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Resumé

Denne rapport er baseret pa en kvalitativ undersggelse af Hejmdal — Kraeftpatienternes Hus,
Kreeftens Bekaempelses kraeftradgivning i Arhus. Undersggelsen er gennemfgrt af Antropologisk

Analyse for Kraeftens Bekeempelse i foraret og sommeren 2011.

Kreeftradgivningen Hejmdal etableredes i 2009 i helt nybyggede og originale fysiske rammer.
Hejmdal er et saerligt tiltag, hvis idé og arkitektur er inspireret af et skotsk kraeftradgivningskoncept,
de sakaldte Maggie Centre. Hejmdal tilbyder ”"aben radgivning”, hvilket indebaerer, at kreeftramte og
deres pargrende eller efterladte kan opsgge stedet uden tidsbestilling. Baseret pa det abne
radgivningskoncept i kombination med lyse og indbydende fysiske rammer har bestraebelsen vaeret
at etablere et radgivningscenter, som i hgjere grad end tidligere imgdekommer brugernes behov.
Hejmdals fremtoning signalerer ikke ”institution”, og dette aspekt spiller en stor rolle i stedets tilbud
og dermed for fokus i denne evaluering: at det skal veere et tilbud om noget andet end det, som
hospitaler og institutioner kan tilbyde. Brugerne skal fgrst og fremmest opleve stedet som ramme
om en anden form for omsorg og radgivning med lettere adgang. Malsaetning er abenhed med
hensyn til radgivningen, dbningstiderne og de fysiske rammer. | forbindelse med etableringen af
Hejmdal i 2009 var habet ogsa, at man ville kunne tiltreekke nye brugergrupper som mand,
mennesker med begransede sociale netvaerk og ressourcer, og medlemmer af etniske minoriteter,
da alle disse er underrepraesenterede i gaengse radgivningstilbud set i forholdet til deres andel af

kraeftramte.

Formalet med evalueringen har vaeret at fa indblik i brugernes, personalets og de frivilliges vurdering
af de aktiviteter og funktioner, som Hejmdal er ramme om, samt en beskrivelse af den daglige
sociale praksis i huset. Undersggelsen har saledes sigtet til at vaere en evaluering med fokus pa
brugernes, de ansattes og de frivilliges oplevelse og tilfredshed med de fysiske rammer, det dbne

radgivningskoncept og husets gvrige tilbud — samt forholdet mellem disse.

Evalueringen er baseret pa fem ugers dataindsamling gennem dagligt etnografisk feltarbejde i
Hejmdal, med brug af gangse antropologiske metoder sasom deltagerobservation, interviews og
uformelle samtaler. Det oparbejdede, omfattende kvalitative datamateriale er efterfglgende blevet
behandlet systematisk med henblik pa at indkredse centrale temaer og problemstillinger pa tvaers af
kilderne. Formalet med analysen har vaeret ikke blot at videregive erfaringer og udsagn fra de
forskellige grupper, men ogsa at fremanalysere betydende forhold ved Hejmdal, der kan belyse og

forklare baggrunden for og sammenhangene i disse erfaringer.



Overordnet viser evalueringen, at det er lykkedes at skabe nye rammer, nye og anderledes
aktiviteter og en hgj grad af tilfredshed hos brugerne af huset. Hejmdal har formaet at udbyde en
bredere vifte end tidligere af tilbud til kreeftpatienter og pargrende. Samtidig ma det fremhaeves, at
Hejmdal primeert synes at have veeret en udvidelse af tilbuddene for de brugergrupper, der i
forvejen benytter sig af kreeftradgivning, mens det kun i mindre grad er lykkedes at inkludere nye
brugere pa tveers af alder, kgn, sociogkonomisk status og etnicitet (dvs. de ovenfor naevnte under-
repraesenterede grupper af kraeftramte). Med andre ord synes Hejmdal-konceptet i hgj grad at
tiltale de samme grupper af brugere, der allerede kendes — hvoraf sandsynligvis en stgrre andel kan

nas — mens det kun i ret begraenset omfang er lykkedes at tiltreekke og fastholde nye brugergrupper.

Det er centralt, at Hejmdal rummer en dobbelthed som bade vaerested og radgivningscenter. Huset
rummer bade radgivning — med de krav, det stiller — og funktioner/aktiviteter, der i hgjere grad leder
tanken hen pa et veerested, hvilket stiller andre krav. Der er ingen tvivl om, at de to funktioner
styrker hinanden, fordi de giver brugerne en bredere vifte af muligheder for at bruge huset og flere
anledninger til at begynde at komme der. Samtidig give dobbeltheden daglige udfordringer — se
nedenfor. Kgkken/alrummet, spisebordet etc. signalerer veerested og hjemlighed. Dette afspejles i
nogle af brugernes erfaringer med huset: radgivning og vaerested flyder sammen, men muligggr ogsa
hinanden, eksemplificeret i nogle af brugernes gradvise tilnaermelse til radgivningen — det er legitimt
bare at “mgde op”, snakke med frivillige og herefter blive ansporet til at tale med en radgiver,

hvorimod det at ringe og bestille tid til en radgiver kraever en anden slags beslutning.

Endelig peger evalueringen pa, at Hejmdal i det daglige er stillet over udfordringer i form af at skulle
rumme modsatrettede behov og interesser, som giver anledning til dilemmaer for brugere, frivillige

og ansatte i hverdagen. Der skal fgrst og fremmest peges pa disse tre forhold:

Den abne arkitektur i relation til forskellige udfoldelsesbehov. Forskellige aktiviteter i huset stiller
krav om forskellige rum og rammer, herunder ikke mindst forskellige behov for ro (fraveer af stgj)
henholdsvis mulighed for at udfolde sig frit. Disse modsatrettede behov har givet anledning til
forskellige tiltag (fx indretning af mere stille ”hjgrner”), men er fortsat kilde til kontinuerlig

forhandling og overvejelse i huset.

Hensyn til brugere og frivilliges behov over for hensynet til de professionelles behov for
funktionelle og hensigtsmaessige rammer for deres arbejde. De ansattes behov for planlaegning af de
mange forskellig opgaver, der skal varetages, og fornuftig udnyttelse af deres arbejdstid, star over
for behovet for fleksibilitet og ikke-bandlagt tid af hensyn til opretholdelse af Hejmdals praemis om

radgivning uden tidsbestilling.



Endelig er de frivillige en saerlig tematik i evalueringen af Hejmdal — seerligt vedrgrende veerts-
korpset, der spiller en stor rolle i brugernes positive erfaring med huset, men som har en tvetydig

position i Hejmdal som “bade/og” samt "hverken/eller” ansatte eller brugere.



Anbefalinger

= Eksplicitere og overveje implikationerne for brugere og ansatte af konceptet aben radgivning,

sadan som det udfolder sig i praksis i Hejmdal. Som beskrevet i evalueringen kan der forekomme

en modsatning mellem brugeres behov for at kunne fa radgivning uden ventetid og ansattes
behov for at kunne disponere deres arbejdstid med mange forskelligartede opgaver.

0 | den forbindelse kunne det overvejes, om det var hensigtsmaessigt at opdele

arbejdsugen i forskellige ”blokke”, som reserveres til henholdsvis aben radgivning,

telefonradgivning, radgivningsforlgb, dokumentation, osv. for at tilgodese hver af disse

funktioner i gnsket omfang.

0 Det kunne ogsa overvejes, om ikke radgiverne, nar de har vagt i den abne radgivning,
burde opholde sig i stueetagen, hvor den sociale interaktion mellem brugere og andre

grupper i Hejmdal primaert finder sted.

= Genoverveje hensigtserklaeringen om at ville tiltreekke underreprasenterede brugergrupper
(meend, etniske minoriteter, socialt vanskeligt stillede): Som evalueringen redeggr for, er det
naeppe realistisk at forestille sig et radgivningstiloud og et hus, der i lige grad tiltraekker og
impdekomme behov hos "alle”. Kraeftens Bekaampelse star grundlaeggende over for valget om at
tilrettelaegge malrettede tilbud til de naevnte grupper, eller at indstille sig pa, at man har visse

befolkningsgrupper som sine kernemalgrupper, og opretholde den gode indsats for dem.

0 Tiltreekningen af andre brugergrupper kraever malretning og konkrete tiltag rettet mod
fx etniske minoriteter. En made at na flere brugere pa kunne veere at inddrage de
veertsfrivillige og lade dem foretage ops@ggende arbejde pa Onkologisk Afdeling og fglge

de brugere til Hejmdal, som ikke selv spontant henvender sig.

=  Forbedre organisering af det frivillige arbejde, som spiller en afggrende rolle for Hejmdals
succes. Det indebaerer at forbedre informationen til de frivillige (evt. informationstavle), bedre,
kommunikationsveje, en fortsaettelse og styrkelse af tilbud om uddannelse og supervision, og
eventuelt genindfgrelse af en frivilligkoordinator som garant for varetagelse af de frivilliges

behov.

0 Veertsfrivilligkorps i radgivningerne: Vertsfunktionen i sin nuveerende form i Hejmdal

opfattes meget positivt af bade brugere, ansatte og de frivillige selv. Denne funktion



kunne med fordel anvendes i de nye radgivningshuse. Det er dog vigtigt, at der Igbende

formuleres krav til veerternes kompetencer og tilbydes Igbende supervision.

= Rumlige kompromiser: Erfaringerne fra Hejmdal peger p3, at stgjende og ”stille” aktiviteter i
praksis kraever sarskilte rum/lokaler, pa trods af gode intentioner om at kunne fungere

sammen.

0 Overveje mulighed for et afskaermet lokale bade til ”lydintensive” aktiviteter sasom
fysisk traening og til aktiviteter, der kraever et roligere miljg sasom meditation,
visualiseringspvelser m.fl. Det er diskrepansen mellem disse lydfglsomme hhv.
lydintensive aktiviteter og det almene lydniveau i det store dbne rum, der opleves som
den stgrste lydmaessige udfordring i Hejmdal. Med hensyn til opbygningen af nye
radgivninger kan man med fordel ggre sig tilsvarende overvejelser om de krav, som

forskellige aktiviteter stiller.

= Overveje en hgjere prioritering af telefonradgivning: Nar der i Hejmdals idéprogram fokuseres
pa at nedbryde barrierer som bureaukrati og ventetid, bgr telefonsamtaler opprioriteres, da

disse i nogle tilfeelde er brugernes fgrste og maske eneste kontakt med Hejmdal.

» Forbedring af viden-/ og informationsdeling og “kommunikationsstremme” i Hejmdal. Dette
knytter sig til de samme informationsbehov hos de ansatte, som ovenfor er navnt vedr. de
frivillige, men ogsa information ud af og ind i huset ved telefonsamtaler. | denne forbindelse kan
man ogsa overveje hensigtsmaessigheden af, at den ene af Hejmdals administrative

medarbejdere er placeret pa Omradekontoret.

= Qvervejelse af implikationer ved oprettelse af sarskilte personalerum, hvor ansatte kan
"traekke sig tilbage”, hvilket er et udbredt gnske blandt de professionelle. Her star igen et valg
imellem at lave et radgivningstilbud, der signalerer en opdeling af professionelle og brugere
(med frivillige som en uafklaret mellemgruppe), eller et tilbud, der baserer sig pa at alle grupper

indgar pa lige fod, om end ud fra forskellige behov og funktioner.

0 Hvis det besluttes at lave et seaerskilt personalerum bliver det endnu vigtigere, at
radgiverne befinder sig i stueetagen (blandt brugere og frivillige) under deres vagter i
den abne radgivning for at kunne tage del i den uformelle sociale interaktion mellem de
forskellige grupper i Hejmdal i overensstemmelse med idéen bag husets fysiske

udformning.



Introduktion

Denne evalueringsrapport er baseret pa en kvalitativ undersggelse af Hejmdal — Kraeftpatienternes
Hus, Kraeftens Bekaempelses kraeftradgivning i Arhus. Arbejdet er blevet udfgrt for Kraeftens
Bekaempelse i foraret og sommeren 2011 af enheden Antropologisk Analyse pa Institut for
Antropologi, Kebenhavns Universitet. Undersggelsen er foranlediget af Dokumentation og Udvikling,
Afdeling for Patientstgtte og Lokal Indsats i Kreeftens Bekeempelse. Malet med undersggelsen er
todelt. For det fgrste er det hensigten at undersgge, hvordan brugere, ansatte og frivillige oplever
den 3dbne radgivning og Hejmdals fysiske rammer, herunder hvordan Hejmdals indretning muligggr
og begraenser brugeres, ansattes og frivilliges aktiviteter og samspil, samt betydningen af Hejmdals
beliggenhed taet pa Onkologisk Afdeling. For det andet er det hensigten at formulere anbefalinger pa

baggrund af analysen til anvendelse i fremtidige kraeftradgivninger.

Evaluering af Hejmdal’

Baggrund og praesentation

| 2009 etablerede kraeftradgivningen i Arhus sig i tilknytning til Aarhus Universitetshospital (AUH) i
helt nye omgivelser — nemlig i et radikalt og spektakulaert ombygget hus pa et synligt hjgrne af
hospitalets omrade. Kraeftradgivningen, der har faet navnet Hejmdal, bygger pa et seerligt
radgivningskoncept, som er inspireret af de sakaldte Maggie Centre i Skotland. Konceptet betyder
ferst og fremmest, at kraeftramte og deres pargrende eller efterladte kan mgde frem uden
tidsbestilling. De kan komme, nar de har behov for at tale med en radgiver — i daglig tale "aben
radgivning” — eller hvis de har interesse for at deltage i nogle af de mange aktiviteter, der findes i
huset. Hejmdal er kendetegnet ved kreeftradgivningens bevidste placering i de nybyggede og
malrettet designede fysiske rammer, som er teenkt til at understgtte den psykosociale stgtte og
rehabilitering af brugerne. De fysiske rammer indgar saledes som en del af radgivningskonceptet og

skal vaere med til at skabe bedre mulighed for at tackle den situation, brugerne star i.

! Folgende kapitel er baseret pa Kraeftens Bekampelses notat fra 8. april 2011 om evalueringen af Hejmdal.



Det nye radgivningskoncept betyder endvidere, at arbejdsforholdene for medarbejdere, for frivillige
og for Hejmdals vigtigste eksterne samarbejdspartner — nemlig det sundhedsfaglige personale pa
Onkologisk Afdeling pa AUH — har aendret sig. For medarbejdere pa Hejmdal betyder det abne
radgivningskoncept, at det er hensigten, at radgiverne primaert skal afholde samtaler med brugere,
der kommer direkte ind fra gaden uden tidsbestilling, snarere end at lave aftaler i sakaldte
samtaleforlgb. Der findes ingen reception eller skranke i Hejmdal, men brugere bliver derimod budt
velkommen af frivillige, der i praksis fungerer som brugernes vaerter. For det sundhedsfaglige
personale pa Onkologisk Afdeling understgtter Hejmdals placering taet ved Universitetshospitalet

samarbejdet om kreeftpatienterne og deres pargrende.

Kraeftens Bekaempelse har vurderet, at der pa baggrund af det nye radgivningskoncept med aben
radgivning og erfaringerne med den unikke arkitektur skal foretages en evaluering af Hejmdal.
Eftersom den abne radgivning er et nyt koncept, er der behov for en evaluering som skal afdaekke,
hvordan konceptet opleves af brugere, potentielle brugere, medarbejdere, frivillige og deres
eksterne samarbejdspartnere, herunder det sundhedsfaglige personale pa Onkologisk Afdeling pa

universitetshospitalet. Der er derfor behov for en evaluering som indeholder fglgende:

= En evaluering af brugernes oplevelse og tilfredshed med radgivningens tiloud og de fysiske

rammer

= En evaluering af medarbejdernes og de frivilliges oplevelse og tilfredshed med det abne

radgivningskoncept og husets indhold

= En evaluering af de nye samarbejdsrelationer mellem Hejmdal og det sundhedsfaglige personale

pa Onkologisk Afdeling.

Formal

Formalet med evalueringen er at fa indblik i brugernes, personalets og de frivilliges vurdering af
husets tilbud og brug, samt at fa en beskrivelse af den daglige sociale praksis i Hejmdal. Evalueringen
skal pege pa en rakke anbefalinger med henblik pa den fortsatte udvikling af Hejmdal og som bidrag
til overvejelserne om videreudviklingen af gvrige abne radgivninger i Danmark. De erfaringer, som
man har gjort sig siden etableringen af Hejmdal, vil vaere givtige i denne proces. Ved siden af denne
kvalitative evaluering gennemfgrer Kreaeftens Bekampelse selv en sidelgbende kvantitativ
evaluering, som baserer sig pa en spgrgeskemaundersggelse til brugerne af Hejmdal og personalet

pa Onkologisk Afdeling. Naervaerende rapport formidler alene resultaterne fra den kvalitative del af
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evalueringen, der som beskrevet skal analysere forskellige forstaelser af praksis i radgivningen,
herunder den sociale interaktion og samspillet med de fysiske rammer. Det vil i den forbindelse ogsa
blive vurderet, hvorvidt Hejmdals radgivningskoncept og tiloud af aktiviteter modsvarer brugernes

behov og forventninger.

Evalueringens elementer og fokusomrader

| forbindelse med det nye radgivningskoncept har Kraeftens Bekaempelse defineret en raekke mal for
Hejmdal. Med henblik pd Hejmdals beliggenhed taet ved Aarhus Universitetshospital er malet at
etablere et teet samarbejde med hospitalet samt at sikre brugere let adgang til kraeftradgivning. Et
andet mal er at kunne tiltreekke flere mandlige brugere og brugere med knappe ressourcer. Det
sidste forstas i denne sammenhang som vaerende i form af mangel pa stgttende socialt netveerk,

darlig social funktionsevne, gkonomisk darligt stillede eller med fysiske og psykiske handicaps.

Evalueringen skal derfor afdaekke, om Hejmdals tilboud om radgivning og aktiviteter modsvarer
behovene hos brugerne, om Hejmdals beliggenhed og samarbejde med hospitalet skaber gget
synlighed, samt endelig om Hejmdal formar at tiltreekke brugere med knappe ressourcer, samt
mandlige brugere (der ogsa er underrepraesenterede) med aktiviteter, som appellerer til netop disse

malgrupper.

Metode og datamateriale

Indsamling af datamateriale

Rapporten er baseret pa et etnografisk feltarbejde af fem ugers varighed, herunder et
introduktionsmgde med ansatte i Hejmdal og et afslutningsmgde med repraesentanter fra
personalegruppen og frivillige i Hejmdal samt deltagere fra Omradekontoret i Region Midtjylland.
Feltarbejdet blev udfgrt i perioden 16. maj til 17. juni 2011. Undersggelsen er baseret pa kvalitative
metoder, der tillader en eksplorativ tilgang til undersggelsesfeltet. Undersggelsens datamateriale er
saledes indsamlet ved hjalp af de geengse antropologiske feltmetoder deltagerobservation og semi-

strukturerede interviews.
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Deltagerobservationen bestod af fuld daglig tilstedeveerelse og medlevende observation af
Hejmdals hverdagspraksis og af uformelle samtaler med brugere, ansatte og frivillige samt af
deltagelse i aktiviteter sdsom fysisk traening med traeningsaktiviteten "Krop & Krzeft” (et motions-
koncept for kraeftramte), visualiseringskursus, mgde i “Styregruppe for kraeft og rehabilitering”
(Aarhus Universitetshospital), mgde i arbejdsgruppen for “Krop & Kreeft”, personalemgder i

Hejmdal, samt deltagelse i netveerksgrupper.

Under feltarbejdet er der foretaget i alt 30 semi-strukturerede interviews, herunder ét gruppe-
interview.” Som det fremgar af evalueringens formalsbeskrivelse er bade brugere, ansatte, frivillige
og samarbejdsrelationer omfattet af undersggelsen, hvorfor alle disse informantgrupper er blevet
interviewet. Brugerne er blevet udvalgt med sigte pa spredning i ken og alder, dog med en seerlig
opmeaerksomhed pa inkludering af mandlige brugere. | evalueringens projektbeskrivelse indgik
interviews og samtaler med sygehuspersonale pa Aarhus Universitetshospital og potentielle brugere
pa Onkologisk Afdeling, men trods flere forsgg lykkedes det ikke inden for undersggelsens
tidsramme at opna aftale herom med afdelingen. Samlet ser fordelingen af interviews derfor saledes

ud:

10 brugere * Kreeftpatienter og pargrende - herunder besgpgende i aben
radgivning, deltagere i aktiviteter (Krop & Kraeft, malerveerksted
m.fl.)

1 netveerksgruppe * Netvaerkseruppe faor mand, der har haft kraeft

5 frivillige = Vertsfrivillige

s Ridgivere

* Andre “rivillige

10 ansatte Hejmdal e Administration og ledelse
= Radgivere

e Ansatte Krop & Kraeft og malervarkstedet

4 interne og eksterne » Rehabiliteringskoordinatar ved Arhus Universitetshospital
samarbejdspartnere » Sygeplejerske, onkologisk afdeling
= Leder af Kraeftens Bekaempelses omradekontor

* BUEN Informations- og Radgivningscenter vedr. Alternativ
Kraefthehandling

% Alle informanter er blevet informeret om undersggelsens baggrund og formal og har givet samtykke til at
deltage i undersggelsen. Informanterne er i den forbindelse blevet sikret fuld fortrolighed og anonymitet (i det
omfang det kan lade sig gare for eksempelvis ansatte i en mindre personalegruppe).
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Informanterne er blevet rekrutteret til interviews under feltarbejdet i Hejmdal og med fa
undtagelser — nemlig interviews med samarbejdspartnere — er alle interviews foretaget i husets
lokaler. Interviewspgrgsmal til ansatte, brugere og frivillige har afdaekket baggrund og relation til
eller funktion i Hejmdal, kontakt med Hejmdal, oplevelse af de fysiske rammer, det abne
radgivningskoncept, aktiviteter i Hejmdal, interaktionen med de andre grupper i huset samt

samarbejdet med Onkologisk Afdeling pa Aarhus Universitetshospital.

Et seerligt vilkar for undersggelsen vedrgrer udvaelgelsen af informanter i Hejmdal og det forhold, at
nogle grupper i huset er nemmere at rekruttere til interviews end andre. Der er i langt hgjere grad
adgang til personer, som ofte opholder sig i Hejmdal — ansatte, veertsfrivillige, frivillige radgivere,
brugere, der deltager i aktiviteter etc. — mens det er svaerere at kontakte brugere i den abne
radgivning. Det skyldes dels det relativt lave antal brugere i den abne radgivning, dels de etiske
overvejelser og barrierer, der er forbundet med at interagere med mennesker i krise: ikke alle
brugere er en i en situation, hvor det er rimeligt at belaste dem med et interview. Disse
omstaendigheder har medfgrt, at flere “faste” brugere af Hejmdal end radgivningssggende eller

forstegangsbrugere er blevet interviewet.

Efterbehandling og analyse af datamaterialet

Efter afslutningen af feltarbejdsperioden er datamaterialet bestaende primaert af feltnoter, lydfiler
med interviews samt billeder blevet efterbehandlet og indekseret af evaluator. Interviewene er
blevet gennemlyttet, noter gennemgaet og systematiseret, og der er skabt oversigt over tematikker

og problemfelter i materialet.

Under mgder med Hejmdals ansatte og samarbejdspartnere samt enkelte frivillige i slutningen af
juni 2011 blev undersggelsens forelgbige resultater praesenteret for de tilstedevaerende med henblik
pa en falles diskussion af relevante temaer og analytiske pointer. Kommentarer og udtalelser fra

mgdet er siden indarbejdet i analysen som supplerende data.

Analysen er foretaget dels ved at systematisere observationer og udsagn efter emner, dels ved at
fremanalysere problemstillinger, som gar pa tvaers af materialet. Centrale analytiske
problemstillinger er saledes udledt ved at tage udgangspunkt i informanternes erfaringer og
synspunkter og szette dem ind i en stgrre ramme, der kan forklare grundlaeggende traek ved

Hejmdal, brugernes erfaringer og husets funktion pa tveers af datamaterialet. De analytiske
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problemstillinger praesenteres i rapporten som “diskussionstemaer”, som er kendetegnende for

huset, og som laegger op til en videre diskussion hos Kraeftens Bekeempelse.
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Hejmdals baggrund og tilblivelse

”I den nordiske mytologi var Hejmdal gud for sollyset og vaerner om de gode vaerdier i verden. | dag

stdr hans navn pa dgren til kraeftrédgivningen i Arhus™

| dette kapitel vil der blive redegjort for hvilke idéer om kraeftradgivning og arkitektur, der ligger bag

Hejmdals udformning og indretning.

Da kraeftradgivningen kom frem i lyset
Inspirationskilderne

Nyere udenlandske studier har sat fokus pa, at behandlingssteders fremtoning pavirker patienters
velvaere og saledes fremmer (eller sinker) deres helbredelse (Berry et al. 2004). Udformningen og
indretningen af et givent sted szetter ikke alene rammerne for aktiviteter og den sociale omgang,
men kommunikerer ogsa noget i sig selv. Med Hejmdal har Kreftens Bekeempelse s@gt at saette
fokus pa kraeft og kreeftradgivning som noget, der skal bruges opmaerksomhed og ressourcer pa —

Hejmdal er at sted, hvor krzeft ikke er tabu.

Inspirationen til Hejmdal kommer fra de sakaldte "Maggie”s Centres”. Det fgrste Maggie Center
abnede i 1996 i Edinburgh, Skotland, og siden er konceptet blevet brugt som inspirationskilde til
kraeftradgivninger flere steder i England og uden for Europa (Millar 2007, Heathcote 2006). Hejmdal
er endog mere konsekvent i sin “abenhed” end dets inspirationsmaessige forleeg i Maggie-centrene,
som ofte er i ét plan, og hvor man ved hjzlp af skydedgre kan lukke af for rum til samtale og

forskellige aktiviteter.

Det er velbeskrevet i antropologien, at de fysiske omgivelser, vi omgiver os med, er med til at forme
sociale relationer (Miller 1998). Baggrunden for Hejmdal er da ogsa, at de fysiske rammer skal
fremme det sociale samvaer. Radgivningen skal vaere dben og aestetisk betagende for at signalere, at

kraeftpatienter ikke skal gemmes vaek, og at kraeftsygdom ikke er noget, der bgr medfgre isolation og

*http://www.cancer.dk/Hjaelp+viden/raadgivning/kraeftraadgivninger/Region+Midtjylland/aarhus/velkomme
n+til+hejmdal.htm
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ensomhed hos patienterne, pargrende og efterladte. En af inspirationskilderne til Hejmdal er idéen
om huset som et “thirdplace”, "det tredje sted”, defineret af den amerikanske urbansociolog Ray
Oldenburg (1997). Det tredje sted er hverken hjemmet eller arbejdspladsen, men et sted imellem
disse to, hvor samtale er den primaere aktivitet. Det karakteristiske ved “det tredje sted” er, at det
har en hyggeligere og mere hjemlig atmosfaere end arbejdspladsen, men rent fysisk ikke er helt som

hjemmet (Oldenborg 1997).

Arkitektur og indretning

Med baggrund i undersggelser, der dokumenterer omgivelsernes indflydelse pa menneskers
velbefindende gik Kraeftens Bekampelse nye veje, da der skulle etableres en kraeftradgivning i
Arhus. Det lykkedes at fa den verdenskendte amerikanske arkitekt Frank Gehry til at tegne om- og
opbygningen og indretningen af huset, uden at han modtog personligt honorar for sit arbejde. |
processen omkring tilblivelsen af Hejmdal foregik der en teet dialog mellem radgivningsleder Henrik
Kruse og arkitektfirmaet om udformningen af huset. Der blev sdledes opstillet en raekke kriterier for,
hvordan det nye hus skulle signalere transparens og abenhed, og samtidig afskaermning, tryghed og
hjemlighed. Bygningen, som nu kendes som Hejmdal — Kraeftpatienternes Hus, blev officielt indviet

21. september 2009 og dbnede for patienter og pargrende 1. oktober samme &r.*

Selve huset er en gammel portnerbolig pa Arhus Universitetshospitals matrikel, som er blevet bygget
om, sa det nu fremstar som et dbent hus i tre etager, hvor de gamle murstensmure er bevaret. De
nye konstruktioner er baseret pa massive meterhgje fritstaende bjzelker, som hver vejer to ton og
holdes sammen af 550 beslag. Taget udggres af glaspartier. Huset er "abent” i den forstand, at der
ikke er noget, der afgraenser de forskellige rum og etager. De eneste rum, der er aflukkede er husets
tre toiletter, et baderum og personalets kontor i Kelderen samt to aflukkede samtalerum og et
mgdelokale pa Loftet.” Samtalerummene og mgdelokalet har dog glasvaegge pa den ene side, s3

fornemmelsen af "abenhed” er bevaret.

*http://www.cancer.dk/Hjaelp+viden/raadgivning/kraeftraadgivninger/Region+Midtjylland/aarhus/velkomme
n+til+hejmdal.htm

> De tre etager i Hejmdal er skiltet som henholdsvis Kaelderen, Stuen og Loftet. | daglig tale refereres dog
snarere til “nedenunder” eller “ovenpa”, eller til stueetagen som Kgkkenet og Loftet som ”1. sal”. | denne
rapport veksler udtrykkene efter, hvem der citeres, og ellers til “nederste, midterste og gverste” plan.
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Pa nederste etage er der motionsrum, kontor og malerveerksted. Pa den midterste etage er der
blandt andet et stort samtalekgkken, et stort spisebord og fordelt pa etagen er der flere
"hyggekroge” med stole og sofaer. De store traebjxlker, der udggr konstruktionen af huset, og
murstenene har en varm glgd og virker visuelt indbydende. Huset er ogsa indrettet med
specialdesignede lamper, blandt andet ”“skyen”, som haenger over spisebordet, opholdsmgbler i
forskellige former og farver og en pejs pa stueplan. Indretningen faciliterer saledes det sociale

samvaer, som har veeret en del af kongstanken ved Hejmdal.

Kort preesentation af Hejmdals aktiviteter

Hejmdal tilbyder radgivning med professionelle radgivere® til kraeftpatienter, tidligere patienter og
pargrende. Det 3abne radgivningskoncept betyder, at patienter kan fa akut radgivning uden
forudgaende tidsbestilling. Ud over radgivning er huset ogsa et “fristed”, hvor man kan opholde sig,
leese avis, drikke en kop te eller kaffe og tale med en frivillig eller — i det omfang, der er nogen —
andre brugere. Pa grund af den teette placering ved Aarhus Universitetshospital bliver Hejmdal ogsa
anvendt til at fordrive ventetid i forbindelse med konsultationer og behandling pa hospitalet.
Bespgende bliver budt velkommen af en frivillig, ofte tidligere kraeftpatienter eller efterladte, der
fungerer som veerter for brugerne og tilbyder brugerne en kort introduktion til Hejmdal og stedets
aktiviteter, og desuden star til radighed for uformelle samtaler med de besggende. Hejmdal huser
ogsa et abent malervaerksted og "Krop & Kraeft”, som er et specialiseret traeningsforlgb pa et hold
for kreeftpatienter i kemobehandling. Mange netveaerksgrupper’ for kraeftpatienter, tidligere
kraeftpatienter, pargrende og efterladte mgdes i Hejmdal, ligesom der tilbydes kurser i visualisering
og healing og arrangeres foredrag om aktuelle emner. Café Lyset, der drives af frivillige, er et nyt

tiltag fra maj 2011, hvor patienter og pargrende kan mgdes til en uformel snak.

® De ansatte radgivere i Hejmdal udggres af psykologer, socialradgivere eller andre med terapeutisk
uddannelse.

’ Netvaerksgrupper omfatter netvaerk for efterladte til kraeftpatienter, netvaerk for pargrende og netvaerk for
bgrn og unge, hvis foreldre har kraeft. Nogle af netvaerksgrupperne er mere specialiserede i forhold til
kraefttype, alder og kgn, fx netvaerk for unge kvinder med brystkreaeft eller netvaerk for maend, der tidligere har
vaeret ramt af kraeft. Desuden kan der naevnes ”Drivkraeften”, som er et netvaerk for unge kraeftramte, som
ogsa mgdes i Hejmdal, og "Proof of Life” som er en forening for folk mellem 18 og 40, der har overlevet kreeft,
og som tilbyder socialt samveer i forbindelse med fysisk traening (én gang om ugen traenes der eksempelvis
med konditionscykler og maskiner i det nederste plan).
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Aktiviteterne i Hejmdal vil i et senere kapitel i denne evalueringsrapport blive diskuteret naermere,

forst skal resultaterne vedrgrende brugerne af huset og deres erfaringer imidlertid praesenteres.

18



Brugerne i Hejmdal

”Jeg faler mig kommet i mgde, det er det jeg saetter hgjest her, at jeg altid blive ma@dt fra hjertet. Der
er nogen der tager imod mig, ndr jeg haenger med rgven i vandskorpen, det kan jeg ikke rose nok.

Tilbuddet er for alle, der er havnet i det her snavs” (Kvindelig bruger, 60)

Profil af brugerne

Den fglgende analyse er baseret pa observationer og interviews i feltarbejdsperioden af fem ugers
varighed i maj-juni 2011. Der er saledes ikke tale om en kvantitativ opggrelse over samtlige brugere
af Hejmdal, men en kvalitativ beskrivelse af nogle af de typiske brugere, og hvad der kendetegner
dem. Analysen suppleres af procenttal® fra to evalueringer af Hejmdal, der dokumenterer aendringer
i brugerprofilen siden det nye radgivningskoncept blev etableret i 2009 (Kraeftens Bekeempelse

2011a og 2011b).

Med hensyn til den daglige "brutto-gennemstrgmning” af brugere i Hejmdal er det vigtigt at skelne
mellem brugere i Gben rdadgivning, brugere i radgivningsforlgb og brugere i faste aktiviteter (hvortil
"tilstromningen” er stgrst) for at fa et reelt billede af hvor mange brugere, der kommer i den abne
radgivning. Under feltarbejdet blev det Ipbende noteret, hvor mange samtaler, radgiverne i den
abne radgivning havde. Typisk var der fem til otte personer i den dbne radgivning pa en dag, men

der var ogsa mere “stille” dage med kun to-tre brugere af det abne radgivningstilbud.

For overskuelighedens skyld kan Hejmdals brugere inddeles i fglgende kategorier:

Brugere, som anvender et enkelt tilbud i Hejmdal, fx i forbindelse med aben radgivning eller ved at
folge et forlgb i Krop & Kraeft, men som ikke bruger huset ud over dette. De fleste mandlige brugere

kan placeres i denne kategori.

® Kvantitative opggrelser vedr. brugen af Hejmdal (Kraeftens Bekeempelse 2011a, 2011b) indeholder ingen
absolutte tal over antallet af brugere i radgivningen. Det fremgar ikke, hvem registreringen af brugerne i
radgivningen er udfgrt af og i hvilken sammenhaeng. Evaluator har i den forbindelse valgt at se bort fra de
registrerede tal fra en dgrteeller i Hejmdal, ogsa benavnt "kundetzlleren”, da denne registrerer samtlige
dg@rpassager i Hejmdal, herunder — som det var tilfeeldet under feltarbejdet — ansatte, der henter frokost,
besggende arkitektstuderende, frivillige fra Café Lyset etc., og saledes ikke giver et reelt billede af det samlede
antal brugere i huset, og i endnu mindre grad antallet af brugere i den abne radgivning.

19



Brugere med ”"flersidet kontaktflade”, som deltager i aktiviteter sasom Krop & Kraeft eller
malervaerkstedet, og som har haft enkelte samtaler med en radgiver eller vaeret med i et decideret

radgivningsforlgb.

"Superbrugere”, som har deltaget og deltager i flere aktiviteter som eksempelvis malervaerkstedet,
radgivningsforlgb og/eller gruppesamtaler, og som derudover jeevnligt deltager i kurser og foredrag i
Hejmdal. Fra denne gruppe rekrutteres oftest frivillige. Brugere med “flersidet kontaktflade” og de

sakaldte "superbrugere” er oftest kvinder.

Et par "ansigter” pa

Baseret pa feltarbejdsobservationerne kan det siges, at den hyppigste bruger af Hejmdal er en
kvinde mellem 40 og 60 ar, som er i behandling for eller rehabilitering efter brystkraeft,

underlivskraeft eller lungekreeft.

Et eksempel pa en sadan kvinde er Heidi, som er 54 ar. Da hun fik konstateret brystkreeft, tog hun
kontakt til Hejmdal for at fa at mere information om mastektomi (fjernelse af brystet) og en
eventuel brystrekonstruktion. | forbindelse med sit bes@gg i Hejmdal talte hun med en radgiver om de
tanker, hun havde gjort sig i forbindelse med sygdommen og sine bekymringer med hensyn til
kemobehandlingen, fremtiden og sin familie. Heidi er nu erklaeret rask, men skal med javne
mellemrum undersgges for tilbagefald. Hun deltager stadig i aktiviteter i Hejmdal, blandt andet et
visualiseringskursus, og er med i en gruppe for kvinder med brystkraeft. Hun er ofte gaet forbi
malervaerkstedet og har haft lyst til at prgve det. For Heidi har den abne radgivning veeret en stor
hjaelp, og hun har oplevet det som positivt at kunne tale med andre i samme situation — og at mgde

andre, som har haft brystkraeft, og er "kommet igennem det”.

Der er langt feerre mand end kvinder blandt Hejmdals brugere. En typisk reprasentant for
mandlige brugere i Hejmdal er Christian. Han er 63 ar, har en laengere videregdende uddannelse og
deltager i treeningsforlgbet Krop & Kraeft. Christian betragter ikke sig selv som “bruger” i Hejmdal, da
han kun gar til treeningsforlgb. Han forteeller, at han ikke har “snakket ret meget sygdom” med andre
brugere, men snarere delt erfaringer med dem om fx kemobehandling — han foretraekker at tale om
de mere faktuelle aspekter ved behandlingsforlgbet, traeningsprogrammet og kroppens reaktioner

pa disse, frem for at “snakke sygdom” (i betydningen: at laegge veegt pa de mere fglelsesmaessige
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sider af forlgbet). Ganske vist er Christian, ligesom de andre mand pa Krop & Krzeft, positive over at
mgdes og tale med andre i samme situation, men med fokus pa de konkrete forhold. Christian har
orienteret sig om andre tilbud i Hejmdal inden forlgbet med Krop & Krzeft, men fglte ikke noget

behov for at benytte sig af dem.

Selvom kvinder stadig udger stgrstedelen af Hejmdals brugere i aben radgivning, radgivningsforlgb
og aktiviteter forteeller ansatte og frivillige, at andelen af meaend i radgivningen er steget, siden
Hejmdal blev etableret i 2009. Denne stigning i andelen af maend, der far radgivning i Hejmdal,
bekraeftes af evalueringerne fra 2011, der viser at 31 procent af de radgivningssggende er mand
(Kreeftens Bekaempelse 2011b: 4). Under feltarbejdet kan det iagttages, hvordan mezend ofte
ankommer sammen med en agtefelle eller partner, men der er dog en tendens til, at flere yngre
maend selv ggr brug af det dbne radgivningskoncept. Arsagen til stigningen i antallet af maend
kendes ikke, men man kan pege pa flere faktorer, herunder dels beliggenheden taet pa
behandlingsstedet, dels en holdningseendring og aftabuisering over for at sgge radgivning som
mand, hvilket synes mest markant blandt yngre maend. Mens der saledes kan spores en tendens til
flere mandlig brugere, hvilket har veeret en af malsatningerne for Hejmdal, er der ikke tegn p3, at
det er lykkedes at tiltraekke flere socialt vanskeligt stillede brugere. Baggrunden herfor diskuteres

neermere nedenfor.

Kendskab/introduktion til Hejmdal

Samtaler og interviews med brugerne viser, at der er mange veje til Hejmdal. Ofte har brugerne talt
med en sygeplejerske, der har henvist dem til Hejmdal. Andre har faet Hejmdal anbefalet af
familiemedlemmer, som selv har besggt Hejmdal og/eller er faste brugere. Hejmdals beliggenhed
ved Aarhus Universitetshospital har stor betydning for brugen af stedet — mange brugere i denne
undersggelse har valgt at besgge Hejmdal i forbindelse med en behandling. Nogle sgger yderligere
vejledning og information om kraeft eller tilbud til kraeftramte. En bruger gik forbi Hejmdal pa vej til
hospitalet, syntes det sa interessant ud, og valgte ”at kigge sig lidt omkring” — det laegger husets

fremtoning i sig selv ogsa op til.

Beliggenheden ved AUH fungerer dog ikke ngdvendigvis af sig selv som anledning til at tage kontakt.
Forslag eller anbefaling fra sundhedsprofessionelle pa sygehuset er som naevnt en vigtig kilde til
viden om stedet, men ikke alle brugere hgrer om Hejmdal i forbindelse med besgg pa AUH. “Jeg blev
ikke oplyst om Hejmdal pa hospitalet. Jeg fortalte selv om det, og sG sagde laegen, “na-ja, det ligger

dernede, men det er jo ikke hospitalets”. Og lige, ndr jeqg hgrer mig selv sige det, sa synes jeg, det er
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sd skreemmende “Det er ikke hospitalets...”. Jamen, det er jo Kraeftens Bekeempelse, de arbejder med
kraeft! Jeg synes, brochurerne skulle std deroppe” (Kvindelig bruger, 70). Citatet stammer fra en
bruger, som ikke fik nogen mundtlig information om Hejmdal, og derfor efterspgrger mere (synligt)
materiale om Hejmdal pa Patienthotellet og pa de afdelinger, der har med kraeftpatienter at ggre

(onkologisk, heematologisk, kirurgisk, etc.).

Mgdet med Hejmdal

En zldre kvinde i behandling for hudkreeft fortaeller om sit fgrste mgde med Hejmdal og hendes
indtryk af huset: ”Jeg var herinde og fik min farste kop formiddagskaffe den farste dag, jeg var her
[pG patienthospitalet], fordi jeg synes huset var spaendende, og fordi det var Kraeftens Bekaempelse,
og det var jo veldig aktuelt (...). Kvinden opsggte selv Hejmdal, men var i tvivl, om hun kunne ggre
brug af huset under sin korte indlaeggelse. Men som hun siger: “Jeg fik jo at vide: “Kom her” — og det
har jeg sa veeret lige siden! Og den der velkomst, man far, nGr man kommer ind, den kan du altsd
godt fortzlle, den er altsa suveraen. Det er de gode til! (...). Og nu har jeg jo skamlgst lyttet, eller...
man kan ikke undga at hgre... at der en dag kom to unge kvinder [pdrgrende] ind og ville have hjalp,
og jeg blev simpelthen sa rgrt over den mdde, de tog hdnd om de to kvinder (...). Jeg taenkte: “Ja, hvis
du havde veeret i den situation, sG havde du godt nok veeret heldig, hvis du var i naerheden af sadan

et sted” (Kvindelig bruger, 70).

At traede ind over dgrtaersklen

“Det kraever overvindelse at gad ind fgrste gang — og erkende, at man har en sygdom. Ja, altsd, taenke

sig selv som kreeftsyg” (Kvindelig bruger, 48)

Flere brugere forteeller, at det kreevede overvindelse at ga ind i Hejmdal fgrste gang, da dette
indebaerer en erkendelse af egen eller pargrendes kraeftsygdom. | denne forbindelse kan brugen af
Hejmdal markere et skel, en ny identitet som kraeftpatient eller pargrende til en kraeftpatient.

Saledes bespges Hejmdal ofte fgrst efter behandlingen er igangsat, nar sygdommen erkendes.’

Velkomst og f@rste indtryk

Overordnet set fgler brugerne i Hejmdal sig godt taget godt imod. Brugerne bemaerker ofte, at huset
ser anderledes ud indenfor, end de havde forventet. Der kommenteres pa husets arkitektur, pa lyset

— og pa den gode velkomst, de fik af den vaertsfrivillige.

? Antropologisk forskning har vist , hvordan forholdet mellem sygdom og andret selvforstaelse er en
kompliceret og langvarig proces (Estroff 1993), hvor der kan vaere god brug for radgivning.
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Samtlige brugere i undersggelsen fgler, at de bliver budt velkommen. Nar den vaertsfrivillige gar én i
mgde ved indgangen, foregar der en anerkendelse af brugerens indtreeden i det dbne rum, som kan
veere sveert at navigere i for fgrstegangsbesggende. En bruger beskriver en fglelse af, at hun “blev

samlet op i det store rum”. En anden bruger beskriver oplevelsen saledes:

“Det kom én og tog imod mig, da jeg kom ind. SG behgvede jeg ikke at std der og flagre, men falte

mig nok mere... ja, velkommen i huset” (Kvindelig bruger, 57).

Brugernes oplevelse af de veertsfrivillige rummer typisk udtryk som “imgdekommenhed”, ”at blive

taget godt imod”, og "en god kilde til information” om huset og dets muligheder.

Radgivning

Brugernes indtryk af den abne radgivning

Brugerne i undersggelsen udtrykker tilfredshed med radgivningskonceptet, hvor kraeftramte og
pargrende enkeltvis eller sasmmen med et eller flere familiemedlemmer kan fa akutte samtaler med
en radgiver. Brugerne vurderer, at det er positivt at kunne komme ind, nar behovet for radgivning
opstar og ikke eksempelvis to uger efter. Dette resultat er vigtigt, og brugernes veerdseettelse af
princippet om det abne og frit tilgaengelige radgivningstilbud star uimodsagt, selvom varetagelsen i

praksis ikke er uproblematisk, som det senere skal belyses.

Brugerne skelner ikke altid stringent mellem frivillige og professionelle i oplevelsen af den abne
radgivning. Husets uformelle karakter kan i nogle tilfaelde udviske graenserne for, hvad der er en
radgivningssamtale i den dbne radgivning, og hvad der en uformel samtale med en professionel,

frivillig professionel eller den veertsfrivillige:

Evaluator: Har du veeret i den dbne rddgivning? Ingeborg: Nej, jeg har gdet og snakket med dem og
gdet og hygget med dem, men det er lige sG meget for hyggens skyld. Jeg sad og snakkede med
psykologen, da jeg kom den fgrste dag og hun spurgte:” Jamen, hvordan har du det”? (Kvindelig
bruger, 60).

Det er tydeligt, at psykologsamtalen for denne bruger ikke skiller sig markant ud fra den gvrige

kontakt til Hejmdal, men indgar i et samlet (positivt) erfaringsbillede af stedet. Som hovedregel er
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det den pagaldende radgiver, der tager initiativ til, hvor man skal saette sig — i det dabne rum
(stueplan eller gverste plan), eller i de lukkede samtalerum pa gverste plan. Radgivningen kan derfor
forega forskellige steder, afhaengig af radgiverens vurdering af brugerens situation, radgiverens egen
praeference og endelig om det gnskede rum er ledigt. Ingen af brugerne i aben radgivning gav udtryk
for, at de havde gnsket at sidde andetsteds, eller at det havde veeret ubehageligt at sidde i det abne

rum. Direkte adspurgt fortzeller brugerne heller ikke om nogen problemer med valget af lokale.

Fysiske rammer og sanseindtryk

Husets aestetik og arkitektur kommenteres positivt af bade brugere, ansatte og frivillige. Rammerne i
sig selv tiltreekker brugere, som gerne blot vil se huset for det, det er ”i sig selv”. Mange far en snak
med den veertsfrivillige, samler information og gnsker at komme tilbage til en radgivning eller vise
huset til pargrende eller bekendte. Enkelte af de brugere, som i fgrste omgang blot har et gnske om
at "opleve” huset, vaelger at benytte radgivning samme dag. For nogle er arkitekturen og aestetikken

saledes anledning til at traede ind over dgrtaersklen.

Et rums fysiske udformning og indretning skaber bade muligheder og begraensninger for menneskers
bevaegelse og vaeren i det. Derfor er rummet med til at skabe de oplevelser, der indprentes i
mennesket (Casey 1996) — ikke sadan at forstd, at et rum virker pa samme made pa alle mennesker,
og bestemmer deres handlinger, men snarere at det faciliterer bestemte muligheder. Det rum,
brugerne traeder ind i i Hejmdal, er sa markant anderledes end det, der kendetegner hospitalet, at
det hos de fleste brugere fremkalder en reaktion af positiv overraskelse. For mange signalerer
sygehusets fysiske rammer kontrol, bureaukrati og et hierarkisk forhold mellem behandler og
patient, fordi det sd at sige er behandlernes “hjemmebane”. Hejmdal udtrykker derimod ikke et
sadant hierarki, og abner derved for andre muligheder. Hejmdal signalerer snarere at "tilhgre”
brugerne — bade patienter og pargrende — og placerer dem i en anden position fra det gjeblik, de
treeder ind over dgrteaersklen. Observationer i Hejmdal peger pa, at denne @ndrede position —
sammen med anerkendelsen fra de vaertsfrivillige — understgtter brugerne i at abne op for dét, der
"g@r ondt”, og dermed at tage imod tilbuddet om samtale med de vaertsfrivillige eller at tage imod
tilbuddet om radgivning. Det er altsa ikke rummet i sig selv, der ggr hele forskellen — men snarere at
huset faciliterer de former for social interaktion, som brugerne sgger og som de frivillige og de

ansatte kan tilbyde.
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Baggrunden for Hejmdal er saledes ogsa, at de fysiske rammer skal fremme det sociale samveer.
Mens antallet af brugere i den dbne radgivning ikke altid muligggr social kontakt mellem brugere, er
der i hgjere grad kontakt mellem brugerne og isaer de frivillige. Szerligt kgkkenet og spisebordet i
stueetagen er ramme for uformelle samtaler mellem brugere, frivillige og professionelle pa besgg i
Hejmdal. Her virker det “naturligt” at seette sig med sin kop kaffe og sludre, mens man venter p3, at
ens aktivitet gar i gang. De brugere, der venter pa radgivning, har ikke ngdvendigvis overskuddet til
den uformelle sociale interaktion — szerligt i den abne radgivning — og saetter sig typisk i et af

sofahjgrnerne i stueetagen, hvor der er mulighed for at sidde for sig selv.

Kun i fa tilfaelde blev der under feltarbejdet observeret brugere eller pargrende, der var meget
oprevede og snarere sa ud til at have behov for afskaermning end for at veere i husets abne fysiske
rammer. | disse tilfaelde blev brugerne staende ved indgangen, mens de ventede pa en radgiver, og
derved blev deres fglelser synlige for hele stueetagen. Der er altsa ikke nogen steder at sgge vaek i
det abne rum, og man kan sige, at brugernes fglelsestilstand pa sin vis udstilles for de andre i
rummet. Ingen interviewede brugere har imidlertid patalt, at de har haft negative oplevelser ved at
vente i det abne rum. Det pavirker andre personer i huset at se og hgre mennesker i sorg, men det
er ikke ngdvendigvis negativt. En bruger i malervaerkstedet beskriver det saledes: “Man kan jo hgre
det meste i veerkstedet, bade latter og grad. Jeg synes, det holder en fast i livet, ogsa sorgen. For mig
er lydene med til at afmystificere tabuet omkring at man kan dg af kraeft” (mandlig bruger, 57).
Lydene og sorgen er altsa en del af Hejmdal og fordelene ved det abne rum opvejer de situationer,

hvor rummet ikke har svaret til brugernes behov.

Lyd

Mange brugere naevner hverdagslydene, smasnak, lyde fra kgkkenet, og den ”pludrende lyd” af
samtaler andetsteds i huset som positive og som et vigtigt element i at distancere Hejmdal fra
traditionelle ventesale. ”Jeg kan godt lide, at man kan hgre livet i huset, selvom vi sidder heroppe

[pa gverste plan]” (Kvindelig bruger, 38).

Interviewene med brugerne bergrte ofte spgrgsmalet om lyd som et vigtigt saertraek ved at veere i

Hejmdal. Et eksempel er dette udtraek:

Evaluator: Hvordan pdvirker det dig, at man kan hgre de ting, der foregdr? Hvis du skulle have en

samtale med nogen, var det sa noget du ville taenke over?
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Ingeborg: Nej, nu er jeg den type der, hvis jeg taler med nogen, sG glemmer jeg alt andet. Altsa, jeg
er meget god til at fokusere. Og jeg kan samtidig nyde musikken dernede [der spilles
afslapningsmusik i Krop & Kreeft]. Jeg kan godt lide, at der er aktivitet omkring mig (Interview med

kvindelig bruger, 60)

Der kan dog i nogle tilfaelde opsta en konflikt mellem husets almindelige lydniveau og de meget stille
aktiviteter der kraever fordybelse og koncentration, som fx visualiseringskurser, meditation og
healing. Flere brugere reagerer saledes negativt pa oplevelser, hvor lyden har distraheret dem i en
aktivitet, der kraever stilhed (fx visualiseringskurset, hvorimod det ikke naevnes i forbindelse med
radgivning). | det hele taget navner flere, at det gor det meget sveert at afholde stille aktiviteter,

eftersom lyde sa let bevaeger sig rundt i hele huset.

Aktiviteter

| det fglgende beskrives brugernes oplevelse af to helt centrale aktiviteter i Hejmdal. De to
aktiviteter star for en stor del af husets daglige strgm af brugere. Nogle af disse brugere benytter
ogsa husets tilbud om radgivning m.v., men aktiviteterne tiltreekker ogsa brugere, der ikke ellers ville

benytte sig af stedet.

Malervaerkstedet

“Man kommer, ndr man kan, og gar, ndr man kan — sddan er dnden. Det vigtigste ved kurset er

fleksibilitet. Det er forskelligt, hvor meget man kommer” (Underviser i malervaerkstedet)

Malervaerkstedet fremhaeves som positivt af brugerne pa tveers af kgn og alder. Der findes en
"grundstamme” af faste brugere, som har vaeret med fra begyndelsen, men der komme ogsa
Igbende nye brugere til. En del brugere, som benytter huset i andre sammenhange, udtrykker
interesse for malervaerkstedet, og nogle giver udtryk for selv at gnske at deltage i et malekursus i

fremtiden.

Malerveerkstedet opfattes positivt af dets egne brugere, men ogsa af besggende, der udtrykker, at
stedet giver liv i huset — ogsad pa de ”stille dage” — uden at vaere overvaldende visuelt eller
lydmaessigt. Pa grund af malervaerkstedets placering ved indgangen til nederste plan er synligheden
stor, og det tiltreekker positiv opmaerksomhed fra besggende i huset. En bruger siger, at hun elsker

at hgre den “summen af stemmer”, der kommer fra veerkstedet.
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Malervaerkstedet er blevet en del af Hejmdals udtryk, men er ogsa et ”sted i stedet”, der har sin
egen rytme og rutiner, der foregar parallelt med de andre aktiviteter i huset. Brugerne i

III

malervaerkstedet ser malervaerkstedet som et redskab til “at komme videre” efter en kreeftsygdom
eller som en made at tilfgre hverdagen indhold pa, ndr man har en kronisk sygdom. Her tillades og
praktiseres det uformelle samvaer med ligestillede, som er en del af husets idé. Malerierne og
skabelsen af malerier bliver fellesnaevneren for samvaeret: Der kan tales om sygdom, men man
behgver ikke at ggre det. Malervaerkstedet appellerer derfor i hgj grad til en bredere gruppe af

brugere — herunder en del maend. Denne aktivitet er derfor et godt eksempel pa den abenhed og

synlighed, som tilstraebes i huset.

Krop & Kraeft

Krop & Krzeft er et specialiseret traeningsprogram til kraeftpatienter over 18 ar, som modtager
kemoterapi pa Aarhus Universitetshospital. Traeningsprogrammet er 4 gange om ugen over 6 uger
pa et lukket hold og kraever henvisning fra sygehuslaege eller —sygeplejerske. En af de ansatte i Krop

& Kreeft fortaeller:

"Nogle af deltagerne har ikke lyst til at snakke om sygdommen, og det star folk frit for, om de vil
fortaelle om det. Der bliver heller ikke spurgt til, hvad man fejler, ndr man starter pd holdet” (Noter

23. maj 2011).

Ole er en af dem, som kommer for at ”"ga til den” i den fysiske traening; der er ikke s& meget ”snik-
snak” med ham, som holdets fysioterapeut siger. | et interview fortaller Ole dog, at han et glad for
snakken med andre patienter i kemobehandling. Ole er en af de maend i Hejmdal, som kun traeder
ind ad dgren for at deltage i en bestemt aktivitet, og som synes at fa sine behov opfyldt derigennem.
Ole er ikke tvivl om, at han far noget ud af samvaeret med de andre pa holdet, og det tiltaler ham, at

hverdagen pa den made igen er struktureret pa trods af sygdom.

Udfordring: Aktiviteter i den abne arkitektur

“Vi generer hinanden i det her hus! Vi skal til at laere, hvad der kan veaere i det her hus og pa hvilket
tidspunkt [henviser til Krop & Kraeft] og det er ngdvendigt at traeffe nogle valg omkring aktiviteterne,

for det er jo ikke fysisk muligt at lukke etagerne af” (Radgiver i Hejmdal).

27



Forskellige aktiviteter stiller krav om forskellige rum og rammer. Malerveerkstedet befandt sig
allerede pa adressen, og blev fra starten tegnet med i planerne for Hejmdal, og der synes at vaere
enighed om, at det har udviklet sig som et positivt bidrag til huset som helhed — i kraft af den daglige

aktivitet og de ”positive” lyde fra kaelderen, der fylder huset pa stille dage.

Omvendt er Krop & Kraeft et eksempel pa en aktivitet, der pa trods af brugernes meget positive
oplevelse af programmet, af mange blev beskrevet som uforeneligt med den abne arkitektur pa
grund af lydene fra traeningen, som opleves negativt af bl.a. de ansatte. Det er derfor blevet

besluttet at finde andre lokaler til denne aktivitet.

Aktiviteterne skal kunne forega pa det abne rums praemisser, og nogle aktiviteter kan pa grund af de
fysiske rammer ikke udfoldes (optimalt) i Hejmdal. Aktiviteter som meditation, visualisering og
healing etc. har heller ikke ideelle betingelser pa grund af de fysiske rammer. Disse aktiviteter
foregar oftest i nederste plan, men pa grund af den abne arkitektur, forstyrres disse aktiviteter af de

normale samtalelyde og anden hverdagsstgj i resten af huset.

En fordel ved de mange aktiviteter i det dbne rum er dog, at huset fungerer som en direkte og
levende reklame for husets aktiviteter og skaber “en stemning, der minder om alt andet end et
ventevaerelse pa hospitalet” (Kvindelig bruger, 51). Det er derfor heller ikke uproblematisk at adskille

de enkelte aktiviteter fra huset som helhed.

Brugerprofil og brugertilfredshed

| det foregaende er beskrevet hvordan de brugere der kommer i Hejmdal i hgj grad er tilfredse med
de fysiske rammer, radgivningen samt de aktiviteter, der tilbydes i huset. Det er i sig selv et vigtigt og
bemaerkelsesvaerdigt resultat af Hejmdals virksomhed. For de brugere, der er i Hejmdal, synes der at
vaere en hgj grad af overensstemmelse mellem pa den ene side brugernes behov og pa den anden
side de fysiske rammer og det indhold i form af radgivning og aktiviteter, som huset rummer.
Brugerne peger pa enkelte udfordringer i forhold til husets indretning (iseer vedr. lydforholdene),
som beskrevet i dette afsnit, men der er ingen, der efterlyser specifikke tilbud eller peger pa
abenlyse mangler. Ud over at tilbyde radgivning og aktiviteter var et af formalene med Hejmdal at
skabe en ramme om kontakt mellem ligestillede — dvs. til andre kraeftpatienter og pargrende. Denne
funktion synes primaert opfyldt gennem deltagelse i konkrete aktiviteter, fx netvaerksgrupper, og kun

i meget ringe omfang gennem spontane kontakter mellem brugere i husets dagligdag.
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Mens der altsa er tilfredshed blandt brugerne, ligger der en stgrre udfordring i at overveje, hvilke

brugere, Hejmdal har, og hvilke, stedet ikke har.

Diskussion: Hvem bruger ikke Hejmdal og hvorfor?

| perioden under feltarbejdet i Hejmdal blev der kun observeret en enkelt person med anden etnisk
baggrund end dansk — vurderet ud fra udseende og brugersamtaler — og en enkelt, der var fysisk
handicappet. Det er svaerere at give en vurdering af andelen af brugere i en vanskelig social eller
gkonomisk situation, da det forudsaetter et mere indgaende kendskab til den enkelte, men der var
ingen, der umiddelbart forekom meget anderledes end hvad man kunne kalde “gennemsnitlig, dansk
middelklassebaggrund”. Feltarbejdet tyder pa, at selvom Hejmdal i et vist omfang lever op til
malsaetningen om at tiltreekke flere mandlige brugere, tiltraekkes der ikke nogen vaesentlig andel af

socialt udsatte eller personer med anden etnisk baggrund end dansk.

Det er ikke muligt at indsamle erfaringer og synspunkter fra brugere, der ikke er der, og vi ma derfor
begraense os til en sandsynligggrelse af, hvad der afholder bestemte brugergrupper fra at opsgge
Hejmdal. For det fgrste er det veerd at huske, at de naevnte grupper er underrepraesenterede i alle
former for radgivning — en barriere, som Hejmdal ikke har overvundet. For det andet kan det
overvejes, om ikke Hejmdals fremtoning endda forsteerker denne tendens til eksklusivitet — i dette
ords dobbelte betydning af "hgj kvalitet” og “udelukkelse”. Hejmdal har et flot, men ogsa meget
"paent” look i sin udformning og indretning. Det vil tiltale nogle grupper, der opfatter det som et
positivt signal om anerkendelse og vaerdighed — hvad brugerinterviewene til fulde bekraefter — men
det vil lige sa uveegerligt ggre, at andre slet ikke identificerer sig med stedet som noget, der
henvender sig til dem. Ydermere eksisterer der en uudtalt sestetisk og personlighedsmaessig norm
blandt brugere, frivillig og ansatte i Hejmdal, som bevirker, at enhver form for afvigelse — kropslig,

psykisk, social eller udseendemaessig — bliver meget synlig i huset.

Der findes ikke tilbud, der reelt er "for alle”. Hejmdal appellerer i hgj grad til de brugere, der har et
vist ressourcemaessigt overskud og evne til selv at opsgge tilbud og radgivning, som gerne vil snakke
med andre kraeftramte, og som tiltraekkes af den fortrolige stemning i kgkken-alrummet. Fra et
kulturanalytisk synspunkt vil vi karakterisere det som almindelige middelklassevaerdier, maske isaer
henvendt til kvinder. Det vil ikke tiltale alle at drikke kaffe i hjem-lignende omgivelser — nogle vil fgle

sig bedre tilpas med at drikke ¢l, ryge cigaretter, diskutere vind og vejr, eller trisse rundt i et
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veerksted. Behovet for flere forskellige mader at forholde sig til sin sygdom pa bekraeftes i hgj grad af

medlemmerne af netvaerket for tidligere mandlige kraeftpatienter (se tidligere citater).

Endelig skal det naevnes, at den ulige kgnsfordeling blandt brugerne modsvares og maske forsteerkes
af, at alle ansatte i Hejmdal og pa omradekontoret er kvinder, undtaget de to mandlige ledere af
henholdsvis Hejmdal og Omradekontoret, og en enkelt af radgiverne. Personalegruppen afspejler

dermed ganske praecist Hejmdals brugere i forhold til kgn og alder.

Spgrgsmalet er, om det overhovedet er muligt at rumme alle kraeftramtes behov og interesser i én
type radgivningshus. Og hvor langt Kreeftens Bekaampelse i givet fald mener at have mulighed for at

ga i bestraebelserne pa at tiltraekke og fastholde brugere fra alle sociale lag og etniske baggrunde.
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Hejmdals organisering

Hvis vi skal forsta baggrunden for brugernes erfaringer og sammenhangene mellem deres erfaringer
og de andre aktgrer i Hejmdal, ma vi se neermere pa, hvad arbejdet og aktiviteterne i Hejmdal bestar
af, og hvordan huset er organiseret. Denne analyse er muliggjort via feltarbejde og observationer i
Hejmdal og gar pa tveers af henholdsvis brugere, ansattes, frivilliges og samarbejdspartneres
oplevelse af stedet. Vi vil fgrst fokusere pa radgivningen og nogle af de udfordringer, den rummer,
og dernaest pa den indbyrdes organisering af de forskellige aktgrer i huset. Afslutningsvis fokuseres

pa de frivillige og forholdet til de eksterne samarbejdspartnere for Hejmdal.

Rddgivningen

Det abne radgivningskoncept og samtaleforigb

Det "abne radgivningskoncept” defineres forskelligt pa forskellig vis i Hejmdal, og der eksisterer ikke

nogen overordnet konsensus om en bestemt forstaelse af begrebet.

Den fgrste og mest stringente version af det abne radgivningskoncept kan siges at indeholde
felgende elementer (a) personligt fremmgde i Hejmdal, (b) en ikke i forvejen aftalt samtale med (c)
en af Hejmdals radgivere. Alle radgivningssamtaler registreres af en radgiver, som kortlaegger

brugerens profil i forhold til alder, kgn, diagnose, sygdomsstatus m.v.

Den anden forstaelse af det abne radgivningskoncept omfatter ogsa brugernes mgde og samtaler
med frivillige og andre brugere. Her laegges der vaegt pa, at radgivning bgr opfattes i bred forstand,
sa det ikke kun skal fortolkes som samtaler med en radgiver, men hele mgdet med Hejmdal. Denne
definition af det abne radgivningskoncept inkluderer savel den abne radgivning som de abne fysiske

rammer, og her ses de to dele som gensidigt supplerende og indbyrdes afhaengige stgrrelser.

Nogle af de brugere, som far en samtale i den dbne radgivning, visiteres til et leengere samtaleforlgb
med op til fem samtaler. Pa et ugentligt mpde fordeles sagerne til de forskellige radgivere under

hensyntagen til brugerens behov og interesse samt den enkelte radgivers plads i kalenderen.™

% pet opteelles ikke, hvor stor en andel af samtalerne i aben radgivning, der leder til et radgivningsforlgb med
aftalte samtaler med enten en ansat eller frivillig radgiver i Hejmdal. Pa grundlag af feltarbejdet i denne
undersggelse vurderes det, at der er en overvaegt af aftalte samtaler frem for samtaler i dben radgivning.
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Aben radgivning i praksis

Denne evaluering tager afsaet i den fgrstnaevnte forstaelse af konceptet, for at kunne fokusere pa
den professionelle radgivning. Generelt opleves det abne radgivningskoncept som meget positivt af
brugerne. Som udgangspunkt har to radgivere ”“vagt” i den abne radgivning, og de lukkede
samtalerum er desuden forbeholdt til brug for den dbne radgivning. Det ene samtalerum benavnes
saledes "vagtrummet”. Samtalerne i den dbne radgivning varer ca. 45 minutter ifglge radgiverne
selv, men afhaengigt af omstendighederne og brugerens behov forlgber nogle samtaler i kortere
eller laengere tid end dette. De ansatte radgivere i Hejmdal er psykologer, socialradgivere og andre
fagpersoner med terapeutisk uddannelse. Der skelnes ikke mellem faggrupperne i den abne
radgivning, men hvis kontakten overgar til at blive et samtaleforlgb, vurderer radgiverne indbyrdes,
hvem af dem, der bedst har mulighed for at varetage den pageeldende radgivning, og hvad

brugerens behov bestar i.

Diskussion: Spildtid vs. ventetid.

Selvom to radgivere i princippet har vagt i den abne radgivning, kan der alligevel opsta ventetid — og
sagar afvisning af brugere pga. for lang ventetid — da den ene eller begge radgivere nogle gange har
faste aftaler i radgivningen, eller har mgder i eller uden for huset. Dette er illustreret i fglgende

eksempler:

Klokken er 11.44: To zeldre kvinder kommer ind. De vaelger at komme igen en anden dag, fordi Irma,
den veertsfrivillige, forteeller dem, at der var en times ventetid — der sidder allerede to maend og
venter. Irma har det lidt skidt med ventetiden. Den unge fyr, som har ventet et stykke tid, har sat sig
hen i IKEA-sofaerne. Kun én radgiver har samtalerne i Gben rdadgivning i dag. En anden radgiver har
veeret med til mgde, og den tredje radgiver har ogsd haft for travit. Der skal ikke meget til at give

ventetid, iseer nar radgiverne har mgde uden for huset (Noter 26. maj 2011).

Torsdag formiddag treeder to kvinder ind ad dgren. Den veertsfrivillige tager imod. De to kvinder vil
gerne tale med to forskellige radgivere. De er tydeligvis bergrte, og vil ikke have thé eller kaffe. De
star ved indgangen, den ene graeder. Irma prgver at finde ud af, om de kan komme til hos radgiverne,
men der er ikke tid for om en time fordi én af radgiverne har en samtale med en bruger i dben
radgivning og en anden radgiver har en fast aftale. | stedet fdar de tilbudt en tid i morgen formiddag

og gdr igen (Noter 16. juni 2011).

Ovenstaende to uddrag fra feltarbejdet viser, hvordan der opstar ventetid for brugerne, fordi der

reelt kun er én tilgaengelig radgiver i Hejmdal i den dbne radgivning denne dag. Som regel skyldes
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ventetid, at de ansatte forsgger at fa tid til alle deres forskellige arbejdsopgaver i kalenderen. Pa
grund af de relativt fa brugere i den abne radgivning planleegger de ansatte ofte samtaler eller
mgder uden for huset for at undga ”spildtid” pa de dage, hvor de har vagter i den dbne radgivning.
Men med allerede planlagte aktiviteter i deres vagter i den abne radgivning skabes der ventetid, nar
flere brugere end forudset og saedvanligt henvender sig i den abne radgivning. Der er altsa allerede
indbygget en forventning om ”spildtid” i den abne radgivning pa grund af den lave brugertilgang, og

planlaegningen er et forsgg pa at udnytte denne tid bedst muligt.

Radgivning “uden tidsbestilling”, som der er tale om i Hejmdal, er saledes ikke uden videre det
samme som “uden ventetid” for brugerne. | praksis ma man veaelge mellem at acceptere enten en
grad af ”spildtid” hos de ansatte (eftersom radgiverne risikerer, at de ma vente forgaeves pa nye
brugere, mens de har vagt i aben radgivning) eller en grad af "ventetid” hos brugerne (hvis
radgiverne forsat skal udvise fleksibilitet og varetage flere forskellige arbejdsopgaver samtidig med
deres radgiverfunktion i den dbne radgivning). Det er saledes op til Hejmdal — og i sidste ende til

Kreeftens Bekaempelse — at vurdere hvis “tid”, der skal prioriteres hgjest.

Aktgrer i Hejmdal

For at fa indblik i, hvordan Hejmdal opfattes af henholdsvis brugere, ansatte og frivillige ma man
betragte Hejmdal som en organisation med forskellige aktgrer i forskellige positioner. Den fglgende
figur illustrerer, hvorledes Hejmdal udggres af de mange aktgrer, der pa forskellig vis bidrager til

driften og dagligdagen i Hejmdal som radgivning, aktivitetscenter og “vaerested”:
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Veertsfrivillig-
korps

Frivillige

Organisationen Hejmdal

Figuren er inddelt i fire forskellige kategorier af aktgrer: | midten de ansatte i Kraeftens Bekeempelse,
herunder ansatte i Hejmdal og en medarbejder, hvis stilling indebzerer arbejde i bade Hejmdal og pa
Omradekontoret i Region Midtjylland. | den nedre del de frivillige, der blandt andet udggres af
veertsfrivilligkorpset, hvis seks-syv medlemmer hver isar har ansvaret for at tage imod brugere i
husets daglige abningstider fra kl. 10 til 16 eller 18", samt Café Lyset der pa forsggsbasis holder café
hver mandag og tirsdag, og endelig de frivillige radgivere, der ofte radgiver om aftenen og forsggsvis
torsdag eftermiddag. Disse grupper er Igst organiseret under Frivilligradet. Andre frivillige, der
bidrager til eller benytter Hejmdal omfatter en frivillig pedel, gruppen Drivkraeften for unge
kreeftramte, og gruppen Proof of Life, der tilbyder motionstraening to gange om ugen, samt frivillige
gruppeledere i diverse netveerksgrupper m.m. | den gvre del af figuren findes ansatte pa Aarhus
Universitetshospital, hvis arbejde befinder sig i Hejmdal, szerligt det sundhedsfaglige personale med
ansvar for Krop & Kreaeft og i mindre grad rehabiliteringskoordinatoren pa Aarhus

Universitetshospital, og endelig ansatte, der underviser i malervaerkstedet.

Denne fremstilling afspejler Hejmdal sddan, som organisationen tager sig ud fgrst og fremmest fra
personalegruppens position — dvs. radgivningsleder, administrativ medarbejder samt radgivere. Det
fremgar af deres made at tale om Hejmdal pa, at de betragter sig som stedets organisatoriske

"kerne”, med de ansatte i Krop & Kraeft samt malerveerkstedet som "tillaeg” hertil. Positionen som

" om mandagen og tirsdagen “overtager” Café Lyset Hejmdals kgkken-alrum fra kl. 16.
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"tilleeg” geelder i endnu hgjere grad de frivillige. Dette betyder ikke, at personalegruppen
ngdvendigvis anser de andre aktgrer i Hejmdal som mindre vigtige, men opdelingen afspejler i deres
optik en praktisk eller ngdvendig indretning af Hejmdal, hvor personalet udggr det vaesentligste led i
styring og beslutningstagning. Dette forhold kommer konkret til udtryk bl.a. i kommunikationsgange,
planlaegning og personalemgder. Nar der eksempelvis skal videregives informationer, er det ofte
ensbetydende med mails til personalegruppen samt ansatte i Kraeftens Bekaempelses omradekontor,
der fysisk befinder sig i bygninger taet pa Hejmdal, samt til de ansatte i malerveerkstedet og Krop &
Kreeft — men ikke til gruppen af veertsfrivillige, der imidlertid ogsa udfylder en vigtig funktion i

Hejmdal.

Fra brugernes perspektiv ser organisationen anderledes ud. De forskellige aktgrer har alle deres
daglige gang i Hejmdal, men ofte mgder brugerne de vaertsfrivillige, betragter malervaerkstedet eller
deltager i Krop & Kreaeft, far de mgder en radgiver eller anden ansat i Kraeftens Bekaeempelse. Det er
derfor vigtigt at understrege at udefrakommende, primaert brugere, ikke i samme grad som
personalegruppen skelner mellem professionelle og frivillige, ansatte i Kreeftens Bekaempelse og
eksterne ansatte, osv. Hejmdals hverdagspraksis udggres af en kompleks sammensat gruppe af
forskellige aktgrer, og det bgr derfor diskuteres, hvilken organisationsform, der bedst understgtter
denne praksis, herunder behovet for forbedret informationsudveksling og kommunikationsgange i

Hejmdal. Dette tema uddybes i det kommende afsnit om de frivillige.

De ansatte i Hejmdal

Arbejdsopgaver og arbejdsbetingelser

Radgiverne oplever, at de har mange forskellige opgaver i Igbet af deres arbejdstid — ogsa uden for
Hejmdal. Disse opgaver omfatter deres funktion som radgivere (herunder ansvar for dokumentation
og journalisering af brugersamtaler) samt opgaver, der inkluderer koordinering, uddannelse af og
Igbende supervision af frivillige, radgivning i lokale radgivninger, hospitalsbesgg, m@gder med
relevante samarbejdspartnere samt undervisning og censorfunktion pa videregdende uddannelser.
Flere beskriver det som kraevende at have "mange bolde i lufte samtidigt”. Det kraever "omstillings-
parathed” eller fleksibilitet, som nogle af radgiverne betegner det. Samtidig lyder det dog fra
samtlige ansatte, at arbejdet som radgiver er meningsfuldt og kendetegnet af en hgj grad af

personlig frihed i planleegningen af arbejdet. De ansatte er positive over for konceptet om aben
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radgivning, men i praksis giver det en uforudsigelig arbejdsdag. Konceptet er sarbart pa grund af

radgivernes forskellige opgaver, hvoraf mange af disse finder sted uden for Hejmdal.
En radgiver beskriver sin oplevelse med arbejdet og de fysiske rammer i Hejmdal saledes:

“Arbejdet her fas ikke bedre, det er meningsfyldt og givende, men rammerne er ikke gode. Personalet
bliver slidt af det. Mange af mine kollegaer bliver treette pa grund af varmen og stgjen. Man kan ikke
veere i fred nogen steder — man bliver anspaendt af det. Man ville kunne veere mere effektiv, hvis man
havde et rum, hvor man kunne traekke sig tilbage, og det kan man ikke her i huset. Du fdr indtryk hele

tiden, du er aldrig i ro, og det er svaert at afskaerme sig selv” (Radgiver i Hejmdal).

Ovenstdende citat illustrerer de fysiske arbejdsforhold for de ansatte, som peger pa generel
pladsmangel, og hvad radgiverne oplever som en konstant synlighed — hele tiden ”at vaere pa”.
Arbejdskontoret, som er placeret centralt i det nederste plan, beskrives som ” et akvarium” med
glasvaegge ud til tre af kontorets sider. De fleste af radgiverne har saledes et gnske om et decideret

personalerum, hvor det vil vaere muligt at kunne spise frokost og generelt traekke sig tilbage.

Ogsa selve radgivningen i det abne rum problematiseres i hgjere grad af de ansatte end af brugerne.
En radgiver fortaeller, at "de fysiske rammer gg@r, at man er ngdt til at taenke over, hvad man siger, og
hvor man placerer sig.” Det skal forstas pa den made, at det dbne rum fordrer, at radgiveren kan
skabe et "aflukke” for samtalen for at beskytte brugeren (og sig selv). Det kraever fokus og

koncentration at lukke samtalen af fra, hvad der ellers sker i rummet.

En af rddgiverne synes ikke, at Stuen fungerer til radgivningssamtaler: “Man har ikke nok respekt for
folks situation, hvis man sidder afslappet og drikker kaffe — med folk som er syge, sdrbare, hvis
familieliv er ved at krakelere, og arbejdet haenger i en tynd trdd. Jeg har kun haft 1-2 samtaler [i det
dbne rum], men tager ellers altid folk med op i de lukkede rum. Men lydene vandrer stadig” Ifglge
denne rddgiver har forestillingen veeret, at det dbne rum skulle ggre folk mere Gbne, men i
virkeligheden bevirker det, at folk lukker sig mere sammen om sig selv, mens et lukket rum giver

mulighed for at vaere dben (Noter 24/5 2011).

Som ovenstaende uddrag viser, er det ikke alle radgivere som tager samtaler i det dbne rum med
brugere. Nogle af radgiverne valger udelukkende de lukkede samtalerum til radgivningssamtaler.
Andre radgivere vil gerne bruge det abne rum, men har ogsa samtaler i de lukkede rum — afhaengigt
af situationen og brugerens behov. Alle er positive over for, at muligheden for, at samtalen kan
forega i det lukkede rum, eksisterer. Det er vigtigt for bade brugere og ansatte at kunne traekke sig

tilbage til de lukkede rum i den intime samtale. Forholdene er dog ikke optimale: Med kun to sma
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samtalerum er det nogle gange ikke muligt for radgiveren at kunne veelge at tage samtale i et
aflukket rum. Ydermere bliver der meget varmt om sommeren i de lukkede rum. Enkelte brugere
synes, det fgles ubehageligt ikke at kunne kigge ud af rummene pa grund af den matterede

afskeermning pa glassene.

Telefonradgivning

“Telefonsamtaler er sveere. Det ville vaere godt at fa det ind i nogle rammer, hvor det bliver en

prioriteret funktion” (Radgiver i Hejmdal)

De ansatte i Hejmdal oplever, at telefonsamtaler med brugere og andre professionelle ikke har
optimale betingelser. Flere radgivere fortzeller, at de i tidligere kontorer kunne have samtaler pa op
til en time, men at dette er blevet narmest praktisk umuligt pga. arbejdsforholdene i kontoret
(herunder hensynet til stgjniveauet for de andre kollegaer) samt lyde fra aktiviteter i huset.
Radgiverne i Hejmdal har mobiltelefoner, som ikke altid fungerer hensigtsmaessigt pa grund af den
darlige deekning i det nederste plan, hvor kontoret befinder sig. Samtalerne er praeget af udfald, og
de ansatte ma til tider bevaege sig rundt i det nederste plan for at finde bedre mobildaekning.
Samtalerne forsgges derfor holdt sa korte som muligt og ofte tilskyndes brugerne til at henvende sig
personligt i Hejmdal for yderligere radgivning (ikke alle har dog mulighed for dette af geografiske
eller helbredsmaessige arsager). Radgiverne naerer et stort gnske om bedre betingelser for
telefonsamtaler, dvs. bedre forbindelser og et fast, ugeneret sted, samt eventuelt at telefon-

radgivning formuleres som en fast og anerkendt del af arbejdsopgaverne i Hejmdal.

"Hejmdal — Medarbejdernes Hus”?

Hejmdal er “Kraeftpatienternes Hus”, og grundlaggende er huset opbygget og indrettet saledes, at
man som udgangspunkt befinder sig i huset pa brugerne praemisser. De ansatte oplever ikke altid at
de har de fysiske rammer, som kan rumme de opgaver, der fglger med dokumentation af radgivning,
journalisering, koordinering og supervisering af de frivillige m.fl. De efterlyser sendringer af de
nuvarende fysiske rammer, saerligt kontoret, sa de lever op til de ansattes behov i forhold til en
arbejdsplads, hvor det er ro og plads til at arbejde. (Muligheden for at flytte det bureaukratiske

arbejde vaek fra Hejmdal — til andre kontorlokaler — naevner de ansatte dog ikke).
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Frivillige i Hejmdal

Gennemgaende giver de frivillige udtryk for meget positive erfaringer med at vaere og arbejde i
Hejmdal. De frivillige har mange funktioner i huset, og tendensen synes endda at ga i retning af, at
de frivilliges indsats gges — bade i form af overtagelse af flere opgaver (fx Cafe Lyset og radgivning i
aftentimerne) og i form af udvidelser af frivilligaktiviteter. De frivillige i Hejmdal kan siges at veere
udtryk for den gnskede “empowerment”-proces, som ligger i den ideologiske preemis for Hejmdal: at
brugerne skal hjzlpes til selv at komme videre. De frivillige har ofte selv vaeret kraeftpatienter eller
pargrende, men er nu kommet over “pa den anden side” af deres personlige kriser. De frivillige
udtrykker et stort gnske om at hjalpe andre i samme situation. P4 den made optraeder de frivillige
veerter, radgivere og andre grupper af aktive frivillige i huset som en slags rollemodeller for, hvordan
personlige kriser i forbindelse med kraeft kan “overvindes” og endda vendes til en positiv ressource.
Ydermere signalerer de frivilliges mange funktioner i huset den fremtreedende position som

patienter, pargrende og tidligere patienter har i Hejmdal.

Dette afsnit fokuserer isaer pa de vaertsfrivillige, der som beskrevet i denne rapport er centrale for

den daglige drift af Hejmdal og brugernes erfaringer med stedet.

Veertsfrivillige — vaertsfunktionen

Ordningen med de vaertsfrivillige opleves positivt pa tvaers af de forskellige aktgrer i Hejmdal. Som
omtalt oplever brugerne stor imgdekommenhed i Hejmdal, hvilket knyttes saerligt til den
veertsfrivillige, der som oftest er brugerens fgrste personlige kontakt med stedet. De vaertsfrivillige
tager opgaven meget serigst, og selvom de Igser forskellige opgaver i stueetagen, laver kaffe i
kakkenet eller snakker med brugere og ansatte ved spisebordet, er deres opmaerksomhed altid

rettet mod dgren og brugere, der kommer ind i stueplan.

Ogsa de ansatte er meget tilfredse med veertsfunktionen: “Jeg synes, det giver en ro at vide, at
vaerterne tager imod og hjaelper dem, der kommer ind, med en kop kaffe og en snak — isaer hvis der er
ventetid i radgivningen” (Radgiver). Et andet vigtigt element for de ansatte er, at ordningen er
"selvstyrende”, hvilket vil sige, at de seks-otte i vaertskorpset selv sgrger for driften ved at planlaegge
vagter, sgrge for aflgsere, osv. Pa denne made er den vigtige veertsfunktion sa godt som
omkostningsfri for Hejmdal. De veertsfrivillige selv er ogsa glade for ordningen. De enkeltstaende
negative erfaringer hos nogle af de vaertsfrivillige geelder deres egen og de ansattes tvivl om hvilke

opgaver, man forventes at have ansvar for som frivillig. Der findes fast ingen opgavebeskrivelse for
38



de veertsfrivillige, og der forekommer derfor situationer, hvor den vaertsfrivillige kommer i tvivl om,

hvor eksempelvis graensen for deres serviceforpligtelse over for de ansatte i huset gar.

De veertsfrivillige i Hejmdal fremstar meget opmaerksomme og betanksomme i relationen til
brugere og ansatte. Det ma fremhaeves, at det kraever en saerlig medmenneskelig kompetence at
kunne tage imod alle typer mennesker, ofte i svaere livssituationer, og med forskellige baggrunde, og
forstd deres behov, selv nar de maske ikke udtrykker det direkte i fgrste omgang. | de fleste
situationer er det op til den veertsfrivillige at afggre, hvordan de vil komme brugeren i mgde. Det er
vigtigt for den veertsfrivillige at have situationsfornemmelse og at kunne variere sin fremtraden
efter brugernes situation og behov. De veertsfrivillige skal kunne aflezese de besggendes kropssprog

og "temperament”.

Kommunikation og information

En af de tilbagevendende problemstillinger for de frivillige — som de bade selv gav udtryk for og som
kunne iagttages under feltarbejdet — gjaldt oplevelsen af ikke at have adgang til veesentlig
information om fx aktiviteter, arbejdsplaner og lgbende opstaede programaendringer, som har

betydning for deres indsats med at mgde og introducere brugerne til huset.

Ogsa de ansatte klager over at beskeder og information ikke finder vej til rette vedkommende pa

systematisk vis, hvad denne episode illustrerer:

En af radgiverne kommer forbi, mens jeg snakker med den veertsfrivillige i kgkkenet. Radgiveren
sparger, hvorfor jeg ikke kom i gdr. Jeg forklarer, at jeg sendte en mail til to af de ansatte, som ikke
sendte den videre, fordi de ikke var pd arbejde. Den veertsfrivillige siger, at informationssystemet er
sdrbart. Rddgiveren: "Jeg hdber ikke du skal skrive om det, for det fungerer slet ikke! Vi har klienter,
der ikke kan komme igennem eller sende en besked videre. Nu har du ogsa selv oplevet det!”. Den
veertsfrivillige tilfgjer: “Jeg kom ti minutter for sent i morges og pa vej herind overvejede jeg at ringe,

men jeg vidste, at jeg alligevel ikke ville komme igennem” (Noter 15. juni 2011).

Selv om alle synes at lide under mangelfulde kommunikationsveje, er udfordringen ikke desto
mindre st@rre for de frivillige, som til forskel fra personalegruppen, der kan kommunikere via intern

mail og kalenderfunktioner, ikke har nogen systematisk made at kommunikere og blive informeret

o

pa.
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De informationer de frivillige far — fx om hvilke radgivere, der er i huset og hvilke aktiviteter, der er
pa programmet — afhaenger af, hvem de har haft mulighed for at ajourfgre sig med. De frivillige har
en oplevelse af, at aktuelle og vigtige informationer om aktiviteter eller radgivernes skema ikke nar

dem, og ofte er det ngdvendigt, at de frivillige selv opsgger ansatte og andre frivillige for fa besked."

Jeg snakker med en af de ansatte og Lise, den veertsfrivillige. Lise er forvirret pd grund af
aktiviteterne i aften: Hun skal med til mgde for nye frivillige, men det er blevet flyttet til
omrddekontoret, fordi hun har hgrt, at der skal foregd en anden aktivitet i huset. Den ansatte
fortealler, at det er Proof of Life, som kommer i aften. Lise siger, at det vidste hun ikke, fordi hun
plejer at komme om onsdagen. Hun spgrger, hvad der skal forberedes — skal der laves kaffe, te og sa
videre? Til sidst kommenterer Lise, at det sveaert at fa overblik over alle aktiviteter (Noter 15. juni

2011).

| praksis foregar der sa mange aktiviteter og private aftaler i Hejmdal, at det ikke er muligt eller for

den sags skyld ngdvendigt at alle er vaere opdaterede om alt, der foregar i huset.

Under en samtale mellem en vikarierende radgiver og en vaertsfrivillig om den vaertsfrivilliges falelse
af manglende overblik over husets aktiviteter udbryder radgiveren: “Vi ma jo ogsa bare erkende, at

hvis folk kommer ind og siger, at de har en aftale, sa har de det nok ogsG”. (Noter 15. juni 2011)

Selv om fuldstaendig information til alle synes umuligt, og mangel pa information er et problem savel
for de ansatte som for de frivillige, ma det alligevel fastholdes, at oplevelsen af ikke at blive
underrettet om vasentlige forhold har st@rre betydning for de frivillige, som befinder sig i en saerlig
position i forhold til huset som helhed: de er hverken brugere eller ansatte, men snarere midt i
mellem. Deres oplevelse af den manglende information er derfor ikke kun et praktisk problem, men
risikerer ogsa at udfordre den oplevelse af anerkendelse af deres betydning for og bidrag til Hejmdal,
som ellers kendetegner deres forhold til stedet. Anerkendelse af de frivillige (netop som frivillige i og
ikke som ”selvkgrende” fuldtidsansatte) og bestemmelsen af deres position i huset er isaer vigtig set i
lyset af, at de frivillige overtager flere og flere praktiske og driftsmaessige opgaver i huset — herunder
Café Lyset, aftenradgivning, ansvar for foredrag og andre arrangementer etc. Iseer med hensyn til
"ad  hoc”-arrangementer  kraver uddelegeringen af opgaver til de frivillige en
forventningsafstemning hos ansatte og frivillige — hvad kan der kraeves af frivillige kraefter, hvem har

ejerskab over forskellige tiltag, etc.

2 Som Igsning pa dette problem havde nogle af de frivillige selv et forslag om en slags informationstavle.
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Eksterne samarbejdsrelationer

Hejmdal er fysisk beliggende ved Aarhus Universitetshospital, hvilket har betydning ikke bare for
brugen af stedet, men ogsa i forhold til Hejmdals vaesentligste eksterne samarbejdsrelation Aarhus
Universitetshospital. Beliggenheden har sdledes veeret faciliterende for samarbejdet mellem
Hejmdal og den lokale Onkologiske Afdeling og pa nuveerende tidspunkt rummer samarbejdet flere

elementer.

Styregruppen for kraeft og rehabilitering pa AUH er en netveerks- og samarbejdsgruppe, som mgdes
én gang om maneden. Medlemmerne teller sygeplejersker og leeger fra relevante afdelinger med
hensyn til rehabilitering, samt repraesentanter fra henholdsvis Hejmdal og Kraeftens Bekaempelses
Omradekontor i Region Midtjylland. Endelig omfatter gruppen en rehabiliteringskoordinator, som er
ansat i tilknytning til Onkologisk Afdeling, og hvis funktion overordnet er at arbejde for, at
rehabilitering bliver tenkt ind i alle kreeftpatienters forlgb. Rehabiliteringskoordinatoren er ét
bindeled mellem Onkologisk Afdeling og Hejmdal, blandt andet ved sin deltagelse i arbejdsgruppen

for Krop & Krzeft i Hejmdal.

Krop & Kreaeft er et eksempel pa et usadvanligt samarbejde — et sakaldt ”cross-over” mellem en
regional opgave og en frivillig organisation, nemlig Kreeftens Bekaempelse. Krop & Kreeft blev
etableret som forskningsprojekt i 2001 pa Rigshospitalet, hvor man fik gode resultater ved at
gennemfgre intensiv treening med kemopatienter. Krop & Krzeft-arbejdsgruppen er en ad hoc-
gruppe under styregruppen for kreft og rehabilitering. Krop & Krzeft har veeret et af de mest
tydelige og vellykkede udtryk for samarbejdet mellem hospitalet og Hejmdal, og nar Krop & Kraeft
flytter til nye lokaler uden for Hejmdal kunne det med fordel overvejes, hvordan denne del af

samarbejdet kan fortszette i en ny form.

En rotationsordning for sygeplejersker fra Onkologisk Afdeling omfatter, at de som en del af deres
uddannelse har et forlgb i Hejmdal pa syv timer om ugen over tre maneder, hvor sygeplejersken far
lov at deltage i samtaler og efterfglgende selv afholder samtaler med brugere. Hensigten er, at
sygeplejerskerne far teet kendskab til Hejmdal og dets radgivningskoncept, bliver ngglepersoner for
kraeftrehabilitering, og kan formidle viden herom videre til andre pa afdelingen. Otte sygeplejersker
har deltaget i ordningen siden efteraret 2009 og en niende er under uddannelse nu. Som
udgangspunkt skal rotationssygeplejerskerne veere erfarne onkologiske sygeplejersker, sa de kan

bidrage sundhedsfagligt til samtaler i Hejmdal.
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”Familie-pargrende ambassadgr”’-uddannelsen er opstdet som endnu et samarbejde mellem AUH
og Hejmdal og bestar af uddannelse af sygeplejersker i et forlgb af to ars varighed. De uddannes i at
kunne handtere og inddrage familie og pargrende til kraeftpatienter i behandlingen. Forelgbig er
seks sygeplejersker uddannet. Et eksempel pa en sygeplejerske fra Onkologisk Afdeling, der har
deltaget i "ambassad@r’-uddannelsen, er Laerke. Hun har vaeret i uddannelsen i et halvt ar. | sit
arbejde har hun at ggre med patienter i akutte og komplicerede forlgb, heraf nogle med
komplikationer, der kraever flere dages indlaeggelse, eller er i livsforleengende forlgb. Forlgbet pa
Hejmdal har gjort Leerke mere bevidst om den radgivning og de aktiviteter, som Hejmdal tilbyder.
Leerke forteeller, at hun altid afvejer patientens situation og behov med hensyn til, om Hejmdal virker
relevant: "Hvis Fru Petersen er sengeliggende og i palliativ behandling, ville jeg nok ikke fortzelle om
Hejmdal”. Patienterne far ogsa tilbudt radgivning og stgtte pa afdelingen af professionelle, sa Larke
vurderer selv, at Hejmdal ikke er relevant for alle. Derimod synes hun, at inkluderingen af og

tilbuddene til pargrende og efterladte i Hejmdal er positive elementer.

Sygeplejerskerne fungerer i praksis som “gate-keepers” i forhold til Hejmdal. Samarbejdsforlgbene
med Hejmdal styrker deres kendskab til tilbuddet, men henvisning er fortsat afhaengig af den enkelte

sygeplejerskes vurdering af, hvorvidt en patient vil kunne drage fordel af stedets tilbud.
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Konklusion

Hejmdal er et markant udtryk for Kraeftens Bekeempelses intention om at skabe abenhed, synlighed
og tilgeengelighed for tilbud om radgivning og stette til kraeftpatienter og deres pargrende, og denne
evaluering bekraefter, at dette i hgj i grad er lykkedes. Det arkitektoniske udtryk og indretningen af
huset — savel som den praktiske tilretteleeggelse af arbejdet med vaegt pa tilgaengelighed af
radgivning uden tidsbestilling og den vellykkede brug af frivillige vaerter til at tage imod brugerne —
fungerer samlet set godt til at opfylde radgivnings- og stgttebehov hos de brugere, der sgger huset.
Husets forskellige aktiviteter fungerer som udgangspunkt godt som supplement til hinanden og
synes at lette en del brugeres adgang til Hejmdals muligheder. De brugere, der medvirker i
evalueringen, giver udtryk for hgj grad af tilfredshed med stedet og den stgtte, de har modtaget her
— om end det ma siges, at der ikke har veeret tale om noget hgjt antal af brugere i den abne

radgivning i den periode, evalueringsundersggelsen har Igbet (medio maj — medio juni 2011).

Evalueringen har ogsa fokuseret pa, i hvilket omfang det er lykkedes Hejmdal i hgjere grad at
tiltraekke brugergrupper, der er underrepraesenterede i kraeftradgivning — maend, etniske
minoriteter, socialt sarbare. Dette synes dog kun i begraenset omfang at veere opnaet, idet der dog
ses en svag stigning i andelen mand, der opsgger tilbuddet. Snarere kan man sige, at Hejmdal
rummer en vasentlig udvidelse af tilgaengelighed og variation i tilbud for malgruppen af kraeftramte
og pargrende — men tilsyneladende i hgj grad for de samme grupper, der var tiltrukket til radgivning
i forvejen. Man kan med andre ord udtrykke det sadan, at Hejmdal ikke er "mere af det samme”,
men sharere "mere for de samme”. Evalueringen rummer dog ogsa en diskussion af, hvorvidt det

lader sig g@re at skabe et tilbud, der i lige grad tiltaler og tiltreekker alle grupper af brugere.

Det er lykkedes at tiltraekke og fastholde en stor gruppe frivillige i Hejmdal, hvilket i sig selv er udtryk
for en vaesentlig succes. De frivillige er glade for at veere i Hejmdal, og brugerne er glade for den
stgtte, som de frivillige yder. De ansatte giver udtryk for at vaerdszette deres arbejde, men
evalueringen peger dog ogsa pa en rakke (fysiske og organisatoriske) forhold ved Hejmdal, som ikke
giver funktionelle og hensigtsmaessige rammer for arbejdet — fortrinsvis vedrgrende muligheden for

planlaegning af det daglige arbejde og udfordrende lokaleforhold.

Opsummerende kan man sige, at evalueringen indkredser tre omrader, hvor Hejmdals styrker og
svagheder sa at sige afspejler hinanden: For det fgrste husets arkitektoniske udtryk, der signaler
abenhed og tilgengelighed i nogle gruppers gjne, men ikke i andres. For det andet giver husets

indretningsmaessige abenhed mulighed for sammenhang og helhed mellem visse aktiviteter, men
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vanskeligggr sameksistensen af andre. Og for det tredje indebaerer det abne radgivningskoncept
tilgeengelighed (uden tidsbestilling) for brugerne, men vanskeligggr tilretteleggelse og god

udnyttelse af arbejdstiden for de ansatte.
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