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Forord

En af de store udfordringer pa sundheds-
omradet er at sikre sammenhangende
patientforlgb pa tvaers af sektorer og isaer
at sikre sammenhang og kvalitet i indsat-
sen over for det stigende antal personer
med kronisk sygdom. En vaesentlig del af
indsatsen over for personer med kronisk
sygdom er at tilbyde patientuddannelse for
at styrke patienters handlekompetence og
evne til at handtere egen sygdom.

Sundhedspadagogik i patientuddannelse
er et felt, der pa nuvaerende tidspunkt ikke
er serligt velbeskrevet - hverken i forsk-
ningssammenhang eller som grundlag for
de fleste eksisterende patientuddannelser.

En af sundhedspadagogikkens stgrste
forcer er, at den udger et samlingspunkt
for forskellige faglige tilgange og opfattel-
ser. Den kan saledes knytte de medicinske,
humanistiske, terapeutiske og psykologiske
regimer sammen og dermed forene forskel-
lige forstaelser af begreber som egen-
omsorg og livskvalitet, som er vaesentlige
elementer i de fleste eksisterende patient-
uddannelser.

Der er derfor behov for yderligere forsk-
ning og udvikling i forhold til at undersgge
og afpreve, hvilke metoder og tilgange

Anne Bach Stisen &
Konst. chefkonsulent
Region Syddanmark

der er effektive, og hvordan sundhedspee-
dagogiske perspektiver i hgjere grad kan
bidrage til at udvikle omradet. Samtidig vil
en bevidst sundhedspaedagogisk tilgang og
metode i arbejdet med at styrke patienter
og borgere til at handtere deres sygdom
kunne optimere denne indsats og give
bedre og malbare effekter for personer
med kronisk sygdom.

Sundhedsstyrelsen udgav i 2009 en
medicinsk teknologivurdering af patient-
uddannelser, der blandt andet peger pa
ngdvendigheden af at arbejde strategisk
med sundhedspaedagogik, sa der er sam-
menhang mellem teoretisk grundlag og
padagogisk praksis. Det er denne bold, vi
nu griber med narvarende publikation.

Malgruppen for publikationen er ledere,
planleeggere og sundhedsprofessionelle,
der beskeaftiger sig med patientuddan-
nelse. Publikationen indgar desuden som
grundlag for et ambitigst samarbejdspro-
jekt om udvikling af et koncept for kommu-
nal patientuddannelse pa tvaers af diagno-
ser med deltagelse af bl.a. Steno Center for
Sundhedsfremme, Komiteen for Sundheds-
oplysning og Region Syddanmark.

God leeselyst!

Bjarne Bruun Jensen
Professor og centerleder
Steno Center for Sundhedsfremme
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KAPITEL 1

Denne publikation er en redigeret og
forkortet udgave af basisrapporten "Sund-
hedspaedagogik i patientuddannelse” (Gra-
bowski et al., 2010), som kan downloades
fra www.dialog-net.dk.

Formalet med publikationen er at konkre-
tisere sundhedspadagogiske begrebers
anvendelsesmuligheder inden for patient-
uddannelse. Dette sker ud fra udvalgt,
international litteratur om patientuddan-
nelse i relation til de kroniske sygdomme
diabetes, kronisk obstruktiv lungesygdom
(KOL) og hjertekarsygdom.

Det sundhedspaedagogiske perspektiv i
den udvalgte litteratur belyses gennem
eksempler pa, hvordan sundhedspaedago-
giske metoder anvendes i patientuddan-
nelse. Dette sker med udgangspunkt i fem
udvalgte og anerkendte kernebegreber. P&
baggrund heraf definerer og analyserer

Patientuddannelse
| sundhedspaedagoqgisk
perspektiv

publikationen fem centrale sundhedspee-
dagogiske udfordringer (temaer) i patient-
uddannelse. Analysen fokuserer her pa,
hvordan inddragelse af sundhedspaedago-
giske metoder forventes at kunne bidrage
vaesentligt til fremtidig udvikling og forbed-
ring af patientuddannelse.

| kapitel 1 praesenteres baggrunden for
publikationen, dens formal og en raekke
centrale begreber. Dernaest fglger fem
kapitler, der ud fra udvalgte temaer belyser,
hvordan sundhedspaedagogik anvendes i
den eksisterende internationale litteratur
om patientuddannelse. Undervejs indgar
der en reekke citater fra den internationale
litteratur, som alle er oversat til dansk.
Hvert kapitel afsluttes med en konklusion
og en kort beskrivelse af de fremtidige
udfordringer. Der afsluttes med en opsam-
ling af de fremtidige sundhedspaedagogiske
opgaver og perspektiver.

1.1 De seneste danske publikationer

om patientuddannelse

Sundhedsstyrelsen har i Igbet af de sene-
ste fem ar udgivet flere publikationer om
patientuddannelse. Senest er en stor del af
litteraturen systematisk gennemgaet i rap-

porten "Patientuddannelse - En Medicinsk
Teknologivurdering” (herefter MTV), der
blev udgivet af Sundhedsstyrelsen i 2009
(Sundhedsstyrelsen, 2009).

KAPITEL 1



Alle rapporter peger samstemmende pa
manglende viden om effektiv og baere-
dygtig patientuddannelse og pa et stort
potentiale for udvikling af patientuddan-
nelse, herunder de teorier og metoder og
den forskning, som undervisningen skal
baseres pa.

| det folgende ridses de vigtigste delele-
menter fra rapporten om patientuddan-
nelse op.

1.1.1 Undervisernes (sundheds-
professionelles) kompetencer

MTV'en gar teettere pa de betingelser, der
er ngdvendige for at gennemfgre effektiv
0g malrettet patientuddannelse for per-
soner med kronisk sygdom. Her beskrives
ngdvendigheden af, at underviserne udvik-
ler paedagogiske kompetencer. Det konklu-
deres endvidere, at uddannelse af sund-
hedsprofessionelle bar ske med henblik pa
&ndring af praksis og antagelser hos de
sundhedsprofessionelle.

| forlaengelse af ovenstaende er der behov
for uddybning og konkretisering af de
paedagogiske kompetencer, af hvilken
viden, der er ngdvendig, samt af hvordan
samspillet mellem kompetencer og viden
skal fungere i de praktiske undervisnings-
situationer. Hvad er det, underviserne/

de sundhedsprofessionelle skal kunne, og
hvordan far de bedst muligt sat denne
kunnen i spil, sa den aktivt kan bruges af
patienterne? Endelig rejses der et patraen-
gende spgrgsmal om, hvordan de profes-
sionelle bedst muligt (og hurtigt) udvikler
disse kompetencer.

1.1.2 Patienternes kompetencer

Der findes kun i meget begraenset omfang
dokumentation for udvikling af patientkom-
petencer som mal for patientuddannelse.
Der tages hovedsageligt fat i forskellige

mal for patientuddannelse, som blandt
andet inkluderer mal for patienternes
adfaerdsandringer, behandlingsmal (ofte
fysiologiske), psykosociale mal (fx livskvali-
tet) samt forbrug af sundhedsydelser.

Desuden er det vigtigt, at der identificeres
0g males pa kompetencer, som personer
med kronisk sygdom har brug for til at
handtere livet med kronisk sygdom. | den
forbindelse kan der med fordel skelnes
mellem forskellige typer af settings' fx i
forhold til familie-, arbejds- og fritidsliv. Lit-
teraturen afdaekker saledes en raekke behov
hos patienter, som ikke rummes i de mere
sygdomsspecifikke mal, fx det at kunne
kommunikere med sundhedsprofessionelle
0g uddannelse, som involverer patientens
sociale arenaer. Spgrgsmalet er, hvordan

- 0g under hvilke betingelser - disse kompe-
tencer bedst udvikles hos patienterne.

1.1.3 Sundhedspadagogisk
forskning

Der er generelt fundet en begraenset
mangde dokumentation for effekten af at
anvende malrettede paedagogiske meto-
der, og MTV-rapporten giver ingen klare

0g konkrete retningslinjer for paedagogisk
metodevalg til patientuddannelse. | stedet
fremhaves pa et mere generelt plan, at der
ber tilstraebes langt stgerre sammenhang
mellem det teoretiske grundlag og den
padagogiske praksis.

MTV'en konkluderer, at der er et fremtidigt
behov for sundhedspasdagogisk forskning,
der bidrager med at klarlaagge sammen-
hange mellem relevante teorier, begreber
og de tilhgrende metoder og anvendelsen
af disse i praksis. | forl&engelse heraf kon-
kluderes det 0gsa, at en naturvidenskabelig
tradition, hvor kvantitative studier vurde-
res som den hgjeste evidens, kan vare en
barriere for tilvejebringelse af anvendelig
forskningsbaseret litteratur om patientud-

Ved settings forstas de omagivelser, det miljg, den ramme og baggrund, som patienten indgar i.

SUNDHEDSPADAGOGIK | PATIENTUDDANNELSE



dannelse. En mulig arsag til den manglende  personer med kronisk sygdom, selv bliver i

evidens pd omradet kan ifglge rapporten stand til at udvikle ideer, tage beslutninger

veere, at de anvendte metoder ikke gor det og handle pa et kvalificeret grundlag. Sund-

muligt at generere daekkende og anvende- hedspaedagogisk forskning skal sdledes

lig viden om hensigtsmaessige metoder og give et bud pa, hvad dette sakaldte kvalifi-

virkning af patientuddannelse. cerede grundlag kan bestd af. Den paeda-
gogiske forskning fokuserer bade pa mal,

Paedagogik drejer sig om at tilretteleegge indhold og proces - og sammenhangen og

betingelserne for, at en malgruppe, her konsistensen mellem disse.

KAPITEL 1



10

1.2 Udvikling af nye
patientuddannelsesmodeller

Nye modeller for patientuddannelse bar Steno Center for Sundhedsfremme ta-
baseres pa sundhedspadagogisk teori og ger sammen med Region Syddanmark,
metode - med inspiration fra flere viden- Komiteen for Sundhedsoplysning og en
skabelige discipliner, fx antropologi, socio- raekke kommuner udfordringen op med et
logi, psykologi og kommunikation. samarbejde mellem forskning og praksis

om udvikling af patientuddannelse med
Malet er at forene teoretiske tankegange en eksplicit, sundhedspadagogisk tilgang.
fra forskellige videnskabelige discipliner, Forste fase udggres af arbejdet med denne
som alle kan vaere relevante i en sammen- publikation.

hangende patientuddannelse, hvor det
overordnede mal er at udvikle patienternes
handlekompetence. Mange videnskabe-
lige discipliner har potentielt vaesentlige
teoretiske bidrag til patientuddannelse.

Det er vores opfattelse, at sundhedspee-
dagogikken kan samle disse bidrag i sine
metoder og sin struktur med sammenhang
i indhold, metode og malsatning.

SUNDHEDSPADAGOGISKE KERNEBEGREBER
| PATIENTUDDANNELSE

¢ Deltagelse og dialog

¢ Handlekompetence

¢ Handling

¢ Bredt og positivt sundhedsbegreb
* Sundhed i et settingsperspektiv

PSYKOLOGI SOCIOLOGI ANTROPOLOGI
* Den enkelte patient * Patient i kontekst * Patient + omverden
* Processer i individet * Relationer * Patientperspektiv

* L &ringsteori * Samfundsteori * Fenomenologisk
+ hermeneutisk teori

FIGUR 1.: MODEL FOR UDVALGTE SUNDHEDSPADAGOGISKE BEGREBERS SAMMENH/ANG MED VASENTLIGE VIDENSKABELIGE DISCIPLINER

SUNDHEDSPADAGOGIK | PATIENTUDDANNELSE



1.3 Metode

Litteraturanalysen i denne publikation ind-
drager international litteratur om patient-
uddannelse, hvor der bade indgar studier af
enkeltstdende interventioner, oversigtsar-
tikler og reviews. Der er isar lagt veegt pa
at udveelge artikler, der inddrager et eller
flere af nedenstdende fem udvalgte sund-
hedspaedagogiske kernebegreber (Jensen,
2009):

1. Deltagelse og dialog

2. Handlekompetence

3. Handling

4. Et bredt og positivt sundhedsbegreb
5. Sundhed i et settingsperspektiv

En forste gennemgang af litteraturen ud
fra disse fem begreber resulterede i opstil-
lingen af fem centrale temaer (for en naer-
mere beskrivelse af litteratursggning og
analyse henvises til Grabowski et al. 2010):

1. Multifacetteret patientuddannelse
- Hvilke fordele, ulemper, muligheder og
begreensninger er der ved forskellige
grader af multifacettering?

2. Individ og kontekst i patientuddannelse

1.4 Centrale begreber |

| litteraturen ses mange begreber anvendt
i relation til patientuddannelse, fx self-
management, self-efficacy, life skills etc.
Analysen viser, at de mange begreber i

de fleste tilfaelde handler om inddragelse
af patienterne i handteringen af kronisk
sygdom, men at der er et klart behov for
mere systematik i maden at bruge disse
begreber pa.

De begreber, der meget hyppigt optraeder i
litteraturen, er felgende fire begreber:

- Hvilke sundhedspadagogiske konse-
kvenser er der ved forskellige former for
individfokus og kontekstfokus i patient-
uddannelse?

3. Deltagelse og motivation
- Hvordan sikrer og nuancerer man
patienternes motivation og aktive
deltagelse?

4, ldentitet som tema i patientuddannelse
- Hvordan inddrages viden om identi-
tetseendringer i patientuddannelser ved
kronisk sygdom?

5. Professionelles kompetencer
- Hvordan sundhedspadagogiske kompe-
tencer faciliterer mest effektivt udvikling
af patienters sundhedsmaessige handle-
kompetence?

Litteraturanalysen under de fem temaer
vaegter diskussionen af anvendelsen og
betydningen af de sundhedspadagogiske
kernebegreber og giver sdledes ikke en
systematisk oversigt over effekten af speci-
fikke typer af interventioner, malsaetninger
eller metoder inden for patientuddannelse.
Her henvises i stedet til Sundhedsstyrelsen
(2009).

patientuddannelse

+ Self-management (egenomsorg)
« Self-efficacy

* Empowerment

* Quality of Life (livskvalitet)

| det efterfglgende gennemgas kort de
navnte begreber. Da forskellige elementer
af sundhedspaedagogik indimellem optrae-
der i litteraturen om de gvrige begreber, gi-
ves der indledningsvis en kort praesentation
af en sundhedspaedagogisk tilgang ud fra
fem sundhedspaedagogiske kernebegreber.

KAPITEL 1
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1.4.1 Sundhedspaedagogik

Sundhedspadagogik handler om at skabe
sundhedsfremmende forandring via patien-
ternes handlinger. Disse handlinger iveerk-
saettes pad baggrund af patienternes hand-
lekompetence, der udvikles og kvalificeres

i dialog med en professionel. Fglgende
anerkendte kernebegreber fra den sund-
hedspadagogiske forskning og udvikling
definerer tilsammen en sundhedspadago-
gisk tilgang (Jensen 2009):

1. Deltagelse og dialog: Deltagerinvolvering
betyder, at man arbejder med at sikre
deltagerne indflydelse i patientuddan-
nelsesforlgbet. Personen med kronisk
sygdom ma opleve ejerskab til proces-
sen. Det er en forudseatning for varig
forandring.

2. Handlekompetence: Patientens kompe-
tencer til at styre sit eget liv og forandre
de vilkar og rammer, hun lever med,
sa rammerne stotter livet med kronisk
sygdom i hverdagen. Handlekompetence
opnas kun, nar patienten selv har indfly-
delse pa, hvordan sundhed fremmes for
hende.

3. Handling: Hvilken viden bidrager til, at
patienten kan handle med henblik pa at
handtere eget liv og skabe sundheds-
fremme i omgivelserne? Dette spgrgsmal
hanger teet sammen med udvikling af
handlekompetence hos patienten, men
gar videre: Hvilke barrierer er der for pa-
tientens konkrete handlinger, og hvordan
kan disse overkommes eller nedbrydes?
Hvilke potentialer er der for individuelle
handlinger og for handlinger udfgrt i
faellesskab med fx andre patienter eller
med pargrende? Handlekompetence ma
med andre ord suppleres med et tilstraek-
keligt "handlerum’ for at fore til konkrete
handlinger.

4. Et bredt og positivt sundhedsbegreb:
Sundhedsbegrebet skal taenkes bredere
end blot som "modpol” til sygdom og
ded. Sundhedsbegrebet favner ogsa en
dimension om det gode liv og betydning-
en af sociale relationer. Sundhed drejer
sig ogsa om de positive sider af hver-
dagslivet og om det sprog, der anvendes
om sundhed. "Kost og ernaring” er fx
fjerne, naturvidenskabelige begreber
i modsaetning til "mad og maltider”.
"Dans, leg og bevagelse” rummer en an-
den naerhed til hverdagslivet end udtryk-
ket "fysisk aktivitet".

5. Sundhed i et settingsperspektiv: Hvilke
omgivelser indgar patienten i, i relation
til arbejde, hjem og fritid? Hvilke ram-
mer skaber forandring? Og hvordan kan
rammerne stptte patienten i at skabe
sundhedsfremmende forandring pa fx
arbejdspladsen eller hjemme i familien?
Som alle andre aktiviteter er patientud-
dannelse en aktivitet, som udmegntes og
foregar i nogle bestemte fysiske, kultu-
relle og sociale rammer.

1.4.2 Self-management
(egenomsorg)

Self-management er det mest anvendte be-
greb i den gennemgaede litteratur og daek-
ker over en meget stor del af de forskellige
tilgange til patientuddannelse. Der er i dag
ikke nogen entydig, universelt accepteret
definition af begrebet, men forskellige defi-
nitioner og forskellige supplerende begre-
ber bliver benyttet afhaengigt af konteksten
og fokus for det omrade, der diskuteres. Fx
bliver self-management ofte sidestillet med
begreber som empowerment og self-care.

Feelles for mange af definitionerne er, at de
indbefatter udvikling af handlekompeten-

cer, delt beslutningstagning og malsaetning
mellem patient og sundhedsprofessionelle,
samt at self-management uddannelse/sup-

KAPITEL 1
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port opfattes som et supplement til tradi-
tionel patientuddannelse, hvor der indgar
sygdomsspecifik information og tekniske
feerdigheder fx i forhold til selvmonitore-
ring.

Pa dansk bliver begreberne self-manage-
ment og self-care begge oversat til begre-
bet egenomsorg. Her skelnes mellem egen-
omsorg i forhold til at bevare sundhed ved
at tage vare pa sig selv og egenomsorg i
forhold til sygdom, som kan omhandle aktiv
deltagelse i behandling, at s@ge viden, ad-
ministrere medicin, male blodsukker, indga i
et samarbejde med sundhedsprofessionelle
m.m. (Sundhedsstyrelsen 2006b).

Et af de mest anvendte redskaber til at
male a&ndringer i self-management er "The
Patient Activation Measure” (PAM), der er
udviklet til at male udviklingen af patien-
taktivering inden for fire stadier. Der findes
0gsa maleredskaber udviklet til at male
self-management hos specifikke sygdoms-
grupper fx inden for hjertesvigt.

1.4.3 Self-efficacy

Begrebet self-efficacy er oprindeligt
udviklet af Bandura i 1977 (Bandura 1977;
2004). Bodenheimer et al. (2002) beskri-
ver, hvordan self-efficacy er et centralt
koncept inden for self-management, da
self-management programmer ofte sgger
at fremme patientens tro pa egen kun-
nen - for derigennem at opna de gnskede
behandlingsmal.

Nar disse kompetencer bliver udfert med
succes i forskellige situationer, udvikler
personen en fglelse af self-efficacy, der
betegnes som den tiltro, et individ har i for-
hold til specifikke handlinger og hans eller
hendes formaen til at kunne udfgre disse
handlinger med succes.

SUNDHEDSPADAGOGIK | PATIENTUDDANNELSE

Self-efficacy er teet forbundet med hand-
lekompetence-begrebet. En person med
veludviklede og aktive handlekompetencer
vil, i hgjere grad end andre, vaere i stand

til at oparbejde en tro pa selv at kunne
handtere sin sygdom pa en tilfredsstillende
made. Self-efficacy hanger endvidere ngje
sammen med patientens identitetsfglelse.
Hvis patienten har et meningsfuldt billede
af sig selv og sin egen identitet og rolle, vil
det veere lettere at oparbejde en tro p3, at
hun er i stand til at indfri de forventninger,
der stilles i den konkrete kontekst.

Graden af self-efficacy kan bl.a. males

ved at benytte en valideret skala med 33
spergsmal. Her bliver deltagerne bedt

om at vurdere deres tiltro til, hvorvidt de
kan udfgre forskellige self-management
opgaver relateret til deres kroniske sygdom
(Lorig et al. 1996).

1.4.4 Empowerment

Begrebet empowerment er ikke udviklet

i sundhedsvaesenet, men stammer op-
rindeligt fra Paulo Freires arbejde med
undertrykte gruppers kamp for lige rettig-
heder (Freire, 1970). Sidenhen er begrebet
gradvist blevet et centralt begreb i det
sundhedsfremmende arbejde (Wallerstein
1992). Empowerment er blevet defineret pa
flere mader. Eksempelvis definerer Fun-
nel et al. (2007) empowerment som en
behandlingsfilosofi, der leegger vaegt pa en
kollaborativ tilgang til at fremme selvbe-
stemte adfeerdsaendringer hos patienterne.
Empowerment anses som central i stgtten
til egenomsorg til personer med kroniske
sygdomme. Ligeledes beskriver Meyer et
al. (2008), at empowerment er vigtig for
at hjeelpe patienter med at fa kontrol over
deres eget liv.

I mange tilfaelde beskrives en sammen-
hang mellem empowerment og self-
efficacy ved malingen af effekten af



empowerment. Anderson et al. har fundet,
at "Diabetes Empowerment Scale” er et
gyldigt og palideligt mal for diabetesrelate-
ret, psykosocial self-efficacy (Anderson et
al. 2000). Det er dog vigtigt, at sammen-
hangen mellem self-efficacy og empo-
werment ggres tydelig i forbindelse med
patientuddannelse, og at de to begreber
ikke behandles som uafhangige.

Generelt anvendes empowerment-begrebet
pa mange forskellige mader og med meget
forskellig grad af sundhedspaedagogisk ind-
sigt. Som udgangspunkt er empowerment
taet forbundet med handlekompetence,
ligesom det laegger op til at arbejde med et
bredt og positivt sundhedsbegreb.

Settings integreres i varierende omfang i
empowerment-tilgange afhangigt af, om
fokus er pa individets empowerment eller
empowerment i de omgivende strukturer.
Det ligger ogsa i begrebet, at det er muligt
at opnd empowerment hos den enkelte
gennem samspil med omgivelserne, som er
blevet empowered.

1.4.5 Quality of life
(livskvalitet)

Indikatorer for livskvalitet eller "quality of
life" er siden 1947 blevet benyttet som en
metode til at undersg@ge de mere subjektive
mal for kliniske behandlinger. Disse indika-
torer bestar af et bredt udvalg af skalaer
som fx skalaer til at male funktionsevne

pa bade det fplelsesmaessige, fysiske og
sociale plan.

Ligesom for de gvrige diskuterede begre-
ber findes der ikke en universelt accepteret
definition af begrebet. Livskvalitet betyder
noget forskelligt for forskellige mennesker
og kan have forskellig betydning afhaengigt
af, hvilken sammenhang begrebet bruges
i. Man anvender 0gsa begreberne helbreds-
relateret livskvalitet og sygdomsspecifik

livskvalitet, hvortil der findes saerlige male-
redskaber, som i stgrre eller mindre grad er
validerede og videnskabeligt anerkendte.
Hvis man gnsker at benytte livskvalitet til
at male effekt af et patientuddannelsespro-
gram malrettet patienter fra en bestemt
sygdomsgruppe, bgr man benytte et valide-
ret mal for sygdomsspecifik livskvalitet.

Livskvalitet kan veere en kompleks storrelse
at male, da livskvalitet som mal kan blive
medieret af adskillige variable, der afhan-
ger af hinanden. Fx kan livskvalitet blive
pavirket af forventninger til livet, niveauet
af optimisme og pessimisme, sociale og
kulturelle veerdier hos den enkelte person.
En udfordring ved at male effekt ved brug
af et mal som livskvalitet er desuden, at det
oftest males umiddelbart efter en patient-
uddannelsesintervention - uanset la&engden
af denne, som kan veere meget varierende.
Ved en kort follow-up periode er det meget
lidt sandsynligt, at der kan males en effekt
pa livskvalitet.
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Patientuddannelse er ofte sammensat af
en reekke forskellige tilgange og metoder,
sasom undervisning, telefonradgivning,
adgang til motionsfaciliteter, mgder i stgt-
tegruppe og bistand til udvikling og opfelg-
ning af egen handleplan.

En problematik ved multifacetterede
indsatser er imidlertid, at de forskellige
elementer kan optraede uden tydelig sam-
menhang og uden faelles vaerdigrund-

lag. Koordinering og sammenhang i det
samlede patientuddannelsesforlgb kraever
dermed konsensus blandt underviserne om
overordnede mal samt om de metoder og

| det felgende diskuteres litteraturen pa
baggrund af disse problematikker. Ud fra
litteraturen kan det konstateres, at der er
enighed om, at kroniske sygdomme medfg-
rer meget komplekse problemstillinger for
patienterne, og at der derfor er behov for
en indsats pa mange forskellige omrader.
Generelt peger litteraturen p3, at sddanne
multifacetterede indsatser har bedre ef-
fekt end mere snavre eller enkeltstaende
indsatser. Fx skriver Bourbeau et al., at
succesfulde programmer i forhold til KOL

principper, der anvendes til laering og mal-
setning. Hvis fx patientens egen deltagelse
og indflydelse tages alvorligt som princip

i uddannelsen, er det afggrende, at dette
geelder i alle dele af patientuddannelsen.

En anden problematik knytter sig til
evaluering og dokumentation. | patientud-
dannelse, hvor der indgar mange forskel-
lige elementer, der bygger pa forskellige
principper og padagogiske begreber, kan
det veaere meget sveert at vurdere, hvilke
dele af uddannelsen, der har fert til hvilke
af de opndede outcomes.

kraever en multifacetteret strategi, og at
dette ikke kun indebeerer undervisning i
sygdommen, men o0gsa at der implemente-
res effektive metoder, der har til formal at
fremme adfeerdseendringer (Bourbeau et
al. 2004; 276).

Det er logisk, at der er en sammenhang
mellem de kroniske sygdommes sammen-
satte natur og den komplekse udfordring
ved tilrettelaggelse og gennemfgrelse

af patientuddannelse. Dette betyder dog
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ikke, at der er enighed i litteraturen om,
hvordan en sadan multifacetteret indsats
bedst sammensaettes. Der mangler ofte

en systematisering og kategorisering af,
hvilke delkomponenter, der kan indgd i den
multifacetterede tilgang, og ofte begranser
beskrivelsen sig til at pege pa det utilstraek-
kelige i blot at fokusere pa vidensoverfgrsel
(Steed et al. 2005; 263).

| det omfang multifacetteringen af patient-
uddannelse afgranses og defineres i litte-
raturen, afspejler de forskellige definitioner
forskellige udgangspunkter. Multifacette-
ringen kan fx omfatte forskellige faggrup-
per, forskellige videnskabelige discipliner,
forskellige filosofier, forskellige metoder og
forskellig praksis.

| en artikel om DESMOND (Diabetes Educa-
tion and Self-Management for Ongoing and
Newly Diagnosed) beskriver Ockleford et al.
fx multifacettering saledes:

En af de mest udbredte modeller - "the
Chronic Care Model" (CCM) - beskriver
imidlertid det multifacetterede pa en anden
made. Her laegges vagten pa, at stotten

til patienter er organiseret og multifacet-
teret. Modellen indeholder overvejelser

i forhold til, hvordan behandling, stette

til egenomsorg, klinisk beslutningsstotte,
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organisation af sundhedsydelser, kliniske

informationssystemer samt ressourcer og
politikker i lokalsamfundet er organiseret
(Barr et al. 2003).

CCM er sdledes multifacetteret i den
forstand, at der er tale om indsatser og
overvejelser pa forskellige strukturelle
niveauer, hvilket har til formal at optimere
samspil mellem forskellige niveauer inden
for sundhedssystemet. DESMOND-projektet
tilstraeber derimod i hgjere grad en sam-
menhang mellem et underliggende st af
principper og de konkrete aktiviteter.

En anden udfordring ved multifacette-
rede indsatser handler om dokumenta-
tion af effekt og definition af effektmal.
De forskellige delelementers direkte og
indirekte effektmal kan ofte vaere vanske-
lige at definere og holde ud fra hinanden.
Har man mange effektmal, skaber man
automatisk en kompleksitet i evalueringen,
som er svaer at handtere. Der er en risiko
for, at formalet med patientuddannelse

sd at sige "drukner” i multifacetteringen,
hvis man ikke formar at gore effektmalene
malbare og relateret til specifikke typer af
interventioner.

Denne alsidighed i emneomrader indebae-
rer saledes en rakke faldgruber og udfor-
dringer. Overordnet peger litteraturen p3,
at det kan vaere vanskeligt at skabe sam-
menhang og integration mellem forskellige
elementer, sa uddannelsen fremstar som
en helhed for patienter og undervisere i
multifacetterede patientuddannelser.
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2.3 Konklusion og udfordringer

Det kan konkluderes, at multifacetteret
patientuddannelse generelt @ger sandsyn-
ligheden for effekt, men at der samtidig er
risiko for at miste sammenhang og syner-
gieffekt i takt med akkumuleringen af del-
elementer. Det er derfor en stor udfordring
at sikre, at de mange forskellige emner ikke
kommer til at fremsta isolerede, og at den
leering, som ligger i det ene element, inklu-
deres efterfglgende i de andre elementer.

Multifacetteringen gar det ofte vanskeligt
at fastholde teorien og filosofien bag inter-
ventionen, og artiklerne giver tilsammen
et billede af, at forskellige filosofier, teorier,
metoder, processer, strategier og effektmal
ikke bliver brugt stringent eller sammen-
hangende. | mange tilfeelde er overblik og
paedagogisk sammenhangskraft fravaeren-
de, og patientuddannelsen fremstar som en
samling af ikke-integrerede delelementer,
som er svaere at arbejde med for bade
patienter og professionelle.

Desuden er det en udfordring at udvikle
kompetencer hos en tvaerfaglig gruppe af
undervisere, som samlet kan deekke ind-
holdet i en multifacetteret patientuddan-
nelse. Faellesnaevneren kan veere en udvalgt
reekke af sundhedspaedagogiske kerne-

begreber. Dette betyder, at alle elementer
af uddannelsen ma tilretteleegges med
disse begreber som baggrund for metode,
implementering og malsatning, samt at de
professionelle md uddannes og kvalificeres
inden for disse begreber for at kunne lgfte
opgaven i feellesskab.

Udfordringerne pa dette omrade er
saledes:

1. at skabe sammenhang og integration i
en multifacetteret indsats, sa de enkelte
elementer spiller sammen.

2. at etablere en samlende padagogisk
tilgang og ensartethed i alle dele af
patientuddannelsen - bl.a. i form af
deltagelse og dialog som kernebegreber i
samarbejdet mellem patienter og profes-
sionelle.

3. at sikre, at de forskellige elementer sig-
ter mod et faelles mal, nemlig udvikling
af patienternes handlekompetence pa en
reekke naermere specificerede omrader

4. at sikre samspil mellem paedagogik og
sociale, kulturelle og fysiske rammer i
patientuddannelse, samt at uddannelsen
af professionelle afspejler disse sam-
menhange.
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Tema 2.
Individ og kontekst
| patientuddannelsen

KAPITEL 3

3.1 Indkredsning af problematik

Dette kapitel handler om, hvordan individet
- patienten - opfattes og indgar i patientud-
dannelsen. | princippet deekker dette over
to forskellige temaer.

Det fgrste handler om, hvordan patien-
tens sygdom italesaettes. Laegges vaegten
udelukkende pa patientens egen adfard,
uden at den saettes i relation til konteksten,
betegnes dette som en individualiserende
tilgang. Dette syn betegnes i international
litteratur ofte som "Blaming the victim"-
ideologien, altsa det, at patienten selv til-
legges skylden for sin sygdom. Det er klart,
at en sadan skyldfglelse ikke er det mest
frugtbare udgangspunkt for, at patienter
deltager engageret i patientuddannelsen.

Det andet tema drejer sig om handleper-
spektivet og dermed om patienters mulig-

Direkte handlinger

Individuelle

Feelles

heder for at handle for at handtere egen
sygdom. En individualiserende tilgang vil
medfgre, at der udelukkende fokuseres

pa, hvordan man kan motivere den enkelte
patient til direkte at eendre sin egen livsstil.
Inden for en sadan tankning vil forandring
i sociale netveerk pa fx arbejdspladsen ikke
taenkes med i mulige handlestrategier. |
det fglgende illustreres, hvordan en raekke
forskellige handleformer kan teenkes i for-
bindelse med patientuddannelse.

Udgangspunktet er, at patienter kan handle
alene og i feellesskab, og at de kan handle
direkte eller indirekte med at forbedre de-
res egen sundhed. Modellen giver dermed
fire forskellige handleformer, som i princip-
pet alle i udgangspunktet bgr dreftes, nar
en patientgruppe arbejder med Igsnings-
muligheder i patientuddannelse.

Indirekte handlinger

FIGUR 3.1: FIRE FORSKELLIGE KATEGORIER AF HANDLINGER, SOM PATIENTER KAN UDF@RE (EFTER JENSEN 2009)
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Det fgrste felt i modellen illustrerer det, at
man som enkeltindivid kan veelge at forse-
ge at andre sin adfaerd eller livsstil - fx ved
at aendre spisevaner. Felt nr. 2 illustrerer, at
man som individ kan forsgge at eendre ram-
merne for sin sundhed - man forsgger altsa
at pavirke sundheden indirekte. Det kan fx
bestd i at skabe bedre muligheder for mo-
tion og bevaegelse pa sin arbejdsplads eller
at forspge pd at &ndre udbuddet af (sund)
mad i kantinen.

Det tredje felt illustrerer det, at en gruppe
af patienter spger at andre deres adfaerd i
faellesskab. Malet er stadig at aendre egen
adfaerd, men her sgger man fx stgtte fra
andre patienter ved ugentlige mgder, hvor
der gives indbyrdes sparring og feedback,
0g hvor der deles ud af ideer til at holde
fast i en given adfeerd.

Det fjerde felt betegner en handleform, hvor
patienter i faellesskab forsgger at pavirke
rammerne for deres liv - fx ved at etablere
muligheder for motion pa arbejdspladsen.

| lyset af ovenstaende kan en individua-
liserende tilgang defineres som hgrende
hjemme i felt nr. 1. Hvis patientuddannelse
udelukkende handler om at fa den enkelte
patient til at @&ndre sin egen adfaerd, hjael-
per modellen til at forsta, at man gar glip
af mange mulige typer af forandringsmu-
ligheder.

Det er en vigtig og central pointe, at alter-
nativerne til en individualiserende tilgang
ikke fraskriver patientens eget ansvar for
sundhed og handtering af sygdom. | stedet
leegger modellen og overvejelserne op til,
at dette ansvar kan forvaltes og stimuleres
pd mange mader. Og tilsvarende kan det
integreres i patientuddannelsen pa forskel-
lig vis.

| det fglgende kigger vi pa litteraturen ud
fra disse overvejelser og ser dermed neer-
mere pa, hvilken rolle patienten - tilsigtet
eller utilsigtet - gives i forskellige typer af
patientuddannelse.

3.2 Tendenser i litteraturen

Pa et generelt niveau har der i en arraekke
vaeret en udtalt kritik af et individualiseren-
de perspektiv inden for sundhedsomradet
(Crawford, 1977; Jensen, 2009; Tesh, 1990).
Inden for omradet patientuddannelse og
behandling af kroniske sygdom har de
samme tendenser gjort sig gaeldende.

Et eksempel ses hos Barr et al. (2003), som
er inde pa de samme tendenser, idet de
papeger det problematiske i en individuali-
seret tilgang:

“Fremgangsmaden blev kriti-
seret for at give den enkelte
skylden for egne helbredspro-
blemer. Hvis darligt helbred
skyldes darlig demmekraft og
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beslutninger omkring rygning,
ernaring og fysisk aktivitet, sa
er det let at se, hvordan den
enkelte kan fale sig domt af
kampagner og programmer,
som udelukkende fokuserer
pa den enkeltes ansvar for
adfaerdsaendring.” (Barr et al.
2003; 75)

Af samme grund foreslar de (Barr et al.
2003) at supplere den udbredte Chronic
Care Model med et perspektiv fra "Popu-
lation Health Promotion”, hvori der indgar
sundhedsdeterminanter, stgttende miljger
m.m. Denne "Extended Chronic Care Mo-
del"” opererer med det omgivende samfund
som en vigtig medspiller i bl.a. patient-



uddannelse og -behandling og forseger
dermed at overskride det individualistiske
perspektiv.

Wilson et al. (2007) diskuterer det engelske
Expert Patient Programme (som svarer til
det amerikanske "Chronic Disease Self-
Management Programme", hvor erfarne
patienter fungerer som undervisere). De
fremhaever, at hele kursets indhold og
struktur er domineret af et biomedicinsk
paradigme, og stiller ud fra egne studier
spegrgsmalstegn ved, om empowerment nar
lengere end det rent individuelle niveau.

| litteraturen ses der ogsa en tendens til, at
patientuddannelse hovedsageligt anskues
fra en psykologisk synsvinkel, hvilket kan
forstaerke en individualiserende tilgang.
Dette kommer til udtryk gennem brug af
begreber og tilgange, som traditionelt
anvendes inden for forskellige psykologi-
ske fagomrader. Som eksempel pa dette
integreres forskellige coaching-modeller
som supplement eller erstatning for mere
traditionelle tilgange til interaktionen mel-
lem patient og sundhedsprofessionel.

3.2.1 ""Selv-begreber"

Inden for patientuddannelse er der mange
forskellige “selv-begreber” i spil. Eksem-
pelvis benytter Schreurs et al. (2003), i ar-
tiklen "Development, content, and process
evaluation of a short self-management in-
tervention in patients with chronic diseases
requiring self-care behaviours”, begreber-
ne: “self-management”, “self-regulation”,
“self-monitoring” og “self-efficacy” inden
for den samme metodebeskrivelse.

Disse mange selv-mekanismer resulterer i
et udpraeget fokus pa det enkelte individ,
som ikke kan undga at have konsekvenser
for patientuddannelsen. Begrebet self-ma-
nagement (egenomsorg) synes i mange til-
feelde naesten at fungere som en faellesbe-

tegnelse for patientuddannelse. Begrebet
kommer saledes til at deekke over mange
forskellige betydninger og risikerer derved
at miste sin betydning og anvendelighed.

| artiklen "From DSME to DSMS: Develo-
ping Empowerment-based Diabetes Self-
Management support” beskriver Funnell
et al. (2007), hvordan der inden for diabe-
tesuddannelse er sket et skifte mod mere
langsigtede indsatser, som indeholder
klassiske undervisningsdele, men som
00gsa lagger vaegt pa at bidrage med en
support-funktion i relation til udvikling hos
patienten. Denne udlaegning reprasenterer
en tilgang til self-management, som sigter
mod at udvikle solide og langtidsholdbare
handlekompetencer.

Individets relationelle omverden og sociale
kontekst ma inddrages i patientuddannelse.
Der skal udvikles metoder til at stotte pa-
tienterne i at bruge omgivelser og netvaerk
i det omfang, det overhovedet er muligt.

| litteraturen er der eksempler p3, at et set-
tingsfokus taenkes ind i patientuddannelsen.
Fx fremhaver Bourbeau et al., at det ofte er
en fordel at inddrage agtefaellen og fami-
lien til stptte patienten i egen-monitorering
og derved give positiv forsteerkning (Bour-
beau et al. 2004; 274). Her er der tale om et
eksempel pd, at patientens familie-setting
teenkes ind patientuddannelse. Pa samme
made kan arbejdspladsen eller skolen indra-
ges i handtering af kronisk sygdom.

Et andet eksempel p&, hvordan det indivi-
dualistiske perspektiv s@ges overskredet,
findes hos Schreurs et al., hvor deltagerne
i gruppebaseret patientuddannelse skulle
skrive deres egen individuelle handlings-
plan i forhold til at nd et mal for efterfol-
gende at drefte den i gruppen med henblik
pa at fa gode rad og feedback (Schreurs
et al. 2003; 135). | forlgbet illustreres det,
at den sociale setting, som patientuddan-
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nelsen udggr, kan udnyttes til at overskride
et individualistisk perspektiv. Evalueringen
peger endvidere pa, at patienterne med
mindst uddannelse og uden arbejde havde
mest gavn af det pagaeldende forlgb.

Pa trods af disse eksempler er der dog
en klar dominans af et individualiserende
perspektiv i patientuddannelse.

Litteraturen viser eksempler pa mange
forskellige varianter af bade gruppe- og indi-
vidbaseret patientuddannelse. Det fremgar,
at udbyttet og tilfredsheden varierer afhaen-
gigt af de enkelte patienter og de enkelte
patientgruppers behov og karakteristika.
Forskellige patienter og forskellige patient-
grupper kan drage fordel af bade gruppe- og
individbaserede indsatser, idet begge former
indeholder potentielt gode og konstruktive
sundhedspaedagogiske elementer.

| artiklen “Education and self-management
for people newly diagnosed with type 2 dia-
betes: a qualitative study of patients views"”
beskriver Ockleford et al. netop, hvordan
der er divergerende opfattelser af - og be-
grenset evidens for - hvilken indsatsform,
der er den bedste. Seerligt debatteres det,
hvorvidt gruppebaseret uddannelse har
serlige fordele i forhold til individbaseret
uddannelse, hvor nogle studier viser, at
gruppebaseret uddannelse er ligesa effek-
tivt som individbaseret uddannelse og giver
mulighed for en mere omkostningseffektiv
ydelse (Ockleford et al. 2008; 29).

Gruppebaseret uddannelse har vist sig at
have forskellig effekt pa individniveau. Et
centralt princip i gruppeuddannelse er, at
det forventes af patienterne, at de deler
deres erfaringer i forhold til fx at have faet
diagnosen diabetes.

Patienterne vil ofte have meget forskellige
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forventninger og forskellige forudsetnin-
ger, og det kan medfgre meget varierende
grad af udbytte og tilfredshed blandt delta-
gerne. Succesfuld gruppeuddannelse krae-
ver saledes et grundigt forarbejde omkring
rekruttering og motivering af patienterne.

Individindsatser vil, i sagens natur, i hgjere
grad kunne tilpasses den enkelte patient.
Eksempelvis integreres forskellige former
for coaching i patientuddannelse. Dette
repraesenterer en meget individorienteret
form, som i forskellig grad forsgger at ind-
drage patientens omverden (Whittemore et
al. 2002).

Da individindsatser typisk er mere res-
sourcekraevende end gruppeindsatser, ses
forskellige forseg pa at udnytte de positive
elementer fra individorienteringen, uden at
det n@dvendigvis struktureres som face-
to-face-sessions mellem patient og sund-
hedsprofessionel. Her er der typisk tale om
indsatser, der ggr brug af computerbaseret
kommunikation, der giver den enkelte
patient mulighed for at tilpasse laeringen
efter egne behov og i eget tempo (Jenny &
Fai, 2001).

Med et sundhedspadagogisk perspektiv er
der fordele og ulemper ved begge tilgange.
Meget tyder pa, at en balance mellem de
to former er ideel i bestraebelserne pa at
na ud til s@ mange patienter som muligt

- og dermed undga at patientuddannelse
er med til at skabe (yderligere) ulighed i
sundhed. Det kraever saledes en individuel
vurdering af patientens forudseetninger,
forventninger og livssituation at vurdere,
hvilket uddannelsestilbud der er mest ef-
fektivt for den pagaeldende.



3.3 Konklusion og
udfordringer

Der kan konstateres en tendens til, at pa-
tientuddannelse overvejende arbejder med
individualiserende tilgange. Der er imidlertid
eksempler pa metoder, der sgger at ind-
drage pargrende, ligesom der er eksempler
pa forlgb, hvor patienter bruger hinanden
indbyrdes.

Den individualiserende tilgang kommer bl.a.
til udtryk gennem brugen af “self-" som en
del af begrebsbetegnelserne. “Self-determina-
tion"”, “selv-management” og “self-efficacy”
er eksempler pa dette. P4 trods af at anven-
delsen af disse begreber ikke ngdvendigvis
behgver at medfgre en individualiserende
tilgang, er dette ofte tilfeeldet.

Som konsekvens af ovenstdende nedpriori-
teres inddragelse af patienternes forskellig-
artede settings, som saledes ikke kommer i
spil og udnyttes i tilstraekkelig grad. | lyset af
ovenstdende tegner der sig tre udfordringer
for fremtidens patientuddannelse:

1. Der ma udvikles metoder, der laegger vaegt
pa, at patienter bade kan handle som
enkeltindivider, og at patienter som gruppe
kan udvikle og stgtte hinanden i at afprgve
feelles handlinger fx rettet mod andring
af livsstil. Desuden ma andre fzellesskaber,
som fx familien eller kolleger pa arbejds-
pladsen, taenkes ind som potentielle stotter
i forhold til igangsaettelse af handlinger.

2. Der ma udvikles metoder, der stotter pa-
tienter i at satte fokus pa bade at handte-
re eget liv og at forandre eller hente stgtte
i deres omverden med henblik pa fremme
af deres sundhed.

3. Inden patientuddannelse igangsattes, ma
der foretages en vurdering eller screening,
hvor den enkelte patients behov og res-
sourcer vurderes med henblik pa visitation
til henholdsvis gruppebaseret og individuel
uddannelse.
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Dette kapitel handler om sammenhan-
gen mellem motivation og deltagelse hos
patienter i patientuddannelsen. Kort sagt
er patienters aktive deltagelse en forud-
saetning for udvikling af ejerskab, som igen
er en ngdvendig forudsatning for blivende
forandring og effekt af patientuddannelse.
Patienters deltagelse er derfor et ngglepa-
rameter i patientuddannelsen, hvis man vil
skabe forandring og bedre sundhed.

Deltagelse som sundhedspadagogisk
begreb er imidlertid ikke det samme som
patientstyring og brug af “bottom up”
princippet, hvor den professionelle ofte
stilles pa sidelinien og udelukkende tillaag-
ges rollen som proceskonsulent. | stedet
vaegtes samspillet - eller dialogen - mellem
patienter og professionelle, og den profes-
sionelles viden, faerdigheder og faglighed
har derfor central og afgerende betydning.
Pa denne made signalerer dette en tredje
vej mellem “top down" og “bottom up”
principper.

Deltagelse er et komplekst begreb, hvil-

ket 0gsa afspejles af det virvar af ord,

der bruges om faanomenet: Involvering,
deltagelse, aktivering, handlende, malgrup-
pestyring, participation, medbestemmelse,
indflydelse, beslutningsdeling, “bottom up”,
empowerment-processer osv.

Derfor er der behov for at nuancere be-
grebet deltagelse, uden at dets indhold og
kerne sveekkes. | figuren side 28 krydses
fire forskellige kategorier af medbestem-
melse med fem typiske faser i et patientud-
dannelsesforlgb (modificeret efter Jensen
2000).

Den nederste af de fire kategorier afspejler
en situation, hvor patienten far mulighed
for at tilslutte sig et pa forhand designet
projekt. Her er begraenser medbestem-
melsen sig med andre ord til et “take-it-or-
leave” koncept. De tre gverste kategorier
adskiller sig fra hinanden gennem kombi-
nationen af 1) hvem der tager initiativet og
spiller ud, og 2) hvem der tager den ende-
lige beslutning. | den gverste kategori er
det eksempelvis patienterne, der spiller ud
med forslag og ideer og efterfglgende den
professionelle, der giver feedback. Til sidst
tages der i feellesskab en beslutning.
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FIGUR 4.1: MODEL FOR DELTAGELSE. FORSKELLIGE KATEGORIER AF DELTAGELSE OG FORSKELLIGE SP@RGSMAL, SOM DELTAGELSE KAN

RETTE SIG MOD.

Horisontalt er der i modellen angivet en
reekke faser - eller spgrgsmal, som et
konkret patientuddannelsesforlgb ofte ma
forholde sig til. Ifglge det forste spgrgsmal
kan patienter pa forskellig vis indgd som
deltagere i beslutningen, om hvorvidt,

de vil indgd i et forlgb eller e]. Det naeste
spgrgsmal handler om at undersgge sin
egen sygdom og dens forlgb - hvilke for-
hold i dagligdagen er fx med til at forvaerre,
og hvilke gor det modsatte? Det tredje
spergsmal handler om at udvikle en raekke
realistiske forandringer (visioner/mal),
mens det fjerde spergsmal har fokus pa at
udvikle konkrete handlestrategier for de
ngdvendige forandringer.

Denne model kan med andre ord bruges til
at tegne et nuanceret billede af, hvornar og
hvordan der arbejdes med patientdeltag-
else i et konkret patientuddannelsesforlgb.
Hensigten er ikke at opstille en idealmodel
for sundhedspadagogiske forlgb, hvor
deltagelse skal fortolkes og anvendes pa
helt bestemte mader, og hvor krydsene skal
saettes de “rigtige” steder i matricen. Det

SUNDHEDSPADAGOGIK | PATIENTUDDANNELSE

vigtige er snarere at insistere p3, at pro-
fessionelle - eventuelt i samarbejde med
patienterne - bruger tid pa at diskutere,
hvordan og i hvilke spergsmal og beslutnin-
ger de vil arbejde med deltagelsesaspektet.

| lyset af ovenstdende ser vi i det fglgende
narmere pa, hvordan litteraturen bidra-
ger med vinkler til temaet om patienters
involvering.



Hovedtendensen vedrgrende deltagelse

i litteraturen om patientuddannelse er

klar og entydig - i hvert tilfaelde pa det
teoretiske og retoriske plan. Patienternes
aktive deltagelse har veeret et dominerende
"pbuzzword" i litteraturen de seneste 10-15
ar, og det spges pa flere mader tilgodeset
af de forskellige grupper af professionelle.

Steed et al. (2005) viser, at fem ugentlige
2,5 timers sessioner med patienter med
type 2-diabetes, hvor vaegten var lagt pa at
involvere deltagerne og deres opfattelser

i undervisningen, forte til, at deltagerne
opnaede signifikante forbedringer i forhold
til en kontrolgruppe. Bl.a. fik deltagerne en
signifikant forggelse af viden, og de ggede
samtidig deres tro pa behandlingens effek-
tivitet og deres fglelse af kontrol over deres
diabetes. (Steed et al. 2005; 272).

Cooper et al. (2001) fremhaever pa bag-
grund af en sammenligning af 12 meta-
analyser, at det generelle traek er, at "top
down" tilgange har den mindste sandsyn-
lighed for at skabe en effekt, og at de stor-
ste virkninger af patientuddannelse sas ved
tilgange baseret pa "social learning” tek-
nikker. 0Og Bodenheimer et al. redegar for,
hvordan patientdeltagelse indgar i et mere
generelt paradigmeskifte, hvor patienterne
ses som deres egne omsorgspersoner,
mens de professionelle snarere optrader
som konsulenter, der stgtter dem i denne
rolle (Bodenheimer et al. 2002; 2470).

Tendenserne gar - ifglge bl.a. Bodemhei-
mer et al. (2002) - altsa mod, at patienter
skal opfattes som eksperter, der pa linje
med de professionelle bringer deres eks-
pertise i spil ved at identificere og synliggg-
re deres egne problemer. Denne generelle
ide om patienten som ekspert genfindes i
en reekke andre tilgange, bl.a. i det engelske

"Expert Patient Programme”, der er inspi-
reret af det amerikanske "Chronic disease
self-management programme”, som bl.a.
indebaerer, at erfarne patienter indgar som
centrale undervisere.

| artiklen "The Expert Patients Programme:
a paradox of patient empowerment and me-
dical dominance”, gennemgar Wilson et al.
(2007) de positive sider ved programmet
(bl.a. at de deltagende patienter udvikler
handlekompetencer, idet empowerment-
strategien reelt har fungeret), men de
fremhaver ogsa en raekke kritikpunkter,
der har veeret bl.a. i England . De konklude-
rer bl.a., at patientuddannelsesprogrammet
forsteaerker en bio-medicinsk tilgang, og at
det har en ekskluderende effekt over for
svage og sarbare grupper.

Endelig skal Guidet Egen-Beslutning (GEB)
navnes som en struktureret metode, der
via sdkaldte refleksionsark, stgtter professi-
onel og patient i feelles dreftelse og beslut-
ningstagning (Zoffmann & Lauritzen 2006).
Arkene udfyldes af patienterne for og
mellem samtalerne med den professionelle
og sigter mod at synliggere og fastholde
patientens situation som udgangspunkt for
droftelserne. Metoden har vist sig effektiv
ved at give patienter med type 1-diabetes
bedre kontrol over deres sygdom og faerre
diabetes-relaterede problemer. Metoden
beskrives yderligere i bilaget.

| artiklen "Assessing Inpatient Pulmonary
Rehabilitation Using the Patient”s view of
Outcome” beskriver van Stel et al. (2002),
hvordan en patientcentreret tilgang til
patientuddannelse, hvor der isar laegges
vaegt pa patientens Ipbende involvering i
evaluering, er med til sikre gget motivation
pa langere sigt:
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Det ovennavnte udvalg af artikler illustre-
rer, at der er store potentialer i et deltager-
orienteret perspektiv i patientuddannelsen.
Imidlertid er der afdaekket en reekke barri-
erer for arbejdet med et sadant perspektiv
i praksis.

Paterson (2001) viste fx, at professionelle
(her praktiserende lager) - pa trods af
deres udtalte ambitioner om at arbejde
med patientdeltagelse og empowerment - i
praksis modarbejdede dette. Dette skete pa
to forskellige mader - dels ved ikke at tage
patienternes egne oplevelser og erfaringer
alvorligt og dels ved ikke at tilvejebringe
de ngdvendige ressourcer til patienten (fx
information og tid).

Derved placeres udfordringen for at arbejde
med deltagerorienteret patientbehandling i
dette studie hos de professionelle. Paterson
konkluderer, at der hos de professionelle
ofte hersker en naiv forestilling om, hvordan
deltagelse og empowerment opnas:

Generelt papeger forskningen, at de pro-
fessionelles intentioner om at involvere
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patienterne i handtering af egen kronisk
sygdom er stgrre end deres dokumentere-
de evner til at praktisere ideerne. Kvalitativ
forskning inden for diabetes har fx vist, at
selv professionelle, der eksplicit bekendte
sig til empowerment-filosofien, og dermed
gnskede at arbejde med en deltager-
orienteret tilgang, havde et samspil med
patienterne, som af disse blev oplevet som
paternalistisk (Anderson & Funnell 2009;
Hernandez 1996; Paterson 2001).

Der synes altsa at vaere en tendens til, at
sundhedsprofessionelle tager for givet, at
patienterne involverer sig i deres sygdom
og derfor kan ngjes med blot at fortalle
patienterne, at de skal deltage og involvere
sig. Desuden fremhaves det af flere, at

en mere traditionel "top down" tilgang pa
mange mader er dybt forankret i den me-
dicinske kultur, og derfor er rigid og sveer
at endre. | det lys er det en udfordring at
skabe en reel bevidsthed hos sundhedspro-
fessionelle om, at en sadan involvering ikke
kommer af sig selv.

Endelig ma det tilfgjes, at der vil vaere
patienter, der har brug for den tryghed,
det giver, ndr kompetente mennesker
tager over og fjerner presset ved at tage
de vigtige beslutninger for patienten. Her
har modellen, der blev praesenteret i figur
41, sin berettigelse, idet den papeger, at
deltagelse kan finde sted pa flere niveauer
med varierende grader af medvirken fra
den professionelle.

Et af de centrale spgrgsmal om patient-
uddannelse handler om, hvem der delta-
ger. Bl.a. er det engelske "Expert Patient
Programme” blevet kritiseret for at eks-
kludere de ressourcesvage (se fx Wilson et
al. 2007). | flere tilfeelde er det beskrevet,
hvordan de aktive deltagere pa patientud-



dannelserne udggres af de relativt ressour-
cestaerke patienter, der har overskuddet,
og som let kan identificere sig med uddan-
nelsens form og indhold. Derved opstar ri-
sikoen for, at disse programmer bidrager til
at cementere og maske endog @ge ulighe-
den blandt personer med kronisk sygdom.

Anderson (1996) argumenterer - i sam-
klang med kritikken af bl.a. "Expert Patient
Programme” fra Wilson et al. (2007) - for,
at en sterre vaegt pa deltagelse medfarer
en risiko for, at de udsatte og ressource-
svage lades ude, og at uligheden i sundhed
derved gges. Ifglge Anderson sker dette
iseer, hvis der arbejdes med en individuali-
serende tilgang. Heroverfor viser Schreurs
et al. (2003) imidlertid, at deres deltager-
orienterede patientuddannelsesprogram
iseer motiverer de lavest uddannende og de
patienter, der er uden arbejde. De tillaegger
programmets succes i forhold til de resur-
sesvage patienter, at programmet udfgres
af professionelle pa en struktureret made.

Pa baggrund af ovennavnte er det relevant
at saette fokus pa, om programmer, der for
det forste overskrider det individualiseren-
de perspektiv, og for det andet anvender
strukturerede arbejdsformer, i hgjere grad
evner at indfange og motivere de mindre
ressourcestaerke patienter.

Afslutningsvis vil vi bergre begrebet
"compliance"”, som optrader med stor
hyppighed i litteraturen om patientuddan-
nelse - 0gsa, nar det drejer sig om patien-
ters aktive deltagelse. P& mange mader
repreesenterer compliance det modsatte
af deltagelse - nemlig en slags indvilgelsen
eller fgjning fra patientens side, i hvert fald
hvis man holder sig til den traditionelle
forstaelse af compliance. Alligevel kobles
deltagelse ofte til compliance, hvilket il-
lustreres af nedenstaende citater:

Imidlertid er der en raekke eksempler pa
forskere, der er skeptiske over for complian-
cebegrebet i lyset af det fremvoksende pa-
radigme, hvor patienten sattes i centrum.

0gsa Anderson & Funnell er inde pa denne
problematik, og de fremhaever, at et nyt
paradigme praeget af et samarbejde mel-
lem professionel og patient abner for nye
forstaelser af compliance:

Endelig fremhaver Bodenheimer at al. i

en beskrivelse af Collaborative Care, at et
compliance-begreb slet ikke er relevant i en
moderne tilgang til patientuddannelse:
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Hvis compliance-begrebet udvikles til at
rumme abenhed og imgdekommenhed, kan
det dog ikke udelukkes, at det kan fun-
gere som en del af patientuddannelse, der
orienterer sig efter begreber som delta-
gelse, involvering og motivation. Men det
indebeerer, at patienten selv involveres i at
fastlaegge det endelige indhold af compli-
ance i relation til deres konkrete situation
og sygdom. Derved andrer begrebet betyd-
ning i forhold til dets oprindelige udgangs-
punkt, og begrebet mister en stor del af
den magtmanifestation, som ligger implicit
i de klassiske patient- og behandlerroller.

| lyset af de aktuelle &ndringer inden for
patientuddannelse er dette maske en ngd-
vendig udvikling.

0gsa her kan modellen i figur 1 anvendes til
at nuancere diskussionen. Fx vil der vaere
masser af rum for patienters deltagelse

i forbindelse med udvikling af ideer og
handleplaner, som drejer sig om at leve op
til ("comply") et mal, der fx er foreslaet af
den professionelle.



Det er pd den ene side en generel og enty-
dig tendens, at aktuel patientuddannelse
har ambitioner om pa den ene eller anden
made at involvere patienterne som aktive
deltagere. P4 den anden side er det 0gsa
klart, at denne involvering finder sted pa
mange forskellige mader - streekkende sig
fra symbolsk deltagelse til gte deltagelse
- 0g at der derfor er behov for at udvikle et
mere praecist og nuanceret begrebsapparat
til at indfange denne diversitet.

Der er en raekke eksempler p4, at patien-
terne pa trods af erklaerede ambitioner fra
de professionelle ikke oplever en tilsvaren-
de deltagelse i praksis. Dette kan skyldes
utilstraeekkelige professionelle kompetencer,
ligesom det kan afspejle, at en traditionel
medicinsk, autoritaer kultur er meget ind-
groet og vanskelig at eendre.

En raekke undersggelser har desuden vist,
at flere patientuddannelsesprogrammer
virker ekskluderende over for sarbare pa-
tienter med fa ressourcer. Derimod antyder
andre undersggelser, at strukturerede
deltagerorienterede programmer, der ikke
kun baseres pa en individualistisk tilgang,
0gsa appellerer til de patienter, der har de
faerreste ressourcer.

| lyset af ovenstaende tegner der sig fol-
gende fire udfordringer for patientuddan-
nelsen:

1. Det er vigtigt at udvikle et sammen-
hangende begrebsseet for deltagelse,
der pa den ene side bygger pa falles,
fundamentale ideer om deltagelse som
forudseetning for motivation og foran-
dring, og pa den anden side udviser en
"kultursensitivitet”, sa de kan anvendes
i praksis inden for forskellige sygdoms-
omrader og af forskellige grupper af

patienter. Modellen i figur 4.1 kan veere et
udgangspunkt for dette arbejde.

.1 forhold til feenomenet "ulighed i sund-

hed" er det centralt, at de udviklede
metoder 0gsa tilgodeser de grupper af
patienter, som har feaerre ressourcer og
mindre motivation end gennemsnittet.
Der bgr derfor arbejdes med udvikling af
strukturerede programmer, som ikke gar
pa kompromis med et princip om aktiv
deltagelse, og som betoner den sociale
dimension.

. Det er vigtigt at indkredse og udvikle de

professionelle kompetencer, der gor det
muligt at arbejde med faglig vigtig og
underbygget viden pa en involverende
made.

. Pa trods af kritikken af begrebet "com-

pliance” som malbegreb ber det over-

vejes, om det kan "abnes” af de profes-
sionelle, sa det giver rum for deltagelse
og indflydelse - og dermed udvikling af
ejerskab - for de involverede patienter.
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KAPITEL 5

5.1 Indkredsning og problematik

Identitetsbegrebet ma i patientsam-
menhang inddrage patientens relationer
og omverden og den made, hvorpa den
enkelte patient/person opbygger, udvikler
og vedligeholder sin identitet. En persons
identitet hanger ngje sammen med, hvad
denne finder veerdifuldt hos sig selv og sine
omgivelser.

Socialpsykologen Thomas Ziehes forfat-
terskab har kredset om identitetsrelaterede
problematikker, og han fremhaever, at iden-
titet ikke laengere kan opfattes som noget,
man blot overtager, men at identiteten nu
skal afprgves, forandres, stiliseres og aktivt
tilegnes (Ziehe & Stubenrauch, 1983; 30).

Jenkins (2004) beskriver, hvordan identitet
dannes og udvikles (og &ndres). En given
identitet vil altid veere forskellig fra per-
son til person og fra kontekst til kontekst,
hvilket ber have stor betydning for udform-
ningen af patientuddannelse.

Et menneske skaber en meningsfuld sam-
menhang mellem identitet og omverden
gennem en Igbende proces, hvor om-
verdensbilledet og selvbilledet konstant
afstemmes i forhold til hinanden. Det

er denne afstemning, der afbrydes eller
forskubbes, nar en person bliver en patient
med kronisk sygdom og dermed befinder
sig i en helt ny kontekst.

Kroniske sygdomme vil i mange tilfaelde
medfere oplevelser af identitetsbrud. Nogle
patienter vil fokusere fuldstaendig pa de be-
gransninger, en kronisk sygdom kan give,
mens andre vil rette fokus mod de mulig-
heder, der stadig eksisterer. Patienten har
behov for at kunne se sig selv give mening

i en ny situation (kronisk syg) ogien ny
kontekst (sundhedsvasen, patientuddan-
nelse). Desuden vil tidligere kontekster (fx
arbejdspladsen) ogsa kunne skifte karakter
som folge af opstaet kronisk sygdom - fx

at der er bestemte arbejdsopgaver, som
man ma undlade at udfgre. Denne evne til
at kunne se sig selv og genkende sig selv i
uvante situationer og omgivelser kan sund-
hedsprofessionelle vaere med til at udvikle
hos patienten.

Identitetsbrud og forandrede roller og selv-
billeder hos patienter med nydiagnosticeret
kronisk sygdom er saledes en problematik,
som ma indga i patientuddannelse. | mod-
sat fald kan identitetsproblemer udggre en
vaesentlig barriere for patientens udvik-
lingsmuligheder i uddannelsen.
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5.2 Tendenser i litteraturen

Meningssammenhangen mellem identitet

og omverden forskydes, nar en person far

konstateret kronisk sygdom. Dette far kon-
sekvenser for patientens egen oplevelse af
sin identitet. Der er flere forskellige mader
at reagere pa.

| artiklen "Education and self-management
for people newly diagnosed with type 2
diabetes: a qualitative study of patients’
views” undersgger Ockleford et al. nydiag-
nosticerede diabetespatienters erkendelser,
forstaelser, synspunkter og erfaringer i
forbindelse med diabetes og diabetesud-
dannelse. De identificerer fire forskellige
kategorier af patienter (Ockleford et al.,
2008; 28):

1. "accepters”, der bade har accepteret
sygdommen og de omlagninger, der er
ngdvendige i deres liv

2. "identity accepters - consequence
resisters”, der har accepteret sygdom-
men, men modseetter sig at lave ting om
i deres liv

3. "identity resisters - consequence accep-
ters”, der fandt det sveert at erkende, at
de havde faet en kronisk sygdom, selv
om de lagde deres liv om

4, "resisters”, der bade nagtede at erken-
de sygdommen og at lave om i deres liv.

De fire kategorier afspejler forskellige
mader, patienter reagerer pa, nar de far
en kronisk sygdom. En viden om disse fire
typologier, som samtidig udggr viden om
patienters meget forskellige reaktioner pa

identitetsbrud, er vigtig viden for professio-

nelle. Denne viden kan ggre det nemmere
at stptte den enkelte patient i et forlgb.

Patientens vedligeholdelse af en "normal”
tilveerelse betyder meget for evnen og
viljen til at vaere aben over for patientud-
dannelse. Forskellige elementer af hver-
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dagslivet vil vaere centrale for forskellige
patienters identitet og selvforstaelse:

“Vores resultater tyder pa, at
hverdagens sociale krav og
behovet for at opretholde en
sammenhangende identitet
og et “normalt liv" er centrale
udfordringer for personer, som
forsgger at handtere diabetes.
Som ved andre kroniske syg-
domme kan diagnosticeringen
af diabetes vaere forbundet
med sorg over tabet af et
tidligere jeg, og en kamp for
at forene dette med det “nye”
jeq.” (Ockleford et al., 2008;
35-36)

5.2.1 Roller

Roller og identiteter er ikke det samme.
Identiteten kan defineres som det overord-
nede selvbillede, mens roller er mere eller
mindre bevidste funktioner, man udfylder
i dagligdagen for at tilpasse sig de forskel-
lige sammenhange, man indgar i.

En kronisk sygdom betyder, at patienten
bliver stillet over for en raekke nye og
ukendte roller i hverdagen. Evnen - eller
den manglende evne - til at udfylde disse
roller kan have konsekvenser for identite-
ten. I artiklen "Vascular risk management
through nurse-led self-management pro-
grams” fremhaever Sol et al. bl.a. fglgende
om roller:

“At leve med en kronisk syg-
dom indebeerer, at man skal
tilleegge sig forskellige roller.
“Sygdoms’-rollen passer til
patienten med akut sygdom

0g er en udelukkende passiv
rolle. Denne rolle passer ind i en
medicinsk model, og patienter
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faler sig ikke ansvarlige for de-
res gjeblikkelige tilstand. Fokus
er pa hurtig helbredelse. | mod-
setning hertil er det mindre
indlysende, hvordan rollen som
vaerende “j risiko” skal spilles.
Det kreever blandt andet aktiv
kontrol over sygdomsrelaterede
symptomer pa en made, som
tillader sa normal funktion som
muligt.” (Sol et al. 2005; 21)

0gsa Zoffmann & Kirkevold afdaekker,

at patienter kan have forskellige roller i
forskellige “liv", fx én rolle i "det gode liv"
0g en anden i "sygdomslivet”, hvor det
gode livi nogle faser af patienternes liv
prioriteres over deres sygdomsorienterede
liv. | den forbindelse er det centralt for den
sundhedsprofessionelle at vaere opmeaerk-
som pa, om det er det gode liv eller syg-
domslivet, der er identitetsbaerende for den
enkelte patient pa det givne tidspunkt.
Patientuddannelse ma arbejde med at
gere eventuelle nye roller forstaelige for
patienten ud fra et kendskab til den enkelte
patients forhandsforstaelse og prioritering
af disse nye roller.

Det @gede fokus pa, at patientuddannelser
skal vaere patientcentreret, skaber nye
roller for bade patienter og professionelle.
Man kan ikke automatisk tage for givet, at
alle involverede ved, hvordan disse roller
udfyldes. Hvis en patient er vant til at fale
sig tryg i en passiv patientrolle, kan det op-
leves som et stort rolleskift at skulle patage
sig rollen som aktiv og deltagende patient.
Sa 0gsa pa denne made er der behov for
at vare opmaerksom pa rolleskift som et
emne i patientuddannelse.

5.2.2 Brudte identiteter og
selv-billeder

| artiklen “Changes in self-concept during
pulmonary rehabilitation” beskriver Laurel
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Kersten et konkret eksempel pa evaluering
af patienternes selv-billede i forbindelse
med et lungerehabiliteringsprogram, hvor
patienterne blev bedt om at evaluere deres
tidligere, nuvaerende og fremtidige selv
ved programmets begyndelse, ved pro-
grammets afslutning og 2-6 maneder efter
afslutning af programmet.

"Hvis personlige eller miljg-
maessige &endringer er store,
kan en eldre person, som
nyligt er blevet henvist til lun-
gerehabilitering, ikke integrere
g&ndringerne uden en funda-
mental omlaegning af hans
eller hendes teori om selvet. |
sadanne tilfelde kan en identi-
tetskrise opsta. Hvorvidt dette
rent faktisk sker, afhaenger af,
hvor centrale a&ndringerne

er for den enkelte savel som
omfanget af de forventede
andringer. | bund og grund er
det en persons fortolkning af
begivenhederne, og ikke begi-
venhederne i sig selv, der be-
stemmer, om en krise opstar.”
(Kersten, 1990; 457)

Patientens evne til at forstd sygdommen
(og patientuddannelsens indhold) i relation
til sig selv er afggrende for, om der opstar
en decideret identitetskrise. Nar en person
begynder pa noget nyt, vil der altid veere
forventninger til mulige forandringer og
pavirkninger, og det er i den forbindelse
vigtigt, at sundhedsprofessionelle er i
stand til at hjeelpe med at afstemme disse
forventninger pa en meningsfuld made,

sa der opnas et realistisk forhold mellem
nuvarende og fremtidigt selvbillede.
Litteraturen viser, at det er muligt at
pavirke patientens positive selv-billede og
positive forventninger til fremtiden gen-
nem en fokuseret patientuddannelsesind-
sats, hvor man malrettet forsgger at ggre
sygdomssituationen og opgaverne relateret



til egenomsorg relevante for patienten.
Forestillingen om fremtidigt fraveer af en
normal tilvaerelse er saledes et helt cen-
tralt element i oplevelsen af et identitets-
brud. Patienterne er s3 at sige pa ukendt
grund, nar de forsgger at visualisere deres
fremtid. Fremtidsscenariet giver ikke laen-
gere mening for dem - de bliver usikre og
utrygge og seqger efter genkendelighed og
tryghed i tilvaerelsen.

“Da KOL er en langvarig syg-
dom, som hele tiden forveerres,
kan patienter ogsa have brug
for gentagne tilpasninger; nar
patienten kommer til en naeste

fase af sin sygdom, er han ngdt
til at omstille sig igen” (Bour-
beau et al., 2004, 274)

Afhaengigt af sygdommens karakter sker
disse @ndringer ikke kun i forbindelse med
diagnosticeringen, men ogsa i forbindelse
med sygdomsudviklingen. Patienten skal
have tid til og mulighed for at forsta og
erkende disse a&ndringers betydning for
identiteten. Hvis sundhedsprofessionelle
forcerer denne proces, kan det blive van-
skeligt for patienten at deltage aktivt i den
gvrige patientuddannelse. Patienten skal
"finde sig selv" (og dermed sin identitet) i
sine nye roller.

5.3 Konklusion og udfordringer

Den overordnede konklusion er, at diagno-
sen af kronisk sygdom ofte har store kon-
sekvenser for patienters oplevelse af egen
identitet. Det er muligt at skitsere forskel-
lige typer af roller, som i overgangsfaser vil
indga i patienternes identitet.

Et oplevet identitetsbrud, hvor der er
uoverensstemmelse mellem identitet og
omverden for den enkelte patient, kan fgre
til begraensninger i udviklingen af handle-
kompetencer for den enkelte patient.

Endelig kan der veere tale om et skift i iden-
titeten som kronisk patient. Hvis man er
vant til en passiv rolle, hvor den professio-
nelle leder og fortzeller, og det nu forventes,
at patienten patager sig en rolle som delta-
gende og proaktiv patient, er der ogsa her
grund til at vaere opmaarksom pa at stette
patienten i en a&ndret proces.

| lyset af ovenstdende tegner der sig tre
udfordringer for fremtidens patientuddan-
nelse:

1. Patientuddannelse ma tilretteleegges med
henblik pd at engagere og stptte patien-

terne i bearbejdning af identitetsoplevel-
ser og identitetsbrud. Professionel stgtte
og vejledning kan fore til stgrre forstaelse
og erkendelse af en @&ndret identitet, og
der kan veere behov for stette til bear-
bejdning af en negativ udvikling med en
begraensende identitetsopfattelse.

2. Der skal udvikles handlingsorienterede
redskaber og metoder, som stgtter den
professionelle i at reagere pa en raekke
forventelige/mulige reaktioner fra patien-
ten og med udgangspunkt i disse reaktio-
ner forsgge at igangsaette en fremadret-
tet bearbejdningsproces hos patienten.

3. Patientuddannelse skal anvende deltager-
og handlingsorienteret sundhedspaedago-
gik pa en made, sa ogsa de patienter, der
er vant til en mere passiv patientrolle, far
gavn af disse processer. Der ma udvikles
fleksible sundhedspaedagogiske modeller
og metoder, der kan anvendes i arbejdet
med forskellige typer af patienter.
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Tema 5:
Professionelles kompetencer

KAPITEL 6

6.1 Indkredsning af problematik

Dette afsluttende analysetema handler om
de ngdvendige kompetencer hos sund-
hedsprofessionelle samt de ngdvendige
preemisser og betingelser for, at effektiv
patientuddannelse kan gennemfegres.
Patientuddannelse med anvendelse af
sundhedspadagogiske metoder udfordrer
0gsa det professionelle miljg. Derfor er der
behov for at praecisere den professionelle
opgave, herunder de ngdvendige professio-
nelle kompetencer.

Tre hovedproblemstillinger skiller sig ud i
denne sammenhang:

* Den forste fokuserer pa, hvordan en
udvikling af interaktioner og relationer
mellem patient og sundhedsprofessionel
faciliteres, s der skabes mulighed for at
udnytte potentialet hos begge parter.

+ Den anden handler om, hvordan sund-
hedsprofessionelle bliver i stand til at
planlaagge og gennemfgre en sundheds-
padagogisk baseret, multifacetteret

patientuddannelse. Hvilke professionelle
kompetencer er ngdvendige oq tilstraek-
kelige for at sikre sammenhang og kvali-
tet i patientuddannelse, der involverer og
bygger pa flere typer af indsatser?

+ Den tredje handler om patientuddannelse
med patienter som baerende undervisere.
Hvilke muligheder, begransninger og
eventuelle risici indebaerer denne me-
tode?

| arbejdet med at udvikle patienternes kom-
petencer spiller den sundhedsprofessionel-
les egne relationelle og personlige kompe-
tencer en central rolle. Kun en begraenset
mangde af sundhedsprofessionelle ser sig
selv som eksperter inden for sundhedspae-
dagogisk metode. En gget anvendelse af
sundhedspadagogik i patientuddannelse
vil betyde, at mange sundhedsprofessionel-
le har behov for udvikling af kompetencer
inden for sundhedspadagogik.

6.2 Tendenser i litteraturen

Indledningsvis ma det konstateres, at det
er sparsomt med artikler, der gar teet pa

professionelles kompetencer med et sund-
hedspaedagogisk perspektiv.
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6.2.1 Ngdvendige kompetencer

| adskillige artikler laegges der vaegt p3, at
sundhedsvaesenet generelt, men ogsa den
enkelte sundhedsprofessionelle, star over
for et rolleskift i forhold til relationer med
patienterne. | en beskrivelse af “The Expan-
ded Chronic Care Model” fremhaver Barr
et al. 2003; 78):

“Hvis sundhedspersonale kan
a&@ndre fokus, sa de bliver tals-
meend for sundhed, frem for
blot at fungere som reparati-
onsservice, kan de blive sterke
allierede for dem, som forsa-
ger at fremme sundhed.”

Nar de sundhedsprofessionelles rolle i hgj-
ere grad end tidligere bliver af sundheds-
paedagogisk karakter, treeder ngdvendighe-
den af patientens deltagelse, involvering og
ejerskab frem og bliver udgangspunkt for
udvikling af patientens handlekompetence.
Spergsmalet er, hvordan man gennemfgrer
dette skift, nar de tidligere sa klart define-
rede professionelle roller skal forandres.

Relationelle kompetencer havdes af flere at
veere centrale professionelle kompetencer.
Samarbejde mellem patient og sundheds-
professionel og feelles beslutningstagning er
ikke mulig ved alt for skaeve magtrelationer:

"Nar vi ser pa begrebet empo-
werment for patienter, bliver
asymmetrien i magtrelationer
mellem patienter og sund-
hedspersonale, sammen med
behovet for en mere ligelig
fordeling af magten, tydelig.”
(Anderson 1996, 703)

Det fremgar generelt af litteraturen, at de
professionelle for at opna sterst mulig ef-

fekt skal udvise engagement. De skal veere
opmaerksomme pa sociale og gruppesam-
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menhange, de skal veere villige til at afgive
magt for at give plads til patienternes egen
deltagelse, og de skal veere opmaerksomme
pa de personlige relationer mellem behand-
ler og patient.

6.2.2 Barrierer

Som vi var inde pa i afsnittet om deltagelse
0g motivation, er der en reekke barrierer
for, at patienterne gives mulighed for delta-
gelse og involvering. En del af disse bar-
rierer har at gere med hele den medicinske
kultur, der stadig dominerer sundhedsvee-
senet. Og en del har med de professionelles
kompetencer at gore.

| artiklen “Evaluation of the UCL Diabetes
Self-management Programme (UCL-DSMP):
A Randomized Controlled Trial” bergrer
Steed et al. problematikken omkring de
sundhedsprofessionelles manglende trae-
ning i sundhedspaedagogiske metoder:

"Rollen som facilitator kreever
ofte indlaering af nye feerdighe-
der, derfor bgr detaljerne i den
traening, som skal gives, anfg-
res. Dette er iseer vigtigt, da
sundhedsprofessionelle typisk
ikke uddannes i adfeerdsaen-
dringsfeerdigheder sdsom pro-
blemlgsning og fastsettelse af
mal. Fx giver sundhedsprofes-
sionelle ofte patienten lasnin-
ger pa problemer snarere end
at hjelpe patienten til at iden-
tificere deres egne strategier
til at overvinde problemer.”
(Steed et al. 2005; 262)

Lemmens et al. l@gger vaegt pa, at ideer
om patientuddannelse i mange tilfaelde ikke
udvikler sig til mere end gode intentioner.
De fremhaever, at der er en klgft mellem,
hvad sundhedsprofessionelle gar for pa-
tienter med kroniske sygdomme (fx KOL),



og hvad der bgr ggres. Dette rejser sporgs-
mal omkring fagligt engagement i at andre
behandling af kronisk sygdom (Lemmens et
al. 2009; 232).

Endelig fremhaeves det af mange, at den
medicinske kultur, der er praeget af ekspert-
viden, "top-down” tilgange og et sygdoms-
orienteret sundhedsbegreb, har en meget
lang tradition for dette og derfor er sveer at
forandre. Professionelle, der er uddannet i
at betragte behandler-patient relationer pa
en bestemt made, har udviklet en profes-
sionel identitet, som ikke uden videre kan
skiftes ud med en helt anden professionel
identitet. Her ligger en af forklaringerne pa,
at et deltager-orienteret paradigme meder
mange barrierer i det eksisterende sund-
hedssystem.

Imidlertid er det ikke muligt at generalisere
over gruppen af professionelle, som udge-
res af flere forskellige faggrupper. Flere ar-
tikler haevder fx, at sygeplejerskerne er den
faggruppe, der er bedst fagligt rustet til at
gennemfgre patientuddannelse til personer
med kronisk sygdom baseret pa deltagelse
og dialog. Det fremhasves bl.a., at sygeple-
jersker (i modseetning til laeger) er vant til
en sundhedspadagogisk relationsform, og
at sygeplejefaget er mere orienteret mod
den person, som kronisk lever med sygdom,
mens det medicinske fag primeaert er ori-
enteret mod at diagnosticere og helbrede
symptomet pa sygdom i den akutte fase

af sygdommen snarere end at fokusere pa
risikoprofiler og adfeerdsradgivning (Sol et
al. 2005; 20).

6.2.3 Patienter som undervisere

Det engelske "Expert Patient Programme”
er et eksempel pa patientuddannelse med
patienter som undervisere, som er en
tilpasset udgave af den sakaldte Stanford-
model, udviklet p& the Stanford Patient
Education Centre. | artiklen "The Expert

Patients Programme: a paradox of patient
empowerment and medical dominance”
papeger Wilson et al. en central problem-
stilling ved dette program:

“P3 trods af dets potentiale
som et laegpersonledet em-
powerment-initiativ er “the Ex-
pert Patients Program” blevet
kritiseret for at fastholde den
medicinske model og at veere
ude af stand til at na dem med
starst behov.” (Wilson et al.
2007; 426)

| artiklerne om patienter som undervisere
er der enighed om, at der potentielt er
gode ting at hente i disse programmer, fx
rollemodel-tankegangen og den direkte
identifikation, der ligger i at mgde ligestil-
lede. Det er dog blevet beskrevet i littera-
turen som problematisk, at den klassiske
opdeling mellem behandlingskulturen og
patientkulturen ikke ophaeves, men snarere
forstaerkes i disse programmer. Nar patien-
ter underviser andre patienter, er der risiko
for, at de bekraefter hinanden i patientrol-
len. Der er saledes ikke udelukkende tale
om gget patientfokus, men der kan ogsa
vare en risiko for en “patientmarginalise-
ring”, hvor patienternes evne til deltagelse
og involvering i behandlingen maske lige-
frem begraenses (Wilson et al. 2007, Jerant
et al. 2008, Lorig et al. 2005).

Endvidere er der - ifglge bl.a. Wilson et al.
(2007) - en risiko for, at de undervisende pa-
tienter bidrager til at forsteerke den biome-
dicinske tilgang til sygdom og behandling.

Fordelen ved patient-patient kontakten kan
udnyttes ved at traekke det bedste ud fra
programmer med patienter som undervi-
sere, men samtidig kombinere dette med
involvering af sundhedsprofessionelle, som
har ekspertviden og erfaring med sygdoms-
forlgb, behandling og terticer forebyggelse.
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6.2.4 Hvilken viden?

Afslutningsvis skal diskussionen om viden
kort bergres. Flere artikler er inde p3, at
den bedste effekt af patientundervisning
sikres, hvis de professionelle bade besidder
sygdomsspecifik viden og padagogiske
feerdigheder (Barr et al. 2003; Lemmens et
al. 2009). Men hvilken viden er det ngd-
vendigt, at de professionelle bringer i spil i
dialogen med patienterne, og hvilken viden
skal de professionelle selv besidde som en
del af deres kompetencer?

Et overordnet mal i patientuddannelse,

om, at patienterne udvikler kompetence

til at handle og skabe sundhedsmaessig
forbedring, har konsekvenser for valg af
viden og indsigt hos professionelle. Den
sundhedsfaglige viden skal med andre ord i
sin essens vare handlingsorienteret. Denne
handlingsorienterede viden kan illustreres
ud fra fire dimensioner.

Den forste dimension om effekt af risi-
koadfeerd handler om hvilke faktorer, der
forvaerrer sygdommen (fx at manglende

Viden om
arsager

Viden om
forandringsstrategier

Viden om
alternativer

VIDEN OM
KRONISK SYGDOM

motion og overvagt forvaerrer type 2
diabetes).

Den anden dimension om grundleeggende
arsager drejer sig om de grundlaeggende
sociale, kulturelle og gkonomiske forhold,
der indvirker pa den kroniske sygdom. Ek-
sempelvis kan en person med fa ressourcer
med type 2 diabetes have sveert ved at fa
rad til kebe mange grentsager, og det kan
derfor veaere sveert at spise sund mad.

Den tredje dimension omfatter selve for-
andringsaspektet. Hvordan kan patienter
selv gribe sagen an, hvis de pa forskel-

lige mader forsgger at forandre forhold i
deres adfeerd, forhold pa arbejdspladsen, i
familien eller i lokalsamfundet, fordi de kan
mindske risikoen for komplikationer knyttet
til den kroniske sygdom?

Den fjerde dimension rummer viden om,
hvad andre har gjort for at handtere
kronisk sygdom - altsa viden om konkrete
scenarier af forskellige mader, hvorpa folk
lever et liv med kronisk sygdom og med hgj
livskvalitet.

Viden om effekt af
risikoadfeerd

FIGUR 6.1: MODEL OM VIDENSDIMENSIONER (MODIFICERET EFTER JENSEN 2009)
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| forhold til denne model er det afggrende,
at professionelle tager stilling til, hvilken
viden der stotter de enkelte patienter opti-
malt. Traditionel formidling inden for sund-
hed vaegter primeaert den forste dimension:
viden om effekter af risikofaktorer (kon-
sekvenser af ikke at spise pa en bestemt
made og ikke at bevaege sig mindst 30 min.
om dagen etc.). En sadan viden er ikke
ngdvendigvis handlingsfremmende, isaer
ikke hvis den star alene. Felges den ikke op
af viden om arsager og forandringsstrate-
gier samt alternative scenarier og visioner,
kan den maske veere direkte nedbrydende
for patientens engagement og bidrage til
handlingslammelse. Det galder, uanset om
det handler om type 2 diabetes, &ndring af
spisevaner eller forseg pa at skabe mulig-
heder for mere bevagelse i dagligdagen.

Den deltager- og handlingsorienterede
tilgang stiller derfor ekstra store krav om
sundhedsfagligt overblik til den involverede
sundhedsprofessionelle. Kun ved at besidde
en hgjt kvalificeret faglighed friggres der
energqi til, at man som professionel kan
tackle de vanskelige, men ngdvendige pro-
blemstillinger, der opstar, ndr man vaelger
at samarbejde med patienter i en sund-
hedspadagogisk dialog.

Derfor er det pastanden, at der opnas de
bedste effekter i patientuddannelse ved,

at den professionelle bade besidder faglig
viden og paedagogiske faerdigheder, og at
den faglige del ikke blot skal deekkes af den
traditionelle, biomedicinske faglighed. Med
andre ord stiller sundhedspadagogiske me-
toder med handlekompetence som mal ikke
kun krav til, hvordan det faglige formidles,
men 0gsa til, hvad der formidles.
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6.3 Konklusion og perspektiver

Litteraturgennemgangen forer til tre ho-
vedkonklusioner:

De sundhedspadagogiske perspektiver, der
er lagt op til med de nye strgmninger inden
for patientuddannelse, stiller meget store
krav til de professionelle. Isaer er vagten
lagt pa kompetencer til at handtere dialog,
hvor patientgruppen indgar i beslutnings-
processerne, uden at den sundhedsfaglige
viden saettes over styr.

Der er i litteraturen stort fokus pa, at
professionelle skal tilegne sig paedagogiske
feerdigheder, og at de optimale effekter af
patientuddannelse nas, nar metoden daek-
ker bade padagogik og faglighed. Imidlertid
er overvejelser om hvilken viden og fag-
lighed, personer med kronisk sygdom har
brug for, naesten fravaerende i litteraturen.

De udbredte programmer, hvor erfarne
patienter indgdr som baerende undervisere,
rummer bade potentialer og udfordringer.
De udfordringer, der rejses i litteraturen,
handler bl.a. om, at programmerne virker
ekskluderende, og at de primaert formidler
et biomedicinsk paradigme.

I lyset af ovenstaende tegner der sig
felgende tre udfordringer for patient-
uddannelse:

1. Som udgangspunkt for en indkredsning
af de professionelles kompetencer er der
behov for en afdaekning og preaecisering
af de kompetencer, en patient med kro-
nisk sygdom i Danmark har brug for.

2. P& baggrund af punkt 1 0g pa baggrund
af en raekke aktionsforskningsprojekter
med professionelle og patienter, hvor
forskellige deltagerorienterede metoder
preves af, ma der udarbejdes en oversigt
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over, hvilke kompetencer professionelle
har brug for samt en strategi for, hvor-
dan disse kompetencer tilvejebringes.

. Nye studier ma udforske, hvordan den

storste synergi opnas ved teamsamar-
bejde mellem forskellige typer af profes-
sionelle, herunder ogsa samarbejder,
hvor undervisende patienter indgar i taet
samspil med professionelle.









Konklusion og
fremtidsperspektiver
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henblik pa at stptte patientens handle-
muligheder og handtering af livet med
kronisk sygdom. Anvendelse af en kom-
bination af individuel og gruppebaseret
patientuddannelse kan vare afggrende

Som omdrejningspunkt identificerer og
analyserer publikationen fem centrale
problemfelter i litteraturen om patientud-
dannelse, hvor en sundhedspaedagogisk
tilgang forventes at kunne give et vaesent-

lig

t bidrag til udvikling og forbedring af

patientuddannelse:

1.

Det fremgar af litteraturen, at program-
mer, der benytter en raekke forskellige
metoder og tilgange, kan have sterre
effekt end mere begraensede program-
mer, men at disse programmer ofte
baerer preeg af manglende sammen-
haeng mellem de indgdende elementer.
Dette skaber mindre udbytte og mindre
tilfredshed hos bade patienter og sund-
hedsprofessionelle. Derfor ma forskellige
elementer i en multifacetteret tilgang
baseres pa de samme paedagogiske prin-
cipper og veerdier.

. Gennemgangen peger p3, at eksiste-

rende patientuddannelsesprogrammer
ofte har en individualiserende tilgang.
Udgangspunktet for uddannelserne

er typisk, at de enkelte patienter ene

og alene er ansvarlige for at gennem-
fore livsstilseendringer, mens de sociale
kontekster, som patienterne indgar i, kun
i meget begranset omfang inddrages
som fokus for intervention. Fremtidig
udvikling ma fokusere pa at inddrage de
kontekster, som patienter indgar i, med

for udbyttet af patientuddannelse, ikke
mindst for patienter med fa sociale og
uddannelsesmaessige ressourcer.

. Programmerne inddrager kun i begraen-

set omfang patienterne som aktive del-
tagere, og det sker ofte kun "symbolsk”.
Dette geelder bl.a. i forhold til udarbejdel-
se af behandlingsmal. En deltagerorien-
teret tilgang har vist sig ogsa at appel-
lere til personer med faerre ressourcer
og kan saledes forventes at bidrage til at
reducere uligheden i sundhed - og vil i
hvert fald ikke @ge uligheden.

. Analysen viser endvidere, at diagnosti-

cering af en kronisk sygdom kan pavirke
patienters oplevelse af egen identitet ne-
gativt. Uoverensstemmelse mellem egen
og omverdenens identitetsopfattelse kan
reducere den enkelte patients handle-
kompetencer veesentligt og i vaerste fald
medfere magteslgshed. Patientuddan-
nelsesprogrammer kan tilrettelaegges, sa
de positivt statter patienters bearbejd-
ning af identitetsopfattelse og derved
0gsa deres udvikling og udfoldelse. Dette
kan fx ske ved brug af stettegrupper
samt stgtte og vejledning fra profes-
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sionelle, der er serligt uddannede til at
igangsatte sddanne bearbejdningspro-
cesser.

5. Patientuddannelse ma baseres p3, at de
professionelle undervisere uddannes og
stottes i at handtere dialogiske proces-
ser, hvor patienterne indgar i beslut-
ningsprocesserne - uden at fagligheden
sattes over styr. Denne faglighed ma
afspejle et handlings- og forandringsori-
enteret perspektiv.

Sammenfattende kan det konkluderes, at
der fortsat er et stort behov for udvikling
og dokumentation af sundhedspaedagogisk
funderede programmer for patientuddan-
nelse ved kronisk sygdom. Og at denne
udvikling bedst finder sted ved at knytte
padagogisk forskning og udvikling teet
sammen i samarbejder mellem padago-
giske forskere og reflekterende professio-
nelle og patienter.

Endelig skal det understreges, at der stadig

er mange uudnyttede analyse- og fortolk-
ningsmuligheder i den udvalgte litteratur.
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Eksempler pa modeller for
patientuddannelse med
sundhedspaedagoqgisk tilgang

De fem sundhedspaedagogiske begreber
skal udfoldes, konkretiseres og afprgves i
uddannelse til personer med kronisk syg-
dom. Nogle af begreberne udfoldes allere-
de delvist i eksisterende metoder, modeller
og programmer for patientuddannelse. |
dette afsnit beskrives kort fem modeller til
patientuddannelse, som i varierende grad
bygger pa udvalgte dele af de sundhedspae-
dagogiske kernebegreber. Det er dog opfat-
telsen, at alle de preesenterede modeller

kan kvalificeres ved en mere systematisk
brug af sundhedspadagogiske principper.

Vi har i denne gennemgang valgt at bruge
ordet "model” frem for ordet "metode".

| bade dansk og international litteratur
mangler der konsekvens i anvendelsen af
disse begreber, og en skelnen vil kraeve
dybere overvejelser omkring teorikomplek-
sitet og relation til praksis.

Guidet Egen-Beslutning

Guidet Egen-Beslutning (GEB) er en model
for patientuddannelse. Modellen kan anven-
des af patienter og professionelle i klinisk
beslutningstagning og sundhedsvejledning,
nar den ene eller begge parter finder det
vigtigt, at patienten gennemfgrer og fast-
holder en forandring i livet med en kronisk
sygdom.

GEB er en forskningsbaseret model, desig-
net pa baggrund af grounded teori studier
inden for diabetes. GEB er desuden baseret
pa teorier om forandring, motivation og
dynamisk problemlgsning og har life skills
(svarer til handlekompetencer og handling)
som mal. GEB er udviklet med henblik pa
at overkomme barrierer for sundheds-
professionelles involvering af patienter i
handtering af deres sygdom. GEB-modellen

guider patient og professionel igennem

en gensidig erkendelses- og beslutnings-
proces, hvor patientens erkendelser og
beslutninger har status af mal, medens de
professionelles har status af middel - den
sundhedsprofessionelle har en facilitator-
rolle. GEB tilstraeber, at patienterne tager
beslutninger, der kan betegnes som “egne”,
og at disse beslutninger afspejles i de mal,
patienterne saetter sig og de handlinger,
patienterne ivaerksatter (Prochaska et al.
1994; Zoffmann et al. 2007; Zoffmann et
al. 2008; Zoffmann et al. 2009; Ryan et al.
2000; Bos 2001; Nutbeam 1986).

GEB kan anvendes af professionelle, der
kender den teoretiske baggrund for model-
len og er traenet i dens anvendelse. De
sundhedsprofessionelle skal veere hold-
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ningsmaessigt parate til at stgtte patienten
i at opdage og mobilisere sit potentiale til
at opna og fastholde gnskede forandrin-
ger i maden at handtere sygdommen pa

i dagligdagen. GEB kan anvendes bade
individuelt og i grupper, og erkendelses- og
forandringsprocessen kan understgttes af
forskellige fagprofessionelle, af medkursis-
ter i gruppeforlgb og af familie, der kan
deltage som stgttepersoner eller som part
i en feelles problemlgsning, fx hos unge og
deres forzeldre.

GEB laegger op til en meget anderledes
ramme for samarbejde end den, patienter
og professionelle er vant til. Fx tilstraebes
gensidighed, og uenighed er legitim.

GEB benytter sig af semistrukturerede re-
fleksionsark efter svensk idé. Refleksions-
arkene udfyldes af patienten fgr og mellem
samtaler med professionelle og hjaelper
parterne til at fa faelles indsigt i patientens
situation. Refleksionsarkene guider patien-
ten til at udtrykke sine tanker og fglelser

i skrift og figurer. Herved finder savel
rationelle som kreative tankeprocesser sted
med mulighed for, at personen kan blive
mere selvsteendig og bevidst i vurderingen
af sin situation. Dregftelsen af refleksions-
arkene forudseetter, at den professionelle
er treenet i at kommunikere med brug af
spejling, aktiv lytning og veerdiklargerings-
respons. Patientens situation belyses
gennem en systematisk kortlaegning af
patientens hidtidige problemigsning,
patienten verificerer og den tilvejebragte
viden udfordres af begge parter undervejs
i processen (Arborelius et al. 1988; Gordon
1979; Steinberg 1986).

GEB er tilpasset andre kroniske sygdomme,
bl.a. KOL og hjertesygdomme. En rando-
miseret undersggelse har pavist, at GEB
effektivt kunne hjaelpe voksne med type 1
diabetes og vedvarende darlig glykamisk
kontrol til at bedre deres egen handte-

ring af diabetes inklusiv deres glykami-
ske kontrol 3-12 maneder efter, de havde
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modtaget 16 timers sygeplejerskeledet
gruppetraening. En kvalitativ evaluering
viste, at anvendelse af modellen fgrte til
forandring i patienten i relationen med de
professionelle, i teamet og i samspillet med
familie, venner og kollegaer i dagligdagen
(Zoffmann et al. 2006).

Sundhedspadagogiske
perspektiver

GEB er et eksempel pa en model til patient-
uddannelse ved kronisk sygdom, hvor en
reekke sundhedspaedagogiske metoder po-
tentielt kommer i spil. Deltagelse, dialog og
udvikling af handlekompetencer er omdrej-
ningspunkt, mens inddragelse af patientens
netvaerk gennem et settingsperspektiv er
mulig. GEB er udviklet til at Igse komplekse
og fastlaste problemstillinger hos patienter
med vedvarende darligt reguleret type 1
diabetes. I sin fulde udgave er metoden
derfor omfattende og kraever en foran-
dringsproces over tid - bade hos patienter
og professionelle. Samtidig er GEB ambitigs
med hensyn til omfanget af a&ndringer,

der skal opnas og fastholdes. Dette stiller
krav til uddannelse og kompetencer hos de
undervisere, der skal undervise de sund-
hedsprofessionelle i GEB. Afggrende for
metodens effekt er derfor, at sundhedspro-
fessionelle motiverer og stetter patienten

i at treeffe beslutninger frem for at styre
beslutningstagningen. GEB kraever relativt
omfattende undervisning af de sundheds-
professionelle, som skal anvende modellen.

GEB fokuserer pa primeaert pa, hvordan
individet kan gere noget for at forbedre sin
situation. Der kan derfor veere risiko for,
at GEB arbejder sd individcentreret, at der
overvejende laegges vaegt pa, at patienten
selv og alene mé& handtere sin situation.
Derved afskaerer man sig fra muligheden
for at inddrage stgtte muligheder i patien-
tens forskellige kontekster, fx i arbejdsliv
og familieliv. Brugen af reflektionsark i
GEB, hvilket omfatter laesning, skrivning
og diskussion, ma forventes i varierende



grad at appellere til forskellige patienter
pa sygdomsgruppeniveau savel som pa
individniveau.

GEB kan ses som et vaesentligt bidrag;
patientuddannelse for nogle type 1 diabeti-

Stanfordmodellen

"Stanfordmodellen”, ogsa kaldet: "The Chro-
nic Disease Self-Management Program” er
udviklet af Professor Kate Lorig fra Stanford
University og efterfglgende blevet imple-
menteret i sundhedssystemer verden over

- herunder i det danske sundhedssystem.

Programmet gennemfgres i sin originale
udgave over seks uger, hvor deltagerne
m@des i grupper en gang ugentligti 2,5
time. Mennesker med forskellige sund-
hedsproblemer relateret til kronisk sygdom
deltager i grupperne, der har to traenede
ledere, hvoraf den ene eller begge har en
kronisk sygdom. Underviserne har deltaget
i instrukterkurser og kaldes certificerede
instruktgrer.

Programmet er bygget op omkring modu-

ler, hvor indholdet er defineret pa forhand.

Emner, der daekkes af forlgbet, er:

1) teknikker til handtering af problemer som
frustration, treethed, smerte oq isolation,

2) motion til bevarelse og forbedring af
styrke, smidighed og udholdenhed,

3) hensigtsmaessig brug af medicin,

4) effektiv kommunikation med familie,
venner og sundhedsprofessionelle,

5) ernaering og

6) evaluering af nye behandlinger.

Der la2gges vaegt pa, at det er processen,
hvori programmet lzeres/gennemfeores, der
gor modellen effektiv. Gruppediskussioner-
ne laegger vaegt pa hej grad af deltagelse,
hvor gensidig stette og succes er byggeste-
nene i deltagernes tillid til deres egen evne
til at tage vare pa sundheden og fastholde
et aktivt og fyldestgerende liv.

kere og formentlig ogsa for personer med
andre kroniske sygdomme.

Stanfordmodellen er designet til at forbedre
sadvanlig behandling og sygdomsspecifik
uddannelse ved fx lungesygdom, hjertesyg-
dom eller diabetes. Mange mennesker har
mere end én kronisk tilstand, og gennem
modellen er det hensigten, at patienterne
far faerdigheder i at koordinere den per-
sonlige indsats, der skal til for at bevare og
forbedre sundhed og funktionsniveau.

Studier, der har evalueret Stanfordmodel-
len, har vist, at modellen har kortsigtet
effekt pd mal som fysisk aktivitet, gget self-
efficacy, selvvurderet helbred, reduktion af
smerte, treethed og funktionsnedsaettelse
(Sundhedsstyrelsen 2009). Studierne viser
00s3, at deltagerne typisk er middelklasse-
kvinder fra den dominerende etniske grup-
pe, og at der derfor er behov for supple-
rende tilbud til de patientgrupper, som ikke
benytter sig af programmet - ikke mindst
minoritetsgrupper og socialt udsatte (Ken-
nedy et al. 2007; Osborne et al. 2008).
Modellen er desuden blevet kritiseret for
kun i begraenset omfang at beskaftige sig
med, hvordan de sociale relationer og det
omgivende samfund kan stgtte personerne
med kronisk sygdom (Greenhalgh 2009).
Derudover er der rejst tvivl om langtidsef-
fekten af den opnaede effekt (Wilson et al.
2007; Lorig et al. 2005; Jerant et al. 2008).

Sundhedspadagogiske
perspektiver

Stanfordmodellen benytter deltagelse i
udstrakt grad og kan dermed medvirke
til at give ejerskab og handlekompetence
pa afgraensede omrader. Der benyttes et
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sundhedsbegreb med en vis bredde, og

der er mulighed for at inddrage forskellige
settings. Ved at fastholde et forud fast-

lagt program begraenses muligheder for

at inddrage andre forhold, som er vigtige
for deltagerne, og der er ikke indbygget
obligatorisk dialog med sundhedsprofessio-

"Du bestemmer”’

Arborelius udviklede "Du bestemmer" i
midten af 1980'erne, primaert som en elev-
centreret model i sundhedsvejledningen af
teenagere i skoler.

Modellen er baseret pa tre grupper af
teorier: Coping- og adfaerdsteorier, self-
efficacy og social modeling-teori. Anven-
delse af modellen i sma gruppesessioner
styrker effekten, som er undersegt blandt
unge. Modellen havde positiv effekt pa de
unges afklaring af egen situation vedrg-
rende sundhed, velbefindende, selvvaerd
samt deres evne til at handtere problemer
relateret til skolen.

Grupper af fem unge anvendte modellen i
to maneders forlgb med seks sessioner af
en times varighed, hvoraf de tre var indivi-
duelle og tre foregik i grupper. Sessionerne
blev guidet af en voksen sundhedsvejleder,
der havde modtaget to dages introduktion
til modellen efterfulgt af seks supervisions-
sessioner af to timers varighed i den pe-
riode, de fungerede som sundhedsvejledere
for de studerende (Arborelius et al. 1988;
Arborelius 1992).

11990’erne introducerede Arborelius
modellen til praktiserende leeger og hjem-
mesygeplejersker til anvendelse i individuel
sundhedsradgivning af patienter om sund-
hedsadfeerd.

| stedet for at formidle viden om hensigts-

maessig levevis generelt gar modellen
direkte til patientens egen sundhedsadfaerd
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nelle, hvilket kan vaere en begransning for
droftelse af sygdomsspecifikke problem-
stillinger.

Modellen ma betragtes som et godt sup-
plement til sygdomsspecifik patientud-
dannelse.

og afdaekker patientens overvejelser om
deres sundhedsvaner. Hvorfor opretholder
hun den levevis, hun har? Hvilke fordele og
ulemper ser hun ved sin sundhedsadfaerd?
Hvad gnsker hun at forandre, og hvilke
hammende og fremmende faktorer ser hun
for at na egne mal for adfeerdsaendringer?

Modellen er teenkt som en ikke-fordgmmen-
de eller vurderende tilgang, der kan tilgo-
dese individuelle behov. Metoden bygger pa
frivillighed og giver patienten mulighed for
selv at definere, hvilke sundhedsemner hun
vil arbejde med.

Modellen ggr brug af en raekke arbejdspapi-
rer, hvoraf isaer tre er kendt. Disse arbejds-
papirer er tilgaengelige i en dansk bog om
modellen: Det ene arbejdspapir bidrager

til en afklaring af fordele og ulemper ved

et selvvalgt sundhedsemne, de andre to er
anvendelige til en trinvis malsaetning i en
forandringsproces. | processen kobles til

de faktorer, som patienten vurderer som
henholdsvis ha&ammende eller fremmende
for forandringsprocessen (Arborelius 1992).

Sundhedspadagogiske
perspektiver

“Du bestemmer” er et eksempel pa en
model for patientuddannelse, hvor isaer
deltagelse og dialog er et centralt tema.
Udvikling af handlekompetence og det
brede og positive sundhedsbegreb kan i et
vist omfang komme i spil, mens setttings-
perspektivet ikke ngdvendigvis inddrages.



Det vil vaere afhaengigt af patientens
indfaldsvinkel og den sundhedsprofessio-
nelle vejledning, om netvaerk og omverden
inkluderes i processen.

Som model for individuel vejledning kan
der veere en risiko for, at vaegten laegges

i meget stor grad pa patientens evner til
at handtere sin situation - en individua-
liserende tilgang. Imidlertid er modellen
oprindeligt taenkt som en veksling mellem
individuelle forlgb og gruppeforlgb. Hvis
denne model benyttes, er der mulighed for

dynamisk erfaringsudveksling og opbyg-
ning af stgttende netveerk, hvilket kan veere
relevant blandt personer med kronisk syg-
dom. Der er ikke fundet studier af afprov-
ning af modellen inden for kronisk sygdom.

Modellen ma betragtes som potentielt
relevant som supplement eller til at blive
suppleret af andre modeller for patientud-
dannelse. Der er behov for afprgvning og
evaluering af modellen anvendt i nye sam-
menhange og med nye malgrupper.

Den motiverende samtale

Den motiverende samtale er den dan-
ske benavnelse for "Motivational inter-
viewing", som er udviklet af Miller og
Rollnick (1983).

* “Motivational interviewing” stiler efter
at identificere og mobilisere patientens
indre vaerdier og mal for at stimulere til
adfaerdseendring.

+ Motivation til forandring kommer fra
patienten - indpodes ikke udefra.

» Den motiverende samtale er designet til
at opdage, afklare og Igse ambivalens
og til at erkende fordele og ulemper ved
forandring.

+ Parathed til forandring er ikke kun knyttet
til patienten, men er et vekslende produkt
af mellemmenneskelig interaktion.

* Modstand og fornagtelse er ofte et signal
om, at man ma a&ndre sine motivations-
strategier.

* Det er essentielt at opklare og stotte
patienten i dennes tro pa, at han eller hun
er i stand til at strabe efter og opna et
specifikt mal.

 “Therapeutic relationship” rummer part-

nerskab med respekt for patientautonomi.

« Motiverende samtale er bade et seet af
teknikker og en vejledningsstil.

» Motiverende samtale er en malrettet og
patientcentreret vejledning for at forsta
0g igangsatte adferdsaendring.

Effekt af motiverende samtaler er under-
segt i relation til vaegttab, seenkning af
lipider, forggelse af fysisk aktivitet, diabe-
tes, astma og rygestop. Et dansk studie af
randomiserede studier konkluderer, at mo-
tiverende samtaler ser ud til at have effekt
i 75% af studierne (Rubak et al. 2005). Der
mangler undersggelser af konkrete mo-
deller for gennemfgrelse af motiverende
samtaler i praksis, og der mangler evidens
for, at den motiverende samtale kan imple-
menteres i praksis og bruges af sundheds-
professionelle til gavn for patienterne. Et
randomiseret studie viste, at patienter med
type 2-diabetes fik stgrre forstaelse for
deres sygdom efter en intervention, hvor
praktiserende laeger havde motiverende
samtaler i konsultationerne (Rubak et al.
2009).

Sundhedspadagogiske
perspektiver

Den motiverende samtale har i sin optimale
form flere sundhedspaedagogiske meto-
der integreret i form af deltagelse, dialog,
handlekompetencer og muligheder og be-
tingelser for reel handling. En forudseetning
er dog, at den sundhedsprofessionelle er
traenet i metoden og lever op til hensigten -
og ikke manipulerer eller patvinger patien-
ten motivation, som reelt ikke er til stede.
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Der kan tilfgres et settingsperspektiv, men
det ligger ikke eksplicit i modellen. Der kan
vaere en risiko for en individualiserende
tilgang, hvor patienten bliver ansvarlig-
gjort for udvikling og forandring. Det ligger
implicit i modellen, at fokus er pa adfzerds-
&ndring, hvilket kan indebaere en risiko

for et snaevert sundhedsbegreb, som kan

Aktive vurderinger

Aktive vurderinger, ogsa kaldet veerdiaf-
klaring eller aktivt veerdivalg, pd engelsk
"values clarification” er udviklet inden for
humanistisk psykologi (Grendstad 1977) og
har veaeret anvendt i forskellige kontekster
fra bern i skolen (Steinberg 1986) til voksne
med forskellige lidelser (Berger et al. 1975).

Aktive vaerdivalg kan forega enten gennem
mundtlig kommunikation, gennem nogle
seerlige gensvar, ogsa kaldet vaerdiklar-
geringsrespons, der er sarligt egnede

til at fa modtageren til at vurdere aktivt.
Hvis eleven eller patienten bliver "udsat”
for sddant respons fra laereren eller den
sundhedsprofessionelle, kan vedkommende
blive mere afklaret i forhold til, hvad der er
vigtigt for vedkommende, og han/hun kan
blive bedre til at prioritere og forfglge sine
mal.

Veerdiklarggringsrespons kan 0gsa ske
gennem skriftlig kommunikation, som
patienten eller eleven arbejder med alene
som forberedelse til en samtale med
leereren eller den sundhedsprofessionelle.
Denne form ggr det lettere at gennemfare
veerdiklargering, der er en ret avanceret
kommunikationsform i praksis. Den ggr det
0gsa muligt for patienten ngje at overveje
eller reflektere over et vigtigt spgrgsmal
hjemme.

| Du Bestemmer Metoden oq i GEB til dia-

betes, KOL og hjertesygdomme anvendes
der refleksionsark med aktive vurderinger

SUNDHEDSPADAGOGIK | PATIENTUDDANNELSE

vanskeligggre patienters egen prioritering i
en forandringsproces.

Den motiverende samtale ma betragtes
som en vigtig del af enhver form for pa-
tientuddannelse og kan med fordel integre-
res i kommunikation med patienter.

(Zoffmann et al. 2009). Et seerligt effektivt
ark er her hentet fra Steinberg (1986) og
er formet som ufuldendte satninger. Dette
er meget velegnet til at igangseette en
opdagelses- eller erkendelsesproces forud
for en vigtig samtale med en sundhedspro-
fessionel.

Sundhedspadagogiske
perspektiver

Denne model leegger i hgj grad op til del-
tagelse og i nogen grad til dialog, men en
faldgrube vil veere risikoen for individualise-
ring, hvor patienten alene stilles til ansvar
for processens forlgb og egen sundhed. Der
legges ikke eksplicit op til hverken at ind-
drage et settingsperspektiv eller til egentlig
handlekompetenceudvikling. Et bredt og
positivt sundhedsbegreb kan anvendes i
denne sammenhang, men det vil i hgj grad
afhaenge af den sundhedsprofessionelles
tilgang til arbejdet - samlet set er denne
metodes udfoldelse af sundhedspaeda-
gogiske metoder meget afhaengig af den
sundhedsprofessionelles adfaerd, normer
og intentioner.

Aktive vurderinger kan ligesom den motive-
rende samtale vaere en vigtig del af patient-
uddannelse, idet den bidrager med forslag
til alternative former for kommunikation,
som kan fungere som "abning” i vanskelige
situationer.









