraening?’ [...] Altsa, jeg fore-

stiller mig bare, at man kan sige det pa
mange forskellige mader. Man kan sige, at
det eneste, der jo egentlig sker, hvis folk
bliver henvist hertil, det er, at s far de en
invitation til at komme ind til en samtale.
Og for nogen tror jeg faktisk, det ville ba-
ne vejen. For nar du sé far et brev om at
komme ind til en samtale, sa snakker du
med den, der bliver din kommende kon-
taktperson, og far vist huset, og sé er du
kommet ind over dertrinnet, og du kan
stadig takke nej til det hele. [...] Det er jo
ikke sadan, at man har lavet et overgreb
pé folk ved at henvise dem til det her sted,
altsé fordi det er en invitation, du sa fér til
at komme ind og snakke med den kon-
taktperson om, hvad du kunne have lyst
til, og hvad kunne du have brug for, og
hvor kunne du teenke dig at starte, hvis du
overhovedet kunne tenke dig at starte
herinde, ikke.” (Medarbejder, CKSK)

”Altsa jeg synes, vi prover at have fokus,
rigtig meget fokus, pa rehabilitering. Jeg
synes bare ikke, at vi har plads til deti vo-
res dagligdag. Det er heller ikke sikkert, at
vi kommer sa meget leengere med det [...] i
forhold til nogle af patienterne, om det
stadigveek bare er de ressourcestaerke.
Men jeg teenker, bare nogle gange, at nar
vi har en patient, som ikke har de starste
ressourcer, han vil heller ikke sparge om
noget, han vil ikke stille nogen krav, sa
hvis vi ikke er opmaerksomme pa de ting
og seetter ind med de stottemuligheder,
der er, [...] sa sker der i hvert fald ikke no-
get, sa noget af det, kan vi gore noget ved.
Men det er heller ikke sikkert, at de gn-
sker det, det er ogsa det, ikke.” (Sygeple-
jerske)

Tid til samtaler om rehabilitering opleves som
en udfordring for sygehuspersonalet. Samtaler
om rehabilitering tager tid: "Man bliver negdt til
at lytte ordentligt efter, og det var vi ikke tid
til”, som en sygeplejerske formulerer det.
Sundhedspersonalet (iseer sygeplejerskerne)
papeger igen og igen manglen pa tid (tid til at
skaffe sig viden om og indsigt i de kommunale
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tilbud, samtaler, opringninger, opfelgninger)
som arsager til, at der ikke bliver dreftet rehabi-
litering. De oplever, at de ressourcesteerke pati-
enter er bedre til at gore krav pa og kolonisere
sundhedspersonalets sparsomme tid end mal-
gruppens patienter. Sidstneevnte fordrer mere
tid, fordi de ifolge sygeplejerskerne skal have
tid til at overveje et eventuelt tilbud, maske
overtales til at tage imod det, folges mere teet
(fordi de ikke stiller krav eller spargsmaél) og
folges op med telefonopkald. Disse specifikke
problemstillinger eksemplificeres i dialogen
nedenfor:

Informant 1: "Jeg teenker ogsa, det der skal
til, hvis vi skal have de der mend ind, det
ville veere, at vi havde tid til at felge op pa
det. Altsa, at man neevner det, og de kan
fa lov til lige at teenke sig om og sé kan
man maske sige: 'Jeg ringer til dig om en
uge, og sa kan vi lige snakke om det igen.
Hvad synes du om det, jeg sagde’, ikke.”

Informant 2: [kommenterer] "Hjem og
meerke efter, hvad de i virkeligheden ogsa
har brug for.”

Informant 1: "De sidder der, og pa et split-
sekund skal de sige ja eller nej til, om de
vil, ikke, og de har fédet s mange andre
oplysninger ogsa, ikke[...]. Vi kunne ringe
til dem og sige: ’Kan du huske, vi snakke-
de om det og det, har du teenkt lidt over
det?” og ja, og sa give folderen med hjem,
eller de kan leese lidt om det eller sddan
noget.”

Interviewer: "Og sadan er det ikke i gje-
blikket?”

Informant 1: ”Slet ikke, for de ringer jo ik-
ke selv.”

Informant 2: "Nej, fordi altsa, hver gang

jeg skal ringe til en hjemmesygeplejerske
eller til en patient og folge op pa noget, sa
skal jeg gare det mellem de patienter, jeg
har samtidig med leegerne inde pa stuen.”

Informant 3: "Det er sa et af de privilegier,
jeg har, at jeg, det er det, jeg kan gore, ik-
ke, at falge op pa vores patienter engang
imellem.”

Informant 2: ”Vi har jo ikke sadan en kon-
tordag eller sddan noget, hvor vi ligesom
bare sidder og falger op péd en masse ting.
Sa er jeg nadt til at gé ud fra stuen, og sa
kan jeg sé ikke veere med til den patient,
der maske ogsa skulle have haft en rehabi-
literingssamtale, eller hvor der ogsa var
noget, jeg skulle tage mig af, for sa er jeg
nedt til at veelge, hvad jeg skal.” (Uddrag
fra fokusgruppeinterview med sygplejer-
sker)

Mens en enkelt i fokusgruppen omtaler det
som et privilegium at have tiden til at kunne
folge op pé patienterne, er det ikke et arbejds-
vilkar for de resterende sygeplejersker. Den tid,
det tager at fa malgruppens patienter til at on-
ske sig rehabilitering, kolliderer med det gvrige
arbejdes tidsrammer og tempi. Tiden bliver en
knap ressource, som dagen igennem skal dose-
res meningsfuldt og prioriteres, og malgrup-
pens patienter bliver ofte tabere i dette priorite-
ringsarbejde.

Det er ikke kun et spgrgsmal om tid, men ogsa
timing. Altsd, hvornéar tiden er den rette til at
bringe rehabilitering pa banen? Hvorvidt sam-
taler om rehabilitering og/eller genoptreening
giver mening og er relevant for patienten, er i
nogen grad betinget af, hvordan rehabilitering
forstas (jf. kapitel 2). Men det atheenger ogsa af,
i hvilke situationer undervejs i udrednings-,
sygdoms- og behandlingsforlgbet sygeplejerske
og leege mader patienten, samt hvilke formal og
indhold disse mader har. Fx giver det ikke me-
ning for sygeplejerskerne at bringe rehabilite-
ring pa banen, forste gang de mader patienten i
ambulatoriet; en situation hvor patienten ma-
ske umiddelbart forinden er henvist af prakti-
serende leege, og hvor der endnu ikke forelig-
ger en diagnose. Foreligger der en diagnose, vil
patienten muligvis veere pavirket og rystet - og
der vil som falge af pakkeforlgbenes tidskrav
og tidshorisont veere en meengde andre udred-
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nings- og behandlingsaktiviteter, der skal
igangseettes og informeres om. De sékaldte
‘normtider’ i forlgbspakkerne fastseetter nemlig
preecise tidsfrister for, hvor lang tid de ngd-
vendige undersggelser for at kunne stille diag-
nosen ma tage. Pa den made seetter ogsé for-
lobspakkernes tempo en strukturelt betinget
ramme for tid til og timing af rehabiliterings-
samtaler.

Dette kommer til udtryk i nedenstaende inter-
viewuddrag, hvor en leege reflekterer over de

seerlige udfordringer, nogle patienter fra mal-

gruppen og iseer dem med fx et stort alkohol-

forbrug afstedkommer:

"Fordi der er sadan nogle ting, der gor, at
det er sveert for dem, og ogsa om de over-
hovedet vil. Og det der med de nye pakke-
forlgbstider, og tingene skal g hurtigt og
sddan noget, det kan de slet ikke veere
med til, altsa det er ikke nogen fordel for
dem, og de skal hjem til deres hund, og
hvordan kunne vi forstille os, de ville
komme ind i morgen igen.” (Leege)

Forlgbspakkerne fordrer saledes et hgjt tempo
og et komprimeret forlgb, der fokuserer pa
udredning og behandling. Det betyder, at reha-
bilitering treeder i baggrunden. Det forekom-
mer ikke relevant, fordi patienterne ikke kan
"rumme” rehabiliteringsdroftelser, nar de star i
et kaotisk udrednings- og/eller behandlingsfor-
lgb og skal forholde sig til sygdommens og
behandlingens konsekvenser for dem; men
ogsé, fordi personalet ikke har tiden til det - og
altsa dybest set tiden til at fa patienten til at
gnske det og orke det. Sundhedspersonalet ma
sdledes finde det rette tidspunkt for samtale om
rehabilitering. Karakteren af disse timing-
udfordringer illustreres i nedenstdende inter-
viewuddrag:

Informant 1: "Ja, og s kommer de ned til
os og far et rigtig darligt svar og gar fuld-
steendig i chok over det, sa er det heller
ikke lige der, man taler om rehabilitering,
fordi nu skal du faktisk skrives op til en
endnu stgrre operation.”

Interviewer: “Sa sporgsmalet er, hvornar
timingen er bedst?”

Informant 2: "Ja, en lille smule, fordi det
er lidt at tage sorgerne péa forskud, fordi
der er jo rigtig mange, der kommer igen-
nem, hvor der sd heller ikke er kreeft, sa
der er det maske ogsa at gere det verre,
end det er, hvis man begynder at henvise
til alle mulige.” [...]

"Informant 3: ”Jeg synes, man skal passe
pa med ikke at give dem for meget, de
skal né, fordi de har lige faet at vide, at de
har cancer. Nogle af dem har faet at vide,
at de har cancer ret mange steder, det har
spredt sig, alt muligt, altsd og sa ga ind og
forteelle, 'du skal du tabe dig, du skal
stoppe med at ryge, du skal ogsd’... altsa
det (dyb vejrtreekning). Jeg kan godt se, at
det ligger i det at veere sygeplejerske, at
det er noget, vi skal, men jeg teenker ogsa,
det ma ogsa veere noget med, at vi er flere
i systemet, der prover at hjeelpe dem un-
dervejs, nar tidspunktet er der.”

Informant 4: "De har sa mange eksistenti-
elle overvejelser, kan man sige, pa det der
tidspunkt, ikke, altsa det er: '"Hvad med
mig? Hvad med min keereste? Hvad med
mine smé begrn? Kan jeg overhovedet
komme i arbejde igen? Kan jeg overhove-
det nogensinde fa et sexliv igen? Bliver jeg
ved med at have diarré resten af mit liv,
ikke? Jeg kan ikke holde pa vandet, og jeg
er 27 ar, ‘ ikke, det er sddan nogle ting, og
det kan man godt forsta, at det fylder, og
sd har de altsa ikke tid til at komme til sa-
dan noget genoptreening, det vil jeg sige.
Vil du ikke sige det?” (Uddrag af fokus-
gruppeinterviews med sygeplejersker)

At kende patienten

Om der samtales med patienterne om rehabili-
tering, viste sig ogsé at veere betinget af relatio-
nen mellem sundhedspersonale og patienter
samt denne relations seerlige beskaffenhed,
herunder ogsd, hvilke informationer der ud-
veksles. Relationen mellem patient og sund-
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hedsprofessionel farves af samspillet mellem
den konkrete situation for mgdet med patien-
ten, af sundhedspersonalets indtryk og katego-
risering af patienten og af kommunikationen
med patienten. Relationen pavirkes ogsa af, i
hvilken grad patienten - maske assisteret af
pargrende - formar at formulere sine gnsker og
gore sine krav geeldende.

I et fokusgruppeinterview drogftede sygeplejer-
skerne CKSK’s tilbud og pjece, og hvordan de
afleeste patientens rehabiliteringsbehov. Vi
spurgte, hvordan denne afleesning af patienten
er relateret til social ulighed. Sygeplejerskerne
tilkendegav, at der ogsa kunne komme for-
domme pa spil; fordomme, som ikke er bevid-
ste, og hvis tilstedeveerelse de ogsa generelt
tager afstand fra som veerende uprofessionelle.
Ikke desto mindre kan fordomme fungere som
et filter for, om rehabilitering - eller seerlige
rehabiliteringstilbud, som fx CKSK’s tilbud -
bringes pa banen:

"Men jeg tror da, at min fordom kan da
godt komme i spil til en indleeggelsessam-
tale. Altsd kommer hende der damen pa
55, virkelig leekker i tajet, virkelig sad alt-
sa. Bor pa Frederiksberg. Det er bare sé-
dan check, check, check hele vejen ned,
sé teenker jeg ogsa, na okay, sa er det her
[CKSK-tilbud] virkelig oplagt. Altsa, det vil
jeg da gerne indremme. Hvor kommer der
en hjemlgs eller én med uholdbar hjem-
mesituation [..] S& tror jeg nok. Sa teenker
jeg da, at en fordom hos mig kunne veere,
at na, men der er nok ikke overskuddet el-
ler ressourcerne. Der er vi slet ikke nu, nu
skal det her bare overstés, og sa skal hun
pé en eller anden AP-plads og s videre pa
plejehjem. Eller du ved. Sa bliver det bare,
ikke.” (Sygeplejerske)

”Og jeg vil veere eerlig og sige, jeg vil godt
veere sddan én, der kunne finde pa og sa
teenke med det samme, ej den gar ikke ind
i her. Den her grumpy old man, som er
lidt bitter, fordi han er blevet syg. Og selv
om det egentlig ikke er vores skyld, sa kan
det lige ga ud over os, fordi vi er neermest

til det alligevel. Altsa, jeg indremmer helt
blankt, det bliver kun sédan en stuegang.
Man gér kun ind pé stuen, nar man skal,
man gar ikke derind af fri vilje. Man er
ikke sadan opsegende, og sadan er det alt-
sé bare. Og hvis det sa typisk er sadan én,
der er lidt afvisende over for, neermest lige
meget hvad man foreslar ikke. Sa tror jeg
ikke, man vil komme pa banen med den.
Jeg ville i hvert fald ikke. Det kender jeg
mig selv godt nok til at vide.” (Sygeplejer-
ske)

Rehabiliteringssamtalen er derfor ogsa betinget
af, hvordan personalet far "foling” med patien-
tens behov, og hvordan relationen mellem pa-
tient og sygeplejerske udvikler sig. I relationen
til patienten indgar ogsa mere diffuse dimensi-
oner. Som en sygeplejerske formulerer det: "Jeg
tror, at man har nogle patienter, man klikker
bedre med end andre. Som man bare har en
starre naturlighed med at snakke med end
andre.” Eller som en anden, der stiller skarpt pa
udvekslingsaspektet i relationen til patienten,
siger:

”Altsa jeg synes, at hvis jeg kommer ind i
en samtale med en patient, hvor jeg synes,
de for eksempel har en speendende histo-
rie, altséd sa far de en anden pleje, og de
far en anden mig. Og jeg deler maske ogsa
mere af mig selv. Hvorimod hvis jeg
kommer ind til én, som jeg darligt kan
forholde mig til, eller som afviser mig, el-
ler som ikke inviterer mig ind i sit liv, sa
giver jeg ikke. Altsa sé far de heller ikke sa
meget af mig. Og det er maske iseer dem,
som bare gerne vil passe deres eget liv.”
(Sygeplejerske)

Relationen til patienten er dermed teet forbun-
det med karakteren af dialogen og kommunika-
tionen med patienten. Om man har god kemi,
klikker med patienten, finder patienten interes-
sant at tale med, og i hvilken grad man identifi-
cerer sig med patienten, kan have betydning
for rehabiliteringssamtalen med patienten.
Taler man godt sammen, dbner dette mulighed
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for yderligere indblik i patientens situation og
behov.

Rehabiliteringssamtalen afthenger dermed af,
hvor godt leegen eller sygeplejersken kender
patienten og altsa af de specifikke betingelser
for at leere patienten at kende, fx hvor ofte
sundhedspersonalet mgder patienten undervejs
i behandlingsforlgbet. Der kan veere tale om et
intensivt forlgb, hvor patienten mgder hyppigt
ind i en kortere periode, eller sengeafsnit, hvor
patienten er indlagt i leengere tid. Samtidig med
at personalet derved far et bedre kendskab til
patienten, opstér der undervejs i disse forlgb
flere situationer, hvor det kan veere relevant at
drefte rehabilitering med patienten. Nedensta-
ende uddrag peger pa betingelserne for at leere
patienten at kende og betydningen heraf for at
drefte rehabilitering.

"Vores patienter ligger ikke sa leenge, nar
de er blevet opereret, og derfor sa er der
nogle dage, hvor det gér ret hurtigt, der
sker rigtig mange ting. Nogle gange kan
det vaere sveert at nd rundt om alle de ting,
som fylder hos patienten, og ogsa né der-
udover, hvor de kommer sig over de vaer-
ste smerter og kvalmen efter operation og
sa videre. Men hvis man har de lidt leen-
gerevarende forlgb, er der jo nogle gange,
hvor man far lidt tid til at snakke med pa-
tienten, sa finder man hurtigt ud af for ek-
sempel, at patienten har tabt sig rigtig me-
get. Sa kan jeg godt nogle gange seette mig
ned og sa holde en lang samtale om ernee-
ring, og hvad der er vigtigt, ogsa fordi jeg
ved, at de skal videre og have kemoterapi
og i stralebehandling. Og pa den made
kan man ogsa nogle gange komme ind pa
rehabilitering, og hvor man kan fé hjeelp
henne. [...] Men det kraever, at man ken-
der dem lidt, for jeg synes ikke bare, at det
er noget, jeg lige kan ga ind, nar jeg har
veeret der i fire timer en vagt og skal ud-
skrive dem, og der sa i gvrigt er det og det
og det. Altsa, vi informerer om enormt
mange ting allerede i labet af de dage, de
ligger her, og nar de skal hjem igen. De far
enormt mange informationer, og nogle

gange, sa jeg tror ikke, at de kan rumme
det” (Sygeplejerske)

Pa spergsmaélet om, hvordan man kan styrke
kommunikation med patienter og i seerlig grad
patienter i malgruppen, svarer en anden syge-
plejerske:

”Altsé jeg kan tydeligt meerke, hvis jeg
passer den samme patient i fire dage i
treek i en dagvagt eller i en aftenvagt, sa
har jeg et helt andet forhold til hende, og
jeg har en helt anden forstaelse af hendes
livsstil og hendes ressourcer, end jeg har,
hvis jeg kommer ind en dag og skal ud-
skrive en patient, der har veeret indlagt i
tre degn opereret for kraeft i livmoderen
for eksempel. Sa har jeg ikke dem samme
falelse, eller hvad skal man sige. Foling
med hvad hun har behov for, sa bliver det
bare sadan en udskrivelsessamtale. Og det
er jo den udfordring, vi star med, nar man
er pa et sengeafsnit, hvor vi har tre afsnit,
sé er det noget af det, der er aller sveerest
(Sygeplejerske)

Opsamling

I dette kapitel har vi belyst nogle af de struktu-
relle og institutionelle forhold, der kan have
betydning for henvisning til rehabilitering.
Dermed peger vi p4, at der ogsé er mere over-
ordnede kontekstuelle forhold (strukturelt,
lovgivningsmeessigt, organisatorisk), som seetter
rammer for, hvad der er muligt i en travl hospi-
talshverdag. Hospitalspersonalet skal bringe
rehabilitering pa banen, men det sker ikke altid
- og nogle satter spergsmalstegn ved, om det
overhovedet skal veere en hospitalsopgave. Tid
til og timing af samtaler om rehabilitering har
en helt central betydning for, i hvilket omfang
og med hvilken kvalitet henvisning til rehabili-
tering finder sted. Samtaler om rehabilitering
skal forberedes og foretages pé et kvalificeret
grundlag, der bade rummer viden om patien-
tens situation og behov og de rehabiliteringstil-
bud, der findes i de kommuner, patienten bor i.
Men sygehuspersonalet oplever, at de mangler
tid til forberedelse og gennemfarelse af rehabi-
literingssamtaler, og at iseer malgruppens pati-
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enter ikke far den fornedne tid. Pakkeforlabe-
nes krav om tempo, personalets sparsomme
tidsressourcer, sygdommens og behandlingens
indgriben og forstaelse af rehabilitering (fx som
en samtale om KRAM-faktorer) har ogsa be-
tydning for, om og hvornar samtaler om rehabi-
litering overhovedet bringes pa banen. Et andet
helt centralt forhold er viden om og vurdering
af de kommunale rehabiliteringstilbud. CKSK
skiller sig dog ud som et tilbud, som starstede-
len af hospitalspersonalet kender til og har
faglig tiltro til.
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5 De fagprofes-
sionelles ople-
velser og erfa-
ringer med
malgruppens
indstilling til
rehabilitering

I dette kapitel stiller vi skarpt pa hospitals- og
CKSK-personalets oplevelser af malgruppens
indstillinger og holdninger til rehabiliterings-
tilbud, herunder deres bud pé arsagerne til, at
patienter i malgruppen i mindre grad henvises
til kommunal kreeftrehabilitering end mere
veluddannede og velstillede patienter. Vi vil i
det folgende beskrive malgruppens forskellige
indstillinger til rehabilitering, som de opleves
og beskrives af de sundhedsprofessionelle,
fordi dette har betydning for, om mélgruppen
tilbydes og tager imod rehabilitering. Vi sup-
plerer, hvor det er relevant, disse med patien-
ternes egne forteellinger.

Disse beskrivelser rummer samtidig forteellin-
ger om de seerlige udfordringer, som savel de
sundhedsprofessionelle som patienterne selv
oplever, at malgruppen har i forbindelse med at
tage imod og deltage i rehabiliteringstilbud.

Malgruppens gnsker om at
modtage rehabilitering

Nogle sundhedsprofessionelle i hospitalsvaese-
net oplever, at patienter i malgruppen er afvi-
sende over for tilbud om rehabilitering, og at de
ikke gnsker at tage imod sddanne tilbud. Ifglge

de sundhedsprofessionelle prioriterer mal-
gruppen anderledes end andre patienter, og de
oplever, at patienter i malgruppen er "mere
private” end mere velstillede patienter. Patien-
ter i malgruppen ensker ikke i lige sa haj grad
hjeelp og ensker ikke, at sundhedspersonalet
skal blande sig for meget i deres liv, fx i tilfel-
de af en uhensigtsmeessig sundhedsadfeerd i
forhold til rygning og alkohol.

En sadan mere afvisende holdning betyder, at
de sundhedsprofessionelle sommetider opgiver
rehabiliteringssamtalen pé forhand, og de giver
udtryk for en oplevelse af, at det ville veere
”spild af alle folks tid”, fordi patienterne i mal-
gruppen ikke udviser interesse herfor. De
sundhedsprofessionelle fremhever ogsé det
paradoksale i, at de patienter, der maske har
mest brug for rehabilitering, ikke gnsker det.
De sager ogsd mulige forklaringer pa malgrup-
pens afvisende indstilling, herunder at veere
lavtlennet og derfor athaengig af hurtigt at ven-
de tilbage til arbejdsmarkedet, social fobi, ord-
blindhed, at mélgruppen hellere vil hjem i van-
te omgivelser og genoptage ryge- og alkoholva-
ner, eller at de ikke magter transporten eller
magter at seette sig ind i refusionsregler for
transport.

Informant 1: "Man kan jo godt overveje,
om man har talt med patienten om det. De
kan jo sagtens have veeret introduceret til
det [rehabilitering] og blive tilbudt og af-
vist det. Og tit, folk, der ikke har lange
uddannelser og kommer fra en svaerere
social baggrund, har ikke sd mange res-
sourcer og overskud til at gennemfare eks-
tra tilbud som dem med et steerkere net-
veerk og bedre, steerkere social status.” [...]

Informant 2: "De prioriterer bare anderle-
des, end hvad vi gor. Vi er slet ikke sam-
me sted, altsd, pa en eller anden made.
Det, vi synes, er vigtigt, det synes de ikke
altid er sa vigtigt. Altsa, sé vil de da hellere
passe deres arbejde eller gd ned pa veerts-
huset.” (Uddrag fra fokusgruppeinterview
med sygeplejersker)
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“Nogle gange synes jeg ogsd, at det er lidt
uvidenhed, fordi de [patienter i malgrup-
pen] har nogle holdninger til, hvordan vi
er, og hvad vi gerne vil, og at vi er meget
sddan: 'Sa skal du tabe dig, sa skal du
stoppe med at ryge’, og det er sveert at
komme ind til dem. Og nar de sa nar at
blive sadan rigtig treette af os, altsa, det
der med, at nu skal de igennem alt det
her, sa er det endnu svearere at komme
ind til den der kerne, hvor man kan for-
teelle dem, at ’det har ikke noget at gore
med, at vi vil pege fingre af dig. Det er
fordi, vi vil hjeelpe dig.’ Men det kan godt
vere, synes jeg, lidt sveert at komme helt
ind til dem, nar de har den der distance til
os og maske i forvejen synes, at det er be-
lastende, alt det de skal igennem.” (Syge-
plejerske)

Disse uddrag peger pa temaer, der gar igen pa
tveers af interviewene, nemlig malgruppens
mangel pa ressourcer og overskud til rehabili-
tering. Men de fremhaever ogsa, at det kan vee-
re sveert for personalet at treenge igennem pati-
enternes forestillinger om, at de sundhedspro-
fessionelles rehabiliteringssamtaler primeert vil
handle om at lafte pegefingre og tale om
KRAM-faktorer.

Malgruppen stiller i mindre
grad krav og spgrgsmal til
behandling og rehabilitering
Hospitalspersonalet forteeller, at det er kende-
tegnende for patienter i malgruppen, at de i
mindre grad end de sékaldt ressourcesteerke
patienter sperger om hjeelp, stiller spgrgsmal
eller retter krav til personalet vedrerende
kreeftbehandling og -rehabilitering. Hertil
kommer, at deres forudseetninger for at bede
om hjeelp belastes af, at de ofte har sveert ved at
overskue deres situation og de mange nye in-
formationer, den genererer. I modsetning her-
til er de ressourcesteerke patienter aktivt vi-
denssegende og velinformerede om rettigheder
og muligheder for behandling og rehabilitering.
De sgger typisk information pa nettet, second-
opinions m.v. Hertil kommer, at de er bedre til
at mobilisere denne viden i madet med de

sundhedsprofessionelle. De ressourcesterke
patienter lever dermed op til forventninger om,
hvad der er blevet betegnet som den "passende
aktive patient” (Holen 2013), altsé patienter,
der bl.a. selv tager ansvaret for deres sundhed
og dermed lever op til mere generelle krav til
borgeres selvansvar. Men patienterne i mal-
gruppen har sveert ved at honorere disse for-
dringer. Dette betyder, at personalet i nogle
tilfeelde bevidst eller ubevidst undlader at tale
med malgruppens patienter om rehabilitering
og potentielle rehabiliteringstilbud.

”Sa tenker jeg ogsa nogle gange, at man
ubevidst kommer til at teenke, at *det er
ikke noget for dem [patienter i mélgrup-
pen]’. Fordi jeg teenker, at i vores daglig-
dag, rummer alle, men jeg kan ogsa gen-
kende det, specielt for hoved-halsgruppen.
Altsd, der er nogle, de seetter heller ikke
nogen krav overhovedet, og de har ofte
ikke seerlig mange ressourcer. Sa nar de
kommer som nye patienter, hvor man og-
sé nogle gange skal snakke om genoptree-
ning, hvor, 'hvad er dine behov?’, sa er der
sé meget, der fylder, at de ikke kan over-
skue det. Og sa har jeg ogsa teenkt pa, at
jamen hvad sa med os selv i forhold til,
altsé resten af forlabet, fordi de har jo de
lange forleb [...] og der er vi maske ikke
gode nok til at sperge ’jamen hvordan star
det egentlig til nu’. Fordi det er virkelig
meget, de skal have af informationer, og
sé er det behandling, der er i fokus. Be-
handling, behandling og travlt, meget
presset i dagligdagen, sa de bliver meget
hurtige usynlige pa den méde, ikke.” (Sy-
geplejerske)

”Jeg tror ogsé bare, det er, fordi de er rigtig
darlige til at bede om hjeelp. Og de vil ikke
have hjelp. Sddan noget som en social-
radgiver, de vil ikke have nogen indenfor.
Der er ikke nogen, der skal pille i deres
sager. De har maske haft nok bgvl med
kommunen, hvis de er pa kontanthjeelp,
eller hvis de har lavtlennet arbejde eller er
pa sygedagpenge. Altsa, de gider ikke ha-
ve mere bovl. De gider ikke have nogen,
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der kommer og snager i deres ting.” (Sy-
geplejerske)

Nar patienterne ikke selv stiller krav eller
sporgsmal, betyder det, at deres behov lettere
overses:

”Sa kommer man maéske ikke selv til at
teenke sa meget over det som sygeplejer-
ske, fordi alle de der patienter, der netop
fylder, det er dem, der kommer og stiller
sporgsmalstegn ved alt, hvor man skal
forklare, og s& kommer man jo ogsd i
samme tid til at teenke over, at det kunne
faktisk veere, at vi havde et tilbud.” (Syge-
plejerske)

Endelig neevner nogle, at de gor sig mere uma-
ge i samtaler med ressourcesteerke patienter,
der ofte har pargrende med til samtalen:

"Det er klart, at man kan godt meerke, alt-
sd, nar der er nogle pargrende, der er pa
dupperne, at man strammer sig an. Det
kan jeg meerke, fordi man vil bare ikke
have, at der skal veere noget, de skal kun-
ne komme efter én med, altsa.” (Sygeple-
jerske)

Som vist i forrige kapitel papeger enkelte
sundhedsprofessionelle ogsa, at en mulig barri-
ere for at henvise patienter i malgruppen til
rehabilitering kan bero p4, at den sundheds-
professionelle har en darlig dag, og at man
‘bare ikke far taget snakken’, eller at patienten
er utiltalende eller aggressiv. "Vi er jo ogsa bare
mennesker”, som en sygeplejerske forteeller.

Malgruppen orker ikke og kan
ikke overskue rehabilitering

De sundhedsprofessionelle i hospitalsveesenet
og medarbejdere pa CKSK oplever ogsa, at
patienter i malgruppen ikke tager imod eller
deltager i rehabiliteringstilbud, fordi de ikke
orker eller magter det. De har ikke overskud og
energi til det. Kreeftbehandlingen er hard og
kreevende og at sammenligne med et fuldtids-
arbejde, og derfor er der flere af patienterne i
malgruppen, der ikke har energi til mere, nar

behandlingen er afsluttet. Det manglende over-
skud henger ogsa sammen med, at patienterne
i malgruppen befinder sig i en uoverskuelig og
kaotisk situation, hvor "det hele er eksplode-
ret”, sédan som en medarbejder ved CKSK
udtrykker det, som folge af kreeftdiagnosen og
deres sociale og gkonomiske situation.

"De ressourcesvage, de har tit heller ikke
sd meget overskud. Altsa, de synes, det er
rigeligt at lgbe til alle de undersogelser, de
skal. Sa der er ikke energi til mere.” (Sy-
geplejerske)

"Jeg teenker, at mange af dem med en la-
vere social klasse generelt er meget sa-
dan... er ikke sa glade for sundhedsveese-
net og ikke sa glade for alt det, vi prakker
pa dem af forskellige ting og sager, og jeg
teenker i og med, at det neesten er fuld-
tidsarbejde for dem med alt det, de skal
igennem, kan det ogsa veere med til at go-
re, at vi steder dem mere fra os, altsa i
forhold til, at sa gider de maske ikke, nar
de endelig har faet deres sidste behand-
ling, kemoterapi eller stralebehandling, el-
ler hvad det nu er, de skal, s har de ma-
ske ikke mere lyst til at ga videre til noget
rehabilitering.” (Sygeplejerske)

Patienterne i mélgruppen giver i interviewene
ogsa selv udtryk for, at det kan veere sveert at
tage imod og sveert at overskue at deltage i
rehabiliteringstilbud efter endt kreeftbehand-
ling. De forteeller, at det nogle gange kraever, at
der tages tillgb:

Informant 1: "Jeg synes ogsa, det er sveert
at tage stilling til, sadan lige efter [behand-
ling], hvad kan du overskue, og hvad har
du kreefter til, og alle de der ting. Altsa, jeg
var tre maneder om at tage mig sammen
til at, ja, fordi jeg skulle lige tage tillgb [til
at opsegge CKSK]. Ja, det var det samme
med gruppen der [selvstyrende kroniker-
gruppe pa CKSK]. Det tog mig ogsa lige tre
maneder, inden jeg besluttede mig for, at
jeg ville veere med i den gruppe der, ikke
(griner).”
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Interviewer: "Kan du sige bare et par ord
om, hvad der sa gjorde, at du alligevel sa-
dan, det der tillgb, hvad fik dig sa alligevel
til at ga herind? Var det bare sddan, "nu
gor jeg det?”

Informant 1: "Jamen alts4, jeg havde det
ad Pommern til, ikke, og sa teenkte jeg, jeg
vil ind og se nogle, der har det lige sa me-
get ad helvede til som mig selv. Altsd, det
kan veere, det kan give mig noget, lofte
mig lidt op, ikke. Alts4, ’sd, nu ma du ikke
have s& ondt af dig selv. Se dér, dér er
nogle, der har det ligesa slemt som dig
selv’. Altsd, ja, det tror jeg, det hjalp mig.
[...] Jeg synes bare hele tiden der er et eller
andet, man skal tage stilling til og gore.
Det ved I andre ogsa. Hold da keeft, det er
hardt at veere syg. [...] Nar man fx starter
med sin behandling og undersggelser og
alt det der, som kommer far behandling,
sd gar man til behandling hver dag pa neer
sondag — der er man fri. Om man sé ma
sige.” [...]

Informant 2: ”Jeg har aldrig veeret syg, vel.
Det blev jeg, da jeg kom til stralebehand-
ling. Jeg vidste ikke, at man kunne vaere sé
syg. Det var sadan, sa jeg greed. [...] Nu er
jeg ikke sadan en type, der bliver depri-
meret og selvmordstanker og sddan noget,
men jeg havde det virkelig darligt. Hvis
jeg var sadan én, sa tror jeg, at jeg havde
begéet selvmord. Jeg havde det virkelig
darligt. Og leenge. Og jeg har det stadig-
veek lidt darligt, ikke. [...] Det er noget
med, at man... altsd for det forste, s mi-
ster man jo al sin energi, ikke. Og det er
sveert at beskrive, det er derfor, jeg starte-
de med at sige, at dem, der har med det at
gore - de ved ikke, hvad det er, fordi de
ikke har provet det. Jeg har provet det,
men jeg kan ikke beskrive det i ord. Jeg
kan ikke beskrive den tilstand, man
kommer i.” (Uddrag fra fokusgruppeinter-
view med patienter)

manglende overskud og energi til at tage stil-

ling til rehabilitering, mens de er i behandling -

ligesom de skildrer, at det kreever tillob at (tage

springet og) tilmelde sig. Samtidig er det tyde-

ligt og typisk for de patienter, vi har talt med, at

selve behandlingsforlgbet opleves som bade

fysisk og psykisk belastende, og der er mange

ting at forholde sig til og mange aftaler, der skal

overholdes. Men at malgruppens patienter

ikke orker at tage stilling til rehabilitering i

forbindelse med behandlingen - er ikke nod-

vendigvis det samme som, at de ikke onsker

rehabilitering. Men snarere, at de ikke orker at
tage stilling til det pa det tidspunkt, det tilby-

des.

I forleengelse heraf peger bade hospitalsperso-

nale og medarbejdere pd CKSK pé en mulig

social ulighed i, hvordan man er rustet til at

handtere et kreeftforlgb — og i bredere forstand

til sundheds- og socialveesenets krav og made at

fungere pa. De forteeller, at nogle patienter er
bedre rustet til det harde arbejde, som et kraeft-
forlab kreever med fx hyppige aftaler og under-

sagelser og punktlighed og selvdisciplin i for-

hold til at overholde aftaler og retningslinjer

for behandlingsforlgbet. Dette illustreres i in-

terviewuddraget nedenfor:

"Jeg oplever jo ogsa, at det nok er rigtigt
nok, at en kvinde, der er vant til at arbejde
37 timer om ugen, nok har nemmere ved
at kapere at skulle veere kreeftpatient og
skulle mgde hver dag end en kvinde, der
ikke har arbejdet og maske ikke er sa res-
sourcesterk eller drikker for meget eller
sddan. S& det der med pludselig at have
mange aftaler er vildt hardt, og det kan
man jo godt se pa deres performancesta-
tus ogsa, altsa [...] hvordan de klarer ke-
moterapien, om de taber sig, eller hvor sy-
ge de bliver af det. Nogle bliver indlagt
med kvalme-opkastproblematikker, som
vi ikke rigtig kan forklare, og hvor vi ikke
kan behandle dem, og det ser jeg faktisk
tit hos de gregnlandske patienter, og jeg ser
det ogsa hos patienter med alkoholmis-

Dette interviewuddrag illustrerer malgruppens brug.” (Sygeplejerske)

oplevelse af strabadserende behandlingsforlab,
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Medarbejdere ved CKSK bekreefter den sociale
forskel i at veere rustet til et kreeftforlgb og bre-
der diskussionen ud til ogsé at omhandle soci-
al- og sundhedssystemet generelt:

”Altsd, det er jo ofte nemmere at lave afta-
ler med nogle mennesker, som er vant til
at lave aftaler, end det er med nogen for
hvem en aftale, det er bare noget, man
kan bryde, hvis man nu ikke lige... hvis
man har det ad Pommern til. Altsa, jeg
tror ogsd, at nogle af de problemer, man
har, ndr man er — hvad kalder I dem?”

Interviewer: "Kort eller ingen uddannelse
og lav indteegt.”

"Det bestar jo lidt i, altsa, at man jo maske
er blevet desillusioneret af livet og maske
ikke synes, at det - i hvert fald ikke har
veeret vant til at investere sd meget i det.
Og man har ikke veeret vant til, at der er
kommet sa meget godt ud af de forseg,
man har gjort, end én, der har veeret vant
til at have et godt job med styr pé livet og
det hele. De kan jo ogsa komme, men de
forstar jo - i hvert fald sé kan de - jeg ved
ikke, om de andre ikke forstdr det — det
gor de jo — men de har sa sveerere ved at
veere punktlige og veere praecise, ikke. [...]
Ja, det er vel et eller andet med at veere di-
sciplineret, ikke.” (Medarbejder, CKSK)

Malgruppens patienter kan séledes have ekstra
sveert ved at passe ind i og tilpasse sig de pro-
cedurer og rutiner, der er forbundet med at
modtage behandling i sundhedsveesenet, som
derfor kan fremsta overveeldende og rigidt:

”Altsd, selv om jeg langt hen ad vejen fg-
ler, at vi er rummelige, sa er det et stort
system, der gar i gang, ikke, og der er nog-
le ting, der ligesom kerer. Der er nogle
ting, der er blevet bestilt pa forhand, og du
skal ligesom passe ind i nogle. Der er nog-
le kasser, altsa, det er der jo, og hvis du
som patient ikke lige kan overskue, ’jeg fik
lige roget én for meget, sa jeg kom ikke li-
ge op til tiden, og jeg kom ikke’ [...] Nogle

gange kan der godt veere meget rumme-
lighed i starten, men hvis det er sddan en
tilbagevendende ting, sa bliver det jo ogsa
noget, der presser systemet og presser kol-
legaer og presser én selv. Og der begynder
ogsa at vaere noget omkring [...] kan de i
det hele taget klare, altsé, kan de handtere
at indgé i den her behandling? For vi ved
jo ogsa godt, at hvis vi ligesom skal starte
eksempelvis en strdlebehandling, jamen,
sa bliver der nok talt med lidt firkantede
ord om, at det her, det er altsd noget, der
starter, og det er bare hver dag, og det er
som regel ogsa pa et bestemt tidspunkt. Sa
det er jo pa den made ogsa et stort, og kan
nogle gange veere et lidt rigidt system, at
skulle ga ind i.” (Sygeplejerske)

Malgruppen er skeptiske over
for sundheds- og socialsyste-
met pa grund tidligere darlige
erfaringer

Savel hospitalspersonale som CKSK-personale
forteeller om en udpraeget "systemskepsis”
blandt patienter i malgruppen; en grundleg-
gende mistillid til det etablerede social- og
sundhedsveesen pa grund af vrede og tidligere
darlige erfaringer samt falelsen af at veere ble-
vet uretfeerdigt behandlet. Interviewene med
patienterne viser, at denne systemskepsis pri-
meert retter sig mod socialveesenet i kommu-
nen, hvor manglende hjeelp til sgkonomiske
anliggender er fremtreedende. Ifglge personalet
pa béade hospitalsafdelingerne og pa CSKS kan
denne systemskepsis have betydning for, hvor-
vidt malgruppen tager imod og deltager i reha-
biliteringstilbud. Samtidig betyder malgrup-
pens skeptiske indstilling til systemet ogsé, at
iseer medarbejderne ved CKSK skal gare en
indsats for ikke at blive set som 'repreesentant
for systemet’. Dernaest, néar der er etableret en
god relation til patienten, kan en arbejdsopgave
veere at agere brobyggere mellem systemet og
patienten i malgruppen. Som brobyggere har
medarbejderne eksempelvis en ga-
medfunktion, hvor de ledsager patienten til
samtaler pa fx jobcentret eller pa hospitalet og
dermed agerer bisidder.
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Interviewer: "Tror du, at der er andre ting,
der i dine personlige og professionelle
overvejelser spiller en rolle for, at denne
malgruppe ikke havner i rehabiliterings-
tilbuddet?”

"Jamen, altsa, jeg tror, at mange af dem
ogsa bare gerne vil hjem. De vil bare gerne
hurtigt hjem og hjem til dét, de plejer at
lave, ikke. Og har modstand over for at
skulle henvises til et eller andet sted. S&
jeg tror, at den ligger rigtig meget dér. Det
kan godt veere, at den bliver luftet for
dem, og de siger nej, puha, de skal ikke
mere i det her system. [...] Maske har de
haft mere med systemet at gore, teenker
jeg, end andre. Og har skullet keempe for
at fa deres kontanthjeelp hele tiden. Sa
man bliver bare sddan en repreesentant
for hele det der system, som har veeret
sveert. [...] Jeg synes, at mange kommer
vrede i hvert fald, ikke, nar de kommer
herind [pa CKSK]. Ja. Sa utilfredse i virke-
ligheden med alt dét, der ogsa er sket med
dem, altsa vrede over hele situationen.”
(Medarbejder ved CKSK)

Interviewer: "Men du har ogsa sddan en
brobyggerfunktion, at du for eksempel gar
med pa jobcentret?”

”Ja, det har jeg. Og det kan skabe ro. Altsa,
det er dét, jeg herer patienter sige, i hvert
fald. Dét at vi har siddet her og snakket
om, hvordan skal man gribe det an, og
hvad ville give mest mening for dig, hvis
vi ogsa skal veere lidt konstruktive i det
her, altsa. Det kan skabe noget samarbej-
de sommetider og noget ro, og det der
med, at de ogsa kan mgdes med mig bag-
efter, ikke. Alts4, s det er sddan at veere
lidt med pa sidelinjen som den rede trad.
Men man kan sige, at for nogle er det [til-
buddet pa CKSK] sa et gjebliksbillede, at
de er her, sammenlignet med den lange
karriere, kan man sige, de har haft i sy-
stemet. Sa det er ogsa noget med at sige,
jamen, vi kan prove at aflaste lidt i den
periode, de er her.” (Medarbejder, CKSK)

I interviewene med malgruppens patienter
forteeller nogle ligeledes om skepsis og vrede
over for social- og sundhedsveesenet grundet
lange vente- og behandlingstider (i forbindelse
med ansggninger om gkonomisk bistand, kla-
ger over afggrelser m.m.) samt oplevelser af at
fole sig uretfeerdig behandlet eller ikke at blive
taget alvorligt. En patient forteeller, at han har
en oplevelse af "at sld panden mod muren ved
det offentlige hele tiden”. En anden forteeller
om sin oplevelse af, at leeger og sygeplejersker
pé hospitalet ikke tog ham alvorligt, da han
henvendte sig med sine bekymringer:

Informant 1: "Der har jo veeret meget ovre
pa hospitalet. Han [leegen] sagde: "Nu skal
du ikke have kemo i et stykke tid”, og sé
gav han mig fri sddan neermest, og sé skul-
le jeg jo vaere glad og lettet og ih, hvor
skulle jeg veere glad, ikke. Men tvaertimod,
sd blev jeg jo nerves og blev bange, fordi
hvis jeg lige pludselig ikke skulle have
kemo, hvad sker der nu, ikke. Og jeg skul-
le en uge over til Jylland, og nar man har
en knude nede i endetarmen, sa blader
det, og sa begyndte det at blade, og sa rin-
gede jeg herover [péd hospitalet] og sagde:
"Hvad gor jeg? Jeg skal kore her i morgen
tidlig, og det er lige begyndt at blede.” 'Ja,
du skal bare kare pé ferie’. Og jeg karte pa
ferie. (Anden informant griner). ’Ja ja, det
betyder ikke noget, bare hold ferie’, sagde
sygeplejersken derovre. Og sa ringede jeg
flere gange. Ved du hvad, de, ja, de var
neermest ligesom, at de sagde: "hvad fan-
den ringer du til os, mand, hvad fanden
har du gang i? Tag den uges ferie og slap
af’.’Ja ja, men jeg blgder’, og man bliver
krafteddeme bange. Det kunne de aben-
bart ikke forstd. Og sa kom jeg tilbage
igen, og jeg ringede, og jeg kunne ikke fa
tid, og sa kerte jeg derover [pa hospitalet].
Sa sagde jeg: ‘Jamen, jeg ma snakke med
en leege, fordi det kan ikke veere rigtigt, at
I ikke har tid til at snakke’. [og de sagde]
‘Jeg kunne ikke bare komme. Jeg kunne
da ikke bare komme. Du skal da have tid,
du kan da ikke bare komme. Nu kan du
seette dig ud i venteveerelset, og sa nar vi
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har féet tid engang, sé kan vi se, om vi har
faet tid til at snakke med dig.” Er det en
behandling?”

Interviewer: "Nej...”
Informant 1: "Argh...”

Informant 2: "Og du sad, var det ikke dét,
du fortalte, at du sad der i timevis?”

Informant 1: ” Jeg sad derovre i fire timer.
Jeg sad der fra klokken otte til allesam-
men var gaet hjem. S& kunne jeg komme
ind, for sa var der lidt overskud i de der ti
minutter. Ti minutter sad han og snakke-
de og fortalte 'nu skal du ikke veere sa
nervgs og bla bla bla bla, ikke, og sa bare
tag hjem igen’, ikke.”

Interviewer: "Blev du undersggt sa?”
Informant 1: ”Overhovedet ikke, intet.”

Informant 3: "Sagde de ikke, hvad du
skulle gore? Altsa, man sidder i toget, du
sidder i toget, ikke, altsa, det er jo ikke rart
at blede, nar man sidder i toget, jo.

Informant 1: Nej nej, men altsa, det var
abenbart, det matte jeg leve med, for det
havde jeg jo pravet for. Altsa, sadan var
det bare.”

Socialt udsattes systemskepsis som falge af
oplevelser af ikke at blive hart og taget alvor-
ligt, oplevelser med manglende imadekom-
menhed fra personalets side eller at blive madt
pé en nedladende og nedverdigende made er
velkendt fra andre undersagelser (Hjelmar et
al. 2014; Ludvigsen og Briinés 2013; Pedersen
2009). Denne undersggelse viser, at system-
skepsis, og altsé patienternes darlige oplevelser
med andre kommunale aktgrer kan veere en
barriere for at tage imod kommunale rehabili-
teringstilbud. Derfor skal personalet pa CKSK
bruge tid og ressourcer pa at opbygge en god og
tillidsfuld relation til malgruppens patienter.
Samtidig viser undersegelsen, at patienterne

har brug for bisiddere til at blive hart og taget
alvorligt bade i kommunalt regi og pa hospita-
let.

Opsamling

I dette kapitel har vi stillet skarpt pa de fagpro-
fessionelles erfaringer og oplevelser af mal-
gruppens indstillinger til rehabilitering. Mal-
gruppen opleves ofte som afvisende, de stiller
ikke samme krav som de sakaldt ressource-
steerke patienter; oftest fordi de ikke selv er
opsegende og derfor ikke har medbragt egne
ideer eller forslag til rehabilitering, som de kan
stille krav med. Det bliver derfor de ressource-
steerke patienter, der vinder den sparsomme
tid. Sundhedspersonalet oplever ogsé, at pati-
enterne ikke orker rehabilitering, men som
tidligere beskrevet kan dette ikke ligestilles
med manglende gnske om rehabilitering, men
har snarere noget at gare med timing af rehabi-
literingssamtalen. Iseer CKSK-personale ople-
ver, at mélgruppen er systemskeptisk pa grund
af tidligere darlige erfaringer, iseer med social-
vaesenet. De ma derfor bruge tid og kraefter pa
at genopbygge kontakten til det kommunale
system.

Nar man har sagt A, m& man ogsa sige B - Statens Institut for Folkesundhed



b Opspgning,
rfastholdelse og
arslutning at
patienter 1
malgruppen

I dette kapitel belyser vi de omsteendigheder og
seerlige udfordringer, som de fagprofessionelle
i hospitalsveesenet og ved CKSK oplever i for-
bindelse med at varetage behandling og rehabi-
litering af patienter i malgruppen. De fagpro-
fessionelle oplever malgruppen som meget tids-
og ressourcekraevende pd grund af deres man-
geartede, komplekse sociale problemer. De
imadeser derfor ogsa, at hvis de skal modtage
flere patienter, vil det koste flere ressourcer.

I interviewene gar en reekke fortellinger om
nedvendige strategier igen - strategier, som
iseer medarbejderne ved CKSK anser som helt
centrale for dels at opné kontakt med malgrup-
pen, dels at hjelpe, statte malgruppen og fast-
holde malgruppen i rehabiliteringsforlgbet. Det
drejer sig fx om tilpasning og forenkling af
tilbuddene, fleksibilitet i tilbuddene, teet op-
folgning, at arbejde med ’sma skridt’ og seette
realistiske mal samt at veere lyttende, imade-
kommende og ikke-fordemmende. Samtidig
forteeller de fagprofessionelle ogséd om vanske-
ligheder med at fa afsluttet patienterne i méal-
gruppen efter endt rehabiliteringsforlab.

At malgruppen opleves som tids- og ressource-
kreevende beror p4, at deres livssituation ofte er
preeget af kaos og komplekse problemer. Ne-
denstdende interviewuddrag er et godt eksem-
pel pé karakteren af disse udfordringer:

”... [malgruppen] kreever faktisk noget, de
kreever meget mere. Hvis I sparger alle
dem, der er ansat her i huset [CKSK],
hvem der er mest kraevende, sa er det den
gruppe, I lige nu taler om. For det er dem,
der ikke kommer, og sa skal man folge op
og ringe, og sé siger de, at de kommer, og
de kommer ikke, og s& kommer de lige
pludselig pé et tidspunkt, hvor vi slet ikke
har tid. [...] Og nar de sé begynder at for-
teelle om, at 'nu kan vi slet ikke holde livet
ud mere. Nu vil de ikke leve’. Sa sidder
man der og teenker, Gud, hvad gor jeg nu.
'Det hele er sa sveert, og nu har jeg ogsé
faet kreeft, og der er ikke nogen, der vil
hjeelpe mig. Jeg forstar ikke, hvad leegen
siger. [...] Og sa kan man sige, de far jo alle
de andre symptomer med angst og uro
oveni, at de i forvejen har det skidt. Sa
bliver det yderligere forsteerket. [...] Vi er
et meget rummeligt sted for dem, der
kommer her. Helt klart. Men de kreever
rigtig meget tid, ikke, og pa et eller andet
tidspunkt, sé kommer de til at kreeve me-
re, end man rigtig har i sin kalender, og
hvad er det sé, at man gor?” (Medarbejder,
CKSK)

Ifplge CKSK-personalet er det ogsé karakteri-
stisk for patienterne i malgruppen, at de har
sveert ved at bede om hjeelp og give udtryk for
deres rehabiliteringsbehov, blandt andet fordi
deres livssituation ofte er belastet af mange
andre problemer ud over kreftsygdommen.
Patienterne i malgruppen har derfor ogsa ofte
brug for stette til at tage imod hjeelp fra fx
CKSK. En medarbejder beskriver patienterne i
malgruppen som mere beskedne og ngjsomme
sammenlignet med de ressourcesteerke patien-
ter, som ofte ved, hvad de gerne vil have hjeelp
til pa centret, og som har sat sig bestemte mal
for forlgbet.

Ops@gning og rekruttering af
patienter i malgruppen

Nar medarbejderne ved CKSK fér en henvis-
ning eller en genoptraeningsplan, ringer de
almindeligvis til borgeren inden for tre hverda-
ge og inviterer vedkommende ind til et made.
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Som noget relativt nyt er medarbejderne ogsa
begyndt at udfere opsegende arbejde for at
rekruttere malgruppen til CKSK’s tilbud og
etablere kontakt og tillid til mélgruppen. Det
opsegende arbejde bestar fx i "at tage cyklen og
kgre ud” til patienterne. Det drejer sig om at
udvise bade tdlmodighed og iheerdighed ved
den forste kontakt og eventuelt udsaette samta-
len til et senere tidspunkt, hvis medarbejderen
fornemmer, at patienten ikke kan overskue at
tale pa det pageeldende tidspunkt. Medarbej-
derne forteeller ogsa, at de nogle gange sender
sms’er eller breve i stedet for at ringe i forseget
pé at opna kontakt med malgruppens patienter.
Der gar saledes et stort arbejde forud for, at
patienterne i malgruppen kommer ind pa
CKSK - et arbejde, der ifalge medarbejderne
kreever en opsggende indsats, teet opfelgning,
vedholdenhed og nogle gange ogsa overtalelse.
Det er samtidig et arbejde, der kreever god tid,
fordi det tager tid at opbygge en tillidsfuld rela-
tion til malgruppen, blandt andet som folge af
patienternes skepsis og modstand mod hen-
vendelser fra sundheds- og socialsystemet som
beskrevet tidligere.

Den forste kontakt med borgerne indebeerer
som regel, at medarbejderne ma fole sig frem
og agere pa fornemmelser, da de ikke kender
patientens sociale situation pa forhdnd og kun
har faet oplyst en diagnose, navn og adresse.
Det betones af medarbejderne, at det i al kon-
takt med malgruppen er helt centralt at Iytte til
patienten, at give vedkommende tid til selv at
forteelle sin historie, at veere imgdekommende,
ikke-fordemmende (fx over for alkoholforbrug
eller rygning) og at made patienten ligeveerdigt
og i gjenhgjde. En medarbejder ved CKSK for-
teeller, at hun inden den forste samtale med en
henvist patient som regel kun kender ved-
kommendes diagnose. Pa spgrgsmalet om,
hvordan hun finder ud af, om vedkommende
tilhgrer méalgruppen, svarer hun:

"Typisk nar jeg taler med dem i telefonen,
kan jeg fornemme det. Altsa, jeg kan jo
hgre, at de har en modstand mod at
komme herind, og at tingene er svaere. De
kan ikke overskue det. Altsd, det er sddan

den forste kontakt, jeg har med dem, og
der kan man jo allerede sddan danne sig
et billede af, hvem det er, man har med at
gore, ikke, og det kraever noget overtalelse
at fa dem herind i forste omgang.” (Med-
arbejder, CKSK)

Som det fremgar, ser personalet det som en
vigtig opgave at nedbryde den modstand, de
oplever, der er hos malgruppens patienter mod
at mede op pa CKSK. Nedenfor giver samme
medarbejder et eksempel pa samtale, som ikke
er usedvanlig:

"Jamen, altsa, det seneste eksempel, jeg
skulle ringe til. Han sagde, at han ikke
skulle nogen steder. Han havde haft nok
at gore med alle de her forskellige instan-
ser, og det havde han pé ingen made lyst
til. Og sa ringede han en time senere og
sagde, at vi skulle i gvrigt ikke bestille en
lasesmed for at komme ind til ham, hvor
jeg siger, at det havde jeg heller ikke. Og
det er jo ikke useedvanligt, at jeg har de
her samtaler. Det er derfor, at jeg bringer
det op som et eksempel. Og hvor han sé
har haft noget hjemmepleje sat i veerk,
fordi han ikke spiste og drak, og det er
simpelthen for meget, ikke, at de kommer
ind i hans hjem pa den made. Og sa bliver
jeg ogsd en repraesentant for det her sy-
stem, som han ikke har lyst til at veere en
del af. Men vi fik egentlig en god snak. Jeg
fortalte ham, hvad det her var, og at vi var
forskellige instanser i kommunen, og at
jeg kunne hjeelpe ham med det her med at
kunne begynde at spise og drikke igen, og
han kom sa herind. Men mest fordi han
vidste, at nar han s& kom op pé hospitalet,
sd vidste han, at de ville spgrge ind til, om
han havde veeret herovre. Og hvis ikke
han havde veret her, sa ville han fa balla-
de dér, sé det gjorde han sé (griner). Men
nar de sd kommer herind, sa oplever jeg
jo, at de faktisk bliver rigtig glade for den
hjeelp, de far her. Og hvis man ikke stiller
for mange krav, sé de bare fér tid til at go-
re det i deres tempo, ikke.” (Medarbejder,
CKSK)
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Ovenstdende interviewuddrag eksemplificerer,
hvad der er skal til for at overskride den tidli-
gere omtalte systemskepsis samt ggre centrets
tilbud meningsfulde og attraktive for patienten.
Det viser ogsa, at det har betydning, at hospi-
talspersonalet kender til rehabiliteringstilbud-
det og kan felge op pa henvisningen til rehabi-
litering (jf. kapitel 4).

Som neevnt er det ifglge medarbejderne vigtigt
at mede patienterne i malgruppen som lige-
veerdige, og heri ligger ofte en tilpasning af sit
sprogbrug over for patienterne. Medarbejderne
beskriver det som fx at “koble sig pa” patien-
terne og undgé at bruge medicinske betegnel-
ser. Samme bestreebelser neevnes ogsa af hospi-
talspersonalet. En enkelt padpeger dog, at det er
vigtigt at veere opmeerksom p4, at de fagprofes-
sionelle ikke kommer til at tale ned til patien-
terne, fx ved at tale hojere eller “skeere tingene
ud i pap” og pa den méade yde en misforstaet
eller kreenkende omsorg.

Der er ingen tvivl om, at det farste made og
samtale med patienterne har stor betydning
for, om patienten kommer igen. Det geelder
bade for dem, der er blevet henvist, og dem,
der selv opsegger centret, fx i Kreeftens Bekeem-
pelses dbne radgivning. Det lykkes ikke altid.
Men at lytte ngje til patienten og forklare cen-
trets muligheder og samtidig undga at presse
for meget pa fremheves som en vigtig strategi.
I nedenstdende interviewuddrag lykkedes det
ikke umiddelbart at f& patienten gjort interesse-
ret i centrets tilbud, men der leegges veegt péd, at
selve det at hjeelpe med en enkelt ting kan give
patienterne lyst til at bede om hjeelp om andre
ting ogsa.

"Det der med at lytte til, hvad er det, de
gerne vil have hjelp til, og sa habe pa, at
de, nar de far hjeelp til det, ogsa far lyst til
at & hjeelp til noget af det andet. Og han
[en patient, der ud over sin kreeftsygdom
ogsa havde forskelligartede psykiske pro-
blemer, og som kom uden direkte henvis-
ning, red.] kom ikke igen. Sd man kan si-
ge, han fik jo tilbuddet her. Og jeg tror alt-
sd, det er bare sveert at bede om hjealp,

geetter jeg pa, men jeg ved det ikke.”
(Medarbejder, CKSK)

Men det lykkes jeevnligt at fa malgruppens
patienter rekrutteret til centret aktiviteter, ogsa
selv om de ikke i udgangspunktet er henvist.
Nedenstdende interviewuddrag viser, at denne
rekruttering fordrer en vis ad hoc fleksibilitet
hos centrets medarbejdere:

"Der var ogsa én, der stod udenfor, og hun
ville ikke rigtig ind, fordi hun havde en
hund, og den maétte hun ikke f& med ind.
Og sa vidste hun ikke rigtig, om hun sa
ville ind. Og sa blev vi sa enige om, at den
kunne veere i mellemgangen ved darene,
og sa kunne det maske alligevel lade sig
gore. Og sd kunne hun jo sa komme ind,
og hun skulle sé lige hare om det legat, og
sa ville hun faktisk gerne ud igen. Sa sag-
de jeg til hende, at det kunne jeg godt for-
sta, og at jeg rigtig gerne ville hjeelpe hen-
de igen, og sa kom hun igen, og sa fandt vi
ud af, at hun kunne faktisk godt have sin
hund helt udenfor, og den kunne stadig
godt veere her, og sé gik der nogle mane-
der, og sa begyndte hun at bruge huset. Og
sd kommer hun, og hun kommer stadig til,
vi har visualisering som et dbent tilbud,
det kommer hun til, og hun har simpelt-
hen fortsat med at komme her.” (Medar-
bejder, CKSK)

Fastholdelse af patienter i
malgruppen: teet opfglgning,
sma skridt og tilpasning af
aktiviteter

Bade hospitalspersonale og medarbejdere ved
CKSK oplever udfordringer med at fastholde

patienterne i malgruppen i behandlingsforlgb
og rehabiliteringsforlab.

I hospitalsregi heenger dette, som vist tidligere,
sammen med, at patienterne i malgruppen kan
vaere svaere at passe ind i de nye, intensive
kraeftpakkeforlgb med kort tid mellem diagno-
sticering, udredning, scanninger, andre under-
sagelser samt igangseettelse af behandling,
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hvilket resulterer i, at patienterne sommetider
forlader hospitalet midt i forlabet. Nedensta-
ende uddrag fra et fokusgruppeinterview med
leeger, der behandler patienter med hoved-
halskreeft, illustrerer nogle af fastholdelsesud-
fordringerne pé hospitalet:

Informant 1: "Vi har jo ogsé nogle, der
neermest bor her, imens de far stralebe-
handling, hvis de sadan er for socialt bela-
stede [...] Nogle har jo rent faktisk ikke en
adresse, og dem er vi ngdt til at have ind-
lagt i sengeafdelingen, for at vi kan veere
sikre pa, de kommer til stralebehandling
hver dag. Og de gar jo ogsa ud, og hvad
skal de lave, og s& kommer de [...] ret ful-
de tilbage.”

Interviewer: "Sa der er en seerlig udfor-
dring med faktisk at fa dem til at folge det
her komprimerede behandlingsforlgb?”

Informant 1: "Ja.”

Informant 2: "Altsd, de kan stikke af en
time inden operationen, altsé i og for sig,
altsa der er ikke noget... Altsd, det er lige
meget, hvor meget man ggr, og hvad man
praver, sa kan vi jo ikke, det kan vi jo ik-
ke. Der er selvfalgelig nogle af dem, hvor
man kan seette sddan en fast vagt pa, en
medicinstuderende, der kommer og sid-
der og snakker med dem. De heaenger ikke
altid pa treeerne, og de skal nok komme
afsted, hvis de vil.” (Uddrag fra fokus-
gruppeinterview med leeger)

P& CSKS foregar der ogsa et fastholdelsesar-
bejde, om end det har en lidt anden karakter
end pa hospitalet: Nar medarbejderne ved
CKSK har skabt kontakt og etableret en tillids-
fuld relation til patienterne i mélgruppen, og
patienterne er begyndt at benytte sig af centrets
tilbud, er det, forteeller de, nadvendigt med teet
opfelgning for at fastholde patienten i tilbuddet
eller aktiviteten. Den tatte opfelgning, som de
typisk benaevnes, handler eksempelvis om at
huske patienten pa eventuelle aftaler eller rin-
ge op, hvis vedkommende ikke dukker op til fx

treening. Nedenstdende uddrag illustrerer, hvad
denne teette opfalgning indebeerer.

"Forste samtale er ligesom for at afdeekke,
hvad er det for nogle behov, personen har,
og sa leegger man en plan for, hvad der
skal ske, og de skal typisk holdes ret teet i
starten, ikke, og s& kan man lige s stille
lade der gé leengere og leengere tid imel-

”

lem.

Interviewer: "Men det har simpelthen no-
get at gare med, at man ogsa skal seette
ind her og nu med at fa genoptreenet?”

"Ja, de skal i gang med det samme. De skal
af med sonden som noget af det farste. Sa
man er ngdt til virkelig at folge dem teet
for ogsa at holde dem fast i de aftaler,
man har lavet med dem.” (Medarbejder,
CKSK)

[...]

Interviewer: "Teenker du, nar du nu sidder
med nogle af de patienter, som er vores
malgruppe, teenker du s, at du skal tage
hensyn til dem pa en anden made med
hensyn til gruppeforlgb eller individuelle
forlgb, end hvis de nu havde haft en an-
den social position?”

”]'a. ]a‘”
Interviewer: "Ja. Hvordan det?”

"De skal fglges teettere, fordi det... (taver),
og hvis de udebliver fra treening og sddan
noget, sa skal man lige ringe til dem, ikke.
Sa skal man ogsé sddan holde lidt gje,
fordi hvad er det nu, der gor, at de ikke
kommer til treeningen, ikke?” (Medarbej-
der, CKSK)

Medarbejderne ved CKSK forteeller, at deres
erfaring er, at fastholdelse af malgruppens
patienter fordrer, at der seettes realistiske mal
for patienternes rehabiliteringsforleb, og at der
arbejdes med "sma skridt”. Det er vigtigt, at
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”overliggeren ikke seettes alt for hgjt”. De frem-
heever, som ogsa sygehuspersonalet, at det ikke
nytter at "presse” for meget, "traeekke noget ned
over hovedet”. At tale om KRAM-faktorer anses
sjeeldent for en god indgang til samtale om
rehabilitering for denne malgruppe.

"Det er rigtig vigtigt ikke at treekke nogen
ting ned over hovedet pa dem [mélgrup-
pen] og ikke begynde at snakke KRAM-
faktorer og alt sdédan noget i starten. Jeg
synes, at de har integritet, ja, man skal
virkelig ikke presse for meget. Altsa, sa jeg
giver dem rigtig lang tid. Prgver at seette
nogle mal, sa hvis deres mal er at kunne
drikke den her gl nede pa den lokale bo-
dega, sa er det dét, vi arbejder henimod.
Eller ude i kolonihaven, de kan lige veere
med til at spise et lille méltid med naboen
derude, sa er det sddan dét, vi har i fokus.
Sa det handler meget om at mgde dem i
gjenhgjde, ikke. Og ikke komme med mi-
ne veerdier.” (Medarbejder, CKSK)

Samtidig anser de fagprofessionelle det for helt
nedvendigt at tilsideseette egne veerdier relate-
ret til fx sundhed, og egne succeskriterier, og
det betyder, at fx rygning eller rygestop ikke
droftes med patienten:

"Jeg siger jo aldrig til dem, der lugter vold-
somt af reg, om de har overvejet at ga pa
et rygestopkursus. Det kunne jeg simpelt-
hen ikke finde p4, fordi jeg teenker, altsd
det vil de selv sige, hvis det er dér, de er.
[...] Jeg teenker ogsa, hvad er vores succes-
kriterier? Hvad er det, vi gerne vil opna?
Der kommer nogle gange nogen, som i
virkeligheden bare gerne vil opna at... Ja-
men, de keemper sa godt, de kan, og det er
godt nok. Og sa er det nogle smé ting ma-
ske. Der er ogsa nogle, der nogle gange
kommer tilbage og siger: 'Nu kom jeg ned
til min leege og fik en tid hos den psykia-
ter, jeg tidligere har géet hos’. Og det er
rigtig fint. 'Der fik jeg alligevel lige... og
sidst jeg var til en samtale, der havde jeg
faktisk én med’. Et eller andet, der for

dem er et keempe, keempe skridt, ikke.
”(Medarbejder, CKSK)

Medarbejderne forteeller ogsd om nedvendig-
heden af at foretage tilpasninger og justeringer
i centrets aktiviteter, i gvelser eller i den infor-
mation, der gives. Det er saledes vigtigt at udvi-
se en stgrre grad af fleksibilitet og tilpasning
over for patienterne i méalgruppen sammenlig-
net med mere ressourcesterke patienter. De
nedvendige tilpasninger og justeringer handler
eksempelvis om, at medarbejderne udskyder
udfyldelsen af centrets oplysningsskema (som
indeholder baggrundsoplysninger om patien-
ten) til et senere tidspunkt, hvor patienten bed-
re kan overskue det. Det handler ogsé om, at
medarbejderne nedseetter antallet af gvelser (fx
synkegvelser), begreenser antal gentagelser af
gvelserne eller udleverer seerlige, mere enkle
og nemmere madopskrifter for, at patienterne
bedre kan overskue gvelserne eller opskrifter-
ne - og derved hgjne sandsynligheden, for at
gvelserne og maden bliver lavet. Flere medar-
bejdere peger netop pa et udpraeget behov for
forenkling og systematisering i den informati-
on, som de giver til patienterne:

“Der er jo, altsa, de ressourcesteerke, de
kan sige: "Jamen, jeg vil gerne have en
kostplan. Sa ved jeg, hvad jeg skal spise.’
Men det kan man ikke altid bruge til den-
ne her gruppe [patienterne i malgruppen].
Der er det dét der med at skrive nogle ting
ned, som de kan overskue, og det skal ik-
ke veere noget med, at ’du skal spise dét pa
dét og dét tidspunkt’, vel. Der kan man si-
ge: 'Det er godt, hvis du spiser tre gange
om dagen. Prgv, prov at teenke, at du skal
altsa have noget mad tre gange om dagen,
ikke.” Og sa kan man ogsé gé ind i drikke-
varer og méske fa dem til at veelge noget,
hvor de ogsa far noget neering, ikke. I det,
de drikker. Sé det ikke kun bliver kaffe og
te, ikke. Men det skal veere meget konkret
og nemt. Og enkelt. Det skal det.” (Medar-
bejder, CKSK)

Tilpasningen og fleksibiliteten kan ogsa dreje
sig om, at medarbejderne laver seerlige aftaler
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med patienterne om, at de skal vente med at
drikke ol til senere pa dagen for at kunne del-
tage pa treeningshold, som denne medarbejder
forteeller:

"Der er jo ogsa nogle krav her i centret. De
ma4 ikke have lov til at veere berusede, nar
de kommer og treener oppe i treeningssa-
len. Og nogle af dem har ikke lyst til at
leegge det fra sig. Og sé kan de jo ikke ind-
ga i de her aktiviteter, vi har. Sa pa den
made er der noget, der bare ikke kan lade
sig gore. Pd grund af deres livsstil, ikke.
[...] Og nogle har jo et gnske om, jamen,
det kunne de maske godt teenke sig, men
de vil stadig gerne have lov til at drikke de
der ol i lgbet af dagen, og s@ ma man lave
aftaler med dem om, at det kan de godt,
men ’sé skal du pé et formiddagshold, og
sa skal du faorst drikke, efter du har veeret
til treening, hvis det er, ikke’. Og sa ma det
veere sadan.” (Medarbejder, CKSK)

Sveert at afslutte patienten
Patienterne i malgruppen er ifolge medarbej-
derne ved CKSK ofte vanskelige at f& afsluttet
efter endt rehabiliteringsforlgb. Dette heenger
sammen med den tovholder- eller livlinefunk-
tion, som medarbejderne ofte fér i forbindelse
med, at de er kontaktperson for patienten.
Tovholderfunktionen skabes ogsa i takt med
den fornaevnte teette opfolgning, som er ned-
vendig for bade at fastholde kontakten til mal-
gruppens patienter og for at fastholde dem i
rehabiliteringstilbuddene. En medarbejder
forteeller:

Vi har jo stadigveek dem, hvor det skyl-
des alkohol- og tobaksoverforbrug, og det
er dem, som kommer her, og som kan vee-
re sveere at fastholde. Men nar de sa er
her, sé er de rigtig sveere at fa afsluttet
igen, fordi man ligesom udfylder noget i
deres liv, som de maske har haft brug for.
Man bliver sddan tovholderen, ikke, i
mange forskellige ssmmenheenge.” (Med-
arbejder, CKSK)

Medarbejderen og patienten opbygger i denne
forbindelse som regel en god relation, som
medarbejderne oplever, at patienterne ikke har
lyst til at slippe. Som én udtrykker det: "Nogle
gange kan det veere sveert, hvis man har et godt
forhold til en patient, sa vil de faktisk have, at
man ringer stadigveek, ikke”.

Mange patienter vil sdledes gerne fortseette pa
fx pé styrke- eller konditionshold, der typisk
varer fire maneder og/eller bevare kontakten til
centret, efter rehabiliteringsforlgbet (der gen-
nemsnitligt varer ni maneder) er afsluttet.
Medarbejderne oplever saledes, at deres rolle i
lgbet af rehabiliteringsforlgbet udvikler sig til
en livlinefunktion, der opfylder flere basale
behov hos patienten, sdsom opmerksomhed,
omsorgsfuldhed og social kontakt.

Vanskelighederne med at fa afsluttet patienter-
ne haenger ogsd sammen med medarbejdernes
oplevelse af ikke at kunne sende patienterne
videre til andre tilbud eller aktiviteter, fordi de
ikke "passer ind” i fx det lokale fitnesscenter:

"Jamen, det [at afslutte patienterne i mal-
gruppen], synes jeg, er rigtig, rigtig udfor-
drende. Fordi jeg kan ikke sende dem no-
gen steder hen. Altsd, der er ikke nogen
steder, der udfylder de roller. Sa jeg har
faktisk, jeg har rigtig sveert ved at fa dem
afsluttet. Nogle der jo. Altsa, gar her, til de
der. Altsa, hvor jeg bare har telefonisk
kontakt, s de har sddan en livline, ikke,
de kan ringe til, nér de har behov for det.
Fordi der er ikke rigtig noget, jeg kan sen-
de dem videre til, som de vil passe ind i.
De kommer aldrig til at skulle... Hvis de er
blevet glade for den fysiske treening,
kommer de ikke til at treene i det lokale
fitnesscenter. Det gar de bare ikke.”

Interviewer: "Fordi?”

"Fordi de passer bare ikke ind. Altsa, de
passer ikke ind der.” (Medarbejder, CKSK)

Medarbejderne handterer disse afslutningspro-
blematikker ved at diskutere og vurdere patien-
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ternes behov og muligheder med kolleger i
centrets interne teams. De forsgger desuden
ogsa at udvise fleksibilitet og rummelighed. Det
indebeerer fx at bevare telefonisk kontakt med
patienten eller ved at hjeelpe til at forleenge
patienternes forlgb ud over de fire maneders
treeningsforlgb. En medarbejder forteeller om
en sadan forleengelse af et treeningsforlgb pa
centrets "light hold” - et treeningshold, der er
tilpasset svage borgere:

”Vi har noget, der hedder ’light holdet’,

hvor det er mere svage borgere, der er der.

De treener to gange om ugen, ikke. Og en
del af dem far ogsa kersel. Og lige nu -
der er ikke pladser. [...] S&, det er jo et
problem. Det kan typisk veere de socialt
udsatte, hvor det er fremskreden kreeft, og
de har brug for noget treening, og sa er der
ikke plads. S& ma man ringe til dem og si-
ge, at der er forst plads efter paske, ikke.
Og der er ogsa en tendens til pa det hold,
at de korer lidt leengere end fire maneder.
Fordi de er kronikere. Sa dér er der ogsa
sadan lidt elastik, ikke. De bliver ikke af-
sluttet efter fire maneder ngdvendigvis.”
(Medarbejder, CKSK).

Men elastikken reekker leengere end en prag-
matisk dispensering for et treeningsforlgb af
fire maneders varighed®’. Medarbejderne falger
ogsa ofte op ved at ringe op og here, hvordan
det gar, efter patienten har afsluttet forlgbet, og
er dermed med til at udfylde nogle patienters
behov for social kontakt. Felgende interview-
uddrag viser, at bdde for medarbejderne og
nogle af patienterne er rehabiliteringens tids-
begreensethed en udfordring:

"Nar de er feerdige med treeningen, sa kan
vi jo have sddan en opfelgende samtale,
eller vi ringer til dem nogle gange, ikke.
For at here hvordan det gar, og har de
fundet det nye treeningssted, er de kom-
met i gang med det, og hvordan gér det el-
lers med tingene, ikke. Og ja... de kommer

8 Som tidligere neevnt er patienterne ifelge centerchef Jette Vibe-Petersen i
rehabilitering pd CKSK gennemsnitligt 9-10 maneder

jo videre, ikke. Og de er jo nadt til at slutte
her pé et tidspunkt. Det ved de ogsa godt.
Det far de faktisk at vide, at det er et af-
greenset forlab, ikke. Sa er der jo nogle
kronikere, der sdé kommer tilbage, eller
nogen som far tilbagefald, sa kommer de
tilbage, ikke.”

Interviewer: "Sa rummeligheden, der er
rummelighed i forhold til personalet, men
den er ikke sddan, at de involverer sig
meget med andre?”

Informant: "Nogle gor jo. Altsa, nogle gor.
Altsa, nogle har jo meget gleede af at tale
sammen efter treening, og nogle kommer
jo ogsa ind og sidder lidt i caféen og snak-
ker lidt med dem derude. [...] Sa nogle kan
altsd ogsa dukke op sddan. Og hvis de sa
dukker for meget op, sé taler man jo ogsa
om det. Fordi de skal jo ikke komme her
som sadan et veerested, vel.” (Uddrag fra
interview med medarbejder ved CKSK)

Opsamling

Rekruttering, fastholdelse og udslusning er nog-
leordene i det meget omfattende tids- og relati-
onsarbejde, der er forbundet med rehabilite-
ring af malgruppen. I forste omgang drejer det
sig om i bogstavlig forstand at fa patienterne
ind over dortrinnet - i flere tilfeelde ved kon-
kret opsggende arbejde. Herefter drejer det sig
om at nedbryde systemskepsis og andre forbe-
hold og etablere et tillidsfuldt forhold. Det er i
den forbindelse afgarende at kunne lytte sig
ind pa patienternes individuelle behov og de-
signe et forlgb, der er trinvist, enkelt, overskue-
ligt og realistisk for den enkelte. Fastholdelses-
arbejdet kraever ofte stor tdlmodighed og ved-
holdenhed og kontinuert tilpasning af fx gvel-
ser, opskrifter m.v. En af de stgrste udfordrin-
ger er at afslutte patienterne, fordi der ofte er
skabt en teet og betydningsfuld relation (som
livline og tovholder), ikke kun til de enkelte
medarbejdere eller kontaktpersoner, men ogsa
til cafe-personale, andre patienter og til centrets
tilbud. Patienterne i mélgruppen far her bade
tilbud (om fx fysisk treening) og tilhersforhold,
som kan vaere sveert at erstatte. Patienterne
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taler ogsd med nogen bekymring om, at fx de-
res treeningsforlgb snart er afsluttet, og de ha-
ber pé at fé lov til at veere med pé holdene lidt
leengere.
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7 Hvad skal
der til, for at
malgruppen
bliver henvist:
Sammenifat-
ning og lae-
ringspunkter

”Og jeg tror, at det, der maske er den stor-
ste hindring for mange af de her menne-
sker, det er vores fordomme i forhold til
dem og vores - hvad vi tror, de har behov
for, uden egentlig at sparge dem. Og bruge
tid pa at sperge dem.” (medarbejder
CKSK)

”Altsa de her grupper, de har brug for, at
vi kommer ud til dem. [...] Altsa, det er ik-
ke nok bare at give en pjece eller. Hvis ik-
ke vi far lov at henvise. Altsd, hvis vi far
lov at sige: "ma de ringe dig op?”, sa er
man naet et skridt videre.” (Sygeplejerske)

I dette kapitel samler vi trddene fra de tidligere
kapitler og belyser en reekke af de forhold, der
kan have betydning for, hvorfor patienter i
malgruppen ikke henvises eller tager imod
tilbud om kommunal rehabilitering. Pa den
baggrund peger vi ogsa pd, hvad der kan gares
for at reducere social ulighed i henvisning til og
brug af kommunal rehabilitering.

Vores undersggelse viser klart, at malgruppen,
bade nér det geelder behandling og rehabilite-
ring, forudseetter savel store sundhedsfaglige
savel som socialfaglige ressourcer. Et skridt pa
vejen mod at reducere social ulighed i kreeftre-

habilitering er at afdeekke og erkende karakte-
ren af de sammensatte og komplekse behov,
som malgruppen har, og de ressourcer, der skal
til for at imgdekomme dem. Malgruppens
kreeftrehabiliteringsbehov er teet forbundet
med ophobningen af darlige levekar og fysiske
og psykiske helbredsproblemer - og er saledes
ikke entydigt og udelukkende relateret til kort
uddannelse og lav indkomst.

Forstaelser af rehabilitering
Rapporten viser, at rehabilitering omtales og
forstas forskelligt af sundhedsprofessionelle,
socialradgivere og patienter - ligesom der knyt-
ter sig forskellige ideer og antagelser om, hvad
rehabilitering er og ber vaere. Forstéelser af
rehabilitering, og de mader, hvorpa begrebet
adskilles fra fx behandling og palliation, har
betydning for, hvilke aktiviteter, der kategori-
seres som rehabilitering og dermed ogsa for,
hvor, i hvilke situationer, hvornar, af hvem og
hvordan rehabilitering bringes pa banen. Nar
det er vigtigt at interessere sig for forstaelser af
rehabilitering - og herunder ogsé patienternes
forstaelser - er det netop fordi, de forskelligar-
tede forstaelser har implikationer for henvis-
ningspraksis. Vurderes en patient for eksempel
at have en kort livshorisont, bliver pagaeldende
maéske ikke henvist til kommunal kreeftrehabili-
tering.

Der kan samtidig veere et potentiale i at udfor-
dre vante forestillinger om rehabilitering. I
undersggelsen peger bade hospitalspersonale
og CKSK-medarbejdere p4, at preehabilitering,
altsa treening lige for behandlingsforlgbet -
som nogle foreslar iseer for hoved-
halskreeftpatienter — kan have stor betydning
for rehabilitering efter behandlingen.

Undersggelsen peger pa, at behandling og re-
habilitering ofte adskilles og fordeles mellem
hospitaler og kommuner (pa et organisatorisk
niveau), og mellem leeger og sygeplejersker
(hvad angar den professionelle arbejdsdeling).
Men flere interviewpersoner peger p4, at det er
vigtigt at integrere rehabilitering i behandlings-
forstaelsen - sadan at det bliver en del af pak-
ken og ikke et appendix, som kan veelges til
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eller fra; og at dette kan fa flere i malgruppen
henvist.

Generelt forstas rehabilitering som en tidsbe-
greenset indsats. Men denne tidsbegreensethed
skaber dilemmaer hos CKSK-medarbejderne og
bekymringer hos nogle af malgruppens patien-
ter. For hvilke tilbud er der til mélgruppen efter
rehabilitering? (Dette behandles senere).

Hertil kommer, at personalet ogsa i nogle til-
feelde ma indrette sig efter lovgivning og be-
kendtgerelser og efter, hvordan myndigheder
og kommuner indholdsdeklarerer rehabilite-
ring. Det har ikke veeret muligt i denne under-
sogelse at ga i dybden med betydningen af
hverken de overordnede rammer for henvis-
ning til kreeftrehabilitering eller den uensartet-
hed hvad angar kommunale rehabiliteringstil-
bud, som béde sygeplejersker og leeger rappor-
terer om.

Malgruppen

Undersegelsen peger pa behov for en vis pa-
passelighed i forbindelse med kategoriseringer
af specifikke patient- eller mélgrupper. Inter-
views med sundhedsprofessionelle, socialrad-
givere og ikke mindst med patienterne selv
viser, at malgruppen, patienter med kort eller
ingen uddannelse og lav indkomst, rummer
mennesker i meget forskellige livssituationer,
med forskellige sygdoms- og behandlingsfor-
teellinger og med forskellige levekar. Mélgrup-
pens patienter kan séledes ikke karakteriseres
pé en deekkende méde alene ud fra deres ud-
dannelsesniveau og indkomst. Pa tveers af in-
terviewene med medarbejdere pé hospitaler og
CKSK og med patienter er beskeden, at det
handler om tid til at lytte for at kunne spore sig
ind pa den enkeltes rehabiliteringsgnsker og
behov. Iseer darlig ekonomi og en ophobning af
fysiske og psykiske helbredsproblemer er et
vilkar for mange patienter i méalgruppen. Deres
sociale situation og levekar ma nedvendigvis
anskues og forstas ud fra mange forskellige og
komplekse dimensioner. Det geelder ogsa, nar
de oveni rammes af kraeft og skal behandles og
rehabiliteres. I rapporten har vi skildret det
mangefold af problemer, som malgruppen slas

med, fx at de ikke er vant til at bega sig i sund-
hedsvaesenet, maske har de forskellige former
for misbrugs- eller livsstilproblemer, og derud-
over heegtes mange patienter af den stigende
digitalisering af kommunikationen med sociale
myndigheder og sundhedsveesen, fordi de ikke
har adgang til eller kan finde ud af at bega sig
pé internettet. Som rapporten viser, er det ngd-
vendigt som led i det samlede rehabiliterings-
tilbud, at malgruppen far hjeelp til finde ud af
og bestride den digitale kommunikation med
det offentlige, ikke mindst fordi malgruppen
ofte har mange mellemverender med fx de
kommunale forvaltninger.

Undersggelsen understreger nadvendigheden
af at forstd social ulighed multidimensionelt og
som betinget af en ophobning af darlige le-
vekar og mangel pé deltagelse pa en reekke
centrale omréder i samfundet. Det er ophob-
ning af fx gkonomisk fattigdom, eksklusion fra
arbejdsmarkedet, darlige boligforhold, darlig
sundhed, lav eller manglende faglig eller poli-
tisk deltagelse, fa sociale aktiviteter og fa fri-
tidsaktiviteter (jf. Larsen 2009).

Samtidig med et udtalt behov for at differentie-
re malgruppen foretog bade hospitalspersonale
og medarbejdere ved CKSK sammenkoblinger
mellem patientens sociale position, sundheds-
adfeerd og bestemte kreeftdiagnoser. Man kan
tale om en kategoriophobning, som rummer
risiko for stereotype billeddannelser eller pati-
enttypologier. Med disse folger ogsa forvent-
ninger om fx patientens motivation, behov og
sundhedsadfeerd, som kan fa betydning for, om
rehabilitering bringes péd banen, for eksempel i
tilfeelde, hvor personalet vurderer, at et bestemt
tilbud "nok ikke er noget for patienten”. Inter-
viewuddragene viser saledes, at der til bestem-
te kategorier, fx kortuddannede, kobles andre
kategorier, eksempelvis ressourcesvag, ryger og
overveegtig. Disse sammenkoblinger og de fore-
stillinger og forventninger om patienten, som
de implicerer, kan fa betydning for de rehabili-
teringsmuligheder, som den enkelte patient far
tilbudt. Nar det drejer sig om social ulighed, er
det derfor veesentligt at veere opmeerksom pa4,
at kategorien ikke er en entydig karakteristik af
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den enkelte patient og dennes levevis og reha-
biliteringsbehov og -gnsker. Man mé eksplicit
droefte disse billeddannelser og deres mulige
sociale effekt pa behandling og henvisning -
for dermed at overskride den risiko for social
ulighed i kreeftrehabilitering, som stereotype
billeddannelser rummer.

Strukturelle og institutionelle
forhold

Undersegelsen peger pa en reekke strukturelle
og institutionelle forhold, der har betydning
for, om rehabilitering bliver bragt pa banen pa
hospitalet - og dermed ogsa for, om mélgrup-
pens patienter henvises til rehabilitering. Den
overordnede arbejdsfordeling mellem hospita-
ler, hvor fokus er pa behandling, og kommu-
ner, som skal pétage sig rehabiliteringsopga-
verne, betyder dog ikke, at rehabilitering ikke
optager hospitalspersonalet. Men rehabilite-
ringsopmaerksomheden traeder ofte i baggrun-
den i en travl hospitalshverdag. Skelnen mel-
lem behandling og rehabilitering forbindes
ogsa med den professionelle arbejdsdeling
mellem leeger og sygeplejersker i den forstand,
at det generelt antages at veere en sygeplejeop-
gave at tage vare pa rehabiliteringssamtalerne,
selv om det er leegerne, der ordinerer rehabili-
tering. Netop denne arbejdsdeling kan veere en
barriere for henvisning til rehabilitering, efter-
som nogle patienter - iser ifelge sygeplejer-
skerne - lytter mere til leegens anbefalinger
end til sygeplejerskens.

Selv om nogle hospitalsafdelinger arbejder
maélrettet med procedurer, der skal sikre, at alle
patienter far et rehabiliteringstilbud, er det ikke
givet, at procedurerne altid er kendte eller bli-
ver overholdt af leeger og sygeplejerske. Der er
tale om procedural usikkerhed, altsa usikker-
hed om, hvad eksisterende procedurer inde-
holder, og hvordan de skal fortolkes og fores ud
ilivet i konkrete situationer.

Ofte mé faste procedurer vige for situationsbe-
stemte hensyn i det travle, daglige hospitalsar-
bejde. Meget tyder dog p4, at veltilrettelagte og
enkle procedurer - altsé en helt fast henvis-

ningspraksis, som er en integreret og selvfalge-

lig del i behandlingsforlgbet, vil have betyd-
ning for, om malgruppen henvises - ogsa selv
om hverdagen er travl. Der er saledes grund til
ogsa at veere seerdeles opmerksom pé de insti-
tutionelle og organisatoriske forhold omkring
henvisning.

Nogle afdelinger tilbyder patientundervisning’,
der, som ogsa mange rehabiliteringstiltag, retter
sig mod forskellige aspekter af kraeftsygdom-
men. En almen udfordring er, at disse tilbud
primeert tiltreekker ressourcesteerke patienter.
Dog ikke i de tilfeelde, hvor den planlegges og
foregar samtidig med, at patienterne er til stede
i afdelinger eller ambulatorier for at modtage
behandling med fx kemoterapi og derfor i sa-
gens natur ikke kan unddrage sig tilstedeveerel-
se.

Enkelte sygeplejersker forteeller om et igang-
vaerende projekt om Guidet Egen-beslutning,
som de oplever, er en stor succes, men som de
ligeledes vurderer primeert tiltreekker de res-
sourcestaerke patienter'’. Det generelle indtryk
er sdledes, at fremtreedende ideer om fx patien-
ters medinddragelse, ansvar for egen sundhed
og egenomsorg tiltreekker de ressourcesterke
patienter, men kan veere vanskelige at operati-
onalisere over for patienter i malgruppen .

At gnske rehabilitering

Mange af de hospitalsansatte understreger, at
de henviser alle, men at de ogsa erfarer, at mal-
gruppen ikke altid tager imod tilbuddet. Eller,
at de altid henviser, medmindre patienterne

9 P4 nagle afdelinger tilbydes korte patientundervisningsforlgb som tilbage-
vendende moduler, hvor patienterne undervises i fx ernzering, senfolger,
seksualitet - og hvor patienterne ogsa far mulighed for at udveksle erfaringer.
Undervisningen bestar bade af oplaeg om ernsering, KRAM-faktorer, diagnose-
og behandlingsspecifikke problemstillinger og psykiske reaktioner. Disse tilbud
er frivillige, men det er ifelge sygeplejerskerne de ressourcesteerke patienter,
der tager imod og invalverer sig aktivt i disse tilbud..

10 Denne vurdering beror dog kun pa to sygeplejerskers vurdering. Guided
Egen-Beslutning er et seerligt dialogvaerktej til at hjaelpe sundhedsprofessionel-
le og patienter til afklaring og forandring. Det er udviklet af Vibeke Zoffmann.
Se fx Zoffmann, V. Guided Self-Determination: A Life Skills Approach Developed
in Difficult Type 1 Diabetes 2004; Department of Nursing Science, University of
Aarhus.

1112006 udgav Sundhedsstyrelsen rapporten Egenomsorg — et seerligt
perspektiv pa forebyggelse og sundhedsfremme. Her fremgar det, at egenom-
sorg betyder, at "det enkelte individ tager bedst muligt vare pa sig selv', og at
egenomsorg handler om "at inddrage patienter i behandlingen og f& dem til at

tage medansvar for deres sundhed". (Willemann og Hanak 2006: 5)
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ikke gnsker det eller ikke har behov eller for-
méen. Men der ogsa dem, der tilkendegiver, at
de ikke har systematiske eller effektive henvis-
ningsprocedurer eller ikke altid far udarbejdet
genoptraeningsplaner.

Patienternes gnsker og motivation og de sund-
hedsprofessionelles vurderinger heraf spiller
ikke desto mindre en betydende rolle for, om
henvisningen i sidste ende bliver en realitet.
Der er pa tveers af interviewene en klar tilken-
degivelse af, at rehabilitering skal veere et til-
bud, og at man ikke kan eller ber tvinge patien-
terne til deltagelse. @nsket om rehabilitering
ber, ifelge sundhedspersonalet, komme fra
patienterne selv, men de oplever ofte, at mal-
gruppens patienter ikke gnsker hjelp til eller
orker rehabilitering.

Disse forhold kan i sig selv veere begrundelser
for, at patienterne ikke henvises. Der er derfor
gode grunde til at forsta baggrunden for, hvor-
for den enkelte patient ikke ensker, orker eller
har overskud til rehabilitering i den form, det
tilbydes. Men der er som vist mere pé spil. For
konteksten, situationen og méaden, hvorpa til-
buddet gives, spiller ogsa en rolle.

Der er flere, der foreslar, at man i fremtiden
undlader at tale om rehabilitering som et til-
bud, og dermed ”nedtoner tilbudssnakken” og i
stedet har som udgangspunkt, at alle patienter
skal henvises. Dette vil veere en enkel og indi-
skutabel procedure. En sddan automatisk hen-
visning fordrer imidlertid, at kommunerne
formar at folge op pa henvisningen, saidan som
det fx er praksis pa CKSK. Der er ogsa forslag
om, at hvis patientundervisning geres obligato-
risk eller integreres i behandlingen pa hospita-
let, vil det i hajere grad kunne sikre mélgrup-
pens deltagelse. Reesonnementet er, at dette vil
kunne mindske den sociale ulighed i kreeftre-
habilitering. Men begge ovenstaende tiltag
kolliderer imidlertid med det steerke fokus pa,
at patienten skal onske rehabilitering.

Tid, timing, tempo
Mangel pa tid og et nedvendigt prioriteret fo-
kus pé behandling er to af de forhold, som hos-

pitalspersonalet fremhaver som begrundelse
for, hvorfor man ikke far dreftet rehabilitering
med patienter i malgruppen. Det tager tid at
samtale med og informere denne gruppe af
patienter om kreeftbehandlingens ofte kompli-
cerede indhold og procedurer, ligesom det
tager tid at sikre, at patienterne mgder op pa
rette sted og tid, og at fastholde dem i behand-
lingen. Hertil kommer, at patienterne, sddan
som de sundhedsprofessionelle oplever det,
kan have sveert ved at overskue andet end net-
op behandlingen; et forhold som ogsa flere af
patienterne i undersggelsen fremhever. De
eftersperger fx en pause efter behandlingen,
hvor de kan komme til heegterne, men giver
udtryk for, at de efterfolgende (fx nar der er
gdet nogle uger) gerne vil kontaktes med hen-
blik pa rehabilitering, og patienterne peger
altsd dermed selv pa kontakt og opfelgning.

Rehabiliteringssamtaler forekommer ofte ikke
relevante eller meningsfulde i den komprime-
rede behandlingskontekst, bade fordi patien-
terne ikke kan "rumme” rehabiliteringsdraftel-
ser, ndr de star i et kaotisk udrednings- og/eller
behandlingsforlgb, og fordi, personalet i deres
daglige arbejdsprocedurer og arbejdsgange
oplever, at der er mangel pa tid og ressourcer
til - dybest set - at fa patienten til at gnske eller
orke rehabilitering. Sat pa spidsen orker hver-
ken patienter eller sundhedspersonalet rehabi-
literingssamtalen i et tempofyldt behandlings-
forlgb.

Rehabilitering har dermed en tendens til at
treede i baggrunden, fordi behandlingen og de
mange aktiviteter og informationer, der knytter
sig hertil, ma prioriteres og ofte speedes op af
hensyn til forlobspakkernes tidskrav. Dette
forhold vurderer de sundhedsprofessionelle i
seerlig grad rammer malgruppens patienter.
Information og samtaler om rehabilitering skal
folgelig doseres og preesenteres pa den rette
made og pé rette tid.

Det generelle indtryk er dog ogsa, at hospitals-
personalet ser rehabilitering som en opgave, de
er forpligtet til og tager ansvar for. I seerlig grad
ser sygeplejerskerne rehabilitering som en
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specifik sygeplejeopgave. Gennemfgrelse af en
rehabiliteringssamtale opleves som “god syge-
pleje”, og sygeplejerskerne eftersporger res-
sourcer og tid (eller tidstilretteleeggelse) til at
tage sig af rehabiliteringssamtalerne. Det inde-
beerer tid til at spore sig ind pé patienternes
specifikke ensker og behov, og til at forsege at
“overbevise” patienten - uden at presse eller
lofte pegefingre; tid til at seette sig ind i de
kommunale tilbud og matche tilbuddene med
patientens gnsker og formaélet, samt tid til op-
felgning.

Viden om og vurdering af
kommunale tilbud

Der er, som vist, hospitalspersonale, der saetter
sporgsmalstegn ved, om rehabilitering skal
vaere et hospitalsanliggende, og som foreslar, at
kommunerne bistéet af praktiserende leeger
tager hele den opgave pa sig. Samtidig seetter
enkelte - iseer leeger — ogsa spergsmalstegn ved
kommunernes ekspertise i forhold til at tage
vare pa fx de hardt belastede hoved-halskreeft
patienter, og de sa hellere at rehabiliteringen af
denne gruppe foregik pa hospitalet, hvor de
fleste fagekspertiser er samlet.

Undersegelsen viser, at sundhedspersonalets
viden om - og vurderinger af - kommunale
rehabiliteringstilbud kan have stor betydning
for, om rehabilitering bliver bragt pa banen i
forbindelse med behandlingen, og derfor om
henvisning bliver en realitet. Et godt kendskab
til rehabiliteringstilbuddene vil gore det lettere
at drefte rehabilitering med de patienter, der
ikke selv er opsegende.

Personalet tilkendegiver dog, at de ikke altid
har kendskab til de kommunale tilbud, og at
det er vanskeligt at have overblik og holde sig
opdateret pa de kommunale tilbud i en travl
hospitals-hverdag og dermed kunne hjelpe og
motivere patienterne i mélgruppen. Det er,
betones det, ikke tilstreekkeligt at udlevere pje-
cer eller skemaer til selvudfyldelse, for det er
ofte ngdvendigt, at sygeplejersker bistar mal-
gruppens patienter heri.

Blandt hospitalspersonalet udtrykkes der som
neevnt en vis utryghed ved nogle kommunale
rehabiliteringstilbud uden for Kgbenhavns
Kommune, fordi der er usikkerhed om, hvor-
vidt kommunernes faglighed og ekspertise er
tilstreekkelige til at tage ordentlig vare pa pati-
enternes behov; ligesom der er usikkerhed om,
hvorvidt der er evidens for, at det, der tilbydes i
kommunalt regi, virker.

Det vurderes dog, at en majoritet kender til
CKSK (uden dog derfor at kende centrets tilbud
i detaljer). Alligevel er der brug for, at centret
gor sig mere synlig pé visse afdelinger, ved at
der skabes mere kontinuert dialog, vidensde-
ling og samarbejde mellem center og henvisen-
de hospitalsafdelinger. Det er, som nogle af
undersggelsens deltagere papeger, lettere at
henvise til noget, "man ved, hvad er”. Mangel
pé viden om kommunale tilbud, manglende
tiltro til dem og mangel pa tilbagemelding fra
kommunerne er sdledes forhold, der kan have
indflydelse pa henvisning.

Vores undersagelse peger saledes pa, at mere
dialog og vidensdeling mellem hospitaler og
kommuner og dermed en styrkelse af det tveer-
sektorielle samarbejde vil veere et vigtigt ele-
ment i bestraebelsen pa at reducere social ulig-
hed i kraeftrehabilitering.

Endelig er samarbejde og dialog og gensidige
besgg, og jeevnlig kontakt mellem hospitaler og
kommuner afggrende for at drage omsorg for
malgruppens patienter og sikre at de far rehabi-
literingstilbud, der matcher deres behov og
livssituation.

Fagprofessionelles oplevelser
og erfaringer med malgrup-
pens indstilling til rehabilite-
ring

Rapporten giver en indgdende beskrivelse af
malgruppens forskellige indstillinger til rehabi-
litering, som de opleves og beskrives af de fag-
professionelle - og af patienterne.
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For det forste opleves patienterne at veere afvi-
sende over for rehabilitering, maske fordi de er
okonomisk afhengige af at komme hurtigt
tilbage til arbejdet (hvis de har et), lider af soci-
al fobi eller er ordblinde (og dermed fx ikke
kan laese informationsskrivelser og indkaldel-
ser) - eller allerhelst bare vil hurtigt tilbage i
vante omgivelser.

For det andet oplever de fagprofessionelle, at
maélgruppen stiller feerre krav til personalet og
derved let bliver usynliggjorte. De taber derved
terraen til de ressourcesteerke patienter, der har
den sociale og kulturelle kapital til at gore krav
pa hospitalspersonalets sparsomme tid.

For det tredje oplever hospitalspersonalet, at
malgruppen ikke orker eller kan overskue re-
habilitering. Det manglende overskud heenger
ogsd sammen med, at patienterne befinder sig i
en uoverskuelig og kaotisk situation. Hospi-
talspersonalet forteeller, at mere ressourcesteer-
ke patienter er bedre rustet til at handtere det
hérde arbejde, som et kreeftforlab kreever, med
fx hyppige aftaler og undersggelser og punkt-
lighed og selvdisciplin i forhold til at overholde
aftaler og retningslinjer for behandlingsforla-
bet.

Endelig og for de fjerde, sa forteeller savel hos-
pitalspersonalet som CKSK-personalet om en
udpraeget "systemskepsis” blandt patienter i
maélgruppen; det vil sige en grundleeggende
mistillid til det etablerede social- og sundheds-
vaesen pa grund af vrede over tidligere, dérlige
erfaringer. Denne systemskepsis kan have be-
tydning for, hvorvidt malgruppen tager imod
og deltager i rehabiliteringstilbud og skal hénd-
teres af de fagprofessionelle i deres mgde med
malgruppens patienter.

Alti alt er der tale om en gruppe mennesker,
der tenderer at blive usynliggjort i hospitalsre-
gi, og som ikke magter den rehabilitering, der
maske tilbydes dem, og som heller ikke stiller
krav. Det er imidlertid vigtig at tage forbehold
over for erkleeringerne om, at patienterne ikke
"orker” det. Det handler som tidligere vist ogsa

om timing, altsd om at give ”de rette tilbud pa
det rette tidspunkt”.

Opfelgning, fastholdelse og
afslutning af patienter i mal-

gruppen

Undersegelsen viser - i forleengelse af ovensta-
ende - at medarbejderne pa CKSK generelt
oplever malgruppen som tids- og ressource-
kreevende, fordi deres livssituation ofte er pree-
get af kaos og mangeartede komplekse proble-
mer, som de skal have hjeelp til at handtere.
Der er tre overordnede problemstillinger pa
spil:

1. Opsogning og rekruttering, som kreever
en stor og koordineret indsats af per-
sonalet (fx at cykle ud til, ringe, sende
sms). Dette arbejde, som er en forud-
seetning for bade at rekruttere og si-
denhen at fastholde patienter, bestar
ogsa i at nedbryde systemskepsis og
(gen)opbygge tillidsfulde relationer,
der kan danne baggrund for rehabilite-
ringsindsatsen.

2. Fastholdelse af patienten, som ngd-
vendigger teet opfelgning for at fast-
holde patienten i tilbuddet og i den
forbindelse seette realistiske mél samt
tilpasse og forenkle indsatser, avelser
og treening for, at patienterne kan
overskue dem.

3. Afslutning af rehabiliteringsforlobet.
Undersggelsen viser, at det er en stor
udfordring og ofte forbundet med di-
lemmaer (for CKSK-personalet) at skul-
le afslutte rehabiliteringsforlgbet for
patienterne i mélgruppen. Det beror
pé, at disse patienter gennem forlgbet
har faet en steerkt tiltreengt social kon-
taktflade, stotte, lydherhed og op-
meerksomhed, som det kan veere van-
skelig at give slip pé og forlade. Van-
skeligheder med at afslutte forlobet
heenger ogsd sammen med medarbej-
dernes oplevelse af, at der ikke altid
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findes andre alternative og relevante
forlgb og tilbud uden for CKSK.

Pa CSKS bruger alle faggrupper en del arbejds-
tid pa malgruppens patienter. Det tager tid og
ressourcer at spore sig ind pa patienternes ak-
tuelle individuelle livssituation og helt speci-
fikke rehabiliteringsbehov og -gnsker, samt at
skabe overskuelighed og orden i det bade gko-
nomiske og psykosociale kaos, malgruppen ofte
star i. Som neevnt skal personalet forsgge at
eliminere nogle patienters systemskepsis, som
er forankret i tidligere oplevelser (i iseer social-
vaesenet) af ikke at blive hert, anerkendt og
taget alvorligt."

Opsporings- og fastholdelsesarbejdet bestar
ogsé i at gare rehabiliteringstilbuddene rele-
vante og attraktive og fremfor alt overskuelige.
Selv om fx flere af de patienter, vi har talt med,
har stor glaede af centrets gruppebaserede akti-
viteter, er gruppebaserede tilbud ikke tillok-
kende for alle.

Personalet udferer et intenst og ressourcekrae-
vende relations-, afklarings og fastholdelsesar-
bejde og flere i personalegruppen forteeller, at
de ogsé i nogle situationer har taget arbejdet
med hjem (fx for at foretage opfelgende tele-
fonopkald til en patient).

Det er ikke kun funktionstab, fysiske og psyko-
sociale aspekter af kreeftsygdommens senfal-
ger, der skal drages omsorg for i rehabilite-
ringsgjemed. Som naevnt er de gkonomiske og
sociale problemer for malgruppen udtalte. For
nogle opleves det skonomiske kaos som en
altoverskyggende problematik, der gor det
sveert at tage imod andre former for rehabilite-

12 Oplevelser med netop manglende imgdekommenhed fra social- og sund-
hedsvaesenets side eller at blive mgdt pa en nedladende og nedveerdigende
méde er velkendt fra andre undersegelser (Hjelmar et al. 2014; Ludvigsen og
Brinés 2013; Pedersen 2009). En nyligt afsluttet evaluering af en reskke
opsggende sundhedsindsatser rettet mod socialt udsatte borgere, hvor et
vigtigt element blandt andet var at forbedre brobygningen til det eksisterende
sundheds- og socialvaesen, viser, at de opsggende sundhedsindsatser i en
periode pé fire &r har haft en pasitiv og signifikant virkning pa borgernes
selvvurderede helbred, men at der i samme periode ikke er sket forbedringer i
borgernes oplevelser af impdekommenhed og forstaelse i det eksisterende
social- og sundhedssystem. Evalueringen konkluderer séledes, at socialt
udsattes negative oplevelser med systemet fortsat udger en veesentlig
udfordring (Hjelmar et al. 2014).

ringstilbud som fx fysisk treening. Der er ofte
behov for at udrede og tage hand om gkonomi-
ske forhold, fer patienterne er motiverede for
eller kan overskue andre rehabiliteringstilbud.
Flere keemper med at fastholde tilknytning til
arbejdsmarkedet. De kan fale sig kreenkede
over, at de, pd trods af, at de er alvorligt syge
eller belastede af kreeftbehandlingens senfgl-
ger, bliver kontrolleret af kommunen i forhold
til fx deres arbejdsevne, og de har derfor brug
for bisidder og statte. Hertil kommer lange
ventetider pa enkeltydelser som fx tandbe-
handling. En ventetid, der seetter deres liv pa
en slags standby og opleves som mangel pa
anerkendelse af den alvorlige situation, som
sygdommen har bragt dem i. Mange i mélgrup-
pen formar ikke eller veerger sig derfor ved at
kontakte kommunen eller andre institutioner
(som fx fagforening eller forsikringsselskab).
CKSK-personalet ma derfor ofte genskabe en
slags orden og tryghed ved at ringe rundt til
forskellige andre institutioner og kommunale
aktarer og koordinere og deltage i mader. Et
arbejde, der fordrer bade talmodighed og flek-
sibilitet. Medarbejderne pa fx CSKS arbejder
derfor som brobyggere, tovholdere, bisiddere og
har i den forbindelse forskellige ledsage- og ga-
med funktioner.

Det far flere af informanterne (bade pa CKSK
og blandt hospitalspersonalet) til at foresla flere
ressourcer til den socialfaglige indsats og soci-
alradgivning, herunder gkonomisk rddgivning,
praktisk hjeelp til at f& orden i skonomien og
etableret afdragsordninger, samt hjeelp til at
soge legater m.m.

Efter rehabilitering — hvad
sa”

Undersggelsen rejser ogsa spergsmal om op-
folgning efter rehabiliteringsforlobet, der i sa-
gens natur er tidsbegraenset. Det kan, som
naevnt, veere sveert at afslutte patienterne i mal-
gruppen, fordi savel relationer til personale og
til andre patienter, og det at have et sted at
komme og veere, har stor betydning for mal-
gruppen. Flere patienter tilkendegiver, at de
gerne sd forlgbet hos CKSK forleenget. Der
synes saledes at veere et udtalt behov for res-
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sourcer til en opfelgning efter rehabiliterings-
forlgbet. Pa CKSK er afslutning og udslusning
en stor udfordring, og personalet udtrykker ofte
bekymring for, hvad der skal ske med mal-
gruppens patienter, nar forlabet er afsluttet.
Omend der udvises stor fleksibilitet pa centret i
forhold til at forleenge fx treeningsforlab for
nogle patienter og pa anden vis skabe rum til
malgruppens patienter efter rehabilitering,
”skal de videre”, som det forlyder. Selv om der
er gode muligheder for at etablere selvbarne
netveerksgrupper, der kan mgdes pa centret,
kom det fx frem i et fokusgruppeinterview med
patienter, at denne selvbarenhed var skrgbelig
og vanskelig at opretholde i leengden, blandt
andet fordi gruppens medlemmer faldt fra pa
grund af sygdom.

En medarbejder forslog fx en slags "telefonre-
habilitering”, som gar ud pa at ringe til patien-
ten, nar der er gaet nogle maneder for at hare,
hvordan det gar. Flere af de interviewede peger
pa Kreeftens Bekeempelses Navigator projekt"’
som en made at hjeelpe de mest udsatte i mal-
gruppen. Projektet gar ud p4, at patienten kan
fa tilknyttet en sakaldt navigator. En navigator
er en frivillig, som kan hjeelpe med basale ting,
for eksempel at ga med til leegesamtale, abne
breve fra hospitalet, ga pa nettet, hjeelpe til at
gennemskue og holde styr pa, hvornar perso-
nen med kraeft skal hvad og derved hjeelpe med
at overholde aftaler. Betydningen af denne
form for hjeelp pointeres i nedenstaende ud-
drag fra et fokusgruppeinterview med patienter
- her dog under betegnelsen koordinator.

Informant 1: "Nu har jeg jo faet en igen-
nem jer, en koordinator, er det det det
hedder?”

Informant 2: "Koordinator?” [...]

Informant 1: ”Og det hjeelper mig kolos-

salt meget. Hun hjeelper, og hun holder

gje og ringer til mig og siger 'i morgen skal
13 Se

httpy//www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/6/4626/1427193198/navigatorprog
ram-for-kraeftpatienter-20150226.pdf (hentet 09.09.2015)

vi det og det og, arh ja, jeg kunne jo slet
ikke holde styr pé alle de moeder og alt det
der, og jeg skulle dit og jeg skulle dat, og
jeg kunne slet ikke holde styr pa det, fordi
jeg har det ogsé sveert med telefon [...] ba-
re send en SMS, ’jamen jeg kan ikke sen-
de en SMS.”

Nogle af de fagprofessionelle foreslog ogsa en
opfelgning i neermiljoet, fordi de oplever, at
mange i malgruppen foretreekker at veere dér,
hvor de plejer at veere. Spargsmalet er sd, om
der skal laves differentierede tilbud. Her er lidt
forskellige positioner: Nogle mener, at en seer-
lig indsats er ngdvendigt - men der er ogsa
dem, der ikke synes differentiering er en god
idé; de vurderer, at malgruppen hellere skal
integreres i de eksisterende tilbud, fordi man
ellers vil betone deres sociale udsathed endnu

mere.

Det forhold, at malgruppen opleves at veere
sveer at "afslutte”, peger i sig selv p4, at der
behov for ressourcer og indsatser, som ikke
kan lgftes af CKSK eller inden for den kom-
munale kreeftrehabiliterings rammer. Der teg-
ner sig et behov for udslusnings- og overgangs-
tilbud og for, at der ogsé efter rehabiliterings-
forlgbet etableres former for social statte eller
livline-funktioner til malgruppen. Der skal, som
CKSK-personalet oplever det, settes flere kreef-
ter ind pa at sikre overgangen til hverdagslivet
og altsa i eller anden forstand fuldende rehabi-
literingen.
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