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MTV er et redskab, der bidrager til beslutningstagning p& sundhedsomradet.

En MTV samler og vurderer den viden, der foreligger om en given medicinsk tek-
nologi. En medicinsk teknologi skal opfattes bredt som procedurer og metoder til
forebyggelse, diagnostik, behandling, pleje og rehabilitering inklusive apparater og
leegemidler det kan fx vare en ny metode til at behandle patienter. Der fokuseres
pd de sundhedsfaglige, patientmassige, organisatoriske og skonomiske aspekeer.
Foreligger der ikke tilstrekkeligt antal studier til belysning af et eller flere af aspek-
terne, kan egne undersogelser foretages.

MTV’en munder ud i en rapport, der kan bidrage til bedre planlegning, kvalitets-
udvikling og prioritering pd sundhedsomridet. MTV’s mélgruppe er beslutningsta-
gere pa det sundhedspolitiske felt. Den henvender sig derfor primert til forvaltnin-
ger og politikere og @vrige beslutningstagere pd det sundhedsfaglige omride. Her
bidrager MTV med input til beslutninger indenfor drift og forvaltning samt poli-
tisk styring i forhold til hvilke ydelser, der skal tilbydes p& sundhedsomradet og

hvordan de kan organiseres.
Medicinsk teknologivurdering defineres saledes:

MTV er en alsidig, systematisk vurdering af forudsetningerne for og konse-
kvenserne af at anvende medicinsk teknologi.

MTYV er en forskningsbaseret, anvendelsesorienteret vurdering af relevant fore-
liggende viden om problemstillinger ved anvendelse af teknologi i relation til

sundhed og sygdom.

MT V-rapporter udarbejdes i samarbejde med en ekstern tvaerfaglig projektgruppe.
Projektgruppen gennemgar systematisk den eksisterende litteratur, bidrager med
dataindsamling og udarbejder rapportens kapitler. Projektledelsen ligger i
Sundhedsstyrelsen, som ogsa foretager redigering af den samlede rapport.
Rapporten har veret i horing hos en ekstern referencegruppe og gennemgar des-
uden eksternt peer-review.
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Internationalt sével som nationalt forskyder greenserne sig i disse r hastigt mellem de
ansvarsomrader, som sundhedsvesenet traditionelt varetager, og de aktiviteter, personer
selv forventes at varetage, nir det gelder kronisk sygdom. Personer med kronisk syg-
dom bliver i stigende grad involveret i deres egen sygdomsbehandling.

/Andring i befolkningens sammensatning, levetid og levevis har fort til endrede syg-
domsmenstre. En landsdekkende opgorelse fra 2005 viser, at 1,7 mio. danskere har en
eller flere leengerevarende sygdomme, og det skonnes, at personer med kronisk sygdom
i dag leegger beslag pd 70-80 % af de ressourcer, der anvendes i sundhedsvasenet. Ved
en fremskrivning af aldersudviklingen kan det forventes, at antallet af personer med
kronisk sygdom vil stige i de kommende &r. I et sundhedspolitisk perspektiv er det der-
for hensigtsmessigt at se kritisk pa, hvordan ressourceanvendelsen kan optimeres og
behandlingen af kronisk sygdom tilretteleegges i den ggede indsats for personer med
kronisk sygdom. I den sammenhzng peges der fra sundhedspolitisk side p&, at perso-
ner med kronisk sygdom i storre udstreekning end tidligere selv ber inddrages i deres
sygdomsbehandling. Endvidere peger forskningen pé, at det er i egen interesse for per-
soner med kronisk sygdom at opbygge kompetencer til hindtering af deres egen syg-
dom.

Patientuddannelse er et blandt flere tiltag, der sigter mod, at personer med kronisk syg-
dom involveres i deres egen sygdomsbehandling. Formélet med patientuddannelsen er,
at personer med kronisk sygdom tilegner sig kompetencer, der gor dem i stand til at
handtere deres kroniske sygdom bedre. Inden strukturreformen i 2007 blev patientud-
dannelse overvejende varetaget i hospitalsregi, mens den kun i ringe grad blev udbudt
af kommunerne. Med sundhedsloven er den patientrettede forebyggelse defineret som
en delt opgave mellem kommuner og regioner. Patientuddannelse kan ses som et vig-
tigt element i at styrke den patientrettede forebyggelse, som i regioner og kommuner
skal fastlegges gennem de lovpligtige sundhedsaftaler. Saledes er der med strukturrefor-
men lagt op til, at kommunerne potentielt kan spille en storre rolle i relation til
patientuddannelse. Det er imidlertid uafklaret, hvorledes patientuddannelse rent orga-
nisatorisk tilrettelegges mest hensigtsmeessigt. Tilretteleggelsen af patientuddannelse
kompliceres yderligere af, at effekten af patientuddannelse i vid udstrekning er uafkla-
ret.

Formal

MT Vens formél er kritisk at vurdere patientuddannelse med henblik pd at pege pa
muligheder og barrierer for den fremtidige tilretteleggelse af patientuddannelse. Den
kritiske vurdering omfatter folgende analyser:

I teknologidelen settes der fokus pa effekten af patientuddannelse. Derudover vurderes
patientuddannelsers virkningsmekanismer i form af det teoretiske grundlag for patient-
uddannelse og de foreliggende beskrivelser af anvendt padagogisk praksis samt under-
visernes kompetencer.

I patientdelen undersoges, hvem der bruger patientuddannelse, deltagernes udbytte

samt hvilke brugerbaserede behov, der kan identificeres med betydning for den fremti-
dige tilrettelzeggelse af patientuddannelse.

Patientuddannelse — en medicinsk teknologivurdering



I et afsnit om metodekritik diskuteres, hvorvidt de anvendte metoder er dekkende og
relevante i forhold til at vurdere effekten og udbyttet af patientuddannelse.

I organisationsdelen undersgges den nuvarende organisering pd kommunalt og regio-
nalt niveau med henblik pé at afdekke muligheder og barrierer for fremtidig organise-
ring af patientuddannelse.

I gkonomidelen vurderes forholdet mellem omkostninger og gevinster ved at gennem-
fore patientuddannelse.

Denne MTV-rapport udger en faglig ridgivning rettet mod beslutningstagere ved
bredt at belyse dokumentation om patientuddannelse og derigennem bidrage til et vel-
funderet beslutningsgrundlag for den fremtidige anvendelse af patientuddannelse i ind-
satsen mod kronisk sygdom.

Malgruppe

Den primere malgruppe for denne MTV er politisk-administrative beslutningstagere
pa sundhedsomridet. MT Ven er desuden relevant for alle, der pé forskellig vis er invol-
veret i patientuddannelse, fx sundhedsprofessionelle, personer med kronisk sygdom og
forskere.

Definition og afgraensning

I MTVen defineres patientuddannelse som: "Undervisning af patienter med en diagnosti-
ceret sygdom i en struktureret undervisning, individuel eller rettet til grupper af patienter og
eventuelt parorende. Undervisningen kan vare sygdomsspecifik og rettet til patienter med en
given sygdom eller generel rettet til patienter med forskellige sygdomme. Patientuddannelse
indgdr i den patientrettede forebyggelse”. Dog afgrenses patientuddannelsen i denne
MTV til at veere en gruppebaseret teknologi, der kan indeholde individuelle forlgb.
Patientuddannelse kan involvere bade patienter og parerende. Uddannelsen kan udfe-
res og organiseres pa forskellige mader. I rapporten inkluderes generel patientuddannel-
se og sygdomsspecifik patientuddannelse. Blandt de generelle modeller er Chronic
Disease Self-Management Program (CDSMP) den bedst kendte. CDSMP betegnes i
dansk sammenhang som "Ler at leve med kronisk sygdom”. MTVen afgrenser sig
inden for de sygdomsspecifikke uddannelser til at undersege patientuddannelse for
voksne personer med kronisk obstruktiv lungelidelse (KOL) og type 2-diabetes.
Studier, der inddrager perspektiver om pirerende/ledsagere til personer med kronisk
sygdom, er inddraget. I organisations- og skonomianalysen er M T Ven afgranset til at
undersege patientuddannelse, som varetages af regioner og kommuner. Hermed er
patientuddannelse varetaget af fx patientforeninger ikke inkluderet i analysen.

Metode

For at belyse MTV-sporgsmalene i denne MTV-rapport blev der foretaget systematiske
litteratursegninger i forhold til alle elementer. Kun studier, der efter kritisk litteratur-
vurdering fandtes at have relevans og tilstreekkelig hoj kvalitet, blev inkluderet som
grundlag for analyserne.

For hvert MTV-sporgsmal blev der udarbejdet en samlet bedemmelse af litteraturens

kvalitet beskrevet i Bilag 4.2.2, Bilag 4.3.5, Bilag 5.2.2, Bilag 5.5, og Bilag 6.5., og de
inkluderede kvantitative studier beskrives i evidenstabeller i Bilag 4.2.10, Bilag 4.3.6,
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Bilag 5.5.1 og Bilag 6.6. Oxford Centre for Evidence-Based Medicine’s Levels of
Evidence and Grades of Recommendation (Bilag 2.1), der graderer efter studiedesign,
danner baggrund for evidensgraderingen af de kvantitative studier.

Bilag 2 giver en generel introduktion til litteraturvurdering sivel af de kvantitative som
af de kvalitative studier. Desuden findes de specifikke sogestrategier og inklusions- og
eksklusionskriterier for de specifikke MTV-sporgsmal i Bilagene 3, 4, 5, 6 og 7.

Organisationsanalysen er suppleret med kortlagning af den aktuelle patientuddannelse
gennem dokumentindsamling i de fem regioner og fem udvalgte kommuner. Desuden
er der udfort fokusgruppeinterviews med akterer i regioner, kommuner og praktiseren-
de laeger for at afdekke muligheder og barrierer i relation til organisering af patientud-
dannelse.

Modellen for den gkonomiske analyse er udarbejdet pd baggrund af den internationale
licteratur. Omkostningsanalysen er baseret pi omkostningsdata fra udvalgte danske
patientuddannelser.

Teknologi

Analysen af teknologielementet besvarer folgende sporgsmal:

Hvilken effeke ses af patientuddannelse inden for type 2-diabetes, KOL og generel
patientuddannelse?

For alle tre patientuddannelser gzlder det, at de fundne effekter er resultatet af en eller
flere kontrollerede studier, hvilket giver den hgjeste evidensgrad. Imidlertid er flere stu-
dier enkeltstdende, sma og med varierende frafald blandt de inkluderede deltagere. For
alle studier gelder det, at observationstiden er begrenset (max 2 4r), siledes at resulta-
terne pa leengere sigt ikke er kendt. Den samlede evidens er derfor vurderet til at vere
moderat til svag.

Type 2-diabetes

Gruppebaseret patientuddannelse bidrager med oget viden, moderat, men klinisk rele-
vant forbedring af langtidsblodsukker (HbAlc), eget empowerment (styrkelse af egne
kompetencer)/self-efficacy (troen pd egne evner til at hindtere sygdom) og sterre til-
fredshed med diabetesbehandling. Der er en gennemggende tendens til, at opndede
effekeer aftager eller forsvinder helt over tid. Enkeltstdende studier finder dokumentati-
on for, at der opnds eget forstdelse af diabetes, en eget evne til stresshdndtering, reduce-
ret bekymring for eget helbred pa kort sigt samt forbedringer i symptomer pa for hgjt
eller lavt blodsukker (hyper- og hypoglykemi). Evidensen er moderat, men pa enkelte
omrader svag.

KOL

Litteraturen viser en forbedring af daglige aktiviteter, psykosocial sygelighed, self-
efficacy, @ngstelse og oplevelse af symptomer pd kort sigt. P4 lidt leengere sigt bidrager
gruppebaseret patientuddannelse til ferre KOL-relaterede dedsfald, reduktion i legebe-
sog samt storre tilfredshed med behandling hos lzge og hejere grad af selvbehandling
ved alvorlig forverring af KOL. Alle resultaterne bygger pé fund fra smé enkeltstdende
studier. Litteraturen peger desuden pa, at gruppebaseret patientuddannelse for personer
med KOL ikke skal gennemfores isoleret, men kombineres med rehabilitering.
Evidensen er svag.
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Generel patientuddannelse

Gruppebaseret patientuddannelse efter CDSMP-modellen bidrager til oget self-efficacy,
mindre bekymring for eget helbred og eget brug af kognitive strategier til symptom-
handtering pa kort sigt. Andre koncepter inden for gruppebaseret patientuddannelse
med sundhedsprofessionelle som undervisere viser en reduktion af antal indlaeggelser
og akutbesog, forbedret livskvalitet og reduktion af sevnproblemer pé lidt lzngere sigt.
P4 kort sigt ses reduktion af angstelse, stress og depression. Evidensen er moderat til
svag.

Hyvilke former for teoretisk grundlag og padagogisk praksis kan identificeres i
patientuddannelserne?

Nar MT Ven ser pa det teoretiske grundlag, er der moderat evidens for, at patientud-
dannelser til personer med type 2-diabetes er effektive, sifremt de baseres pa "terapeu-
tisk patientuddannelse” med deltager- og empowermentorienterede samt voksenpada-
gogiske principper. Desuden er der en tendens til, at effektive patientuddannelser er
baseret pd teorien om self-efficacy og/eller self-management. Nar det kommer til den
padagogiske praksis, er der for type 2-diabetes svag evidens for, at der er storre effekt af
undervisning, der anvender sociale leringsteknikker (gruppetilgange) og adfeerdsmodi-
ficerende gvelser sammenlignet med interventioner, der ikke anvender disse tilgange i
undervisningen.

Litteraturen om effekten af teoretisk grundlag og padagogisk praksis for patientuddan-
nelser til personer med KOL er meget begrenset. For at skabe viden pa omridet ber
der igangsattes ny forskning. CDSMP er den eneste generelle patientuddannelse med
paviste effekter, der ogsa har et velbeskrevet teoretisk grundlag og en velbeskrevet

padagogisk praksis.

CDSMP er baseret pd begrebet self-efficacy, som det er udviklet af Bandura, og anven-
der padagogiske redskaber/strategier, der er tilknyttet teorien: Tilegnelse af ferdigheder
(handleplaner og problemlgsning), brug af rollemodeller samt refortolkning af sympto-
mer og gruppedynamik. Der foreligger dog ingen studier af effekten af det teoretiske
grundlag eller de padagogiske redskaber med undtagelse af et studie af effekten af rol-
lemodelsfunktionen. Studiet viser svag evidens for, at det er lige effektivt at anvende
personer med kronisk sygdom (rollemodeller) og sundhedsprofessionelle som undervi-
sere.

Hvilken kvalitet har omsetningen af det teoretiske grundlag til pedagogisk praksis i
patientuddannelserne?

For type 2-diabetes er det teoretiske grundlag og/eller den pedagogiske praksis pd
uddannelserne generelt beskrevet p& en mide, s dette sporgsmal ikke kan besvares.
Kun patientuddannelsen Diabetes Self-Management Program er konkret beskrevet, og
her ses det, at der er god sammenhang mellem teori og padagogik, hvilket styrker kva-
liteten af programmet, da dette mé antages at understotte muligheden for, at deltagerne
opndr de effekter, som patientuddannelsen har til formil at skabe.

Patientuddannelserne pd KOL-omradet er generelt beskrevet pd en made, si denne vur-

dering ikke kan lade sig gore.

For generelle patientuddannelser er det kun CDSMP, hvor teori og praksis er beskrevet
konkret. Her ses det, at der er god sammenhang mellem teori og padagogik, hvilket
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ogsd her skal ses som en styrke af kvaliteten af programmet, da det igen ma antages at
understotte muligheden for, at deltagerne opnér de effekter, som patientuddannelsen
har til forma4l at skabe.

Hvilke kompetencer ma der forudsattes i det udferende led?

For patientuddannelse for personer med type 2-diabetes er der moderat til svag evidens
for, at underviserne ikke behever en bestemt sundhedsfaglig profession, for at uddan-
nelsen er effektiv. Dog ber underviserne uanset baggrund vare uddannet i at undervise
i det pageldende program. Samtidig er der svag evidens for, at effekten af patientud-
dannelse oges, hvis underviserne bade har padagogiske kompetencer og viden om dia-
betes og behandlingsmetoder.

Der foreligger ingen studier pd KOL-omrédet, der kan belyse, hvilke kompetencer der
har indflydelse pd effekten af uddannelserne.

I forhold til underviserkompetencer er CDSMP den eneste generelle uddannelse, hvor
underviserkompetencerne og undervisernes uddannelse er velbeskrevet. Det er typisk
personer med kronisk sygdom, der underviser, eller en kombination af en professionel
og en person med kronisk sygdom. Der foreligger svag evidens for, at der ikke er for-
skel pd effekten af patientuddannelsen, uanset om det er personer med kronisk sygdom
eller professionelle, der varetager undervisningen.

Den begrensede evidens, traditionen med udelukkende at anvende kvantitative studie-
designs og de ofte uklare begrebsafklaringer' betyder, at der generelt stadig ber arbejdes
med at generere viden om, hvilke teorier og padagogiske redskaber der er oplagte at
anvende fremadrettet inden for udviklingen af patientuddannelse.

Patient

Analysen af patientelementet besvarer folgende sporgsmal:
Hvem bruger patientuddannelserne?

Patientuddannelse forstds ofte som en opbyggelse af "empowerment” forstdet som
viden, kompetencer og selvtillid, som gor personer med kronisk sygdom i stand til selv
at tage ansvar for og hdndtere deres sygdom og livssituation. Der er imidlertid en ten-
dens til, at patientuddannelsestilbud iser appellerer til veluddannede, til kvinder og i
det hele taget til personer, som i forvejen er ressourcesterke og forholdsvis selvhjulpne.
De personer med kronisk sygdom, som har mest brug for stette og "empowerment”,
fraveelger oftere patientuddannelsesforlgb, falder fra undervejs eller rapporterer om
mindre tilfredshed og udbytte af forlgbet. En udbredt erkendelse af, at patientuddan-
nelse er mindst tilgaengelig for personer med storst behov — ikke mindst etniske mino-
riteter i rige vestlige lande — har fort til forseg pa at tilbyde patientuddannelse tilpasset
mennesker med forskellige forudsetninger. Underviserne sgger i den forbindelse at
bruge disse menneskers serlige kulturelle forudsetninger som alliancepartner snarere
end barrierer for udbytte, fx i forbindelse med undervisning i kostrid.

Hvad oplever deltagerne selv som udbytte af patientuddannelse?

Det brugeroplevede udbytte ved deltagelse i patientuddannelse bestar forst og fremmest
af at indlere praktiske og kropslige kompetencer til at hdndtere sygdommen — og spe-
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cielt sygdomsudbrud — bedre og mere selvstzendigt i hverdagen, at opnd bedre forstaelse
af sygdommens alvor og hindterlighed og at opni hejere grad af internalisering af syg-
doms- og selvkontrol. Yderligere beskrives opbygning af sociale netvark, positive sociale
oplevelser og indlejring af sygdomserfaringer i en social ramme som et vesentligt
udbytte. Derudover fremheaves oplevelsen af understottelse af udvikling af nye,
meningsfulde livsperspektiver i forbindelse med den livsforandrende begivenhed,
medet med en kronisk sygdom er.

Deltagerne beskriver deres oplevelser af det fysiske udbytte meget forskelligartet og
kontekstuelt. For nogle er det vigtigt, om de kan g& pd trapper, mens andre vurderer
fysisk kapacitet i forhold til, om de er i stand til at passe bornebernene. Kvalitative stu-
dier bidrager siledes med et kontekstuelt perspektiv. Desuden kan de pege pa andre
dimensioner og kriterier for udbytte af patientuddannelse end de, der typisk males i

effektstudier.

Hvilke behov kan identificeres blandt personer med kronisk sygdom med betyd-
ning for den fremtidige tilretteleggelse af patientuddannelse?

Personer med kronisk sygdom har behov for sygdomsspecifik viden og ferdigheder,
men litteraturgennemgangen giver ikke noget fyldestgerende overblik over dette behov.
Litteraturen understotter et behov for bibeholdelse af den malrettede sygdomsspecifik-
ke undervisning som del af patientuddannelse.

Derudover peger litteraturen pa en reekke behov af generel karakter, som er centrale at
medtenke i den fremtidige tilrettelzeggelse af patientuddannelse. Disse behov kan ind-
deles i folgende temaer:

Kommunikation mellem sundhedsprofessionelle og personer med kronisk sygdom
Litteraturen viser et behov for, at patientuddannelse forbereder personer med kronisk
sygdom til kommunikation med sundhedsprofessionelle. Samtidig er der behov for, at de
sundhedsprofessionelles ureflekterede antagelser og vaner ndres, idet de kan virke ham-
mende i forhold til empowerment forstiet som ansvarliggerelse af deltagerne. Desuden
md empowermentstrategier anvendes kritisk, idet empowerment kan vere mindre til-
gengelig for ressourcesvage personer og kan vanskeliggore, at andre behov tilgodeses.

Behovsorienteret indsats

Det er afggrende, at patientuddannelse tilpasses den enkelte deltagers behov og prefe-
rencer for undervisningsemner og formidlingsméde. Derfor er der behov for forskellige
typer patientuddannelse frem for et samlet koncept, og at fokus rettes mod de poten-
tielle deltagere selv frem for undervisernes formodninger om deltagernes behov og pre-
ferencer. En behovsorienteret indsats kan fremmes ved at inddrage deltagerne i design-
processen og ved at screene potentielle deltagere for serlige behov, fx ved hjelp af
sporgsmadl om problemlosningsmenstre. Litteraturen viser desuden, at ikke alle behov
kan rummes inden for rammerne af gruppebaseret patientuddannelse, hvorfor indivi-
duel patientuddannelse ogsé er nodvendig.

Timing af patientuddannelse og information

Det er afggrende, at information om sygdom og sygdomshandtering gives pd det rette
tidspunkt, for at det enkelte menneske kan opné udbytte af patientuddannelse. Dette
tidspunkt er individuelt og athanger af, hvor i sygdomserkendelsesprocessen det péagal-
dende menneske befinder sig. Patientuddannelse ma séledes stilles til rddighed pé for-
skellige tidspunkter i sygdomsforlgbet for forskellige personer med kronisk sygdom.
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Der er generelt behov for mere og tidligere information tilpasset den enkeltes situation
og folelsesmassige reaktioner. Desuden er der behov for opfelgende undervisning til
fastholdelse af det opndede udbytte samt for understottelse af den udvikling gennem
forskellige faser af sygdomserkendelse og sygdomshéndtering, som personer med kro-
nisk sygdom gennemggr i forskellige tempi.

Inddragelse af sociale arenaer

Der er behov for, at der i tilretteleggelsen af patientuddannelse tages hgjde for familien
og arbejdspladsen som arena for opfattelse og hdndtering af kronisk sygdom. Serligt
for familierelationer gelder, at de bade kan virke fremmende og hemmende for delta-
gerudbytte af patientuddannelse.

Psykologiske forhold

Livet med kronisk sygdom kan give anledning til @ndring af livsperspektiv samt en
rekke psykologiske reaktioner sdsom stress, angst, utryghed og depression. Dette ber
der tages hgjde for ved tilretteleeggelsen af patientuddannelse, fx ved at screene delta-
gerne for faktorer, der kan have indflydelse p& udbyttet sdsom depression, motivation,
sense of coherence og selvoplevet kontrol samt ved at anvende psykoterapeutiske og
mentalhygiejniske metoder sisom coaching, goal-setting, stressreduktion, meditation/
mindfulness og udvikling af self-efficacy i uddannelsesforlgbet.

Seerlige gruppers behov

For at ni serlige befolkningsgrupper med patientuddannelse er det nodvendigt at tage
hensyn til kulturelle og religigse traditioner, som kan vere en vesentlig del af forstielsen
og héndteringen af sundhed og sygdom. Ligeledes kan sociogkonomiske faktorer pévir-
ke sygdomsforstdelse og -hindtering, og serligt boglige ferdigheder er afggrende i for-
bindelse med formidling af information og undervisning. Desuden tyder det pd, at
mend og kvinder har forskellige behov i forbindelse med hindtering af kronisk sygdom.

Metodekritik

Folgende sporgsmal besvares:

Hvordan males resultaterne af patientuddannelse, og hvilke metoder kan/ber tages i
anvendelse ved fremtidig forskning i patientuddannelse?

Der er behov for at kombinere kvantitative effektstudier med kvalitative metoder.
Desuden efterlyses der velgennemforte studier, der har en leengere tidshorisont end et til
to &r. Kvalitative metoder vil kunne bidrage med en supplering af de relevante effekt-
mdl, fx i udviklingen af sygdomsspecifikke méleredskaber. Derudover vil de kvalitative
studier kunne bidrage med en indsigt i de betingelser, som livsstilsforandringer og en
intervention som patientuddannelse karakteriseret ved at foregd i tet samspil med del-
tagernes ressourcer, hjem og hverdagsliv, foregir under. Desuden er der et behov for en
storre systematik i relation til anvendelse og beskrivelse af teorier, de konkrete pedago-
giske redskaber og den praktiske udfoldelse af den padagogiske metode. Det vil kunne
anvendes i sammenligningen mellem forskellige patientuddannelser og bidrage til storre
indsigt i, hvilke virkemidler som giver det storste udbytte for deltagerne.

Organisation

Organisationsanalysen besvarer folgende sporgsmil:
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Hvad er de internationale erfaringer med organisering af patientuddannelse?

Erfaringer fra England viser, at folgende forhold er en udfordring for implementering
og organisering af den generelle patientuddannelse: Rekruttering af deltagere og under-
visere, ledelse af uddannelserne, integration af patientuddannelse i sundhedsvesenets
gvrige organisering, kommunikation af uddannelsestilbuddet, atholdelsen af patientud-
dannelse samt uddannelsens placering og accept i sundhedsvasenet.

Hvordan er sygdomsspecifikke og generelle patientuddannelser organiseret i dansk
sammenhzng?

I forhold til de sygdomsspecifikke uddannelser er der ikke en organiseringsform, som
enten har vundet serlig udbredelse pa tvers af regioner og kommuner, og/eller som
synes serlig hensigtsmeessig. I alle regioner indgar de analyserede patientuddannelser
som en del af en samlet strategi over for kroniske sygdomme, men strategierne er mere
eller mindre udforlige. I alle regioner er opgavefordelingen praciseret via sundhedsafta-
ler og forlebsprogrammer. Der er dog forskel pa, hvor langt man er niet med arbejdet
omkring forlebsprogrammerne. I relation til de sygdomsspecifikke patientuddannelser,
der har eksisteret i en drrekke i sygehusregi, er der selv inden for de samme patient-
grupper stor variation i forhold til indhold, form og varighed. De fleste regioner har
planer om at foretage en standardisering af de uddannelser, som udbydes i sygehusregi.
I de fem undersogte kommuner er man néet relativt langt med at implementere syg-
domsspecifikke patientuddannelser, men der er stor variation i forhold til, hvorvidt
uddannelserne er beskrevet i relation til kommunernes samlede kronikerindsats. I for-
hold til de sygdomsspecifikke patientuddannelser er kommunerne generelt noget len-
gere med patientuddannelse til personer med KOL end til personer med type 2- diabe-
tes. Kun to kommuner er iflge de formelle beskrivelser af uddannelserne eksplicit
opmarksomme pd de serlige udfordringer, der knytter sig til at uddanne etniske mino-
ritetsgrupper. Der er intet i det samlede datamateriale, der afspejler refleksioner, strate-
gier eller lign. omkring serlige udfordringer ved at rekruttere og uddanne socialt udsat-
te grupper. Til forskel fra de sygdomsspecifikke uddannelser er der i forhold til generel-
le patientuddannelser en model, som har vundet stor udbredelse. Alle kommuner, som
indgér i analysen anvender CDSMP-modellen for organisering af deres generelle
patientuddannelser. I Holstebro Kommune udbyder man desuden en anden form, som
er organiseret efter principperne for ”Learings- og mestringsforleb for kronisk syge”.

Hvilke barrierer og muligheder kan identificeres for organiseringen af de sygdoms-
specifikke og generelle patientuddannelser i de danske regioner og kommuner?

De barrierer for organiseringen, som er identificeret, knytter sig til forskellige kulturer
med overvejende naturvidenskabelige evidenstraditioner i sygehussektoren og en mere
sundhedspadagogisk og social tilgang med vagt pa patientoplevelser i kommunalt regi.
Desuden er det et problem for regioner og sygehuse, at de kommunale tilbud pd omra-
det for sygdomsspecifikke uddannelser er sa forskellige, som tilfeldet er. Det vanskelig-
gor udvikling af et ensartet tilbud i sygehusregi, og de formelle rammer sikrer ikke, at
der hverken nu eller i fremtiden findes sygdomsspecifikke tilbud i alle kommuner.
Sundhedsaftalesystemet med tilhgrende forlgbsaftaler har medfort en systematiseret
dialog, der har fremmet udviklingen af nye tilbud i bide regionalt og kommunalt regi.
De kommuner, der er lengst fremme, er karakteriseret ved politisk og administrativ
opbakning til forebyggende sundhedsindsats, tidligere erfaringer med lignende arbejde
og cksistensen af ildsjele, som har veret drivende for udviklingen. De to typer af
patientuddannelser trekker pa tre typer af kompetencer: Systematiserede patienterfa-
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ringer, sundhedspadagogiske kompetencer og sundhedsfaglige kompetencer pa forskel-
lige niveauer hos en rekke sundhedsfaglige grupper.

Hvilke kompetencer fordres i forbindelse med henholdsvis sygdomsspecifikke og
generelle patientuddannelser?

Organisationsanalysen giver ikke grundlag for at konkludere hvilke kombinationer af
kompetencer, der er optimal, men peger pé et behov for at udvikle sundhedspadagogik
som fagomrade.

Hvilke perspektiver kan der pd baggrund af analysen af ovenstdende problemstillin-
ger peges pd i forhold til den fremtidige organisering af patientuddannelse?

Et mere ensartet udbud af patientuddannelse i kommunerne ville give et andet grund-
lag for udviklingen af dialogen mellem kommuner og regioner i sundhedsaftalesyste-
met, gore det muligt at standardisere tilbuddet i regionerne og skabe en mere ensartet
arbejdsdeling mellem regioner og kommuner. Der er ikke i analysen grundlag for at
konkludere hvilke organisatoriske modeller, der er bedst egnede i forhold til de to typer
at patientuddannelse, men der er behov for systematiske og mere ensartede evaluerin-
ger og systematisk vidensudveksling og -formidling med henblik pa gradvist at udvikle
de danske patientuddannelsers organisation.

@konomi

I den gpkonomiske analyse besvares folgende spargsmil:

Hvad er de samfundsgkonomiske omkostninger pr. person, der deltager i patient-
uddannelserne?

De samfundsgkonomiske omkostninger kan beregnes til hhv. 5.900-8.600 kr. pr. delta-

ger med diabetes og 4.500-11.350 kr. pr. deltager med KOL. Huvis efterfolgende forlob

med fysisk treening medregnes, forages omkostningerne med 5.000-13.000 kr. pr. delta-
ger. Disse skon er baseret pa fire konkrete eksempler pd patientuddannelser i Danmark.

Omkostningerne ved den generelle patientuddannelse er 3.000-5.450 kr. pr. deltager.

Hvad er de mulige okonomiske gevinster ved patientuddannelsernes effekt p for-
bruget af sundhedhedsvasenets ydelser?

Det er pé nuvarende tidspunkt ikke muligt at beregne, om der er skonomiske gevin-
ster ved patientuddannelse i form af effekter p4 deltagernes helbred. Arsagen er, at der
ikke foreligger videnskabelig dokumentation for effekterne pd deltagernes helbred eller
forbruget af sundhedsydelser, fx sengedage. Der er dog pavist effekter af patientuddan-
nelse for personer med type 2-diabetes péd deres langtidsblodsukker, og denne effekt ma
have betydning for hyppigheden af senkomplikationer. Storrelsen af disse effekter og
betydningen for ressourceforbruget kendes dog ikke p& nuverende tidspunkt og ber
undersoges nzrmere.

Hvad er forholdet mellem omkostninger og effekt i patientuddannelse?
Idet effekten af patientuddannelser pa deltagernes helbred generelt ikke er pavist, er det

ikke muligt pa nuverende tidspunke at beregne cost-effectiveness forholdet i de enkelte
uddannelser.
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Hvad er de kasseokonomiske konsekvenser for hhv. kommuner og regioner (syge-
huse) ved atholdelse af patientuddannelserne?

Den kasseskonomiske analyse af udgifter og indtegter for kommuner og regioner ved
etablering af patientuddannelse viser, at udgifterne pr. deltager med type 2-diabetes kan
beregnes til 2.400-5.100 kr., mens udgifterne pr. deltager med KOL er 3.200-4.100 kr.
Udgiften pr. deltager ved at tilbyde den generelle patientuddannelse er 1.100 kr. For
kommunerne kan gkonomiske gevinster i form af indtegter eller besparelser ved etab-
lering af patientuddannelse ikke direkte beregnes, men ved en forbedring af sundheds-
tilstanden for personer med diabetes vil der vere mulighed for at spare ressourcer. For
sygehusene er det muligt umiddelbart at vurdere storrelsen af de positive ekonomiske
incitamenter, idet regionernes takststyringsmodel indeberer, at sygehusene som mini-
mum fir dekket udgifterne ved patientuddannelse i form af eget afregning for merak-
tivitet fra regionerne.

Hyvilke usikkerheder er forbundet med de beregnede omkostninger?

De beregnede omkostninger er forbundet med usikkerhed, selvom der anvendes en
felles omkostningsmodel baseret pd den foreliggende litteratur. Blandt andet er en
rekke omkostninger baseret pa sken (fx tid anvendt til transport og kvalitetssikring),
og det er vanskeligt at prissette vardien af deltagernes tid. Disse problemer er sogt
lost ved at beregne intervaller for gennemsnitsomkostningerne for derved at angive
usikkerhedens storrelse. Men der er behov for mere forskning, herunder egentlige pro-
spektive omkostningsstudier for at afklare usikkerhedens storrelse yderligere.

Samlet vurdering

Med udgangspunkt i den kritiske vurdering kan der peges pé en rekke muligheder og
barrierer i relation til den fremtidige tilretteleggelse af patientuddannelse. Den vasent-
ligste udfordring er, at effekten af patientuddannelse ikke er entydig. Generelt vurderes
evidensen at veere moderat til svag pa de undersogte patientuddannelser, dog er eviden-
sen gennemgdende bedemt som svag pa KOL-omridet. Mange studier viser moderat
til svag effekt af patientuddannelse, og hvor effekten ses, er den som regel kortvarig
eller kun mélt i kort tid efter interventionens opher. Samtidig er studierne sma og ikke
altid af hej kvalitet. Selvom patientuddannelse synes at have begrenset dokumenteret
effeke, skyldes det sdledes ikke nodvendigvis, at patientuddannelse reelt ikke har effekt,
men at den nedvendige forskning ikke er optimal og dekkende’. De effekter, som fin-
des i studierne, omfatter bl.a. eget viden, empowerment, forbedret helbredsstatus
(langtidsblodsukker), kontrol af sygdommen samt reduktion i forbrug af sundhedsydel-
ser.

MTVen har systematisk undersegt hvilke teoretiske grundlag og padagogiske metoder,
der har betydning for opndelse af patientuddannelsers effekter. Det kan udledes, at
patientuddannelse til personer med type 2-diabetes har effekt, sifremt de baseres pd
“terapeutisk patientuddannelse”, er deltager- og empowermentorienterede og bygger pd
voksenpzdagogiske principper. Desuden er det pavist, at der er svag evidens for effekt
af uddannelser, der anvender sociale leringsteknikker (gruppetilgange) og adfeerdsmo-
dificerende ovelser. Dette er vel at marke udelukkende undersogt inden for type 2-dia-
betes.

Desuden viser gennemgangen, at generelle patientuddannelser og uddannelser for per-
soner med type 2-diabetes har effeke, nir de er baseret pé teorier om self-efficacy og/
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eller self-management. Det pdvises desuden, at der er en sammenhang mellem generel-
le uddannelser, der har effekt, og anvendelsen af pedagogiske redskaber. Evidensen for
effekt af uddannelsernes teoretiske grundlag og padagogiske metoder er generelt spar-
som, og MTVen peger siledes pd, at det i fremtidige patientuddannelser er centralt at
undersoge padagogisk praksis nermere.

Overordnet viser analysen, at betydningen af undervisernes kompetencer er svagt
belyst. Dog viser studier vedr. type 2-diabetes, at undervisere bide ber have viden om
sygdom og behandling samt have padagogiske kompetencer, som vagtes pa linje med
de faglige kompetencer. En vasentlig pointe er, at de pedagogiske kompetencer skal
modsvare de pedagogiske principper, der anvendes i den pigeldende patientuddannel-
se. Det vil sige, at undervisere ber uddannes i at undervise i den konkrete uddannelse.
Organisationsanalysen underbygger, at sundhedspedagogiske kompetencer er et udvik-
lingsomrade, der ber satses pa pa bade regionalt og kommunalt niveau. Patientanalysen
viser, at der kan vere et dilemma i at skulle undervise deltagere i at tage ansvar for egen
sygdomshandtering, hvis man udelukkende folger en meget traditionel, hierarkisk,
behandlingsorienteret undervisningsform.

Kvalitative studier viser, at deltagere oplever udbytte i form af fx netvarksopbygning og
positive sociale oplevelser. Der tegner sig dog ikke noget konsistent menster af bruger-
oplevet udbytte. Disse analyser peger i stedet pd, at der ber inddrages en bred socialvi-
denskabelig tilgang, der kan kvalificere viden om de sammenhange og livssituationer,
fx hjem, fritid og familie, som personer med kronisk sygdom indgér i. Begreber, som
anvendes pd feltet, fx empowerment, self-management og self-efficacy, er udtryk for
dynamiske processer rettet mod at gge individers sygdomshandtering. Kvalitative og
kvantitative metoder skal supplere hinanden i at beskrive disse forhold.

MTVen peger pa, at patientuddannelser optimalt skal times individuelt og understotte
selvstendig hindtering af de udfordringer, livet med kronisk sygdom indebzrer. Derfor
indikerer MTVen, at der kan vere behov for, at personer med kronisk sygdom kan del-
tage i patientuddannelse flere gange i lobet af et sygdomsforleb. Ligeledes viser variatio-
nerne i de individuelle behov, at de ikke altid kan rummes i den gruppebaserede
patientuddannelse. Som litteraturen viser, er den individuelle uddannelse derfor fortsat
vigtig. Der er behov for sygdomsspecifik uddannelse, og derudover peger patientanaly-
sen pa nogle generelle behov, som er vesentlige at inddrage i fremtidig tilrettelzeggelse
af patientuddannelse. Disse inkluderer deltagernes hverdagsliv, tilegnelsen af praktiske
kompetencer samt handtering af individuelle psykologiske behov, fx bekymring, stress
og depression.

Tilbuddet om patientuddannelse synes primert at blive benyttet af kvinder, personer
fra de mellemste eller hgjere sociale lag samt etniske danskere. Skal patientuddannelse
fremover bidrage til at udligne social ulighed, er det nedvendigt kritisk at overveje
igangsattelsen af andre typer af indsatser, som i hejere grad imgdekommer behovene
hos udsatte sociale grupper samt etniske minoriteter.

Organisationsanalysen viser, at organiseringen af patientuddannelsesfeltet medforer en
rekke udfordringer. Ifelge Sundhedsloven er ansvaret for patientrettet forebyggelse delt
mellem regioner og kommuner, og det er regionernes og kommunernes ansvar at speci-
ficere arbejdsdelingen. Da regioner og kommuner lokalt kan tilretteleegge, i hvilket
omfang de vil udbyde patientuddannelse, er det en udfordring at sikre et sammenhan-
gende og ensartet tilbud til personer med kronisk sygdom. Status er, at ansvars- og
opgavefordelingen i gjeblikket aftales og beskrives i sundhedsaftalerne samt i forlgbs-
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programmer, men pé et overordnet plan er udbuddet meget forskelligartet pa tvers af
kommuner og regioner. Det betyder i praksis, at det er vanskeligt for regionerne at
organisere sig i forhold til kommunernes udbud, og at patienterne risikerer, at der ikke
eksisterer et relevant tilbud om patientuddannelse i deres kommune. Endvidere er den
nuvaerende organisering sdrbar, idet patientuddannelse varetages af f3 ildsjale, uden at
det ngdvendigvis er inkorporeret i en struktureret og sammenhzngende organisation.

MTVen behandler ligeledes den overordnede problemstilling om, hvorvidt patientud-
dannelse hensigtsmessigt kan standardiseres, eller om storre fleksibilitet i uddannelser-
ne er gnskelig. Fordelen ved standardisering, som fx er kendetegnende for CDSMP, er,
at uddannelsen er relativt let at implementere, da struktur, indhold, uddannelse af
undervisere etc. er forhindsdefineret. Det betyder, at kommuner uden store startom-
kostninger kan give sig i kast med patientuddannelse ved at bruge en standardiseret
model. Desuden kan en standardisering medvirke til, at det bliver lettere at evaluere
uddannelsernes effekt, da uddannelserne bliver mere homogene og sammenlignelige.
Omvendt viser MT Ven, at en standardisering p& nuverende tidspunkt mé foretages pa
et ikke serligt veldokumenteret grundlag, og det er derfor nzppe hensigtsmassigt at
bevage sig for langt i brugen af standardkoncepter pa patientuddannelsesomradet, for
effeke og virkningmekanismer er bedre dokumenteret.

Det kan konstateres, at selvom den gennemsnitlige pris pa patientuddannelse ikke er
hej, anvendes der p& samfundsplan forholdsvis mange ressourcer pa omradet, da til-
buddet méske skal omfatte knap halvdelen af den voksne befolkning. Prisen for den
enkelte patient varierer fra 3.000-11.350 kr. pr. forleb. Med tanke pa den kommende
befolkningsudvikling samt det faktum, at hver patient formentlig skal have flere tilbud
i lobet af livet, vil omkostningspresset fra patientuddannelse eges kraftigt og blive en
investering i milliardklassen.

Frem mod 2040 stiger antallet af @ldre markant, og forekomsten af kronisk sygdom
oges med forekomsten af stigende alder.

Det kan konkluderes, at der generelt mangler en storre indsigt i patientuddannelser,
bide hvad angir indhold, sundhedspadagogiske metoder, virkningsmekanismer, mal-
grupper, organisering samt effektmaling og behov for monitorering. Dette kraever en
struktureret, tvaerfaglig indsats inden for forskning og kvalitetsudvikling med vidensde-
ling pa tvers af stat, regioner og kommuner. Den nedvendige forskningsindsats skal
vare tvervidenskabelig med inddragelse af bide kvantitativ og kvalitativ forskning, og
der efterlyses store velgennemforte studier, som har en lengere tidshorisont end 1-2 ar.

Radgivning
P4 baggrund af denne MTV kan der gives folgende radgivning til centrale aktorer i

kommuner, regioner samt stat:

At der i de kommende ér sker en videreudvikling af patientuddannelserne med hen-
blik pa at skabe et evidensbaseret grundlag for patientuddannelsernes effekt, doku-
mentation, virkningsmekanismer, sundhedspadagogiske metoder, undervisernes
kompetencer, mélgrupper, organisering samt indholdet i uddannelserne

At der sikres tvarvidenskabelig forskning inden for patientuddannelse p& oven-
navnte omrader

At denne vidensudvikling og -deling sker koordineret og struktureret p tvars af
kommuner, regioner og stat.
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Indholdet af vidensudvikling og forskning ber indeholde folgende omrader:

At uddannelserne malrettes deltagernes behov og dermed sikrer en differentieret
indsats, séledes at brugerorienterede succeskriterier er medbestemmende for uddan-
nelsernes indhold

At uddannelserne inkluderer pedagogiske strategier, der ikke kun handler om at
overfore viden til deltageren. Det ber fx vagtes, at deltagerne aktivt treener adferds-
@ndringer

At malgruppen for patientuddannelse overvejes ngje, og at patientuddannelsen til-
passes til den specifikke malgruppe — fx nydiagnosticerede, etniske minoriteter,
socialt udsatte grupper

At uddannelserne aktivt inddrager vigtige kontekster for livsforandringer — fx
arbejdsliv, familieliv og fritidsliv

At omfanget af uddannelserne overvejes, herunder stillingstagen til, hvor ofte
uddannelse skal udbydes til personer med kronisk sygdom — fx til nydiagnosticere-
de eller ved forverring i sygdomsforlgbet

At uddannelserne aktivt udformes, si der er sammenhang mellem teoretisk grund-
lag og pedagogisk praksis

At der arbejdes hen imod en klar opgave- og ansvarsfordeling mellem kommuner
og regioner med henblik p4 at skabe et sammenhzngende og koordineret udbud af
patientuddannelser, og at der opnas en hej grad af rekruttering

At der sker en samlet indsats pd tvars af kommuner i forhold til at lofte specifikke
opgaver, som er vanskelige at lofte som enkeltstdende kommune

At mulighederne for at rekruttere socialt udsatte grupper og/eller etniske minorite-
ter underspges

At der rekrutteres undervisere med relevante kompetencer, samt at kompetencer
blandt underviserne udvikles

At der udvikles en mindre sirbar organisering i regioner og kommuner, da organise-
ringen af patientuddannelse er forankret hos ganske f3 personer (ildsjele).
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The boundaries between the tasks related to chronic disease for which the health care
system traditionally has taken responsibility and the activities for which individual peo-
ple are expected to take responsibility have shifted rapidly in Denmark and elsewhere
in recent years. People with chronic diseases are increasingly being involved in the
treatment for their illness.

In Denmark, changes in the composition of the population, life expectancy and life-
styles have led to changes in the patterns of disease. In 2005, 1.7 million of Denmark’s
5.5 million residents had one or more chronic diseases, and people with chronic diseas-
es account for an estimated 70-80 % of total health care expenditure. Projections of
trends in the age distribution of the population show increasing numbers of people
with chronic diseases in the coming years. Based on a health policy perspective, it is
therefore appropriate to examine critically how to optimise resource use and how the
treatment of people with chronic diseases can be optimally organised in the increased
efforts to improve their health. In this context, health policy increasingly advocates that
people with chronic diseases should increasingly participate in their treatment. Further,
research indicates that people with chronic diseases have a stake in developing compe-
tencies for managing disease.

Patient education is one of several initiatives that aim to get people to participate in
management of their own chronic disease. The purpose of patient education is to get
patients to acquire competencies that enable them to manage their chronic disease bet-
ter. Before the Danish Local Government Reform in 2007, hospitals carried out most
patient education, and municipalities provided little patient education. According to
the Health Act clinical prevention is now defined as a joint task of Denmark’s 98
municipalities and 5 regions. Patient education is an important aspect of strengthening
clinical prevention, which the regions and the municipalities implement through the
Health Care Agreements, mandated by legislation, between each region and the
municipalities within the region. Thus, the Danish Local Government Reform estab-
lished the basis for municipalities potentially playing a greater role in patient educa-
tion. Nevertheless, how patient education should be organised most appropriately has
not been determined. The organisation of patient education is complicated further by
the fact that the effects of patient education are largely undetermined.

Purpose

The purpose of this health technology assessment was to critically assess patient educa-
tion with the aim of identifying opportunities and barriers for the future organisation
of patient education in Denmark. This critical assessment included the following anal-
yses:

The section on technology focuses on the effects of patient education. Further, it
assesses the mechanisms of effect for patient education programmes in the form of the
theoretical basis for patient education programmes, the existing descriptions of the
educational methods used and the competencies of the teachers.

The section on the patients investigates who uses patient education, the benefits the

participants obtain and which user-based needs are significant for the future organisa-
ton of patient education.
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The section on critiquing methods discusses whether the methods used to assess the
effects and benefits of patient education are appropriate and relevant.

The section on organisation investigates the current organisation of patient education
in the municipalities and regions to identify the opportunities and barriers for the
future organisation of patient education.

The section on economics assesses the costs and benefits of carrying out patient educa-
tion.

This report provides scientific guidance for decision-makers by broadly describing the
evidence on patient education in Denmark and thereby contributing to a solid basis
for determining the future use of patient education in the efforts to prevent chronic
diseases and to improve the health of the people who have them.

Target group

The main target group for this report is health policy-makers and administrative deci-
sion-makers. The report is also relevant for everyone involved in patient education in
any way, such as health care professionals, people with chronic diseases and researchers.

Definition and scope

The report defines patient education as follows: “Education of patients with a diagnosed
disease in a structured education programme targeting individuals or groups of patients and
perhaps family members. The education programme may be disease-specific and target
patients with a specific disease or generally target patients with different diseases. Patient
education is part of clinical prevention.” Nevertheless, this report limits patient education
to being a group-based technology that may include individual components. Patient
education may involve both patients and their family members. Patient education may
be carried out and organised in different ways. The report includes general patient edu-
cation and disease-specific patient education. The Chronic Disease Self-Management
Program (CDSMP) of the Stanford University School of Medicine is the most widely
known model for general patient education. CDSMP is implemented in Denmark as
‘Learn to live with chronic disease™. The report limits the assessment of disease-specific
patient education programmes to patient education for adults with chronic obstructive
pulmonary disease (COPD) or type 2 diabetes. The report includes studies that focus
on the perspective of family members or significant others of the people with chronic
disease. The report limits the assessment of organisation and economics to patient edu-
cation programmes carried out under the auspices of the regions and municipalities.
Thus, the assessment does not include patient education carried out by such organisa-
tions as patient associations.

Methods

This assessment investigated the questions related to assessing health technology by
conducting systematic literature searches for all the topics. The studies included as the
basis for assessment were solely those that were found to be relevant and of sufficiently
high quality based on critical assessment of the literature.

An overall assessment of the quality of literature was produced for each question in this
health technology assessment (Annex 4.2.2, 4.3.5, 5.2.2, 5.5 and 6.5), and the quanti-
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tative studies included are described using evidence tables (Annex 4.2.10, 4.3.6, 5.5.1
and 6.6). The evidence in the quantitative studies was graded based on the Levels of
Evidence and Grades of Recommendation of the Centre for Evidence-Based Medicine
in Oxford (Annex 2.1), which grades evidence according to the study design.

Annex 2 provides a general introduction to the assessment and grading of the quantita-
tive and qualitative studies. Annexes 3—7 describe the specific search strategies, inclu-
sion and exclusion criteria and provide an overall assessment of the quality of the litera-
ture for the specific questions related to assessing health technology.

The assessment of organisation is supplemented by a survey of current patient educa-
tion programmes obtained by compiling documents in the five regions and five select-
ed municipalities. Further, focus group interviews were conducted with actors in the
regions and municipalities and among general practitioners to identify opportunities
and barriers in organising patient education.

The model for economic assessment was prepared based on the international literature.
The cost analysis was based on cost data from selected patient education programmes
in Denmark.

Technology

The assessment of technology answers the following question:

What effects can be identified in relation to patient education for persons with type
2 diabetes, COPD and for general patient education programmes?

For all three types of patient education programmes, the effects found resulted from
one or more controlled studies, which is the highest grade of evidence. Nevertheless,
several studies are small and have varying dropout rates among the participants. The
observation period is limited to 2 years or less for all studies, such that the long-term
results are not known. The overall evidence is therefore assessed to be moderate to

weak.

Type 2 diabetes

Group-based patient education leads to increased knowledge, moderate but clinically
important improvement of glycated haemoglobin (HbAlc) concentrations, increased
empowerment (improvement in personal competencies) or self-efficacy (confidence in
one’s ability to manage disease) and greater satisfaction with diabetes treatment. The
effects obtained generally tend to decline or disappear over time. Individual studies
provide evidence of increased understanding of diabetes, improved ability to manage
stress, reduced worry about the person’s own health in the short term and improve-
ment in symptoms of hyper- and hypoglycaemia. The evidence is moderate but is weak
in certain areas.

COPD

Studies have found improvement in ability to carry out daily activities, psychosocial ill-
ness, self-efficacy, anxiety and subjective experience of symptoms in the short term. In
the slightly longer term, group-based patient education contributes to fewer COPD-
related deaths, fewer physician consultations, greater satisfaction with treatment by a
physician and a higher degree of self-management in severe exacerbation of COPD. All
these results are based on the findings of small studies. The studies further indicate that
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group-based patient education for people with COPD should not be carried out as an
isolated initiative but should be combined with rehabilitation. The evidence is weak.

General patient education

Group-based patient education based on the Chronic Disease Self-Management
Program contributes to increasing self-efficacy, less worry about the person’s own health
and increasing use of cognitive strategies for managing symptoms in the short term.
Other methods of group-based patient education with health care professionals as
teachers are associated with reduced hospitalisation and acute physician consultations,
improved quality of life and fewer sleep problems in the slightly longer term. Anxiety,
stress and depression declined in the short term. The evidence is moderate to weak.

What types of theoretical basis and educational methods do the various patient
education programmes have?

Regarding the theoretical basis of patient education, moderate evidence indicates that
patient education programmes for people with type 2 diabetes are effective if they are
based on therapeutic patient education in accordance with participant- and empower-
ment-oriented principles and the principles for how adults learn. Further, effective
patient education programmes tend to be based on the theories of self-efficacy and/or
self-management. For educational methods in type 2 diabetes, weak evidence indicates
that education that uses social learning techniques (group approaches) and behaviour-
modifying exercises has greater effect than interventions that do not use these
approaches in the education.

Few studies have examined the effects of the theoretical basis and the educational
methods of patient education programmes for people with COPD. New research
should be initiated to generate knowledge in this field.

CDSMP is the only general patient education programme with demonstrated effects
that also has a well-described theoretical basis and well-described educational methods.
CDSMP is based on the concept of self-efficacy as developed by Albert Bandura and
uses educational tools and strategies associated with the theory: acquisition of skills
(action plans and problem-solving), use of role models and reinterpretation of symp-
toms and group dynamics. Nevertheless, no studies have investigated the effects of the
theoretical basis or the educational tools except for a study of the effect of the function
of role models. The study provided weak evidence indicating that using patients (role
models) as teachers is just as effective as using health care professionals.

How well do the patient education programmes convert the theoretical basis into
educational methods?

For type 2 diabetes, the theoretical basis and/or the educational methods of the patient
education programmes are generally described in such a way that this question cannot
be answered. Only the Diabetes Self-Management Program of the Stanford University
School of Medicine is specifically described, and the Program has coherence between
theory and educational methods, which bolsters its quality, since this is assumed to
support the potential for participants to obtain the intended effects of the patient edu-
cation.

The patient education programmes for people with COPD are generally described in
such a way that this cannot be assessed.
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For general patient education, only CDSMP describes the theory and practice specifi-
cally. This has coherence between theory and educational methods, which also bolsters
its quality, since this is assumed to support the potential for participants obtaining the
intended effects of the patient education.

What competencies are required in practice?

Moderate to weak evidence indicates that teachers in patient education for people with
type 2 diabetes do not need to have a specific health care profession for the education
to be effective. Nevertheless, regardless of their background, teachers should be trained
in teaching in the specific programme. Weak evidence also indicates that the effects of
patient education increase if the teacher has both educational competencies and knowl-
edge about diabetes and methods of treating it.

No studies on COPD show which competencies influence the effects of patient educa-
tion programmes.

In relation to the competencies of teachers, CDSMP is the only general programme
that describes well the competencies and educational background of the teachers.
Patients typically teach the program or a health care professional and a patient teach
jointly. Weak evidence indicates that whether the teachers are patients or professionals
does not influence the effects of patient education.

The limited evidence, the tradition of exclusively using quantitative study designs and
the often unclear explanations of concepts® mean that more initiatives are generally
needed to generate knowledge on which theories and educational tools are appropriate
to use in the future in carrying out patient education.

Patients

The assessment of the patients answers the following questions:
Who uses the patient education programmes?

Patient education is often considered the development of empowerment, meaning
knowledge, competencies and self-confidence that enable people with chronic diseases
to take responsibility for and manage their illness and life situation. Nevertheless,
patient education programmes tend to especially appeal to people with more educa-
tion, to women and generally to people who already have ample resources and are rela-
tively independent. The people with chronic diseases who need the most support and
empowerment more often do not enter programmes, drop out or report less satisfac-
tion and benefits from the programmes. Wide recognition that the people with the
greatest needs have the least access to patient education — especially ethnic minorities
in high-income countries — has led to attempts to adapt patient education to people
with diverse backgrounds. The teachers in such programmes thus try to use these peo-
ple’s special cultural prerequisites as advantages instead of considering them as barriers
to achieving benefits, such as in teaching about dietary recommendations.

What benefits do the participants experience in relation to patient education?

The users’ subjective benefits from participating in patient education comprise mainly
learning practical and bodily competencies for managing diseases and especially the
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exacerbation of disease more effectively and more independently in daily life, to under-
stand better the severity and manageability of the disease and to obtain a higher degree
of internalisation of disease management and self-control. Further, participants describe
the development of social networks, positive social experiences and accumulating expe-
rience with disease in a social framework as important benefits. In addition, partici-
pants emphasise the experience of support in developing new meaningful life perspec-
tives in connection with the life-changing event of acquiring a chronic disease.

The participants describe their physiological benefits in very different ways and con-
texts. Some participants consider it important whether they can walk up and down
stairs; others assess physical capacity in relation to their ability to take care of their
grandchildren. Qualitative studies thus provide a contextual perspective. They can also
identify other dimensions and criteria for the benefits of patient education than those
typically measured in effects studies.

Which needs of people with chronic diseases are significant for the future organisa-
tion of patient education?

People with chronic diseases need disease-specific knowledge and skills, but the litera-
ture review did not provide any comprehensive overview of these needs. The literature
reviewed supports the need to keep the intensive disease-specific instruction as part of
patient education. The literature reviewed also identifies several general needs that need
to be integrated into the future organisation of patient education. These needs can be
divided into the following themes:

Communication between health care professionals and people with chronic diseases
The literature reviewed indicates that patient education needs to prepare people with
chronic diseases for communicating with health care professionals. The unreflective
assumptions and habits of health care professionals also need to be changed since they
can hinder empowerment (the ability of participants to take responsibility). Further,
empowerment strategies should be used critically, since empowerment may be less
accessible to people with constrained resources and may create difficulty in meeting
other needs.

Initiatives oriented towards user needs

Patient education must be adapted to the needs and preferences for educational topics
and methods of learning of each participant. Various types of patient education are
therefore needed instead of an overall system, and the focus should be on the potential
participants instead of the teachers’ assumptions about the needs and preferences of the
participants. Initiatives oriented towards user needs may be promoted by involving
participants in the design process and by screening potential participants for special
needs, such as by posing questions on patterns of problem-solving. The literature
reviewed further shows that the framework of group-based patient education cannot
meet all needs, and individual patient education is therefore also necessary.

Timing of patient education and the provision of information

Providing information on disease and how to manage it at the appropriate times is
decisive in determining whether individual people obtain benefits from patient educa-
tion. The timing is determined individually and depends on the stage of the process of
each individuals recognition of consequences of their disease. Patient education must
thus be made available at different stages of the course of illness for the various people
with chronic diseases. More information at earlier stages is generally needed that is
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adapted to each person’s situation and emotional reactions. Further, follow-up educa-
tion is needed to sustain the benefits obtained and to support development through
the various phases of people’s disease awareness and disease management through
which people with chronic diseases pass at different stages.

Involving social settings

The organisation of patient education needs to consider the family and workplace as
settings for recognising and managing chronic diseases. Family relationships can espe-
cially promote or hinder participants obtaining benefits from patient education.

Mental health factors

Living with chronic disease may change a person’s perspective on life and may cause
several types of mental health reactions such as stress, anxiety, insecurity and depres-
sion. The organisation of patient education should consider this. One way is by screen-
ing participants for factors that may influence the benefits obtained such as depression,
motivation, sense of coherence and self-experienced control and by using psychothera-
peutic and mental health methods such as coaching, goal-setting, stress reduction,
meditation and mindfulness and developing self-efficacy during the patient education
programme.

The needs of special groups

Reaching special population groups with patient education requires considering cultur-
al and religious traditions, since they may be important factors in understanding and
managing health and disease. Similarly, socioeconomic factors may influence the
understanding and management of disease, and patients’ ability to comprehend com-
plex written and verbal material is especially decisive in disseminating information and
carrying out education. Further, men and women seem to have different needs related
to managing chronic disease.

Critique of methods

The critique of methods answers the following question:

How can the effects of patient education be measured, and which methods can and
should be used in future research on patient education?

Quantitative studies of effects need to be combined with qualitative methods. Besides,
high-quality studies that have a longer duration than 1- 2 years are demanded.
Qualitative methods supplement the relevant measures of effect, such as in developing
disease-specific measuring tools. Further, qualitative studies provide insight into the
conditions underlying changes in lifestyle and such interventions as patient education,
which closely interact with the participants’ resources and daily lives. In addition, the
theories, the specific educational tools and the practical educational methods need to
be used and described more systematically. This can be used in comparing patient edu-
cation programmes and provide greater insight into the instruments that provide the
greatest benefits for participants.

Organisation

The assessment of organisation answers the following questions:
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What experiences in organising patient education outside Denmark can be
reviewed?

Experience from the United Kingdom shows that the following factors pose challenges
in implementing and organising general patient education: recruiting participants and
teachers; managing the programmes; integrating patient education into the organisa-
tion of the rest of the health care system; communicating the availability of a patient
education programme; carrying out the patient education; and the organisational loca-
tion and acceptance of patient education programmes in the health care system.

How are disease-specific and general patient education programmes organised in
Denmark?

No form of organisation for the disease-specific patient education programmes has
become very widespread across regions or seems more appropriate than any other
form. In all five regions, the patient education programmes assessed are part of an over-
all strategy related to people with chronic diseases, but the strategies vary in how
detailed they are. All regions specify the division of tasks related to people with chronic
diseases through the Health Care Agreements with the municipalities within the region
and through Disease Management Programmes. The regions and municipalities differ,
however, in the progress they have made in developing Disease Management
Programmes. The disease-specific patient education programmes that have existed for
years within hospitals vary substantially in content, form and length even for the same
patient groups. Most of the administrative regions plan to standardise the patient edu-
cation programmes offered at hospitals. All five municipalities assessed have made con-
siderable progress in implementing disease-specific patient education programmes, but
the extent to which these programmes are described in relation to the overall initiatives
of the municipalities towards people with chronic diseases varies greatly. For disease-
specific patient education programmes, the municipalities have generally made more
progress on patient education programmes for people with COPD than for people
with type 2 diabetes. According to the formal descriptions of the programmes, only
two of the five municipalities selected for the assessment are explicitly aware of the spe-
cial challenges associated with patient education for people from ethnic minority
groups. Nothing in the overall data material describes reflections, strategies or the like
related to special challenges in recruiting and educating socially marginalised people. In
contrast to the disease-specific patient education programmes, one model has become
very widespread within the general patient education programmes. All five municipali-
ties assessed use CDSMP for organising their general patient education programmes.
The Municipality of Holstebro further offers a different type of patient education that
is organised based on ‘learning and mastery course for people with chronic diseases™.

What barriers and opportunities can be identified related to organising the disease-
specific and general patient education programmes in Denmark’s regions and muni-
cipalities?

The barriers to organising patient education identified by the assessment are associated
with cultural differences. Traditions in hospitals, which are administered by the
regions, are mostly based on evidence obtained using the natural sciences whereas the
approach of the municipalities is more oriented towards health education and social
learning, emphasising patients’ subjective experiences. Further, the fact that the munic-
ipal disease-specific patient education programmes are so diverse poses difficulty for the
regions and hospitals in developing uniform programmes in hospitals, and the formal
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framework does not ensure that all municipalities have disease-specific programmes
now or in the future. The system of Health Care Agreements between each region and
the municipalities within the region supplemented by the concomitant Disease
Management Programmes have resulted in systematic dialogue that has promoted the
development of new programmes in both the regions and the municipalities. The
municipalities that have made the most progress have political and administrative sup-
port for efforts to prevent disease and promote health, previous experience with similar
work and very engaged staff members who have promoted progress. The two types of
patient education programmes draw on three types of competencies: systematised
patient experiences, health education competencies and health professional competen-
cies at various levels within several groups of health care professionals.

What competencies are required for teachers of disease-specific patient education
programmes and for teachers of general patient education programmes?

The assessment of organisation does not provide the basis for concluding about which
combinations of competencies are optimal but indicates a need to develop health edu-
cation as a discipline.

What are the perspectives for the future organisation of patient education based on
the analysis of the challenges mentioned?

A more uniform set of patient education programmes in the municipalities would pro-
vide a different basis for developing the dialogue between the municipalities and the
regions within the system of Health Care Agreements between each region and the
municipalities within the region, enable the regions to standardise the programmes
offered under their auspices and create a more uniform division of labour between the
regions and the municipalities. The assessment does not provide any basis for conclud-
ing about which organisational models are most appropriate for the two types of
patient education, but systematic and more uniform evaluation and systematic
exchange and dissemination of knowledge are needed with the aim of gradually devel-
oping the organisation of patient education programmes in Denmark.

Economics

The results from the economic assessment of patient education programmes show the
following.

What are the overall costs to society per participant in patient education program-
>
mes?

The total costs of patient education programmes to society (including such costs as
patients’ loss of productive work time) are calculated as being DKK 5,900-8,600 per
participant in diabetes-specific programmes and DKK 4,500-11,350 per participant in
COPD-specific programmes. If a subsequent exercise training programme is included,
the overall costs to society increase by DKK 5,000-13,000 per participant. These esti-
mates are based on four specific examples of patient education programmes in
Denmark. The total costs to society of the general patient education programmes are

DKK 3,000-5,450 per participant.
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What potential economic benefits can the effects of the patient education program-
mes have in reducing the utilisation of health care?

It is not yet possible to determine whether patient education can provide economic
benefits by influencing the health of participants. The reason is that no scientific evi-
dence indicates the effects on participants’ health or utilisation of health care, such as
the number of days the participants are hospitalised. Nevertheless, patient education
has been shown to affect the glycated haemoglobin (HbA1lc) concentrations of people
with type 2 diabetes, and this effect must influence the frequency of sequelae. The
magnitude of these effects and how they influence the use of health care resources are
not yet known and should be investigated further.

What is the cost—effectiveness of patient education?

Since the effects of patient education programmes on participants” health have not gen-
erally been determined, the cost—effectiveness of individual programmes cannot be
determined yet.

How does offering patient education programmes affect the fiscal situation of the
municipalities and regions (hospitals), respectively?

The fiscal analysis of expenditure and income for the municipalities and regions in
offering patient education programmes shows that the public expenditure per partici-
pant is DKK 2,400-5,100 in a diabetes-specific programme, DKK 3,200-4,100 per
participant in a COPD-specific programme and DKK 1,100 per participant in a gen-
eral programme. For the municipalities, fiscal benefits in the form of income or
reduced expenditure resulting from offering patient education cannot be calculated
directly, but improving the health status of people with diabetes would provide an
opportunity to reduce expenditure. For hospitals, the size of the positive economic
incentives can be directly assessed, since the activity-based reimbursement system
ensures that the hospitals at least cover their expenditure on patient education through
increased reimbursement from the regions for increased health care activity.

Which uncertainties are related to the estimated costs?

Uncertainties are related to the estimated costs even though a joint cost model based
on existing literature is utilised. For instance a number of costs are based on estima-
tions (e.g. time used for transportation and quality assurance) and it is difficult to price
the value of the participants’ time. Those problems are attempted solved by calculating
intervals for average costs to indicate the extent of uncertainty. However, there is a
need for more research including prospective cost studies to further clarify the uncer-
tainties.

Overall assessment

Numerous opportunities and barriers related to the future organisation of patient edu-
cation in Denmark have been identified based on this critical assessment. The most
important challenge is that patient education has uncertain effects. The evidence is
assessed overall to be moderate to weak for the patient education programmes ana-
lysed, but the evidence for COPD programmes is considered weak overall. Many stud-
ies show that patient education has moderate to weak effects, and when studies do
demonstrate effects, these are usually short term or were only measured for a brief peri-
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od after the intervention ended. Further, the studies have been small and not always of
high quality. Although the evidence on the effects of patient education seems to be
limited, this is not necessarily because patient education has no effects but could result
from the necessary research not being optimal and comprehensive.” The effects that the
studies found include increased knowledge, empowerment, improved clinical status
(glycated haemoglobin (HbA1lc) concentrations) and management of the disease and
reduced use of health care.

The assessment systematically investigated which types of theoretical basis and educa-
tional methods influence whether patient education programmes achieve the intended
effects. The results show that patient education for people with type 2 diabetes has
effects if it is based on therapeutic patient education, is oriented towards the partici-
pants and towards empowerment and is based on the principles of how adults learn.
Further, weak evidence indicates that programmes that use social learning techniques
(group approaches) and behaviour-modifying exercises have effects. This was exclusive-
ly investigated for type 2 diabetes.

Further, the assessment showed that general patient education programmes and pro-
grammes for people with type 2 diabetes have effects when they are based on theories
of self-efficacy or self-management. The assessment also showed an association between
general programmes that have effects and the use of educational tools. Little evidence
indicates the effects of the theoretical basis and educational methods of the pro-
grammes, and the assessment thus indicates that investigating educational methods fur-
ther is key in developing future patient education programmes.

Overall, the assessment shows that few studies have investigated the effects of the
teachers’ competencies. Nevertheless, studies on type 2 diabetes show that teachers
should know about disease and treatment and have educational competencies that are
weighted as highly as their technical competencies. The educational competencies
should correspond to the educational principles used in the specific patient education
programme. This means that the teachers should be taught how to teach the specific
programme. The assessment of organisation supports the supposition that health edu-
cation competencies are a field of development that should be in focus within both the
regions and the municipalities. The assessment of patient aspects shows that teachers
may have a dilemma in teaching participants to take responsibility for managing their
disease if the teachers exclusively teach using very traditional, hierarchical, treatment-
oriented methods of teaching.

Qualitative studies show that people obtain benefits from patient education in such
ways as developing networks and positive social experiences. Nevertheless, the benefits
the participants obtain do not show any consistent pattern. The assessment instead
indicates that a broad social-science approach should be taken that can qualify the
knowledge about the settings and life situations, such as home, leisure and family, in
which people with chronic diseases participate. Concepts used in this field, such as
empowerment, self-management and self-efficacy, express dynamic processes aiming to
improve how people manage disease. Qualitative and quantitative methods should
complement each other in describing these factors.

The assessment indicates that patient education programmes should optimally be
timed individually and support independent management of the challenges posed by
living with chronic disease. The assessment therefore finds that people with chronic
diseases may need to participate in patient education several times during a course of
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disease. Similarly, the variation in individual needs shows that the group-based patient
education cannot always meet these needs. Studies therefore show that individual
patient education is still important. Disease-specific programmes are needed, but the
assessment of patients further indicates general needs that should be included in the
future organisation of patient education. These include people’s daily lives, acquisition
of practical competencies and management of individual mental health needs, such as
worry, stress and depression.

The people using patient education seem to mainly be women, people from the mid-
dle or higher social classes and ethnic Danes. Getting patient education to contribute
to reducing social equality in the future requires critically considering the initiation of
other types of efforts that better meet the needs of people in socially marginalised
groups and ethnic minorities.

The assessment of organisation shows that organising patient education poses several
challenges. According to the Health Act, the regions and the municipalities share
responsibility for clinical prevention, and the regions and the municipalities are respon-
sible for specifying the division of labour. Since the regions and the municipalities may
locally determine the extent to which they will offer patient education, ensuring coher-
ent and uniform programmes for people with chronic diseases is a challenge. The
regions and the municipalities currently agree on the division of responsibilities and
tasks and describe this in the Helath Care Agreements between each administrative
region and the municipalities within the region and in the Disease Management
Programmes. Nevertheless, the programmes offered are very diverse across the munici-
palities and regions at an overall level. This means in practice that the regions have dif-
ficulty in organising their patient education in relation to that offered by the munici-
palities, and patients may find that their municipality does not offer any relevant
patient education programmes. Finally, the present organisation is vulnerable, since a
few very active staff members take responsibility for patient education without this
necessarily being incorporated into a structured and coherent organisation.

The assessment discusses the overall problem of the extent to which patient education
should be standardised or whether greater flexibility in the programmes is desirable.
The advantage of standardisation, which is a feature of such programmes as CDSMD,
is that the education programme is relatively easy to implement since the structure,
content, educational background of the teachers and other factors are defined in
advance. This means that a municipality can use the standardised model to initiate
patient education without great start-up costs. Further, standardisation may contribute
to making it easier to evaluate the effects of the programmes, since the programmes
become more homogeneous and comparable. Nevertheless, the assessment shows that
any standardisation must be implemented without any solid evidence, and it is there-
fore probably not appropriate to move too rapidly in using standardised patient educa-
tion programmes before the effects and mechanisms of effect have been better docu-
mented.

Although the average cost of a patient education programme is not high, relatively
many resources are used in this field at the societal level, since almost half the adult
population in Denmark might use the programmes. The cost varies from DKK 3,000-
11,350 per participant per programme. Given the future demographic trends and the
fact that every patient probably will need to participate in several programmes during
his or her life, the cost of patient education will increase sharply and be a huge social
investment.
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Demographic projections for Denmark for 2040 indicate a huge increase in the
number of older people, and the prevalence of chronic diseases increases with the prev-
alence of older people.

In conclusion, greater insight into patient education programmes is generally lacking
for content, health education methods, mechanisms of effect, target groups, organisa-
tion, how to measure the effects and the need for monitoring. This requires structured,
interdisciplinary efforts in research and the development of quality, with the state,
regions and municipalities sharing knowledge. The required research efforts should be
interdisciplinary and involve both quantitative and qualitative research, and large,
high-quality studies that have a longer time perspective than 1-2 years are desirable.

Guidance

This health technology assessment leads to the following guidance for key actors in the
municipalities, regions and the state.

Patient education programmes should be further developed in the coming years
with the aim of creating an evidence base for the effects, documentation, mecha-
nism of effect, health education methods, teachers’ competencies, target groups,
organisation and content of the programmes

Interdisciplinary research on patient education should be ensured in the fields men-
tioned above

This development and sharing of knowledge should be coordinated and structured
across the municipalities, regions and the state.

The content of the knowledge development and research should include the following:

The programmes should focus on the needs of the participants and thereby ensure
differentiated efforts such that having criteria for success oriented towards the
patients is one factor determining the content of the programmes

The programmes should include educational strategies that do not solely focus on
transferring knowledge to participants. For example, they should focus on getting
the participants to actively train to change their behaviour

The target groups for the patient education should be considered carefully, and the
programme should be adapted to the specific target group, such as people who have
just been diagnosed with a chronic disease, ethnic minorities and socially margina-
lised groups

The programmes should actively involve important settings for life changes such as
workplaces, family life and leisure activities

The scope of the programmes should be considered, including determining how
often the programmes should be offered to people with chronic diseases, such as
people who have just been diagnosed with a chronic disease and people with exa-
cerbation in disease

The programmes should be designed actively so that the theoretical basis and edu-
cational methods are harmonised

The municipalities and regions should strive to achieve a clear division of tasks and
responsibilities with the aim of creating a coherent and coordinated supply of
patient education programmes and achieving a high degree of recruiting
Comprehensive efforts should be made across municipalities in carrying out specific
tasks that are difficult for individual municipalities to carry out alone
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= The opportunities to recruit participants from socially marginalised groups and/or
ethnic minorities should be investigated

= Teachers with relevant competencies should be recruited, and the competencies of
teachers should be developed

» The organisation of patient education in the regions and municipalities should
become less vulnerable, since very few people (highly engaged staff members) cur-
rently organise patient education.
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Referencegruppen
Referencegruppen bestdr af reprasentanter for de vesentligste interessenter i forhold til
patientuddannelse i Danmark. Felgende interessenter deltog i referencegruppen:

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse

Danske Regioner

Representant fra en af de fem regioner, udpeget af Danske Regioner

Kommunernes Landsforening

Reprasentanter fra to kommuner, udpeget af Kommunernes Landsforening

Danske Patienter

Diabetesforeningen

Komiteen for Sundhedsoplysning

Dansk Endokrinologisk Selskab

Dansk Lungemedicinsk Selskab

Dansk Selskab for Almen Medicin

Dansk Almenmedicinsk KvalitetsEnhed (DAK-E)

Dansk Medicinsk Selskab

Reprasentant fra Fagligt Selskab for Ledende Sygeplejersker, udpeget af Dansk

Sygepleje Selskab

= Reprasentant fra Fagligt Selskab for Dermatologiske sygeplejersker, udpeget af
Dansk Sygepleje Selskab

= Danske Fysioterapeuter.

Endvidere deltog to faglige eksperter i relation til patientuddannelse, Helle Schnor og
Lone Gron, i referencegruppen.

Referencegruppen medtes en gang for at diskutere et udkast til MTVen. Endvidere fik
gruppen mulighed for at sende skriftlige kommentarer til et feerdigt udkast til rappor-
ten. Referencegruppen havde til opgave at give deres holdninger til kende i forhold il
rapporten. Alle kommentarer blev efterfolgende gennemgiet og vurderet af projeke-
gruppen. Sundhedsstyrelsen retter en stor tak til referencegruppen for deres konstrukti-
ve kommentarer og store engagement.
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Denne MTV kan leses pa forskellige méder:

For politisk-administrative beslutningstagere er det serlig relevant at leese rapportens
sammenfatning, som giver et hurtigt overblik over de analyser og vurderinger, som ind-
gir i rapporten. Sammenfatningen indeholder en oversigt over rapportens svar pa de
stillede MTV-sporgsmal samt MTVens samlede vurdering, herunder radgivning til
beslutningstagere.

For fx sundhedsprofessionelle og forskere, der arbejder med patientuddannelse, og som
har behov for mere detaljeret indblik i rapportens analyser, er det relevant at lese

MT Ven i sin helhed.
Indholdet i MT Ven er folgende:

Forst findes en prasentation af projektgruppen samt en sammenfatning af MT Ven pa
dansk og engelsk. Dernast folger en ordliste, der beskriver forskellige faglige udtryk og
ord, der er anvendt i rapporten.

I kapitel 1 bliver baggrund, formal og afgrensning af projektet gennemgiet. Samtidig
praesenteres de MTV-sporgsmal, som besvares i de folgende kapitler.

Kapitel 2 giver en introduktion til patientuddannelse samt centrale begreber og termi-
nologi og prasenterer lovgivningen og den sundhedspolitiske ramme for patientuddan-
nelse. Endvidere indeholder kapitlet en kort oversigt over sygdomsforekomsten inden
for type 2-diabetes og KOL samt kronisk sygdom generelt.

Kapitel 3 indeholder en vurdering af effekten af patientuddannelse. Desuden beskrives
det teoretiske grundlag for patientuddannelser inden for type 2-diabetes, KOL og
generelle patientuddannelser, fulgt af en beskrivelse af den paedagogiske praksis samt
kvaliteten af den made, hvorpa teorien er omsat til praksis.

Kapitel 4 belyser brugeres perspektiver pd gruppebaseret patientuddannelse ved at gen-
nemgd eksisterende undersegelser, der beskriver brugeres erfaringer med og udbytte af
patientuddannelse. Desuden identificerer analysen faktorer i brugernes livssituation, fx
sociogkonomisk status og kulturel baggrund samt selve udformningen af patientud-
dannelser, som kan have betydning for brugernes udbytte.

I kapitel 5 foretages en samlet metodediskussion, der inddrager analyseresultater om
metoder til vurdering af patientuddannelsers effekter, patientoplevet udbytte og virk-
ningsmekanismer fra kapitel 3 og 4.

I kapitel 6 prasenteres en analyse af organiseringen af patientuddannelser i de danske
regioner og fem udvalgte kommuner med henblik p4 at identificere muligheder og bar-
rierer for den fremtidige tilretteleeggelse af patientuddannelse.

Kapitel 7 indeholder en sundhedsgkonomisk analyse af omkostninger og ekonomiske
gevinster ved patientuddannelser. Endvidere indeholder kapitlet en kasseskonomisk
analyse, der belyser konsekvenser for regioner og kommuner af at udbyde patientud-
dannelse.
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Kapitel 8 indeholder en samlet vurdering af rapportens resultater.

Efter referencelisten opstilles i rapportens bilag evidenstabeller, vurderingsskemaer for
de inkluderede studier, beskrivelse af litteratursegningerne samt metoder i relation til
primer dataindsamling. I bilagene findes beskrivelser af, hvordan litteraturen er vurde-
ret og evidensgraderet.
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Ordliste

CDSMP

Egenomsorg

Empowerment

EPP
DAGS-takster
DRG-takster

Generisk model for
forlgbsprogrammer

Genoptraening

Handlekompetence

KOL

Patientuddannelse
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Chronic Disease Self-Management Program er et patientuddannelsespro-
gram udviklet ved Stanford Patient Education Research Center, Stanford
University, USA. Programmet henvender sig til mennesker med kronisk
sygdom pa tvaers af diagnoser og er et eksempel pa generel patientuddan-
nelse (1).

“Sundhedsaktivitet, som en patient eller anden borger udferer for at
forebygge sygdom og fremme egen sundhed.

Bemaerkninger: Formalet er at opna bedst mulig livskvalitet med storst
muligt ansvar for og indflydelse pa eget helbred. Oprindeligt set som
laegfolks egne initiativer til sundhedsfremme, forebyggelse og selvbehand-
ling. Nu omfatter begrebet ogsa det sundhedsarbejde, som patienter
udfarer i samspil med sundhedsveesenet” (2).

Synonymer: Selvhjzelp, egenbehandling, selvbehandling, selvmonitorering.
Engelske termer: self-care, self-management.

Se Bilag 1.2

"Element i sundhedsfremme, der har til formal at bibringe patienter og
andre borgere handleevne samt kontrol og ejerskab over beslutninger, der
pavirker deres livsvilkar og sundhed” (3).

Se i gvrigt Bilag 1.2

Expert Patients Programme er et engelsk program for en generel patientud-
dannelse efter CDSMP-modellen.

Star for Dansk Ambulant Grupperingssystem og er et gkonomisk afregnings-
princip.

Star for Diagnose Relaterede Grupper og er en gkonomisk beregningsme-
tode til at veerdisaette og afregne sundhedsydelser.

"Beskriver den samlede tveerfaglige, tvaersektorielle og koordinerende sund-
hedsfaglige indsats for en given kronisk tilstand, der sikrer anvendelse af
evidensbaserede anbefalinger for den sundhedsfaglige indsats, en praecis
beskrivelse af opgavefordeling samt koordinering og kommunikation
mellem alle involverede parter” (4).

".. en malrettet og tidsafgraenset samarbejdsproces mellem en patient/
borger, eventuelt parerende og personale. Formalet med genoptraening er,
at patienten./borgeren, opnar samme grad af funktionsevne som tidligere
eller bedst mulig funktionsevne; bevaegelses- og aktivitesmaessigt, kognitivt,
emotionelt og socialt” (5).

"En kapacitet, som en vilje og en evne til at tage sunde valg og til at tage
ansvaret for sit eget liv. Handlekompetence haenger sammen med vort syn
péa handling som en meningsfuld og rationel adfserd” (6).

Se Bilag 13

Kronisk obstruktiv lungelidelse.

"Undervisning af patienter med en diagnosticeret sygdom i en struktureret
undervisning, individuel eller rettet til grupper af patienter og eventuelt
pararende. Undervisningen kan vaere sygdomsspecifik og rettet til patienter
med en given sygdom eller generel rettet til patienter med forskellige
sygdomme. Patientuddannelse indgar i den patientrettede forebyggelse” (2).
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Primary Care Trusts. De lokale afdelinger, der star for det britiske sundheds-
vaesens primaersektor.

"En koordineret, sammenhaengende, tidsbegraenset, vidensbaseret indsats,
der har til formal at genoprette og vedligeholde det fysiske, psykiske og
sociale funktionsniveau hos patienten og forhindre tilbagefald af sygdom.
Rehabilitering er en helhedsorienteret intervention, fx bestaende af
patientundervisning, styrkelse af egenomsorg, stotte til adfeerdsaendringer,
genoptraening, psykosocial omsorg samt efterbehandling” (3).

Se i gvrigt Bilag 14

Troen pa egne evner til at gennemfore en bestemt adfzerd og opna et
bestemt mal (1).
Se Bilag 1.5

En betegnelse for patientens evne til at monitorere egen sygdom og yde
egenomsorg. Begrebet benyttes synonymt med egenomsorg.

Samlet Indsats for Kronisk Syge. En rehabiliteringsindsats i Kebenhavns
Kommune.

Type 2-diabetes er kendetegnet ved, at individets evne til at udnytte insulin
er svaekket (kaldet insulinresistens) ofte i kombination med en relativt
nedsat insulinproduktion. Dette medferer, at blodets indhold af sukkerstof-
fet glukose stiger til veerdier over det normale, og at glukosen ikke udnyttes
optimalt af organismen. Tilstanden kan reguleres ved kostaendringer og
oget fysisk aktivitet, men ma ofte suppleres med medicinsk behandling.

Forceret Ekspiratorisk Volumen i lgbet af det forste sekund.

Forceret Vital Kapacitet.



11 Baggrund for projektet

Internationalt sivel som nationalt forskyder granserne sig i disse ar hastigt mellem de
ansvarsomrider, som sundhedsvasenet traditionelt varetager, og de aktiviteter, som
individer selv forventes at varetage, nir det gelder kronisk sygdom. Personer med kro-
nisk sygdom bliver i stigende grad involveret i deres egen sygdomsbehandling (7).

/ndring i befolkningens sammensatning, levetid og levevis har fort til ndrede syg-
domsmenstre. En landsdekkende opgorelse fra 2005 viser, at 1,7 mio. danskere har en
eller flere leengerevarende sygdomme (8), og det skonnes, at personer med kronisk syg-
dom i dag legger beslag pd 70-80 % af de ressourcer, der anvendes i sygehusvasenet
(9). Ved en fremskrivning af aldersudviklingen kan det forventes, at antallet af personer
med kronisk sygdom vil stige i de kommende &r. I et sundhedspolitisk perspektiv er det
derfor hensigtsmeessigt at se kritisk pa, hvordan ressourceanvendelsen kan optimeres og
behandlingen af kronisk sygdom tilretteleegges i den ogede indsats for personer med
kronisk sygdom. I den sammenhang peges der fra sundhedspolitisk side p4, at perso-
ner med kronisk sygdom i storre udstrekning end tidligere selv ber inddrages i deres
sygdomsbehandling. Endvidere peger forskningen p4, at det er i egen interesse for per-
soner med kronisk sygdom, at opbygge kompetencer til hdndtering af deres egen syg-
dom (10).

Patientuddannelse er et blandt mange tiltag, der sigter mod, at personer med kronisk
sygdom involveres i deres egen sygdomsbehandling. Formalet med patientuddannelsen
er, at deltagerne tilegner sig kompetencer, der gor dem i stand til at hindtere deres kro-
niske sygdom bedre. Ligeledes er det en hyppig forventning, at patientuddannelse
resulterer i reduceret forbrug af sundhedsydelser (1, 2, 11, 12).

Patientuddannelse er et blandt flere tiltag, der sigter mod, at personer med kronisk syg-
dom involveres i deres egen sygdomsbehandling. Formélet med patientuddannelsen er,
at personer med kronisk sygdom tilegner sig kompetencer, der gor dem i stand til at
handtere sin kroniske sygdom bedre. Inden strukturreformen i 2007 blev patientud-
dannelse overvejende varetaget i hospitalsregi, mens den kun i ringe grad blev udbudt
af kommunerne. Med sundhedsloven fra 2006 er den patientrettede forebyggelse defi-
neret som en delt opgave mellem kommuner og regioner. Patientuddannelse kan ses
som et vigtigt element i at styrke den patientrettede forebyggelse, som i regioner og
kommuner skal fastlegges gennem de lovpligtige sundhedsaftaler (2, 11, 13, 454).
Séledes er der med sundhedsloven og strukturreformen lagt op til, at kommunerne
potentielt kan spille en storre rolle i relation til patientuddannelse. Det er imidlertid
uafklaret, hvorledes patientuddannelse rent organisatorisk tilrettelegges mest hensigts-
massigt. Tilretteleeggelsen af patientuddannelse kompliceres yderligere af, at effekten af
patientuddannelse i vid udstreekning er uafklaret.

1.2 Formal

MT Vens formadl er kritisk at vurdere patientuddannelse med henblik pa at pege pa
muligheder og barrierer for den fremtidige tilretteleggelse af patientuddannelse. Den
kritiske vurdering omfatter folgende analyser:

I teknologidelen settes der fokus pa effekten af patientuddannelse. Derudover vurderes
patientuddannelsers virkningsmekanismer i form af det teoretiske grundlag for patient-
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uddannelse og de foreliggende beskrivelser af anvendt padagogisk praksis samt under-
visernes kompetencer.

I patientdelen underseges, hvem der bruger patientuddannelse, deltagernes udbytte
samt hvilke brugerbaserede behov, der kan identificeres med henblik pé at opnd udbyt-

te af patientuddannelse.

I et afsnit om metodekritik diskuteres, hvorvidt de anvendte metoder er dekkende og
relevante i forhold til at vurdere effekten og udbyttet af patientuddannelse.

I organisationsdelen undersgges den nuvarende organisering pd kommunalt og regio-
nalt niveau med henblik pé at afdeekke muligheder og barrierer for fremtidig organise-
ring af patientuddannelse.

I pkonomidelen vurderes forholdet mellem omkostninger og gevinster ved at gennem-
fore patientuddannelse.

1.3 Definition og afgraensning

Begrebet patientuddannelse defineres forskelligt (2, 9). I denne MTV defineres patient-

uddannelse som:

"Undervisning af patienter med en diagnosticeret sygdom i en struktureret undervisning,
individuel eller retter til grupper af patienter og eventuelt pirorende. Undervisningen kan
vare sygdomsspecifik og rettet til patienter med en given sygdom eller generel rettet til patien-
ter med forskellige sygdomme. Patientuddannelse indgir i den patientrettede forebyggelse”

(2).

Dog afgrenses patientuddannelse i denne MTV til at vare en gruppebaseret teknologi,
der kan indeholde individuelle forlgb. Patientuddannelse kan involvere bade personer
med kronisk sygdom og pargrende. Uddannelsen kan udferes og organiseres pa forskel-
lige mader. I rapporten inkluderes generel patientuddannelse og sygdomsspecifik
patientuddannelse.

Den generelle model er karakteriseret ved patientuddannelser, hvor uddannelser gir pa
tvars af diagnoser. Blandt de generelle patientuddannelser er Chronic Disease Self-
Management Program (CDSMP) den bedst kendte og mest undersogte patientuddan-
nelse. CDSMP betegnes i dansk sammenhang som "Ler at leve med kronisk sygdom”.
Uddannelsens indhold er hovedsageligt fokuseret pd psykosociale temaer.

Sygdomsspecifikke modeller henvender sig til personer med en specifik diagnose, og
uddannelsen varetages af sundhedsfagligt personale. Uddannelsernes indhold er pri-
meart medicocentrisk (14).

Den generelle patientuddannelse inddrages i nzrverende MTV med henblik p3 at
undersege en generisk model i sammenligning med de sygdomspecifikke uddannelser,
som ofte er forskelligt struktureret. Dette giver mulighed for at belyse forskellige muli-
ge modeller i den fremtidige organisering af patientuddannelse.

MT Ven afgrenser sig inden for de sygdomsspecifikke modeller til at undersoge

patientuddannelse for voksne personer med KOL og type 2-diabetes. Dette valg er ikke
et udtryk for, at andre sygdomsgrupper, fx kreft, psykiatri og hjertesygdomme, er min-
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dre vigtige, men at det vil vare for omfattende at medtage mere end to sygdomsgrup-
per. De to grupper er valgt, fordi der bl.a. nationalt satses pd disse to sygdomme i for-
hold til implementering af de nationale forlebsprogrammer. Desuden er der erfaring
med og eksisterer dokumentation i relation til patientuddannelse inden for disse to
sygdomsgrupper (4, 15). Derudover afgrenser MT Ven sig til at omhandle gruppebase-
ret uddannelse, der samtidig kan indeholde individuelle forlob. Dermed ekskluderes
ren individuel patientuddannelse, vel vidende at individuel patientuddannelse spiller en
vasentlig rolle i patientuddannelse generelt. Denne afgrensning er foretaget af ressour-
cehensyn. Studier, der inddrager perspektiver pa parerende/ledsagere til personer med
kronisk sygdom, er inddraget. I organisations- og gkonomianalysen er MT Ven afgran-
set til at underspge patientuddannelse, som varetages af regioner og kommuner.
Hermed er patientuddannelse varetaget af fx patientforeninger ikke inkluderet i analy-
sen. Begrebet patientuddannelse diskuteres yderligere i kapitel 2.

14  Patientuddannelse — en social teknologi

Patientuddannelse er en kompleks teknologi. Sygdomsgrad, varighed, komorbiditet og
sygdommens udvikling kan have indflydelse pa de onskede effekter. Derudover har del-
tagernes egne ressourcer og livsforleb sammen med det sociale netveerk i familie,
arbejdsliv og fritidsaktiviteter ogsd betydning for, hvordan patientuddannelsens gnske-
de resultater opnds. Nyere undersogelser peger ligeledes pa, at undervisningsformen,
indholdet, uddannelsens tilretteleggelse og undervisernes kompetencer indvirker pd
uddannelsens effekt (9, 16-18). Patientuddannelse som medicinsk teknologi er karakte-
riseret ved ogsé at vere en social teknologi, dvs. en videnspraksis, gennem hvilken indi-
vider formes til at forstd og handle pa bestemte mader. Teknologien er social forstiet
som sterkt knyttet til sociale relationer i sit vaesen. Samtidig har teknologien et socialt
sigte; at &ndre sociale relationer, adferdsmenstre og verdier pd en made, der skaber

bedre liv (19).

1.5  Indhold

Som anfert er effekten af patientuddannelse i vid udstrekning uafklaret, derfor vil ze-
nologidelen sztte fokus pé felgende to centrale udfordringer i vurderingen af patientud-
dannelser:

Hvad er virkningsmekanismerne ved patientuddannelse?
Hvordan maéles effekten af patientuddannelse mest hensigtsmassigt?

Nyere publikationer, der ser pd effekten af patientuddannelse, konkluderer, at de
anvendte undersggelsesmetoder og effektmal samt de teoretiske antagelser om, hvordan
de tilsigtede resultater opnds, ikke er tilstrekkeligt gode og pracise til at opfange og
dokumentere effekten af patientuddannelser (11, 18, 20-22). For at fi mere viden om,
hvorledes man opnér de tilsigtede effekter af patientuddannelse, er det derfor vasent-
ligt at se pd det teoretiske grundlag for patientuddannelse og de foreliggende beskrivel-
ser af anvendte padagogiske praksisser. Dermed onsker denne MTV at bidrage med
viden om, hvilke teoretiske grundlag og padagogiske praksisser der kan forventes at
have storre effekt end andre, og som dermed vil vere mere oplagte at anvende pa sigt.

I forbindelse med vurderingen af effekten af patientuddannelse er det vigtigt at vaere
opmearksom pé, om de anvendte metoder og effektmal er valide og dekkende. Denne
MTYV vurderer effekten af patientuddannelse samt de videnskabelige metoder, der
anvendes til effektmaling. Problemstillinger i forbindelse med effektmaélingen er bl.a.,
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hvordan og hvornér effekten méles. Desuden er det ofte kvantitative metoder, der
anvendes til at mile patientuddannelsernes effekt. For at fi storre indsigt i hvordan
patientuddannelse virker og virker ind i deltagernes liv samt i vurderingen af forvente-
de, forbedrede eller udeblevne resultater af patientuddannelse, er det relevant at inddra-
ge kvalitativ forskning for at kvalificere viden om hvilke effekter, der har betydning for
deltagerne (18, 22, 23).

I et patientperspektiv er det relevant at se pa, hvem der bruger patientuddannelse i for-
hold til ken, social baggrund og etnicitet. Det bidrager med vigtige indsigter i forhold
social ulighed og sdrbare grupper i relation til patientuddannelse. I lyset af, at greenser-
ne forskydes mellem, hvad der varetages i sundhedsvasnet, og hvad det enkelte menne-
ske forventes at tage ansvar for i sin sygdomsbehandling, diskuterer denne MTV, hvil-
ket udbytte deltagerne papeger at opna i forhold til at hindtere livet med en kronisk
sygdom gennem patientuddannelse. Denne viden vil ogsd kunne pege pa, hvad der er
vasentligt at inddrage i den fremtidige patientuddannelse. Endelig vil det vare relevant
at undersoge, hvilke barrierer og muligheder der kan bidrage til at fastholde de gnskede
resultater set i lyset af deltagernes hverdags- og arbejdsliv (4, 7, 10).

Metodekritik setter fokus pa, hvordan resultaterne af patientuddannelse males, og det
diskuteres, hvorvidt disse metoder er dekkende og relevante i forhold til at vurdere
effekten af patientuddannelse.

1 organisationsanalysen er strukturreformen og den ogede indsats over for personer med
kronisk sygdomvigtige @ndringer, som aktualiserer behovet for at afdeekke muligheder
og barrierer i forbindelse med organiseringen af patientuddannelse. Samtidig kortleg-
ges tendenser for den nuvarende organisering pd kommunalt og regionalt niveau med
henblik pa at pege pa muligheder og barrierer for den fremtidige organisering pd omré-
det. Desuden afdekker analysen, hvilke ressourcer udvalgte patientuddannelsesforlab
krever med hensyn til fx uddannelse, kompetencer og fysiske rammer.

Okonomianalysen setter kritisk fokus pa dokumentationen af den gkonomiske effekt
ved patientuddannelse. Patientuddannelse forer ideelt set til reduceret forbrug af sund-
hedsydelser, men pavirkningen af forbruget af sundhedsydelserne er ringe belyst, og
der, hvor det er belyst, viser interventionen ringe effekt pd sundhedsudgifter (9, 18,
24). Den forventede reduktion i sundhedsudgifter som folge af patientuddannelse er
baseret pa en antagelse om, at der er en sammenhzng mellem nedsat sygelighed og
reducerede sundhedsudgifter, hvilket ikke altid er tilfeldet. Faktorer som egne ressour-
cer, uddannelse, sygdommens udvikling og varighed samt sundhedsadferd har ogsa
indflydelse pa forbruget. Derfor er der brug for kritisk at undersoge de skonomiske
konsekvenser af patientuddannelse samt at gennemg3, hvilke parametre der méles p,
og hvad der vil vare gnskeligt at inddrage i fremtidige sundhedsgkonomiske analyser
pa omradet.

1.6 MTV-spgrgsmal
Folgende sporgsmal besvares i MT Ven:
Teknologi

Hvilken effekt ses af patientuddannelse inden for type 2-diabetes, KOL og generel
patientuddannelse?
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= Hoyvilke former for teoretisk grundlag og padagogisk praksis kan identificeres i
patientuddannelserne?

= Huvilken kvalitet har omsaztningen af det teoretiske grundlag til padagogisk praksis i
patientuddannelserne?

= Hvilke kompetencer ma der forudsattes i det udferende led?

Patient

= Hvem bruger patientuddannelserne?

= Hvad oplever deltagerne selv som udbytte af patientuddannelse?

= Huvilke behov kan identificeres blandt personer med kronisk sygdom med betyd-
ning for den fremtidige tilrettelzeggelse af patientuddannelse?

Metodekritik

= Hvordan méles resultaterne af patientuddannelse, og hvilke metoder kan/ber tages i
anvendelse ved fremtidig forskning i patientuddannelse?

Organisation

= Hvad er de internationale erfaringer med organisering af patientuddannelse?

= Hvordan er sygdomsspecifikke og generelle patientuddannelser organiseret i dansk
sammenhzng?

= Hovilke barrierer og muligheder kan identificeres for organiseringen af de sygdoms-
specifikke og generelle patientuddannelser i de danske regioner og kommuner?

= Huvilke kompetencer fordres i forbindelse med henholdsvis sygdomsspecifikke og
generelle patientuddannelser?

= Huvilke perspektiver kan der pa baggrund af analysen af ovenstdende problemstillin-
ger peges pa i forhold til den fremtidige organisering af patientuddannelse?

Dkonomi

= Hvad er de samfundsekonomiske omkostninger pr. person, der deltager i patient-
uddannelserne?

= Hvad er de mulige okonomiske gevinster ved patientuddannelsernes effekt pa for-
bruget af sundhedsvasenets ydelser?

= Hvad er forholdet mellem omkostninger og effekt i patientuddannelse?

= Hvad er de kassegkonomiske konsekvenser for hhv. kommuner og regioner (syge-
huse) ved aftholdelse af patientuddannelserne?

= Huvilke usikkerheder er forbundet med de beregnede omkostninger?

1.7 Data og metoder

Denne MTV tager hovedsageligt udgangspunkt i systematiske litteraturgennemgange,
men i forhold til organisations- og gkonomianalysen er der suppleret med dataindsam-
ling.

Teknologi

= Patientuddannelsers effekt, brug af metoder og sammenhzng til teoretiske grundlag
belyses ud fra en systematisk litteraturgennemgang.
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Patient

= De patientrelaterede sporgsmal belyses p& baggrund af en systematisk litteraturgen-
nemgang.

Metodediskussion

= Metodediskussion baseres indholdsmaessigt pa analyserne i teknologi- og patientka-
pitlerne.

Organisation

= Kortlegning af den aktuelle patientuddannelse er sket ved dokumentindsamling i
de fem regioner og fem udvalgte kommuner

= Der er udarbejdet fokusgruppeinterviews med udvalgte personer fra kommuner,
regioner og en praktiserende lege for at afdekke barrierer og muligheder i relation
til organiseringen af patientuddannelse

= For at belyse internationale erfaringer er foretaget systematisk litteraturgennemgang
pa omradet.

@konomi
= Modellen for omkostningsanalysen udarbejdes pd baggrund af en systematisk litte-
raturgennemgang

= Med henblik pa at analysere omkostninger ved patientuddannelse i Danmark ind-
samles omkostningsdata fra udvalgte danske patientuddannelser.
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2 Patientuddannelse — kronisk sygdom

2.1 Patientuddannelse — historie — definitioner

I Danmark blev de forste patientuddannelser introduceret omkring 1990 (11). De
henvendte sig til personer med astma, gigt, eksem og nyresygdomme. I dag benyttes
patientuddannelse inden for en rekke sygdomme som fx kreft, hjertesygdomme, rygli-
delser og psykiatriske lidelser. Desuden findes der patientuddannelser, der ikke afgraen-
ser sig til en specifik sygdomsgruppe, men har et mere generelt sigte i forhold til at
mestre livet med kronisk sygdom.

Der sondres traditionelt mellem to forskellige typer patientuddannelse (11, 25):

= De sygdomsspecifikke uddannelser, der henvender sig til personer med en bestemt
diagnose som fx hjertesygdom, kreft og diabetes. De sygdomsspecifikke patientud-
dannelser var indtil strukturreformen altovervejende organiseret pa hospitaler.
Undervisningen foregar ofte i tveerfaglige teams bestiende af fx leeger, sygeplejersker
og fysioterapeuter. Uddannelsernes indhold er overvejende medikocentrisk, og
milet er bedre compliance. Det vil sige, at personen med kronisk sygdom i hgjere
grad folger den anbefalede medicinske behandling, herunder rid og vejledning fra
sundhedsprofessionelle. Indholdet i undervisningen omfatter typisk formidling af
viden om sygdommen, medicinen, bivirkninger og symptomer, konkret problem-
lgsning, og herunder lering i praktiske og teoretiske feerdigheder (11, 25). Den
medikocentriske retning er derfor hovedsageligt defineret ud fra et medicinsk
behandlerperspektiv. Selvmonitorering og egenbehandling er centrale begreber i
denne retning.

= I de generelle patientuddannelser, hvor uddannelsen gir pd tvers af diagnoser, er
der hovedvegt pa psykosociale temaer i undervisningen. Malet er, at personen med
kronisk sygdom opnér bedre kontrol over sin livssituation. Undervisningen indehol-
der temaer omkring styrkelse af patientens evne til problemidentifikation, selvtillid,
troen pa egne ressourcer og egen kompetence som middel til bedre trivsel og oget
sundhed (1, 11, 25). Blandt de generelle patientuddannelser er CDSMP den bedst
kendte og mest undersogte patientuddannelse. P4 dansk er programmet introduce-
ret som Ler at leve med kronisk sygdom”. Det er en generisk model, idet uddan-
nelsen er karakteriseret ved et bestemt indhold og struktur. Underviserne er blandt
andet personer med kronisk sygdom, og undervisningen foregar pd tveers af syg-
domsdiagnoser. Formalet er at oge self-efficacy hos personer med kronisk sygdom
(18). CDSMP er forholdsvis udbredt i Danmark (18, 26-28)°.

Imidlertid ses der ogsd eksempler pa patientuddannelser, der soger at kombinere aspek-
ter fra bide de sygdomsspecifikke og generelle patientuddannelser og samtidig indgdr i & sundhedsstyrelsen

storre strukturerede rehabiliteringsindsatser. Sammenhangende Indsats for Kronisk cobte 12004 licens tl
CDSMP modellen og har

Syge (SIKS) og Nordborgmodellen kan ses som eksempler pa dette. Det er indsatser, licens frem til 2012. Der
hvor uddannelsen bide har et medikocentrisk og psykosocialt indhold. SIKS-projektet er pr. 1. december 2008
K d lioel d d ktoriell 1l h k 5_1 d 75 kommuner, fem regi-
overskrider ligeledes de sektorielle greenser mellem sygehuse og kommuner, sdledes at oner og fire patientfor-
patientuddannelsen i relation til de respektive patientforlob bdde varetages i primar- og eninger, der har indhen-

. tet | til -

sekundarsektor (9, 29). Efter strukeurreformen er flere af landets kommuner aktive nfet‘csj:;“‘dizzg:;&

involveret i at udbyde patientuddannelse ogsd med et sygdomsspecifikt indhold. Det nerne i gang med at

T oo . . . . kortlaegge de patientud-

vil sige, at opdelingen mellem sygdomsspecifikke og generelle patientuddannelser ikke e

er dekkende for, hvordan patientuddannelser organiseres, og hvilket indhold de har. deres regioner (26-28).
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211 Definition

Patientuddannelse er ikke entydigt defineret og benyttes ofte synonymt med patient-
skole og patientundervisning. Patientskole og patientundervisning benyttes fx af
Institut for Kvalitet og Akkreditering i Sundhedsvesenet (IKAS), Det Nationale Rad
for Begrebsafklaring og i publikationen "Patientskoler og gruppebaseret patientunder-
visning” (3, 11, 30).

I Sundhedsstyrelsens nyere udgivelse benyttes betegnelsen patientuddannelse, og heri
definerer Sundhedsstyrelsen, at patientuddannelse overordnet omhandler:

"Strukturerede uddannelsesforlob, organisatoriske rammer, udvikling af uddannelsespro-
grammer, padagogisk metode og evaluering af uddannelsens effekr” (2).

I samme publikation defineres patientuddannelse mere specifikt som:

” Undervisning af patienter med en diagnosticeret sygdom i en struktureret undervisning,
individuel eller rettet til grupper af patienter og eventuelt pirorende. Undervisningen kan
vare sygdomsspecifik og rettet til patienter med en given sygdom eller generel rettet til patien-
ter med forskellige sygdomme. Patientuddannelse indgir i den patientrettede forebyggelse”

(2).

Nearvaerende MTV benytter ovenstdende definition af patientuddannelse. Ved at
benytte betegnelsen patientuddannelse indikerer MT Ven ikke, hvorvidt uddannelsen er
tilrettelagt individuelt eller gruppebaseret, hvilket patientskole typisk indikerer.
Ligeledes signalerer denne betegnelse, at patientuddannelse omhandler dannelse af per-
soner. Derved relateres betegnelsen til de fremsatte formal med patientuddannelse, der
omhandler personers lering og tilegnelse af kompetencer i relation til at mestre deres
kroniske sygdom bedre (1, 2, 11, 12). Dannelse omfattes bedre af begrebet patientud-
dannelse end eksempelvis af patientundervisning,.

2.2 Patientuddannelse som del af rehabiliteringsindsatser

Nogle patienter med kroniske sygdomme har behov for en helhedsorienteret rehabilite-
ringsindsats. I denne MTV ses rehabilitering overordnet som en samling af indsatser i
et forlgb. Indsatser, som indgdr i en samlet rehabiliteringsindsats, er ofte patientrettet
forebyggelse og genoptrening. Patientuddannelse er i denne sammenhang en del-
mengde af en samlet rehabiliteringsindsats.

Det Nationale Begrebsrad for Sundhedsvaesenet og Sundhedsstyrelsen definerer rehabi-

litering som:

”En koordineret, sammenhangende, tidsbegranset, vidensbaseret indsats, der har til formdl
at genoprette og vedligeholde det fysiske, psykiske og sociale funktionsniveau hos patienten og
Jforhindpre tilbagefald af sygdom. Rebabilitering er en helhedsorienteret intervention, fx
bestaende af patientundervisning, styrkelse af egenomsorg, stotte til adferdsendringer, genop-
traning, psykosocial omsorg samt efterbehandling” (3).

Denne begrebsafklaring viser, at patientuddannelse og genoptrening skal ses som dele
af en overordnet rehabiliteringsindsats.
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2.2.1 Genoptrzening

Genoptrening er karakteriseret ved at genoptrene funtionsnedsattelse som folge af
skade og/eller sygdom. Genoptraning er ofte et betydningsfuldt aspekt af en samlet
rehabilitering sammen med andre indsatser. Vejledning om trening i kommuner og
regioner definerer samlet set genoptrening efter sundhedsloven og serviceloven som
”... en mdlrettet og tidsafgrenser samarbejdsproces mellem en patient/borger, eventuelt piro-
rende og personale. Formidlet med genoptrening er, at patienten borgeren opndir samme grad
af funktionsevne som tidligere eller bedst mulig funktionsevne; bevagelses- og aktivitetsmas-
sigt, kognitivt, emotionelt og socialt” (5).

Patientuddannelse kan ydes i ssmmenhang med genoptrening og indga i sterre reha-
biliteringsindsatser. Herved vanskeliggores det metodisk at isolere effekten af patientud-
dannelse. Det gor sig cksempelvis geldende, nér forskere generelt og eksperter i relati-
on til denne MTYV skal vurdere effekten af patientuddannelse. Desuden kan der vare
uklarhed i brugen af begreberne, hvilket ligeledes gor sig galdende i den internationale
licteratur (15). P4 KOL-omrédet findes der eksempelvis en betydelig mangde litteratur,
der defineres som KOL-rehabilitering. I det tilfelde kraever det en grundig gennem-
gang af studierne for at isolere studier, der udelukkende fokuserer p& patientuddannel-
se.

2.3 Patientuddannelse — lovgivning og sundhedspolitisk ramme

2.3.1 Strukturreformen og sundhedsloven
Terminologien patientrettet forebyggelse og borgerrettet forebyggelse blev som noget
nyt indskrevet i sundhedsloven (454).

Det er i dag anerkendt at se patientuddannelse som en del af den patientrettede fore-
byggelse. Patientrettet forebyggelse omhandler, hvordan man hindrer, at sygdommen
udvikler sig yderligere, hvordan eventuelle komplikationer kan begranses og/eller
udskydes, samt hvordan borgere opndr sterst mulig sygdomsmestring og livskvalitet.
Det vil sige, at den patientrettede forebyggelse sigter mod at optimere behandlingen og
sette den enkelte person i stand til at tage bedst mulig vare pa sig selv. Det kraever
viden, kompetencer og ferdigheder at udeve, hvilket fx kan udvikles gennem rehabili-
tering, herunder patientuddannelse og genoptrening (3).

Med sundhedsloven og strukturreformen i 2007 blev der indfort et delt ansvar mellem
kommuner og regioner i forhold til patientrettet forebyggelse jf. § 119 Stk. 1-3 (454).

Patientuddannelse eller patientundervisning er imidlertid ikke specifikt navnt som en
del af den patientrettede forebyggelse, ligesom man med udgangspunke i sundhedslo-
ven ikke autoritativt kan sige, hvad der forstds ved patientuddannelse.

At patientuddannelse kan ses som del af den patientrettede forebyggelse underbygges
eksplicit i folgende bemzerkning til sundhedsloven L 74. Folketinget 24. februar 2005,
hvor patientundervisning eksplicit navnes som et tiltag, der kan bidrage til at sztte
personer med kronisk sygdom bedst muligt i stand til at tage vare pd sig selv: "Mere
end hver tredje voksne dansker lever i dag med en langvarig sygdom, fx type 2-diabetes,
hjertekarsygdomme, muskel-skeletlidelser (...) Kroniske og langvarigt syge har behov for
regelmassig og tilbagevendende kontakt til sundhedsvasenet. Der skal derfor ske tilpasninger
i sundhedsvasenets indsats. Kommunalbestyrelserne fir fremover en vasentlig opgave med at
samarbejde med regionsridene om at udvikle og bidrage til indsatsen over for denne
patientgruppe. Sigtet er at optimere behandlingen og sette den enkelte patient i stand til at
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tage bedst mulig vare pa sig selv... Det forudsatter, at den enkelte patient i videst muligr
omfang far de kompetencer, den nodvendige viden og de nodvendige ferdigheder til at tage
vare pa eget helbred og udove god egenomsorg, fx ved rehabilitering, patientundervisning og
genoptrening”.

Patientuddannelse vil sdledes kunne indga som del af sdvel sygehusenes som almen
praksis og kommunernes ansvar. Det skal ligeledes ses i lyset af sundhedslovens brede
definition af ordet behandling. Ordet behandling defineres som: ” Undersogelse, diagno-
sticering, sygdomsbebandling, fodselshjelp, genoptraning, sundhedsfaglig pleje, samt forebyg-
gelse og sundhedsfremme i forhold til den enkelte patient” (§5).

Sundhedskoordinationsudvalget er et udvalg bestdende af reprasentanter fra kommu-
ner og regioner. Det har ansvaret for at udarbejde et generelt udkast til de sundhedsaf-
taler, der efter sundhedsloven § 205 skal indgis mellem regioner og de enkelte kom-
muner i regionen. Ifglge bekendtggrelse nr. 778 af 13. august 2009 om sundhedskoor-
dinationsudvalg og sundhedsaftaler skal de obligatoriske aftaler vedrorende forebyggelse
og sundhedsfremme, herunder patientrettet forebyggelse, beskrive folgende:

= Arbejdsdeling mellem region og kommuner i forhold til den patientrettede forebyg-
gelses- og sundhedsfremmeindsats

= Hvordan parterne sikrer sammenhang mellem de regionale og kommunale forebyg-
gelses- og sundhedsfremmetilbud

= Hvordan parterne sikrer dialog i forbindelse med tilretteleggelse, udvikling og kva-
litetssikring af den patientrettede forebyggelses- og sundhedsfremmeindsats

» Hvordan parterne sikrer, at indsatsen for patienter med et konstateret behov for
patientrettet forebyggelse tilretteleegges i overensstemmelse med den faglige evidens
og viden herom

= Hvordan parterne sikrer kronisk syge patienter kontakt med de relevante aktorer i
region og kommune, som forestdr patientrettede forebyggelses- og sundhedsfrem-
metilbud

= Hvordan parterne folger op p4 aftalen.

2.3.2 Forlobsprogrammer

Sundhedsstyrelsens generiske model for forlebsprogrammer danner ligeledes en central
strukturel ramme for den samlede indsats for kronisk syge. Forlebsprogrammerne inde-
holder generelle retningslinjer for, hvordan den strukturerede indsats til kronisk syge
skal tilrettelegges, og hvad indsatsen ber indeholde. Et centralt element i forlgbspro-
grammerne er, at kommuner og regioner tager stilling til ansvars- og opgavefordelingen
i forhold til at sikre et sammenhangende patientforlgb. Den generiske model beskriver
et forlgbsprogram pé felgende made:

”.. den samlede tverfaglige tvarsekrorielle og koordinerede sundhedsfaglige indsats for en
given kronisk tilstand, der sikrer anvendelse af evidensbaserede anbefalinger for den sund-
hedsfaglige indsats, en procesbeskrivelse af opgavefordeling samt koordinering og kommuni-

kation mellem alle involverede parter” (4).
Aktuelt arbejdes der pa at implementere forlobsprogrammer for KOL i regioner og

kommuner (15). Milet er, at dette sker for alle sygdomsomréder, der defineres som en
kronisk tilstand.
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2.4 Patientuddannelse — terminologi og begreber

I forbindelse med patientuddannelse benyttes der mange begreber, som bade kan have
en teoretisk og praktisk betydning. Det omfatter eksempelvis begreber som empower-
ment, egenomsorg, self-management og self-efficacy.

MT Ven legger sig ikke fast pd en bestemt begrebsterminologi, idet MTVen primert er
et litteraturstudie, der viser, at forfatterne anvender og definerer begreberne forskelligt.
Ligeledes kan begreberne defineres og indgé i de undersogte interventioner, men det
siger i praksis ikke noget om, hvorvidt og hvordan begreberne konkret anvendes.

Denne MTV undersoger primert fire effektomrider; sundhedsadferd, helbredsstatus,
self-efficacy og sundhedsydelser. Studier demonstrerer, hvor vanskeligt det er at adskille
og indholdsbestemme effektmélene pracist, og det skyldes bla., at begreber som empo-
werment, egenomsorg og self-efficacy ikke er entydigt defineret, ligesom eksempelvis
egenomsorg, som i denne MTV ses som en del af sundhedsadfeerd, underseges meto-

disk forskelligt.

1 2005 udgav Sundhedsstyrelsen og Det Nationale Begrebsrad for Sundhedsvasenet
publikationen: *Terminologi — forebyggelse, sundhedsfremme og folkesundhed” (3).
Formalet med dette arbejde var at bidrage til en forbedret og meningsfuld kommuni-
kation inden for forebyggelse og sundhedsfremme. Heri gores det klart, at der ikke pd
forhand findes en korreke definition pa begreberne — de er socialt konstruerede og
under konstant udvikling (3). Narvaerende MTV tilslutter sig denne forstdelse. I lyset
af det vil det ikke vaere meningsfuldt at begive sig ud i en nermere begrebsatklaring. I
stedet vaelger vi kort at give en overordnet introduktion til de centrale begreber i ordli-
sten. Begrebsforklaringer vil typisk veere citeret fra terminologigruppens publikation.
Derudover vil der nogle steder blive henvist til yderligere afklaringer i selve rapporten
og bilag (se Bilag 1).

2.5 Sygdomsforekomst

2.5.1 Type 2-diabetes

En opgorelse fra Det Nationale Diabetesregister viser, at 240.000 danskere havde kendt
diabetes i 2007 svarende til ca. 4 % af befolkningen (31)”. Befolkningsundersogelser,
hvor der gennemfores en sukkerbelastningstest (som er guldstandarden for at diagnosti-
cere type 2-diabetikere), viser, at der er ca. dobbelt s& mange, idet halvdelen er ukend-
te. Blandt de 240.000 med kendt diabetes har ca. 25.000 type 1-diabetes svarende til
ca. 10 %. Opgerelsen viser endvidere, at antallet af nye diabetikere er ca. 24.000 &rligt.
Disse tal inkluderer bade type 1- og type 2-diabetes og omfatter kun personer, som har
fiet konstateret sygdommen.

2.5.2 Kronisk obstruktiv lungesygdom
Et nyere studie skenner, at i alt 430.000 danskere har kronisk obstruktiv lungesygdom

(KOL) (32). Heraf skonnes 270.000 at have moderat KOL og 40.000 svar KOL. 7 Deter ikke muligt at
Dette tal er noget hgjere end fundene i en landsdaekkende undersogelse fra 2005, som :;i!}f; l;;a::g:i:lze
estimerede, at 260.000 danskere har KOL (8). Grunden til diskrepansen er, at der ved personer med type 1- og
Osterbroundersogelsen (32) blev foretaget en objektiv vurdering af forekomsten, mens J Zi;ﬁ‘;iﬁ:fﬂgii:”
sidstnzvnte undersogelse kun omfatter folks selvrapporterede oplysninger (8). finder sted.

52 Patientuddannelse — en medicinsk teknologivurdering



2.5.3 Kronisk sygdom

Det varierer, hvordan kronisk sygdom afgranses, da der ikke eksisterer en internatio-
nalt anerkendt definition af kronisk sygdom. Sundhedsstyrelsen afgraensede i 2005 kro-
nisk sygdom séledes:

"Kronisk sygdom har en eller flere af folgende karakteristika: Sygdommen er vedvarende, har
blivende folger, skyldes irreversible forandringer, kraver langvarig behandling og pleje og/
eller en serlig rehabiliteringsindsars” (10).

Forekomsten (prevalensen) af kronisk sygdom blandt voksne danskere er opgjort i en
rekke undersogelser, som viser lidt forskellige resultater. En landsdekkende underse-
gelse fra 2005 finder, at 1,7 mio. voksne danskere har én eller flere langvarige sygdom-
me (8). Forekomsten af kronisk sygdom er ogsa opgjort i regionale undersogelser.
Region Hovedstaden opger, at 48 % af de voksne borgere har mindst én kronisk syg-
dom (33), mens Region Midgjylland finder, at ca. 54 % af de voksne borgere har
mindst én kronisk sygdom (34). En opggrelse fra Region Nordjylland viser, at 40 % af
regionens befolkning har mindst én kronisk sygdom (35).

Der er flere grunde til, at ovennavnte undersogelser finder lidt forskellig forekomst af
kronisk sygdom. For det forste anvender de forskellige afgransninger af kronisk syg-
dom. For det andet er nogle undersogelser baseret pd sporgeskemaer, mens andre
anvender oplysninger fra registre. Endelig varierer det, hvilke aldersgrupper undersogel-
serne er baseret pd, om de er landsdekkende eller regionale, og hvornar de er gennem-
fort. Imidlertid viser de forskellige undersogelser samstemmende, at der er tale om, at
tet pd halvdelen af den voksne befolkning har en kronisk sygdom.

2.6 Omfanget af patientuddannelse i Danmark

2.6.1 Patientuddannelse — laer at leve med kronisk sygdom

Programmet “Patientuddannelse — ler at leve med kronisk sygdom” er blevet taget i
brug af regioner, patientorganisationer og kommuner siden marts 2006. En opgerelse
fra Komiteen for Sundhedsoplysning viser, at der i 2007 blev gennemfort 83 kurser
med 918 deltagere (personlig meddelelse). En tilsvarende opgerelse fra 2008 viser, at
169 kurser blev gennemfort med i alt 1.435 deltagere (personlig meddelelse). Langt
storstedelen af kurserne gennemfores af kommunerne.

2.6.2 Sygdomsspecifik patientuddannelse — KOL og type 2-diabetes

Da gennemforelse af sygdomsspecifik patientuddannelse ikke registreres systematisk i
landsdekkende registre, kan registre ikke anvendes til en opggrelse af antallet af perso-
ner med type 2-diabetes og KOL, der har gennemgget en sygdomsspecifik patientud-
dannelse. Der findes dog opgerelser fra enkelte af de tidligere amter og de nuvarende
regioner. Disse opgorelser indgér i en kortlegning af omridet i MT Vens kapitel 6 vedr.
organisation.
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Effekten af og virkningsmekanismer ved gruppebaseret patientuddannelse inden for
type 2-diabetes, KOL og generel patientuddannelse belyses ved en litteraturgennem-

gang.
Specifike belyses:

Hyvilken effekt ses af patientuddannelse inden for type 2-diabetes, KOL og generel
patientuddannelse?

Hyvilke former for teoretisk grundlag og padagogisk praksis kan identificeres i
patientuddannelserne?

Hvilken kvalitet har omsatningen af det teoretiske grundlag til pedagogisk praksis i
patientuddannelserne?

Hvilke kompetencer ma der forudsattes i det udferende led?

31 Metode

Kapitlet er baseret pd en systematisk litteratursegning for perioden 1990-2009 (Bilag
4.1- 4.2) omhandlende fem omrader: 1) Effekter, 2) det teoretiske grundlag, 3) den
padagogiske praksis, 4) konsistensen mellem det teoretiske grundlag og den padagogi-
ske praksis og 5) kompetencer hos undervisere.

Litteratur om effekter er sogt i ti databaser, og i alt inkluderes der 46 artikler. Fire
artikler er oversigtsartikler og/eller metaanalyser. Tre af disse fire oversigtsartikler er
inden for type 2-diabetes og én inden for generel patientuddannelse. 42 primearartikler
omhandler 30 forskellige kontrollerede undersegelser, hvoraf langt den overvejende del
er randomiserede kliniske undersogelser. Der er inkluderet 12 primarstudier inden for
KOL, 12 inden for type 2-diabetes og seks inden for generel patientuddannelse.

Litteraturen om teoretisk grundlag, padagogisk praksis og underviserkompetencer
tager udgangspunkt i tre litteraturgennemgange: 1) Ovenstiende litteraturgennemgang
af kvantitative studier, hvorfra der er inkluderet 16 studier, der udover at vurdere effekt
ogs& omhandler teoretisk grundlang, padagogisk praksis og undervisningskompetencer.
2) En specifik sogning pé teoretisk grundlag, pedagogisk praksis og undervisningskom-
petencer, hvor der er inkluderet ét studie. 3) Endelig er der inkluderet tre studier p&
baggrund af litteraturgennemgangen, der har fokus pd brugeroplevet udbytte baseret pa
kvalitative studier (Bilag 5.2). Den samlede beskrivelse af inklusions- og eksklusionskri-
terier samt oversigt over de inkluderede studier fremgér af Bilag 4.3. Der er alt i alt
gennemfort sogninger i 11 databaser og inkluderet 21 artikler. For type 2-diabetes er
der inkluderet fire oversigtsartikler og/eller metaanalyser og ti primare studier. For
KOL er der inkluderet to primere studier, og for generel patientuddannelse er der
inkluderet en oversigtsartikel/metananlyse og fire primare studier.

Detaljeret beskrivelse af sogestrategier fremgar af Bilag 4.1- 4.2 og Bilag 5.3.

3.2 Kort om kapitlet

En rapport om patientskolers effekt fra 2005 fokuserede p& uddannelsernes metoder
(14). I dette kapitel belyses metoderne grundigere ved at se pd uddannelsernes teoreti-
ske grundlag, deres pedagogiske praksis og kvaliteten af den made, teori omszttes til
praksis pd. Desuden beskrives undervisernes kompetencer, ligesom sammenhangen
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mellem metoder og effekter belyses. Disse elementer antages at udgere en vesentlig
andel af de virkningsmekanismer, der forer til, at personer med kronisk sygdom kan

opnad effekt af en patientuddannelse (36, 37).

3.3 Resultater ved gruppebaseret patientuddannelse

Effekten af gruppebaseret patientuddannelse inden for type 2-diabetes, KOL og generel
patientuddannelse behandles separat (se Bilag 4.2.9 for detaljeret opgorelse).

De forskellige effektmal er kategoriseret i fire hovedomrader:

Sundhedsadferd daekker sygdomsspecifik viden, adferdsendring og self-manage-
ment

Helbredsstatus inddeles i psykosociale og biologiske parametre. De psykosociale mél
daekker parametre sisom livskvalitet og tilfredshed med behandling. Biologiske mal
daekker mortalitet, komplikationer, langtidsblodsukker (HbAlc) og méling af lun-
gefunktion

Self-efficacy og empowerment

Forbrug af sundhedsydelser deekker parametre sdsom antal kontakeer til hospitalsve-
senet og egen lege.

Den litteratur, som ligger til grund for vurdering af teknologien, er af varierende kvali-
tet. Der er dog en forskel pd kvaliteten af oversigtsartiklerne og primearstudierne.
Grundlaget for vurderingen af gruppebaseret patientuddannelses effekt pa sundhedsad-
feerd, helbredsstatus, self-efficacy og forbrug af sundhedsydelser sammenholdes med
den inkluderede litteraturs metodologiske kvalitet. Kvaliteten af litteraturen sammen-
holdt med typen af undersogelsen afgor det endelige evidensniveau, som resultaterne
bygger pa (se Bilag 4.2.2- 4.2.3, 4.2.10). De inkluderede oversigtsartikler inden for
type 2-diabetes varierer fra moderat til hgj intern validitet, men bygger generelt p&
heterogene undersogelser, der gor det svarere at konkludere entydigt pa effekten af
gruppebaseret patientuddannelse for personer med type 2-diabetes. Pa flere omréder er
uddannelser i de inkluderede studier varierende i indhold, frekvens, varighed og
behandlers profession. P4 det grundlag kan det vere svarere at vurdere, hvilke parame-
tre, der er evidens for, virker. For nogle effektmal er der variation i, hvordan de opgeres
studierne imellem, hvilket gor det svarere at sammenholde effekterne pa tveers af de
inkluderede studier. Flere effektmil vurderes pa baggrund af et lille materiale, der svaek-
ker den statistiske styrke i forhold til at vurdere effekten. Den inkluderede oversigtsarti-
kel inden for generel patientuddannelse har en hgj intern validitet og bygger pa homo-
gene studier. Alle resultater bygger pa standardiserede middelverdier, der gor det van-
skeligere at fortolke effektstorrelsen. Generelt er flere effekemal i de fire oversigtsartikler
mélt over en kortere periode efter endt behandling, og dermed vil der ikke kunne siges
noget om langtidseffekten af gruppebaseret patientuddannelse pd disse omréder.

De inkluderede primearstudier varierer i metodologisk kvalitet, hvor flere studier har en
moderat til lav kvalitet med et eller flere kriterier for intern validitet, der ikke er
opfyldt. Uddannelsesprogrammerne i de inkluderede studier er varierende i indhold,
frekvens, varighed og behandlers profession, og studierne har generelt kort tids follow-
up. P4 det grundlag er det sveert at vurdere, hvilke parametre, der er evidens for, virker
og en eventuel effekts varighed. Generelt er effektmal for de inkluderede studier rele-
vante og mélt standardiseret, troverdigt og pélideligt. For nogle effektmal er der varia-
tion i, hvordan de opgeres studierne imellem, hvilket gor det svaerere at sammenholde
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effekterne pd tvers af de inkluderede studier. I enkelte studier er der ikke sikret sam-
menlignelighed mellem kontrolpersoner og deltagere i patientuddannelse forud for
randomisering med hensyn til faktorer, der kan have udslagsgivende indflydelse pd
effektmdlene. Hermed er der ikke en reel mulighed for at vurdere, om der er opniet
effekt ved behandlingen. Generelt vurderes flere effektmal pd baggrund af et lille mate-
riale, der svakker den statistiske styrke i forhold til at vurdere effeketen.

Der inkluderes et systematisk Cochrane review (38), en SBU-rapport (17) samt et
mini-review (39). I Cochrane-reviewet og SBU-rapporten indgér en metaanalyse som
syntesegenererende metode for biologiske effektmal. Cochrane-reviewet omfatter 11
studier, SBU-rapporten 10 studier og mini-reviewet tre studier. Der er et overlap pd
fire studier blandt de tre oversigtsartikler. Samlet er der 17 forskellige randomiserede
studier og tre forskellige klinisk kontrollerede studier inkluderet med en samlet popula-
tion pd 3.215 personer med type 2-diabetes. Gennemsnitsalderen varierer mellem 51og
65 &r, og der er stort set lige mange mand og kvinder med undtagelse af to studier, der
primert inkluderer kvinder. Varigheden af diabetes varierer fra nydiagnosticeret op til
6-9 ar. Follow-up tid varierer fra seks maneder til fem &r. Uddannelsesprogrammerne
varierer i intensitet og leengde fra fi timers undervisning pr. ér til intensive forleb med
op mod 52 timers undervisning pr. 4r. Underviserne kan vere lzgfolk, sundhedsprofes-
sionelle eller tvaerfaglige teams. I Bilag 4, Tabel 4.6 og 4.7 sammenfattes resultater fra

de tre oversigtsartikler vedrerende helbredsstatus, viden, self-efficacy og sundhedsad-
feerd.

Som supplement til sekunderlitteraturen inkluderes 11 randomiserede kliniske studier
og en kontrolleret klinisk undersogelse, der alle evaluerer gruppebaseret patientuddan-
nelse hos personer med type 2-diabetes. De 12 studier giver samlet 2.097 personer
med type 2-diabetes. Gennemsnitsalderen varierer mellem 40 og 67 ér i de inkluderede
studier. Ni studier rapporterer om diabetesvarighed, der varierer fra under et ér til 15
dr. En undersogelse har kun inkluderet postmenopausale kvinder. I de gvrige underse-
gelser er andelen af kvinder mellem 50 og 80 %. Fire studier inkluderer udelukkende
en etnisk minoritetsgruppe. Interventionens effekt males fra lige efter endt intervention
til 18 maneder efter intervention. Uddannelsesprogrammerne varierer i intensitet og
leengde fra to sessioner til ugentlige sessioner i seks uger og til 5-6 manedlige sessioner.
Underviserne er legpersoner i tre studier og sundhedsprofessionelle i ni studier. I fire
undersogelser indgr forskellige fagspecialister i uddannelsesforlgbet. I Bilag 4, Tabel
4.8 vises effektmal fra de inkluderede kontrollerede undersogelsers evaluering af grup-
pebaseret patientuddannelse.

3.3.21 Formadlsbeskrivelse for inkluderede undersagelser

Formalet i de tre oversigtsartikler er at méle effekten af gruppebaseret patientuddannel-
se. Cochrane-reviewet har serligt fokus pd self-management-, self-efficacy- og empo-
wermentmaksimerende programmer, men det underseges desuden, om undervisnings-
sted (primer- eller sekundarsektor), undervisers profession, uddannelsesmodel og
intensitet af interventionen betyder noget (38). SBU-rapporten undersoger effekten af
gruppebaseret undervisning med fokus pd undervisers kompetence (17). I mini-
reviewet undersages effekten af gruppebaseret patientuddannelse placeret i primersek-
toren (39) (se endvidere Bilag 4).

Formalet i alle inkluderede primerstudier er at evaluere effekten af gruppebaseret
patientuddannelse. Ni studier undersoger effekten af self-management-, empowerment-
og/eller self-efficacy-programmer (37, 40-48), og tre studier undersoger effekten af livs-
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stilsprogrammer (49-53). Fokus varierer, men overordnet omhandler det sundhedsad-
feerd og helbredsstatus. Andre faktorer er self-efficacy og betydningen af sociale ressour-

cer (se endvidere Bilag 4, Tabel 4.8).

3.3.2.2 Effekt pd sundhedsadfeerd

Gruppebaseret patientuddannelse har effekt i form af oget viden om diabetes, men ingen
entydig effekt pi sundhedsadferd. Evidensniveauet er svagt til moderat grundet heterogenitet
studierne imellem.

En oversigtsartikel og et primerstudie omhandler viden. Oversigtsartiklen (38) viser, at
viden om diabetes bedres signifikant hos deltagere i et gruppebaseret uddannelsespro-
gram sammenlignet med en kontrolgruppe. Viden opgeres forskelligt i de inkluderede
studier, og i oversigtsartiklen opgeres resultatet som en standardiseret forskel i middel-
verdi mellem interventions- og kontrolgruppe. Det kan derfor vere svart at vurdere
den reelle kliniske betydning af resultaterne. Resultaterne fra oversigtsartiklen under-
stottes af resultater af de inkluderede primerstudier (42, 43).

En oversigtsartikel og seks primarstudier omhandler sundhedsadferd. En oversigtsarti-
kel finder ingen overordnet effekt af uddannelsesprogrammerne pa @ndring i sund-
hedsadferd i form af fysisk aktivitet, kost og egenméling af blodglukose (38). Dog eges
energiindtaget fra kulhydrater bide pa kort og lang sigt hos personer, som deltager i
undervisning. Blandt de inkluderede primarstudier undersoger seks randomiserede stu-
dier gruppebaseret patientuddannelse, hvor adfzrdsendring er anvendt som effektmdl.
To ud af tre studier finder signifikant forbedring af fysisk aktivitet hos deltagere i
uddannelsesprogrammer sammenlignet med kontrolgruppen (37, 51, 52). Det ene stu-
die baseres dog pa postmenopausale kvinder, hvorfor resultaterne nappe kan generali-
seres til hele populationen (51). To ud af fire studier finder signifikant forbedring i
kostvaner, herunder reduktion i fedtindtag, i interventionsgruppen sammenlignet med
kontrolgruppen (41, 47). Forstnavnte baserer sig dog pé et lille materiale og en speci-
fik malgruppe (afroamerikanere), hvorfor generaliserbarheden kan anfagtes. En mindre
undersogelse understotter fund i oversigtsartiklen med hensyn til manglende effekt af
uddannelsesprogrammer pa egenomsorgsaktivitet rettet mod blodglukosemaling. Dog
finder undersogelsen effeke pd personers forsog pé at regulere blodsukker for at fore-
bygge retinopati (48). Resultaterne fra primerlitteraturen er siledes divergerende og
@ndrer ikke p& den overordnede konklusion fra oversigtsartiklen (38).

Effekter malt pd andre aspekter af sundhedsadferd er fi og spredte. Et studie viser, at
personers brug af sociale ressourcer sdsom familie, kolleger og sundhedsprofessionelle
medierer effekten pd kalorieindtag og andel kalorier fra fedt (53). Et andet studie fin-
der ingen statistisk signifikant forbedring i sundhedsopfattelse hos deltagere i uddan-
nelsesprogrammet sammenlignet med kontrolpersoner (42). Begge undersogelser base-
res dog pa specifikke grupper af diabetespopulationen, hvorfor resultaterne neppe vil
kunne generaliseres.

3.3.2.3 Effekt pa helbredsstatus
3.3.2.3.1 Psykologiske effektmal
Gruppebaseret patientuddannelse har effekt pi oget tilfredshed med diabetesbehandling,

men ingen entydig effekt pa helbredsrelateret livskvalitet. Evidensniveauet er svagt grundet
heterogenitet studierne imellem.
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To oversigtartikler og tre primere studier omhandler livskvalitet. De to oversigtsartikler
viser ingen entydig effekt pa livskvalitet af gruppebaseret patientuddannelse (17, 38).
Enkelte studier inkluderet i den ene oversigtsartikel har dog kunnet pévise, at personer,
der har modtaget uddannelse, udtrykker storre grad af frihed ved at spise og drikke
samt storre glede ved at spise (38). Et enkelt studie i samme oversigtsartikel rapporte-
rer om signifikant forbedring i livskvalitet to og fire &r efter interventionen. Et primer-
studie finder statistisk signifikant bedring i diabetesspecifik livskvalitet, men ikke pa
generel livskvalitet (37). Dette understottes ikke i to andre primerstudier (50, 51).

En oversigtsartikel omhandler behandlingstilfredshed (38). Den viser, at deltagere i
gruppebaseret uddannelse udtrykker signifikant storre tilfredshed med deres diabetes-
behandling end deltagere i kontrolgruppen bade fire og 14 maneder efter uddannelsen.
Resultatet bygger dog pé et lille materiale.

Effekter malt pd andre aspekter af psykologisk helbredsstatus er f& og spredte. Et ran-
domiseret studie fandt en signifikant reduktion i bekymring om eget helbred hos per-
soner med type 2-diabetes seks méneder efter endt uddannelsesprogram (40).
Undersogelsen bygger pa en evaluering af et diabetes self-management program med
legpersoner som undervisere.

Effekt pa depressive symptomer viser divergerende resultater, idet to randomiserede
studier finder modsatrettede resultater (41, 51).

En randomiseret undersogelse finder signifikant forbedring af stresshandtering i inter-
ventionsgruppen i forhold til kontrolgruppen (51). En anden randomiseret undersogel-
se finder en signifikant forbedring i opfattet forstdelse af diabetes blandt personer, der
har modtaget undervisning sammenlignet med kontrolgruppen (46). Begge underse-
gelser baseres pé specifikke malgrupper af diabetespopulationen, hvorfor resultaterne
nappe kan generaliseres.

3.3.2.3.2 Biologiske effektmal

Der er moderat evidens for, at gruppebaseret patientuddannelse reducerer langtidsblodsulkke-
ret pd lang sigr og BMI og blodtrykket pd kort sigt, mens der ikke er pavist effekt pd morta-
litet eller lipidstatus.

En oversigtsartikel omhandler mortalitet og senkomplikationer (38). Deltagelse i grup-
pebaseret uddannelse har ikke betydning for mortaliteten for personer med type 2-dia-
betes. I et af de inkluderede studier i oversigten findes en nedsat udvikling i retinopati
hos deltagere i patientuddannelsesprogrammer efter fire &r.

Tre oversigtsartikler og ti primare studier omhandler effekt pa glykaemisk kontrol. To
oversigtsartikler finder, at gruppebaseret uddannelsesprogrammer har en signifikant
effeke pa glykeemisk kontrol (malt ved langtidsblodsukkeret — HbA1c) seks maneder
efter endt uddannelse pa henholdsvis 1,4 % og 0,7 % (17, 38). Effekten pa HbAlc
efter 12-14 mdneder og to ar er ligeledes signifikant pa henholdsvis 0,8 % og 1 %
(38). Uddannelsesprogrammer for etniske minoriteter udbudt pa et velkendt sprog
oger effekten af glykemisk kontrol (38). I mini-reviewet findes ingen signifikant effekt
pa HbA1c for uddannelsesprogrammer gennemfort i primersektoren (39), men da stu-
diet bygger pi et lille materiale, og da to af artiklerne er reprasenteret i de andre over-
sigtsartikler, @ndrer det ikke konklusionen fra de to ovrige oversigtsartikler. I en over-
sigtsartikel findes ingen forskel i effekt mellem uddannelsesforlgb i primer- og sekun-
dersektor (38). Fire ud af de ti primere studier understotter resultatet fra oversigtsar-
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tiklerne (40, 43, 45, 50). Blandt de seks studier, der ikke finder effeke af langtidsblod-
sukker, er fire mindre og med selekterede malgrupper (44, 46, 47, 49). Det vurderes
derfor, at der ikke er grundlag for at 2ndre pd konklusionen fra oversigtsartiklerne.

En oversigtsartikel og to primere studier omhandler effekten pA BMI. Oversigtsartiklen
viser en ikke-signifikant reduktion pé 0,2 kg/m?2 i BMI efter 4-6 méneder hos personer,
der havde gennemfort et uddannelsesprogram sammenlignet med kontrolgruppen

(38). Ved 12-14 maneders follow-up var der en ikke signifikant reduktion i BMI pa
0,5 kg/m? til fordel for kontrolgruppen. To randomiserede studier finder en signifikant
reduktion i BMI i interventionsgruppen sammenlignet med kontrolgruppen (44, 47).
Begge studier bygger pa et lille materialegrundlag og vurderes til ikke at kunne 2ndre
den overordnede konklusion fra oversigtsartiklen.

En oversigtsartikel og et primarstudie omhandler effekten af uddannelse pé blodtryk
og lipidstatus. Oversigtsartiklen viser, at systolisk blodtryk reduceres signifikant hos
personer, der modtager uddannelse pd fem mmHg efter seks méneder (38). Ved 12-14
méneders follow-up ses en ikke-signifikant reduktion pd 3 mmHg hos uddannelses-
gruppen. Der ses ingen signifikant reduktion i diastolisk blodtryk, men der er ikke
foretaget metaanalyse pa grund af heterogenitet mellem studierne. Gruppebaseret
uddannelse giver ingen signifikant forbedring i lipidstatus (38).Totalkolesterol reduce-
res (non-signifikant) efter 12-14 méneder med 0.09 mmol/L i kontrolgruppen sam-
menlignet med interventionsgruppen. For triglycerid ses en ikke-signifikant tendens il
en reduktion til fordel for gruppebaseret uddannelse efter 4-6 mineder, men tendensen
forsvinder efter 12-14 maneder. Et primerstudie understotter konklusionen fra over-

sigtsartiklen (46).

To primerstudier finder signifikante forbedringer i symptomer pa hyper- og hypo-
glykeemi ved et diabetes self-management program med pzdagogisk trenede leegperso-
ner som undervisere (40, 41). Resultatet bar tolkes med varsomhed, da effektmalet
kun er vurderet af et forskerteam, og det ville vere onskvardigt, at andre forskere
kunne eftervise samme effekt.

3.3.24 Effekt pa self-efficacy
Der er moderat evidens for, at gruppebaseret patientuddannelse har effekt pa oget self-effic-
acy og empowerment.

En oversigtsartikel og syv primarstudier omhandler empowerment og self-efficacy.
Oversigtsartiklen viser signifikant forskel i empowerment og self-efficacy efter fire og
14 méneder til fordel for gruppebaseret patientuddannelse (38). Empowerment og self-
efficacy males blandt andet pd parametrene psykosocial tilpasning til diabetes,
@ndringsparathed og evnen til at sette og opnd mél i diabetesbehandlingen. Fem ud af
de syv primerstudier viser signifikant eget self-efficacy hos personer, der har deltaget i
et uddannelsesprogram opgjort med forskellige parametre (37, 40, 41, 48, 52). Et stu-
die finder forbedring ved treeningsspecifik self-efficacy og self-efficacy for glukosemoni-
torering (37). Et andet studie finder forbedring i kommunikation med legen i forhold
til at forberede en liste med sporgsmal, stille afklarende spergsmal og diskutere person-
lige sygdomsorienterede problemer. Herudover finder undersogelsen forbedring i for-
stielse af varedeklarationer hos behandlingsgruppen sammenlignet med kontrolgrup-
pen (41). Primerlitteraturen understotter konklusionen fra oversigtsartiklen.
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3.3.2.5 Effekt pa forbrug af sundhedsydelser
Gruppebaseret patientuddannelse har effekt pa reduktion af forbrug af diabetesmedicin.

Evidensniveauet er moderat.

En oversigtsartikel og et primerstudie omhandler forbrug af diabetesmedicin.
Opversigtsartiklen finder, at gruppebaserede patientuddannelsesprogrammer medforte
en signifikant reduktion af forbrug af diabetesmedicin (38). For hver fem personer, der
modtager uddannelse, kan det forventes, at én person reducerer forbruget af diabete-
smedicin efter 12-14 maneder. Et primarstudie understotter oversigtsartiklens fund pd
kort sigt, men viser, at reduktion i insulinforbrug forsvandt efter seks maneder (50).
Det er et lille studie med svag statistisk styrke. Et primarstudie finder ingen effeket af
undervisningen pé legebesog, akutbesog og hospitalsindleggelser (41).

Der blev ikke identificeret oversigtsartikler, der opfyldte alle inklusionskriterier. Der
blev identificeret 12 primerstudier af gruppebaseret patientuddannelse inden for KOL,
som opfyldte alle inklusionskriterier. Heraf er 11 randomiserede kliniske undersogelser,
og et enkelt er en kontrolleret klinisk undersogelse. De 12 studier omhandler samlet
785 personer med mild til sver KOL. Alderen pd de rekrutterede deltagere varierer fra
45 til 75 4r, og det omhandler overvejende mand. Milinger af effekten foretages fra
lige efter endt intervention til op til to ar efter endt intervention. Uddannelsesprogram-
merne varierer i intensitet og leengde fra fi undervisningssessioner pr. méned til intensi-
ve forleb med ugentlige sessioner over flere maneder. Patientuddannelsesprogrammer
foregik ofte i kombination med rehabiliteringsforleb og/eller fysisk traning. Siledes er
der kun fire studier, der udelukkende evaluerer et gruppebaseret uddannelsesprogram,
mens det ikke er muligt at udtale sig om, hvorvidt det er gruppeelementet, rehabilite-
ringsforlgbselementet/det fysiske treeningselement eller kombinationen heraf, der har
betydning for de malte effekter i de otte andre studier. I alle studier er underviserne
sundhedsprofessionelle, ofte med forskellig faglig baggrund. I Bilag 4, Tabel 4.9 vises
effekemal fra de inkluderede kontrollerede undersogelsers evaluering af gruppebaseret
patientuddannelse.

Der foreligger en lang rekke randomiserede undersogelser af rehabilitering af personer
med KOL, som ikke opfylder kriterierne om patientuddannelse i den udferte littera-
tursegning. Studierne undersoger effekten af multidisciplinare individuelt tilpassede
rehabiliteringsprogrammer og er senest samlet vurderet i et Cochrane-review (54).
Samlet set findes der god evidens for effekten af rehabilitering pé livskvalitet, funkti-
onsniveau og oplevelsen af dyspne samt for, at rehabilitering efter indleggelse for akut
exacerbation reducerer mortaliteten og antallet af genindlaeggelser.

3.3.31 Formadlsbeskrivelse for undersogelserne

Det overordnede formal i alle studier er at evaluere effekten af programmer med et
gruppebaseret patientuddannelseselement til personer med KOL. To randomiserede
studier evaluerer effekten af et gruppebaseret self-management uddannelsesprogram
med fokus pa at ege helbredsrelateret livskvalitet (55) og symptomer (56). Det ene stu-
die foregdr i primarsektoren (56). Et randomiseret studie undersoger effekten af et
struktureret uddannelsesprogram med fokus pa at styrke self-efficacy (57). Syv rando-
miserede studier og et kontrolleret studie undersoger effekten af kombinerede rehabili-
terings- og uddannelsesprogrammer pa helbredsrelateret livskvalitet og helbredsstatus
(58-65). I seks studier indgar et gruppebaseret treeningsprogram sammen med det
gruppebaserede uddannelsesprogram (59-61, 63-65). Et studie kombinerer gruppeba-

seret uddannelse og trening med individuelle vejledningssessioner (62), og i et studie

Patientuddannelse — en medicinsk teknologivurdering



kombineres gruppebaseret patientuddannelse med hjemmebesog (58). Generelt gives
fysisk treening og uddannelse samtidig og med samme varighed eller med lidt lengere
varighed af den fysiske treening. Et randomiseret studie evaluerer effekten af gruppeba-
seret patientuddannelse i brug af antiobstruktive doseringsmedikamenters effekt pd hel-

bredsstatus og sundhedsadferd (66).

3.3.3.2 Effekt pa sundhedsadfaerd
Det er ikke pivist, at gruppebaseret patientuddannelse har effekt pi compliance eller medi-
cinforbrug. Resultatet bygger pa et svagt evidensgrundlag og bor undersoges narmere.

Et randomiseret studie omhandler sundhedsadfeerd. Undersogelsen finder ingen effekt
af patientuddannelse pa compliance hos personer med KOL eller pd forbrug af medicin
12 maneder efter endt uddannelse (66). Studiet er dog vanskeligt at fortolke og kritise-
res for manglende sikring af sammenlignelighed mellem interventions- og kontrolgrup-
pe pa centrale parametre.

3.3.3.3 Effekt pa helbredsstatus

3.3.3.3.1 Psykologiske effektmal

Det er ikke pivist, at gruppebaseret patientuddannelse alene har effekt pa helbredsrelateret
livskvalitet. Der findes effekt pa psykologisk helbredsstatus malt pa psykosocial morbiditet,
behandlingstilfredshed, eget initiativ til igangsaetning af behandling, engstelse og oplevelsen
af symptomers svarbedsgrad. Fvidensniveauet er svagt, da effekterne vurderes pa et lille
materielgrundlag.

I alt ni studier (otte randomiserede og et kontrolleret) omhandler helbredsrelateret livs-
kvalitet (55, 59, 60, 62-65, 67, 68). Syv ud af de ni studier finder ingen signifikant
effeke pa helbredsrelateret livskvalitet pa kortere eller leengere sigt. Fokus for helbredsre-
lateret livskvalitet varierer, men vedrorer bl.a. oplevelse af trethed, 4ndenod, folelses-
messig funktion og hindtering af sygdom.

I alt fem studier omhandler andre psykologiske effektmal. Et randomiseret studie fin-
der signifikant bedring i psykosocial morbiditet hos deltagere lige efter endt uddannelse
sammenlignet med kontrolgruppen (63). Et anden randomiseret studie finder, at alle i
interventionsgruppen var tilfredse med den samlede behandling hos leegen sammenlig-
net med 78 % i kontrolgruppen ved et-drs follow-up (69). Et tredje studie finder, at
personer, der har modtaget gruppebaseret patientuddannelse, i hgjere grad selv igang-
sztter behandling ved alvorlig forverring af KOL mélt to &r efter intervention (58). En
fjerde undersogelse finder signifikant reduktion af @ngstelse 12 uger efter rehabilite-
ring, men ikke af depression (70). Endelig viser et studie af self-management patient-
uddannelse i primersektor effekt pa sverhedsgraden af symptomer ved KOL ved tre
méneders follow-up (56). Studierne er sma med lav til middel intern validitet, og man
ber vare papasselig med generalisering af disse resultater.

3.3.3.3.2 Biologiske effektmal

Det er ikke pavist, at gruppebaseret patientuddannelse alene har effekt pa gangdistance eller
entydige effekter pi dndenod og lungefunktion. Der er fundet effekt pai reduktion af KOL-
relaterede dodsfald og forbedring af daglige aktiviteter. Disse resultater bygger pa fi studier
af varierende kvalitet, og evidensgrundlaget er svagt.

Fem ud af syv undersogelser finder ingen signifikant effekt af gruppebaseret patientud-
dannelse pd gangdistance malt over seks minutter (6MWD) pd kortere eller leengere
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sigt. Undersogelserne omhandler gruppebaserede self-management programmer (67)

og kombinerede gruppebaserede trenings- og uddannelsesprogrammer (59, 60, 62,
64).

To ud af tre studier finder signifikant reduktion af dndened hos personer lige efter et
kombineret trenings- og uddannelsesprogram. Denne effekt forsvandt 12 uger efter
endt behandling (59, 61). Begge studier er smé, og da et andet studie viser modsatret-
tet resultat, kan der ikke gives en entydig konklusion.

To studier finder ingen effeke af uddannelse pd lungefunktion malt ved FEV1 (Forceret
Ekspiratorisk Volumen) og FVC (Forceret Vital Kapacitet) (62, 68). Begge studier er
smd med svag evidensgrad. P4 baggrund heraf skal man vere varsom med en endelig
konklusion. Yderligere er KOL defineret som en lungesygdom med irreversibel
obstruktivt nedsat lungefunktion, og derfor ber lungefunktion ikke indgi som effekt-
parameter i undersogelser af rehabilitering og patientuddannelse, men i stedet tjene til
dokumentation af stabil lungesygdom under undersegelsen.

Et studie finder, at gruppebaseret patientuddannelse ingen effekt har pd udvikling i
alvorlig forvaerring af KOL, men har signifikant effekt i form af feerre KOL-relaterede
dedsfald ved 12 maneders follow-up sammenlignet med kontrolgruppe (58). Det er et
mindre studie med moderat intern validitet.

Et studie finder, at et kombineret trenings- og uddannelsesprogram forbedrede daglige
aktiviteter signifikant efter 12 og 24 uger (65). Det er et lille studie med lav intern vali-
ditet, og resultatet kan ikke generaliseres.

3.3.34 Effekt pa self-efficacy
Gruppebaseret patientuddannelse har effekt pa self-efficacy, men evidensgrundlager er svagr
og bygger kun pd ét studie.

Et randomiseret studie finder en signifikant forbedring af self-efficacy score hos delta-
gere i et struktureret uddannelsesforlob en méned efter gennemforelse sammenlignet

med kontrolgruppen (57).

3.3.3.5 Effekt pd forbrug af sundhedsydelser

Gruppebaseret patientuddannelse har effekt pi reduktion af antal legebesog, men der er
ikke pdvist effekt pa sygefraver og hospitalsindleggelse. Evidensgrundlaget er svagr og bygger
kun pd fa studier.

Et randomiseret studie finder signifikant reduktion af antal leegebesog, men ikke af
sygefravar og hospitalsindleggelser som folge af et uddannelsesprogram om brug af
antiobstruktivt doseringsmedikament (71). Undersogelsen fandt en korrelation mellem
et stigende antal leegebesog og fald i sundhedsrelateret livskvalitet mélt med et sporge-
skema specifikt til personer med KOL. Studiet er dog vanskeligt at fortolke og kritise-
res for manglende sikring af sammenlignelighed mellem interventions- og kontrolgrup-
pe pé centrale parametre.
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Der inkluderes én oversigtsartikel over randomiserede kliniske studier (21). I oversigts-
artiklen indgdr metaanalyse som syntesegenerende metode for effektmal. Artiklen
inkluderer syv studier med i alt 4.598 personer med folgende kroniske sygdomme:
Forhgjet blodtryk, hjertesygdom, kronisk lungesygdom, leddegigt, blodprop, diabetes
og neurologiske sygdomme. Enkelte studier inkluderer ogs personer med kronisk traet-
hed eller kroniske rygsmerter. I alt 70 % af de rekrutterer deltagere er kvinder, og 90 %
er kaukasere. Alderen pé deltagerne varierer fra 48 til 66 ar. Follow-up tiden varierede
mellem tre og seks méneder efter endt patientuddannelse. Uddannelsesprogrammerne
bygger alle pA CDSMP eller The Expert Patient Programme (EPP). Programmerne
bestar af seks sessioner af ca. 2,5 timers varighed en gang om ugen. De ledes af 1-2
personer med kronisk sygdom uddannet i at varetage undervisningen. I Bilag 4, Tabel
4.10 sammentfattes resultater fra oversigtsartiklen vedrerende sundhedsadferd, hel-
bredsstatus, self-efficacy og forbrug af sundhedsydelser.

Som supplement til sekunderlitteraturen inkluderes seks randomiserede kliniske studi-
er, der alle evaluerer generel gruppebaseret patientuddannelse til personer med kronisk
sygdom. De seks studier omfatter 1.524 personer med folgende kroniske sygdomme:
Forhgjet blodtryk, hjertesygdom, kronisk lungesygdom, leddegigt, blodprop, nyresyg-
dom, kreft, diabetes, forhgjet kolesterol, astma, sklerose og neurologiske sygdomme.
Deltagernes gennemsnitsalder varierer mellem 64 ar og 75 4r, og langt den overvejende
del (ca. 70 %) er kvinder. Effekten af interventionen males fra lige efter endt interven-
tion op til et &r efter interventionen. Uddannelsesprogrammerne varierer i intensitet og
lengde fra ugentlige sessioner i seks uger til ménedlige sessioner i to dr. I ét inkluderet
studie underviser personer med kronisk sygdom, mens det i de resterende studier er
sundhedsprofessionelle fra forskellige faggrupper, som underviser. I Bilag 4, Tabel 4.11
sammenfattes effektmal fra de inkluderede randomiserede undersogelser.

3.34.1 Formadalsbeskrivelse for undersogelserne

Formalet med oversigtsartiklen er at méle effekten af CDSMP-konceptet hos personer
med kronisk sygdom (21). Uddannelsen dakker omriderne: Mélsatning, problemlos-
ning, ®ndring af livsstilsvaner inden for kost, fysisk aktivitet og sevn, identificering af
ressourcer, symptomhéndtering, hindtering af vrede, angst og frustrationer og kommu-
nikation med sundhedsprofessionelle. Alle studier er baseret pé teorien om self-efficacy.

Formalet med alle inkluderede primerstudier er at evaluere effekten af programmer
med et gruppebaseret patientuddannelseselement til personer med kronisk sygdom. To
undersogelser evaluerer effekten af CDSMP med fokus pi eget aktiverings betydning
for sundhedsadferd (72) og eget self-efficacy (73) med henholdsvis legpersoner (72)
og sundhedsprofessionelle (73) som undervisere. Et studie evaluerer et Cooperative
Health Care Clinic (CHCC)-program med fokus péa sundhedsadferd og helbredsstatus
(74). De gvrige tre studier evaluerer uddannelsesprogrammer med fokus pa helbreds-
status, herunder sgvn, smerte, 2ngstelse og depression (75, 76) og forbrug af sundheds-
ydelser malt pd reduktion af antal skadestuebeseg (76, 77).

3.34.2 Effekt pa sundhedsadfaerd

Gruppebaseret patientuddannelse med CDSMP-konceptet har korssigtet effekt pa fysisk
aktivitet og oget brug af kognitive symptomhindteringsstrategier. Evidensniveauet er mode-
rat, men effekten bor undersoges pi lang sigt.

Opversigtsartiklen og to randomiserede studier omhandler sundhedsadferd.
Oversigtsartiklen viser en signifikant effekt i form af eget fysisk aktivitet og brug af
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kognitive symptomhandteringsstrategier i interventionsgruppen pé kort sigt (21).
Dette undersoges i et af primarstudierne, der dog finder, at effekten forsvandt ved seks
madneders follow-up (72). Et andet primersstudie finder, at CDSMP med sundheds-
professionelle som undervisere ingen effekt har p& sundhedsadferd (73). Dette er dog
et mindre studie, og yderligere studier anbefales.

3.3.4.3 Effekt pa helbredsstatus

3.3.4.3.1 Psykologiske effektmal

Gruppebaseret patientuddannelse med CDSMP-konceptet har kortsigtet effekt pa selvvurde-
ret helbred og reduktion af bekymring for helbred. Evidensniveauet er hojt, men effekterne
bor undersoges pd lang sigr. Ved andre koncepter findes der effekt pa oger livskvalitet, til-
[redshed med lege og reduktion af stress, angstelse og depression. Evidensniveauet er svagt
grundet lille materialegrundiag.

Oversigtsartiklen og fire randomiserede studier omhandler psykologisk helbredsstatus.
Oversigtsartiklen finder en signifikant effekt pa forbedring af selvvurderet helbred og
reduktion af bekymring for helbred i interventionsgruppen pé kort sigt (21).
Patientuddannelse havde ingen effekt pd helbredsrelateret livskvalitet, depression eller
angst. Sidstnavnte understottes af resultater fra et af primearstudierne (73).

Evaluering af andre uddannelseskoncepter er f2 og resultaterne spredte. Et primarstu-
die af et CHCC-program finder signifikant bedre livskvalitet og sterre tilfredshed med
egen leges behandling pa enkelte omrider hos behandlingsgruppen sammenlignet med
kontrolgruppe (74). Et andet primerstudie finder, at gruppebaseret patientuddannelse
med fokus pa livsstilseendring havde positiv effekt pa stress (76). Undersogelsen bygger
dog pa et meget lille materialegrundlag. Endelig finder et andet primerstudie, at et
mind/body wellness program havde signifikant effekt pa reduktion af @ngstelse og
depression i interventionsgruppen pd kort sigt (75).

3.3.4.3.2 Biologiske effektmal

Gruppebaseret patientuddannelse med CDSMP-konceptet har korssigtet effekt pa reduktion
af smerte, trathed og funktionsnedsattelse. Herudover findes der ved et mind/body wellness
program effekt pa sovnproblemer. Evidensniveauet er moderat, men den fundne effekt kan
vare af lille klinisk relevans.

Oversigtsartiklen og to primerstudier omhandler fysiologisk helbredsstatus. Artiklen
finder en signifikant effekt pa reduktion af smerte, trethed og funktionsnedsattelse i
interventionsgruppen pa kort sigt. Det kan dog vare tvivlsomt, om patientuddannelsen
har en klinisk signifikant effekt grundet sma effektstorrelser (21). Undersogelsen finder
ingen evidens for, at uddannelsesprogrammet havde effeke pd dndengd. En ud af to
primearstudier understotter resultaterne fra oversigtsartiklen. Studiet er lille og evaluerer
et andet undervisningskoncept (76). Det andet primerstudie finder ingen signifikant
effekt pd helbredsstatus (73). Det er et mindre studie og vil ikke 2ndre pa den overord-
nede konklusion fra oversigtsartiklen.

Et primerstudie af et mind/body wellness program viser en signifikant reduktion af

sovnproblemer og smerte af interventionsgruppen pa kort sigt. Forbedringer af sgvn-
problemer fortsatte efter et r (75).
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3.3.4.4 Effekt pa self-efficacy
Gruppebaseret patientuddannelse har kortsigtet effekr pi oget self-efficacy. Evidensniveauer
er moderat, men effekten bor undersoges pi lang sigt.

Oversigtsartiklen og to primerstudier omhandler self-efficacy. Artiklen viser statistisk
signifikant effekt pa forbedring af self-efficacy mélt pa troen pa at kunne klare at hdnd-
tere sygdom i interventionsgruppen sammenlignet med kontrolgruppen (21). En ud af
de to primarstudier understotter oversigtsartiklens fund. Undersegelsen finder effeke af
et CHCC-program p3 self-efficacy malt pé troen pd at kunne klare kommunikation
med lage (74). Andre parametre inden for self-efficacy blev ikke pavirket. Det andet
primearstudie finder ingen signifikant effekt pé self-efficacy (73). Det er et mindre stu-
die og vil ikke 2ndre pd den overordnede konklusion fra oversigtsartiklen.

3.34.5 Effekt pa forbrug af sundhedsydelser

Gruppebaseret patientuddannelse med CDSMP har ikke effekt pi brug af praktiserende
lage eller reduktion af antal hospitalsindlaggelser. Ved andre koncepter er der effekt pd
reduktion af indleggelser og akutbesog. Evidensgrundlaget er moderat, men effekterne bor
undersoges nermere inden for andre koncepter end CDSMP

Opversigtsartiklen og to primarstudier omhandler forbrug af sundhedsydelser.
Opversigtsartiklen finder ingen signifikant effekt pa brug af praktiserende lege eller
reduktion af antal hospitalsindleggelser i interventionsgruppen (21).

To primearstudier underseger gruppebaseret patientuddannelse med forbrug af sund-
hedsydelser som effektmal. Studierne finder, at deltagere i interventionsgruppen havde
signifikant feerre indleggelser og akutbesog, men ikke mindre forbrug af andre sund-
hedsydelser sammenlignet med kontrolgruppen (74, 77). Begge undersogelser bygger
pa andre koncepter end CDSMP. Undersogelserne bygger pa et rimeligt materiale-
grundlag, men varierer i intern validitet.

3.4 Diskussion af resultater

Gruppebaseret patientuddannelse har gennemgéende til formal at bedre deltagernes
kontrol over egen sygdom i hverdagen. Gruppebaseret patientuddannelse til personer
med type 2-diabetes tilstreber desuden at ege kompliant adferd, og gruppebaseret
patientuddannelse til personer med KOL tilstreber at bedre funktionsniveau. Gennem
formidling af viden, opevelse af praktiske ferdigheder og styrkelse af handlekompeten-
cer tilstreebes det gennem generel patientuddannelse at bedre velvare, sundhed og triv-
sel hos personer med kronisk sygdom. Felles for alle tre omréder er ensket om at styr-
ke den enkeltes selvtillid og tro pd egen evne til at identificere og lase problemstillinger
kombineret med gnsket om, at de anbefalede medicinske behandlinger og sundheds-
professionelles rid og vejledning folges.

Analysen af gruppebaseret patientuddannelses effekter bygger hovedsageligt pa hospi-
talsbaserede undersegelser. Dette er utilsigtet og skyldes udelukkende, at den inkludere-
de litteratur omhandler undersogelser gennemfort i hospitalsregi. Effekten af gruppeba-
seret patientuddannelse udfert i primarsektor, herunder almen praksis, er sdledes
underbelyst. Det vurderes, at den undersogte population er sammenlignelig med den
population, som vil vare tilknyttet primearsektor, og resultater fra analysen vil derfor i
nogen grad vere overforbare. Det tilrides dog, at betydningen og effekten af, at
patientuddannelse knyttes naermere til borgerens hverdagsliv, undersages nermere.
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Langt de fleste undersogelser er udfert i vestlige lande og bredt geografisk fordelt inklu-
siv fra nordiske lande. Der er dog flest undersogelser udfort i USA og UK.
Opbygningen af disse landes sundhedssystemer er ikke direkte sammenligneligt med
det danske sundhedssystem. Herudover er visse effektmal ikke undersegt i forhold til
brugbarhed under danske forhold. Direkte overforelse af resultater fra studierne til dan-
ske forhold kan derfor vaere behaftet med nogle begrensninger, herunder organisering
af teknologien og ensket malgruppe. Implementering af patientuddannelseskoncepter i
dansk sammenhang ber derfor underbygges med nazrmere undersogelse af effekeen.

Det vurderes generelt, at den inkluderede litteratur har taget udgangspunkt i relevante
og tilstrekkeligt dekkende effektparametre inden for de enkelte omrader. Der er dog
stadig effektparametre, som ikke er tilstreekkeligt belyst grundet et for lille materiale-
grundlag. Ligeledes udfoldes diskussionen af effektvurdering i lyset af patientanalysen
og metodediskussionen i kapitel 4 og 5.

Litteraturgennemgangen viser effekt af gruppebaseret patientuddannelse pa oget viden
om diabetes, men ingen entydig effekt pa sundhedsadferd. Effektparameteren viden
var ikke en del af inklusionskriteriet ved litteratursegningen. Det kan derfor ikke ude-
lukkes, at nogle studier om patientuddannelses effekt pd viden ikke er fundet.

Effekten af gruppebaseret patientuddannelse pa reduktion af langtidsblodsukker er vel-
dokumenteret. Den fundne reduktion i HbAlc (pd over 0,5 %) mé betragtes som kli-
nisk relevant, idet en reduktion pa 0,4% HbA1c anses for tilstrekkeligt ved styrkebe-
regninger for test af nye antidiabetika (78). Den fundne reduktion ber siledes vere til-
streekkelig til at reducere risikoen for og udvikling af diabetesrelaterede mikrovaskulare
komplikationer (79-82).

Gruppebaseret patientuddannelse har effekt pd eget self-efficacy og empowerment. Der
ber dog tages visse forbehold for disse fund, da anvendte maleredskaber pa self-efficacy
og empowerment kan tenkes ikke at vare brugbare under danske forhold. Derfor ber
resultatet fra denne litteraturgennemgang understottes af forskning, hvor effekten af
gruppebaseret patientuddannelse undersoges i dansk sammenhzng,.

Den fundne effekt p& reduktion af forbrug af diabetesmedicin kan afspejle en 2ndret
adfeerd hos personer, der har modtaget undervisning, der medferer, at diabetes er velre-
guleret, hvorved behovet for medicin mindskes. Det er sdledes ikke udtryk for en non-
compliant adferd.

Det har ikke kunnet pavises, at deltagergruppens storrelse eller deltagelse af parerende i
gruppebaseret patientuddannelse har betydning for effekten (38). Der er heller ingen
evidens for, at underviseres profession eller intensiteten af uddannelse har betydning,.
Dette kunne tyde pd, at det ikke har betydning for effekten, om et gruppebaseret
uddannelsesprogram placeres i enten primer- eller sekundersektor. Dette understottes
af to af studierne i Deakins oversigt.

Selvom der i litteraturgennemgangen er sat fokus pd patientuddannelse, er det i en
overvejende del af de inkluderede studier et delelement i et rehabiliteringsprogram.
Derfor er det svert at vurdere effekten af patientuddannelse per se. En opndet effeke
kan skyldes en af de ovrige komponenter, sdsom fysisk trening eller en kombination af
de enkelte elementer.
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Der er divergerende evidens for effekten af gruppebaseret patientuddannelse til perso-
ner med KOL pi forbedring af livskvalitet og gangdistance og reduktiom af dndened.
Der er en tendens til, at lengerevarende rehabiliteringsprogrammer med kombineret
trening og uddannelse har effeke pd bedring af gangdistance pa kort sigt. Lignende
tendenser kan ikke ses for helbredsrelateret livskvalitet og dndened. Andre studier har
dog fundet evidens for KOL-rehabiliterings effekt pa livskvalitet, gangdistance og dnde-
ned (83). Den sparsomme effekt i denne litteraturgennemgang kan skyldes afgrans-
ningen til gruppebaseret patientuddannelse, der kan have udelukket rehabiliteringsstu-
dier, hvor der kan dokumenteres effekt inden for de navnte parametre (65, 83).

Generelt kan det ikke fastslds, hvilke interventionsprogrammer, der er mest effektive pd
forbedring af sundhedsadferd og helbredsstatus. Der kan ikke findes nogen tendenser
for sammenhang mellem effekt af gruppebaseret patientuddannelse og sverhedsgraden
af KOL eller populationens alder. Der kan vare en sammenhzng mellem svarhedsgra-
den af KOL og forbedring i éndengd. Antagelsen bygger dog pa et lille materialegrund-
lag. Samlet indgdr en storre andel mend end kvinder i analysen.

Flere af de inkluderede studier undersoger effekten pa lungefunktion, livskvalitet, gang-
distance og dndened, medens de ovrige resultater bygger pa fund fra enkelte studier.
Dette sammenholdt med, at flere fund bygger pa smé studier af varierende kvalitet,
gor, at der ma anbefales yderligere forskning inden for omréidet for at kunne fastsla
effekten af gruppebaseret patientuddannelse for personer med KOL.

For uddannelser, der bygger p& CDSMP-konceptet med leegpersoner som undervisere,
findes en dokumenteret effekt pa fysisk aktivitet, oget brug af kognitive symptomhind-
teringsstrategier, selvvurderet helbred, reduktion af bekymring for helbredet, og oget
self-efficacy/empowerment pd kort sigt. Der er ikke pavist effekter pa antal besag hos
praktiserende laege, antal dage pd hospital, éndened, generelt psykisk velbefindende
eller helbredsrelateret livskvalitet. Der er heller ikke evidens for, at patientuddannelse
har klinisk relevant effekt pd smerte, funktionsnedsattelse, trethed, depression eller
angst trods statistisk signifikant effekt. Konklusionen pA CDSMP-konceptet med lag-
personer som undervisere bygger pa resultatet fra en oversigtsartikel. Alle resultater er
opgjort i standardiserede effektstorrelser. Dette sammenholdt med, at der var sma
@ndringer, gor det svert at vurdere den kliniske relevans af resultaterne. Herudover
mangler der undersogelser, der kan pévise langtidseffekten atf CDSMP med lagperso-

ner som undervisere.

For uddannelser, der bygger pd CDSMP-konceptet med sundhedsprofessionelle som
undervisere, anbefales yderligere undersogelse, da studierne er smé.

Ved andre pzdagogiske koncepter inden for gruppebaseret patientuddannelse med
sundhedsprofessionelle som undervisere er der fundet effekt pa sevnproblemer, oget
livskvalitet, tilfredshed med leege, reduceret stress, 2ngstelse, depression, eget self-effic-
acy og empowerment, reduktion af antal indleggelser og akutbesog. Alle resultater byg-
ger her pd et lille materialegrundlag med undersegelser af lav intern validitet, hvilket
kan have betydning for den endelige konklusion. Den manglende dokumentation kan
skyldes fa ressourcer til systematiske evalueringer inden for omradet.

Generelt er effekten af generel gruppebaseret patientuddannelse til personer med kro-

nisk sygdom pavist for en population, der overvejende bestr af midaldrende kvinder.
Det kan vere problematisk at overfore evidensen til en anden population.
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3.5 Teoretisk grundlag og paedagogik

I det folgende beskrives det teoretiske grundlag for patientuddannelser inden for type
2-diabetes og KOL samt generelle patientuddannelser fulgt af en beskrivelse af den
padagogiske praksis samt kvaliteten af den made, hvorpa teorien er omsat til praksis.

En patientuddannelses teoretiske grundlag skal forstas som den teori eller teoretiske
model, der er beskrevet som grundlag for uddannelsens opbygning og indhold. Det
teoretiske grundlag er typisk placeret inden for et sociologisk, psykologisk eller pada-
gogisk teorifelt. Teorien eller modellen knytter sig typisk til bestemte forstielser af,
hvordan patienter @ndrer adferd, opnir nye handlemuligheder, udvikler lering, opnar
viden mv. Et eksempel pd et teoretisk grundlag kan vere teori om empowerment eller
self-efficacy.

En patientuddannelses pedagogiske praksis skal her forstds som de beskrivelser, der fin-
des i litteraturen af de pedagogiske redskaber eller strategier, der anvendes i selve
undervisningen af personer med kronisk sygdom. Det kan fx vare handleplaner eller
rollespil, der udger pedagogiske redskaber/strategier.

Der fokuseres her bade pd beskrivelser af det teoretiske grundlag og den padagogiske
praksis samt mélinger af sammenhangen mellem effekter og teorigrundlag og/eller

padagogisk praksis.

Derudover fokuseres der pd at beskrive sammenhzngen mellem det teoretiske grundlag
og den padagogiske praksis. Dette fordi, at der kan vere stor forskel pa den teori, der
refereres til, og den padagogiske praksis, der er beskrevet for undervisningen. For at en
teori skal virke efter hensigten, ma den omsettes til relevante padagogiske redskaber/
strategier, der hnger sammen med teorien. Hvis en intervention fx har til formal at
styrke deltagernes self-efficacy, m& undervisningen omfatte pedagogiske redskaber/stra-
tegier, der netop understotter, at self-efficacy @ges. Dvs. at undervisningen tilrettelzegges
og gennemfores, si deltagerne fir erfaringer med, at de kan sette sig mal og gennemfo-
re bestemte opgaver relateret til malet og dermed oge deres tro pi egne evner til at
handtere deres sygdom. Hvis der i stedet undervises udelukkende gennem forelesnin-
ger, haenger teorien og den padagogiske praksis ikke sammen, hvilket betyder, at delta-
gerne formentligt ikke opndr eget self-efficacy, som det er tiltenke (84, 85).

Det anlagte fokus pd teoretisk grundlag og pedagogik er udvalgt pa baggrund af; at
disse to elementer antages at vere nogle af de afggrende elementer, der kan bevirke
givne effekter. Dvs. at teoretisk grundlag og padagogiske redskaber/strategier anses for
at udgere en vasentlig andel af de virkningsmekanismer, der forer til, at deltagerne
opndr bestemte effekter ved at gennemfore patientuddannelse (36, 37). I forhold til
fremtidig tilretteleeggelse af patientuddannelser er det derfor vasentligt at kende uddan-
nelsernes evidensgrundlag i forhold til uddannelsernes teorigrundlag og den pzdagogi-
ske praksis. Uden kendskab til disse to elementer er det vanskeligt at planlegge, imple-
mentere og gennemfere patientuddannelserne.

Der afgrenses til udelukkende at fokusere pa patientuddannelser, hvor der foreligger
dokumentation for opnédede effekter inden for et eller flere af folgende elementer:
Deltagernes helbredsstatus, sundhedsadferd, self-efficacy og forbrug af sundhedsydel-
ser, og som omhandler teoretisk grundlag og pedagogisk praksis.

Bilag 4, Tabel 4.18-4.20 viser den inkluderede litteratur og resultater for teoretisk
grundlag, pedagogisk praksis og sammenhangen mellem de to elementer.
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3511 Teoretisk grundlag

Det teoretiske grundlag for patientuddannelse til personer med type 2-diabetes er gene-
relt sparsomt beskrevet. I hovedparten af studierne angives en teori eller model, men
ofte uden henvisninger til den litteratur/teoretiker, der ligger til grund for den made,
hvorpa teorien er anvendt i interventionen. Samtidig er selve teorien sjeldent beskre-
vet.

Ud fra litteraturen er der dog moderat evidens for, at patientuddannelser er effektive,
sifremt de baseres pa "terapeutisk patientuddannelse” med deltager- og empowerment-
orienterede og voksenpedagogiske principper (16). I hovedparten af de ovrigt inklude-
rede studier ses det desuden, at effektive uddannelser typisk er baseret pa teori om
empowerment (17, 43, 49), self-efficacy baseret p& Albert Banduras teori (17, 37, 41,
806) eller self-management (17).

I forhold til begrebet terapeutisk patientuddannelse refereres der til WHO’s definition.
I hovedparten af studier, hvor self-efficacy udger det teoretiske grundlag, henvises til
Bandura. I de studier, hvor der refereres til empowerment som teoretisk grundlag, refe-
reres der enten ikke til det teoretiske ophav af begrebet, eller der refereres til flere for-
skellige teoretiske fortolkninger. Det samme gor sig geldende for begrebet self-manage-
ment. P4 denne baggrund kan man ikke vurdere, pa hvilken méde disse to begreber
generelt fortolkes og anvendes i interventionerne.

Udover de nzvnte tilgange er der to studier, der har pévist positive effekter af en inter-
vention, der kombinerer self-efficacy baseret pd Bandura med malsztningssystemer
baseret pd Karoly og socialokologisk teori baseret pd Glasgow et al. og Toobert et al.
(51, 52).

3512 Paedagogisk praksis

Den pzdagogiske praksis er endnu mere sparsomt beskrevet end teorien, ligesom der i
litteraturen ikke foreligger dokumentation for effekten af selve den padagogiske prak-
sis.

Der foreligger dog svag evidens for, at der er storre effekt ved undervisning, der anven-
der sociale leringsteknikker (gruppetilgang) og adfzrdsmodificerende ovelser i under-
visningen end i interventioner, der ikke anvender disse tilgange i undervisningen (84).

P4 tvars af studierne ses desuden en tendens til, at effektive interventioner anvender
padagogiske redskaber/strategier som handleplaner, problemlosning, anvendelse af rol-
lemodeller, rollespil, refortolkning af symptomer og gruppedynamik (17, 37, 40, 41,
43, 44, 47, 51, 80).

De konkrete pedagogiske redskaber/strategier er ikke yderligere beskrevet i litteraturen
ud over i patientuddannelsen Diabetes Self-Management Program (40, 41, 86). Her
fremgdr det, at deltagerne antages at tilegne sig feerdigheder ved at udarbejde handle-
planer, arbejde med problemlesning, udveksle erfaringer og give hinanden feedback.
Disse aktiviteter forventes at give personer med kronisk sygdom erfaring med at vare i
stand til at sette sig mal og nd dem samt at identificere problemer og lose dem (87).
Der arbejdes desuden med at lere at refortolke symptomer, dvs. at udvide deltagernes
syn pa de arsager, der kan vere til symptomer som fx trethed. Gennem denne proces
antages det, at deltagerne ogsd udvider deres forstdelse for antallet af mader at hdndtere
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symptomerne pd, ligesom deltagerne forventes at f styrket modet til at afpreve nye
muligheder for at hindtere symptomerne (87). Uddannelsen foregar holdvis, fordi der
arbejdes strategisk med gruppedynamikken mellem deltagerne pd holdet. Som led i
ugentlige handleplaner forventes deltagerne at f3 inspiration til at afpreve nye aktivite-
ter til at hndtere deres sygdom. Denne metode antages at blive styrket af, at alle i
gruppen arbejder pa denne méde: Deltagerne presser nzensomt hinanden til at sztte sig
mil og gennemfore dem og fir dermed erfaringer med, at det kan lykkes (87). En eller
begge instruktorer har selv diabetes og antages at virke som positiv rollemodel for de
ovrige deltagere. Det forventes, at nér deltagerne oplever instruktgrer mestre proble-
mer, som ligner deres egne, kan de fi styrket troen p4, at de selv kan ggre det samme

(87).

3513 Sammenhangen mellem teoretisk grundlag og padagogisk praksis

Den pzdagogiske praksis er ikke serlig velbeskrevet i litteraturen om patientuddannel-
se til personer med type 2-diabetes. Derfor er det ikke er muligt at vurdere, om der
generelt er sammenhang mellem det teoretiske grundlag og den padagogiske praksis.
Der er séledes ikke grundlag i litteraturen for at vurdere kvaliteten af den méde, hvorpd
teorien er omsat til pedagogisk praksis.

Der er dog to studier af Diabetes Self-management programmet, der bor fremhaeves
her. Denne patientuddannelse er som navnt baseret pa self-efficacy (88), hvor folgende
redskaber anvendes i undervisningen: Tilegnelse af feerdigheder (handleplaner og pro-
blemlgsning), refortolkning af symptomer, brug af rollemodeller samt gruppedynamik.
Self-efficacy kan opnds netop gennem bl.a. disse strategier (89). Interventionens pzda-
gogiske tilgange er siledes direkte knyttet til begrebet self-efficacy. Der er god overens-
stemmelse mellem det teoretiske grundlag og den padagogiske praksis i netop denne
uddannelse, hvilket mé antages at understotte uddannelsens effekt pa deltagernes self-

efficacy.

I en anden intervention peger forfatterne pd, at de anvendte padagogiske redskaber/
strategier er baseret pd anbefalinger i teorien (51). Den pzdagogiske praksis er ikke
beskrevet pa en made, s& det er muligt at vurdere sammenhangen mellem teori og
padagogisk praksis i interventionen.

3.5.21 Teoretisk grundlag
Det teoretiske grundlag i de to gennemgdede patientuddannelser til personer med
KOL er baseret pa self-efficacy, og der refereres til Bandura (57, 90).

3.5.2.2 Paedagogisk praksis

I en enkelt patientuddannelse til personer med KOL knytter den paedagogiske praksis
sig til folgende padagogiske redskaber/strategier: Tilegnelse af ferdigheder, brug af rol-
lemodeller samt verbal overtalelse (57). Tilegnelsen af ferdigheder sker ved, at deltager-
ne sztter sig mal for deltagelsen i patientuddannelsen. Mélene bliver herefter brudt ned
i opndelige delmal. Det, at mélene er til at opnd, antages at styrke deltagernes tro pa, at
de hele tiden kan opnd naste delmél (57). Deltagerne observerer hinanden gennemfore
bestemte opgaver og ovelser. Nér en deltager ser en anden gennemfere en opgave med
succes (rollemodel), antages det, at den observerende deltagers forventninger til selv at
kunne gennemfere en lignende opgave oges (57). Verbal overtalelse handler om, at del-
tagerne modtager ros og opmuntring i forbindelse med deres indsats (57).

Patientuddannelse — en medicinsk teknologivurdering



Den pedagogiske praksis er ikke beskrevet i det andet studie.

Der foreligger ingen studier af effekten af selve de padagogiske redskaber/strategier i
litteraturen om patientuddannelser til personer med KOL.

3.5.2.3 Sammenhangen mellem teoretisk grundlag og paedagogisk praksis

Self-efficacy kan opnés blandt andet gennem tilegnelse af ferdigheder, brug af rollemo-
deller samt verbal overtalelse (89). I interventionen beskrevet af Kara et al. er de
anvendte pedagogiske redskaber/strategier altsd direkte knyttet til begrebet om self-effi-
cacy (57). Der er siledes god overensstemmelse mellem det teoretiske grundlag og den
padagogiske praksis, hvilket m& antages at understotte deltagernes muligheder for at
oge deres self-efficacy gennem denne intervention.

Da den pzdagogiske praksis ikke er beskrevet i det gvrige studie, kan sammenhaengen
mellem self-efficacy som teoretisk grundlag og den pedagogiske praksis ikke vurderes

her.

3.5.31 Teoretisk grundlag

De folgende konklusioner er primert baseret pa studier af programmet CDSMP eller
den engelske version af programmet kaldet The Expert Patient Program (EPP).
Desuden er inkluderet et enkelt studie af en anden generel patientuddannelse (mind/
body wellness intervention), der er beskrevet af Rybarczyk et al. (75).

I litteraturen ses det, at CDSMP er baseret pd begrebet self-efficacy, som er defineret af
Bandura (21, 91, 92).

Det teoretiske grundlag i mind/body wellness interventionen er ikke beskrevet (75).

Der foreligger ingen studier af effekten af det teoretiske grundlag for de to generelle
patientuddannelser.

3.5.3.2 Paedagogisk praksis

CDSMPs padagogiske praksis knytter sig til folgende redskaber/strategier: Tilegnelse af
feerdigheder, refortolkning af symptomer, gruppedynamik samt brug af rollemodeller
(92, 93). De padagogiske redskaber er velbeskrevne og fremstér pd samme méde som i
uddannelsen Diabetes Self-Management Program (93, 94) (se afsnit 3.5.1.2).

I mind/body wellness interventionen anvendes mange forskellige tilgange/redskaber. 1
nogle tilfelde er disse ikke beskrevet, og i andre tilflde er der henvisninger til forskel-
lige forfattere (75). Tilgangene/redskaberne er: Afspending (95), kognitiv tilgang il
hindtering af stress, angst og depression (96-98), rationel-emotionel terapeutisk tilgang
til udskydelse af handlinger (procrastination) (99), problemlgsningsteknikker (100),
kommunikations- og assertiv treening (101), adferdsorienteret tilgang til sevnforstyrrel-
ser (102) og planer for fysisk aktivitet (103).

Tilgangene i denne intervention er ikke beskrevet p& en mide, sd det er muligt at
beskrive den padagogiske praksis nzrmere.

Der foreligger begranset viden om effekten af de pedagogiske redskaber i litteraturen.
Et studie undersgger, om der er en sammenheng mellem effekten af CDSMP og det,
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at underviserne har en kronisk sygdom, sammenlignet med undervisere med sundheds-
professionel baggrund. Begge gruppers undervisere gennemforte samme uddannelse i
at undervise. Her konkluderes det, at der var en lille forskel, men at den ikke er stati-
stisk signifikant og derfor mé betragtes som ubetydelig (21). Studiet indikerer, at der er
svag evidens for, at der ikke umiddelbart er nogle effekter direkte afledt af rollemodels-
funktionen som pedagogisk redskab/strategi.

I to andre (kvalitative) studier peges der yderligere pd, at de pedagogiske redskaber/
strategier i CDSMP kan udgere virkningsmekanismer med folgende betydninger for
deltagerne: Handleplaner ser ud til at inspirere deltagerne til yderligere handling, fx at
soge viden om deres sygdom, hvilket ser ud til at fore til en oget fornemmelse af kon-
trol over egen tilverelse (91). Gruppedynamikken i form af erfaringsudveksling ser ud
til at fore til en reduktion af felelsen af isolation og stigma (91), ligesom selve gruppe-
dynamikken betyder, at deltagerne ved at spejle sig i hinandens situationer fir storre
viden om deres sygdom samt inspiration til at hdndtere sygdommen (92). Disse kon-
klusioner ber dog leses med et vist forbehold pa grund af studiernes metodiske kvalitet
(se endvidere afsnittet om patientoplevet udbytte baseret pé kvalitative studier i kapitel

4).

3.5.3.3 Sammenhangen mellem teoretisk grundlag og padagogisk praksis

Self-efficacy kan opnis netop gennem bl.a. tilegnelse af frdigheder, refortolkning af
symptomer, brug af rollemodeller samt gruppedynamik (89). CDSMPs padagogiske
tilgange er sdledes direkee knyttet til begrebet self-efficacy. Der er god overensstemmel-
se mellem det teoretiske grundlag og den pzdagogiske praksis, hvilket md antages at
understotte deltagernes muligheder for at oge deres self-efficacy.

Sammenhengen mellem teori og praksis er ikke beskrevet i mind/body wellness inter-
ventionen (75).

3.54.1 Type 2-diabetes

Det foreligger moderat evidens for, at effektive patientuddannelser til personer med
type 2-diabetes bor vare baseret pa terapeutisk patientuddannelse med deltager- og
empowermentorienterede og voksenpedagogiske principper (16). De gvrige konklusio-
ner om, at effektive uddannelser desuden typisk er baseret pa Banduras begreb self-effi-
cacy (17, 37, 41, 80) eller self-management (17), er baseret pd en analyse af det
beskrevne teorigrundlag for de patientuddannelser, der indgér i studierne. Der ses sile-
des en sammenhzng mellem effektive patientuddannelser og det, at de er baseret pd
self-efficacy eller self-management, men der er ikke tale om effektmalinger af self-effi-
cacy og self-management som deciderede virkningsmekanismer.

N4 det kommer til peedagogiske redskaber/strategier for undervisning af personer med
type 2-diabetes, er der svag evidens for, at der er storre effekt ved undervisning, der
anvender sociale leringsteknikker (gruppetilgang) og adferdsmodificerende ovelser i
undervisningen end i interventioner, der ikke gor (84). Desuden er folgende pazdagogi-
ske redskaber/strategier fremhavet i afsnittet: Handleplaner, problemlgsning, anvendel-
se af rollemodeller, rollespil, refortolkning af symptomer og gruppedynamik (17, 37,
40, 41, 43, 44, 47, 51, 86). Redskaberne er fremhavet pa baggrund af analyse af
patientuddannelser, der er beskrevet i studier, der paviser effekt af uddannelserne. Da
redskaberne gir igen i flertallet af studier af effektive patientuddannelser til personer
med type 2-diabetes, er det sandsynligt, at de udger effektive virkningsmekanismer,
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men her er sdledes heller ikke tale om effektmaélinger af redskaberne som virkningsme-
kanismer.

3.54.2 KOL
Den samlede inkluderede litteratur om patientuddannelser til personer med KOL
udger kun to primere studier, der samtidig hver iseer rummer et lille deltagerantal.

Begge dele betyder, at konklusionerne for KOL ber lases med forbehold.

Der foreligger ingen studier af effekten af hverken teorigrundlag eller de pedagogiske
redskaber/strategier i litteraturen om patientuddannelser til personer med KOL.

Begge dele betyder, der ber igangsettes forskning p& omrédet.

3.54.3 Generel patientuddannelse

Effekten af rollemodelsfunktionen som padagogisk redskab/strategi er undersogt for
CDSMP. Der er svag evidens for, at der ikke er nogen forskel pé effekten af patientud-
dannelsen i forhold til, om underviserne er personer med en kronisk sygdom (rollemo-
deller) eller sundhedsprofessionelle. Der er tale om et kvantitativt studiedesign. Det
kan derfor ikke udelukkes, at et kvalitativt studiedesign vil kunne nuancere dette bille-
de og pege pa eventuelle effekter af rollemodelsfunktionen, der ikke kan dokumenteres
gennem det anvendte studiedesign. Der bor dermed tages forbehold for konklusionen
om sammenhangen mellem rollemodelsfunktionen og effekt, men snarere peges pd, at
der ber iverksettes kvalitative studier af betydningen af rollemodelsfunktionen.

Der foreligger ingen yderligere studier af effekten af det teoretiske grundlag eller andre
padagogiske strategier for uddannelsen.

3.5.5 Metodekritik pa tvaers af patientuddannelse til personer med type
2-diabetes og KOL samt generel patientuddannelse
Evidensen for effekten af bestemte teoretiske grundlag eller pedagogiske praksisser er
generelt sparsom for bade patientuddannelse til personer med type 2-diabetes og KOL
samt generelle patientuddannelser. Men i forhold til bade teorigrundlag, pedagogik og
kompetencer for patientuddannelser generelt gelder det, at kvantitative studiedesigns
ikke er velegnede til at afdekke, om det er netop det teoretiske grundlag eller den
padagogiske strategi/redskab, der er den reelle virkningsmekanisme. For at afdekke de
konkrete leringsprocesser, hvormed der opstédr effekter, ber de kvantitative effektstudier
suppleres med kvalitative studier.

P4 tveers af alle de inkluderede studier ses, at begreberne om det teoretiske grundlag
generelt ikke er beskrevet eller defineret. Kun self-efficacy og terapeutisk patientuddan-
nelse er veldefineret i litteraturen, mens begreberne empowerment, deltagerorienterede
principper og voksenpedagogiske principper ikke er defineret eller beskrevet. I forhold
til den paedagogiske praksis ses samme tendens. Kun redskaberne handleplaner, pro-
blemlosning, rollemodelsfunktion og gruppedynamik er konkret defineret og beskrevet
og primert i patientuddannelserne Diabetes Self-Management Program og Chronic
Disease Self-Management Program. For bade teorigrundlag og pedagogisk praksis
betyder det, at det er vanskeligt at anvende de uklare begreber i udviklingen af patient-
uddannelser. Samtidig betyder det, at det er vanskeligt at genfinde den evidens, der kan
ligge i de beskrevne patientuddannelser, hvis man arbejdede med at omsatte begreber-
ne i udviklingen af patientuddannelser.
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Den begrensede evidens, traditionen med at anvende kvantitative studiedesigns og de
ofte uklare begrebsafklaringer betyder, at der generelt stadig ber arbejdes med at gene-
rere viden om, hvilke teorier og paedagogiske redskaber, der er oplagte at anvende frem-
adrettet inden for udviklingen af patientuddannelse.

3.6 Underviserkompetencer

I det folgende beskrives underviserkompetencerne i patientuddannelser til personer
med type 2-diabetes og KOL og i generelle patientuddannelser. Fokus er pé hvilke for-
mer for kompetencer, der understotter den bedst mulige effeke af patientuddannelser-
ne. Dette betyder samtidig, at afsnittet afgrenses fra at forholde sig til et organisatorisk
perspektiv pd underviserkompetencer.

Kompetencer skal her forstds som undervisernes faglige baggrund og eventuelle sarlige
viden om den pagzldende sygdom og behandlingsmuligheder og/eller kompetencer
inden for pedagogik.

Det beskrives, hvem der typisk underviser pd uddannelserne, og der gives en beskrivelse
af det uddannelsesforlgb, som underviserne gennemforer.

Bilag 4, Tabel 4.18-4.20 beskriver sogeresultaterne vedrerende undervisernes kompe-
tencer i patientuddannelser inden for type 2-diabetes og KOL samt generelle uddan-
nelser.

Af litteraturen fremgdr det, at det typisk er sygeplejersker, diabetessygeplejersker, fysio-
terapeuter og/eller dietister, der underviser pd uddannelserne (16, 17, 37, 51-53). En
del uddannelser anvender desuden personer med kronisk sygdom som undervisere eller
til at supplere undervisningen, der varetages af professionelle (41, 44, 47, 52, 53, 86). 1
en del interventioner angives det, at underviserne er uddannede til at varetage under-
visningen.

Hovedparten af de inkluderede studier underspger ikke sammenhangen mellem
patientuddannelsernes effekt og undervisernes kompetencer. Et review har dog under-
sogt dette, og man kan konkludere, at der er moderat evidens for, at der ikke er nogen
forskel pd uddannelsernes effekter i forhold til underviserens professionelle baggrund,
ndr bare underviserne er traenet i at undervise i det pigeldende program (16).

Ud fra et andet review kan man konkludere, at der er moderat til svag evidens for, at
effekeen af patientuddannelse oges, hvis underviserne béde har padagogiske kompeten-
cer og viden om diabetes og behandlingsmetoder. Dette sammenlignet med undervise-
re, der kun besidder viden om diabetes og behandlingsmetoder. Pedagogiske kompe-
tencer betyder her, at underviserne kender til de metoder og teorier, der anvendes i det
pigeldende program. Desuden har det indflydelse, at underviseren er engageret og har
viden om voksenpadagogik (17).

Selve uddannelsen af underviserne er ikke beskrevet nzrmere i litteraturen ud over i
patientuddannelsen Diabetes Self-Management Program (40, 41, 86). Denne patient-
uddannelse er baseret pd, at det er mennesker med diabetes, der underviser andre med
diabetes — alternativt at en person med diabetes underviser sammen med en sundheds-
professionel. Der foreligger en detaljeret beskrivelse af selve uddannelsen af underviser-
ne. Uddannelsen ligner i opbygningen forlebet for den generelle patientuddannelse
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CDSMBP, blot med temaer med fokus pé type 2-diabetes og hindtering af type 2-diabe-
tes (87) (Se afsnit 3.5.1.2).

3.6.2 KOL
I et studie er det oplyst, at det er sygeplejersker, der underviser. Undervisernes bag-
grund i det andet studie er ikke oplyst.

Uddannelsen af underviserne er ikke beskrevet i litteraturen, ligesom der ikke foreligger
nogle studier af sammenhangen mellem effekt og underviserkompetencer.

3.6.3 Generel patientuddannelse
CDSMP er baseret pd, at det er mennesker med kronisk sygdom, der underviser andre
med kronisk sygdom.

Der er to instrukterer til at undervise pa et hold. Typisk har begge en kronisk sygdom.
Det ses dog ogsd, at det kun er den ene instruktor, der har en kronisk sygdom, mens
den anden har en sundhedsprofessionel baggrund (21, 91, 92). Som beskrevet i afsnit
4.6.1 ser det dog ikke ud til, at det har nogen indflydelse pa effekten af programmet,
om det er personer med kronisk sygdom eller professionelle, der underviser.

Uddannelsen af underviserne er ngje beskrevet i en undervisningsmanual.
Instruktererne gennemforer fire dages (28 timer) uddannelse, der varetages af to certifi-
cerede masterinstruktorer. Ligesom pd kurset for personer med kronisk sygdom under-
vises der ud fra standardiserede undervisningsmanualer. Instrukterkurset indeholder
samme temaer, aktiviteter og undervisningsmetoder som kurset for personer med kro-
nisk sygdom. Derudover undervises der i programmets undervisningsmetoder og virk-
ningsmekanismer, ligesom instruktererne gennem ovelser og rollespil treenes i at under-
vise i programmet (1).

Masterinstruktererne gennemforer en uddannelse pa fem dage. Undervisningen gen-
nemfores af to T-trainere, der er certificeret af Stanford University. Ogsa her undervises
der ud fra standardiserede undervisningsmanualer. P4 uddannelsen gennemggs de
samme temaer, aktiviteter og undervisningsmetoder som pa deltager- og instrukterkur-
set. Herudover er der undervisning i programmets virkningsmekanismer og undervis-
ningsmetoder. Gennem ovelser og rollespil treenes deltagerne i at undervise i program-
met. Desuden prasenteres de paedagogiske principper bag programmet samt imple-
mentering, og drift af programmet dreftes (1).

Underviserkompetencerne og uddannelsen af underviserne er ikke beskrevet for den
anden generelle uddannelse, der er inkluderet i gennemgangen (75).

3.6.4 Diskussion af resultater

Evidensen for effekten af undervisernes kompetencer er generelt sparsom for bade
patienuddannelse inden for type 2-diabetes og KOL samt generelle patientuddannelser.
Her gelder det dog ogsd, at kvantitative studiedesigns ikke er oplagte at anvende til at
afdekke, om undervisernes kompetencer udger reelle virkningsmekanismer til at gene-
rere effekter hos deltagerne. De kvantitative effektstudier ber suppleres med kvalitative
studiedesigns for at afdekke, hvilken betydning undervisernes kompetencer har for
effekterne af uddannelserne.
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3.7  Sammenfatning

Hvilken effekt ses af patientuddannelse inden for type 2-diabetes, KOL og generel
patientuddannelse?

For alle tre patientuddannelser galder det, at de fundne effekter er resultatet af en eller
flere kontrollerede studier, hvilket giver den hgjeste evidensgrad. Imidlertid bygger flere
resultater pa enkelte sma studier med varierende drop-out andele. Og for alle studier
gzlder det, at observationstiden er begranset (max 2 ar), sdledes at resultaterne pé len-
gere sigt ikke kendes. Den samlede evidens vurderes derfor til at vare moderat til svag.

Type 2-diabetes

Sammenfattende viser litteraturen, at gruppebaseret patientuddannelse bidrager med
oget viden, moderat, men klinisk relevant forbedring af langtidsblodsukker (HbAlc),
oget empowerment (styrkelse af egen kompetencer)/self-efficacy (troen pd egne evner
til at hindtere sygdom) og sterre tilfredshed med diabetesbehandling. Der er en gen-
nemgdende tendens til, at opndede effekter aftager eller forsvinder helt over tid.
Enkeltstdende studier finder dokumentation for, at der opnés aget forstdelse af diabe-
tes, en pget evne til stresshdndtering, reduceret bekymring for eget helbred pé kort sigt
samt reduktion af symptomer pd for hojt eller lavt blodsukker (hyper- og hypoglykee-

mi). Evidensen er moderat, men pa enkelte omrider svag.

KOL

Sammenfattende viser litteraturen en forbedring af daglige aktiviteter og self-efficacy og
reduktion af psykosocial morbiditet, @ngstelse og oplevelse af symptomer pd kort sigt.
P lidt leengere sigt bidrager gruppebaseret patientuddannelse til farre KOL-relaterede
dedsfald, reduktion af antal legebesog samt storre tilfredshed med behandling hos lege
og hejere grad af selvbehandling ved alvorlig forvarring af KOL. Alle resultaterne her
bygger pa fund fra sma enkeltstdende studier. Litteraturen peger desuden pd, at grup-
pebaseret patientuddannelse for personer med KOL ikke skal gennemfores isoleret,
men kombineres med rehabilitering. Evidensen er svag.

Generel patientuddannelse

Sammenfattende bidrager gruppebaseret patientuddannelse ved CDSMP til personer
med generel kronisk sygdom til eget self-efficacy i troen pé at kunne hindtere sygdom,
mindre bekymring for eget helbred og eget brug af kognitive strategier til symptom-
handtering pa kort sigt. Andre koncepter inden for generel gruppebaseret patientud-
dannelse med sundhedsprofessionelle som undervisere viser en reduktion af antal ind-
leggelser og akutbesog, forbedret livskvalitet og reduktion af sevnproblemer pi lidt
leengere sigt. Pa kort sigt ses reduktion af @ngstelse, stress og depression. Effekten af
generel gruppebaseret patientuddannelse bor underseges narmere, herunder ogsé
uddannelsens grundlag og indhold. Evidensen er moderat til svag.

Hvilke former for teoretisk grundlag og padagogisk praksis kan identificeres i
patientuddannelserne?

Nar man kigger pa det teoretiske grundlag, er der moderat evidens for, at patientud-
dannelser til personer med type 2-diabetes er effektive, sifremt de baseres pd “terapeu-
tisk patientuddannelse” med deltager- og empowermentorienterede samt voksenpada-
gogiske principper. Desuden er der en tendens til, at effektive patientuddannelser er
baseret pd teorien om self-efficacy og/eller self-management.
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Niér det kommer til den pedagogiske praksis, er der for type 2-diabetes svag evidens
for, at der er storre effekt ved undervisning, der anvender sociale leringsteknikker
(gruppetilgange) og adfeerdsmodificerende gvelser ssmmenlignet med interventioner,
der ikke anvender disse tilgange i undervisningen.

Litteraturen om effekten af teoretisk grundlag og padagogisk praksis for patientuddan-
nelser til personer med KOL er meget begraenset. For at skabe viden pa omradet bor
der igangsattes ny forskning.

CDSMP er den eneste generelle patientuddannelse med paviste effekter, der ogsa har et
velbeskrevet teoretisk grundlag og en velbeskrevet pedagogisk praksis. CSDMP er
baseret pa begrebet self-efficacy udviklet af Bandura og anvender padagogiske redska-
ber/strategier, der er tilknyttet teorien: Tilegnelse af frdigheder (handleplaner og pro-
blemlgsning), brug af rollemodeller, refortolkning af symptomer og gruppedynamik.
Der foreligger dog ingen studier af effekten af det teoretiske grundlag eller de padago-
giske redskaber med undtagelse af et studie af effekten af rollemodelsfunktionen.
Studiet viser svag evidens for, at det er lige effektivt at anvende personer med kronisk
sygdom (rollemodeller) og sundhedsprofessionelle som undervisere.

Hvilken kvalitet har omsatningen af det teoretiske grundlag til pedagogisk praksis i
patientuddannelserne?

For type 2-diabetes er det teoretiske grundlag og/eller den pedagogiske praksis pd
uddannelserne generelt beskrevet p& en mide, s dette sporgsmal ikke kan besvares.
Kun patientuddannelsen Diabetes Self-Management Program er konkret beskrevet, og
her ses det, at der er god sammenhang mellem teori og padagogik, hvilket styrker kva-
liteten af programmet, da dette mé antages at understotte muligheden for, at deltagerne
opndr de effekter, som patientuddannelsen har til formil at skabe.

Patientuddannelserne pd KOL-omradet er generelt beskrevet pd en made, si denne vur-

dering ikke kan lade sig gore.

For generelle patientuddannelser er det kun CDSMP, hvor teori og praksis er beskrevet
konkret. Der er god sammenhaeng mellem teori og pedagogik, hvilket ogsa her skal ses
som en styrket kvalitet af programmet, da det ma antages at understotte muligheden
for, at deltagerne opndr de effekter, som patientuddannelsen har til formal at skabe.

Hvilke kompetencer ma der forudsattes i det udferende led?

For patientuddannelser til personer med type 2-diabetes er der moderat til svag evidens
for, at underviserne skal have en bestemt sundhedsfaglig profession, for at uddannelsen
er effektiv. Dog ber underviserne uanset baggrund vare uddannet i at undervise i det
pageldende program. Samtidig er der svag evidens for, at effekten af patientuddannelse
oges, hvis underviserne bade har padagogiske kompetencer og viden om diabetes og
behandlingsmetoder.

Der foreligger ingen studier pd KOL-omréidet, der kan belyse, hvilke kompetencer der
har indflydelse pé effekten af uddannelserne. Der ber derfor igangsattes forskning pa

omradet.

I forhold til underviserkompetencer er CDSMP den eneste generelle uddannelse, hvor
underviserkompetencerne og undervisernes uddannelse er velbeskrevet. Det er typisk
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personer med kronisk sygdom, der underviser, eller en kombination af en professionel
og en person med kronisk sygdom. Der foreligger dog svag evidens for, at der ikke er

nogen forskel pé effekten af patientuddannelsen, uanset om det er personer med kro-

nisk sygdom eller professionelle, der varetager undervisningen.

Den begrensede evidens, traditionen med at anvende kvantitative studiedesigns og de
ofte uklare begrebsafklaringer betyder, at der generelt stadig ber arbejdes med at gene-
rere viden om, hvilke teorier og pedagogiske redskaber, der er oplagte at anvende frem-
adrettet inden for udviklingen af patientuddannelse.
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4 Patient

Denne del af MTV-rapporten belyser brugeres perspektiver pa gruppebaseret patient-
uddannelse ved at gennemga eksisterende undersogelser, der beskriver brugeres erfarin-
ger med og udbytte af patientuddannelse. Desuden identificerer analysen faktorer i
brugernes livssituation, fx socioskonomisk status og kulturel baggrund, samt selve
udformningen af patientuddannelser, som kan have betydning for brugernes udbytte.
Herved kan der peges pa forhold, der er vigtige at inddrage i fremtidens patientuddan-
nelser.

41  MTV-spergsmal

= Hvem bruger patientuddannelserne?

= Hvad oplever deltagerne selv som udbytte af patientuddannelse?

= Huvilke behov kan identificeres blandt personer med kronisk sygdom med betyd-
ning for den fremtidige tilretteleggelse af patientuddannelse?

42 Metode

Kapitlet bygger pé en systematisk litteraturgennemgang. Der er sogt i seks databaser og
inkluderet 121 studier. Sogestrategier, inklusions- og eksklusionskriterier samt vurde-
ringen af litteraturen kan ses i Bilag 5.2. Gennemgangen bygger p& bide kvalitative og
kvantitative studier.

Afsnit 4.4 i dette kapitel er baseret pa en separat litteratursegning udelukkende baseret
pa kvalitative undersogelser, der beskriver brugernes udbytte i forbindelse med at have
gennemfort patientuddannelse inden for de udvalgte sygdomsomrader. I Bilag 5.3 kan
ses inklusions- og eksklusionskriterier samt vurdering af litteraturen®.

4.3 Brugere af patientuddannelse

I dette afsnit gennemgds karakteristika om brugere af patientuddannelse identificeret i
den inkluderede litteratur. Der er ikke sogt en systematisk indsamling af de statistiske
oplysninger om brugernes karakteristika, som findes spredt i mange rapporter om bl.a.
udvikling, effektevaluering og procesevaluering af patientuddannelser. Sddanne data
lader sig darligt sammenfatte systematisk, da de publicerede studier har rekrutteret del-
tagere pd vidt forskellige mider, som ikke nedvendigvis svarer til rekrutteringen til
patientuddannelser i almindelighed.

Imidlertid kan en rekke gennemgdende trek ved brugere af patientuddannelse identifi-
ceres: Adskillige undersogelser viser en overvegt af kvinder, hojtuddannede, ressour-
cesterke personer og personer tilhgrende en forholdsvis velstillet etnisk majoritet (21,
104-107). Nye danske tal fra Komiteen for Sundhedsoplysning underbygger dette bil-
lede (54).

8  Patientdelen bygger pa

Flere undersogelser blandt brugere af patientuddannelser har fokuseret pd forskelle o separate litteratur-

mellem forskellige befolkningsgruppers brug og udbytte af patientuddannelsestilbud. sogninger. Dette skyldes,

. . . at patientoplevet udbyt-
En tysk undersogelse af personer med type 2-diabetes viser, at personer med lav socio- te baseret pé kvalitative
okonomisk status bide oplever sig dérligere orienteret om diabetes og samtidig i min- studier i udgangspunktet
dre grad benytter sig af tilbud om patientuddannelse (108). En razkke mere eller min- blev analyseret i

. . ° . . . MTVens teknologikapi-
dre usystematiske observationer tyder pa, at den umiddelbare motivation for at deltage tel
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i patientuddannelsesprogrammer kan vere mindre i grupper med lav sociogkonomisk
status. I et amerikansk behandlingsforseg, hvor deltagerne fandtes gennem annonce-
ring, ses sdledes, at tilbuddet havde langt storst appel til veluddannede hvide (109).

Dette fund er dog ikke entydigt, idet nogle undersegelser tyder pé, at patientuddannel-
se appellerer serligt til mindre ressourcestarke personer: En engelsk undersogelse viser
blot smd demografiske og sundhedsmessige forskelle mellem personer som hhv. accep-
terede og afslog et patientuddannelsestilbud (110). Samtidig ses en markant hgjere
gennemforelsesprocent hos enlige patienter end hos samlevende, hvilket sammen med
patientudtalelser fir forfatterne til at pege pd opbyggelsen af sociale netveerk som en
formentlig vigtig del af motivationen for mange patienter. I en undersogelse over fra-
fald ses tilsvarende en hejere gennemforelsesprocent hos personer uden arbejde (111).

Det tyder siledes pa, at forskellige befolkningsgrupper er skavt fordelt blandt deltagere
i patientuddannelse. Undersogelser viser desuden, at etniske minoriteter i utilstreekkelig
grad nds med patientuddannelse, og en betydelig mengde litteratur understreger, at der
kraves serlige tiltag for at rekruttere personer med anden etnisk herkomst (112-114).
Denne befolkningsgruppes serlige behov i forbindelse med patientuddannelse behand-
les andetsteds i narverende kapitel.

4.4 Brugeroplevet udbytte’

Patientuddannelse er en kompleks intervention, som kobler sundhedsfaglig viden og
anbefalinger med sundhedspadagogiske teorier og metoder, og som tilmed foregar i
samspil med og griber ind i deltagerens dagligliv. Som det fremgar af kapitel 3, er det
sdledes ogsa muligt at identificere en bred vifte af mal med patientuddannelse, herun-
der mestringsevne, eget compliance og bedre funktionsevne og sundhedstilstand. Som
det ligeledes fremgdr af kapitel 3, anvendes tilsvarende mange forskellige effektmal il
vurdering af patientuddannelsesforleb, herunder biologiske, adferdsmassige og psyko-
logiske. Effekterne kan séledes veere mangeartede og vanskelige at afgrense, og flere
undersogelser af kontrollerede behandlingsforseg har ogsa vist begranset eller ingen
effeke af patientuddannelsesforleb. Samtidig giver brugere af patientuddannelse gene-
relt udtryk for en hej grad af tilfredshed og et stort udbytte. Dette har igangsat en dis-
kussion af, hvorvidt hidtil anvendte effekemal i tilstreekkelig grad afspejler det udbytte,
som er mest afgorende for brugerne (84). P4 denne baggrund har forskergrupper fulgt
behandlingsforseg op med kvalitative undersegelser med det udtrykkelige sigte at
afdakke vasentlige dimensioner af det brugeroplevede udbytte, som ikke indfanges via
kvantitative milemetoder. Dertil er formélet i nogle af studierne at belyse, hvad der fra
et patientperspektiv fir patientuddannelse til at virke.

Med udgangspunkt i denne diskussion, og med henblik pa en senere metodekritisk dis-
kussion af mader at vurdere resultater pd, har dette afsnit til formal at supplere viden
om effekten af patientuddannelser med viden om brugeres egne beskrivelser af, hvad de
har fiet ud af at deltage i patientuddannelse.

En enkelt undersogelse om brugeroplevet udbytte af patientuddannelse af personer
med type 2-diabetes er identificeret. Forsogspersoner, som havde varet med i en sam-
menlignende afprevning af et diabetes 2-specifikt gruppebaseret “empowerment”-for-
lob og en standardbehandling omfattende individuel ridgivning, deltog i en opfelgen-
de interviewundersogelse med det formal at afdekke deltagernes erfaringer med begge
typer forlgb. Som vasentlige elementer af deres udbytte af det gruppebaserede forlgb
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udtrykker interviewpersonerne iser, at bide sygdommens alvor og dens handterlighed i
hgjere grad er get op for dem. Samtidig udtrykker de tilfredshed med en horisontal og
deltagende undervisnings- og leringsstil, som medferer en internalisering af sygdoms-
kontrol og selvkontrol, hvor ekstern sygdomskontrol derimod indeberer et pres udefra
forbundet med skyld og skam. Den mere aktive og deltagende attitude, som inter-
viewpersonerne setter i forbindelse med det fellesskab, de oplevede pd kurset, opfattes
af forfatterne som bade mere tidssvarende og mere enskverdig i sig selv (115).

I forlengelse heraf skal det nevnes, at undersogelser af Veg tyder pd, at udbytte af
patientuddannelse athenger af den enkelte deltagers selvopfattelse og attitude i forhold
til sygdomshandtering: Personer, der opfatter sig selv som havende kontrol over syg-
dommen, ser ud til at have bedre nytte af patientuddannelse (116). For at fremme del-
tagernes udbytte er det séledes tilsyneladende afgorende at adressere deres selvforstaelse.

Der er inkluderet to undersogelser omhandlende patientuddannelse til personer med
KOL. Patientuddannelse inden for denne kategori er knyttet til storre rehabiliterings-
programmer med fokus pd fysisk trening.

En kombineret kvalitativ og kvantitativ for-efter-maling af et canadisk KOL-
rehabiliteringsprogram indikerer, at det for deltagerne selv kan vere svert at skelne
hvilket udbytte, som stammer fra hvilke elementer. Deltagerne modtog halvanden
times trening efterfulgt af en times gruppebaseret undervisning tre gange om ugen i
fem uger. Interviewpersonerne fortalte, at de havde opnéet viden om og ferdigheder i
at hdndtere medicinforbrug, dosering af energiforbrug ved aktiviteter og kontrol over
fysisk aktivitet. De forhold gav dem en folelse af at have opnéet kontrol over sygdom
og vejrtrekning, og det fik dem til at fele sig friskere, hvilket igen fik dem til at relatere
de nyerhvervede ferdigheder til forbedret emotionelt velvare, mindsket folelse af at
veere socialt isoleret og eget fortrolighed med sygdommen. Deltagerne mente, at deres
udbytte skyldtes mere end blot den fysiske treening, men kunne ikke specificere det
narmere og kunne ikke identificere hvilke dele af undervisningen, som havde gjort en

forskel (117).

Den anden undersogelse er lavet i tilknytning til afprevning af en hollandsk model for
patientuddannelse af personer med KOL. Deltagerne modtog fem gruppebaserede
undervisningssessioner af to timers varighed primzert i starten af rehabiliteringsforlobet.
Formaélet med undervisningen var at oge deltagernes indsigt i sygdommen og at give
dem redskaber til at tage vare pa sig selv og hindtere symptomer. Dertil deltog de i 1-2
ugentlige sessioner med gruppebaseret fysisk trening over en periode pé to &r. Efter de
to 4r interviewedes 20 deltagere om deres oplevede udbytte af programmet. Den fysiske
trening viste sig at vere det vasentligste delelement. Deltagerne folte sig i bedre form
og mere mobile, fx i relation til at gennemfore daglige goremil. Desuden gav trenings-
sessionerne anledning til socialt samver, hvilket af deltagerne blev fremhavet som med-
virkende til, at de ned og si frem til treningen. Om den ovrige gruppebaserede under-
visning fortalte deltagerne, at de her havde fiet konkrete redskaber til at hindtere deres
sygdom, eksempelvis havde de lert at veere opmerksom pé bestemte symptomer, og
hvordan man mest hensigtsmassigt fir symptomerne til at forsvinde eller minimerer
belastningen af dem. Desuden angav de at have fiet storre viden om sygdommen.
Muligheden for lebende opfelgning i studieforlgbet samt undervisningen i bdde medi-
cinske og ikke-medicinske metoder til at tage vare pd symptomer blev beskrevet som
tryghedsskabende og som en af de vasentligste gevinster ved uddannelsesforlgbet.
Deltagerne oplevede udbytte af uddannelsen i relation til ernring og vegtkontrol,
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men havde intet udbytte i forhold til symptomer, fx hoste og slimproduktion, eller
evne til at udfere almindelige dagligdags aktiviteter (90).

4.4.3 Generel patientuddannelse

To undersogelser omhandlende brugernes vurdering af udbytte af generel patientud-
dannelse er inkluderet. I disse undersogelser skifter fokus fra fysisk udbytte til self-effic-
acy.

I en kvalitativ undersogelse af et "Expert Patients Programme’ (EPP) i England blev
deltagerne allerede for deltagelse karakteriseret som systematiske og organiserede i rela-
tion til hindtering af deres sygdom. Alligevel udtrykte deltagerne selv, at de blev
opmuntret til at stte opndelige mél og sdledes videreudviklede deres evner som eks-
pert’, hvilket inspirerede dem til yderligere handling, fx at sege mere information om
deres sygdom. For mange betod det en gget fornemmelse af kontrol over tilvaerelsen.
Deling af konkrete problemer med gruppen, hvor alle havde lignende problemer og
erfaringer, forte til reduktion af folelsen af isolation og stigma. Deltagerne fremhavede
desuden vigtigheden af en positiv indstilling til kurset samt det gavnlige i, at vejledning
foregar med udgangspunkt i vejledernes personlige viden og erfaring med at leve med
kronisk sygdom, hvilket medvirkede til deltagernes engagement og entusiasme.
Undersogelsens forfattere konkluderer, at EPP har potentiale som livsforandrende begi-
venhed hos personer med kronisk sygdom, ogsd hos personer som i forvejen er aktive
og deltagende i hindtering af egen sygdom. Videre konkluderes, at negativt indstillede
deltagere kan odelegge dynamikken i gruppen og dermed effekten af EPP. I ovrigt
synes langt de fleste deltagere i undersegelsen allerede at kunne betegnes som ’ekspert-
patienter’, og forfatterne vurderer, at andre mélgrupper méske kan fi mere gavn af EPP

91).

I en anden undersegelse er ni personer med kronisk sygdom interviewet henholdsvis
fire og 18 maneder efter deltagelse i patientuddannelse (The Chronic Disease Self-
Management Course, CDSMC). Interviewpersonerne vurderede patientuddannelsen
positivt, bl.a. pa grund af den emotionelle stotte fra de ovrige deltagere i samme situa-
tion. Via spejling i de andre deltageres situation fik de storre viden om deres sygdom,
inspiration til at varetage de ngdvendige behandlingsregimer og en indsigt i, hvad der
sker, hvis man ikke tager sin medicin. Patientuddannelsens fokus pa at sette realistiske
mél beskrives ogsd som medvirkende til at oge deltagernes tillid til, at de selv kan vare-

tage deres behandling (92).

4.4.4 Opsamling
Sammenfattende kan man udpege folgende hovedelementer af brugeroplevet udbytte
ved deltagelse i patientuddannelse beskrevet i litteraturen:

= At kunne héndtere sygdom og specielt sygdomsudbrud mere selvstendigt, eksem-
pelvis via konkrete feerdigheder

= At indlere praktiske og kropslige kompetencer til at hindtere sygdommen bedre i
hverdagen

= At opna bedre forstielse af bdde sygdommens alvor og dens héndterlighed

= At opnd hgjere grad af internalisering af sygdoms- og selvkontrol (mindre baseret pd
eksternt pres)

= Netverksopbygning, positive sociale oplevelser og indlejring af sygdomserfaringer i
en social ramme, som kan rumme dem

= At opleve understottelse af udvikling af nye, meningsfulde livsperspektiver i forbin-
delse med livsforandrende begivenheder.
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Det gelder serligt for de to undersogelser omhandlende patientuddannelse til personer
med KOL, at der konstrueres en forlgbsbeskrivelse af, hvordan konkrete redskaber til
at hdndtere sygdommen medforer en eget folelse af kontrol over sygdommen, som igen
forer til en erkendelse af et storre personligt potentiale i form af storre selvtillid, folel-
sesmessigt velbefindende og folelsen af ikke at vare socialt isoleret. Denne lineere
udvikling gengives imidlertid ikke i undersogelser af andre patientgrupper.

De studier, som er gennemgéet i narvarende afsnit, adskiller sig fra de i kapitel 3 gen-
nemgdede effektstudier ved at pdpege, at deltagerne beskriver deres oplevelser af det
fysiske udbytte meget forskelligartet og kontekstuelt. For nogle er det vigtigt, om de
kan gi pa trapper, mens andre vurderer fysisk kapacitet i forhold til, om de er i stand
til at passe bornebernene. Det understreges i artiklerne, at resultaterne adskiller sig fra
snavrere kvantitative mélinger af deltagernes erfaringer, hvor konteksten ikke inddrages
i analysen. De kvalitative studier beriger altsd vores forstelse af deltagernes udbytte af
patientuddannelser med det kontekstuelle perspektiv.

I de gennemgdede studier er der overvejende identificeret et positivt udbytte af patient-
uddannelse, fx i form af @ndringer i sundhedsadferd, oget livskvalitet og opbygning af
socialt netveerk. Artiklerne bidrager til en kvalitativ karakteristik af vigtige elementer af
brugeroplevet udbytte: For deltagerne i patientuddannelse er et positivt udbytte for-
bundet bide med det at diskutere og indlere praktiske og kropslige kompetencer til at
handtere deres sygdom i hverdagen, med at kunne rumme en forstdelse bide af syg-
dommens alvor og dens héndterlighed, og med at vinde hevd pi en rolle, i hvilken
man kan indga i aktiv og vekselvirkende kommunikation om sygdommen frem for
blot at modtage instruktioner.

Imidlertid fremstdr de kvalitative undersogelser desverre metodisk og analytisk svage,
og man kunne have onsket sig forskning med en hgjere grad af neutralitet og storre
indsigt i, hvad kvalitativ metode kan bidrage med af viden om brugeroplevet udbytte.
En del af de cksisterende undersogelser er udarbejdet af forskere med interesse i at
pavise resultater, som maske underbelyses i de talrige kvantitative undersogelser.
Forfatternes refleksioner over de anvendte metoder, betydningen af at indgd i et inten-
sivt uddannelses- eller rehabiliteringsforleb, og hvordan selve det at indgd i et forsk-
ningsprojekt pavirker de historier, patienterne forteller, er fraverende i de identificere-
de undersogelser. Derfor er det ikke muligt at vurdere, om de anvendte metoder ind-
fanger reelle forandringer, eller om deltagerne blot har tillert sig en serlig diskurs og
beredvilligt gengiver den, nar de bliver adspurgt. Desuden kan der let forekomme bias
med hensyn til representativiteten af interviewpersonerne, idet de typisk findes blandt
deltagere, som har fundet mening med og har gennemfort det pagzldende forlob. Som
det fremgdr af afsnit 4.3, kan det konstateres, at der er en vis uligevagt i forhold il
ken, alder og socialt og etnisk tilhorsforhold blandt typiske deltagere i patientuddan-
nelser. Sporgsmélet er, hvad de deltagere, som velger at forlade uddannelsen for tid,
eller de, som pa forhind vlger uddannelsen fra, ville sige om adferdsendring.

Endelig gor undersogelserne os ikke klogere pa den langsigtede virkning af patientud-
dannelser. Det synes oplagt, at det at indga i et intensivt uddannelsesforlgb vil give del-
tagerne et umiddelbart udbytte, men hvad der sker, nar deltagerne vender tilbage til
hverdagens rutiner, er ikke belyst. De identificerede undersogelser tager alle udgangs-
punkt i, at én teknologi ferer til én forandring, men virkeligheden er, at mennesket
indgar i komplekse samspil med andre teknologier, mennesker, miljper mm., som
lobende har indflydelse pi menneskelig adferd.
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Det er desuden uklart, om det er patientuddannelse, som forer til det brugeroplevede
udbytte. Patientuddannelse for personer med KOL er ofte kombineret med fysisk tre-
ning. Det stiller os over for en stor udfordring, nir vi skal vurdere brugeroplevet udbyt-
te af uddannelseselementet, for kan og skal det vurderes serskilt? Selve det at indgd i en
gruppe ligestillede kan ifelge nogle undersogelser vere afgerende for opnaelsen af bru-
geroplevet udbytte, og der kan settes sporgsmalstegn ved, om selve uddannelsesele-
mentet har en serlig betydning. Generelt savner dette forskningsomrade den dybere
socialvidenskabelige analyse af de virkningsmekanismer, som patientuddannelse igang-
setter pd kort og langt sigt.

4.5 ldentificerede brugerbehov af betydning for fremtidige patientud-
dannelser

Ny viden om patientperspektiver, som kan nyttiggeres i fremtidig tilretteleeggelse af
patientuddannelser, produceres i en lang reekke forskellige typer studier — bdde inden
for rammerne af patientuddannelse og blandt de relevante patientgrupper i almindelig-
hed. I det folgende gennemgas en rekke bidrag til denne viden. Nogle af dem kunne
danne afset for realistiske justeringer i en eksisterende praksis, som allerede er grund-
lagt pa viden om patientperspektiver (118, 119). Andre vedrerer mere omfattende for-
hold i patientuddannelse, sundhedsvasen eller samfund, som ikke umiddelbart er
inden for raekkevidde for tilretteleeggere af nye patientuddannelsestilbud.

Gennemgangen af undersggelser af sygdomsspecifikke uddannelser for personer med
KOL og type 2-diabetes viser, at der er behov for sygdomsspecifik viden: Personer med
type 2-diabetes har sarligt behov for grundig oplaring i brugen af glukosemiling, iser
med henblik pi fortolkning og brug af maleresultater samt viden om risici for diabeti-
ske folgesygdomme og forebyggelsesstrategier (120, 121). Personer med KOL har spe-
cielt behov for hjelp til at hindtere exacerbationer og de folelsesmessige reaktioner pa
sygdommen samt stotte og rddgivning i, hvordan man kan opretholde et aktivt liv med
sygdommen (122, 123). Undersogelser belyser kun f& delomrader af mulige sygdoms-
specifikke behov. Imidlertid kan fundene understotte, at det fortsat mé vare centralt at
bibeholde den mélrettede sygdomsspecifikke undervisning som en del af patientuddan-
nelse.

I de gennemgdede undersogelser af specifikke behov hos personer med type 2-diabetes
og KOL identificeres samtidig en rekke behov af mere generel karakter, som er alment
gzldende for personer med kronisk sygdom. Det gzlder behov for opfelgende moder
til fastholdelse af gruppebaseret stotte (122), behov for inddragelse af familien (123),
behov for mere og tidligere information om sygdomshandtering baseret pd konkrete
hverdagseksempler (122, 123) og om sygdommens alvor samt behov for, at uddannel-
sestilbuddet er fysisk og logistisk tilgeengeligt (111).

Nir det er sagt, peger langt hovedparten af de beskrevne undersogelser pa helt generelle
faktorer og behov, der er centrale at medtanke i tilretteleeggelse af patientuddannelse
for at fremme deltagernes udbytte. Det omhandler emner som kommunikation mel-
lem sundhedsprofessionelle og personer med kronisk sygdom, behovsorienterede ind-
satser, timing af patientuddannelse og information, inddragelse af sociale arenaer, psy-
kologiske faktorer samt sarlige gruppers behov.
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4.5.1 Kommunikation mellem sundhedsprofessionelle og personer med
kronisk sygdom
En rekke undersogelser peger pé et behov blandt deltagere i patientuddannelse for tre-
ning i kommunikation med de sundhedsprofessionelle. I den sammenhzng omhandler
en del af disse studier ogsa kritiske betragtninger i forhold til empowermentstrategier i
udviklingen af patientuddannelse: En undersegelse af brugeroplevet udbytte af patient-
uddannelse papeger, at udviklingen af kompetencer og selvstendighed hos deltagerne
ofte stoder pd modstand i form af vaner og menstre hos leger og andre sundhedspro-
fessionelle, som er uddannet og trenet i mere traditionelle autoritets- og kompetence-
fordelinger. Forfatterne mener, at dette kunne pege pa et behov for, at patientuddan-
nelse forbereder deltagerne til modet med leger og andre sundhedsprofessionelle (110).
Hayes har specifikt udarbejdet en model for coaching — et st kompetencer, som sund-
hedspersonale kan tilegne sig — som skulle have central betydning for udfaldet af forlob
for personer med type 2-diabetes (124).

En meta-etnografisk undersegelse i syv europaiske lande baseret pa fokusgrupper viser
kulturspecifikke og generelle behov hos personer med type 2-diabetes i forbindelse med
optimal hindtering af sygdommen. Dominerende fzlles temaer er behov for viden om
sygdommen samt “forestillinger og attituder”'. Den mest handlingsrelevante konklusi-
on er den sidstnzevnte, som igen legger op til, at patientuddannelse bor forberede del-
tagerne til kommunikation med sundhedsprofessionelle (125).

Ligesom ovennavnte undersogelse af Cooper (2003) tyder andre undersagelser pd, at
der eksisterer et dilemma mellem det at fremme deltageres selvstzndighed gennem
empowermentstrategier og de traditionelle vaner og menstre i relation til kompetence-
og rollefordeling mellem brugere og sundhedsprofessionelle. Endvidere diskuterer en
del af de fundne publikationer folgerne af empowerment og implikationerne af at
arbejde med begrebet i patientuddannelse:

En teoretisk og litteraturbaseret undersogelse kaster et kritisk lys pA empowermentstra-
tegier og uddannelsesforlgb, som nok indeholder en reel forbedring for deltagerne,
men som samtidig menes at dekke over en raffineret, men fortsat kontrol, discipline-
ring og uselvstendiggerelse af dem. For at realisere og videreudvikle virkelig tilfredsstil-
lende former for selvstendiggerelse konkluderer forfatteren, at det kan vere nedven-
digt ikke kun at udvikle modeller for patientrollen, men ogsa at udfordre og transfor-
mere sundhedsprofessionelles ureflekterede antagelser og vaner (126). Dette underbyg-
ges i en undersogelse af Paterson (127).

I en opfelgende empirisk undersogelse af deltagere i forskellige patientuddannelsesfor-
lob kombineres interviews, deltagerobservation og fokusgrupper for at belyse patient-
perspektiver pd en reekke temaer i “ekspertpatientrollen”. De fleste rapporterede

patienterfaringer bekrafter et positivt udbytte som “at lcere at veere systematisk og 0 Mo dete el bk

proaktiv”, “at acceptere og hdndtere folelsesmcessige reaktioner” og “gensidig gennem et antal meget
respekt mellem sundhedspersonale og patient”. Forfatteren undlader at konkludere forskellige eksempler
o - o . . . .. . uden nogen klar hand-
pa sit hovedspergsmél om, hvorvidt den Foucault-inspirerede kritik af patientuddan- lingsrelevant konklusion,
nelse som magtstrategi er relevant. I stedet omtales tegn pd, at empowerment og fi kropsopfattelse som
. dd | d . b | ) h iale til beskrives som behov for
patientuddannelse er ved at igangsette en bevagelse, ~som nar potentiale til at revo- at kunne bruge egen
lutionere sundhedsvcesenets struktur”. Sidelobende diskuteres en anden strom af kri- kropserfaring som allie-
. . o1 . . ret/ressource, samt rela-
tik, som har varet rejst i litteraturen, nemlig at empowermentstrategier og -ressourcer tioner til sundhedsper-
kun er tilgeengelige og meningsfulde for de privilegerede. Denne halvdel af kritikken sonale, hvor der ogs3 er

soges dog ikke underbygget af det empiriske materiale, méske fordi det ikke er oplagt, behov for opbyggelse af

positive alliance-/res-
sourcemenstre.
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idet interviewpersonerne er fundet i et relativt privilegeret forstadsomréide i Sydengland
(128).

Diskussionen om tilgeengelighed og anvendelighed gir igen i en anden publikation,
som pointerer det etisk problematiske i empowermentstrategier: De etisk positive hen-
sigter — hensyn til individuelle praferencer og opbygning af mere ligevardige relationer
— problematiseres i lyset af den begrensede tilgengelighed for den del af mélgruppen,
som i forvejen er mest invalideret af deres kroniske sygdom. Diskussionen understottes
af referencer til blandt andre Strine om, hvor meget tilgengeligheden reelt varierer

(106, 129).

En forskergruppe ser et behov for, at centrale ideer om engagement fra begge sider i
undervisningsforlgb fastholdes, og at den enkelte deltagers selvdefinition af méalsatnin-
ger og erfaringsbaseret leering fastholdes og udvikles frem for det faktum, at de fleste
eksisterende effektevalueringer ser p& noget helt andet end empowerment, nemlig stan-
dardiserede mal for kontrol. Sddanne undersogelser kritiseres med andre ord for at
reducere empowerment til noget instrumentelt (130). Den samme forskergruppe
dokumenterer og argumenterer for udfoldelse af et egentligt begreb om empowerment,
som ifelge forfatterne ma omfatte temaer, der ofte overses: Processen at komme overens
med “brudte identiteter” og det at “give slip” pa en god og meningsfuld méide, nar
aktiviteter, som tidligere var vigtige for én, ikke lzngere stir i ens magt. Brugen af nar-
rativer til at opbygge nye identiteter, som sd at sige magter at give slip, er lige s vigtig
som opbygningen af kompetencer, og det foreslds, at disse temaer i hgjere grad temati-
seres af undervisere (131).

Artiklerne forholder sig séledes kritisk til anvendelsen af empowermentstrategier, dels
pa grund af de sundhedsprofessionelles rolle, som i visse tilfzlde ses at virke som en
barriere for empowerment, dels pd grund af de etiske konsekvenser af at anvende en
strategi, som synes at ramme skavt og mest gavner i forvejen ressourcestzerke menne-
sker, og som miske i virkeligheden bare reprasenterer en anden form for kontrol af
deltagerne. Denne gennemgang understotter, at empowermentstrategier i relation til
udvikling af patientuddannelse anvendes kritisk, og at andre strategier og teoretiske
modeller ogsd undersoges. Ligeledes understotter nzrverende litteraturgennemgang
fundene i kapitel 3, nemlig at empowermentstrategier ofte anvendes uden nzrmere
definitioner og beskrivelser af dens konsekvenser.

Sammenfattende kan der identificeres folgende behov vedrerende kommunikation
mellem sundhedsprofessionelle og personer med kronisk sygdom:

At patientuddannelse forbereder personer med kronisk sygdom til kommunikation
med sundhedsprofessionelle

At sundhedsprofessionelles ureflekterede antagelser og vaner ndres, idet de kan
virke heemmende i forhold til empowerment forstiet som ansvarliggerelse af delta-
gerne

At empowermentstrategier anvendes kritisk, idet empowerment kan vare mindre
tilgeengelig for ressourcesvage personer og kan vanskeliggore, at andre behov tilgo-
deses.

En mangde undersogelser af deltagernes onsker og behov dokumenterer et generelt
behov for, at patientuddannelse tager udgangspunkt i og tilrettelegges ud fra individu-
elle behov og praferencer.
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Det bekreaftes af en forskergruppe, der har forsegt at skabe en mere direkte forbindelse
mellem udforskningen af patientperspektiver og udviklingen af indholdet af patientud-
dannelsesprogrammer. Gruppen pépeger, at de ideer om @ndrede rollefordelinger mel-
lem behandlere og borgere, som blandt andet ligger i empowermentbegrebet, har stdet
i en vigtig kontrast til den made, hvorpd empowermentbaserede patientuddannelses-
programmer i praksis har veret udviklet af behandlere og eksperter uden inddragelse af
deltagerne. I artiklen afpreves og demonstreres et koncept for udvikling af patientud-
dannelse, hvor personer med type 1-diabetes i fokusgrupper artikulerer problemer og
onsker, som efterfolgende indgér i opbygningen af et uddannelsesindhold, der afpreves
i praksis, hvorefter deltagernes perspektiver igen kortlegges via interviews. De deltager-
perspektiver, som pd denne mdde setter preg pa uddannelsesindholdet, drejer sig iser
om héndtering af folelsesmassige aspekter af at leve med sygdommen sisom stress,
negative tanker, utryghed og familierelationer, men hovedanliggendet er selve den
interaktive udviklingsmetode (132).

I tr8d hermed konkluderes i en lederartikel, hvor Rodgers’ undersogelse af patientud-
dannelse mélrettet personer med KOL (2007) diskuteres, at KOL-patientuddannelse
hidtil oftest har veret for utilstrekkelig i omfang, er kommet for sent, og har veret til-
rettelagt ud fra et ekspertperspektiv uden at inddrage brugerperspektiver (133).
Sidstnzvnte konklusion underbygges af en sporgeskemaundersogelse, som sammenlig-
nede prioriteringer af undervisningsemner blandt bide deltagere og undervisere pa et
uddannelsesforleb for personer med KOL. Resultaterne viser tydeligt, at deltagerne pri-
oriterer undervisningsemnerne anderledes end underviserne — og anderledes end for-
navnte undersogelse af Booker: Deltagerne leegger mest vaegt pi ting af umiddelbar,
akut betydning sisom tegn pa behov for akut hjalp, hvordan man undgar lungeinfekti-
oner, og hvordan man bevarer evnen til at gennemfore onskede aktiviteter, mens
underviserne lagde mere vegt pa baggrundsforstielse af sygdom, forebyggelse og medi-
cinering (134).

En anden undersogelse rapporterer om gode erfaringer med at opgive en klassisk
undervisningsform med foredrag og en forud fastlagt indholdsraekkefolge til fordel for
en form, hvor spergsmél og diskussioner rejst af deltagerne satte dagsordenen i forbin-
delse med et kulturelt tilpasset patientuddannelsesprogram for afroamerikanere med
type 2-diabetes. Ifolge rapportens forfattere er denne form i bedre overensstemmelse
med netop denne gruppes ensker og interesser, idet deltagerne udtrykte begranset inte-
resse for forstdelse af sygdommen i sig selv, men stor interesse for at diskutere konkrete

konsekvenser og handlemuligheder (114).

I en undersogelse baseret pa interviews med deltagere i et behandlingsforsag med en
gruppebaseret “empowerment”-patientuddannelse identificeres et antal forskellige hold-
ningsmenstre fra accept til modstand, hvad angér identiteten som kronisk syg og kon-
sekvenserne af sygdommen. Deltagerne udtrykte forskellige praferencer for formidling,
hvilket tyder p4, at deltagere med "modstand” mod sygdom og konsekvenser — altsd
egentlig dem, som har mest brug for "empowerment” — ogsd har mindst lyst il det.
Forfatterne mener, at dette peger pd nedvendigheden af at tage hojde for forskellige
behov hos forskellige mennesker, idet deltagere, som udviser modstand mod sygdom-
men, foretreekker individuel undervisning (135). Som det fastslds i en kommentar til
samme undersogelse, tyder det imidlertid p4, at samme deltagere er glade for gruppe-
undervisningen, ndr forst de har provet den (136). Disse forskellige holdningsmenstre
hos deltagerne underbygger, at et samlet koncept for patientuddannelse ikke er brug-
bart, men at der derimod er brug for forskellige typer patientuddannelse tilpasset det
enkelte menneskes behov. En lignende konklusion genfindes i en effektundersogelse.
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Forfatterne foreslér, at der har veret en gunstig, motiverende effeke af selve deltagernes
valgmuligheder mellem forskelligt sammensatte uddannelsestilbud, og at et sidant valg
miske derfor burde tilbydes flere potentielle deltagere i uddannelsesprogrammer. Det
foreslds endvidere, at der kan vare vigtige gevinster i at tilbyde opfelgende forleb med
ekstra modegange i manederne efter uddannelsesforlgbet i forskelligt omfang tilpasset
deltagernes individuelle preferencer og behov (137), hvilket er i overensstemmelse med
de alment gzldende behov opridset forst i afsnit 4.5.

Ovenstéende pointe om holdningsmenstre nuanceres i et studie baseret pd livshistorier,
hvor forfatterne forsager at afdekke typiske opfattelser hos personer med type 2-diabe-
tes med henholdsvis god og dérlig sygdomskontrol. De to grupper udvalgt pd grundlag
af deres blodsukkervardier gav ifolge rapporten udtryk for markant forskellige opfattel-
ser i interviewene omhandlende livshistorier og formodede arsager til sygdommen.
Historierne blandt deltagere med god sygdomskontrol indeholdt temaer som beslut-
somhed og tilpasning, mens temaer som vrede og resignation, men ogsd hib dominere-
de i den anden gruppe. Som forfatterne papeger, giver undersggelsesmetoden ingen
mulighed for at konkludere, om opfattelserne er arsagsfaktorer, som ber 2ndres gen-
nem uddannelse, men de finder, at opfattelserne associeret med darlig kontrol kan pege
pa barrierer, der med fordel kan handteres i patientuddannelse (138). Imidlertid under-
streger flere studier de udfordringer, der er forbundet med holdningsendringer.
Resultaterne fra en kombineret kvalitativ og kvantitativ undersegelser bekrefter for det
forste den naturlige antagelse, at personer med fysiologisk "god” kontrol ogsa selv
udtrykker storre tillid og kendskab til problemlgsningsstrategier og peger for det andet
pa et behov for patientuddannelse, som kan ege dette kendskab. Samtidig antyder
undersogelsen, at "gode menstre” ikke er lette at formidle gennem eksisterende former
for patientuddannelse til de deltagere, der har det storste behov, da flere "darlige” end
”gode” problemlosere havde gennemgget patientuddannelse. Det diskuteres, om man
kan bruge sporgsmal om problemlgsningsmenstre til at screene for szrlige behov i for-
bindelse med patientuddannelse og i de relevante tilfzlde tilbyde en eller anden form
for kognitiv trening (139).

Sammenfattende dokumenterer litteraturen, at det for at opnd udbytterige patientud-
dannelsesforlgb er helt afggrende, at patientuddannelse tilpasses den enkelte deltagers
behov og preferencer for undervisningsemner og formidlingsmade. Dette indebarer, at
der er brug for forskellige typer patientuddannelse frem for et samlet koncept, og at
fokus rettes mod de potentielle deltagere selv frem for undervisernes formodninger om
deltagernes behov og praferencer.

Derudover peger litteraturen p, at en brugerorienteret indsats kan fremmes ved hjelp

af folgende:

Inddragelse af deltagerne i designprocessen

Screening for serlige behov, fx ved hjelp af spergsmél om problemlgsningsmenstre
Tilbud om valgmuligheder mellem forskelligt sammensatte uddannelsestilbud
Opfoelgende forleb i forskelligt omfang tilpasset den enkelte deltagers praferencer
og behov.

4.5.3 Timing af patientuddannelse og information

Undersogelser viser, at det er af afgorende betydning for personer med kronisk sygdom,
at tilbud om patientuddannelse times, siledes at deltagerne modtager den rette under-
visning pd det tidspunkt, hvor de har brug for det. Dette indebarer blandt andet, at
tilstrekkelig information om sygdom og sygdomshandtering gives tidligt i forlebet:
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En interviewundersogelse blandt personer med nydiagnosticeret type 2-diabetes fokuse-
rer pa behov vedrerende timing af information og patientuddannelse omkring diagno-
setidspunktet. Det er en traditionel opfattelse, at nydiagnosticerede gennemgar en
emotionel krise, som man er nedt til at tage hensyn til ved at vente med at give detalje-
ret information eller patientuddannelse, indtil det pigeldende menneske kan rumme
det. Denne undersogelse konkluderer imidlertid, at de fleste menneskers behov snarere
er information og uddannelse pa et tidligt tidspunkt, ogsd som hjzlp til at gere situati-
onen forstielig. Det papeges i ovrigt, at individets “rute til diagnosen” er en vigtig fak-
tor, idet is@r mennesker, for hvem diagnosen er kommet pludseligt og uventet i forbin-
delse med rutineundersegelser, har staerke forskelligartede emotionelle reaktioner, som
mad tages hensyn til i timingen af information — men ogsé disse mennesker udtrykte i
undersogelsen et onske om mere og tidligere information (140).

En rekke af de inkluderede studier peger pd, at sygdomsforstdelse udvikles i faser, hvil-
ket underbygger ideen om, at patientuddannelse ma times, si deltagerne modtager den
relevante information pa det tidspunke, hvor de er mest modtagelige:

I to publikationer fra samme undersogelse af personer med type 2-diabetes analyseres
interviews med deltagere, som udger sarligt gode eksempler pé self-management (selv-
stendig sygdomshédndtering) for at udforske deres perspektiver pa faktorer, som betin-
ger succes med at opnd god self-management. Interviewpersonerne leegger stor vagt pd
at have kontake til et understottende kompetent og empatisk diabetescenter. Desuden
beskriver de succesfulde deltagere udviklingen af selvsteendig sygdomshandtering som
bestdende af tre faser med forskellige barrierer og overgange. Interviewpersonerne frem-
havede, at "self-management er hards, ensomt og modstandsprovokerende i fase 1” hvor
der derfor er behov for ekstra stotte, og at sdkaldt dramatiske vendepunkter kan spille
en hovedrolle (141, 142). Det skal fremhaves, at denne undersogelse fokuserer pd del-
tagere, som har haft succes med self-management, hvorfor deres erfaringer kan vere
sveere at omsatte i brugbare strategier for andre mennesker.

Lignende perspektiver udforskes som arbejdseksempel i en artikel, hvori et serligt
menster hos deltagere i et patientuddannelsesforlob for personer med type 2-diabetes
identificeres. Undersogelsen viser, at en forbedring af den glykemiske kontrol synes at
krave, at deltageren oplever et “gennembrud”, det vil sige en form for dbenbaring, som
gor, at den syge person zndrer opfattelser og livsstil, begynder at tage sygdommen
mere alvorligt, tilegner sig kompetencer etc. (143).

Ideen om faser i udvikling af sygdomshandtering genfindes i to publikationer fra en
undersogelse af deltagere i et uddannelsesforlgb for personer med type 2-diabetes.
Deltagerne sporges til selvopfattelse og hdndtering af sygdommen, og analysen peger pa
udvikling af tre typer selvforstdelser eller attituder — "disease manager”, “compliant” og
“disheartened” — gennem uddannelsesforlgbet. Undersogelsen viser, at deltagernes atti-
tude har betydning for biokemiske effektmél, herunder blodsukkerniveau: Deltagere,
som ved forlgbets afslutning befinder sig i kategorien ”disease manager”, opnér bedre
resultater af effektmalene end de gvrige deltagere, selvom alle var pd samme niveau ved
forlgbets start (116).

Timing af patientuddannelse kan ogsd indeholde overvejelser om muligheden for
opfelgende undervisning. Et patientuddannelsesforlob med fokus pé systematisk at
sette sig mél blev fulgt op af en sporgeskemaundersogelse, som opgjorde oplevelser og
praksisser blandt personer med type 2-diabetes i denne forbindelse. Resultaterne tyder
p4, at mange fortsetter med at bruge sddanne redskaber, men gradvist omdefinerer
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dem. Iser peges der pd, at en del deltagere har tendens til gradvist at udskifte anbefale-
de mélsetninger og praksisser med nogle mere bekvemme sisom at holde lobende oje
med eget velbefindende i stedet for at monitorere blodsukker. Andre "skred” tyder ifol-
ge forfatterne pd, at deltagere mangler strategier til at hindtere enkeltepisoder af at
vere faldet 17, og derfor for hurtigt omdefinerer mélsetninger. Opfolgende undervis-
ning anbefales som forholdsregel til at fastholde en god praksis med at sette sig mél

(144).

Sammenfattende viser litteraturen, at det er afgerende, at information om sygdom og
sygdomshandtering gives pd det for det enkelte menneske rette tidspunke, hvilket er
individuelt og athenger af, hvor i sygdomserkendelsesprocessen, det pigzldende men-
neske befinder sig. Patientuddannelse ma saledes stilles til ridighed pa forskellige tids-
punkter i sygdomsforlebet for forskellige personer med kronisk sygdom. Overordnet
peges desuden pa felgende behov i forbindelse med timing af patientuddannelse og
information:

Mere og tidligere information tilpasset den enkeltes situation og felelsesmassige
reaktioner

Understottelse af en naturlig udvikling gennem forskellige faser af sygdomserken-
delse og sygdomshandtering ved hjalp af timet information og uddannelse
Opfolgende undervisning til fastholdelse af det opnédede udbytte.

Familien er et vigtigt knudepunke for opfattelse og hdndtering af kronisk sygdom. Det
forhold understreges pa forskellig vis i litteraturgennemgangen. Med forskellige meto-
der soger disse studier at kortlegge familiens flertydige og sammensatte rolle, som
omfatter bide et rent biologisk element i form af arvelighed af sygdomme eller disposi-
tioner, et element af social arv i sygdomsopfattelser, hensigtsmassige og uhensigtsmaes-
sige strategier og vaner, herunder fortolkninger af arvelighedens betydning som mere
eller mindre skebnebetonet, og et element af lobende medvirken som stotte eller
belastning i forhold til udvikling af egenhandtering. Nogle af disse undersogelser fore-
slar i deres konklusion, at fremtidige patientuddannelsesprogrammer med fordel kan
adressere de sammensatte familiemassige dimensioner af kronisk sygdom uden dog at
fremlaegge konkrete forslag til uddannelseselementer (122, 123, 132, 145-149).

En undersogelse soger at identificere psykosociale belastninger hos personer med type
2-diabetes gennem kvalitative analyser af et antal rddgivnings- og interviewsamtaler og
pd den baggrund foresla relevante supplerende tilbud i forbindelse med patientuddan-
nelse. Der peges forst og fremmest pd problemer som depression og irritabilitet, i
mange tilfzlde forsterket af manglende evne eller lyst til at udtrykke negative folelser,
og pa familierelationer, hvor menstre af gensidig athaengighed kan gere vanezndringer
svere og frustrerende. De foresldede tiltag er ikke detaljeret udfoldet, men har fokus pd
familien og omfatter hjelp til at udtrykke og acceptere folelser, til at inddrage familie-
medlemmer i en positiv rolle i forbindelse med livsstilszndringer og til at finde alterna-
tive kilder til social statte ved siden af familien (150).

To andre undersegelser har fokuseret pa betydningen af partnere til deltagere pa
patientuddannelser. En kvantitativ vurdering af effekten af "overbeskyttelse fra partne-
rens side” er udfort i et gruppebaseret patientuddannelsesforlgb for personer med type
2-diabetes, hvor bade biokemiske og psykosociale effektparametre sammenholdes med
et sporgeskemabaseret mal om selvoplevet overbeskyttelse. Malet for overbeskyttelse er i
denne undersogelse konsekvent korreleret med ringere udbytte, og rapporten konklu-
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derer, at patientuddannelse ikke kun har deltagerne som modtagere, men ogsa familier,
og at fremtidige programmer ber indeholde elementer, som hindterer dette — enten
ved at give rid og redskaber eller ved direkte at involvere familiemedlemmer (151).
Den anden undersagelse er et lille effektstudie, som sammenligner effekten pa blodsuk-
kerniveau af et gruppebaseret empowermentprogram for personer med type 2-diabetes
henholdsvis med og uden deltagelse af @gtefeller/partnere. Partnernes deltagelse er for-
bundet med signifikant bedre udbytte. Studiet peger siledes pa en vasentlig faktor for
brugerudbyttet, hvorfor det nzvnes pd dette sted, selv om det er et kontrolleret
behandlingsforsag. Studiet kan ikke bruges til effektevaluering, da dette tilbud i evrigt
er ens for begge grupper af forsegspersoner (152).

En hollandsk forskergruppe fokuserer pa arbejdspladsen som arena for hindtering af
kronisk sygdom. Gennem en fokusgruppelignende proces med personer med diabetes
og sundhedsprofessionelle undersoger de, hvad der kraves, for at den syge klarer sig
godt pd arbejdspladsen. Resultatet er en prioriteret liste over emner, som interviewper-
sonerne finder det vigtigt at italesette og hindtere. Mens de sundhedsprofessionelle
legger hovedvagten pé teknisk betonede emnefelter som regelmassig blodsukkermoni-
torering, sammensatning af madpakker og adgang til professionel assistance, beskriver
personer med diabetes det mest afggrende som deres egne praktiske ferdigheder til at
kunne handtere sygdommen pé arbejdet, deres behov for at fortelle kolleger om syg-
dommen og om, hvordan de i givet fald skal reagere, hvis den syge far det darligt pa
arbejdet, samt deres gnske om muligheder for at tilpasse opgaver og rutiner til egne
behov og ressourcer (153). Den samme gruppe har pa tilsvarende vis kortlagt onsker og
behov i forbindelse med arbejdslivet hos mennesker med forskellige lidelser, hhv. RA
(rtheumatisk arthritis), diabetes og nedsat herelse. I denne undersogelse ses, at hhv. stot-
te fra ledelsen, selvaccept og pélidelige hjelpemidler rangerer hgjest sammen med sel-
vaccept, professionel rédgivning, stette fra kolleger og sundhedsprofessionelle og

offentlige tilskudsordninger (154).

Sammenfattende understreger de gennemgiede undersogelser et behov for, at der i til-
retteleeggelsen af patientuddannelse tages hojde for familien og arbejdspladsen som
arena for opfattelse og hindtering af kronisk sygdom. Serligt for familierelationer gel-
der, at de bide kan virke fremmende og hemmende for deltagernes udbytte af patient-
uddannelse. Fritidsaktiviteter ma ogsd formodes at spille en central rolle som arena for
sygdomsopfattelse og -handtering, men dette har litteraturgennemgangen ikke dannet
baggrund for at omtale nzrmere.

Et betydeligt udsnit af litteraturen peger pa forskellige psykologiske reaktioner som
depression, stress, angst og resignation over for sygdom som en del af livet med kronisk
sygdom (138). Det er forhold, som kan vere bade nyttige og nedvendige at tage hojde
for ved tilretteleggelsen af patientuddannelse:

Et tilbud om en "minimal intervention” til hindtering af depression hos personer med
KOL og type 2-diabetes er blevet evalueret af en hollandsk forskergruppe.
Interventionen har form af et kognitiv-terapeutisk forlob leveret af serligt treenede
sygeplejersker til personer, som efter en psykotestbaseret screening findes at have
depressionsbetonede problemer. Tilbuddet er udviklet i lyset af den observation, at
depressive sindsstemninger hos personer med kronisk sygdom kan udgere en alvorlig
barriere for self-efficacy og @ndring af vanemenstre. Endnu er der kun publiceret en
procesevaluering, som viser, at tilbuddet i praksis kan leveres, og at det accepteres med
tilfredshed af deltagerne (155). Som tidligere omtalt viser Bookers forskning, at uddan-
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nelsesindholdet ifelge deltagerne selv iser ber omfatte hindtering af folelsesmaessige
aspekter af at leve med kronisk sygdom sdsom stress, negative tanker og utryghed

(132).

Ligesom kronisk sygdom kan medfere negative emotionelle reaktioner, kan det at fi en
kronisk sygdom indebzre at 2ndre livsperspektiv. Som tidligere navnt understreger en
forskergruppe vigtigheden af, at personer med kronisk sygdom gennem patientuddan-
nelse gores i stand til at komme overens med “brudte identiteter” og “give slip” pd en
god og meningsfuld made, og det foreslés, at opbygning af nye identiteter gennem nar-
rativer inddrages i undervisningen (131).

I en anden undersogelse afproves en hypotese om, at personer, som oplever en hej grad
af sammenheang i tilvarelsen (sense of coherence, SOC), har bedre udbytte af patient-
uddannelse end personer, som oplever en lavere grad af ssmmenhang. Oplevelse af
sammenhang mailes med en SOC-skala, og udbytte miles med en “diabetes-specific
psychosocial self-efficacy”-skala. Der ses en signifikant korrelation mellem hgj SOC-
score og godt udbytte. Resultatet er dog vanskeligt at fortolke, da begge skalaer i hoj

grad maler selvrapporterede livskvalitetselementer (156).

Motivationen for at engagere sig i at gennemfore livsstilsendringer kan variere staerkt
blandt personer med kronisk sygdom og har betydning for udbyttet af patientuddan-
nelse for den enkelte deltager. Blandt andet har forskere undersegt sammenhzengen
mellem ”motivation for forandring” mélt ved en serligt udviklet procedure og effeke
milt ved &ndring af blodsukkerniveau i lgbet af en 12-maneders periode med forskelli-
ge uddannelses- og radgivningstilbud til personer med diabetes. Deltagernes grad af
motivation vurderes ud fra deres svar pa en raekke standardiserede udsagn sisom jeg vil
andre min mdde at hindtere diabetes i lobet af den neste méined’. Der ses en klar sam-
menhang mellem hej grad af motivation og positiv 2ndring af blodsukkerniveau.
Forfatterne foreslar p& denne baggrund, at den serlige sporgeprocedure anvendes gene-
relt i patientuddannelsesforleb som en form for screening til at identificere patienter

med forskellige behov (157).

Endelig evalueres interventioner til stressreduktion hos personer med type 2-diabetes i
to mindre effektundersogelser med lovende fysiologiske resultater i form af reduktion
af blodsukkerniveau. I den ene undersogelse blev deltagerne undervist i en kombinati-
on af afspendingsteknikker og teoretisk forstdelse af stress og fik et bind med guidede
ovelser til hjemmebrug (158). Den anden undersogelse er en pilotundersogelse uden
kontrolgruppe, som ifelge forfatterne skal folges op med et egentligt kontrolleret
effektstudie. Her blev der undervist i et kombineret program vedrerende “mindfulness-
based stress reduction” bestdende af meditationsteknikker, fysiske yogaevelser og evelser
i opmarksom tilstedevarelse blandt andet omkring spisning. Ogsa her er det en vigtig
del af sigtet at gore det muligt og attraktivt for deltagerne at fortsette ovelserne pa egen
hand efter kurset (159). Forfatterne til sidstnavnte undersegelse diskuterer mulige virk-
ningsmekanismer af fysiologisk karakter sdsom reduktion af den direkte fysiologiske
virkning af stresshormon, men nyere undersogelser tyder p4, at mindfulness-program-
met er effektivt som understottelse af forskellige former for vanezndring og afvenning,
herunder vagtreduktion hos overvagtige. En tredje rapport konkluderer efter behovsaf-
dekning blandt deltagere i patientuddannelse, at der er behov for et stresshandterings-
program (160).

Derudover er der identificeret studier, der diskuterer begrebet self-efficacy i forhold til
livsstilszndringer og patientuddannelse. Self-efficacy er beskrevet i kapitel 3. Et teori-
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og litteratursammenfattende studie fokuserer pa begrebet self-efficacy hos personer med
KOL og seger at vise, at det er en kognitiv sterrelse af central betydning for at have
succes i forseget pé livsstilseendringer. Self-efficacy er ikke kun betinget af verbal viden,
men ogsd af praktiske kompetencer, fysisk tilgengelighed og selvtillid. Studiet refererer
bl.a. til gruppens egne kvalitative undersogelser af personer med KOL og deres oplevel-
ser af, hvad der hjelper dem — fx at bruge rdd om energibesparende processer i det dag-
lige liv eller det at folge en handlingsplan med dertil horende medicinering — og hvad
der blokerer — fx sygdommens fremskriden eller comorbiditet — uden at det dog lykkes
forfatterne at gore det helt klart, hvorfor netop begrebet self-efficacy er velegnet til at
indsamle disse elementer i en afggrende faktor og ikke fx velbefindende (161).

I en korrelationsundersogelse afproves en “teoretisk model”, hvorefter der er tre vasent-
lige medierende faktorer mellem intervention i form af uddannelse, ridgivning etc. og
en gnsket effeke i form af livsstilseendringer og forbedret sygdomshandtering. Udover
self-efficacy omfatter denne model for virkningsmekanismer elementerne initiative
beliefs” og “investment beliefs” (mdl for patientens tiltro til, at egen indsats kan gere en
forskel) samt sygdomsspecifik viden. I undersegelsen maéles disse elementer hos en
gruppe personer med KOL igennem psykometriske tests, og der findes en moderat
positiv sammenhang mellem disse mal for formodede moderatorer pd den ene side, og
en rekke fysiologiske og funktionelle effektmal for hindteringen af KOL. Forfatterne
konkluderer, at den teoretiske model er brugbar i designet af patientuddannelser og
andre patientrettede interventioner, men igen mangler tilsyneladende en begrundelse
for, at man i en designproces skal arbejde med de her opstillede “mediatorer” frem for
andre begreber og mél for psykologisk velbefindende og ressourcer (162).

Et studie baseret pa fokusgrupper med personer med forskellige kroniske lidelser har
sogt at kortlegge selv-oplevede barrierer, som stér i vejen for aktiv selvhindtering af
depression, overvagt, trethed, dirlig kommunikation med legen og mangel pa stotte
fra familien, og i vejen for brug af tilbud og ressourcer til stotte herfor, fx viden om til-
buddene, fysiske symptomer, transportproblemer og mangel pa sundhedsforsikring.
Studiet indgér i udviklingen af en hjemmebaseret variant af Stanford-
uddannelsesprogrammet under bibeholdelse af princippet om deltagere som undervise-
re, hvilket skulle kunne imedegd nogle af barriererne (163). I et opfelgende studie
afproves dette program, idet det samtidig undersoges, om “oplevet kontrol” fungerer
som en modererende faktor. Der er lavet et psykometrisk skema til formalet, og tilsyne-
ladende er ideen at méle self-efficacy, selvom der sporges temmelig abstrake til selv-
handterende adferd. Det er dog svart at overskue, i hvor hgj grad moderatoren over-
lapper effekemalet “self-management self-efficacy” som ogsa er en test-score, men bun-
det mere konkret til aktiviteter. Der findes bedre effekt af en version baseret pd hjem-
mebesog end en telefonbaseret, og analysen af den modererende faktor forer til den
konklusion, at de, der starter med den laveste “oplevet kontrol”-score, fir storst udbyt-
te. Det foreslas derfor, at spergeskemaet om "oplevet kontrol” udvikles til en screening-
procedure til identifikation af personer med storst potentielt udbytte (164).

Opsummerende viser den gennemgaede litteratur, at livet med kronisk sygdom kan
give anledning til en reekke psykologiske reaktioner sdsom stress, angst, utryghed og
depression og til ndring af livsperspektiv. For at opnd udbytte af patientuddannelse er
der behov for at tage hojde for dette ved tilretteleggelsen af patientuddannelse, og
dette kan gores ved hjalp af felgende:

Screening for fakrorer, der kan have indflydelse p& udbytte, siésom depression, moti-
vation, sense of coherence, selvoplevet kontrol
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Inddragelse af psykoterapeutiske og mentalhygiejniske metoder sdsom coaching,
goal-setting, stressreduktion og meditation/mindfulness samt udvikling af self-effic-
acy.

En rakke af de eksisterende undersogelser har fokuseret pa personer med kronisk syg-
dom tilhgrende serlige grupper, hvor der kan tenkes at eksistere behov og ensker, som
bor tages hojde for i patientuddannelser, eller ressourcer, som ber udnyttes.
Litteraturgennemgangen peger pa, at personer med anden etnisk herkomst, personer
med begrensede boglige ferdigheder og ressourcesvage personer har serlige behov i
forbindelse med patientuddannelse, ligesom der kan vare forskel pd mands og kvin-
ders behov. Som altid er det, ndr der peges pa specifikke grupperinger, vigtigt at holde
sig for gje, at selv disse grupperinger rummer forskelligheder.

4.5.6.1 Personer med anden etnisk, kulturel eller religios baggrund

Samspil mellem patientuddannelse og kulturforskelle udforskes i en amerikansk antro-
pologisk undersagelse gennem interviews med en gruppe indvandrere af jodisk-russisk
oprindelse med type 2-diabetes, og med de amerikanske sundhedsprofessionelle, som
medte dem i ridgivnings- og undervisningssammenhzng. Forskerne finder, at kultur-
forskellen kan affode fundamentale forstielsesproblemer. Eksempelvis ses, at centrale
elementer af den amerikanske forstielse af sygdomshéndtering er irrelevante eller
meningslese i den russisk-jodiske kultursammenhang. Iser fremhaves oplevelsen af
personligt frit valg og kontrol over situationen og en fristende, folelsesmessig tilfreds-
stillelse eller "trost” gennem let og hurtig mad. I den russisk-jodiske kultursammen-
haeng er vasentlige elementer til gengeld familie, traditionelle retter og méltider og en
form for fatalisme, som behandlerne havde tendens til at misforstd som resignation og
depression. Undersogelsen illustrerer forst og fremmest, at ideer om god og succesfuld
sygdomshandtering er kulturathengige og mé gennemtankes, artikuleres og ”genfor-
handles”, hvis patientuddannelse og andre former for stotte skal formidles hen over

kulturforskelle (165).

I en undersogelse blandt deltagere og undervisere i patientuddannelse for etniske mino-
riteter med type 2-diabetes i Detroit udtrykkes samstemmende tilfredshed med tilbud-
det. Samtidig ses en interessant kontrast: Mens underviserne tilkendegiver, at sessioner-
ne foltes for lange, siger deltagerne, at de gerne métte vere lengere. Denne observation
tyder ligesom andre undersogelser pd, at opbyggelsen af sociale netveerk er en vigtig del
af patienternes udbytte (113). I en lignende undersegelse fra Connecticut rapporteres
om interessante erfaringer med kensrolle-relaterede forhold til dizt, madlavning og
familieliv. Kvinder med anden etnisk baggrund end amerikansk viser her en tendens til
at tilsidesztte egne sundhedshensyn til fordel for at tage sig godt af familien.
Forfatterne mener derfor, at disse kvinder har behov for serlig stotte gennem undervis-
ning med eksempler og erfaringer med mad, som lever op til kostanbefalingerne og
samtidig er attraktiv og ikke "merkelig”, det vil sige i tilstreekkelig overensstemmelse
med deres kulturelle traditioner (166).

I et Cochrane-review gennemgas kulturelt tilpassede patientuddannelser for etniske
minoriteter med type 2-diabetes. De kulturelt tilpassede patientuddannelser er karakte-
riseret ved at tage hojde for sproglige og uddannelsesmassige forudsztninger, at bruge
eksempler og billeder fra den relevante kulturkreds, og ogsa i visse tilfzlde at indbygge
referencer til religiose forudsetninger (112).
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Ligeledes kan spirituelle og religiose traditioner vare sd vasentlig en del af forstdelsen
og handteringen af sundhed og sygdom, at det har afgprende betydning for deltagernes
udbytte, at disse adresseres i undervisningen. En amerikansk undersegelse illustrerer
dette med udgangspunke i erfaringer med indvandrere fra et Nordthailandsk stamme-
folk, hvor opbygningen af en gensidig forstdelse i forhold til den traditionelle shamans
begrebssat viser sig nodvendig, for at personer med kronisk sygdom kan nd frem til en
forstédelse af begreber som kronisk sygdom, hindtering og forebyggelse (167). Andre
artikler peger tilsvarende pa betydningen af at involvere religigse traditioner blandt
filippinsk-amerikanere (168) og blandt meget religiose afroamerikanere (169).

Religigse traditioner kan blandt andet indeholde praferencer, pabud eller forbud
omkring fedevarer og spisevaner, ligesom de kan omfatte kropskultur og religiose for-
stdelser af pleje og helbred. Faste indgar i flere religiose traditioner med oplagt relevans
for hindteringen af specielt type 2-diabetes. En undersogelse belyser Ramadan-fastens
indvirkning pa personer med type 2-diabetes for at kunne yde rddgivning og patient-
uddannelse til muslimer. Konklusionen er, at fasten er sikker for personer med velkon-
trolleret diabetes, eventuelt med justeringer i bl.a. medicinering, hvilket i praksis bety-
der, at fasten ber foregd i samrdd med en lege (170).

4.5.6.2 Uddannelses- og indkomstniveau

P4 tvars af studierne tegner der sig et billede af, at personer med korterevarende
uddannelse og begrensede boglige ferdigheder kan have serlige behov i relation til for-
midling og patientuddannelse. Disse monstre tegner sig pa tvers af etnisk herkomst.

En amerikansk undersegelse af personer med diabetes underspger sammenhangen mel-
lem pd den ene side sproglige og talmessige ferdigheder ("numeracy” forstdet som
evnen til at forstd og hindtere tal fra mélinger, anbefalinger etc.) og p& den anden side
glykemisk kontrol og egenhindtering. Forfatterne finder som forventet, at darlige fer-
digheder heenger sammen med darlig sygdomskontrol og identificerer pa dette grund-
lag tre serligt udsatte grupper: Etniske minoriteter, zldre personer og personer med lav
indkomst (171). I et opfelgende arbejde forsoger samme forskergruppe at udvikle og
demonstrere et serligt undervisningsmateriale, som sigter pa at overvinde sidanne bar-
rierer (172). Denne forskel mellem deltageres ressourcer og kompetencer til egenhénd-
tering er ogsd genstand for en undersogelse baseret pa interviews og teoretiske kogniti-
ons-/beslutningsmodeller blandt personer med type 2-diabetes. Undersogelsen peger
iseer pd, at mange mennesker har problemer med at omsatte abstrakte regler til den
virkelige verden, hvilket igen tyder pa, at det for mange mennesker vil vere en fordel,
at der i patientuddannelse anvendes flere konkrete problemlosningseksempler, og at der
tilbydes opfolgende moder, hvor problemer, som deltagerne har medt i virkeligheden,
settes i relation til det lerte (173). Dette underbygger behovet for at differentiere
patientuddannelse og -undervisning,.

Begrensede leseferdigheder kan specielt vere et problem blandt etniske minoriteter.
Séledes finder et korrelationsstudie blandt pakistanske indvandrere med type 2-diabetes
i Storbritannien, at mens de mange kvinder, som leser darligt eller slet ikke, har lige sa
god viden om sygdommen som andre i gruppen, er de vaesentligt dérligere i stand til at
omseatte dette til praktisk problemlesning. De kan derfor have behov for undervisning,
som tilgodeser deres mangel pa skriftlige forudsetninger (174). Dette billede under-
stottes af en ny dansk undersogelse blandt personer med type 2-diabetes og deres for-
staelse af skriftligt patientinformationsmateriale og den formidling, som gives i forbin-
delse med det. Undersegelsen viser, at iser personer med anden etnisk baggrund end
dansk forstdr materialet darligt, og forfatterne anbefaler derfor, at bide udviklingen af
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sidanne materialer og vejledningen til sundhedsprofessionelle i fremtiden tager hojde
for sidanne gruppers serlige forudsetninger (175).

At béde etnisk herkomst og uddannelsesniveau hanger ngje sammen med fordelingen
af viden og kompetencer til egenhdndtering hos personer med type 2-diabetes, bekraf-
tes af et stort australsk korrelationsstudie, som ogsd konkluderer, at der er behov for
flere patientuddannelsesprogrammer tilpasset svage grupper (176). Det samme konklu-
deres i en interviewundersogelse af personer med type 2-diabetes. Her ses, at iser
patienter, som i forvejen har svert ved at hndtere deres sygdom, finder blodsukkermai-
linger forvirrende, demotiverende eller angst- og skyldprovokerende, mens mere res-
sourcesterke patienter typisk finder malingerne interessante og brugbare. Dette under-
streger igen et behov for patientuddannelse tilpasset forskellige befolkningsgrupper og
deres sarlige behov (120)

Endelig har en sporgeskemaundersogelse sogt at kortlegge faktorer, som for afroameri-
kanere med type 2-diabetes udger barrierer i forhold til at leere at hdndtere og forstd
deres sygdom. Sociogkonomiske faktorer, og iser uddannelsesniveau, ser i denne
undersogelse i hoj grad ud til at pavirke muligheden for en sidan lering (177).

4.5.6.3 Kansforskelle

Ogsa kensforskelle kan vere forbundet med sarlige behov ved patientuddannelse. En
sporgeskemabaseret statistisk opgorelse af forskellige trek ved mend og kvinder ved
forste besog pé et diabetescenter viser, at maend ofte har ringere tillid og forventninger
til egenhéndtering og offentlige stottetilbud og dermed méske behov for opmuntring
og information herom. Kvinder har derimod hyppigere middelsver eller sver depressi-
on, hvilket vides at kunne undergrave nytten af undervisning og psykosociale interven-
tioner. Dette tyder pé et serligt behov for at informere om disse problemer og relevante
tilbud om hjelp (178). Litteraturgennemgangen har ikke givet yderligere anledning til
at uddybe forhold omkring ken ud over at vise, at der tilsyneladende er en overvagt af
kvinder, der benytter sig af patientuddannelse.

Opsummerende peger litteraturen pa, at serlige befolkningsgrupper kan have serlige
behov og forudsztninger i forbindelse med patientuddannelse. Dette gelder iser perso-
ner tilhgrende etniske minoriteter, personer med ringe boglige feerdigheder og ressour-
cesvage personer. Ved tilrettelzggelse af patientuddannelse er det derfor nedvendigt at

inddrage folgende:

Adressering af kulturelle og religigse traditioner, som kan vare en vaesentlig del af
forstaelsen og handteringen af sundhed og sygdom

Hensyntagen til sociogkonomiske faktorer, som kan pavirke sygdomsforstaelse og
-handtering, herunder sarligt boglige ferdigheder i forbindelse med formidling af
information og undervisning

Adressering af mends og kvinders forskellige behov i forbindelse med hindtering af
kronisk sygdom, hhv. behov for opmuntring til egenhéndtering og information om
stottetilbud og behov for tilbud om hjelp til at overkomme depression.

4.6 Sammenfatning

En litteraturspgning resulterede i 116 artikler, som helt eller delvist fokuserer pa for-
skellige aspekter af patienters erfaringer, behov og praferencer i forbindelse med
patientuddannelse.
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Hvem bruger patientuddannelserne?

Patientuddannelse forstds ofte som en opbyggelse af “empowerment” forstdet som
viden, kompetencer og selvtillid, som gor personer med kronisk sygdom i stand til selv
at tage ansvar for og hdndtere deres sygdom og livssituation. Der er imidlertid en ten-
dens til, at patientuddannelsestilbud iser appellerer til veluddannede, til kvinder og i
det hele taget til personer, som i forvejen er ressourcesterke og forholdsvis selvhjulpne.
De personer med kronisk sygdom, som har mest brug for stotte og "empowerment”,
fravelger oftere patientuddannelsesforlgb, falder fra undervejs eller rapporterer om
mindre tilfredshed og udbytte af forlobet. En udbredt erkendelse af, at patientuddan-
nelse er mindst tilgeengelig for personer med storst behov — ikke mindst etniske mino-
riteter i rige vestlige lande — har fort til forseg pé at tilbyde patientuddannelse tilpasset
mennesker med forskellige forudsztninger. Underviserne soger i den forbindelse at
bruge disse menneskers serlige kulturelle forudsetninger som alliancepartner snarere
end barrierer for udbytte, fx i forbindelse med undervisning i kostrad.

Hvad oplever deltagerne selv som udbytte af patientuddannelse?

Det brugeroplevede udbytte ved deltagelse i patientuddannelse bestar forst og fremmest
i at indlere praktiske og kropslige kompetencer til at hindtere sygdommen — og spe-
cielt sygdomsudbrud — bedre og mere selvstzendigt i hverdagen, at opnd bedre forstaelse
af sygdommens alvor og hdndterlighed og at opna hejere grad af internalisering af syg-
doms- og selvkontrol. Yderligere beskrives opbygning af sociale netverk, positive sociale
oplevelser og indlejring af sygdomserfaringer i en social ramme som et vesentligt
udbytte. Derudover fremhaves oplevelsen af understottelse af udvikling af nye,
meningsfulde livsperspektiver i forbindelse med den livsforandrende begivenhed,
medet med en kronisk sygdom er.

Deltagerne beskriver deres oplevelser af det fysiske udbytte meget forskelligartet og
kontekstuelt. For nogle er det vigtigt, om de kan g& pé trapper, mens andre vurderer
fysisk kapacitet i forhold til, om de er i stand til at passe bernebernene. Kvalitative stu-
dier bidrager séledes med et kontekstuelt perspektiv. Desuden kan de pege pd andre
dimensioner og kriterier for udbytte af patientuddannelse end de, der typisk males i
effekestudier.

Hvilke behov kan identificeres blandt personer med kronisk sygdom med betyd-
ning for den fremtidige tilrettelaeggelse af patientuddannelse?

Personer med kronisk sygdom har behov for sygdomsspecifik viden og ferdigheder,
men litteraturgennemgangen giver ikke noget fyldestgorende overblik over dette behov.
Litteraturen understotter et behov for bibeholdelse af den malrettede sygdomsspecifik-
ke undervisning som del af patientuddannelse.

Derudover peger litteraturen pa en reekke behov af generel karakter, som er centrale at
medtenke i den fremtidige tilretteleeggelse af patientuddannelse. Disse behov kan ind-
deles i folgende temaer:

Kommunikation mellem sundhedsprofessionelle og personer med kronisk sygdom:
Litteraturen viser et behov for, at patientuddannelse forbereder personer med kronisk
sygdom til kommunikation med sundhedsprofessionelle. Samtidig er der behov for, at
de sundhedsprofessionelles ureflekterede antagelser og vaner @ndres, idet de kan virke
hemmende i forhold til empowerment forstdet som ansvarliggarelse af deltagerne.

Patientuddannelse — en medicinsk teknologivurdering



Desuden m3 empowermentstrategier anvendes kritisk, idet empowerment kan vare
mindre tilgaengelig for ressourcesvage personer og kan vanskeliggere, at andre behov til-
godeses.

Behovsorienteret indsats: Det er afgerende, at patientuddannelse tilpasses den enkelte
deltagers behov og praferencer for undervisningsemner og formidlingsméde. Derfor er
der behov for forskellige typer patientuddannelse frem for et samlet koncept, og at
fokus rettes mod de potentielle deltagere selv frem for undervisernes formodninger om
deltagernes behov og praferencer. En behovsorienteret indsats kan fremmes ved at ind-
drage deltagerne i designprocessen og ved at screene potentielle deltagere for sarlige
behov, fx ved hjelp af spergsmél om problemlgsningsmenstre. Litteraturen viser des-
uden, at ikke alle behov kan rummes inden for rammerne af gruppebaseret patientud-
dannelse, hvorfor individuel patientuddannelse ogsa er nedvendig.

Timing af patientuddannelse og information: Det er afgerende, at information om syg-
dom og sygdomshéndtering gives pa det rette tidspunke, for at det enkelte menneske
kan opnd udbytte af patientuddannelse. Dette tidspunke er individuelt og athenger af,
hvor i sygdomserkendelsesprocessen, det pigzldende menneske befinder sig.
Patientuddannelse ma saledes stilles til ridighed pa forskellige tidspunkter i sygdoms-
forlgbet for forskellige personer med kronisk sygdom. Der er generelt behov for mere
og tidligere information tilpasset den enkeltes situation og folelsesmassige reaktioner.
Desuden er der behov for opfelgende undervisning til fastholdelse af det opndede
udbytte samt for understottelse af den udvikling gennem forskellige faser af sygdomser-
kendelse og sygdomshdndtering, som personer med kronisk sygdom gennemgar i for-
skellige tempi.

Inddragelse af sociale arenaer: Der er behov for, at der i tilretteleeggelsen af patientud-
dannelse tages hojde for familien og arbejdspladsen som arena for opfattelse og hindte-
ring af kronisk sygdom. Serligt for familierelationer gelder, at de bide kan virke frem-
mende og hemmende for deltagerudbytte af patientuddannelse.

Psykologiske forhold: Livet med kronisk sygdom kan give anledning til ndring af
livsperspektiv samt en rekke psykologiske reaktioner sdsom stress, angst, utryghed og
depression. Dette bor der tages hojde for ved tilretteleeggelsen af patientuddannelse, fx
ved at screene deltagerne for faktorer, der kan have indflydelse p& udbyttet sdsom
depression, motivation, sense of coherence og selvoplevet kontrol samt ved at anvende
psykoterapeutiske og mentalhygiejniske metoder sdsom coaching, goal-setting, stressre-
duktion, meditation/mindfulness samt udvikling af self-efficacy i uddannelsesforlgbet.

Serlige gruppers behov: For at na serlige befolkningsgrupper med patientuddannelse er
det nedvendigt at tage hensyn til kulturelle og religiose traditioner, som kan vere en
vasentlig del af forstaelsen og handteringen af sundhed og sygdom. Ligeledes kan
sociogkonomiske faktorer pavirke sygdomsforstelse og -hindtering, og serligt boglige
feerdigheder er afgerende i forbindelse med formidling af information og undervisning.
Desuden tyder det pd, at mand og kvinder har forskellige behov i forbindelse med
handtering af kronisk sygdom, hvilket det ogsd kan vare ngdvendigt at tage hensyn il
ved tilrettelaeggelse af patientuddannelse.
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Patientuddannelse er flere steder i denne MTV beskrevet som en kompleks interventi-
on. Formal, malgruppe, indhold og praktisk tilretteleggelse kan variere og kombineres
pa mange mader. Som det fremgdr af kapitel 3, evalueres udbyttet af patientuddannelse
overvejende som enhver anden medicinsk teknologi (dvs. kvantitative RCT-studier), og
sporgsmalet er, om man med denne metode indfanger patientuddannelsernes fulde
potentiale. Dette ikke for at foresld, at RCT-designet erstattes, men for at udforske
mulighederne for at supplere denne metode.

I dette kapitel foretages altsd en samlet metodediskussion, der inddrager analyseresulta-
ter om metoder til vurdering af patientuddannelsers effekter, patientoplevet udbytte og
virkningsmekanismer fra kapitel 3 og 4.

51  MTV-spergsmal
Kapitlet belyser folgende sporgsmal:

Hvordan méles resultaterne af patientuddannelse, og hvilke metoder kan/bor tages i
anvendelse ved fremtidig forskning i patientuddannelse?

5.2 Hvordan males resultaterne af patientuddannelse?

Overordnet set evalueres patientuddannelse p& baggrund af en bred vifte af effekemal,
herunder sundhedsadferd, helbredsstatus, forbrug af sundhedsydelser og mestringsev-
ne, herunder primeart self-efficacy og empowerment. Disse effektmal er i mange hense-
ender en logisk folge af de enkelte patientuddannelsers udtalte formal: At pavirke til
bedre kontrol over egen sygdom, kompliant adferd og funktionsniveau.

Studier af patientuddannelse har primart fokus pa at undersoge forskelle i effekt mel-
lem deltagere i patientuddannelse og deltagere i en anden intervention. Denne MTV
har bl.a. til forml ogsa at undersege uddannelsernes teoretiske grundlag, padagogisk
praksis og undervisningskompetencer for at oge forstielsen af forholdet mellem uddan-
nelsernes indhold og effekt. Det er imidlertid kun ganske f3 studier, som sammenligner
forskellige patientuddannelser og dermed belyser indholdet som en szrskilt parameter
med betydning for effekt. Konkrete virkemidler er med andre ord underbelyst i den
eksisterende forskning.

Patientuddannelse er et tilbud til mennesker med kronisk og dermed livsvarig sygdom.
Dette tages der typisk ikke hgjde for i de eksisterende undersegelser, idet storstedelen
af studierne er gennemfort inden for et begrenset tidsrum, typisk 1-2 r.

53 Hvilke metoder ber tages i anvendelse ved fremtidig forskning i
patientuddannelse?

P4 baggrund af et litteraturreview fra 2001 opstiller Cooper et al. en rekke kritikpunk-
ter af den méde, patientuddannelse gennemfores og evalueres pa (84). Her pdpeges et
behov for alternative effektmal og et behov for at fokusere processer og virkemidler
over lengere tid. Dette afsnit vil tage udgangspunkt i disse to overskrifter i en fremad-
rettet diskussion af fremtidig forskning i patientuddannelse.
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5.3.1 Alternative effektmal

Reviewet af Cooper et al. viser bl.a., at der i de gennemgéede studier overvejende
anlegges en biomedicinsk tilgang til effekt med fokus pé fysiologiske effektmal og
kompliant adfeerd. Dette stér i kontrast til patientuddannelsernes formal om at styrke
emotionel tilpasning til sygdom og behandling. Cooper et al. efterlyser pd denne bag-
grund et bredere perspektiv pd malingen af patientuddannelsers effekt, der inkluderer
livskvalitet, personlige sygdomsmodeller og empowerment (84).

Litteraturgennemgangen til nerverende MTV peger dog pé, at ovenstiende kritik ikke
yder forskningsfeltet fuld retferdighed. Flere af de kvantitative studier, som refereres i
kapitel 3, inkluderer eksempelvis bade livskvalitet, self-efficacy og empowerment, lige-
som der i studierne gennemgaet i kapitel 4 spores en dbenhed over for udvidelse af
effektbegrebet ved at lade deltagerne selv definere udbyttet af patientuddannelse i kvali-
tative studier. De kvalitative studier peger imidlertid pd, at der er effekter, som i eksi-
sterende evalueringer ikke indfanges, og at der derfor er et behov for at undersege
alternative effektmal.

Som det fremgdr af kapitel 4, peger de inkluderede kvalitative studier pa, at udbyttet af
patientuddannelse af deltagerne opleves i relation til konkrete ferdigheder i hverdagen.
Et eksempel er studiet af Monninkhof et al. (90), hvor det understreges, at det malein-
strument, der anvendes i det kvantitative studie, mangler nogle af de parametre, som
fremheves i interviewene med deltagerne selv. Desuden fremheaver forskerne, at selvom
deltagerne i patientuddannelsen kommer i bedre form og lerer nye méder at hindtere
deres sygdom p4, si lider de fortsat af en kronisk sygdom og bliver derfor ikke symp-
tomfrie. Dette kan forklare deltagernes oplevelse af forbedringer i relation til hverdags-
aktiviteter samtidig med, at der ikke kan spores forbedringer pd de fysiske effektmal.

Dertil kommer, at standardiserede sporgeskemaer til méling af livskvalitet (fx SF-36 og
CRQ) ikke indfanger sygdomsspecifikke forhold, som kan pavirke den méade, hvorpa
patienter opfatter deres situation. Camp et al. beskriver eksempelvis, hvordan der til
KOL er knyttet serlige forhold omkring bekymring, angst og panik i forbindelse med
vejrtrekningsbesver, som ikke indfanges i generelle malinger af livskvalitet. I dette stu-
die konkluderes det, at kun en kobling mellem kvalitative data og generelle og syg-
domsspecifikke méleredskaber vil give et fuldt billede af uddannelsens effekt (117).

5.3.2 Fokus pa processer og virkemidler

Reviewet af Cooper et al. peger ogsd pd, at patientuddannelser typisk ikke er baseret pa
teoretiske modeller, som kan guide den made, uddannelsesforlobene tilrettelegges pa.
Dertil kommer, at interventionerne ofte er mangelfuldt beskrevet. Tilsammen forer det
til, at der i dette review ikke kan gives et klart svar p& spergsmélet om, hvilke uddan-
nelsesstrategier der giver det bedste udbytte for deltagerne i patientuddannelser (84).

Samme konklusion kan drages pd baggrund af analyserne i kapitel 3 i nzrverende
MTV. Det er altsé fortsat uafklaret, hvilken rolle de enkelte dele af patientuddannelsen
spiller i forhold til det udbytte, som deltagerne prasenterer. Hvad betyder fx gruppedy-
namikken for opnéelse af sociale kompetencer og for adfeerdsendring, og hvorfor er det
for nogen givtigt at indgd i en gruppesammenhang og for andre ikke? Uden viden om
selve effekten af de valgte strategier/redskaber er det ikke muligt at arbejde med en
systematisk udvikling af forholdet mellem patientuddannelsernes delelementer og de
onskede effekter. Der er altsd behov for forskningsprojekter med fokus pa studier af
udvikling af de rette virkningsmidler til at generere de gnskede effekter. Cooper et al.
efterlyser i den forbindelse, at de typisk anvendte kvantitative designs kombineres med
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kvalitative metoder, som kan kaste lys over processerne frem for kun effekterne — dette
bl.a. for at ege viden om ikke bare hvilke effekter, der opnds, men ogsé hvordan de
opnds (84). Disse betragtninger underbygges af analyser i kapitel 4. En forskergruppe
papeger, at der er tendens til, at de eksisterende effektevalueringer af dynamiske uddan-
nelsesforlob, som eksempelvis omhandler empowermentbaserede patientuddannelser,
der fokuserer pd engagement fra begge sider, og fastholdelse og udvikling af den enkelte
deltagers selvdefinition af mélsztninger og erfaringsbaseret leering, i realiteten ser pd
noget helt andet end empowerment, nemlig standardiserede mal for kontrol. Sidanne
undersegelser kritiseres med andre ord for at reducere empowerment til noget instru-
mentelt (130).

To danske antropologiske feltstudier omhandlende patientuddannelse’! viser ogsa,
hvordan et grundigt fokus pd processerne kan give et indblik i de betingelser, som en
intervention som patientuddannelse foregdr under. Disse studier peger p4, at livsstils-
forandringer er en proces fyldt med dilemmaer, nir ensker og krav om at gore det rig-
tige’ kommer i konflikt med hverdagsrutiner eller normer i de nzre omgivelser.
Derudover viser de to studier, at adfeerdsforandring ikke er en linezr proces, hvor viden
eller motivation automatisk ferer til forandring. Individet skifter mellem forskellige
motivationsstadier, handler i nogle perioder efter forskrifterne og falder i andre perio-
der tilbage i gamle vaner (7, 179). Patientanalysen underbygger dette med flere studier,
der omhandler dilemmaer forbundet med livsstilsforandringer, manglende motivation
og de udfordringer, der er forbundet med at indarbejde nye rutiner i familien og pa
arbejdspladsen (131, 150, 154, 157). De kvalitative studier kan altsd bide bidrage til at
nuancere de egentlige effektmalinger, men lige s vigtigt til en eget forstdelse for nogle
af de dilemmaer og vanskeligheder, som man mé acceptere og forholde sig til ved en
intervention som patientuddannelse, hvor en stor del af forandringen foregar i samspil
med sociale arenaer som hjem, fritid og familie. De kvantitative studier inkluderet i
denne MTV er karakteriseret ved at vere studier, som omhandler enkeltstdende ned-
slag i patienters liv som folge af deltagelse i en patientuddannelse. Dette kan i nogen
grad ogsa siges at karakterisere de kvalitative studier, der i kapitel 4 (afsnit 4.4) er
inkluderet omkring patientoplevet udbytte. Generelt er kvaliteten af disse studier lav.
Studierne af Gron og Maunsbach peger dog p, at livsstilsforandringer ikke er statiske
storrelser, og kvantitative studiers enkeltstiende nedslag indfanger ikke denne komplek-
sitet.

Patientuddannelsernes tilretteleeggelse og forskningsdesigns tager sjeldent eksplicit
hejde for, at kronisk sygdom i sagens natur er en livslang tilstand. Det lange seje treek
er sjeldent i fokus. Spergsmélet er naturligvis, om det er muligt at udvikle et forsk-
ningsdesign, som bdde undersoger en konkret og afgrenset intervention, og som kan
tage hojde for feltets kompleksitet og uforudsigelighed. Kvalitative studier af den type,
som er beskrevet ovenfor, vil imidlertid nok kunne bidrage til en storre forstelse af,
hvorfor livsstilsforandringer og egenomsorg er vanskeligt — en indsigt, som formentlig
kan anvendes i kvalitetsudviklingen af patientuddannelse. Derfor er en kombination af
metoder gnskverdig bade i relation til enkeltstdende interventioner og til en systema-
tisk opsamling af viden om det samlede forskningsfelt.
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5.4 Sammenfatning

Dette kapitel belyser folgende sporgsmal:

Hvordan males resultaterne af patientuddannelse, og hvilke metoder kan/ber tages i
anvendelse ved fremtidig forskning i patientuddannelse?

Der ses et behov for at kombinere kvantitative effektstudier med kvalitative metoder.
Desuden efterlyses der velgennemforte studier med hej kvalitet, der har en leengere
tidshorisont end et til to ar. Kvalitative metoder vil bdde kunne bidrage med en nuan-
cering af de relevante effektmal, fx i udviklingen af sygdomsspecifikke méleredskaber.
Derudover vil de kvalitative studier kunne bidrage med en indsigt i betingelserne for
livsstilsforandringer og en intervention som patientuddannelse, der er karakteriseret
ved at foregd i teet samspil med deltagernes ressourcer, hjem og hverdagsliv. Desuden er
der et behov for en storre systematik i relation til anvendelsen og ikke mindst beskrivel-
sen af de teorier, de konkrete pedagogiske redskaber og den praktiske tilretteleggelse,
som vil kunne anvendes i sammenligningen af forskellige patientuddannelser og bidra-
ge til storre indsigt i hvilke virkemidler, som giver det storste udbytte for deltagerne.
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I forbindelse med denne MTV er der gennemfort en analyse af organiseringen af
patientuddannelse i Danmark med det formil at identificere muligheder og barrierer
for den fremtidige tilretteleggelse af patientuddannelse. Afsnit 6.3 indeholder en over-
sigt over internationale erfaringer med organisering af patientuddannelse. Afsnit 6.4
giver en kort introduktion til de formelle rammer omkring organisering af patientud-
dannelser, beskriver organiseringen af generelle og sygdomsspecifikke patientuddannel-
ser i regioner og kommuner og skildrer specifikt opgavefordelingen mellem regioner og
kommuner i relation til sygdomsspecifikke uddannelser. I afsnit 6.5 beskrives barrierer
og muligheder for organisering af patientuddannelse, mens afsnit 6.6 belyser hvilke
kompetencer, der kraves i relation til patientuddannelse. I afsnit 6.7 diskuteres per-
spektiver af betydning for den fremtidige organisering.

61 MTV-spgrgsmal

Folgende MTV-sporgsmal analyseres i organisationskapitlet:

Hvad er de internationale erfaringer med organisering af patientuddannelse?
Hvordan er sygdomsspecifikke og generelle patientuddannelser organiseret i dansk
sammenhang?

Hyvilke barrierer og muligheder kan identificeres for organiseringen af de sygdoms-
specifikke og generelle patientuddannelser i de danske regioner og kommuner?
Hvilke kompetencer fordres i forbindelse med henholdsvis sygdomsspecifikke og
generelle patientuddannelser?

Hvilke perspektiver kan der pa baggrund af analysen af ovenstdende problemstillin-
ger peges pd i forhold til den fremtidige organisering af patientuddannelse?

6.2 Metode

Kapitlet er baseret pé forskellige typer af data. Belysningen af de internationale erfarin-
ger med organisering af patientuddannelse er baseret pa en systematisk litteratursog-
ning og -gennemgang af foreliggende studier og evalueringer pé feltet. Beskrivelsen af
de lovmessige og skonomiske rammer bygger pa en gennemgang af lovgrundlaget, for-
valtningsdokumenter og interviewdata. Belysningen af organiseringen af patientuddan-
nelse i Danmark beskriver, hvordan generelle og sygdomsspecifikke patientuddannel-
sers er organiseret i de fem danske regioner og i fem udvalgte kommuner (en fra hver
region), og bygger pd 1) forvaltningsdokumenter fra regioner og kommuner, 2) tele-
foninterviews med informanter fra regioner og kommuner og 3) fem fokusgruppeinter-
views med informanter fra en region og den udvalgte kommune i den pégeldende regi-
on. I et enkelt tilfelde deltog endvidere en praksiskonsulent (praktiserende lege). P4
baggrund af de samlede data er analysen foretaget. For yderligere information om orga-
nisationsanalysens metode se Bilag 6.2-6.7.

6.3 Internationale erfaringer med organisering af patientuddannelser

I udgangspunktet blev foretaget en systematisk litteratursagning for at belyse problem-
stillingen, men ingen af studierne belyste organisatoriske problemstillinger. Der blev
dog fundet en enkelt evaluering af implementeringen af en generel patientuddannelse
for personer med kronisk sygdom: the Expert Patients Programme (EPP) i Primary
Care Trusts (PCT) i det engelske sundhedsvaesen.
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EPP blev introduceret i det engelske sundhedsvesen som en recommended’ action
over en seksarig periode fra 2001-2007 (180). Derefter forventes det, at programmet
finansieres af generelle midler, primaert i PCTerne. EPP er en generel patientuddannel-
se inspireret af CDSMP-modellen'.

Erfaringerne er opsamlet i to forskellige studier (180, 181) samt en artikel (182). For
yderligere beskrivelser af evalueringen samt diskussion af de engelske erfaringers rele-
vans i en dansk sasmmenhang se Bilag 6.8.

6.3.1 Erfaringer med implementering af den generelle patientuddannelse
EPP i England

I det folgende beskrives de implementeringsudfordringer, som vurderes at vare relevan-

te i en dansk sammenhang. Evalueringen omhandler bl.a. felgende temaer, hvoraf de

fire forste afrapporteres i Kennedy et al. (181) og Lee et al. (182), og de to sidste afrap-

porteres i Rogers et al. (180):

Rekruttering af undervisere og deltagere

Ledelse af uddannelserne

Integration af EPP i det engelske sundhedsvasens organisationer (dvs. PCTer)
Kommunikation af uddannelsestilbuddet

Atholdelsen af den generelle patientuddannelse

Uddannelsens placering og accept i det engelske sundhedsvesen.

6.3.2 Rekruttering af undervisere og deltagere

Evalueringen viser, at det er en udfordring, at rekruttere undervisere. Evalueringen
peger pa, at PCTer, som har samarbejde med andre PCTer i forhold til at dele undervi-
sere, har storre succes med at f3 atholdt uddannelsesforleb (182). Udfordringen i for-
hold til at rekruttere frivillige undervisere bestdr bl.a. i, at de mulige kandidater har
andre prioriteringer, bruger tid pd at passe pa sig selv, prioriterer lonnet arbejde, ikke
kan tilpasse sig EPP-underviserrollen og anser denne rolle for at vare et for stort ansvar
at tage. De, som er undervisere, angiver folgende grunde til, at de har valgt dette: Det
er en vej tilbage til arbejdsmarkedet, en mulighed for at give noget tilbage til andre
(altruisme), en mulighed for en videre karriere i EPP, sociale grunde, herunder mulig-
hed for samver med andre undervisere, samt at de blot nyder rollen (180).

Evalueringen peger pd, at der er geografiske barrierer, som serligt gor sig geldende i
omrider med darlig offentlig transport.

Det er en udfordring at nd etniske minoriteter og/eller socialt udsatte grupper — bade
som undervisere og deltagere. I forhold til de etniske minoritetsgrupper angives sprog
som en serlig barriere. Der er problemer med at f& undervisere fra etniske minoriteter
pa nar i et enkelt PCT, som aflonner disse undervisere. To PCTer, som har store grup-
per af muslimske personer med kronisk sygdom, forseger at né disse grupper ved a) at
atholde kurser i forbindelse med ramadanen, idet det anses som et godt tidspunke at fa
sundhedsoplysninger igennem (fx om rygestop og sund kost), b) tet samarbejde med
lokale imamer for at overkomme en forestilling om fatalisme og i stedet fi formidlet en
forestilling om at self-management af ens sygdom er positivt, samt c) at sikre mulighe-
den for kensopdelte uddannelsesforlgb.

12 Dermed beskrives ude-

lukkende internationale

Rekrutteringsudfordringer i forhold til undervisere skal ses i sammenhzng med rekrut- erfaringer med generel
teringsudfordringer i forhold til deltagere — jo flere, som deltager i undervisningen, jo ﬁj:fn:?ddja”d”else -
o K ygdomsspeci

storre er den gruppe, hvorfra man kan rekruttere fremtidige undervisere. fik patientuddannelse.
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I forhold til ledelse af uddannelserne peger evalueringen p4, at jo mere tid lederen af
EPP bruger pi uddannelsen og dens implementering, jo bedre implementering malt pa
antal af kurser, som atholdes i de enkelte PCTer, og pd antal af undervisere, som til-
knyttes uddannelserne uanset PCTernes storrelse (182).

6.3.3.1 Integration af EPP i det engelske sundhedsvaesen

I forleengelse af de ledelsesmessige udfordringer viser evalueringen, at der er udfordrin-
ger med at f3 integreret EPP i det engelske sundhedsvasen, hvis ikke ledere af PCTer
prioriterer EPP. Dertil kommer udfordringer med at rekruttere personer med kroniske
sygdomme fra den sekundere sektor, da professionelle i sekunder sektor betragter
uddannelsen som et initiativ alene fra primarsektoren. Dette skyldes, at sekunder sek-
tor allerede udbyder sygdomsspecifikke uddannelser, og at der er for lidt kommunikati-
on mellem ledere af EPP og de professionelle i sekundarsektoren. Praktiserende leger
og andre professionelle, fx i sekundersektoren, har ikke en klar opfattelse af fordelene
ved generelle patientuddannelser, hvor andre personer med kroniske sygdomme under-
viser. Denne type uddannelse opfattes ikke som legitim i disse grupper. Dertil kommer,
at der er en darlig kobling mellem EPP-initiativet og andre strategier i PCTerne.

6.3.3.2 Kommunikation af uddannelsestilbuddet

En yderligere udfordring viser sig i forhold til, at skriftlig kommunikation, som fx pje-
cer til praktiserende leeger og avisannoncer, synes mindre succesfuld i forhold til at
kommunikere om uddannelsestilbuddet og rekruttere deltagere end face-to-face kom-
munikation med professionelle, iser nér ledelsen af PCTerne allerede har gode netverk
med praktiserende leger og andre professionelle samt med de lokale myndigheder.

6.3.3.3 Afholdelsen af patientuddannelsen

I forhold til selve atholdelsen af patientuddannelsen peger evalueringen pd en rekke
kommunikationsmassige udfordringer, der ogsa har betydning for rekrutteringsudfor-
dringen. Der peges pd, at det er sveert at kommunikere og markedsfere den generelle
patientuddannelse. Det er en udfordring at rekruttere personer med kronisk sygdom,
fordi PCTerne ikke har direkte adgang til disse personer. De er athangige af henvisnin-
ger fra bide primer- og sekundersektoren for at fi deltagere. Nogle personer med kro-
nisk sygdom anser EPP som en trussel mod deres ret til eksisterende sundhedsydelser
og kurserne anses ikke som relevante i forhold til deres specifikke sygdom. Kennedy et
al. (181) peger desuden p4, at nogle personer ikke deltager i uddannelserne pga. den
geografiske spredning, tilgengelighed, herunder bl.a. problemer med at deltage for per-
soner i arbejde, samt det, at personerne med kronisk sygdom er for syge til at deltage.
Ud over disse praktiske grunde angives en rekke andre grunde, herunder at nogle per-
soner med kronisk sygdom pa forhind anser sig selv som varende i stand til self-
management i forhold til deres sygdom, ensker om andre tilbud, utryghed ved at del-
tage i en gruppe eller blot manglende interesse.

Endelig nzvnes, at administration af EPP i PCTer anses som en ekstra opgave, der
kreever ekstra ressourcer at udfore. En lgsning er at lave administrative netvark pa tvers

af PCTer.

6.3.34 Uddannelsens placering og accept i det engelske sundhedsvaesen

Af positive erfaringer peger evalueringen p4, at efterhinden som PCTerne far erfaring
med at atholde generelle kurser, sd bliver de sundhedsprofessionelle mere positive i for-
hold til disse. Det gelder ogsa for professionelle, som har opndet direkte erfaring med
generelle uddannelsesforlob. Der viser sig dog stadig ufordringer i forhold til at fi prak-
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tiserende leeger til at anerkende fordele ved generelle uddannelser. Dertil kommer en
rekke kulturelle udfordringer i forhold til at fi generelle patientuddannelser anerkendt,
ikke kun hos sundhedsprofessionelle og herunder de praktiserende leger, men ogsé hos
personer med kronisk sygdom. Det gelder serligt i omrider med socialt udsatte grup-
per, hvor forholdet til den praktiserende leege er mere paternalistisk, og hvor personer
med kronisk sygdom er i et atheengighedsforhold til praktiserende leger. Nogle af disse
professionsbetingede kulturelle udfordringer har ogsd betydning for udfordringerne,
som evalueringen peger pd, nir det gelder EPPens placering i den samlede organisering
af NHS. Her viser der sig visitationsproblemer fra praktiserende leger — bdde hos de
som har, og de som ikke har kendskab til de generelle uddannelser. Praktiserende leeger
er skeptiske over for patientledet undervisning og er bekymrede for, om de formidler
ikke-evidensbaseret viden og ideer. De anser derfor denne uddannelse for at vere en
(dérlig) erstatning frem for et supplement til personer med kronisk sygdom.

Ogsd i sekundersektoren viser der sig visitationsproblemer, idet en praksis, som inde-
berer, at personer med kronisk sygdom fir et stykke papir i hinden med information
om uddannelsen, ikke er nok til at rekruttere deltagere til uddannelsen i et tilfredsstil-
lende omfang. Dertil kommer, at de sundhedsprofessionelle ikke oplever, at EPP har
nogen effekt pa deres interaktion med personer med kronisk sygdom. Den strukturelle
adskillelse mellem praktiserende leeger og PCTer hzemmer integrationen og implemen-
tering af EPP. Der er primert samarbejde med primarsektoren og kun begranset visi-
tation fra sekundarsektoren. I forhold til at fi EPP koblet til andre policy-initiativer
omkring kroniske sygdomme er der stadig en reekke lokale udfordringer i PCTerne
med at integrere EPP i samlede strategier for kroniske sygdomme. Af intraorganisatori-
ske udfordringer navnes den hierarkiske placering af den ansvarlige for EPP i den sam-
lede PCT-organisering, hvor der er en varierende grad af autonomi. Endelig peges som
en mere generel udfordring pé barrierer i forhold til bide bevidstheden om og modta-
gelighed for self-care i det engelske sundhedsvasen. Der er behov for en forandring i
verdier hos personer med kronisk sygdom. Serlig middelklassen er modtagelig for ver-
dien af self-management, men der er udfordringer i forhold til socialt udsatte grupper
med kronisk sygdom.

6.3.4 Anvendelighed af erfaringerne i forhold til sygdomsspecifik patient-
uddannelse
En rekke af de implementeringsudfordringer, som er beskrevet i evalueringerne, knyt-
ter sig specifikt til generelle patientuddannelser. Det gelder iszr de professionelles og
potentielle deltageres skepsis over for patientledet uddannelse og i forhold til at rekrut-
tere egnede personer med kronisk sygdom til at forestd undervisningen. Andre udfor-
dringer gor sig forventeligt ogsd gzldende for sygdomsspecifikke uddannelser. Det gal-
der kommunikationsudfordringerne i forhold til at f& skabt kendskab om uddannelser-
nes eksistens og sikret kommunikationen mellem praktiserende leger, sundhedsprofes-
sionelle pa sygehuse, PCTerne og uddannelserne. Det gelder ogsé visitationsproblema-
tikken, rekrutteringsudfordringerne i forhold til deltagerne (is@r etniske minoriteter og
socialt udsatte grupper) samt de intraorganisatoriske udfordringer i forhold til at f&
uddannelserne implementeret i PCTerne, bide organisatorisk og ledelsesmassigt.
Endelig gelder det i forhold til at f& skabt en kobling mellem patientuddannelserne og
de overordnede policy-initiativer for personer med kronisk sygdom.
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6.4 Patientuddannelsers organisering i dansk sammenhaeng

Beskrivelsen af patientuddannelsernes organisering bestér af tre elementer. For det for-
ste beskrives gvrige formelle rammer, som er afggrende for organisering af patientud-
dannelserne i forleengelse af afsnittet om lovgivningen og den sundhedspolitiske ramme
i kapitel 2. For det andet beskrives den konkrete organisering af generelle og sygdoms-
specifikke uddannelser med serligt fokus pa forskelle og ligheder i regioner og kommu-
ners organisering. For det tredje beskrives, hvordan kommuner og regioner har arbejdet
med den konkrete ansvars- og opgavefordeling vedr. de sygdomsspecifikke patientud-
dannelser, da udbuddet af disse uddannelser i serlig grad krever tvaersektoriel koordi-
nering og derfor udger en organisatorisk udfordring.

6.4.1 De formelle rammer for danske patientuddannelser efter struktur-
reformen
Patientuddannelser har eksisteret i sygehusregi i en drreekke (siden slutningen af
1980erne). For strukturreformen blev storstedelen af de sygdomsspecifikke uddannelser
udbudt i amtsligt regi og finansieret af amterne. Med strukturreformen blev ansvaret
for forebyggende indsats i storre grad henlagt til kommunerne. Det gelder ogsé for
finansieringen af den del af patientuddannelserne, som ikke foregir direkee i tilknyt-
ning til behandling pa hospital eller i almen praksis. Den kommunale finansiering pa
sundhedsomradet, herunder patientuddannelserne, er ikke gremerket, men gives som
en del af bloktilskuddet til kommunerne. Heller ikke i regionalt regi er der tale om
oremarkede bevillinger, og udgifterne til patientuddannelser atholdes af det enkelte
sygehus og indgér i afdelingernes budgetter. Samlet set er storrelsen af de bevillinger,
der afsattes til patientuddannelser, athengig af politisk-administrative beslutninger i de
enkelte regioner/sygehuse og kommuner. Udover de ordinare budgetter findes en del
puljemidler og projektmidler, som er afsat i forbindelse med regions- og kommunefor-
handlingerne med staten, som udviklingsmidler pé regionernes og kommunernes bud-
getter eller finansieret af private fonde.

Et komplicerende forhold er, at principperne for, at personer med kronisk sygdom far
adgang til ydelserne, er forskellige i regionalt og kommunalt regi. I det regionale regi
tildeles ydelser ud fra en legefaglig vurdering hos praktiserende lege eller sygehusansat
lege, hvorimod kommunale ydelser typisk tildeles med udgangspunkt i en kommunal
visitation. I en del tilfeelde har kommunerne valgt at acceptere “henvisninger” fra prak-
tiserende leeger til patientuddannelserne uden egen visitation, og i nogle kommuner
kan borgerne selv tilmelde sig til patientuddannelserne og blive optaget (i nogle tilfelde
forst efter en kommunal visitation).

I henhold til sundhedsloven er patientrettet forebyggelse et delt ansvar mellem region
og kommune, og der ligger iser en vasentlig opgave hos kommunerne og regionen i at
samarbejde om at udvikle og bidrage til indsatsen over for personer med kronisk syg-
dom. Ud over at bidrage med konkrete patientuddannelsestilbud skal regionen i hen-
hold til sundhedsloven radgive kommunerne om tilretteleggelsen af indsatsen og give
faglig stotte og hjelp til kompetenceopbygning.

De lovpligtige sundhedsaftaler mellem regioner og kommuner med tilhgrende forlgbs-
aftaler og forlebsprogrammer for grupper af personer med kronisk sygdom udger i dag
i praksis det formelle grundlag for indsatsen pa patientuddannelsesomradet. Her kan

parterne aftale, hvilken indsats der konkret skal varetages. Der er dog ingen garanti for,
at aftalerne og forlebsprogrammer indeholder bestemmelser om patientuddannelser og
derfor reelt ikke nogen garanti for, at der i kommunalt regi overalt i landet eksisterer

hverken generelle eller sygdomsspecifikke patientuddannelser. Imidlertid viser organisa-
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tionsanalysen, at der i regioner og de udvalgte kommuner er mange initiativer pa
omrédet.

6.4.2 Organiseringen af generelle og sygdomsspecifikke patientuddannelser

I denne del af analysen tages empirisk afsat i organiseringen i de fem regioner og i fem
udvalgte casekommuner. ”Organisering” henviser béde til indretningen af selve uddan-
nelserne, herunder uddannelsernes indhold, og til deres forvaltningsmaessige placering

med sarligt fokus pa arbejdsdelingen pa tvers af region og kommune.

Dette afsnit skal leeses som et organisatorisk “fotografi” af patientuddannelserne taget i
foraret 2009 midt i en “reform- og forandringsperiode”. Siledes baseres nerverende
afsnit pd empiri indsamlet i perioden fra midten af februar 2009 og til udgangen af
april 2009. Denne periode er karakteriseret ved, at anden runde af sundhedsaftaler
mellem regioner og kommuner rundt om i landet mere eller mindre er pé plads, mens
arbejdet med den konkrete omfordeling og omstruktureringsproces stadig er i gang.
Flere af aftalerne afspejler siledes stadig formelle intentioner og planer, mens den aktu-
elle organisering afspejler, at nogle aktiviteter er pa vej vk og/eller har en uklar frem-
tid i vente, og andre forventes at fortsette. Derfor kan der ikke i dette afsnit gives et
endeligt billede af patientuddannelsernes organisering, men derimod et billede af situa-
tionen og omstillingsprocessen i regioner og kommuner. Det har derfor ogsa varet
nedvendigt i afsnittet at sondre mellem, hvad der karakteriserer den “nuvarende orga-
nisering”, som defineres ved dataindsamlingsperioden fra 1.2.2009-1.7.2009, og den
“fremtidige organisering’.

Med henblik pa bade at tage hojde for omstillingsprocessen og samtidig give et billede
af patientuddannelsernes organisering gir analysen i dybden med patientuddannelser-
nes indhold og udvikling i de udvalgte kommuner, som de faktisk er organiseret, hvori-
mod der er fokuseret mere pd intentionerne vedrerende omstrukeureringsprocessen og
patientuddannelsernes fremtid i regionerne. Denne sondring er fundet hensigtsmassig
ud fra en betragtning af, at de patientuddannelser, der er blevet etableret i casekommu-
nerne, synes at afspejle de planer, kommuner (og regioner) generelt har for patientud-
dannelsesomridets fremtid. Det understottes bl.a. af, at nogle kommuners reprasen-
tanter tilkendegiver, at de patientuddannelser, der er blevet oprettet, skal fortsztte og
udvikles, mens nogle regionsreprasentanter tilkendegiver, at flere af patientuddannel-
sernes fremtid i sygehusregi er uafklaret.

Afdzkningen af patientuddannelsernes organisering i regioner og kommuner er inddelt

i fire dele:

w  Beskrivelse af den overordnede og formelt beskrevne organisering af patientuddannelser i
hver region, som den er fastlagt i nedskrevne kronikerindsatser, sundhedsaftaler ogleller
Jorlobsprogrammer. Analysen reflekterer siledes primart de formelle intentioner.
Disse beskrivelser suppleres, hvor det er muligt med oplysninger om de konkrete
organiseringer, initiativer og uddannelser. Herudover er formalet at pracisere sam-
menhangen mellem patientuddannelser og de mere generelle kronikerforlgb i de
enkelte regioner

w  Beskrivelse af patientuddannelser i sygehusregi i de forskellige regioner. Udforligheden
af denne gennemgang varierer fra case til case, da det athanger af, hvad der findes
af oplysninger pé det pigeldende omride. Der vil ikke vere si meget fokus pa at
afdekke det samlede nuverende udbud af uddannelser, men mere uddannelsernes
forhistorie, variationen pa tvers af sygehusene og de fremtidige planer
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Beskrivelse af patientuddannelser i fem udvalgte kommuner. Patientuddannelserne i
kommunerne praesenteres som tabeloversigter, og der bliver giet i dybden med
nogle specifikke problemstillinger. Det er varierende, hvor mange oplysninger der
findes om de enkelte uddannelser. Derfor afspejler gennemgangen lige s& meget,
hvor der findes viden

Beskrivelse af den generelle patientuddannelse CDSMP. CDSMP er et standardiseret
licensprogram, som alle fem kommuner folger. Derfor forventes indholdet i disse
uddannelser ikke at variere pd tveers af kommunegrenser. Det beskrives, hvad der i
korte trak karakteriserer denne uddannelse samt dens organisering i de fem kom-
muner.

Nedenfor beskrives den overordnede og formelt beskrevne organisering af patientud-
dannelser i hver region, som den er fastlagt i nedskrevne kronikerindsatser, sundhedsaf-
taler og/eller forlobsprogrammer. De ovrige tre dele af kortlegningen kan lases i Bilag
6.9. Efter beskrivelsen af de overordnede rammer diskuteres forskelle og ligheder mel-
lem patientuddannelsernes organisering i de forskellige regioner og kommuner.

6.4.2.1 Overordnet organisering i Region Hovedstaden

Region Hovedstaden og Kebenhavn har sammenlignet med de gvrige regioner en
anden erfaring med kronikerindsatser, bl.a. pga. det sikaldte SIKS-projekt, men ogsa
fordi Kebenhavns Kommune har haft status bdde som primarkommune og sygehus-
kommune for strukturreformen. SIKS-projektet startede i 2004 som et samarbejdspro-
jekt mellem Bispebjerg Hospital, Kobenhavns Kommunes Sundheds- og
Omsorgsforvaltning, herunder Sundhedscenter @sterbro, og de praktiserende leger pa
Osterbro. Frem til sin afslutning i 2007 har projektet arbejdet med at udvikle indsatsen
for personer med kroniske sygdomme (29). Fokus har veret pd rehabiliteringsindsatsen
pa fire omrader: Personer med hjertesygdom, KOL, type 2-diabetes samt zldre med
fald- og balanceproblemer. Tre kroniske sygdomme udgjorde séledes en central del af
projektet. SIKS-projektet er et eksempel pa en kombinationsmodel, der overskrider de
kommunale og regionale grenser. De centrale metoder var tverfaglige og tversektoriel-
le arbejdsgrupper, visitationskriterier, evidensbaserede kliniske vejledninger og videns-

deling.

I dette projekt har man derfor, flere ar inden arbejdet med sundhedsaftalerne og for-
lobsprogrammerne startede i landets regioner og kommuner, haft praktisk erfaring med
at skabe en sammenhangende indsats for personer med kroniske sygdomme pd tvars
af sygehuse og kommuner.

De forlebsbeskrivelser, der blev udarbejdet i forbindelse med SIKS-projektet, har stor
betydning for, hvordan forlebsprogrammerne er kommet til at se ud i Region
Hovedstaden, og der er da ogsé flere ligheder at spore.

Umiddelbart efter sundhedslovens ikrafttredelse blev Udviklingsforum vedrerende
patientrettet forebyggelse” oprettet. I dette forum deltager reprasentanter fra kommu-
ner, hospitaler, almen praksis og regionens administration. Forummet har til formal at
sikre den overordnede sammenhang mellem de regionale og kommunale forebyggelses-
og sundhedsfremmetilbud, herunder bl.a. at udvikle samarbejdet og arbejdsdelingen pa
alle omrader af den patientrettede forebyggelse, igangsette konkrete projekter etc.

Mialet for arbejdsdelingen mellem regionen og kommunerne, som det stir skrevet i

sundhedsaftalen, er, at indsatsen omkring den patientrettede forebyggelse og sundheds-
fremme tilretteleegges séledes, at kun de personer med kronisk sygdom, der har behov
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for en serlig udredning eller en kompleks indsats som felge af deres sygdom, tilbydes
en hospitalsindsats, mens de gvrige personer med kronisk sygdom skal have et tilbud i
kommunen. Endvidere bliver der lagt vegt pa, at udmentningen af arbejdsdelingen
skal realiseres gradvist med udgangspunkt i kommunernes egne muligheder og priorite-
ringer (183).

I sundhedsaftalen stdr der skrevet, at det ikke er nogen kommunal forpligtelse at tilby-
de patientuddannelse, men det anbefales, at kommunerne udbyder CDSMP.

Ligesom i de andre regioner stratificeres deltagerne i forskellige niveauer alt efter sveer-
hedsgraden af deres sygdom (niveau 1, 2 og 3). Det er gennem forlgbsprogrammerne,
at der skal ske en felles afklaring af ansvars- og opgavefordelingen (183).
Forlgbsprogrammerne for KOL og diabetes er ferdige, og hvordan patientuddannelser
for personer med KOL og type 2-diabetes indgar i denne sammenhzng, fremgar af
nedenstiende.

6.4.2.11 Type 2-diabetes

I forhold til undervisningen for personer med type 2-diabetes bliver der lagt op til tre
forskellige typer af uddannelser i forlebsprogrammet: 1) En sygdomsspecifik, 2) en dia-
betesuddannelse og 3) en generel patientuddannelse. Sammenlignet med de ovrige
regioner har vi derfor at gore med detaljerede beskrivelser af den taenkte tvarsektorielle
arbejdsdeling omkring patientuddannelser.

1) Den sygdomsspecifikke uddannelse indeholder elementer som viden, ferdigheder,
medicinsk behandling og mestringsevne. Inden for denne kategori sondres der yderli-
gere mellem en tverfaglig uddannelse (kommunalt samarbejde eller i hospitalsregi), en
i praksis og en i hospitalsregi. Udover at disse varierer i forhold til den sektorielle place-
ring, er der ogsd en variation i underviserne, og hvilke grupper af personer med kronisk
sygdom (opdelt efter sveerhedsgrad) de enkelte tilbud er rettet imod. Fx er den tverfag-
lige bade rettet mod personer med svarhedsgrad ét, to og tre, mens uddannelsen i
hospitalsregi kun er rettet mod niveau to og tre (184).

2) Diabetesuddannelsen sondrer ligesom den sygdomsspecifikke ovenfor ogsd mellem
en tverfaglig indsats, en i praksissektoren og en i hospitalsregi. Her er der ogsd en vari-
ation i underviserne og malgruppen.

3) Endelig er der den generelle patientuddannelse, der refererer til "Lér at leve med
kronisk sygdom”, som er placeret i kommunalt regi.

6.4.2.1.2 KOL

Forlebsprogrammet for KOL indeholder ikke en lige s& detaljeret beskrivelse af den
tvarsektorielle arbejdsdeling i forhold til patientuddannelse, som tilfeldet er for type
2-diabetes ovenfor. I forhold til niveau ét og to skal bide den fysiske trening og den
sygdomsspecifikke patientuddannelse forega i kommunen, mens den for niveau tre skal
foregd i hospitalsregi. CDSMP fremhaves ogsé som et tilbud i kommunalt regi.

6.4.2.2 Overordnet organisering i Region Sjalland

Indholdet i de specifikke sundhedsaftaler, der er indgéet mellem regionen og de enkelte
kommuner i Region Sjelland i forhold til de konkrete forebyggende tilbud og indsat-
ser, tager udgangspunkt i en tostrenget strategi: 1) Der er serligt fokus pa de forebyg-
gelsesindsatser, man i dag ved har en effekt over for de otte livsstilssygdomme.
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2) Sidelobende er der et begyndende arbejde med henblik pd at udvikle et felles fyr-
tdrnsprojekt, som bl.a. har fokus pa diabetes og rehabilitering af personer med KOL.

I forhold til arbejdsdelingen mellem region og kommuner om patientuddannelse frem-
gir det af sundhedsaftalen, at regionerne i sygehusregi skal tage sig af de patientuddan-
nelser, der fokuserer pa indlagte eller ambulante patienter samt pargrende, mens de
personer, der har svert ved at hdndtere deres kroniske sygdom, og som indlegges gen-
tagne gange, skal sendes til et kommunalt uddannelsesforlgb. I sundhedsaftalen bliver
der séledes lagt op til, at nogle af de sygdomsspecifikke uddannelser skal varetages af
kommunerne. Men i regionen forudses en rekke problemer, bl.a. fordi der er tale om
en “kan”-opgave og ikke en "skal”.

I sundhedsaftalen stir der sammenlignet med aftalerne i de andre regioner ikke serlig
meget om den pracise arbejdsdeling omkring patientuddannelser, hvilket formodent-
ligt kan henfores til, at forlebsprogrammerne pd indsamlingstidspunktet ikke var ferdi-

ge.

I sundhedsaftalen bliver der lagt op til, at der forst skal ske en standardisering af
patientuddannelserne pa regionsniveau. Sygehusene tager sig af de sygdomsspecifikke
patientuddannelser for personer, der er eller har veeret indlagt eller gir i et ambulant
forlgb, mens kommunerne kan tilbyde sygdomsspecifikke patientuddannelser for per-
soner, der gir i behandling hos egen leege eller hos speciallege. Desuden er det kom-
munerne, som stir for de generelle patientuddannelser.

Region Sjelland har etableret en Regional Faglig Udviklings- og Felgegruppe (RFUF5)
med medlemmer fra region, kommuner og almen praksis. REUF5 har bl.a. til opgave
at rapportere til den administrative styregruppe samt at bidrage til implementering,
opfelgning og udvikling pd en rekke omrider (185).

Der er blevet lagt op til implementeringen af en portal pa internettet, men de mere
pracise elementer stir ikke beskrevet nzrmere.

6.4.2.3 Overordnet organisering i Region Syddanmark

Region Syddanmark og kommunerne har i samarbejde udarbejdet strategien “Indsatsen
for personer med kronisk sygdom i Region Syddanmark”, som er et falles afset for
arbejdet med kronisk sygdom. Strategien bestar af 21 konkrete initiativer, der bl.a. skal
bidrage til, at livskvaliteten for personer med kronisk sygdom forbedres, og at patient-
forlgb bliver mere sammenhangende.

Hovedprincipperne i strategien indgér i sundhedsaftalerne. I forhold til arbejdsdeling
leegges der i strategien op til, at almen praksis fungerer som tovholder i behandlingsfor-
lobet for personer med kronisk sygdom. Kommunerne tilbyder stotte, pleje og patient-
uddannelse og stiller sundhedstilbud til ridighed for borgerne. Sygehusene stér for den
specialiserede behandling, yder radgivning til almen praksis og tilbyder specialiseret
sygdomsspecifik patientuddannelse.

Et af strategiens konkrete initiativer er at udarbejde sygdomsspecifikke patientforlgbs-
programmer pa folgende omrader: Kronisk hjertesygdom, kronisk obstruktiv lungeli-
delse, diabetes og rygbesvear. Det forventes, at forlobsprogrammerne er ferdige i efter-
aret 2009.
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Arbejdsdelingen mellem region og kommune inden for patientrettet forebyggelse er
beskrevet i sundhedsaftalerne, hvoraf det ogsé fremggr, at en vesentlig del af den
patientrettede forebyggelse foregir som patientuddannelse (186). Arbejdsdelingen i
Region Syddanmark for den sygdomsspecifikke patientuddannelse er i sundhedsaftaler-
ne folgende:

Sygehusenes ansvar (regionen):

At tilbyde specialiseret sygdomsspecifik patientuddannelse, hvilket indbefatter, at
indsatsen skal vere en integreret del af den sygdomsspecifikke behandling og derfor
indeholde aktiviteter, der kraver medvirken pa speciallegeniveau, af specialiseret
wverfaglighed eller som af sikkerhedsmeessige drsager kraver, at der er sygehusudstyr
eller kliniske stottefunktioner til stede.

Almen praksis (regionen):

At varetage funktionen som tovholder vedrerende behandling og forebyggelse af
sdvel sygdomsspecifik som af mere generel karakter og sdledes sikre sammenhang
mellem disse tiltag.

Kommunerne:

At tilbyde en fortsat patientuddannelse, der kan indeholde sygdomsspecifikke og
generelle elementer.

Den konkrete arbejds- og opgavefordeling i forhold til den sygdomsspecifikke patient-
uddannelse aftales lokalt via de lokale samordningsfora. P4 nuvarende tidspunkt har
regionen og kommunerne i samarbejde eksemplificeret ovenstiende arbejdsdeling for
sygdomsspecifikke patientuddannelsestilbud pé tre omréder: Hjerte-, diabetes- og
KOL-omradet. Eksemplificeringer fremgar af bilaget til sundhedsaftalerne. I nedensté-
ende gengives hovedelementerne af arbejdsdelingen i forhold til de to sygdomsspecifik-
ke patientuddannelser: KOL og type 2-diabetes.

6.4.2.31 Diabetes”

I forhold til arbejdsdelingen oplistes der en rekke elementer, der kan indgd i den syg-
domsspecifikke patientuddannelse, samt konkrete forslag til arbejdsdeling mellem regi-
on og kommune. Det er en intern regional arbejdsgruppe, der har oplistet de elemen-
ter, der kan indgd i et ideelt patientuddannelsesforlgb. I alt oplistes 11 forskellige ele-
menter.

Et eksempel pd en arbejdsdeling er omkring kost og fysisk trening. Heraf fremgdr det,
at sygehus/almen praksis skal tage sig af individuel diztbehandling med kostanamnese
og diztvejledning i forleb eller hos almen praksis, og at kommunen skal sta for den
opfelgende kostvejledning pé gruppebasis.

I forhold il fysisk treening skal sygehus/almen praksis tage sig af initial vejledning og
gennemforelse af fysisk treening, mens kommunen tager sig af treeningsforlgb i kom-

munale tilbud med udslusning til lokale fastholdende tilbud.
6.4.2.3.2 KOL

Som det fremgdr af bilaget til sundhedsaftalen, er formalet med KOL-rehabilitering ”ar
nedsette dndenods fornemmelse og udtratning, oge den fysiske formdien, nedsatte sygelighed
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og forbedre livskvaliteten. KOL-rehabilitering bor som minimum indeholde tilbud om ryge-
afvanning, fysisk trening, medicinsk behandling, erneringsvejledning og behandling,
undervisning i KOL samt psykosocial stotte” (187).

Ansvaret for KOL-rehabilitering athenger af sygdommens svarhedsgrad. Kommunerne
tilbyder og varetager KOL-rehabilitering for personer med mild og moderat KOL,
mens sygehusene tilbyder og varetager KOL-rehabilitering for personer med sver og
meget sveer KOL. Yderligere kan der i serlige tilfzlde for personer med moderat KOL

vare behov for involvering af specialister fra sygehusene.

I forhold til opfelgningen skal kommunerne varetage den vedligeholdende trening,
mens kontrolbesog varetages i sygehusregi.

6.4.2.3.3 Status

Processen omkring udmentningen af ovenstiende arbejdsdeling sker i samarbejde mel-
lem region og kommune. Sygehusene har i en overgangsfase viderefort eksisterende
patientuddannelsestilbud, idet der har varet enighed om, at det ikke giver mening at
fjerne nogle af uddannelserne fra sygehusene, for de er blevet etableret i kommunerne.

Der er stor forskel pa, hvor langt kommunerne er i opbygningen af sygdomsspecifikke
patientuddannelsestilbud. Kommunernes interesse spender meget bredt. Nogle kom-
muner har varet proaktive, mens de fleste kommuner har veret mere afventende. Flere
kommuner har ikke et tilstrekkeligt patientgrundlag eller mangler ressourcer for at
kunne oprette patientuddannelser. Men der er en omfattende proces i gang. Region
Syddanmark har oprettet en online portal (VisInfoSyd) med sundhedsfaglig informati-
on til almen praksis, kommuner og sygehuse. VisInfoSyd giver bl.a. sygehuse og almen
praksis et overblik over de forskellige patientuddannelsestilbud, kommunerne har etab-
leret.

6.4.2.4 Overordnet organisering i Region Midtjylland

I efteraret 2007 blev arbejdsgrundlaget for kronikerindsatsen i Region Midtjylland
”Kronisk sygdom. Vision og strategi for en bedre indsats” vedtaget som led i arbejdet
med sundhedsaftalerne i Region Midtjylland. En vasentlig del af denne strategi er
fokus pa den aktive informerede person med kronisk sygdom. Der er fokus pa at ege
evnen til egenomsorg gennem at kunne tilbyde alle personer med kronisk sygdom en
patientuddannelse. Séledes er patientuddannelser fremhavet som et centralt element i
den samlede kronikerindsats i Region Midtjylland.

Et andet vaesentligt element i kronikerindsatsen i Region Midtjylland er udarbejdelsen
og implementeringen af forlobsprogrammer for udvalgte kroniske sygdomme. Der er
nedsat tvaersektorielle og tvarfaglige forlobsprogramgrupper, hvor representanter fra
sygehusene, de praktiserende leger og kommunerne i Region Midtjylland i fellesskab
har udarbejdet forlebsprogrammer for henholdsvis KOL, type 2-diabetes og hjertekar-
sygdom. Disse tre forlobsprogrammer var i efterdret 2008 i faglig horing og forventes
at veere endeligt godkendt inden sommerferien 2009. Herefter pibegyndes implemen-
teringen af programmerne.

Opgavefordelingen mellem region og kommuner i forbindelse med den patientrettede
forebyggelse er ikke klart defineret pa forhind, og ifelge reprasentanten fra Region
Midtjylland er arbejdsdelingen mellem region og kommuner lidt mere kompliceret end
som s, da ét er de formelle intentioner og noget andet den konkrete implementering.
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Man forseger at komme dertil, hvor der er en klar arbejdsdeling om, hvad der skal
ligge hvor. Til det formal benyttes forlobsprogrammerne.

Implementeringen af forlebsprogrammerne varetages af klyngestyregrupper i regionen.
Klyngestyregrupperne er en konstruktion, der benyttes i forbindelse med sundhedsafta-
le-arbejdet og bestdr af reprasentanter for kommuner, der er knyttet til et givent "kon-
takthospital”, samt reprasentation fra hospital og almen praksis. Klyngestyregrupperne
laver de lokale aftaler om snitflader mellem region, kommune og almen praksis i for-
hold til hvert forlobsprogram. Derudover nedsetter klyngestyregrupperne implemente-
ringsgrupper, der planlegger den konkrete implementering af forlebsprogrammerne.

Der sondres i Region Midgjylland mellem sygdomsspecifik og tverdiagnostisk patient-
uddannelse, hvor sidstnzvnte refererer til den generelle patientuddannelse. De grund-
leggende principper i forhold til arbejdsdelingen omkring patientuddannelser er ifolge
Sundhedsaftalen, at regionerne pd sygehusniveauet primert tager sig af de sygdomsspe-
cifikke patientuddannelser og kommunerne primert de tverdiagnostiske patientuddan-
nelser. Dog bliver der ogs lagt op til, at der kan udbydes sygdomsspecifikke patientud-
dannelser i kommunerne, hvis der er patientgrundlag til det, og hvis undervisningen
ikke kreever medvirken fra speciallzgeniveau. Endvidere kan de sygdomsspecifikke
patientuddannelser udbydes i kommunalt regi, hvis der af patientmassige hensyn ikke
kreves tilstedevaerelse af hospitalsudstyr eller kliniske stottefunktioner. Hvis kommuner
eller regionen lader andre varetage opgaven, skal snitfladerne hertil beskrives pd klynge-
niveau.

Ligesom i Region Nordjylland er arbejdsdelingen baseret pé en stratificering af perso-
ner med kronisk sygdom i forhold til sygdomsgrad og behov. I forlebsprogrammerne
for type 2-diabetes og KOL er patientuddannelser ikke eksplicit fremhavet, og generelt
fremstar det en smule uklart, hvor arbejdsdelingen omkring patientuddannelserne pre-
cist er teenke realiseret (188). I stedet henvises der til en rehabiliteringsindsats. I neden-
stdende gengives hovedelementerne i arbejdsdelingen af de to rehabiliteringsindsatser
for type 2-diabetes og KOL.

6.4.2.4.1 Type 2-diabetes

Der skelnes mellem tre sveerhedsgrader af sygdommen i forlebsprogrammet for type
2-diabetes. Der lagges ikke op til, at det er sygdommens svarhedsgrad, der er afgeren-
de for, om indsatsen skal placeres i kommunalt eller regionalt regi (189).

I forhold til ansvars- og opgavefordelingen for personer med type 2-diabetes fremgar
det af forlebsprogrammet, at selve behandlingsindsatsen varetages af almen praksis i
samarbejde med diabetescentret pd sygehuset, mens den forebyggende og rehabiliteren-
de indsats primeart skal foregd i kommunalt regi i samarbejde med diabetescentret og
almen praksis (189). De praktiserende leger skal fungere som tovholdere for borgere
med type 2-diabetes gennem hele forlgbet. Alle ber tilbydes en individuelt tilpasset
rehabilitering i kommunalt regi. Der henvises bade til gruppebaseret sygdomsspecifik
uddannelse pa diabetesskole og rehabilitering i kommunen. Det fremgdr, at alle med
en ny diagnose henvises til diabetesskolen, hvor de tilbydes uddannelse. Diabetescentret
er ansvarlig for selve indholdet, mens det konkrete samarbejde aftales lokalt.
Rehabiliteringstilbuddet i kommunen skal derimod ses som opfelgning og som et sup-
plement til tilbuddet i diabetescentret. I forlobsprogrammet oplistes en raekke under-
visningstemaer, der kan indgd i uddannelsen samt kompetencer, som underviserne bor
have.
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6.4.2.4.2 KOL
KOL-forlgbsprogrammet bygger dels videre pi et tidligere projekt fra Vejle Amt, dels
pd Sundhedsstyrelsens anbefalinger (190).

KOL-stratificeringen athenger primeart af sygdommens sveerhedsgrad. Der skelnes mel-
lem fire niveauer: 1) Mild, 2) moderat, 3) sver og 4) meget sver. Der legges vegt pa,
at stratificeringen er dynamisk. Stratificeringen kan enten foretages af en praktiserende
lege eller en leege i hospitalsregi. Der bliver bade stratificeret for behandling og rehabi-
litering. Behandlingen er et delt ansvar mellem sygehuse og almen praksis, mens reha-
biliteringsindsatsen er et delt ansvar mellem sygehuse og kommune.

For personer med mild KOL tilbydes der radgivning ved enten praktiserende lege eller
kommune, og for personer med moderat KOL galder, at rehabiliteringsindsatsen tilby-
des i kommunalt regi.

Bade for personer med svar og meget svar KOL bliver der lagt op til KOL-
rehabilitering pa sygehus, og der anbefales efterfolgende vedligeholdelsestrening i kom-

munalt regi.

I forlebsprogrammet stir det ogsé specificeret, hvilke kompetencer der skal indgi i det
tveerfaglige team, som skal tage sig af KOL. Her fremhzves sygepleje, fysio- og ergote-
rapi samt diztistviden.

Man er kommet forholdsvis langt med implementeringen af forlebsprogrammerne i
skrivende stund. Saledes er programmet implementeret i tre af regionens seks klynger.

6.4.2.5 Overordnet organisering i Region Nordjylland

Med henblik pa at skabe et sammenhangende patientforlgb for personer med kronisk
sygdom har Region Nordjylland, de nordjyske kommuner, sygehuse og almen praksis i
feellesskab etableret en tvarsektoriel kronikerorganisering i Nordjylland — ogsa kaldet
Kronikermodellen.

Dette samarbejde har udmentet sig i en rammeaftale (191), der omfatter de felles
principper for sammenhzngende og styrkede patientforlob, generel arbejdsdeling og
dialog mellem region, kommuner, praktiserende leeger m.fl. samt bestemmelser, der
sikrer, at indsatsen bygger pé evidens for felles kvalitetsudvikling i ydelserne. Endvidere
etableres nogle nye organisatoriske enheder i form af Kronikerenheden Nordjylland,
der skal vere en felles koordinerende funktion i indsatsen, og et tvarsektorielt forum
for hver sygdomsgruppe, der skal std for den sundhedsfaglige forankring af indsatsen.
Rammeaftalen er indskrevet som en del af den obligatoriske sundhedsaftale for fore-
byggelse og sundhedsfremme. Indsatsen er organiseret i regi af
Sundhedskoordinationsudvalget, der udger det politiske bindeled mellem Regionsrad
og kommunalbestyrelser.

Rammeaftalen udmentes i en rekke udfyldningsaftaler for hver kronisk sygdom bygget
op omkring Sundhedsstyrelsens sygdomsspecifikke forlobsprogrammer. Malet er at fer-
diggere udfyldningsaftaler for ni kroniske sygdomme. P4 indsamlingstidspunktet var
udfyldningsaftalerne lavet for KOL, type 2-diabetes, iskeemiske hjertekarsygdomme og
demens. De resterende fem aftaler forventes feerdige i 2009 og 2010. Det er det tvar-
sektorielle forum, som udvikler de nodvendige praktiske vejledninger. Det er frivilligt
for kommunerne at indgd en udfyldningsaftale.
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Region Nordjylland og de nordjyske kommuner har aftalt, at den del af den patientret-
tede forebyggelse, der indgér i forberedelse til operation eller behandling, er en opgave,
som regionerne skal tage sig af. Af rammeaftalen fremgér det endvidere, at personer
med kronisk sygdom pa baggrund af en kronikerpyramide skal opdeles/stratificeres ud
fra sygdommens svaerhedsgrad. Saledes stratificeres personer med kronisk sygdom i tre
niveauer: 1) Velreguleret kronisk sygdom uden komplikationer — omfatter flest perso-
ner med kronisk sygdom, 2) kronisk sygdom med stor risiko for med komplikationer —
omfatter en del personer med kronisk sygdom og 3) kompleks kronisk sygdom, ofte
flere sygdomme — omfatter fd personer med kronisk sygdom.

Det er med udgangspunke i disse tre niveauer, at arbejdsdelingen i forhold til patient-
uddannelser fastlegges, og i de sygdomsspecifikke udfyldningsaftaler er de serlige stra-
tificeringskriterier for den pigeldende sygdom praciseret, herunder arbejds- og
ansvarsfordelingen.

I nedenstdende gengives hovedelementerne af arbejdsdelingen i forhold til de to syg-
domsspecifikke patientuddannelser: KOL og type 2-diabetes.

6.4.2.5.1 Type 2-diabetes

Personer med type 2-diabetes er i udfyldningsaftalen inddelt i tre niveauer: 1) Velregu-
leret diabetes uden komplikationer 2) hej risiko for/begyndende komplikationer og 3)
kompleks diabetes/flere komplicerede kroniske sygdomme. For personer pa niveau to
sondres der endvidere mellem ukomplicerede (2a) og komplicerede sverhedsgrader
(2b) af sygdommen (192).

Béde den generelle (CDSMP, som er placeret i kommunen) og sygdomsspecifikke
patientuddannelse er nevnt i udfyldningsaftalen for type 2-diabetes. For personer med
type 2-diabetes pa niveau ét bliver der i udfyldningsaftalen lagt op til en tveerfaglig
uddannelse placeret i kommunen. Personer pd niveau 2a skal tilbydes en sygdomsspeci-
fik patientuddannelse, som kommunen i samarbejde med sygehuset er ansvarlig for, og
personer pd niveau 2b skal tilbydes en tvarfaglig patientuddannelse pa diabetesskole/-
ambulatorium pé regionens sygehuse. Og endelig skal personer pa niveau 3 tilbydes en
patientuddannelse pa regionens sygehuse.

6.4.2.5.2 KOL
Indholdet i udfyldningsaftalen for KOL har flere fellestrek med aftalen for type 2-dia-
betes. Denne gruppe er ogsa inddelt i tre niveauer: 1) Mild og moderat KOL, 2) sver

KOL og 3) meget sver KOL (193).

Af aftalen fremgdr det, at stratificeringen af personer med KOL skal foretages med mel-
lemrum, da sygdomstilstand kan udvikle sig i bide positiv og negativ retning. I for-
hold til arbejds- og ansvarsdelingen af patientundervisning fremgar det, at kommunen
er ansvarlig for patientundervisning af personer med KOL p4 niveau ét. Personer med
KOL pa niveau to er inddelt i to faser: En stabil fase og en ikke-stabil fase.
Patientundervisningen af personer i den stabile fase skal ogsé placeres i kommunen,
mens den ikke-stabile del er placeret pa et sygehus i regionen. Ogsd undervisningen for
personer med KOL pa niveau tre skal varetages i sygehusregi.

Felles for patientundervisningen for alle personer med KOL er, at den fordrer et sund-

hedsfagligt personale med specialviden om KOL — ogsd den del af indsatsen, der ligger
ude i kommunen (193).
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6.4.2.5.3 Status

Ud fra en samlet betragtning tyder det p4, at Region Nordjylland i samarbejde med
kommunerne er kommet forholdsvist langt med at beskrive planer for sammenhzn-
gende patientforleb, herunder at f& praciseret arbejdsdelingen mellem sygehuse, almen
praksis og kommuner. Det hanger sammen med, at man i det gamle Nordjyllands
Amt har haft en lang tradition for at vere meget konkrete omkring arbejdsdelingen,
hvilke ogsa synes at afspejle sig i udfyldningsaftalerne. En tradition der, som det vil
afspejles senere i organisationsanalysen, er blevet viderefort i Region Nordjylland.

Som navnt er én ting de formelle intentioner og nedskrevne planer og noget andet,
hvor langt man er i forhold til at efterleve disse intentioner. P4 indsamlingstidspunktet
befandt man sig i en overgangsfase, hvor nogle kommuner har oprettet uddannelser,
andre er i gang og atter andre ikke eller i meget begranset omfang har gjort det. Flere
kommuner er saledes i skrivende stund i gang med at trffe en beslutning om det vide-
re forlgb i forhold til patientuddannelser. Det, man i hej grad mangler i forhold til den
konkrete omorganisering af patientuddannelserne, er ifolge regionsreprasentanten fra
Region Nordjylland at f3 lost grensedragningen mellem region og kommuner og sikre,
at personer med kronisk sygdom reelt bliver henvist til de rette tilbud. Der er oprettet
en tilbudsportal, www.nordjysksundhed.dk, hvor bide regionens og kommunernes til-
bud skal kunne findes. Et af malene med denne portal e, at visitationen skal glide let-
tere.

6.4.2.6 Regionale forskelle og ligheder

6.4.2.6.1 Patientuddannelsernes placering i forhold til den samlede kronikerindsats

Der er mange ligheder mellem regionerne i forhold til, hvordan patientuddannelserne
indgar i den samlede patientrettede forebyggelse/kronikerindsats, herunder hvordan
arbejdsdelingen mellem regionerne og kommunerne er faldet ud. I alle regioner indgar
de analyserede patientuddannelser som en del af en samlet strategi over for kroniske
sygdomme, men strategierne er mere eller mindre udforlige. I nogle aftaler spiller
patientuddannelserne en storre rolle end i andre, fx fremhzves de meget eksplicit som
et centralt element i Region Midtjylland, mens det ikke er tilfzldet i Region
Nordjylland.

I forhold til arbejdsdelingen mellem region og kommune er det i alle regioner via
sundhedsaftaler og forlebsprogrammer blevet praciseret, hvem der forventes at tage sig
af hvad. De kriterier, der opstilles, varierer. Fx fremhaves det i Region Syddanmark, at
det afgerende kriterium for placeringen af patientuddannelserne er, hvorvidt behand-
lingen kraever inddragelse af speciallegeniveau, mens det andre steder er den pagelden-
de sygdoms sveerhedsgrad, der er afgerende for den organisatoriske placering, hvilket
bl.a. er tilfeldet i Region Nordjylland. Det ber tilfgjes, at den formelle beskrivelse af
snitflader og arbejdsdeling kan afvige fra den faktisk geldende, og at man under alle
omstendigheder er athengig af de praktiserende legers henvisningspraksis for en del af
personerne med kronisk sygdom.

I Region Midgjylland er organiseringen baseret pa en klyngeopdeling af kommuner,
hvilket ikke er tilfeeldet i de @vrige regioner. I Region Nordjylland har man dannet et
permanent samarbejdsorgan med deltagelse af alle kommuner, og i Region
Syddanmark arbejder man med en mere central struktur med udgangspunke i de
enkelte sygdomsforleb.
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Der er desuden forskel pd, hvor langt man er ndet med arbejdet omkring forlgbspro-
grammerne. Nogle af de regioner, som synes at veere niet langt, er Region Nordjylland
og Region Hovedstaden. Sammenlignet med disse er man fx ikke ndet serligt langt
med arbejdet i Region Sjelland.

Herudover er der stor forskel pé, hvor konkrete og eksplicitte man er omkring patient-
uddannelserne i de enkelte forlobsprogrammer. I Region Nordjylland, Region
Hovedstaden og Region Syddanmark er man meget konkrete omkring patientuddan-
nelsernes placering i forhold til forlebsprogrammerne, mens det ikke er tilfzldet i
Region Midgjylland. I Region Midgjylland refereres der fx mere generelt til rehabilite-
ring, mens der i bilaget til sundhedsaftalen i Region Syddanmark er en eksemplifice-
ring af arbejdsdelingen i forhold til de sygdomsspecifikke patientuddannelser.

Det, at man generelt er net langt med arbejdet omkring forlebsprogrammerne i
Region Hovedstaden, kan bl.a. henfores til arbejdet med SIKS-projektet. Heri er der
mange detaljer om opgavefordelingen pa tvers af sektorer.

Samlet set tegnes et billede, hvor patientuddannelserne i sundhedsaftalesystemet nu er
blevet forankret i den samlede strategi for indsatsen over for personer med kronisk syg-
dom og den sygdomsspecifikke forebyggelsesindsats. I det omfang, patientuddannelser-
ne omtales eksplicit, indgdr de i forlebsprogrammer og forlobsbeskrivelser, og dermed
er der etableret et mere eller mindre detaljeret planlegningsgrundlag for det fremridige
arbejde med realiseringen. Men det skal understreges, at der primeart er blevet fokuseret
pa de formelle intentioner i denne afdekning og mindre pa, hvorvidt og hvordan disse
er blevet implementeret. Noget tyder pd, at det er sveert fuldt ud at realisere disse inten-
tioner.

6.4.2.6.2 De sygdomsspecifikke patientuddannelser i sygehusregi

De afdekninger, der er lavet af patientuddannelser i sygehusregi i de enkelte regioner,
giver langt hen af vejen det samme indtryk. I mange &r har der eksisteret en rekke syg-
domsspecifikke patientuddannelser uathangigt af hinanden i sygehusregi, som langt
hen af vejen baserer sig pa engagement, viden og koncepter udviklet internt pa de
enkelte afdelinger. Selv inden for de samme patientgrupper varierer indhold, form og
varighed af patientuddannelser i sygehusregi derfor betydeligt.

I nogle regioner er der blevet lagt op til en standardisering af patientuddannelserne for
at sikre, at alle borgere i regionen tilbydes den samme type af uddannelser. Det er fx
tilfeldet i Region Syddanmark, hvor det stir fremhavet i sundhedsaftalen og kroniker-
strategien, at der pd lengere sigt skal ske en standardisering, hvorfor man har introdu-
ceret en rekke instanser, der skal understotte en standardiseringsproces. Ogsd i Region
Midtjylland er der blevet lagt op til, at der skal sikres en vis ensartethed i tilbuddene.

I Region Sjelland er man ogsa begyndt pa en proces med udvikling, kvalitetssikring og
standardisering af patientuddannelserne. Standardiseringen af patientuddannelserne i
sygehusregi kommer for den konkrete stratificering af deltagerne.

I Region Nordjylland var man pd indsamlingstidspunktet forst lige begyndt at planleg-
ge processen omkring harmonisering af de sygdomsspecifikke patientuddannelser i
sygehusregi. Men det er intentionen, at der skal ske en standardisering pa lidt leengere
sigt.
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6.4.2.7 Kommunale forskelle og ligheder

6.4.2.71 Den samlede kommunale indsats

Der synes ikke at vare afgprende forskel pa, hvor langt de enkelte casekommuner er
kommet, da de alle er ndet relativt langt med at implementere sygdomsspecifikke
patientuddannelser. Der er forholdsvis stor forskel pd, hvor meget der er gjort ud af
beskrivelsen af kommunernes samlede indsats. Her synes Kolding Kommune at vare
ndet lengst, da de har formuleret en samlet kronikerindsats.

Der er af gode grunde begrenset forskel pd indholdet af den generelle patientuddan-
nelse CDSMP pa tvers af kommunerne. Dog varierer de i forhold til, hvordan og
hvornér de er blevet etableret, hvorvidt de fremhaves i sundhedsaftalerne, antallet af
deltagere etc.

Holstebro er den eneste af de fem casekommuner, som beskriver og udbyder en anden
generel patientuddannelse ved siden af CDSMP. De to uddannelser adskiller sig fra
hinanden, da serligt emneaktiviteterne er beskrevet detaljeret i CDSMP, mens selve
indholdet er mere dbent i “Lerings- og mestringsforlob for kronisk syge”.

Ser man pi de sygdomsspecifikke patientuddannelser i kommunerne, er det et gen-
nemgdende trak for flere af dem, at de tager udgangspunkt i deltagernes gnsker og
behov, hvorfor det precise indhold fastlegges forst i forlobet. Det afspejler sig ogsa i
brugen af undervisere. I de sygdomsspecifikke uddannelser trekkes der generelt pé et
bredt udvalg af forskellige kompetencer, men hvem der bliver benyttet og "kaldt ind”,
athenger meget af deltagernes onsker og eftersporgsel.

I forhold til de sygdomsspecifikke patientuddannelser i casekommunerne er man gene-
relt noget lengere med KOL end med type 2-diabetes. Séledes var flere af patientud-
dannelserne for personer med type 2-diabetes forst blevet oprettet samtidig med ind-
samlingstidspunktet (april 2009), og kun i Kgbenhavn og Aalborg har den kert i len-
gere tid pd indsamlingstidspunkeet.

Der er forskel pa, hvor bred malgruppen er for de enkelte uddannelser. I Vordingborg
er der ikke fokus pa specifikke stratificeringer, hvilket derimod er tilfeldet i Kobenhavn
og Aalborg. Miske kan det henfores til de manglende forlobsprogrammer, men ikke
alene, da der ogsé er regioner med forlgbsprogrammer, som ikke stratificerer mélgrup-
pen. Kolding er den kommune, som favner den bredeste gruppe af personer med

KOL.

Det er felles for henvisningen og visiteringen til KOL-uddannelser, at den er mere
striks omkring henvisningsproceduren end bide de to generelle patientuddannelser og
uddannelsen til personer med diabetes, da deltagelse de fleste steder kraever en henvis-
ning fra lege eller sygehus. I forhold til visiteringen til de kommunale sygdomsspecifik-
ke uddannelser er dette i kommunerne en opgave, som lgses af de kommunale sund-
hedscentre, som ogsa atholder uddannelserne.

Nogle patientuddannelser folger lobende op pa deltagerne for at se pé langtidsvirknin-
gen. Hvorvidt der bliver fulgt op pé deltagerne af de praktiserende leger, kan denne
afdekning ikke udtale sig om, men det kan navnes, at bl.a. forlebsydelsen er blevet
introduceret for at stotte op om dette aspekt af kronikerindsatsen.
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Felles for patientuddannelserne i sygehusregi og i kommunerne er, at der anvendes for-
skellig terminologi for de samme feenomener. Swrligt anvendes begreberne patientud-
dannelse og rehabiliteringsforleb ikke sjeldent narmest synonymt. Flere af patientud-
dannelserne, bl.a. uddannelserne til personer med type 2-diabetes, indeholder ogsé
bide gruppebaserede og individuelle elementer.

Et forhold, der adskiller Danmark fra de engelske erfaringer, er, at det kun er Kolding
og Kgbenhavns Kommune, som ifolge de formelle beskrivelser af uddannelserne ekspli-
cit er opmarksomme pa de sarlige udfordringer, der knytter sig til at uddanne perso-
ner med kronisk sygdom fra etniske minoritetsgrupper. Samtidig kan det navnes, at vi
ikke i datamaterialet er stodt pa refleksioner, strategier eller lign. omkring sarlige
udfordringer ved at rekruttere og uddanne socialt udsatte.

6.4.3 Fordelingen af de sygdomsspecifikke uddannelser mellem regioner og
kommuner

Som nzvnt i indledningen til dette kapitel kan der identificeres ligheder, men ogsi en

rekke forskelle i den méde , hvorpd regionerne og kommunerne har grebet opgaven an

med hensyn til fordeling af de sygdomsspecifikke uddannelser. Da disse forskelle har

betydning for den méde, hvorpd de kommunale uddannelser udvikles og organiseres,

beskrives disse i dette afsnit. Analysen baseres primart pa interviewdata.

6.4.3.1 Hidtidige erfaringer med fordelingen og en status

Arbejdet med etablering af aftaler om fordeling af de sygdomsspecifikke uddannelser er
i alle fire regioner forankret i sundhedsaftalerne. I to af regionerne (Region
Syddanmark og Region Sjzlland) peges der dog p4, at dette arbejde ikke kom serlig
langt i den forste runde af sundhedsaftalerne. Som det beskrives i et af interviewene
blev der i den forste runde "tradt lidt vande”. Det er dog en falles erfaring i alle regio-
nerne, at der har veret en progression i anden runde af sundhedsaftalerne.

Fordelen ved at koble diskussionen af fordelingen af de sygdomsspecifikke uddannelser
til sundhedsaftalesystemet er, at man herved fir en politisk behandling og diskussion af
omréidet i bide byrddet og regionsridet. Usikkerheden om fortolkningen af sundheds-
loven i relation til patientuddannelser har veret en udfordring, som ifelge responden-
terne bidrager til at forklare vanskeligheder med at fordele de sygdomsspecifikke
uddannelser mellem kommuner og regionernes sygehuse. En anden udfordring som
navnes pd tvars af regionerne, er af gkonomisk karakter, fordi midlerne til patientud-
dannelser skal findes pd de almindelige driftsbudgetter, idet kommunerne ikke har faet
oremarkede midler til den patientrettede forebyggelse. En tredje udfordring er at for-
delingen og klarleggelsen af snitfladerne mellem de forskellige aktorer ikke blot
omhandler relationen mellem regioner og kommuner, men ogsd bergrer relationerne til
de praktiserende leger. Det viser sig specifikt i forhold til, at kommunale og regionale
aktorer er forpligtet til samarbejde om sundhedsaftalerne, hvilket i dette tilfelde bety-
der, at man fir en forpligtende dialog omkring fordelingen og parternes rolle. Her har
de praktiserende lager en anden status og rolle.

Analysen af organiseringen af patientuddannelserne i de fem regioner og de fem
udvalgte kommuner viser, at selv om analysen baseres pd de kommunale "best cases’ i
de enkelte regioner, er der en rekke forskelle mellem de kommunale tilbud om speci-
fikke patientuddannelser. Dette billede bliver ifolge respondenterne i fokusgruppeinter-
viewene endnu mere udtalt, hvis man sammenligner "best case’-kommunerne med de
ovrige kommuner i de enkelte regioner. De kommuner, som indgar i analysen, er ifolge
bidde de kommunale og regionale respondenter lengere fremme end gennemsnittet.
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Det betyder bl.a., at der er en del kommuner, der endnu ikke er pdbegyndt arbejdet
med at udvikle eller udbyde specifikke patientuddannelser. Disse forskelle forklares af
respondenterne af en rekke forhold: For det forste peges der pa den udfordring, der for
en rekke kommuner ligger i, at de ofte har kontakt med flere forskellige sygehuse i
regionen, og at de forskellige sygehuse tilbyder forskellige patientuddannelser, hvilket
gor det svaerere for kommunerne at definere et bestemt indhold i egne uddannelser.
For andre typisk storre kommuners vedkommende, fx Kolding, gelder det, at de over-
vejende har kontakten med Kolding sygehus, hvilket letter og fremmer en dialog og et
koordineret udbud. Set fra sygehusafdelingernes side er det ogsé et problem, at kom-
munernes udbud er s3 forskelligt, som tilfeldet er, og specielt at der i nogle kommuner
ikke er et tilbud. Det kan vare medvirkende til, at nogle sygehusafdelinger opretholder
udbud for i det mindste at sikre alle personer med kronisk sygdom et vist tilbud.

Desuden betyder kommunestorrelse noget for kommunernes kapacitet til at udvikle og
lofte opgaven. Det gelder bide kommunernes patientgrundlag og de ressourcer og
kompetencer, kommunerne har til patientuddannelser. En erfaring i Region
Syddanmark er, at dialog med de rigtige afdelinger og personer pd sygehusene er
vasentlig, ndr en kommune gnsker at udvikle en eller flere sygdomsspecifikke patient-
uddannelser, og erfaringen er, at kommunerne pd nuvarende tidspunkt ikke udvikler
tvargdende samarbejde pa tvers af kommunale grenser. Det kan ifolge den regionale
respondent skyldes, at mindre kommuner typisk er placeret ved siden af en storre kom-
mune, og at de mindre kommuner frygter, at de store vil overtage eller opsluge deres
fremtidige kommunale tilbud. Derfor har regionen taget initiativ til at etablere et pro-
jekt, hvor der stadig arbejdes med en model om sygdomsspecifik patientuddannelse,
men hvor man slir diagnoser sammen og laver uddannelser pa tvaers af diagnoser og
ikke kommunale grenser.

Det ser ud til, at tidligere erfaringer med samarbejde mellem amter og kommuner spil-
ler en rolle. De regioner, hvor der for strukturreformen i nogle af de gamle amter har
veret tradition for samarbejde mellem amter og kommuner, har lettere ved at samar-
bejde omkring fordelingen og udviklingen af de sygdomsspecifikke patientuddannelser.
Det gzlder det gamle Ringkebing Amt og Nordjyllands Amt. Som det beskrives af
respondenten fra Region Nordjylland, sa viser dette sig ved, at man i denne region
bide har kommuner, som tidligere var en del af Viborg og Nordjyllands Amt: ”Nir jeg
ser pd region Nordjylland, si har vi ud over stor forskel pa kommunestorrelse, si har vi jo
ogsd nogle, som kommer fra Viborg. I det gamle amt [Nordjyllands Amt], der har man haft
tradition for samarbejde med kommunerne. Alle kommuner vil gerne dette omride, og det
er politisk prestigefylds.”. Det tyder pa, at faktorer som udviklingen af kommunale kom-
petencer i samarbejde med regionerne, tversektorielle netverk og etableret tillid mel-
lem kommuner og region har betydning for implementerings- og udviklingsarbejdet
omkring sygdomsspecifikke patientuddannelser. Noget lignende gelder for den vestlige
kommuneklynge i det tidligere Ringkebing Amt, hvor der har veret en lang tradition
for sundhedssamarbejde mellem kommuner og amt. Det gor det lettere at finde frem
til konsensus om arbejdsdelingen, og regionsreprasentanten fremhever, at denne klyn-
ge er lengst fremme med hensyn til patientuddannelser.

Til trods for disse forhold ber det ogsa tilfojes, at det er en regional erfaring, at mange

kommuner, som endnu ikke er pdbegyndt udviklingsarbejdet, rent faktisk ensker at
udvikle sygdomsspecifikke patientuddannelser.

Patientuddannelse — en medicinsk teknologivurdering



6.4.3.2 Regionale og kommunale strategier i forbindelse med fordelingen af de syg-
domsspecifikke uddannelser
I dette afsnit beskrives de forskellige strategier, som er blevet benyttet i de enkelte regi-
oner for at indlede og udvikle dialogen med kommunerne om fordelingen. Der er klare
forskelle mellem regionerne i forhold til strategier for fordeling af de sygdomsspecifikke
patientuddannelser. Forskellene viser sig ved, om man har veret aktiv i regionen for at
fremme dialog og samarbejde med kommunerne om opgaverne, og om man har taget
disse initiativer med henblik pi at fremme standardisering eller ;.

P4 baggrund af interviewmaterialet tegner der sig et billede af, at Region Sjelland er
den region, hvor det kommunale og regionale samarbejde og dialogen om udviklingen
af de sygdomsspecifikke patientuddannelser er mindst fremskreden. I Region Sjelland
er man pt. i en proces, hvor man sgger at skabe et felles sprog om uddannelser pa
sygehusniveau. Mélet med denne proces er, at man pa sygehusene bliver enige om,
hvad sygehusenes opgave er i forhold til de sygdomsspecifikke uddannelser. Derefter
skal kommunerne inviteres med til en forhandling. Det er vurderingen fra responden-
ten fra Vordingborg Kommune, at regionen gerne md have en mere udfarende og stot-
tende rolle i forhold til den kommunale udviklingsopgave, hvor regionen, som respon-
denten beskriver det, kom og sagde “der her er vigtigt, det vil vi gerne stotte jer i med
dialog og demokrati”. Tilsyneladende er der endnu ikke fundet en felles strategi i denne
region.

I forhold til bide Region Syddanmark, Nordjylland og Midtjylland tegner der sig bille-
der af, at man i alle tre regioner er godt i gang med dialogen mellem region og kom-
muner, men samtidig har man valgt forskellige strategier for denne dialog.

I Region Syddanmark ser man det som en opgave at & skabt ensartethed i sygehusenes
tilbud, s regionen har et felles grundlag for dialogen med kommunerne, og samtidig
bidrager det til, at personer med kronisk sygdom fir samme tilbud om patientuddan-
nelse uanset hvilket sygehus, de gennemforer forlgbet pa. Fordelingen mellem hvilke
elementer af de sygdomsspecifikke uddannelser, som skal ligge i henholdsvis sygehus-
og kommunalt regi, er blevet dreftet for hvert omrade (diagnose). Disse dreftelser har
taget afset i et legefagligt udspil og har organisatorisk fundet sted i regi af sundhedsko-
ordinationsudvalget og i det administrative kontaktforum, hvorefter den konkrete
deling er blevet skrevet ind i den forste udgave af sundhedsaftalerne.

I Region Nordjylland har man valgt en strategi, som baserer sig pa den samarbejds- og
dialogorienterede kultur, som ifelge den regionale respondent kendetegnede det tidlige-
re Nordjyllands Amt og de kommuner, som var en del af dette. Man har valgt en stra-
tegi, hvor man fra begyndelsen har erkendt nedvendigheden af at se pa arbejdsfordelin-
gen som en proces, hvor man mé indhente erfaringer undervejs og derefter foretage
eventuelle revurderinger af strategien og den endelige fordeling. Denne proces har
varet koblet til sundhedsaftalesystemet og beskrivelsen og udviklingen af forlebspro-
grammer med lpbende diskussioner og erfaringsopsamling i det tvarsektorielle forum.
Processen omkring indgdelsen af sundhedsaftalerne beskrives af respondenten fra
Region Nordjylland siledes:

"Det har varet en lang proces, hvor man har haft en erkendelsesfase og revurderet strategien.
Man har haft fagfolk med belt fra starten i nogle tversekrorielle fora — der hvor knasterne
var, det var at fi et helt klart billede af, hvad der ld i sundhedsloven og i de anbefalinger,
Sundhedsstyrelsen kom med bagefier. Derfor har det varet langvarigt — det er ikke, fordi
man ikke har villet det. Den sidste del af processen har varet lids mere top-down-agtigt —
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for efter man har haft professionelle inde i starten, si har det jo varet igennem en forhand-
lingsproces, si det kan fi karakter af aftaler. Og der tror jeg, at nu hvor vi stir i implemen-
teringsfasen, er det vigtigt, ar vi fir vendr botten og sikrer os, at vi har fodfolket med og
arbejder for, at vi kan fi et tvarsektorielt ejerskab. Og hvad betyder det, at det er tversekro-
rielt — det betyder, at man har indsigt i, hvad der kommer for og efier og ikke kun sin egen
lille del”.

Interviewer: "Der er forskellige niveauer i det her. Hvor kan du se, at der kommer et falles-

skab frem, og hvor halter der?”

Den regionale respondent: "Niveauerne har forskellige strategier og interesser og opgaver —
der er forskel pé politikerne og fodfolket — si der er min oplevelse, at fodfolker har lettere ved
at snakke sammen, end man har hojere oppe, fordi man har et mere snavert perspektiv —
hvor man hojere oppe har et bredere perspektiv. Men jeg tror ogsd, at man pad fodfolksniveau
lige nu kan marke, at man har veret holdt ude. Og der har vi problematikken om, at de
tre sektorer ikke har varet med pd samme mdde’.

I Region Midgjylland beskrives en strategi, der overordnet kan karakteriseres ved en
milsetning om samarbejde og gensidig respekt med vagt pi en felles proces omkring
udviklingen og fordelingen af de sygdomsspecifikke patientuddannelser. Som den regi-
onale respondent peger pd, er udgangspunktet, at “det, som skal flyttes fra hospitalerne,
bliver flyttet, nir kommunerne er klar til det — det tager tid, men det giver ogsi nogle hold-
bare resultater”. Som navnt har sundhedsaftalerne varet centrale for alle regionerne i
forhold til at pabegynde dette fordelingsarbejde, og det er ogsa tilfeldet i Midtjylland,
hvor man har fastlagt nogle retningsliner i sundhedsaftalerne, og der er nedsat en
rekke arbejdsgrupper i forbindelse med sundhedsaftalerne, hvor man har mulighed for
at udvikle erfaringer og viden og na til en felles beslutning. Der er desuden etableret
en rekke styregrupper, hvor man treffer konkrete beslutninger.

Dertil kommer den centrale rolle, som beskrives for Region Midtjyllands afdeling for
regionalt sundhedssamarbejde. Afdelingen for regionalt sundhedssamarbejde beskrives
af den regionale respondent som en organisatorisk afspejling af ensket om samarbejde
og dialog med kommunerne generelt:

"I Region Midtjylland tilrettelegger vi det i fallesskab med kommunerne. Bide sundhedsaf-

taler og forlobsprogrammer. Vi har en afdeling for regionalt sundhedssamarbejde. Vi sidder i
en afdeling som arbejder pi tvers mellem region, kommuner og almen praksis. En del arbej-
der med kommunesamarbejde og sundhedsafialer, og én del arbejder med folkesundhed og

kronikerindsats”.

Denne enhed er derfor ogsa et centralt element af strategien for fordelingen af opgaven
med sygdomsspecifikke patientuddannelser. Strategien beskrives af reprasentanten fra
Region Midtjylland siledes:

"Det er en helt overordnet strategi fra Region Midtjyllands side, og det viser sig bl.a. ved, at
man laver en afdeling for regionalt sundhedssamarbejde — og regionen skal ikke vere store-
bror. Der kommer ikke noget godt ud af; at vi bare forsoger at tromle kommunerne. Det vil
give konflikt og modvirke arbejdet i retning af et sammenhangende sundhedsvasen. .. Det,
som det handler om for os, er, hvordan fir vi de forskellige parter til ar arbejde udviklende
sammen og have et felles mal — nu udvikler vi en vej sammen, og si ser vi senere, hvem gor

hvad — det gor vi ogsi i forhold til sundhedsafialer og forlobsprogrammer — udgangspunkter
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er, hvordan fir vi det bedste forlob for personerne med kronisk sygdom — og si diskuterer vi
bagefter, hvem som gor hvad”.

6.5 Barrierer og muligheder for organiseringen af de to typer patientud-
dannelser i regioner og kommuner

Dette afsnit baseres dels pa de barrierer og muligheder, som blev identificeret af de
regionale og kommunale aktorer og praksisleegen ved fokusgruppeinterviewene, og dels
de barrierer og muligheder, som kan identificeres pa baggrund af den samlede analyse
af organiseringen af de forskellige patientuddannelser.

6.5.1 Barrierer og muligheder for organiseringen af generelle patient-
uddannelser
Den generelle patientuddannelse CDSMP er indarbejdet i den kommunale sektor, idet
storstedelen af de danske kommuner udbyder uddannelsen. Dens standardiserede form
indebarer, at underviserne, der selv er personer med kronisk sygdom, skal felge en
temmelig detaljeret manual. Denne uddannelse sigter mod alle personer med kronisk
sygdom og er ikke tenkt som en erstatning for de sygdomsspecifikke uddannelser. Hvis
man udbyder kurset, er man forpligtet til at udbyde det i sin helhed og ma ikke anven-
de dele af det i andre sammenhange. Det giver mulighed for at vurdere og sammenlig-
ne resultater pa tvars af kommunerne. Standardiseringen og den faglige stotte til
uddannelsen af instruktorer har efter alt at domme haft betydning for uddannelsens
udbredelse. Omvendt har vi ogsé registreret en vis afstandtagen fra standardiseringen
og specielt det forhold, at instruktererne ikke ma fravige manualen. Det kan betyde
vanskeligheder med at rekruttere undervisere. I forhold til visitation af personer med
kronisk sygdom til den generelle uddannelse har kommunerne brug for en organisering
af visitationen for de personer med kronisk sygdom, der ikke henvises af en praktise-
rende lege, og hvis kommunerne i fremtiden udbyder flere sygdomsspecifikke uddan-
nelser, kan der opstd konkurrence mellem uddannelserne om de samme potentielle del-
tagere.

Region Midtjylland har valgt at udvikle og afpreve en alternativ generel patientuddan-
nelse pa tvers af diagnoser kaldet "Leerings- og mestringskonceptet”, der bygger pa et
norsk koncept og dermed en sundhedsmassig kontekst, der mere minder om den dan-
ske (www.mestring.no). Grundprincipperne er ligeveerdighed mellem patientundervise-
re og fagpersoner, samt at kurserne tilrettelegges ud fra deltagernes individuelle behov.
Konceptet har kert siden 2007 i den sékaldte vestklynge i Region Midtjylland og skal
slutevalueres i 2010. Dette tilbud reprasenterer et alternativ til CDSMP, og vil sand-
synligvis stille storre krav til underviserne, idet det mélrettes det enkelte hold og forud-
setter deltagelse af fagpersoner. Til gengzld kan man forvente en mere malrettet
undervisning i forhold til behov hos personer med kronisk sygdom. Der foreligger
endnu ikke evalueringer af resultaterne, og det kan vare vanskeligt at foretage en direk-
te sammenligning med CDSMP.

6.5.2 Barrierer og muligheder for organiseringen af sygdomsspecifikke
patientuddannelser
I dette afsnit diskuteres barrierer og muligheder for organiseringen af sygdomsspecifik-
ke patientuddannelser. Afsnittet er struktureret siledes, at regionernes, kommunernes
og de praktiserende legers perspektiver pa denne problemstilling behandles serskilt.
Det ber i den forbindelse understreges, at de praktiserende laegers perspektiv beskrives
dels pd baggrund af den enkelte praktiserende lege, som deltog i fokusgruppeintervie-
wet i Region Nordjylland, og dels p& baggrund af de ovrige respondenters vurderinger
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af de praktiserende lagers roller i forbindelse med organiseringen af sygdomsspecifikke
patientuddannelser.

6.5.2.1  Regionernes perspektiv

En gennemgiende tematik pd tvars af regionerne er oplevelsen af, at der er nogle kul-
turelle barrierer mellem hhv. regioner, sygehuse og kommuner, som skal overvindes i
forbindelse med bide den nuverende fordeling af opgaverne omkring de sygdomsspe-
cifikke patientuddannelser og den fremtidige organisering af disse. Som respondenten
fra Region Nordjylland beskriver det:

” Hvis man ser pa sygehussektoren og almen praksis, si har man den naturvidenskabelige
tradition og et starkt faghierarki, som prager alle beslutninger. Hvis man ser pa kommuner-
ne, s er der en mere padagogisk og social tilgang. Og man har en mere konsensusorienteret
tilgang i kommunerne. Man skal overvinde de kulturelle barrierer mellem parterne. Det

kan virkelig flytte noget og sette gang i udviklingen”.

De kulturelle barrierer viser sig bl.a. som en skepsis pa sygehusene i forhold til at give
opgaven med at udbyde sygdomsspecifikke uddannelser fra sig, fordi man kan se, at
der er en rekke kommuner, som ikke har noget tilbud, og fordi der blandt de sund-
hedsprofessionelle har varet skepsis vedrerende kommunernes kompetencer til at klare
opgaven. Om den sidste problematik navner respondenten fra Region Midtjylland, at
> hospitalerne var umiddelbart skeptiske overfor, at kommunerne skulle overtage nogle af
deres opgaver pad patientuddannelsesomridet. Vi greb det an pd den made, at vi undersogte,
hvilken indsats der var pa hospitalerne. Pi hospitalerne er patientuddannelse starter med
ildsjele og udviklet pi baggrund af erfaringer med, hvad der virker godt, og hvad virker
ikke. Der er ikke lavet systematisk opfolgning og evaluering pa de fleste eksisterende tilbud.
Det kan derfor vare svart at argumentere for, ar kommunerne ikke er kvalificerede til at
overtage tilbuddene. For kommunerne er der dbnet nye muligheder. Kommunerne tenker
mere borgerrettet og har et helhedsperspektiv. De kan det sundhedspadagogiske. Det giver
nye muligheder for at se pd de sygdomsspecifikke uddannelser”.

Ud over den omtalte skepsis peges der i citaterne pé en af de muligheder, som fremhz-
ves i et par af regionerne, nemlig kommunernes kompetencer til at bidrage med et
mere borgerrettet perspektiv pa patientuddannelserne og at kommunerne traditionelt
har haft et storre fokus pad det sundhedspadagogiske element i uddannelserne. Det
betyder dog ikke, at dette element er fravarende i regionerne. I Region Midtjylland
peges der siledes pa, at de regionalt har "meget fokus pd sundhedspadagogik, fx omkring
deltagerinvolvering og patientfokus. Der er fokus pd at tage udgangspunkt i personerne med
kronisk sygdoms egne ressourcer og klede dem pa til at udove bedst mulig egenomsory.
Derudover er der fokus pd at skabe sammenhang i den tilgang, der er til personerne med
kronisk sygdom pd hospitalerne og i kommunerne’.

I citatet om sygehusenes skepsis over for at aflevere opgaven peges der ogsa pé en
anden udfordring, nemlig at fi delt og nyttiggjort den viden og erfaring, som er opbyg-
get i sygehusregi med kommunerne. Der peges i flere af regionerne pd, at ogsa pa det
regionale niveau pa sygehuse og afdelinger har ildsjele spillet en central rolle for
udbuddet af patientuddannelser. Som den regionale respondent fra Region
Syddanmark beskriver det, "sd er det en erfaring, at ildsjele har svart ved at dele og afgive
opgaver”. 1 Region Nordjylland beskriver den regionale respondent en lignende udfor-

dring séledes:

“Jeg tror, at sygehusene efterhinden har erkendst, at sidan er det [at kommunerne skal over-
tage en del af de sygdomsspecifikke patientuddannelser] — det er jo altid smerteligr ar afgive
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noget, som har varet vores, og sadan er det jo ogsd her. Man sidder med en iagrtagende
holdning og afventer at se, hvad det er for nogle tilbud, som kommer i kommunerne. Har
vi en sikkerhed for, at det er ligesi godt, som det personerne med kronisk sygdom fir her hos

0s?”.

Men kommunerne har brug for den ekspertviden, der ligger i regionerne i forbindelse
med etablering af uddannelser, fx for at sikre at nationale og internationale retningslin-
jer bliver fulgt. Samtidig peges der p4, at de sygdomsspecifikke uddannelser, som hidtil
har varet udbudt i sygehusregi, ikke systematisk bygger pd evidensbaseret viden om
effekterne af de specifikke patientuddannelser. Det betyder, at viden om sygdomsspeci-
fikke patientuddannelsers effekt ikke ’blot’ skal overfores fra hospitalerne til kommu-
nerne. Der ligger stadig en betydelig opgave i at f& dokumenteret effekten af uddannel-
serne bade i regionalt og i kommunalt regi, men der er erfaringer pa sygehusene, som
kan deles med kommunerne i forbindelse med fordelingen og udviklingen af specifikke
patientuddannelser i kommunalt regi.

En udfordring, som bidrager til at forklare den skepsis i regionerne og méiske narmere
pa hospitalerne over for kommunernes overtagelse af dele af de sygdomsspecifikke
uddannelser, er, at sygehusene pt. udskriver patienter til meget forskellige tilbud og i
nogle tilfelde til kommuner, der slet ikke udbyder en sygdomsspecifik patientuddan-
nelse. Som respondenten fra Region Nordjylland beskriver det, sd kan sygehusene ”szd
i en situation, hvor den ene kommune har indgéet i en aftale og en anden har ikke — og
sygehuset har det samme ansvar for personerne med kronisk sygdom, og sygehusene kan si
std og udskrive den ene til en kommune med et tilbud og til den anden sige, at det er kom-
munens ansvar, og der er ikke et tilbud. Der oplever jeg, at sundhedspersonalet er bekymret
og har patientens perspektiv’.

En udfordring fra et regionalt perspektiv er okonomien omkring patientuddannelser. I
Region Midgjylland har man en pulje under sundhedsaftalerne, hvor der gives midler
til projekter, som laves i et samarbejde pa tvers af sektorerne, men den efterfolgende
drift stdir kommunerne selv std for. Derudover peges der pd, at sundhedslovens formu-
leringer er uklare i definitionen af hhv. regionernes og kommunernes gkonomiske
ansvar for at lofte denne opgave.

6.5.2.2 Kommunernes perspektiv

Et dominerende indtryk fra interviewene er, at politisk og ledelsesmassig opbakning
kombineret med engagerede enkeltpersoner og opbygning af sundhedsfaglig og iser
sundhedspadagogisk viden har veret afggrende for, at nogle kommuner er kommet
lzengere end de ovrige. P4 spergsmélet om, hvem der har taget initiativ til de kommu-
nale patientuddannelser, svarer en kommunal reprasentant: "Det har jeg nok”. Netop
dette svar kunne ogsd komme fra de ovrige kommuner, idet enkeltpersoners engage-
ment har veret afggrende for initiativtagning. Dog er det ikke nok med initiativer, idet
det er vigtigt for realiseringen, at der savel ledelsesmassigt som politisk bakkes op om
det forebyggende sundhedsarbejde, herunder patientuddannelserne, og det er ingen
selvfolge, at denne opbakning findes. I den forbindelse vurderes det som en fordel, at
der er etableret sundhedsudvalg og sundhedscentre, si de kommunale sundhedskompe-
tencer er samlet i stedet for at vare spredte. Derimod er det en barriere, at det er van-
skeligt at dokumentere virkningen af patientuddannelserne. Reprasentanten fra
Holstebro Kommune formulerer det siledes: "V bruger energi pi at dokumentere evi-
dens og effekt. Det er vigtigt, ogsd for at sikre politikernes interesse og dermed ressourcer til
omrddet og rekruttering af patienter”.
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En generel svaghed i den nuvarende organisering er, at den er starkt personathengig.
Det er ganske fi personer, der berer indsatsen, og en markant foregelse af aktiviteten
kan ikke finde sted uden tilforsel af eller opbygning af sundhedspedagogisk ekspertise
og flere okonomiske midler til afvikling af kurserne. I den forbindelse er det inter-
viewpersonernes vurdering, at ikke alle kommuner bruger de midler, de fik tilfert il
sygdomsforebyggelse under strukturreformen. Den kommunale representant fra
Kolding formulerer det siledes:

"Jo mindre en kommune er, jo mindre har man fiet, og det er svart for de sma. .. medmin-
dre man gir ind og omfordeler til patientuddannelser, fordi man vil have det, og det er jo et
sporgsmdl, om man er kommet si langt, og man har nok ikke fundet ud af endnu, ar man
er en del af et samler sundhedsvasen”.

Omvendt er der ogsd kommuner, der efter respondenternes vurdering bruger mere,
end de har fiet i bloktilskud, men samlet set er finansieringen af patientuddannelserne
skrebelig, bdde nir det handler om udvikling (mange udviklingsprojekter er regionsfi-
nansierede eller puljefinansieret), og nér det handler om drift, hvor forebyggelsesomri-
det kan blive klemt i kommunalgkonomiske prioriteringer.

Med hensyn til indhold og malgrupper varierer det noget mellem de undersogte kom-
muner. En del af kommunerne har aftalt en arbejdsdeling med deres region, og kom-
munerne tager sig typisk af de lettere tilfelde i de sygdomsspecifikke tilbud, mens de
allersveereste forudsettes at fi tilbud fra regionerne. Men arbejdsdelingen er bestemt
ikke ens fra region til region og fra kommune til kommune, og samlet ma man sige, at
der ikke findes en bestemt standard for, hvem der skal gore hvad. Det betyder ogsd, at
de kommunale tilbud kraver forskellig ekspertise rekkende fra erfarne personer med
kronisk sygdom (gerne med undervisningserfaring) over ditister og fysioterapeuter til
sygeplejersker og leeger. Kommunerne har brug for regionernes ekspertviden for at
sikre, at indholdet til stadighed er opdateret og evidensbaseret, men man peger ogsa pa,
at der er behov for at udvikle ekspertise i sundhedspadagogik, og at erfarne personer
med kronisk sygdom ikke kan dekke det hele. Der har varet en del skepsis blandt
sygehusansatte og kommunalt ansatte, men den er i de undersegte kommuner blevet
mindre over tid. Materialet kan dog tyde p4, at der er behov for at finde nogle mere
systematiske modeller for, hvordan regionernes hojtspecialiserede ekspertise kan nyttig-
gores og understotte de sygdomsspecifikke patientuddannelser i kommunerne. Der er
eksempler pa god dialog mellem sygehusafdelinger og ansvarlige i kommunerne, men i
forhold til hele den kommunale verden tyder denne organisationsanalyse pa, at der
mangler en hel del.

Det giver problemer for sygehuse og for kommuner, at sygehusenes tilbud varierer s&
meget, som tilfeldet er, fordi kommuner, der modtager personer med kronisk sygdom
fra flere forskellige sygehuse, ikke kan bygge videre pa et veldefineret grundlag.
Samtidig er det er problem for sygehusene, at kommunernes tilbud er forskellige eller
ikke-eksisterende, idet de er tilbgjelige til at opretholde uddannelseselementer, der godt
kunne ligge i kommunerne for at sikre, at alle personer med kronisk sygdom i det
mindste fir et relevant tilbud. Problemet er storst i relation til de sma kommuner, der
ikke har etableret sygdomsspecifikke tilbud, og som méske har svert ved at fa etableret
tilbuddene pa grund af relativt fi personer med samme type kroniske sygdom.
Etablering af tverkommunale samarbejder om sygdomsspecifikke uddannelser eller
valgfrihedsordninger med rettigheder for personer med kronisk sygdom til at benytte
andre kommuners tilbud kunne afhjelpe dette.
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Endelig peger de kommunale respondenter pd udfordringer i forhold til rekrutteringen
af personer med kronisk sygdom. Det handler blandt andet om at fi beskrevet og kom-
munikeret uddannelsestilbuddene til sekundarsektor og praksissektoren, men ogsa
direkte til personer med kronisk sygdom. Kommunerne anvender en rakke forskellige
kommunikationsformer. I nogle regioner findes websteder, hvor alle tilbuddene er sam-
lede, mens kommunerne andre steder opseger de praktiserende leger pé eget initiativ
og via praksiskonsulenter, pjecer, nyhedsbreve og lignende, fordi det er vigtigt for
patientrekrutteringen at have almen praksis med. Den kommunale respondent fra
Vordingborg Kommune beskriver de praktiserende lagers rolle i forhold til rekrutterin-
gen af personer med kronisk sygdom og de udfordringer, der knytter sig til at fi kom-
munikeret tilbuddene til praksissektoren:

"De [ praktiserende lager] har en vigtig rolle i forhold til at fi borgerne herhen. Vi har
manglet en elektronisk mdde, de kan henvise til os pd. Si vi har varet rundt og banke pi
dorene — og har varet det en tre-fire gange og aflevere brochurer og fortalle, at vi er her.
Vores praksiskonsulent giver os en indgang til de praktiserende lager i sundhedscentret. Han
hjelper med ar ridgive i forhold til, hvordan fir vi kommunikeret nye initiativer til de
praktiserende leger”.

Generelt er det derfor en udfordring at fi alle de praktiserende leger informeret og
vare aktive med henvisninger, og en af kommunerne fortaller, at det mest effektive er
at informere personerne med kronisk sygdom via medierne. Forst da potentielle delta-
gere begyndte at henvende sig til lzegerne, blev det kommunale tilbud for alvor
anvendt. Det letter henvisningerne, hvis der findes elektroniske henvisningssystemer,
hvilket er tilfeldet i nogle, men langt fra alle kommuner. Nogle kommuner visiterer
personer med kronisk sygdom ” fra gaden” til uddannelserne uden henvisning fra prak-
tiserende leger, og en del sygehuse kan ogsé henvise.

6.5.2.3 De praktiserende laegers perspektiv

De praktiserende leeger tillegges generelt en vigtig rolle som henvisende til de kommu-
nale patientuddannelser, men det er et generelt problem at fa skabt tillid til patientud-
dannelsernes kvalitet hos de praktiserende leeger. Kommunernes repraesentanter si
gerne flere henvisninger og en mere aktiv indsats fra de praktiserende leger.
Udfordringen varierer dog bide mellem regionerne og i de enkelte regioner i forhold til
de forskellige kommuner. Som respondenten fra Region Midgjylland beskriver det:

"Der er stor forskel pi samarbejdet mellem praksisleger og kommunerne i regionerne.
Vestklyngen er en af spydspidserne for samarbejdet mellem hospitalerne, kommunerne og de
praktiserende lager i regionen. Der er forskellige traditioner og kulturer i kommunerne for
samarbejde, og der er stor forskel mellem kommunerne pa, hvad de praktiserende leger kan
henvise til. Det er en udfordring at fii de praktiserende lager til atr have tillid til kvaliteten i
de kommunale tilbud og dermed henvise deres personer med kronisk sygdom til tilbuddene.
Her i Vest er der et it-kommunikationsmassigt og et praktisk problem. Andre steder er det et
kulturelt problem’”.

Praksisleger orienteres pé forskellig vis om uddannelsestilbuddene. Nogle kommunale
og regionale reprasentanter efterlyser en mere aktiv deltagelse fra de praktiserende
leger, men dette vil kreve en @ndring i kulturen, hvor danske leger efter respondenter-
nes opfattelse foretreekker henvendelse fra personer med kronisk sygdom frem for selv
at opsege eller sparge dem. Den praktiserende lzege understreger, at man som lage slet
ikke ma levere uopfordrede ydelser til borgerne. De skal selv henvende sig.
Kommunerne fremhaver, at ogsd andre sundhedspersoner end leger kan henvise, og

Patientuddannelse — en medicinsk teknologivurdering



derfor kan det vere vigtigt at have god kontake til sygeplejersker og sekreterer i lege-
praksis. Det er vigtigt, at de praktiserende laeger far tilbagemeldinger om resultatet af
uddannelserne, og i den forbindelse efterlyses velfungerende IT-lgsninger. I et enkelt
tilflde har man i mangel af bedre aftalt at anvende en losning udviklet af et privat
firma for at give tilbagemeldinger.

6.6 Hvilke kompetencer fordres i de to forskellige typer af patient-
uddannelser

De fleste kompetencer, som fremhzves af respondenterne, gir pa tvars af de to typer af
uddannelser og knytter sig forst og fremmest til selve undervisningen og atholdelsen af
patientuddannelserne.

Det gelder de sundhedspedagogiske kompetencer, som der generelt er enighed om, er
et udviklingsomrade, der ber satses pd i fremtiden bade pa det regionale og det kom-
munale niveau. I den forbindelse nevnes ogsé behov for at udforske eventuelle kons-
forskelle i preferencer for sundhedspedagogisk tilgang med henblik pa at f2 flere
mend ind p& uddannelserne. Hvilke kompetenceprofiler, der pracist skal satses pd, er
der dog ikke mange bidrag til i interviewene, men det handler om kombinationer af
sundhedsfaglig og pedagogisk viden, og den konkrete sammensatning skal sikkert
variere i forhold til de forskellige uddannelsers indhold. Endelig peges der p4, at det
ikke blot er nedvendigt at se pa fagpersonernes faglige kompetencer. Som responden-
ten fra Holstebro Kommune beskriver det, er det ogsé nedvendigt at have blik for
deres kompetencer til at undervise personer med kronisk sygdom, idet fagpersoner ogsé
skal “have nogle serlige kompetencer. De skal kunne hindtere deltagernes fortellinger og syg-
domserfaringer og de stemninger, der skabes, nér de fortelles i et patientuddannelsesforlob”.

I forhold til den generelle patientuddannelse peges der desuden pa gode erfaringer med
at bruge personer med kronisk sygdom, der allerede har undervisningserfaring som
undervisere. I forhold til de sygdomsspecifikke uddannelser peger den kommunale
respondent fra Vordingborg p& kommunernes kompetence til at “#rede ind i borgernes
hverdagsliv”.

Ud over de kompetencer, der knytter sig til afviklingen af selve uddannelserne, kan der
pa baggrund af den samlede analyse peges pa en rekke kompetencer som knytter sig til
selve udviklingen og organiseringen af patientuddannelser. Disse kompetencer synes
primert, men ikke eksklusivt at vare relevante i forhold til de sygdomsspecifikke
uddannelser, som pt. er de uddannelser, som giver den storste udviklings- og organise-
ringsudfordring for regioner og kommuner. Det ser ud til, at erfaringsbaserede kompe-
tencer til projektorganisering og -ledelse er centrale hos de kommunalt ansatte i de
kommuner, som har veret i stand til at fi de sygdomsspecifikke uddannelser i gang. 1
den forbindelse kan ogsa fremhaves kompetencen til at agere i en politisk virkelighed
og i en politisk ledet organisation, hvor spergsmaélet om sikring af politisk og ekono-
misk opbakning skal hdndteres. Denne type kompetencer kan kun delvist indleres via
uddannelsessystemet, men kan erhverves gennem praksis og erfaring. Desuden peges pa
behov for kompetencer til beskrivelse og monitorering af patientuddannelsernes effeke,
hvilket kreever en mere akademisk/forskningsmessig tilgang og baggrund.

6.7 Fremtidig organisering af patientuddannelser i Danmark

Patientuddannelsernes korte historie i Danmark har varet praget af lokale initiativtage-
re i de enkelte sygehusafdelinger og i kommunerne, og vurderingen er, at det pd mange
mdder fortsat er tilfzldet. Men med introduktionen af den generelle patientuddannelse
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CDSMP og strukturreformen er der sat nye rammer for patientuddannelsernes organi-
sering. De nye rammer indeholder ikke eksplicitte krav om patientuddannelser pd det
kommunale niveau, ligesom der heller ikke centralt er afsat serlige skonomiske midler
til denne opgave. Der er dog mulighed for at treekke pd de midler, som er afsat til kro-
nikeromridet og rehabilitering i de seneste ar, jf. Sundhedsministeriets beskrivelse af
udmentningen af kronikermidlerne (194).

De nye rammer indebearer, at der lokalt skal etableres en ny arbejdsdeling mellem regi-
oner, kommune(r) og praksissektor. I relationen mellem regioner og kommuner er
sundhedsaftalerne med tilhorende forlobsprogrammer og forlgbsbeskrivelser blevet et
centralt led. I forste runde har der veret en vis gensidig skepsis, som i anden runde er
blevet aflgst af en mere konstruktiv og konsensusorienteret dialog. Denne dialog
udspiller sig pa flere niveauer: 1) Et sundhedsfagligt niveau typisk i arbejdsgrupper med
reprasentanter for regioner og kommuner, og her er erfaringen, at man har haft brug
for at tale sig ind pa hinanden og f3 @ndret forudfattede opfattelser, for en mere kon-
struktiv dialog kunne etableres. Det ser ud til, at der gennemgdende droftes arbejdsde-
ling ud fra en Klassificering af sveerhedsgraden af deltagernes sygdom, og at den i
hovedtrek legges til grund for arbejdsdelingen mellem regioner og kommuner, samt at
patientuddannelserne indtenkes i samlede kronikermodeller/strategier og modeller for
rehabilitering og 2) et mere strategisk niveau, hvor nogle regioner har etableret faste
samarbejdskonstruktioner til at udarbejde overordnede strategier for samarbejdet (fx
Region Nordjyllands kronikermodel), og andre arbejder med samarbejdsfora som
Region Midgjyllands klyngeorganisering. Det ser ud til, at tidligere erfaringer med amt-
kommune samarbejde har fremmet samarbejds- og dialogprocessen, og tilsvarende har
manglende erfaringer veret en hemsko.

Samlet set ser det ud til, at det er lykkedes at aftale planer for arbejdsdeling mellem
regioner og kommuner, som pé én og samme gang beskriver arbejdsdelingen og samti-
dig forankrer patientuddannelserne i en samlet indsats over for personer med kronisk
sygdom. I betragtning af, at der kun er get halvandet ér siden strukturreformens
ikrafttreeden, er det ikke overraskende, at et hovedresultat af undersogelsen er, at
patientuddannelsesomridet ikke har fundet en endelig form lokalt. Selv de kommuner,
der i vores undersogelse optrader som ’best-cases’ har endnu ikke igangsat alle de syg-
domsspecifikke uddannelser, som de gerne vil udbyde, og befinder sig i lighed med
ovrige kommuner i en udviklingsperiode, hvor nye uddannelser planlegges og udvik-
les.

Den helt store udfordring er at komme videre, nu hvor de formelle aftaler er mere eller
mindre pd plads, og dermed fi udviklet relevante sammenhangende og veldokumente-
rede uddannelsestilbud iser af sygdomsspecifik karakter til alle personer med kronisk
sygdom uanset bopzl. En markant udvikling i den retning vil kunne fremmes, hvis
kommunernes rolle som udbydere af patientuddannelser praciseres mere, end tilfeldet
er i dag.

Der kan identificeres bide en rekke ligheder og forskelle i maden, hvorpa patientud-
dannelser organiseres, men ogsd hvorledes arbejdet med at fordele og udvikle sarligt de
sygdomsspecifikke uddannelser forlgber i de fem regioner og i de tilherende kommu-
ner, som er inddraget i analysen. I det folgende systematiseres erfaringerne, og der gives
nogle mulige forklaringer pa forskellene i forbindelse med implementering og organise-
ring af de sygdomsspecifikke patientuddannelser.
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En forste forklaring pé forskelle i forhold til at fordele opgaven med de sygdomsspeci-
fikke uddannelser knytter sig til de formelle rammer. Opgavefordelingen mellem region
og kommuner i forbindelse med den patientrettede forebyggelse er ikke klart defineret
pa forhénd, og det er tydeligt ud fra materialet, at det iser i begyndelsen har varet van-
skeligt at f3 afklaret, hvem der skal ggre hvad til trods for, at patientrettet forebyggelse
er et obligatorisk led i sundhedsaftalerne. Der kraves fortsat en stor indsats for at sikre,
at den patientrettede forebyggelse, og herunder patientuddannelserne, pa tvers af sek-
torer er sammenhangende, koordinerede og systematiske. Forlgbsaftaler, som efterhan-
den dzkker et stort antal iser kroniske patientforlgb, har varet vasentlige elementer i
udviklingen mod en koordineret indsats. Men det er verd at bemarke, at de formelle
rammer samtidig har givet et rum for lokal fortolkning af, hvorledes arbejdsdelingen
skal fastlegges, og hvilket indhold der skal vare i uddannelserne. En sddan lokal regio-
nal og kommunal fortolkning af formelt udmeldte opgaver kan for sé vidr altid forven-
tes i forbindelse med centralt udmeldte organisatoriske og forvaltningsmessige foran-
dringer (195), men i forhold til implementeringen af forandringerne pd det sygdoms-
specifikke patientuddannelsesomride har lokale tolkninger og lasninger varet en ned-
vendighed givet de forholdsvis brede formelle rammer og udmeldinger.

En anden observation er, at forskellene mellem regionerne delvist kan forklares ud fra
den forskellige historiske baggrund og de institutioner, der er skabt historisk (196). I
bidde Region Midtjylland og Region Nordjylland har man kunnet udnytte mangeérige
erfaringer med amt-kommune samarbejde i forbindelse med indgdelsen af aftaler under
de nye rammer. Kendskab til hinandens forudsztninger og kultur samt ikke mindst
etablering af tillidspragede relationer er generelt vigtige, nar der skal skabes udvikling i
organisatoriske netverk (197), og det bekraftes af denne undersogelse. Det kan ogsd
vaere medvirkende til, at man i nogle regioner har valgt en emergerende, dialogpraget
og udviklingsorienteret strategi (198, 199).

En tredje forskel, som afspejles i analysen af bide den danske og den engelske imple-
menteringsproces, er oplevelsen af graden af de kulturelle udfordringer, der henger
sammen med nogle kulturelle forskelle mellem kommuner og sygehusene og almen
praksis (i det danske tilfzelde) — men som ogsd handler om professionsbetingede kultu-
rer. Regulering og pavirkning af forskellige professionskulturer er et klassisk og vesent-
ligt fenomen i sundhedsvasenet (200, 201), og det tager lang tid at 2ndre bide orga-
nisations- og professionsbaserede kulturer. Et par af de kulturelle fznomener, som alle-
rede nu kan registreres, skal navnes her: Forst og fremmest er der forskellige evalue-
ringskulturer, hvor patientevalueringer tillegges stor betydning i nogle kulturer, mens
andre kulturer veegter mere “objektivt” konstaterbare mal. Dernast vegtes egne erfarin-
ger, formidling og pedagogik hejt af nogle involverede, mens andre leegger vegt pa det
sundhedsfaglige indhold. Endelig tyder denne undersogelse pa, at der blandt praksisle-
ger i Danmark ikke er noget onske om eller mulighed for at spille en mere aktiv rolle i
forhold til at felge og evt. opsege personer med kronisk sygdom samtidig med, at
andre aktorer efterlyser en mere aktiv rolle fra praksisleegernes side. Der er ingen simpel
mdde, hvorpd disse forskellige opfattelser kan imgdekommes eller @ndres, men der er i
interviewmaterialet indikationer p4, at en rakke forhold bidrager til at forklare variatio-
nen i, hvorvidt man oplever og graden hvormed man oplever, disse typer af kulturelle
udfordringer: 1) Konkrete tilbagemeldinger om uddannelsernes effekt for de enkelte
personer med kronisk sygdom til praksissektoren, 2) vidensdeling og systematisk erfa-
ringsudveksling mellem parterne pa forskellige niveauer og 3) konkret samarbejde og
erfaringsudveksling i tvarsektorielle organiseringsformer. Disse forhold kan alle bidrage
til, at de forskellige professionelle over tid kan udvikle tillid til eller i det mindste for-
stielse af de andre professionelles kompetencer.

Patientuddannelse — en medicinsk teknologivurdering



For det fjerde viser analysen ogsé variation i forhold til valget af stratificering som
grundlag for den konkrete arbejdsdeling i flere af regionerne. Dette afspejler, at den
sundhedsfaglige/kliniske viden har veret et helt centralt grundlag i forhold til forste
skridt i arbejdsdelingen mellem regioner og kommuner der. Der er ikke umiddelbart
nogle forhold i analysen, som bidrager til at forklare variationen i forhold til valg af
stratificering regionerne imellem. Men der kan peges pa, at sundhedsfaglig/klinisk
viden ikke i sig selv er tilstreekkelig i forhold til det naste skridt i udviklingen af de syg-
domsspecifikke uddannelser. Den viden, som pt. er skabt i sygehusene, er relevant og
central at fi viderebragt til kommunerne, men som det ogsd fremgér af analysen, er
den ofte erfaringsbaseret og knyttet til de enkelte afdelinger. Kun i mindre udstrekning
er den opndede viden baseret pa et systematisk grundlag eller evidens. Samtidig er der
brug for, at den sundhedspadagogiske viden, som i dag overvejende findes i kommu-
nerne, bliver formidlet og indgr i den fremtidige udvikling, ogsd i regionernes udbud.
Derfor ligger der en stor udfordring for bade de regionale og kommunale aktorer, som
er involveret i den nuverende og fremtidige udvikling af patientuddannelsesomridet
med hensyn til at f3 udviklet organiseringer, som understotter fremtidig vidensudvik-
ling og ibrugtagen af ny viden pa patientuddannelsesomréidet.

I forhold til at fremme vidensudvikling peger erfaringer fra enkeltorganisationer p4, at
organiseringer, som sikrer en tet kontakt og kommunikation, fremmer vidensdeling
(202). Men et storre antal casestudier fra sundhedssektoren viser samtidig, at der er
langt fra vidensgenerering og -spredning til handling (203). I materialet ses allerede
eksempler pé organiseringer, der sigter mod at fremme vidensdeling og ibrugtagen af
ny viden, fx kronikerenheden i Region Nordjylland, klyngedannelserne i Region
Midtjylland og tvarsektorielle arbejdsgrupper for patientforleb og sygdomsgrupper i
alle regionerne. Hvis patientuddannelserne skal sikres en fortsat udvikling, er det en
helt central opgave at opsamle, formidle og ibrugtage ny sundhedsfaglig, sundhedspe-
dagogisk og sundhedsorganisatorisk viden. Men med baggrund i erfaringerne fra andre
lande er der ogsd god grund til at advare mod simple losninger. Det er et komplekst
fenomen, og specielt ibrugtagen af ny viden er vanskelig, bl.a. fordi det kraver @ndrin-
ger i indarbejdede opfattelser hos de sundhedsprofessionelle (204).

Organisationsanalysen giver ikke grundlag for at anbefale en bestemt organisering af
patientuddannelserne i fremtiden. Det er der bide principielle og konkrete grunde til.
Patientuddannelser er et komplekst fenomen, hvis effekt er athangig af sundhedsfaglig
viden, méiden den formidles pa, deltagernes forudsatninger, livsstil og -indstilling samt
de ressourcer, der anvendes til formalet for blot at nzvne nogle faktorer. Alene pé
grund af den indbyggede kompleksitet vil det veere sandsynligt, at der er flere mulige
veje til gode resultater. Det taler grundleggende for, at flere forskellige modeller bor
udvikles og afpreves i fremtiden.

I forhold til den konkrete situation skyldes det i lige sd hoj grad, at erfaringerne
omkring sygehusenes og de kommunale sygdomsspecifikke uddannelser pt. ikke er
systematisk indhentet og analyseret i modsztning til CDSMP, der evalueres pa en
bestemt médde indbygget i licensaftalen, hvilket muligger sammenligninger af forskelli-
ge udbyderes resultater. Organisationsanalysen peger i retning af, at i hvert fald de
kommuner, som er inddraget i analysen, ikke blot har taget udfordringen med de syg-
domsspecifikke uddannelser til sig, men ogsd i hej grad ensker at videreudvikle dem i
fremtiden. P& tvars af kommunerne udtrykkes et klart gnske om, at den fremtidige
udvikling frembringer en oget viden om og dokumentation for effekterne af patientud-
dannelser bade for at kunne videreudvikle gode tilbud, men ogsa for at sikre politisk og
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administrativ opbakning. Det samme onske har regionerne, og der kan peges pi et
behov for at udvikle gode modeller for dokumentation og vurdering af patientuddan-
nelsernes forskellige effekter.

Den samlede organisationsanalyse rummer ogsa en tematik om, hvorvidt man kan og
ber udvikle dette omride gennem udbud af standardiserede uddannelser, eller om man
skal tillade og eventuelt fremme mere lokale varianter. Denne problematik er bide rele-
vant, nir man diskuterer generelle patientuddannelser og sygdomsspecifikke uddannel-
ser.

En eventuel national eller regional standardisering p& nuverende tidspunkt ma nedven-
digvis foretages pa et ikke sarligt veldokumenteret grundlag i forhold til uddannelser-
nes samlede kliniske og ikke-kliniske effekter. Vedrerende de generelle uddannelser vil
en fuldstendig standardisering af form og indhold samtidig indebzre en risiko for, at
alternative modeller pa det generelle patientuddannelsesomride som ”Lerings- og
mestringsuddannelsen” i Region Midgjylland, og at planerne om at etablere uddannel-
sestilbud, som dekker flere diagnoser, ikke bliver udviklet og vurderet. Fordelen ved
standardisering er, som analysen ogsé viser i forhold til CDSMP, at standardkoncepter i
forste omgang er lettere at implementere, ogsa i kommuner, hvor man har en mere
begrenset udviklingskapacitet til patientuddannelsesomradet, end tilfeldet synes at
vere i vores "best case’-kommuner. P4 det generelle omride baseres deltagelse i CDSMP
pa et frivillighedsprincip, som ikke hindrer, at der udvikles alternative lgsninger i kom-
munerne, og organisationsanalysen giver ikke anledning til at foresld @ndringer i dette.
I forhold til de sygdomsspecifikke uddannelser sker der en vis standardisering i kraft af
patientopdelingen og den dertil horende arbejdsdeling mellem kommuner og regioner.
En mere systematisk vidensopsamling, dokumentation og formidling vil i fremtiden
kunne bidrage til en udvikling, hvor der er betydelige fellestrek mellem uddannelser-
ne, hvilket kan lette nogle af de snitfladeproblemer, som nu kan konstateres.

Forskellige grader af standardisering skaber mere eller mindre mulighed for fleksibel
implementering, og valget stdr siledes ikke mellem total standardisering og total lokal
selvsteendighed. Afvejningen mellem standardisering og fleksibilitet er et klassisk orga-
nisatorisk dilemma (205). Standardiserede lgsninger giver mindre fleksibilitet i forhold
til bestemte patientgrupper (fx socialt udsatte grupper, etniske minoriteter og mand),
bestemte hold og behov hos bestemte personer med kronisk sygdom. Samtidig rummer
de mulighed for at mindske udviklings- og driftsomkostninger og bedre muligheder for
at sammenligne resultater. I forhold til den nuverende situation, som fortsat er preget
af den danske tradition for lokal dreven udvikling i regioner og kommuner, kan analy-
sen desuden pege pé, at muligheden for at praege og udvikle uddannelser lokalt alt
andet lige ma foretrekkes i et forandrings- og udviklingsperspektiv qua det ejerskab og
engagement, sidanne muligheder ofte skaber (206).

De omkostninger, der er forbundet med hej grad af deltagelse, lokal udvikling og
skreeddersyede tilbud kan vere velbegrundede i en situation, hvor det handler om at fa
nye tilbud etableret og udviklet, og patientuddannelsesomridet er organisatorisk sar-
bart og athengig af de mange ”ildsjeles” indsats — bide nér det gelder sygehuse, kom-
munale sundhedscentre og evrige kommunale udbydere af uddannelserne. Det er i hgj
grad ildsjle, som barer uddannelsernes udvikling, uanset om de er ansatte pé sygehu-
sene og tager lokale initiativer pd afdelingsniveau, eller om de er kommunale ildsjele i
form af ledere af sundhedscentre eller undervisere pa uddannelserne, som meder perso-
nerne med kronisk sygdom pé selve uddannelsesforlobene.
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P4 leengere sigt vil det vare vigtigt at kunne rekruttere og uddanne et storre antal
undervisere til patientuddannelserne, hvis de skal udbygges og udvikles i alle kommu-
ner, og drift af et storre antal uddannelser med mange deltagere vil kreeve andre og
méske mere standardiserede losninger, herunder ogsé mere sikre kommunikationsfor-
mer og IT-lgsninger i forhold til deltagere og praktiserende leger.

6.7.3 Generalisering af organisationsanalysen

Analysen af organiseringen af patientuddannelser i Danmark viser, at der er en rekke
forskelle, som indikerer, at forudsetningerne for at udvikle uddannelsesomradet pd
nogle omrider har visse serlige danske trak, fx samarbejdet med regionerne og de regi-
onale onsker til og prioriteringer af fremtidig standardisering, men ogsa udvikling af
sundhedspadagogiske kompetencer. Analysen af de danske forhold viser desuden, at
bide sundhedsaftalerne og implementeringen af forlebsprogrammer fungerer som en
egnet ramme, der bidrager til at skabe dialog pd tvars af regioner, kommuner og sekto-
rer — men ogsé at denne dialog i de tilfzlde, hvor der ikke kan bygges pa traditioner for
samarbejde og dialog, meder nogle lokale udfordringer, som det vil tage tid at hindte-
re.

Samtidig er der, hvis man sammenligner analysen af organiseringen af patientuddan-
nelserne i Danmark med analysen af implementeringen af EPP i det engelske sund-
hedsvasen, en rekke fellestrek, som indikerer, at der er tale om mere generelle pro-
blemstillinger, som kan inddrages i overvejelser om den fremtidige udvikling. Bade den
engelske og den danske analyse peger pd, at ledelsesmassig og administrativ bevigen-
hed er central for uddannelsernes skabne, ligesom uddannelsernes kobling til nationa-
le, regionale og kommunale strategier og policies for forebyggelse og personer med kro-
nisk sygdom er en stor, men central udfordring.

Dertil kommer problematikken omkring rekruttering af personer med kronisk sygdom
og i den forbindelse kommunikationen om de forskellige typer af uddannelser, som
bide fremgar af den danske og den engelske analyse. Der er forskellige erfaringer med
hvilken type kommunikation, som er mest frugtbar i de enkelte kommuner. Et felles-
trek blandt kommunerne er, at de alle er athengige af at rekruttere personer med kro-
nisk sygdom ved hjelp af kommunikation om deres uddannelsestilbud. I forhold til de
sygdomsspecifikke tilbud er de desuden athengige af bide sekundzr- og praksissekto-
ren og af kommunikationen mellem kommunen og disse sektorer. Uanset hvilken
uddannelse man diskuterer i et fremtidigt perspektiv, ligger der en udfordring i at
handtere kensmassige, etniske og sociale forskelligheder.

6.7.4 Fremtidige forsknings- og vidensbehov vedr. organisering

Det er allerede peget pa behovet for at opsamle, formidle og omsatte ny viden i forbin-
delse med udvikling af patientuddannelsernes indhold og form. Men der er ogsd behov
for en eget indsats i den overordnede organisering af patientuddannelserne. Som afrun-
ding af organisationsanalysen rejses nogle af disse sporgsmal, og det diskuteres, hvilke
generaliseringer der kan foretages ud fra den danske undersogelse sammenholdt med
de engelske erfaringer.

Som det fremgér af Metodehindbog for Medicinsk Teknologivurdering, er méalet med
organisationsanalyser i MTV-sammenhzng ikke at identificere 'one best way of organi-
zing’ (207). Sundhedsvasenets kompleksitet og decentrale struktur muligger sjeldent
en sidan vurdering, og det gelder ogsé i forhold til patientuddannelser. Men der peges
pa en rekke forhold og organisatoriske dilemmaer, som har betydning, og som ber
indga i beslutningstagning pa forskellige niveauer.
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Organisationsanalysen viser, at der er en rekke forhold, som er darligt belyst, og hvor
der er behov for yderligere vidensopbygning og forskning. Det drejer sig is@r om fol-
gende:

Hvilke organisations-, samarbejds-, dialog- og kommunikationsformer er gode til at
sikre udvikling mellem parterne i netveerket af sygehuse, kommuner og praksisleger
i de forskellige regioner? Det vil is@r vere interessant at foretage systematiske studi-
er af de forskellige regionale strategiers udvikling og resultater

Analysen peger allerede pd en rekke kompetencer, som er vigtige for at udvikle og
drive patientuddannelser. Men denne problemstilling kunne analyseres neermere
bl.a. med henblik pa at afklare, hvilke krav det stiller til regioners og kommuners
interne organisation og ledelse pd sundhedsomradet

Ogsa spergsmilet om, hvordan praksissektoren fungerer i forhold til personer med
kronisk sygdom, og hvilke muligheder og barrierer der er, for at de kan spille en
mere aktiv rolle, er relevant at undersege nermere

Hvordan integreres den samlede kommunale opgavevaretagelse (sundheds-, social-
og arbejdsmarkedsindsats) i forhold til personer med kronisk sygdom?

Onsker man pé lengere sigt at skabe en mere sikker viden om, hvilke organiserin-
ger der bedst fremmer formalene med patientuddannelser, kan dette ske i to trin:
For det forste gennem en systematisk evaluering og sammenligning af de regionale
tilbud med henblik p at finde de bedst egnede organiseringer og indfere dem som
standardtilbud i det regionale regi, og for det andet ved med udgangspunkt i et ens-
artet regionalt tilbud systematisk at sammenligne kommunale tilbud med henblik
pd at finde de bedst egnede.

6.8 Sammenfatning

Dette kapitel belyser folgende spergsmil:
Hvad er de internationale erfaringer med organisering af patientuddannelse?

Erfaringer fra England viser, at folgende forhold er en udfordring for implementering
og organisering af den generelle patientuddannelse: Rekruttering af deltagere og under-
visere, ledelse af uddannelserne, integration af patientuddannelse i sundhedsvesenets
gvrige organisering herunder hensigtsmeassig organisatorisk placering, kommunikation
af uddannelsestilbuddet, atholdelsen af den generelle patientuddannelse — fx kommuni-
kation mellem udbydere af uddannelserne og primer- og sekundarsektor samt delta-
gernes vurdering og opfattelse af den generelle uddannelse.

Hvordan er sygdomsspecifikke og generelle patientuddannelser organiseret i dansk
sammenhzng?

I forhold til de sygdomsspecifikke uddannelser er der ikke en organiseringsform, som
enten har vundet serlig udbredelse pa tveers af regioner og kommuner, og/eller som
synes szrlig hensigtsmassig. Erfaringerne fra Danmark kan sammenfattes til folgende:

I alle regioner indgér de analyserede patientuddannelser som en del af en samlet
strategi over for kroniske sygdomme, men strategierne er mere eller mindre udferli-
ge

I alle regioner er det via sundhedsaftaler og forlebsprogrammer blevet praciseret,
hvem der forventes at tage sig af hvad. Der er forskel pd, hvor langt man er ndet
med arbejdet omkring forlebsprogrammerne
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I de sygdomsspecifikke patientuddannelser, der har eksisteret i en &rraekke i syge-
husregi, er der selv inden for de samme patientgrupper stor variation i indhold,
form og varighed

De fleste regioner har planer om at foretage en standardisering af de uddannelser,
som udbydes i sygehusregi

Alle case-kommunerne er ndet relativt langt med at implementere sygdomsspecifik-
ke patientuddannelser, men der er stor variation i, hvorvidt uddannelserne er
beskrevet i forhold til kommunernes samlede kronikerindsats. Vedrerende de syg-
domsspecifikke patientuddannelser er kommunerne generelt noget lengere med
KOL end med type 2-diabetes

Kun Kolding og Kebenhavns kommune er ifolge de formelle beskrivelser af uddan-
nelserne eksplicit opmerksomme pé de serlige udfordringer, der knytter sig til at
uddanne personer med kronisk sygdom fra etniske minoritetsgrupper. Der er ingen
steder i det samlede datamateriale, som afspejler refleksioner, strategier eller lign.
om sarlige udfordringer ved at rekruttere og uddanne socialt udsatte grupper.

Til forskel fra de sygdomsspecifikke uddannelser er der i forhold til generelle patient-
uddannelser en model som har vundet stor udbredelse: Alle kommuner, som indgar i
analysen, anvender CDSMP-modellen for organisering af deres generelle patientuddan-
nelser. I Holstebro Kommune udbyder man desuden en anden form for generel
patientuddannelse, som er organiseret efter principperne for "Lerings- og mestringsfor-
lob for kronisk syge”.

Hvilke barrierer og muligheder kan identificeres for organiseringen af de sygdoms-
specifikke og generelle patientuddannelser i de danske regioner og kommuner?

De barrierer for organiseringen, som er identificeret, knytter sig til forskellige kulturer
med overvejende naturvidenskabelige evidenstraditioner i sygehussektoren og en mere
sundhedspadagogisk og social tilgang med vegt pa patientoplevelser i kommunalt regi.
Desuden er det et problem for regioner og sygehuse, at de kommunale tilbud pa omra-
det for sygdomsspecifikke uddannelser er sa forskellige, som tilfeldet er. Det vanskelig-
gor udvikling af et ensartet tilbud i sygehusregi, og de formelle rammer sikrer ikke, at
der hverken nu eller i fremtiden findes sygdomsspecifikke tilbud i alle kommuner.
Sundhedsaftalesystemet med tilhorende forlgbsaftaler har medfort en systematiseret
dialog, der har fremmet udviklingen af nye tilbud i bade regionalt og kommunalt regi.
De kommuner, der er lengst fremme, er karakteriseret ved politisk og administrativ
opbakning til forebyggende sundhedsindsats, tidligere erfaringer med lignende arbejde
og cksistensen af ildsjale, som har varet drivende for udviklingen. De to typer af
patientuddannelser trekker pa tre typer af kompetencer: Systematiserede patienterfa-
ringer, sundhedspadagogiske kompetencer og sundhedsfaglige kompetencer pa forskel-
lige niveauer hos en raekke sundhedsfaglige grupper.

Hvilke kompetencer fordres i forbindelse med henholdsvis sygdomsspecifikke og
generelle patientuddannelser?

Organisationsanalysen giver ikke grundlag for at konkludere hvilke kombinationer af
kompetencer, der er optimal, men peger pé et behov for at udvikle sundhedspadagogik

som fagomride.

Hvilke perspektiver kan der pa baggrund af analysen af ovenstdende problem-
stillinger peges pd i forhold til den fremtidige organisering af patientuddannelse?
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Et mere ensartet udbud af patientuddannelse i kommunerne ville give et andet grund-
lag for udviklingen af dialogen mellem kommuner og regioner i sundhedsaftalesyste-
met, gore det muligt at standardisere tilbuddet i regionerne og skabe en mere ensartet
arbejdsdeling mellem regioner og kommuner. Der er ikke i analysen grundlag for at
konkludere hvilke organisatoriske modeller, der er bedst egnede i forhold til de to typer
af patientuddannelse, men der er behov for systematiske og mere ensartede evaluerin-
ger og systematisk vidensudveksling og -formidling med henblik pa gradvist at udvikle
de danske patientuddannelsers organisering.

Patientuddannelse — en medicinsk teknologivurdering



I forbindelse med denne MTV af patientuddannelse er der gennemfort en sundheds-
gkonomisk analyse af de tre typer af patientuddannelser hhv. for personer med type
2-diabetes, for personer med KOL og generelle patientuddannelser for personer med
kronisk sygdom. Det overordnede formal med den gkonomiske analyse er at beregne
de ressourcemessige konsekvenser af de tre typer af patientuddannelser ud fra bdde en
samfundsekonomisk og en driftsekonomisk (kasseokonomisk) betragtning.

Afsnit 7.3 indeholder en beregning af omkostninger pr. person med kronisk sygdom
ved afholdelse af de tre uddannelser. Beregningen baseres pa de foreliggende omkost-
ningsstudier samt en generel model for ressourceforbruget ved patientuddannelse.
Afsnit 7.4. indeholder en vurdering af de gkonomiske gevinster som felge af patientud-
dannelsernes effeke pa forbruget af sundhedsvasenets ydelser. I afsnit 7.5. undersoges
forholdet mellem omkostninger og effekt i de tre uddannelser, mens afsnit 7.6. inde-
holder den kasseskonomiske analyse af udgifter og indtagter for hhv. kommuner og
regioner (sygehuse) ved atholdelse af patientuddannelserne. I hvert afsnit prasenteres
analyser af hhv. patientuddannelse for personer med type 2-diabetes, patientuddannelse
for personer med KOL og generelle patientuddannelser for sig. I afsnit 7.7 diskuteres
de usikkerheder, som er forbundet med de gkonomiske analyser.

71 MTV-spgargsmal

I den gkonomiske analyse besvares folgende spergsmdl:

Hvad er de samfundsekonomiske omkostninger pr. person, der deltager i patient-
uddannelserne?

Hvad er de mulige skonomiske gevinster ved patientuddannelsernes effeke pé for-
bruget af sundhedsvesenets ydelser?

Hvad er forholdet mellem omkostninger og effekt i patientuddannelse?

Hvad er de kasseokonomiske konsekvenser for hhv. kommuner og regioner (syge-
huse) ved atholdelse af patientuddannelserne?

Hvilke usikkerheder er forbundet med de beregnede omkostninger?

72 Metode

Ved beregning af omkostninger anlegges et samfundsmeassigt perspektiv, hvilket vil
sige, at alle typer af ressourceforbrug i alle sektorer i princippet medtages. I den kasse-
gkonomiske analyse estimeres derimod kun udgifter og indtagter for hhv. regioner og
kommuner, hvilket vil sige, at der anlegges et mere snavert perspektiv.

Ved beregning af omkostninger miles de samlede gennemsnitsomkostninger pr. person
med kronisk sygdom ved at tilbyde patientuddannelse, hvilket vil sige, at bade faste og
variable omkostninger ved at udbyde patientuddannelserne medregnes. Generelt er der
i analyserne taget udgangspunkt i en grundbog i sundhedsgkonomisk evaluering af
Drummond et al. (208).

Analysen af omkostninger ved afholdelse af patientuddannelserne baseres pa en syste-
matisk litteraturgennemgang af sundhedsgkonomiske analyser af patientuddannelsernes
ressourceforbrug. Séledes anvendes tidligere publicerede studier til at udpege de typer
af ressourcer, som skal medtages i beregning af omkostninger ved uddannelserne. P4
baggrund heraf er der opstillet en generel model til beregning af omkostninger ved
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patientuddannelse med henblik pd at sikre, at omkostningerne ved de tre uddannelser
er sammenlignelige.

Beregningen af omkostningerne ved patientuddannelse i Danmark er forsegt foretaget
for hver af de uddannelser, som i teknologiafsnittet er udpeget som de mest effektive
for derved at have effekt- og omkostningsestimater for de samme patientuddannelser.

I det omfang den videnskabelige litteratur ikke indeholder tilstreekkelig information
om ressourceforbruget ved afholdelse af uddannelserne, er der taget kontake til fagper-
soner i Danmark med kendskab til de enkelte patientuddannelsers ressourceforbrug.
Ombkostningsberegningen baseres ogsa pa ekspertvurderinger.

Analysen af de mulige skonomiske gevinster af patientuddannelsernes effekt pa forbru-
get af sundhedsvasenets ydelser baseres pd beskrivelsen af de kliniske effekter i teknolo-
gikapitlet. Tilsvarende er cost-effectiveness analysen baseret pa beskrivelsen af patient-
uddannelsernes effekt i rapportens kapitel om teknologi.

Systematisk litteratursogning er foretaget af Sundhedsstyrelsen. Der er i forste omgang
sogt efter sckunder litteratur, jf. den anvendte sogestrategi i Bilag 7.1. Herefter er der
sogt efter primare studier publiceret i de dr, som ikke er medtaget i reviews.

Ved sortering af resultaterne fra litteratursegningen er der kun inkluderet artikler i
form af reviews og nyere randomiserede studier (RCT) eller kontrollerede studier med
interventions- og kontrolgruppe af omkostninger ved gruppebaserede patientuddannel-
ser.

Nir der i nedenstdende gennemgang af artikler rapporteres om statistisk signifikans,
anvendes et signifikansniveau pd 5 %, med mindre andet er angivet.

Ved systematisk litteratursegning i relevante databaser efter omkostningsanalyser af de
tre typer af patientuddannelse er der fundet i alt 447 artikler (se Bilag 7.4). Ved sorte-
ring af artiklerne er der sogt efter studier af de tre typer af patientuddannelse, hvor
uddannelsen indeholder elementer af gruppebaseret undervisning, hvor omkostnings-
analyser og -estimater er beskrevet, og hvor beregningerne baseres p& randomiserede
eller kontrollerede studier med kontrolgruppe.

Efter gennemgang af sogeresultaternes titler og abstracts blev 39 artikler udvalgt til les-
ning. Efter lzsning og kvalitetsvurdering var det samlede antal relevante artikler i alt
otte reviews og tre primere studier. Gennemgang af disse studier er vist i Bilag 7.4.

73 Samfundsgkonomiske omkostninger ved afholdelse af patient-
uddannelse

Det gennemforte litteraturstudie i teknologikapitlet viste, at der er store forskelle pa
omfanget af de patientuddannelser, som er undersogt i de kliniske studier. Deakin et al.
viser sédledes, at varigheden af uddannelserne varierer fra tre timer til 52 timer pr. ar
(38). Underviserne bestér af forskellige faggrupper, primert leeger, diztister og sygeple-
jersker. Gennemgang af den eksisterende litteratur om effekeer af patientuddannelserne
viser, at deltagergruppens storrelse, deltagelse af parerende, underviserens profession og
intensitet af uddannelserne tilsyneladende ikke har betydning for effekten. SBU viser
dog, at pedagogiske kompetencer hos underviserne kan have betydning for det centrale

effektmal HbAlc (17).
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Organisationskapitlet i denne rapport viser ogsa, at der er stor variation i varigheden af
patientuddannelser for personer med type 2-diabetes i Danmark. For kommunerne
gelder desuden, at uddannelserne nu er under etablering.

Tilsvarende viser teknologiafsnittet, at de undersogte patientuddannelser for personer
med KOL varierer mht. indhold, frekvens, varighed og undervisernes kompetencer.
Der er samtidig tale om et lille antal studier, og p& den baggrund er det ikke muligt at
vurdere, hvilket program der giver storst effekt pa deltagernes helbred mv.

Idet der siledes ikke kan udpeges specifikke patientuddannelser for personer med hhv.
type 2-diabetes og KOL som de mest optimale mht. effekt pa deltagernes helbred mv.,
er det valgt at basere omkostningsanalysen péd danske eksempler pa en hospitalsbaseret
patientuddannelse og et eksempel pé en patientuddannelse i kommunalt regi.

Der findes ikke systematiske oversigter over indhold og ressourceforbrug i danske
patientuddannelser, og det er séledes vanskeligt at udvelge eksempler til beregning af
omkostninger. Ligesom i kapitlet om organisation er det derfor forsegt at udvelge
“best cases”, dvs. eksempler pd patientuddannelser, som ud fra de foreliggende oplys-
ninger vurderes at vare velfungerende.

Som eksempler pd danske patientuddannelser for personer med type 2-diabetes er det
valgt at beskrive:

= Diabetesskolen pd OUH, Odense Universitetshospital
= Diabetesskolen pi Sundhedscenter @sterbro i Kebenhavn.

Eksemplerne pé danske patientuddannelser for personer med KOL er:

= Lungeskolen pd Regionshospitalet Horsens
= KOL-forlgb ved Holstebro Kommune.

Disse patientuddannelser er kontaktet, og der er gennemfort interview med reprasen-
tanter for patientuddannelserne i lobet af juli-august 2009. Ved disse interview er der
stillet sporgsmél om hver enkelt type af omkostning, som er medtaget i modellen her-
under. Besvarelsen af de enkelte spargsmal er efterfolgende sendt retur til godkendelse
af de interviewede personer.

7.3.1 Model til beregning af omkostningsanalyse af patientuddannelse

For at sikre, at beregning af omkostninger ved de tre typer af patientuddannelse er
sammenlignelige og medtager de relevante typer af ressourceforbrug, er der herunder
opstillet en model for omkostningerne ved patientuddannelse. Modellen bestdr af en
liste med de typer af omkostninger, som skal medregnes, samt prissztning af de
vasentligste felles omkostninger.

7.3.2 Typer af ressourceforbrug

Ved litteratursogning er der fundet en artikel af Welch et al., som prasenterer en gene-
rel model eller oversigt over typer af ressourcer til beregning af omkostninger og cost-
effectiveness ved patientuddannelse. Modellen er ifelge forfatterne anvendelig til
beskrivelse af patientuddannelser ved alle typer af kliniske specialer og i alle former for
organisationer og indeholder de typer af ressourcer (til bade udvikling og drift af
uddannelser), som ber medtages i beregning af omkostninger (209).
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Modellen af Welch er problematisk, idet udviklingsomkostningerne ved den forste
udvikling af patientuddannelsen er medtaget (209). For danske kommuner og sygehu-
se, som vil gennemfore patientuddannelser, vil udviklingsomkostninger ofte ikke veere
relevante, idet en lang rekke patientuddannelser netop er udviklet og beskrevet, jf.
kapitlerne om teknologi og organisation. Der kan dog vare ressourceforbrug i forbin-
delse med, at et nyt tilbud om patientuddannelse tages i brug pa fx et sygehus, men
disse udgifter vurderes at vare vasentligt mindre end udgifterne til den forste udvikling
og afprevning af konceptet.

Med udgangspunkt i beskrivelsen af de foreliggende studier af omkostninger ved
patientuddannelse samt modellen af Welch et al. vurderes nedenstiende liste med res-
sourcer at vere relevante at medtage i en beregning af omkostninger ved patientuddan-

nelse i Danmark (209):

1. Personalets tidsforbrug:
1.1. Til uddannelse af undervisere
1.2. Til undervisning af personer med kronisk sygdom
1.3. Til formidling og rekruttering
1.4. Til administration og koordinering, inkl. telefon, porto
1.5. Til kvalitetssikring
2. Andet ressourceforbrug ved atholdelse af patientuddannelse:
2.1. Undervisningsmaterialer
2.2. Maleudstyr til vurdering af deltagernes helbred
2.3. Lokaler, inkl. lys, varme, rengoring
2.4. Forplejning
2.5. Materialeforbrug ved formidling og rekruttering
3. Transport af deltagerne
4. Deltagernes tidsforbrug.

Som det fremgir, er opdelingen af ressourcerne foretaget i forhold til, hvilke typer af
ressourcer der konkret er tale om, og hvilke priser ressourcerne har. Tidsforbrug (pkt.
1) prisszttes med en timesats for den enkelte personalegruppe, mens andet ressource-
forbrug (pkt. 2) prissttes ved de konkrete stykpriser, som skal betales for de enkelte
materialer. Transport (pkt. 3) prissettes typisk med en pris for en given afstand. Disse
tre grupper af ressourcer er forholdsvis enkle at prissette, idet der findes markedspriser,
hvorimod deltagernes tidsforbrug (pkt. 4) ikke har en umiddelbar pris, og deltagerne
far heller ikke betaling for at deltage i uddannelserne.

Det fremgdr ogsd, at ikke kun ressourceforbrug, nér patientuddannelserne gennemfo-
res, skal medregnes. Tidsforbrug ved uddannelse af undervisere og rekruttering af per-
soner med kronisk sygdom skal ogsd medregnes, ligesom ressourceforbrug ved efterfol-
gende kvalitetssikring medtages.

Herunder prasenteres beregning af gennemsnitsomkostninger pr. person med kronisk
sygdom ved de tre patientuddannelser baseret p& den ovenfor beskrevne model for
omkostninger. I beregning af omkostningerne ved patientuddannelser for personer
med diabetes og KOL tages udgangspunkt i et eksempel pa en hospitalsbaseret patient-
uddannelse og et eksempel pd en patientuddannelse i kommunalt regi. Omkostninger
ved generel patientuddannelse er baseret pA CDSMP-modellen.

I nedenstdende oversigt over omkostningerne ved de forskellige typer af patientuddan-
nelse gennemfores beregning af omkostningerne med to forskellige prissetninger af
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verdien af tid for personer uden for arbejdsmarkedet: Dels en pris pd 50 % af den gen-
nemsnitlige lanomkostning (model 1), dels en pris pd nul kr. (model 2). De konkrete
forudsetninger for fastsettelsen af priserne i den nedenstiende analyse samt mere
detaljeret beskrivelse af patientuddannelserne kan findes i Bilag 7.6.

7.3.3 Omkostningsanalyse

73.31 Diabetesskolen pa Odense Universitetshospital (OUH)

Diabetesskolen pd OUH udbydes af Endokrinologisk Afdeling M og underviser perso-
ner med type 1- og type 2-diabetes i alle forhold vedrorende diabetes. Skolens formal
er at give deltagerne en god forstdelse af deres sygdom samt de tre vigtigste dele af
behandlingen: Mad, motion og medicin.

Som det fremgdr af Tabel 7.1 herunder, kan omkostningerne pr. person ved deltagelse i
Diabetesskolen pd OUH beregnes til mellem 7.100 kr. og 5.900 kr. athengigt af de
bagvedliggende antagelser.

Den vasentligste omkostning er deltagernes tidsforbrug, som udger 4.200 kr., hvis del-
tagernes tid tillegges en veerdi, selv om de ikke er pd arbejdsmarkedet. Medregnes kun

verdien af tid for deltagere pd arbejdsmarkedet, kan vardien af deltagernes tid beregnes
til 3.000 kr. Personalets tidsforbrug til selve undervisningen udger 19-23 % af de sam-
lede omkostninger.

Tabel 7.1 Omkostninger pr. deltager i Diabetesskolen, OUH

Typer af omkostninger Model 1 Model 2
Personalets tidsforbrug

- Til undervisning af deltagere 1.500 kr. 1500 kr.
- Til formidling og rekruttering 250 kr. 250 kr.
Andet ressourceforbrug

- Undervisningsmaterialer 50 kr. 50 kr.
- Lokaler, inkl. lys, varme, rengering samt forplejning 500 kr. 500 kr.
Transport af deltagere 400 kr. 400 kr.
Deltagernes tidsforbrug 4200 kr. 3.000 kr.
lalt 7100 kr. 5.900 kr.

73.3.2 Diabetesskolen pd Sundhedscenter Dsterbro i Kebenhavn

Undervisningen bestér af seks sessioner af ca. to timer og varetages af personalet i sund-
hedscentret, herunder sygeplejerske, diatist, fysioterapeut og fodterapeut. Hovedvagten
i undervisningen ligger pa sygdommen og kroppens funktioner, sund mad, fysisk akti-
vitet og treening, medicin og hvad personer med diabetes skal veere opmarksomme pa
og selv kan gore for at leve bedst muligt med diabetes.

De samlede omkostninger ved patientuddannelse for personer med diabetes ved
Sundhedscenter Dsterbro fremgér af Tabel 7.2 herunder. Omkostningerne pr. deltager
for det samlede forlgb inkl. bide undervisning og den fysiske treening kan beregnes til
mellem 16.100 kr. og 21.700 kr. athengigt af de antagelser, der ligger bag. Betragtes
alene undervisningsforlgbet, er omkostningerne pr. deltager mellem 7.300 kr. og 8.600

kr.
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Den vasentligste omkostning er deltagernes tidsforbrug, som udger 12.750-13.100 kr.,
hvis deltagernes tid tillegges en verdi, selv om de ikke er pd arbejdsmarkedet.
Medregnes kun verdien af tid for deltagere pa arbejdsmarkedet, kan vardien af delta-
gernes tid beregnes til 8.800-9.550 kr.

Omkostningen ved selve undervisningen (inkl. forberedelse) udger 4.100 kr. eller
19-25 % af de samlede omkostninger. Det ses ogsd, at omkostningerne til transport er
forholdsvis heje, idet deltagerne skal mede frem til undervisning forholdsvis mange
gange. Dertil skal dog bemarkes, at den anvendte pris pé transport pd 100 kr. pr.
undervisningsdag kan vere lidt hgjere end den faktiske omkostning, idet deltagerne
bor forholdsvis tet pa sundhedscentret pa Dsterbro. Det kan medfere en mindre over-
vurdering af transportomkostningerne, men en egentlig undersogelse heraf ligger ikke
inden for rammerne af denne rapport.

Tabel 7.2 Omkostninger pr. deltager i Diabetesskolen, Sundhedscenter
Osterbro

Typer af omkostninger Model 1 Model 2
Personalets tidsforbrug

- Til undervisning af deltagerne 1150 kr. 1150 kr.
- Til fysisk traening 2.950 kr. 2.950 kr.
- Til formidling og rekruttering 350 kr. 350 kr.
- Til administration, koordinering, kvalitetssikring 150-250 kr. 150-250 kr.
Andet ressourceforbrug

- Undervisningsmateriale, lokale, forplejning 250 kr. 250 kr.
Transport af deltagere

- Transport til undervisningsforlgb 600 kr. 600 kr.
- Transport til fysisk treening 2400 kr. 2400 kr.

Deltagernes tidsforbrug

- Til undervisningsforlgbet

2.950-3.050 kr.

1.850-2.050 kr.

- Til fysisk traening

10.350-10.700 kr.

6.400-7150 kr.

I alt for undervisningsforlgb

8.400-8.600 kr.

7.300-7.600 kr.

I alt for undervisnings- og traeningsforlob

21.150-21.700 kr.

16.100-17.150 kr.

73.3.3  Lungeskole pd Regionshospitalet Horsens

P4 Regionshospitalet Horsens tilbydes personer med lungefunktion (FEV1) under 50
%, dvs. svart lungesyge personer, at deltage i en patientuddannelse, kaldet
Lungeskolen. Deltagerne henvises fra Medicinsk Ambulatorium eller medicinske afde-
linger pa Regionshospitalet Horsens, Bredstrup eller Odder. De henvises siledes, nar
det vurderes, at de er optimalt medicinsk behandlede. Desuden henvises lungesyge fra

praktiserende laege.

I Tabel 7.3 herunder ses, at omkostningerne pr. deltager i Lungeskolen ved
Regionshospitalet Horsens kan beregnes til mellem 4.500 kr. og 10.650 kr. athengigt

af de antagelser, der ligger bag.

Den vasentligste omkostning er deltagernes tidsforbrug, som udger 5.300-5.900 kr.,
hvis deltagernes tid tillegges en verdi, selv om de ikke er pd arbejdsmarkedet.
Medregnes kun vardien af tid for personer pa arbejdsmarkedet, kan vardien af delta-

gernes tid beregnes til 700-2.000 kr.
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Ombkostningen ved selve undervisningen (inkl. forberedelse) udger 1.200-1.800 kr.
eller 13-27 % af de samlede omkostninger. Det ses ogsa, at omkostningerne til trans-
port er forholdsvis heje, idet deltagerne skal mede frem til undervisning forholdsvis
mange gange.

Tabel 7.3 Omkostninger pr. deltager i Lungeskolen, Regionshospitalet

Horsens

Typer af omkostninger Model 1 Model 2
Personalets tidsforbrug

- Til uddannelse af undervisere samt kvalitetssikring 150-500 kr. 150-500 kr.
- Til undervisning af deltagerne 1.200-1.800 kr. 1.200-1.800 kr.
- Til koordinering og administration 450 kr. 450 kr.
- Til formidling og rekruttering 200 kr. 200 kr.
Andet ressourceforbrug

- Lokaler, inkl. lys, varme, rengering, forplejning 400 kr. 400 kr.
Transport af deltagere 1400 kr. 1400 kr.
Deltagernes tidsforbrug 5300-5900 kr. 700-2.000 kr.
lalt 9.100-10.650 kr. 4.500-6.750 kr.

7334 KOL-forlgb ved Holstebro Kommune

Formalet med KOL-forlgbet i Holstebro Sundhedscenter, ”Lerings- og mestringsforleb
for borgere med KOL”, er at give personer med KOL inspiration og redskaber til at
mestre hverdagen med KOL med udgangspunkt i personernes egne ressourcer og

behov.

Tabel 7.4 herunder viser, at omkostningerne pr. deltager i KOL-forlgb i Holstebro
Sundhedscenter kan beregnes til mellem 18.350 kr. og 11.300 kr. atheengigt af de anta-
gelser, der ligger bag. Hvis personalets og deltagernes tidsforbrug samt transport til den
fysiske treening ikke medregnes, kan omkostningerne ved selve undervisningsforlgbet
beregnes til 11.350-7.700 kr. pr. deltager.

Den vasentligste omkostning er deltagernes tidsforbrug, som udger 9.950 kr., hvis del-
tagernes tid tillegges en veerdi, selv om de ikke er pd arbejdsmarkedet. Medregnes kun
verdien af tid for personer pa arbejdsmarkedet, kan verdien af deltagernes tid beregnes

til 3.200 kr.

Omkostningen ved selve undervisningen (inkl. forberedelse) udger 2.900-2.700 kr.
eller 16-24 % af de samlede omkostninger. Det ses ogsé, at omkostningerne til trans-
port er forholdsvis heje, idet deltagerne skal mede frem til undervisning forholdsvis
mange gange.
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Tabel 7.4 Omkostninger pr. deltager i KOL-forlgbet, Holstebro

Sundhedscenter

Typer af omkostninger Model 1 Model 2
Personalets tidsforbrug

- Til uddannelse af undervisere 900 kr. 800 kr.
- Til undervisning af deltagere 1.500 kr. 1.300 kr.
- Til fysisk treening 1400 kr. 1400 kr.
- Til formidling og rekruttering 700 kr. 700 kr.
- Til administration, koordinering kvalitetssikring 450 kr. 450 kr.
Andet ressourceforbrug

- Undervisningsmaterialer 100 kr. 100 kr.
- Lokaler, inkl. lys, varme, rengering samt forplejning 200 kr. 200 kr.
Transport af deltagere

- Transport til undervisningsforlgb 1150 kr. 1150 kr.
- Transport til fysisk treening 2.000 kr. 2.000 kr.
Deltagernes tidsforbrug

- Til undervisningsforlgbet 4.950 kr. 1.600 kr.
- Til fysisk treening 5.000 kr. 1.600 kr.
I alt for undervisningsforlob 11.350 kr. 7700 kr.
I alt for undervisnings- og traeningsforlgb 18.350 kr. 11.300 kr.

73.3.5 Generel patientuddannelse

Indholdet i den generelle patientuddannelse CDSMP er beskrevet i kapitel 3, afsnit
3.3.4. Herunder i Tabel 7.5 er omkostningerne pr. person med kronisk sygdom, som
deltager i uddannelsen, beregnet. Som det ses, kan de samlede omkostninger beregnes
til mellem 3.000 kr. og 5.450 kr. athangigt af de antagelser, der ligger bag beregninger-

ne.

Den vasentligste omkostning er deltagernes eget tidsforbrug ved deltagelse i uddannel-
sen, som udger 47-56 % af omkostningerne i model 1 (hvor verdien af tid for perso-
ner uden for arbejdsmarkedet medregnes) og 34-44 % af omkostningerne i model 2
(hvor vardien af tid for personer uden for arbejdsmarkedet ikke tillegges en gkono-
misk verdi).

Omkostningerne til selve undervisningen udger 3-10 % af de samlede omkostninger.
Omkostningerne ved personalets tidsforbrug inkl. formidling, rekruttering og admini-
stration mv. udger hhv. 26-38 % af de samlede omkostninger i model 1 og 30-46 % af
omkostningerne i model 2.

Det ses ogsd, at selvom der for en reekke omkostninger er usikkerhed om den precise
storrelse, er den samlede usikkerhed ikke stor. Der er siledes kun en forskel pd knap
1.000 kr. mellem de beregnede laveste og hgjeste gennemsnitsomkostninger inden for
hver af de to modeller. De beregnede omkostningers storrelse synes siledes at vare for-

holdsvis sikker.
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Tabel 7.5 Omkostninger pr. deltager i generel patientuddannelse

Typer af omkostninger Model 1 Model 2
Personalets tidsforbrug

- Til undervisning af deltagere 440 kr. 120 kr.
- Til formidling og rekruttering 80-270 kr. 80-270 kr.
Andet ressourceforbrug

- Undervisningsmaterialer 140 kr. 140 kr.
- Lokaler, inkl. lys, varme, renggring samt forplejning 150 kr. 150 kr.
Transport af deltagere 500 kr. 500 kr.
Deltagernes tidsforbrug 2.570 kr. 1320 kr.
lalt 4.570-5.450 kr. 3.000-3.880 kr.

7.3.4 Omkostninger pa nationalt niveau

De opndede resultater kan ogsd anvendes nationalt i forbindelse med gkonomiske ana-
lyser af en evt. oget satsning pd patientuddannelse i regioner og kommuner i de kom-
mende &r. Beregningerne herover viser som nevnt, at de samfundsmassige omkostnin-
ger udger 3.000-21.700 kr. pr. person, som deltager i patientuddannelse athengigt af
uddannelsens indhold og omfang. Estimaterne kan siledes indgd direkte i en vurdering
af de totale omkostninger af en eget indsats. Men en endelig beregning krever derud-
over, at der bl.a. foretages vurdering af antallet af personer pr. r, som skal tilbydes
patientuddannelse, fordelingen af deltagere pa de forskellige typer af uddannelser og
behovet for, at der folges op efter fx 2-3 ar med nye tilbud for at fastholde effekterne.

7.3.5 Sammenfatning af omkostningsanalysen

I Tabel 7.6 herunder vises de beregnede omkostninger pr. person, som deltager i de
fem udvalgte patientuddannelser, samt antal dage og timer med undervisning. Det
fremgar, at omkostningerne pr. deltager ligger mellem 3.000 kr. og 21.700 kr. De lave-
ste omkostninger er ved den generelle patientuddannelse, og drsagen hertil er primeert,
at underviserne er personer, som selv har kronisk sygdom, og ikke professionelle. En
anden drsag er, at antallet af undervisningsgange er forholdsvis lavt. Der er siledes kun
15 undervisningstimer fordelt pa seks kursusdage i modsatning til KOL-forlgbet i
Holstebro, hvor deltagerne undervises i 41 timer fordelt pa 28 dage. Tabellen viser sile-
des ogsd, at jo flere timer deltagerne undervises, jo hgjere er omkostningerne pr. delta-

ger.

Undervisningstimernes andel af de totale omkostninger varierer mellem 13 % og 29 %
blandt de fire forlgb for personer med diabetes og KOL. Vardisetningen af deltagernes
tidsforbrug har stor effekt pd resultatet, og forskellen mellem omkostningerne i model
1 og 2 er siledes storre end forskellen mellem de enkelte uddannelser.
Undervisningstimerne udger derimod en forholdsvis lille andel af de samlede omkost-
ninger i den generelle patientuddannelse, idet andelen kun er 3-10 % af de samlede
omkostninger.

Patientuddannelserne pa de to kommunale sundhedscentre indeholder lzngerevarende
motionsforleb for deltagerne som en del af den samlede patientuddannelse.
Omkostningerne ved disse motionsforleb er derfor medregnet, men det vanskeliggor
sammenligning med de andre patientuddannelser, hvor der er langt faerre timer og dage
med fysisk trening. For at vise betydningen af at medregne motionsforlobene er
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omkostninger ved de to uddannelser ogsé vist i tabellen uden motionsforlebene, hvil-
ket reducerer omkostningen pr. deltager med 5-10.000 kr.

En anden forskel mellem uddannelserne er forskelle i antal hold og antal deltagere pr.
ar pa de enkelte institutioner. P& OUH er det arlige antal deltagere siledes ca. 300
mod ca. 32 i Holstebro. Dette fir betydning for sterrelsen af de faste omkostninger pr.
deltager samt omkostninger til formidling, rekruttering og kvalitetssikring, som i
Odense er ca. 200 kr. pr. deltager mod ca. 1.150 kr. i Holstebro.

Der er naturligvis en vis usikkerhed forbundet med de beregnede omkostninger, og
derfor vises i tabellen herunder intervaller for omkostningernes storrelse. Usikkerhed
kan ogsa ses i, at ressourceforbrug anvendt til forberedelse, oprydning og administrative
opgaver er medregnet for nogle patientuddannelser, men ikke for alle. Det skyldes, at
kun nogle patientuddannelser oplyste, at de brugte tid pa disse opgaver, nar de ved
interview blev spurgt herom. Ved beregning af omkostningerne er det siledes valgt at
respektere de enkelte uddannelsers egne opfattelser af deres ressourceforbrug og ikke
korrigere estimaterne. Dette indebarer en risiko for, at fx tid anvendt til oprydning og
forberedelse ikke er medregnet i samme omfang for alle patientuddannelser. Men usik-
kerheden i resultaterne som felge heraf forventes at vare begrenset.

Ved tolkning af tabellen er det afggrende at tage hensyn til, at de enkelte patientuddan-
nelser ikke blot kan betragtes som substitutter. Mange personer med KOL deltager
sdledes forst i hospitalernes patientuddannelser, hvorefter de benytter kommunernes
patientuddannelser. Indholdet i uddannelserne varierer ogsé, idet de hospitalsbaserede
uddannelser typisk medtager undervisning af en lage.

Det skal bemearkes, at det er uklart, i hvilket omfang de valgte patientuddannelser er
typiske for henholdsvis uddannelsesforleb for personer med diabetes og personer med
KOL. Resultaterne giver dog et billede af omkostningerne pr. deltager ved patientud-
dannelser, som har det antal undervisningstimer, der er vist i tabellen herunder. @nskes
en vurdering af omkostningerne ved en konkret lokal patientuddannelse, kan de her
anvendte eksempler give en god indikation af omkostningernes storrelse, hvis der sam-
tidig soges justeret for forskelle i antal undervisningstimer.

Sammenlignet med de udenlandske studier ligger omkostningerne i Danmark hejt.
Omkostningerne pr. deltager ved patientuddannelser i udenlandske studier er saledes
beregnet til 780-7.100 kr. pr. person med diabetes og til 1.800-5.100 kr. pr. person
med KOL. En vasentlig del af forklaringen er, at den her gennemforte beregning med-
tager flere omkostningskomponenter, herunder omkostninger til rekruttering, kvalitets-
udvikling og transport, som typisk ikke er med i analyser fra andre lande.
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Tabel 7.6 Beregnede gennemsnitsomkostninger pr. deltager ved de enkelte
patientuddannelser

Patient- Antal dage | Antal timer Model 1 Model 2
uddannelse under- under-
visning visning

Diabetesskolen

ouH 4 24 7100 kr. 5.900 kr.

Diabetesskolen
Sundhedscenter
@sterbro

(uden motionsforlab)

6 12 8.400-8.600 kr. 7.300-7.600 kr.

Diabetesskolen
Sundhedscenter
Dsterbro

(med motionsforlgb)

30 48 21150-21.700 kr. 16100-17150 kr.

Lungeskolen
Regionshospitalet 14 28 9100-10.650 kr. 4.500-6.750 kr.
Horsens

KOL-forlgb
Holstebro Sundheds-
center

(uden motionsforlgb)

8 16 11.350 kr. 7.700 kr.

KOL-forlgb
Holstebro Sundheds-
center

(med motionsforlab)

20 31 18.350 kr. 11.300 kr.

Den generelle

. 6 15 4.570-5.450 kr. 3.000-3.880 kr.
patientuddannelse

74  @konomiske gevinster ved de tre patientuddannelser

Herunder foretages vurdering af de mulige okonomiske gevinster i form af @ndret res-
sourceforbrug i sundhedsvasenet som folge af effekter af patientuddannelserne pé del-
tagernes helbred.

7.4.1 Patientuddannelse for personer med type 2-diabetes

Som papeget i teknologikapitlet, er der pavist statistisk signifikant effekt pé langtids-
blodsukker (HbA1lc) i to reviews af hhv. Deakin et al. (38) og SBU (17). De to reviews
viser sdledes et fald pad hhv. 1,4 % og 0,7 % i HbAlc seks maneder efter patientuddan-
nelsen. Med hensyn til effekten pa lengere sigt viser Deakin et al. et fald i HbAlc hhv.
12-14 méineder og 24 maneder efter endt uddannelse pd 0,8 % og 1,0 % (38).

Der findes en razkke storre studier af personer med type 2-diabetes, som har vist, at
bedre regulering af blodsukker og dermed lavere HbAlc medforer ferre komplikatio-
ner, fx (79, 81). Som beskrevet i teknologikapitlet er effekten af patientuddannelse pa
komplikationsrisikoen imidlertid ikke dokumenteret bortset fra i et studie af retinopati
rapporteret i review af Deakin et al. (38). Kun effekten pd det intermedizre resultatmil
HbA1Ic er siledes dokumenteret.

Der er derfor behov for en vurdering af, i hvilket omfang resultater fra langtidsstudier
af effekten af bedre glykaemisk kontrol pa deltagernes langtidsblodsukker kan anvendes
til en beregning af den potentielle effekt af patientuddannelse pa risikoen for senkom-
plikationer.
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Et godt eksempel pa undersogelser af effekten af bedre glykemisk kontrol p& kompli-
kationsrisikoen er studiet af UKPDS 33 (81). I studiet blev 3.867 nydiagnostiserede
personer med type 2-diabetes randomiseret til enten intensiv behandling med sulpho-
nylurea, insulinbehandling (interventionsgruppe) eller konservativ behandling med
dieet.

Undersogelsen viste, at bedre blodsukkerkontrol over en periode pa ti ar medforte et
statistisk signifikant fald i HbAlc fra 7,9 % i kontrolgruppen til 7,0 % i interventions-
gruppen, svarende til et fald pé ca. et procentpoint.

Deltagerne i studiet opnéede samtidig en reduktion i risikoen for en reekke mikro- og
makrovaskulere komplikationer i lobet af de ti &r. Eksempelvis var den absolutte risiko
for ded, blodprop i hjertet og amputation hhv. 54 %, 21 % og 37 % lavere i interven-
tionsgruppen end i kontrolgruppen.

Som papeget tyder de foreliggende studier af patientuddannelse for personer med dia-
betes pd, at patientuddannelse ogsd kan reducere HbAlc med ca. 1 % over 12-24
méneder. Hvis effekten pd langtidsblodsukker holder over tid, mé der siledes forventes
ferre langtidskomplikationer.

Imidlertid kraever en egentlig beregning af, hvor meget hyppigheden af disse alvorlige
komplikationer vil falde, en omfattende statistisk analyse, som ligger ud over denne
rapports muligheder. Det kreever bl.a. en grundig vurdering af, om risikoen for kompli-
kationer og langtidsblodsukkerniveau hos danskere med type 2-diabetes er sammenlig-
nelig med de udenlandske studiepopulationer, om danskere vil kunne opné samme
relative risikoreduktion, samt hvor lenge effekterne skal males over tid, for at man kan
se den fulde effekt. Der er séledes behov for, at et nyt MTV-projekt foretager statistiske
analyser af den potentielle effekt pd hyppigheden af komplikationer og de afledte oko-

nomiske konsekvenser heraf, for en samlet okonomisk analyse kan foretages.

7.4.2 Patientuddannelse for personer med KOL
Som beskrevet i teknologikapitlet og i Afsnit 7.3.3 om omkostningsstudier af mulige
effekter pa forbrug af sundhedsydelser hos personer med KOL, findes en rekke rele-

vante studier:

= Monninkhof et al. viste, at der ikke er forskel i antal sengedage i hhv. interventions-
og kontrolgruppe (begge grupper havde 11,4 sengedage), men at medicinforbruget
steg i interventionsgruppen (statistisk signifikans ikke oplyst) (55)

= Gallefoss et al. viste et statistisk signifikant fald i medicinforbrug og brug af prakti-
serende leege svarende til et fald i omkostningerne pa 4.400 NOK. Antal sengedage
faldt ligeledes, men @ndringen var ikke statistisk signifikant. Antal besog ved prakti-
serende lege faldt fra 3,4 til 0,5 over en periode pd 12 méneder. Denne undersogel-
se kan dog kritiseres for at vare baseret pa et studie af kun 62 personer (210)

» Golmohammadi et al. undersogte effekt pa skadestuebesog og sengedage, men disse
effekter var ikke statistisk signifikante (211).

P4 baggrund heraf vurderes der ikke at vere effekter af patientuddannelse pa forbrug af
sengedage i forbindelse med indleggelser. Der er muligvis en effekt pd medicinforbrug
og brug af praktiserende lzege, men grundlaget er for lille til, at det kan afggres, om
effekten er statistisk holdbar samt sterrelsen af en evt. effekt. P4 denne baggrund er det
ikke muligt pa nuvarende tidspunkt at pavise mulige skonomiske gevinster ved
patientuddannelse til personer med KOL.
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7.4.3 Generel patientuddannelse

De to reviews af Foster (21) og Kidholm, Komiteen for Sundhedsoplysning (18) viser,
at der generelt ikke er fundet statistisk signifikante effekter pd forbruget af sundheds-
vesenets ydelser. Effekterne er undersogt for en periode pa seks maneder, og det kan
sdledes ikke afvises, at der pa lengere sigt vil vare effekeer i form af enten et stigende
eller faldende forbrug. Det kan heller ikke afvises, at personer med kronisk sygdom
pga. uddannelsen opnér et storre udbytte af fx besog hos praktiserende lege (dvs. kvali-
tative effekter), men der synes ikke at vaere effekt pa antallet af besog mv.

Som beskrevet i teknologikapitlet viser to randomiserede studier af Scott (74) og
Coleman (77) hhv. statistisk signifikant ferre indleggelser og skadestuebesog og ferre
skadestuebesog. Resultaterne tyder pd en mulig effekt pd antal skadestuebesog. P4 bag-
grund af det samlede materiale vurderes det dog pd nuvarende tidspunkt for usikkert
at estimere en evt. pkonomisk effekt af den generelle patientuddannelse. Der er siledes
behov for flere studier, for en endelig vurdering kan foretages.

75 Forholdet mellem omkostninger og effekt i patientuddannelse

I cost-effectiveness analyser sammenlignes omkostninger og effekt ved forskellige
behandlinger, og de inkrementelle meromkostninger pr. effektenhed ved den mest
effektive behandling beregnes. Typisk anvendes et helbredsrelateret effektmal som antal
kvalitetsjusterede levedr, og analyserne viser siledes omkostningen pr. ekstra vundet
kvalitetsjusteret levedr ved en ny behandling.

Herunder spges forholdet mellem omkostninger og effekt ved de tre typer af patientud-
dannelser beskrevet pd baggrund af dels omkostningsanalyserne herover og dels tekno-

logikapitlet.

7.5.1 Patientuddannelse for personer med type 2-diabetes
Omkostningsanalysen viste, at omkostningerne pr. person med type 2-diabetes, som
deltager i patientuddannelse, kan beregnes til 5.900-21.700 kr.

Gennemgang af den foreliggende litteratur i teknologikapitlet vedr. de helbredsmassige
effekter af patientuddannelse for personer med type 2-diabetes viser:

= At der ikke er pavist entydig effekt p& helbredsrelateret livskvalitet jf. Deakin et al.
(38)

= At der ikke er pévist effekt pa mortalitetsraten

= At der er pavist statistisk signifikant effekt pd langtidsblodsukker (HbA1c) i to
reviews af Deakin et al. (38) og SBU (17), idet der er mélt et fald i glykemisk kon-
trol pd hhv. 1,4 % og 0,7 % efter scks méneder. Tilsvarende er der efter hhv. 12-14
méneder og 24 maneder pvist et fald pa 0,8 % og 1,0 % (38).

Det er saledes vanskeligt pa nuverende tidspunke at beskrive forholdet mellem omkost-
ninger og effekt ved patientuddannelsen yderligere. Problemstillingen ber undersoges
narmere, nir der foreligger mere viden om betydningen af reduktion i langtidsblod-
sukker og komplikationer ved diabetes, jf. afsnittet om afledte omkostninger herover.

7.5.2 Patientuddannelse for personer med KOL

Omkostningsanalysen herover viste, at omkostningerne pr. person med KOL, som del-
tager i patientuddannelse, kan beregnes til 4.500-18.350 kr.
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Gennemgang af den foreliggende litteratur i teknologikapitlet viser, at patientuddan-
nelsen generelt ikke har statistisk signifikant effeke pa deltagernes helbredsrelaterede
livskvalitet. Tages der i stedet udgangspunkt i patientuddannelsens effekt pa deltagernes
lungefunktion som et centralt effektmél, ma effekten beskrives som usikker pd nuve-
rende tidspunkt. Denne vurdering stottes af bl.a. Monninkhof et al. (55), som pé bag-
grund af en cost-effectiveness analyse af en konkret patientuddannelse for personer
med KOL konkluderer, at tilbuddet ikke er efficient pga. hgje omkostninger og mang-
lende dokumentation for effekt pa helbredsrelateret livskvalitet.

Den mulige effekt pa deltagernes dedelighed ber dog underseges nermere, idet et nyt
studie har pavist en sidan effeke, jf. Sridhar et al. (58). En nermere vurdering af cost-
effectiveness forholdet er siledes ikke mulig pd nuverende tidspunke.

Omkostningsanalysen herover viste, at omkostningerne pr. deltager i den generelle

patientuddannelse kan beregnes til 3.000-5.450 kr.

Med hensyn til patientuddannelsens effeke pa deltagernes helbred er det vanskeligt at
udpege et primart helbredsrelateret effektmal, som kan anvendes i cost-effectiveness
analyse, idet personer med en lang rekke kroniske sygdomme deltager i uddannelsen.

Gennemgang af den foreliggende litteratur i teknologikapitlet viser, at CDSMP har sta-
tistisk signifikant effekt pa smerter, trethed og funktionsnedsattelse pa kort sigt, jf.
Foster et al. (21), men at der ikke kunne vises statistisk signifikant effekt pa helbredsre-
lateret livskvalitet.

P4 denne baggrund er cost-effectiveness forholdet ikke sogt nermere beregnet.

7.6 Kasseskonomisk analyse af udgifter og indtaegter for regioner og
kommuner

Herunder foretages en kasseokonomisk analyse af udgifter og indtzgter for hhv. kom-
muner og regioner (sygehuse) ved afholdelse af de beskrevne patientuddannelser.

I analysen anlaegges et snzvert kasseokonomisk perspektiv, idet kun kommuners og
regioners udgifter og indtaegter medregnes. Analysen giver siledes et billede af, hvorle-
des gkonomien i patientuddannelse ser ud set fra hhv. kommunernes og regionernes
synsvinkel.

Udgangspunktet for beregning af udgifter er data fra omkostningsanalyserne herover.

For at give en illustration af den gkonomiske betydning af patientuddannelse for den
enkelte institution beregnes de drlige udgifter ved undervisning af 48 personer med
kronisk sydom pr. ar, svarende til 3-4 hold med 12-16 deltagere pr. hold. Antallet af
deltagere svarer ca. til det forventede antal deltagere pr. kommune, som i de kommen-
de &r vil benytte den generelle patientuddannelse ifolge Komiteen for
Sundhedsoplysning. Antallet af deltagere pr. ar er hhv. lidt lavere og lidt hejere pd
patientuddannelserne i sundhedscentrene p& @sterbro og i Holstebro. Antal deltagere
pr. ar er dog vasentligt hojere pd patientuddannelserne pa hospitalerne i Odense og
Horsens.
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7.6.1 Udgifter

Beregningen af udgifter for kommuner og regioner ved afholdelse af patientuddannelse
er foretaget under ét, idet kommuner og regioner vil have udgifter til de samme res-
sourcer ved afholdelse af kurserne.

I Tabel 7.7 herunder vises de forventede udgifter pr. ar ved atholdelse af de fem forskel-
lige patientuddannelser beskrevet herover. Udgifterne beregnes pr. dr ved i alt 48 delta-
gere pr. ar. Udgifter til motionsforleb er medregnet.

Udgifterne pr. deltager er lavere end de beregnede samfundsgkonomiske omkostninger,
idet ressourceforbrug til deltagernes tidsforbrug og transport ikke medregnes. Dette har
iseer betydning for den generelle patientuddannelse, hvor det er personer med kronisk
sygdom, som er undervisere, og hvor der derfor ikke er udgifter til undervisning af de
enkelte hold. For patientuddannelserne i Odense og Horsens opvejes dette dog i et vist
omfang af, at de faste udgifter til fx kvalitetssikring divideres ud pd kun 48 deltagere,
dvs. pa ferre deltagere, end der normalt undervises pd de to patientuddannelser.

For Lungeskolen pa Regionshospitalet Horsens regnes med enten tre hold med hver 15
deltagere eller fem hold med hver ti deltagere, idet hospitalet oplyser, at der er 10-15
deltagere pr. hold. For Diabetesskolen pA OUH regnes med fem hold 4 ti deltagere.
For Diabetesskolen ved Sundhedscenter @Dsterbro regnes med seks hold med hver otte
deltagere.

Tabel 7.7 Forventede udgifter pr. ar, hvis 48 personer deltager i de enkelte
patientuddannelser

Patientuddannelse Udgift pr. deltager | Arlig udgift ved
48 deltagere *
Diabetesskolen pa OUH 2.800 —3.000 kr. | 138.500 — 148.500 kr.
Diabetesskolen pa Sundhedscenter @sterbro 4.900 — 5100 kr. | 235.200 — 244.800 kr.
Lungeskolen pa Regionshospitalet Horsens 2900 - 3900 kr. | 145.000 —175.500 kr.
KOL-forlgb pa Holstebro Sundhedscenter 3.200 kr. 153.600 kr.
Den generelle patientuddannelse 1.060 kr. 50.880 kr.

Anm.: Ved Diabetesskolen pd OUH regnes med 50 deltagere, mens der ved Lungeskolen i Horsens regnes
med 45-50 deltagere.

Tabel 7.7 herover viser, at udgiften pr. deltager i diabetesskole varierer mellem 2.800-
5.100 kr. og er lavest pA OUH. Tilsvarende ses, at udgiften pr. deltager til patientud-
dannelse til personer med KOL er ca. 2.900-3.900 kr. pd begge institutioner. Udgiften
pr. person, som deltager pa de generelle patientuddannelser, er lavest, ca. 1.000 kr., og
drsagen hertil er primeart, at undervisningen varetages af andre personer med kronisk
sygdom, som ikke modtager lon fra kommunerne. Det ses ogsé, at udgiften pr. ar ved
atholdelse af en patientuddannelse med en samlet aktivitet pd ca. 48 deltagere kan
beregnes til mellem 140.000 kr. og 245.000 kr., hvis der tages udgangspunkt i oven-
navnte sygdomsspecifikke patientuddannelser. De samlede udgifter pr. ar ved den
generelle patientuddannelse er derimod ca. 50.000 kr.

Ved sammenligning med omkostningsanalysen ses det, at udgifterne udger 29-43 % af
de beregnede omkostninger pr. deltager (hvis der regnes med minimumsestimaterne i
model 2) bortset fra patientuddannelsen pé Regionshospitalet i Horsens, hvor udgifter-
ne udger 64 %. Arsagen hertil er primart, at andelen af deltagere p4 arbejdsmarkedet
kun skennes at vare 7 % i beregningen af omkostningerne ved deltagernes tidsforbrug.

152 Patientuddannelse — en medicinsk teknologivurdering



Derfor udger disse tidsomkostninger en mindre andel end i beregningen af omkostnin-
ger ved de ovrige patientuddannelser.

Klinisk Enhed for Sygdomsforebyggelse, Bispebjerg Hospital, har i forbindelse med
SIKS-projektet opgjort Kebenhavns Kommunes udgifter pr. person, som deltager i
rehabiliteringsforleb for personer med hhv. KOL og type 2-diabetes ved Sundhedscen-
ter Dsterbro (29). Rehabiliteringsforlgbet i sundhedscentret bestar af fire elementer —
en indledende samtale, et rehabiliteringsprogram indeholdende undervisning, fysisk
trening, diztvejledning og evt. rygestop, en afsluttende samtale og opfelgning efter en,
tre, seks og 12 méneder.

Det er ikke klart, hvorledes data vedr. ressourceforbruget er fremskaffet, men underse-
gelsen viser, at udgiften ved et grundforleb for personer med type 2-diabetes kan opge-
res til 6.187 kr. For personer med KOL kan udgiften tilsvarende beregnes til hhv.
8.300 kr. ved et syv ugers forlob og 9.400 kr. ved et 12 ugers forlob. Begge beregninger
medtager udgifter til fysisk treening. Beregningen medtager ikke direkte tid til formid-
ling, kvalitetssikring mv., men der anvendes en hej timesats pd 503 kr. pr. personaleti-
me, som afspejler, at 38 % af personalets tidsforbrug generelt anvendes til borgerrettede
opgaver. Resultaterne fra SIKS-projektet svarer siledes til estimatet i tabellen herover
mht. forlgbet for personer med diabetes, mens estimater for udgiften ved forlgb for
personer med KOL er vasentligt hojere i tabellen. Arsagen er bl.a., at SIKS-projektet
anvender en hej timesats pa 503 kr. pr. time mod 245 kr. i den her anvendte model.

76.21 Kommunerne

Nér kommunale institutioner atholder patientuddannelse for kommunens egne borge-
re, kan der ikke umiddelbart forventes en indtegt til kommunen, idet uddannelsen
atholdes for institutionens eget budget, som i forvejen er finansieret af kommunen.

Derimod kan de helbredsmassige effekter af patientuddannelserne medfere @ndringer i
forbruget af offentlige ydelser, som produceres af kommuner eller regioner. Med hen-
syn til de kommunale ydelser kan det fx vare brug af hjemmehjzlp og hjemmesygeple-
je, brug af rehabiliteringstilbud, transport, plejehjem og overforselsindkomster.
Udgifternes storrelse for personer med hhv. diabetes og KOL kendes ikke, og
Kommunernes Landsforening oplyser (personlig meddelelse), at drsagen er, at kommu-
ner ikke har et kontaktregister, hvor den enkelte borgers ydelser og evt. kroniske syg-
dom fremgar.

Som beskrevet i teknologikapitlet foreligger der heller ikke undersogelser af de tre typer
af patientuddannelsers effekter pé forbruget af kommunalt producerede ydelser eller
indkomstoverforsler, og det er siledes ikke muligt at foretage beregning af storrelsen af
disse potentielle effekter, for nye studier er igangsat. Det skal dog papeges, at der med
udgangspunkt i de kliniske studier af effekten af patientuddannelse for personer med
type 2-diabetes vil veere okonomiske gevinster, idet faerre komplikationer (fx amputati-
oner) vil reducere behovet for hjemmehjelp m.v. Hvis patientuddannelserne medforer
en reduktion i forbruget af regionalt producerede sundhedsydelser, vil dette ogsd med-
fore en mulig skonomisk gevinst for kommunerne i form af reducerede udgifter. Med
kommunalreformen blev der indfert en @ndret finansiering af sundhedsomrédet. Det
fremgar af lov nr. 543 af 24. juni 2005 om regionernes finansiering (§ 13 og § 14), at
bopalskommunerne skal betale en andel af regionens udgifter pr. ydelse til bopalsregi-
onen (212). Konkret skal bopalskommunen siledes betale en andel af udgifterne:
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Pr. indleggelse pd sygehus af borgere i kommunen
Pr. ambulant behandling af borgere i kommunen
Til genoptrening under indleggelse pa sygehus.

Det fremgér ogsé af loven, at Indenrigs- og Sundhedsministeren fastsatter andelens
storrelse.

Fastsettelsen af betalingens storrelse er beskrevet i Cirkulere om aktivitetsbestemt,
kommunal medfinansiering pd sundhedsomradet, CIR nr. 114 af 24/11/2006 (213).

Det fremgér saledes, at betalingen vedr. somatisk behandling udger:

Stationer behandling: 30 % af DRG-takst (ekskl. langliggertakst), dog
maksimalt 4.476 kr. pr. indleggelse

Ambulant behandling: 30 % af DAGS-takst, dog maksimalt 298 kr. pr.
besog. Det maksimale belgb for grizonepatienter
udger 4.476 kr.

Genoptrening under 70 % af genoptreningstakst.

indleggelse:

Kommunernes Landsforening oplyser, at priserne i 2009 (2009-prisniveau) udger:

Stationar behandling: 30 % af DRG-takst (ekskl. langliggertakst), dog
maksimalt 4.804 kr. pr. indleggelse

Ambulant behandling: 30 % af DAGS-takst, dog maksimalt 320 kr. pr.
besog.

Det fremgér af "Aftale om kommunernes gkonomi for 2009” mellem Regeringen og
Kommunernes Landsforening, at kommunernes medfinansiering af udgifter p& sund-
hedsomrédet er fortsat i 2009 (214). Det er ogsé aftalt, at der foretages en midtvejsre-
gulering, der tager hgjde for en evt. vardistigning i udgiften pr. patientkontakt.

Med ovenstiende finansieringsmodel har kommunerne siledes en mulig ekonomisk
gevinst i form af sparede udgifter, hvis de iverksatter aktiviteter, der reducerer borger-
nes brug af sygehusvasenets ydelser.

76.2.2 Regioner og sygehuse

Regionernes betaling til sygehusene er indrettet saledes, at betalingen athanger af
omfanget af aktiviteten pa sygehusene. For alle regioner gelder siledes, at den aktivi-
tetsbestemte andel af sygehusenes budgetter udger mindst 50 % af det samlede budget,
jf. Danske Regioners publikation ”Styr pd regionerne — regionernes gkonomi i 2008”

(215).

Af rapporten fremgér ogsd, at regionerne giver sygehusene ekstrabetaling, hvis de oger
aktiviteten ud over det aftalte niveau, dvs. den aftalte produktion opgjort i DRG-vardi
(kaldet baseline). Regionernes takststyringsmodel indebarer sledes, at fx Region
Hovedstaden betaler sygehusene 50 % af DRG-vardien ved meraktivitet ud over den
aftale produktion (baseline). Generelt afregner regionerne minimum 50 % af DRG-
verdien ved meraktivitet, bortset fra Region Syddanmark, som for bide akut og elektiv
medicinsk aktivitet kun betaler 14 % af DRG-vardien. Det skal dog bemeaerkes, at
nogle regioner har et loft for, hvor meget aktiviteten mé stige.
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Der er ikke fundet nationale undersegelser af, hvorledes sygehuse registrerer aktivitet i
forbindelse med patientuddannelse, og dermed hvorledes sygehusene afregner aktivite-
ten i forhold til regionerne. Der er dog udarbejdet et notat herom i Region
Syddanmark i september 2008, som viser, at sygehusene i forbindelse med gruppebase-
ret patientuddannelse typisk registrerer et ambulant beseg for hver deltager pr. frem-
mode (216).

Notatet anbefaler ligeledes, at den fremtidige registrering af patientuddannelse i Region
Syddanmark bliver sdledes, at: "Der registreres og indberettes et ambulant besog pr. patient
ved hver patientkontakt suppleret med relevant procedurekode (B* kode). Herudover regi-
streres og indberettes tillegskoden for skole eller hold” (216).

Eksempelvis anbefales det, at registrering af patientuddannelse for patienter med diabe-
tes foretages ved registrering af et ambulant besog (DAGS-gruppe BG50A) pr. patient
ved hver patientkontakt suppleret med procedurekoden BQFT19 (integreret forebyg-
gelsesintervention, kombineret risikoadfeerd) samt tillegskoden BZFC3
(Diabetesskole).

DAGS-taksten for et ambulant besog (DAGS-gruppe BG50A) udger i 2009 i alt
1.255 k.

Hyvis en afdeling pa et sygehus igangsetter patientuddannelse, og afdelingen i forvejen
har den nedvendige aktivitet for at opfylde det aftalte baseline-niveau, vil afdelingen
sdledes opnd en ekstra betaling fra regionen. Omfanget af betalingen athenger dels af,
hvilken region sygehuset horer under, dels af hvilken aftale afdelingen har med den
lokale sygehusledelse om fordeling af regionens betaling for meraktivitet. Typisk mod-
tager afdelingerne siledes under 50 % af DRG-vardien af meraktivitet, idet en del af
DRG-vardien anvendes til betaling for bl.a. den nedvendige aktivitet pd tvargiende
afdelinger pad sygehuset.

7.6.3 Samlet vurdering af udgifter og indtaegter
P4 baggrund af de to afsnit om mulige udgifter og indtegter ved patientuddannelse
herover kan de gkonomiske konsekvenser for hhv. kommuner og regioner vurderes.

For kommunerne kan der foretages et skon for udgiften pr. ar ved etablering af patient-
uddannelser for personer med hhv. type 2-diabetes og KOL eller ved etablering af
generel patientuddannelse for personer med kronisk sygdom. Hvis der fx érligt er ca.
48 deltagere, som skal tilbydes patientuddannelse, er de arlige udgifter for kommunen
mellem 140.000 kr. og 245.000 kr., hvis der tages udgangspunke i ovennevnte syg-
domsspecifikke patientuddannelser. De samlede udgifter pr. ar ved den generelle
patientuddannelse er derimod kun ca. 50.000 kr. Der vil vere gkonomiske gevinster i
form af mindre udgifter til kommunalt finansierede ydelser til personer med type
2-diabetes og potentielt reduceret betaling til regionerne, men disse effekter er ikke
dokumenteret.

For regionerne og sygehusene kan der mere klart identificeres muligheder for indtegter
ved etablering eller styrkelse af patientuddannelserne. DRG-vardien af de to patientud-
dannelser p4 OUH og Regionshospitalet i Horsens kan som beskrevet herover beregnes
til hhv. ca. 50.200 kr. og 176.000-264.000 kr. pr. hold. Hvis hospitalerne modtager fx
50 % af DRG-verdien fra regionerne, jf. beskrivelsen af regionernes takststyringsmodel
herover, vil disse indtegter som minimum dakke hospitalernes udgifter. I nogle tilfzl-
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de vil der ogsé vere en betydelig okonomisk gevinst for hospitalerne, idet udgifterne vil
vere vasentligt mindre end 50 % af DRG-vardien.

Det skal dog papeges, at der herover kun er foretaget beregning for to eksempler pa
hospitalsbaserede patientuddannelser, og at der er behov for yderligere analyser, for at
de gkonomiske gevinster for sygehuse og afdelinger kan fastslas. Samtidig skal det
bemarkes, at sygehusene kun modtager ekstra betaling fra regionerne, hvis de i forve-
jen har den nedvendige aktivitet for at opfylde det aftalte baseline-niveau og samtidig
ligger under et evt. loft for aktivitetsstigninger.

77  Usikkerheder forbundet med de skonomiske analyser

Ovenstéende resultater er naturligvis forbundet med en vis usikkerhed. Usikkerheden
skyldes for det forste, at datagrundlaget ofte er mangelfuldt. Selvom omkostningsanaly-
sen er baseret pd den foreliggende litteratur og en felles omkostningsmodel, er estima-
terne usikre, idet en reekke omkostninger er baseret pd sken. Siledes er beregningen af
transportomkostninger, omkostninger til forplejning mv. foretaget ud fra en vurdering
af det typiske forbrug og ikke egentlige forbrugsdata fra studier. Omkostningerne til
kvalitetssikring har ogsa vist sig svaere at vurdere.

Usikkerheden skyldes for det andet, at vardien af deltagernes tidsforbrug er sver at
fastseette. Denne usikkerhed i beregningerne er lost ved bl.a. at beregne omkostninger-
ne under forskellige antagelser, og de beregnede intervaller for omkostningerne (de to
modeller for deltagernes tidsomkostninger) giver et billede af betydningen af denne
usikkerhed. Men det skal pdpeges, at omkostningsanalyserne er baseret pa en rakke
antagelser, og at der er behov for egentlige prospektive studier af ressourceforbruget ved
patientuddannelse i Danmark. Analyser af omkostninger ved flere patientuddannelser
end de fire valgte eksempler er ogsa relevante, idet det er uklart, om de valgte eksem-
pler kan siges at vare repraesentative for kommunale og hospitalsbaserede patientud-
dannelser.

For det tredje er resultaterne begrenset af den manglende forskning i iser de langsigte-
de helbredsmeassige effekter af patientuddannelserne. Der mé forventes at vere hel-
bredsmassige gevinster for personer med type 2-diabetes af deltagelse i patientuddan-
nelse, og der kan ligeledes vere effekter pa langt sigt af den generelle patientuddannelse
som folge af de péaviste @ndringer i deltagernes self-efficacy. Nar der foreligger studier
af de langsigtede konsekvenser af disse patientuddannelser, ber de okonomiske konse-
kvenser af patientuddannelserne derfor beregnes pé ny.

Resultaterne herover er pa flere omréder relevante for institutioner, som udbyder
patientuddannelse. Eksempelvis viste omkostningsanalysen, at der er store forskelle i
omkostningerne pr. person, som deltager i et uddannelsesforlgb bl.a. pi grund af store
forskelle i antallet af undervisningsdage og -timer. Litteraturgennemgangen viste tilsva-
rende store forskelle i indholdet af patientuddannelserne. P4 den baggrund synes det
hensigtsmeassigt, at de institutioner, som udbyder patientuddannelse, ngje overvejer,
hvor meget undervisning deltagerne ber tilbydes for at opna den enskede effekt.
Patientuddannelser med et stort antal undervisningsdage ber siledes overveje, om de fx
ved en halvering af antal undervisningsdage kan opnd nasten samme effekt pd delta-
gernes helbred, self-efficacy mv. for derved at kunne tilbyde patientuddannelse til
potentielt dobbelt si mange personer med kronisk sygdom.
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I forbindelse hermed ber det have interesse, at nogle af de beskrevne patientuddannel-
ser pa forskellige mider soger at fastholde effekten og gevinsterne for deltagerne vha.
aktiviteter, hvor omkostningerne er meget sma, eksempelvis ugentlige café-meder for
personer med diabetes eller KOL, storre halvarlige arrangementer, hvor deltagere fra
tidligere kurser modes med forskellige personalegrupper pé sygehusene, eller ugentlige
motionshold, hvor undervisningen varetages af frivillige. Sidanne tiltag bor overvejes af
de institutioner, som udbyder patientuddannelser, idet de muligvis kan sikre, at effek-
ten af patientuddannelse fastholdes over tid.

7.8 Sammenfatning

Resultaterne fra de gennemforte okonomiske analyser af patientuddannelser kan sam-
menfattes siledes:

Hvad er de samfundsgkonomiske omkostninger pr. person, der
deltager i patientuddannelserne?

De samfundsekonomiske omkostninger pr. person, som tilbydes patientuddannelse,
kan beregnes til hhv. 5.900-8.600 kr. pr. deltager med diabetes og 4.500-11.350 kr. pr.
deltager med KOL. Hyvis efterfolgende forlob med fysisk trening medregnes, foreges
omkostningerne med ca. 5.000-13.000 kr. pr. deltager. Disse skon er baseret pa fire
konkrete eksempler pd patientuddannelser i Danmark. Omkostningerne ved den gene-
relle patientuddannelse er ca. 3.000-5.450 kr. pr. deltager.

Hvad er de mulige okonomiske gevinster ved patientuddannelsernes effekt pé for-
bruget af sundhedsvesenets ydelser?

Det er pa nuvarende tidspunkt ikke muligt at beregne, om der er skonomiske gevin-
ster ved patientuddannelse som folge af effekter pa deltagernes helbred. Arsagen er, at
der ikke foreligger videnskabelig dokumentation for effekterne pa deltagernes helbred
eller forbruget af sundhedsydelser, fx sengedage. Der er dog pévist effekter af patient-
uddannelse for personer med type 2-diabetes pd langtidsblodsukker, og denne effeke
md have betydning for hyppigheden af langtidskomplikationer. Storrelsen af disse
effekter og betydningen for ressourceforbruget kendes dog ikke pa nuvarende tids-
punkt og ber underseges narmere.

Hvad er forholdet mellem omkostninger og effekt i patientuddannelse?

Idet effekten af patientuddannelser pa deltagernes helbred generelt ikke er pavist, er det
ikke muligt pa nuvarende tidspunkt at beregne cost-effectiveness forholdet i de enkelte
uddannelser.

Hvad er de kassegkonomisk konsekvenser for hhv. kommuner og regioner (sygehu-
se) ved atholdelse af patientuddannelserne?

Den kasseskonomiske analyse af udgifter og indtegter for kommuner og regioner ved
etablering af patientuddannelse viser, at udgifterne pr. deltager med type 2-diabetes kan
beregnes til 2.400-5.100 kr., mens udgifterne pr. deltager med KOL er ca. 3.200-4.100
kr. Udgiften pr. deltager ved at tilbyde den generelle patientuddannelse er ca. 1.100 kr.
For kommunerne kan gkonomiske gevinster i form af indtegter eller besparelser ved
etablering af patientuddannelse ikke direkte beregnes, men ved en forbedring af sund-
hedstilstanden for personer med diabetes, vil der vare mulighed for at spare ressourcer.
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For sygehusene er det muligt umiddelbart at vurdere storrelsen af de positive pkonomi-
ske incitamenter, idet regionernes takststyringsmodel indebearer, at sygehusene som
minimum fir daekket udgifterne ved patientuddannelse i form af gget afregning for
meraktivitet fra regionerne, hvis der tages udgangspunkt i de fire eksempler herover.

= Hovilke usikkerheder er forbundet med de beregnede omkostninger?

De beregnede omkostninger er forbundet med usikkerhed, selvom der anvendes en
felles omkostningsmodel baseret p& den foreliggende litteratur. Blandt andet er en
rekke omkostninger baseret pé sken (fx tid anvendt til transport og kvalitetssikring),
og det er vanskeligt at prissette vardien af deltagernes tid. Disse problemer er sogt lost
ved at beregne intervaller for gennemsnitsomkostningerne for derved at angive usikker-
hedens storrelse. Men der er behov for mere forskning, herunder egentlige prospektive
omkostningsstudier for at afklare usikkerhedens storrelse yderligere.
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8 Samlet vurdering

MT Vens formél er kritisk at vurdere patientuddannelse med henblik pd at pege pa
muligheder og barrierer for den fremtidige tilretteleggelse af patientuddannelse.

MTVen har afgrenset sig til en analyse af gruppebaseret patientuddannelse, der kan
indeholde individuelle forlgb. Denne afgransning betyder bl.a., at de rent individuelle
patientuddannelser ikke ligger til grund for analysen, men dele af analysen peger pd, at
individualiseret patientuddannelse er et centralt element i tilretteleggelsen af behand-
ling af kronisk sygdom.

En kronisk sygdom er livslang. Den kan behandles, men ikke helbredes. I 1987 havde
33 % af den voksne danske befolkning en kronisk sygdom, hvilket i 2005 er steget til
40 % — det svarer til 1,7 mio. personer. Kronisk sygdom ses hyppigere blandt kvinder
end mend, og forekomsten stiger med stigende alder. Befolkningsfremskrivninger viser
en markant stigning i andel af @ldre over de naste rtier. Gruppen af 65+-arige stiger
75 % frem mod 2042, hvor der forventes at veere 1,5 mio. mod 0,9 mio. 1 2009. Der
er sdledes stor sandsynlighed for, at udbredelsen af kronisk sygdom fortsat vil stige i
Danmark (8, 217).

Denne stigning vil medfere et stort pres pa sundhedsydelserne — bade inden for fore-
byggelse, behandling og rehabilitering. Udviklingen gor sig geeldende i stort set alle
lande, og det ma vurderes som stort set umuligt at klare situationen ved blot at fortsat-
te uforandret og ege produktionen af sundhedsydelser tilsvarende behovet.

Patientuddannelse og ideen om patientcentreret sundhed spiller en vigtig rolle i indsat-
sen mod kronisk sygdom, og med det nazvnte scenarie kan patientuddannelse vere en
af losningerne i fremtiden. Et grundprincip er, at ved at udstyre personer med kronisk
sygdom med bedre viden om og mere ansvar for egen sygdomssituation — skabe "ejer-

skab’ til egen sygdom — forbedres udfaldet.

Efter en grundig analyse af omradet kan der peges pd en rekke muligheder og barrierer
i relation til den fremtidige tilretteleeggelse af patientuddannelse. Den veasentligste
udfordring er, at effekten af patientuddannelse ikke er entydig. Dermed peger denne
MTYV pa nogle helt centrale behov for yderligere forskning pa omradet, samt at en
rekke forhold ma inddrages i den videre analyse og tilretteleggelse af patientuddannel-
se. Generelt vurderes evidensen at vere moderat til svag pa de undersogte patientud-
dannelser, dog er evidensen gennemgéende bedemt som svag pd KOL-omridet. Mange
studier viser moderat til svag effeke af patientuddannelse, og hvor effekten ses, er den
som regel kortvarig eller kun malt i kort tid efter interventionens opher. Samtidig er
studierne sma og ikke altid af hej kvalitet. Selvom patientuddannelse synes at have
begraenset dokumenteret effekt, skyldes det siledes ikke nedvendigvis, at patientuddan-
nelse reelt ikke har effekt, men at den nedvendige forskning ikke er optimal og dak-
kende'. De effekter, som findes i studierne, omfatter bl.a. gget viden, empowerment,
forbedret helbredsstatus (langtidsblodsukker), kontrol af sygdommen samt reduktion i
forbrug af sundhedsydelser.

MTVen har systematisk undersegt, hvilke teoretiske grundlag og pedagogiske metoder, 14 Denne konklusion geel-
. . . der udelukkende f
der har betydning for opnielse af patientuddannelsers effekter. Det kan udledes, at S
generel patientuddan
patientuddannelser til personer med type 2-diabetes har effekt, sifremt de baseres pa nelse samt patientud-
“terapeutisk patientuddannelse”, er deltager- og empowermentorienterede samt bygger dannelse til personer

o . .. o - . med KOL og type
pa voksenpzdagogiske principper. Desuden er det pévist, at der er svag evidens for 2-diabetes.
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effeke af uddannelser, der anvender sociale leringsteknikker (gruppetilgange) og
adferdsmodificerende gvelser. Dette er vel at mearke udelukkende undersogt inden for

type 2-diabetes.

Desuden viser gennemgangen, at generelle patientuddannelser og uddannelser for type
2-diabetes har effekt, ndr de er baseret pd teorier om self-efficacy og/eller self-manage-
ment. Det pavises desuden, at der er en sammenhang mellem generelle uddannelser,
der har effekt, og anvendelsen af pzdagogiske redskaber. Evidensen for effekt af uddan-
nelsernes teoretiske grundlag og padagogiske metoder er generelt sparsom, og MTVen
peger siledes pd, at det i fremtidige patientuddannelser er centralt at undersoge pada-
gogisk praksis nermere.

Overordnet viser analysen, at betydningen af undervisernes kompetencer er svagt
belyst. Dog viser studier vedr. type 2-diabetes, at undervisere bide ber have viden om
sygdom og behandling samt have padagogiske kompetencer, som vagtes pa linje med
de faglige kompetencer. En vasentlig pointe er, at de pedagogiske kompetencer skal
modsvare de padagogiske principper, der anvendes i den pégzldende patientuddannel-
se. Det vil sige, at undervisere ber uddannes i at undervise i den konkrete uddannelse.
Organisationsanalysen underbygger, at sundhedspedagogiske kompetencer er et udvik-
lingsomrade, som der ber satses pd bdde regionalt og kommunalt. Patientanalysen viser,
at der kan vere et dilemma i at skulle undervise deltagere i at tage ansvar for egen syg-
domshandtering, hvis man udelukkende folger en meget traditionel, hierarkisk,
behandlingsorienteret undervisningsform.

Kvalitative studier viser, at personer oplever udbytte i form af fx netverksopbygning
samt positive sociale oplevelser. Der tegner sig dog ikke noget konsistent monster af
patientoplevet udbytte. Disse analyser peger i stedet pa, at der ber inddrages en bred
socialvidenskabelig tilgang, der kan kvalificere viden om de sammenhange og livssitua-
tioner, fx hjem, fritid og familie, som personer med kronisk sygdom er en del af.
Begreber som anvendes pa feltet, fx empowerment, self-management og self-efficacy, er
udtryk for dynamiske processer rettet mod at ege personers sygdomshandtering.
Kvalitative og kvantitative metoder skal supplere hinanden i at beskrive disse forhold.

MTVen peger pa, at patientuddannelser optimalt skal times individuelt og understotte
selvstendig hindtering af de udfordringer, livet med kronisk sygdom indebzrer. Derfor
indikerer MTVen, at der kan vere behov for, at personer med kronisk sygdom kan del-
tage i patientuddannelse flere gange i lobet af et sygdomsforlgb. Ligeledes viser variatio-
nerne i de individuelle behov, at de ikke altid kan rummes i den gruppebaserede
patientuddannelse. Derfor viser litteraturen, at den individuelle uddannelse fortsat er
vigtig. Der er behov for sygdomsspecifik uddannelse, men derudover peger patientana-
lysen pd nogle generelle behov, som er vasentlige at inddrage i fremtidig tilretteleeggelse
af patientuddannelse. Dette inkluderer personers hverdagsliv, tilegnelsen af praktiske
kompetencer samt hindtering af individuelle psykologiske behov, fx bekymring, stress
og depression.

Tilbuddet om patientuddannelse synes primert at blive benyttet af kvinder, personer
fra de mellemste eller hgjere sociale lag samt etniske danskere. Skal patientuddannelse
fremover bidrage til at udligne social ulighed, er det nedvendigt kritisk at overveje
igangsettelsen af andre typer af indsatser, som i hgjere grad imgdekommer behovene
hos udsatte sociale grupper samt etniske minoriteter.
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Organisationsanalysen viser, at organiseringen af patientuddannelsesfeltet medforer en
rekke udfordringer. Ifelge sundhedsloven er ansvaret for patientrettet forebyggelse delt
mellem regioner og kommuner, og det er regionernes og kommunernes ansvar at speci-
ficere arbejdsdelingen. Da regioner og kommuner lokalt kan tilrettelaegge, i hvilket
omfang de vil udbyde patientuddannelse, er det en udfordring at sikre et sammenhan-
gende og ensartet tilbud til de kroniske patienter. Status er, at ansvars- og opgaveforde-
lingen i gjeblikket aftales og beskrives i sundhedsaftalerne samt i forlobsprogrammer,
men pi et overordnet plan er udbuddet meget forskelligartet pa tvers af kommuner og
regioner. Det betyder i praksis, at det er vanskeligt for regionerne at organisere sig i for-
hold til kommunernes udbud, samt at patienterne risikerer, at der ikke eksisterer et
relevant tilbud om patientuddannelse i deres kommune. Endvidere betyder det, at den
nuverende organisering er sdrbar, idet patientuddannelse varetages af f3 ildsjele, uden
at det nedvendigyvis er inkorporeret i en struktureret og sammenhangende organisati-
on.

MTVen behandler ligeledes den overordnede problemstilling om, hvorvidt patientud-
dannelse hensigtsmassigt kan standardiseres, eller hvorvidt storre fleksibilitet i uddan-
nelserne er onskelig. Fordelen ved standardisering, som fx er kendetegnende for
CDSMP, er at uddannelsen er relativt let at implementere, da struktur, indhold,
uddannelse af undervisere etc. er forhdndsdefineret. Det betyder, at kommuner uden
store startomkostninger kan give sig i kast med patientuddannelse ved at bruge en
standardiseret model. Desuden kan en standardisering medvirke til, at det bliver lettere
at evaluere uddannelsernes effekt, da uddannelserne bliver mere homogene og sam-
menlignelige. Omvendt viser MT Ven, at en standardisering pa nuverende tidspunke
mi foretages pa et ikke sarligt veldokumenteret grundlag, og det er derfor nappe hen-
sigtsmeassigt at bevage sig for langt i brugen af standardkoncepter pd patientuddannel-
sesomradet, for effekt og virkningmekanismer er bedre dokumenteret.

Det kan konstateres, at selvom den gennemsnitlige pris pd patientuddannelse ikke er
hej, anvendes der pa samfundsplan forholdsvist mange ressourcer pa omréidet, da til-
buddet méske skal omfatte knap halvdelen af den voksne befolkning. Prisen for den
enkelte patient varierer fra 3.000-11.350 kr. pr. forleb. Med tanke pa den kommende
befolkningsudvikling samt det faktum, at hver patient formentlig skal have flere tilbud
i lobet af livet, vil omkostningspresset fra patientuddannelse oges kraftigt og blive en
investering i milliardklassen.

Det kan konkluderes, at der mangler en generel storre indsigt i patientuddannelser,
bide hvad angir indhold, sundhedspadagogiske metoder, virkningsmekanismer, mal-
grupper, organisering samt effektmaling og behov for monitorering. Dette kraever en
struktureret, tverfaglig indsats inden for forskning og kvalitetsudvikling med vidensde-
ling pd tvars af stat, regioner og kommuner. Den nedvendige forskningsindsats skal
vare tvervidenskabelig med inddragelse af bide kvantitativ og kvalitativ forskning, og
der efterlyses store velgennemforte studier, som har en lengere tidshorisont end 1-2 ar.

P4 baggrund af denne MTV kan der gives folgende radgivning til centrale aktorer i

kommuner, regioner samt stat:

At der i de kommende ér sker en videreudvikling af patientuddannelserne med hen-
blik pa at skabe et evidensbaseret grundlag for patientuddannelsernes effekt, doku-
mentation, virkningsmekanismer, sundhedspazdagogiske metoder, undervisernes
kompetencer, malgrupper, organisering samt indholdet i uddannelserne
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At der sikres flervidenskabelig forskning inden for patientuddannelse pd ovennavn-
te omrider

At denne vidensudvikling og -deling sker koordineret og struktureret p tvars af
kommuner, regioner og stat.

Indholdet af vidensudvikling og forskning ber indeholde folgende omrader:

At uddannelserne malrettes deltagernes behov og dermed sikrer en differentieret
indsats, séledes at brugerorienterede succeskriterier er medbestemmende for uddan-
nelsernes indhold

At uddannelserne inkluderer pedagogiske strategier, der ikke kun handler om at
overfore viden til deltageren. Det bor fx vagtes, at deltagerne aktivt treener adferds-
@ndringer

At malgruppen for patientuddannelse overvejes noje, og at patientuddannelsen til-
passes til den specifikke malgruppe — fx nydiagnostiserede, etniske minoriteter og
socialt udsatte grupper

At uddannelserne aktivt inddrager vigtige kontekster for livsforandringer — fx
arbejdsliv, familieliv og fritidsliv

At omfanget af uddannelserne overvejes, herunder stillingtagen til, hvor ofte uddan-
nelse skal udbydes til personer med kronisk sygdom — fx til nydiagnosticerede og/
eller ved forverring i sygdomsforlobet

At uddannelserne aktivt udformes, si der er sammenhang mellem teoretisk grund-
lag og padagogisk praksis

At der arbejdes hen imod en klar opgave- og ansvarsfordeling mellem kommuner
og regioner med henblik p4 at skabe et sammenhngende og koordineret udbud af
patientuddannelser, og at der opns en hgj grad af rekruttering

At der sker en samlet indsats pd tvars af kommuner i forhold til at lofte specifikke
opgaver, som er vanskelige at lofte som enkeltstdende kommune

At mulighederne for at rekruttere socialt udsatte grupper og/eller etniske minorite-
ter undersoges

At der rekrutteres undervisere med relevante kompetencer samt at kompetencer
blandt underviserne udvikles

At der udvikles en mindre sarbar organisering i regioner og kommuner, da organise-
ringen af patientuddannelse er forankret hos ganske f3 personer (ildsjele).
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