@
Sundhedsstyrelsen @ Komiteen for Sundhedsoplysning

GUIDE TIL PaTIEnTUDDannNELSE
— leer at leve med kronisk sygdom




GUIDE TIL paTlEnTUDDannELsE
— |eer at leve med kronisk sygdom

¢ Jeg har veret utrolig glad for de mange nye
input — nogle vidste jeg besked om i forvejen
— jeg fik bare aldrig fort dem ud i liver.
P kurset fik jeg redskaber til at overfore min

viden til praksis pd en nem og overskuelig made *

Kursist om patientkurset
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1. Indledning

Denne guide prasenterer patientrettet fore-
byggelse i form af programmet ‘Patientud-

dannelse — ler at leve med kronisk sygdom’.

Guiden henvender sig til praktikere, plan-
leggere og beslutningstagere i kommuner,
regioner og patientorganisationer, der er in-
teresserede i at udbyde programmets kurser.

I 2004-2005 blev programmet afprovet
i et samarbejde mellem Gigtforeningen,

Kgbenhavns Amt, Ribe Amt og Sundheds-

styrelsen, hvorpd det blev evalueret eksternt.

Programmet er siden marts 2006 taget 1
brug mange steder i Danmark.

patientuddannelse

Sundhedsstyrelsen:

“patienternes made at leve med og forholde
sig til deres sygdom pa er afggrende for,
hvordan de Klarer sig videre i sygdomsfor-
lgbet.”

“Det er vigtigt, at patienter med kroniske
sygdomme far vedvarende statte og holder
fast ved behandlingen. patienterne skal have
teknikker, sa de kan laere at leve med syg-
dommen.”

Guiden her formidler erfaringerne fra
denne proces og kommer med anbefalinger
for, hvordan programmet kan organiseres
lokalt. Desuden beskriver den programmets
indhold og struktur.

Komiteen for Sundhedsoplysning og
Sundhedsstyrelsen samarbejder om imple-
menteringen af ‘Patientuddannelse — ler
at leve med kronisk sygdom’ i kommuner,
regioner og patientorganisationer.

TrygFonden understotter arbejdet gko-
nomisk.

Kursist:

“patientkurset har leert mig at bruge nogle
metoder til bl.a. at udholde smerterne bedre
og fa mere ud af min hverdag”

“Jeg er blevet bedre til at omgas familie

og venner pa en god made. Fx har jeg laert
at bede om hjeelp, nar jeg har brug for det,
0g at planleegge bedre. Jeg er nu mere
optimistisk med hensyn til fremtiden.”

Guide til patientuddannelse



2. Patientuddannelse

— leer at leve med kronisk sygdom

Programmet

‘Patientuddannelse — ler at leve med kro-
nisk sygdom’ er mélrettet mennesker med
kronisk sygdom. Programmet tager ud-
gangspunkt i, at egen indsats og héndtering
af sygdommen er af stor betydning for
effekten af behandling og forebyggelse af
komplikationer hos mennesker med kronisk
sygdom.

OpByGnINnG aF pPROGRaMMET

Master-
instrukterkursus
5 dage

Instrukterkursus
4 dage

/
/

Grundlaeggende principper

Mennesker med kronisk sygdom:

» Har feelles problemer og bekymringer

 Har ofte mere end én kronisk sygdom
(og der er brug for en opfalgning, der
tager hensyn til det)

« skal handtere bade selve sygdommen
og dens praktiske og falelsesmaessige
konsekvenser i hverdagen

» Har viden om og praktisk erfaring med
at mestre en hverdag med kronisk syg-
dom — og kan derfor hjeelpe hinanden.

AN
AN

Patientkursus 15 timer
fordelt pa 6 gange

Guide til patientuddannelse

Formalet med denne form for patient-
rettet forebyggelse er at styrke personlige
resurser til aktiv egenomsorg og daglig
hindtering af hverdagen hos mennesker
med kronisk sygdom samt at give redskaber
til at magte de udfordringer, som er en del
af livet med en kronisk sygdom, og herigen-
nem oge den enkeltes oplevelse af kontrol
og livskvalitet i hverdagen.

Programmet bestar af folgende elementer,

der vil blive prasenteret i det folgende:

e Patientkurset

e Instrukterkurset

e Masterinstrukterkurset

e Instruktgrmanual, instrukterens manual
til patientkurser

e Manual til masterinstrukterer, masterin-
struktgrens manual til instrukterkurser

* Kursusbogen ‘Patientuddannelse — ler at
leve med kronisk sygdom'.

Herudover er der udgivet denne guide samt
diverse informationsfoldere.
‘Patientuddannelse — ler at leve med kro-
nisk sygdom’ er tenkt som et supplement til
den ridgivning og undervisning, der allerede
finder sted og varetages af sundhedsfagligt
personale. Patientkurset ledes af instruktorer,
der selv har en eller flere kroniske sygdom-
me. Patientkurset formidler ikke sygdoms-
specifik viden og feerdigheder. Kurset kan
derfor ikke erstatte sygdomsspecifikke kurser
eller patientskoleforleb, men supplerer disse.



Baggrund
Patientkurset bygger pa kognitiv indle-
ringspsykologi og er udviklet pa Stanford
University pd baggrund af erfaringer med
sygdomsspecifikke kurser for patienter med
kronisk sygdom .

Kurset er velafprovet og beskrevet inter-
nationalt. Kursets effekt er dokumenteret i
et randomiseret, kontrolleret studie *:

Sammenlignet med personer, der 7kke havde

deltaget i kurset, opndede deltagerne i kur-

set folgende positive effekeer:

* Bedre selvoplevet sundhed

* Bedre hindtering af symptomer, som fx
treethed, smerter og tristhed

* Bedre almentilstand

* Bedre kommunikation med sundheds-
personale

*  Mere fysisk aktivitet i hverdagen

* Hojere aktivitetsniveau

* Mindre sygdomsbekymring

* Oget selvsikkerhed

* Fearre indleggelsesdage.

Patientuddannelsesprogrammet er udbredt
til en rekke lande verden over, herunder
Norge, Sverige, England, New Zealand,
Australien, Kina og Japan.

Programmet blev afprovet i 2004-2005
i Danmark. Det fik en serdeles positiv
modtagelse, og den eksterne evaluering af
pilotafprevningen bekraftede, at program-
met er velegnet ogsa i en dansk sammen-
heng. Kursisterne tilkendegav helt over-
vejende stor tilfredshed med kursets form
og indhold.

Ligemandsprincippet — at instruktor og
kursist begge er mennesker med kronisk
sygdom — blev vurderet som en verdifuld
nyskabelse og et godt supplement til de
sygdomsspecifikke patientuddannelser?.

Kort om patientkurset

« Ligemandsprincippet — savel instruktar
som kursist har kronisk sygdom

 patveers af diagnoser

* standardiseret uddannelse af instruktarer

* struktureret undervisningsmanual

 standardiseret deltagermateriale

*  Flere emner pa hvert modul

« Dokumenteret langtidseffekt?

P4 baggrund af de gode erfaringer -
bide herhjemme og i udlandet - anbefaler
Sundhedsstyrelsen, at programmet ‘Patient-
uddannelse - ler at leve med kronisk syg-
dom’ tilbydes i kommuner, regioner samt
1 patientorganisationer, og at det udbredes
til mennesker med kroniske sygdomme pa
tveers af diagnoser.

Patientkurset

Kurset handler om hverdagen med en
kronisk sygdom og om de bekymringer og
praktiske problemer, der ofte folger med.
Kurset henvender sig til mennesker med
kroniske sygdomme pd tveers af diagnoser
samt til pargrende.

Kurset ledes af instrukterer, der selv har
en eller flere kroniske sygdomme, og som
derudover er gode rollemodeller. Instruk-
torerne stottes af en detaljeret undervis-
ningsmanual, hvor hver eneste af kursets
aktiviteter er beskrevet, og tidsrammer for
hver aktivitet er angivet. Instruktorerne er
frivillige.

Kurset bestar af 6 moduler, som gen-
nemfores over 6 uger med ét modul om
ugen. Hvert modul strekker sig over 272
time.

Guide til patientuddannelse



problemer som fglge af kronisk sygdom

Troethed //V/

Ran ible gone det, jeg bunne forn /V/

Frastration JVV
Bebymninger for slonomicn /' V/
Wﬂw 2l medicin /'

Swmentern v/

Eksempel pa aktiviet:

Kursisternes problemer som fglge af kronisk

sygdom listes op pa tavlen.

« alle kursisterne hgres efter tur.

» Med fueben markeres, hvor mange gange
det enkelte problem er blevet naevnt
under gvelsen.

Kursusoversigt — temaer

Bebymnet for fremtiden //V///
Bange for at 94 wd

Har svoent ved at arbejde /v
Famdlien fonotin ible /v /
Andensd //

Med gvelsen etableres et feelles udgangs-
punkt. Det bliver tydeligt for kursisterne, at
de pa trods af forskellige diagnoser har de
samme problemer og bekymringer i hverdag

Uge

Overblik over selvhjeelpsteknikker og kroniske sygdomme

Udarbejdelse af handleplan

Kognitive mestringsteknikker

NN |IN | =
AN
ANIAN
ANIAN
ANEAN
ANIAN

Feedback/problemlgsning

AN
<
AN
<
AN

Vanskelige falelser

Fysisk aktivitet/treening

Bedre vejrtraekning

smerter

Treethed

NSININ S

at spise sundt

Dine gnsker for behandling — livstestamente

Kommunikation

Rigtig brug af medicin

Vurdering og valg af behandlingsmuligheder

Tristhed og nedtrykthed

samarbejde med sundhedspersonalet

samarbejde med sundhedsvaesenet

Mal for fremtiden

Guide til patientuddannelse




Temaer og metoder
P4 kurset behandles en rekke emner, der er
centrale for at kunne hindtere hverdagen
med kronisk sygdom. I tabel 1 herover ses
de temaer, der bliver gennemgaet, og tema-
ernes placering pa de enkelte moduler.
Kurset er sammensat siledes, at det ap-
pellerer til stor deltageraktivitet. Instrukte-
rerne har ikke underviserens rolle i tradi-
tionel forstand, men virker snarere som
katalysatorer for den proces, der skal igang-
settes med deltagerne som ligevardige

Om patientkurset

Udbyderne

patientkurset kan udbydes af kommuner,
regioner og patientorganisationer, der

er godkendt af sundhedsstyrelsen og

har uddannede instruktarer og/eller
masterinstruktgrer. Det anbefales, at
brugerorganisationen opstiller kriterier for,
hvem der kan optages pa kurset.

Kursisterne

Kursisterne er personer, der har kronisk/

langvarig sygdom eller er pargrende. De

kursister, der vil fa stgrst udbytte af kurset,

er karakteriseret af fglgende:

* Oplever besveerligheder i hverdagen
som falge af kronisk sygdom

 Har fglelsen af at veere gaet i sta

 Har sveert ved at fa struktur pa
hverdagen

Vil gerne have inspiration til en mere
aktiv hverdag

» Eristand til at modtage og bearbejde
information

« Kanindgaien gruppe

* Magter at deltage i et
undervisningsforlgb pa 2% timers
varighed, en gang om ugen i 6 uger.

aktorer. Med henblik pé at fremme deltager-
aktivitet anvendes forskellige metoder som
fx miniforedrag med diskussion, brainstor-
ming, problemlgsning, evelser og demon-
stration.

Styrke deltagerens tro pa egne evner
P4 kurset er det helt centralt at styrke
deltagernes ‘self-efficacy’, det vil sige troen
pa egne evner til at gennemfore en bestemt
adferd og til at opnd et bestemt mal“. ‘Self-
efficacy’ er grundlaget for, at deltagerne kan

Patientkurset

« Deltagere: mennesker med kronisk sygdom
og pargrende

* Holdstarrelse: 14-18 deltagere

» Kursusledere: to instruktarer, der selv har
en kronisk sygdom

« Varighed: 15 timer fordelt pa 6 moduler af
2% times varighed

e Materialer til kursister: kursusbogen
‘patientuddannelse — leer at leve med
kronisk sygdom’

« Deltagerbetaling: ma kun daekke faktiske
udgifter til kursusafholdelse.

Resurseforbruget

Ved afholdelse af et patientkursus skal der

bruges:

* Lokalleje — 2% time x 6

» Dakning af instruktarernes
transportudgifter

e Kursusbogen ‘patientuddannelse — leer at
leve med kronisk sygdom’

* papirlommetarklzeder

e Tusser

» To ruller fipoverpapir

« Blokke og kuglepenne til kursister

» Evt. bred/frugt og kaffe/te til hvert modul.

Guide til patientuddannelse



Hvad siger kursisterne?

Om handleplaner

“Jeg har veeret utrolig glad for de mange
nye input — nogle vidste jeg besked om i
forvejen — jeg Tk bare aldrig fert dem ud

I livet. Her kommer handleplanerne ind som
en nem og overskuelig made at overfgre
sin viden til praksis pa.”

Kursist

Om ligemandsprincippet

“Vi folte, at instruktgrerne kunne seette sig
ind i vores situation. De kunne forsta de ting,
vi sad og sagde, og derfor turde vi godt abne
os over for dem og resten af gruppen.”
Kursist

gennemfore de adferds- og livsstilseendrin-
ger, som ofte er ngdvendige i hindteringen
af den kroniske sygdom.

Kursisternes evne til egenomsorg styrkes

gennem folgende metoder:

¢ Tilegnelse af feerdigheder
Kursisterne udarbejder handleplaner,
giver feedback og udveksler erfaringer.
Gennem disse aktiviteter fir den enkelte
kursist den erfaring, at han/hun er i
stand til at sette sig mil og nd dem, at
identificere problemer og lose dem.

* Brug af rollemodeller
Instruktorerne har selv kronisk sygdom
og kan derfor virke som rollemodeller.
Nar kursisterne ser instruktgrer mestre
problemer, der ligner deres egne, fir kur-
sisterne mod pd og tiltro til, at de ogsd
selv kan.

* Revurdering af arsager til symptomer
Der arbejdes med at udvide kursisternes

Guide til patientuddannelse

Om problemer og losninger

“nar man har en kronisk sygdom, har man en
tendens til at isolere sig, og rent humgrmaes-
sigt kommer man lsengere og leengere ned
under gulvteeppet. Her i gruppen har vi ople-
vet, at vi ikke er alene med vores problemer,
og det er en fordel, at de, der underviser, selv
har kronisk sygdom, og ved hvordan det er”
Kursist

Om gruppeeffekt

“Her har vi siddet sammen med andre, der
har de samme erfaringer, og gruppen har
givet os et enormt spark fremad.”

Kursist

syn pa arsagerne til symptomer som
fx treethed, smerter og tristhed, og der-
med udvide antallet af lgsningsmulig-
heder og indgyde mod til at afpreve nye
metoder til athjelpning af kendte symp-
tomer.

* Gruppeeffekt
Som led i de ugentlige handleplaner far
kursisterne inspiration til at afpreve nye
aktiviteter, fordi alle andre i gruppen gor
det. Kursisterne ‘presses’ nznsomt til at
sette sig mdl, nd dem og opleve, at det

lykkedes.

Uddannelse af instrukterer
Instrukterkurset indeholder de samme
temaer, aktiviteter og undervisningsmetoder
som patientkurset.

Herudover er der undervisning i pro-
grammets virkningsmekanismer og under-
visningsmetoder.



Der er ogsa ovelser, hvor instrukterkur-
sisterne trenes i at undervise ved hjelp af
instruktgrmanualen samt rollespil, hvor de
leerer at hindtere problemsituationer, der
kan opstd pa et kursus.

Instrukterkurset streekker sig over 28
timer, og aktiviteterne er opdelt, si de pas-
ser til et fire-dages forleb. Det anbefales at
atholde kurset over to sammenhangende
uger med to dage hver uge.

Det er ogsd muligt at sprede kursets 28
timer over mere end fire dage, hvis hensy-
net til kursisterne taler for det. Der er tale
om et intensivt kursus, som med fordel kan
afholdes som et internatkursus.

Om instruktgrkurset

Rekrutteringskriterier for instrukterer

 Lever selv med kronisk sygdom

» Oplever begraensninger i sin hverdag som
falge af sin sygdom

* Har gennemfart patientkurset

* Har lyst til at blive instrukter

* Eren positiv rollemodel og en god
selvhjeelper

» Har gode kommunikative feerdigheder

» Har et afklaret forhold til sin egen sygdom

Vil holde sig til konceptet

 Erselvsteendig og ansvarsbevidst

« Erindstillet pa at medvirke til
kvalitetssikring af programmet

« Erindstillet pa at deltage i netveerksmader.

Instrukterkursus

» Deltagere: mennesker med kronisk
sygdom, der har gennemfart patientkurset

» Gruppens starrelse: 15-25 deltagere

* Undervisere: to masterinstruktarer

« Varighed: 28 timer fordelt pa fre dage

Rekruttering af nye instrukterer foregir
ved, at den lokale koordinator finder egnede
personer blandt deltagerne pa patientkurser.
Disse optages derefter pa et instrukterkur-
sus pd baggrund af en samtale med den
lokale koordinator.

Under samtalen afdekkes det, om den
potentielle instrukter opfylder de fastlagte
rekrutteringskriterier, se Rekrutteringskrite-
rier for instruktorer i boksen herunder.

Efter gennemfort instrukterkursus skal
den nye instrukter snarest lede to patient-
kurser tilfredsstillende for at blive certificeret
instruktor. Som led i certificeringen mod-
tager instrukteren vejledning fra bruger-

* Kursusmateriale: kursusbog og
instruktgrmanual

» Kursusform: internat/eksternat

« Deltagerbetaling: deltagerbetalingen
ma kun deekke faktiske udgifter til
kursusafholdelse.

Resurseforbrug ved afholdelse af

instruktarkursus

* Lokaleleje og forplejning — fre dage
(afheengigt af kursusform internat/
eksternat)

* Honorar til to masterinstruktarer
(2 x 50-60 arbejdstimer)

» Dakning af masterinstruktarernes
transportudgifter

 Instruktgrmanualer til kursisterne

* To ruller fipoverpapir

e Tusser

* papirlommetarklzeder

 Blokke og kuglepenne til kursister

 To hatte til masterinstruktarerne.

Guide til patientuddannelse



Instrukt@ren om sin rolle

“Jeg er ikke fageksperten, der fortzeller
kursisterne, hvad de skal ggre. Man kan
sige, at jeg er en af deres egne. Jeg maerker
selv smerten til daglig. Der er en forstaelse
mellem os, og det skaber tillid og fortrolig-
hed. Vi er pa belgeleengde, og der er ingen
autoriteter mellem os.”

Instruktor

organisationens masterinstrukter eller den
masterinstrukter, som brugerorganisationen
har indgiet aftale med.

Denne vejledning beskrives i afsnittet
Formelle krav, side 14. Herefter modtager
instrukteren sit instruktorcertifikat og er
nu fuldgyldig instrukter. For at fastholde
sit instruktercertifikat skal instrukteren
minimum lede to patientkurser om aret
samt deltage i eventuelle netverksmoder.

Det anbefales desuden at tilbyde de nye
instrukterer forberedelsesmode og opfelg-

Om masterinstruktarkurset

Udbyder

Masterinstrukterkurser udbydes nationalt af
Komiteen for sundhedsoplysning — se plan-
lagte kurser pa www.patientuddannelse.info

Rekrutteringskriterier for masterinstruktorer
Deltagere i masterinstrukterkurset kan veere
instruktgrer med kronisk sygdom eller ansatte
I brugerorganisationer, der skal fungere som
lokale koordinatorer og/eller masterinstruk-
tarer i organisationen.

Guide til patientuddannelse

ningsmeder. Her kan de sammen med den
lokale koordinator gennemga centrale ele-
menter i kurset — fx udarbejdelse af handle-
planer — samt planlegge kurser. Pa opfolg-
ningsmederne har instruktorerne mulighed
for at drefte aktuelle situationer og tvivls-
sporgsmil med den lokale koordinator.

Uddannelse af masterinstrukterer
Masterinstrukterkurset streekker sig over fem
dage og ledes af to t-trainers, der er certifi-
ceret af Standford University. P4 masterin-
struktorkurset gennemgds de samme temaer,
aktiviteter og undervisningsmetoder, som

pa patient- og instrukterkurset. Herudover
er der undervisning i programmets virk-
ningsmekanismer og undervisningsmetoder.
Gennem undervisningsevelser og rollespil
fir deltagerne treening i at anvende instruk-
tormanualen og masterinstruktermanualen.
Desuden er der prasentation af principperne
bag programmet samt droftelser vedrerende
implementering og drift af programmet.

Masterinstruktarkurset

* Holdstarrelse: 15-21 deltagere

e Undervisere: to t-trainere

* Varighed: fem dage

* Kursusmateriale: kursusbog,
instruktgrmanual og
masterinstruktgrmanual

» Kursusform: internat/eksternat

» Deltagerbetaling:
se www.patientuddannelse.info
Deltagerbetalingen daekker alene faktiske
udgifter til kursusafholdelse.



Manual til masterinstruktarer er Kursusakeivie

struktureret séledes, at den passer M

til et instrukterkursus pa fre dage. _

| lighed med instruktgrmanualen * Digtion @
Materialer

er manualen til masterinstruktarer

Forlgb

1. Gennemfor

et detaljeret manuskript for,

sygdom (side 1-»
iInstruktor e
s S e et entation - Typise Problemer veq kronisk

KLIP FRA lNSTRUKTﬂRMANUALEN:
! Aktivitet 1

hvordan instruktarkurset skal
gennemfares. Manualen indeholder

* Boger og manyaler

Aktivitet 1 j Mody) 1

kommentarer - Aktivitet 1 IModul 1

desuden vejledninger til rollespil og ]
o . i PRESENTATIO,
undervisningsgvelser. _
Metode 30 MINUTTER

i * Miniforegrag

A Gruppedemuns[mnon

:: NB: Skemaer til det
i Teksti boksene kurs

i Forlgb

1. Navneskilte
i Givdeltagerne

Skiltene skal v,

2. Velkomst

i Formuler sely en yepy,
* Goddag og velko,
* Jeg hedder (nayn

Ligesom I er yi p,
til instruktorey, f i

:.' (08s: Fortszet meq hv
{ parkeringsforhold erc

Side fra manual .
til masterinstrukterer

Nye masterinstruktorer certificeres efter
at have ledet et instrukterkursus tilfredsstil-
lende sammen med en certificeret masterin-
struktor.

Har den nye masterinstrukter ikke
instruktererfaring, skal han/hun forst lede
to patientkurser sammen med eller under
vejledning af en certificeret instrukter.
Desuden skal den kommende masterin-

struktor lede et instruktorkursus sammen
med en certificeret masterinstrukter.
Masterinstruktorer certificeres af Komi-
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Manualer
Savel instrukterer som masterinstrukte-

rer underviser efter en detaljeret manual.
Instruktermanualen er et manuskript, som
forer instrukteren igennem patientkursets
seks moduler. For hver aktivitet er under-
visningsmetoder og tidsramme angivet, og
alt, hvad instrukteren skal sige, stdr at leese i

manualen.
Desuden indeholder instruktgrmanualen

gode réd til, hvordan problemsituationer
kan tackles i undervisningen samt en beskri-
velse af de anvendte undervisningsmetoder.
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Kursusbogen til at mestre sin sygdom, dels kan indskrive

Kursusbogen uddyber alle de emner, som sine personlige erfaringer og overvejelser
behandles pa patientkurset, og flere til. undervejs. Det anbefales, at alle kursister
I bogen ligger desuden en c¢d med afspan- fir bogen til ¢je, s& de ogsd kan benytte den
dingsevelsen og fantasirejserne fra kurset, efter kurset.
sd kursisterne kan gennemfore disse evelser Hvis bogen ikke udleveres til kursis-
hjemme. terne, tilrddes det, at kursusudbyderen

Det anbefales varmt, at kursisterne leser  rider over et klassesat, si kursister, der
bogen i lgbet af kurset. Kursusbogen eren  ikke onsker at kobe bogen, kan ldne den
handbog, hvor kursisten dels fir gode rad under kurset.

Kursusbogen ‘patientuddannelse
— leer at leve med kronisk sygdom’
er en overseettelse af den ameri-
kanske kursusbog ‘Living a Healthy
Life with Chronic Conditions’®.

PATIENTUDDANI\IELSE

~|
®rat leve meq kronisk Sygdom

Bogen udgives og distribueres af
Komiteen for sundhedsoplysning.
Der opnas meengderabat ved
starre bestillinger.

For yderligere information og
bestilling se
www.patientuddannelse.info
www.sundhedsoplysning.dk

Komi
@ Omiteen for Sundhedsop!ysning
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3. At udbyde kurser — hvad skal der til?

At komme i gang

Kommuner, regioner og patientorganisatio-
ner, der ensker at anvende patientuddan-
nelsesprogrammet, skal rette henvendelse til
Sundhedsstyrelsen for at opna godkendelse
som brugerorganisation °.

I forbindelse med registreringen skal
brugerorganisationen udpege en kontakt-
person, som bliver bindeleddet til Sund-
hedsstyrelsen og Komiteen for Sundheds-
oplysning. Nye brugerorganisationer mod-
tager herefter en introduktionspakke, der
bl.a. indeholder kursusmanualer og infor-
mationsmaterialer.

Komiteen for Sundhedsoplysning er an-
svarlig for koordinering af programmet pa
landsplan og tilbyder i perioden 2006-2008
radgivning vedrerende implementering og
drift af programmet lokalt.

Komiteen for Sundhedsoplysning ud-
byder desuden instrukterkurser og master-
instrukterkurser samt udgiver kursus- og
oplysningsmaterialer til programmet.

Komiteen for Sundhedsoplysning driver
hjemmesiden www.patientuddannelse.info
hvor brugerorganisationer, instrukterer og
kursister kan finde aktuelle oplysninger om
programmet og dets udbredelse.

Rad om opstart

Komiteen for Sundhedsoplysning tilbyder
opstartsmeder for brugerorganisationer som
led i deres planlegning og atholdelse af de
forste kurser. Formélet med opstartsmeder
er at drofte en hensigtsmassig organisation

af programmet lokalt, fremgangsmade og
kriterier for rekruttering af kursister og in-
strukterer, identificering af samarbejdspart-
nere internt og eksternt samt markedsfering
af programmet.

Der er forskellige modeller for opstart af
programmet lokalt. P4 opstartsmedet drof-
tes hvilken fremgangsméde, der er optimal
for den enkelte brugerorganisation. Som
udgangspunkt anbefales det, at kontaktper-
sonen som minimum uddannes pa instruk-
torniveau for at kunne varetage den daglige
koordinering af programmet som fx rekrut-
tering af kursister, stotte af instrukterer og
markedsfering af programmet.

Typisk fir en ny brugerorganisation ud-
dannet tre instrukterer (den lokale kontakt-
person og to borgere med kronisk sygdom)
og kan herefter tilbyde patientkurset lokalt.
Herefter rekrutteres nye instrukterer pri-
mert via patientkurset.

Det anbefales, at der i sterre brugeror-
ganisationer uddannes en masterinstruk-
tor, sdledes at kompetencen vedrorende
uddannelse, vejledning og certificering af
instrukterer er til stede. Mindre brugeror-
ganisationer anbefales at samarbejde om or-
ganiseringen. Komiteen for Sundhedsoplys-
ning tilbyder vejledning af nye instrukterer,
indtil brugerorganisationen fir uddannet
egen masterinstrukter eller fir aftale med
en anden brugerorganisation om samar-
bejde. Safremt brugerorganisationer uden
eget masterinstrukter 7kke indgér aftale om
vejledning med anden brugerorganisation,

Guide til patientuddannelse
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stiller Komiteen kun vejledning til ridighed
i begreenset omfang.

Formelle krav
Godkendelsen til at bruge programmet
indebzrer, at brugerorganisationer over for
Sundhedsstyrelsen forpligter sig til:
* Atanvende programmet i sin helhed og
ikke plukke elementer ud og bruge disse
i anden sammenhzng
* At udpege en kontaktperson
At afgive skriftlig afrapportering af
aktiviteter én gang om aret til Sundheds-
styrelsen
* At kvalitetssikre programmet i henhold
til folgende retningslinjer:
To instrukterer ved hvert kursus
Undervisning varetages af instrukte-
rer, der har gennemgiet instruktorud-
dannelsen
Vejledning og certificering af uddan-
nede instrukterer
En visitordning med masterinstrukter
Skriftlig evaluering af kurset foretaget
af kursusdeltagerne.

Vedrerende vejledning forudsattes det:
At der etableres en vejledningsordning for
nyuddannede instruktorer:
En masterinstrukter overvarer instruk-

Om gruppen

“Vores sammenhold er stadigveek godt.
Vi har teenkt os at blive ved med at ses,
og sa traekker vi pa hinanden.”

Kursist
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torens undervisning pd to moduler og
gennemforer telefonisk vejledning i lebet
af det forste kursus efter behov.

I forbindelse med instruktgrens andet
kursus overvaerer en masterinstrukter et
modul og gennemforer telefonisk vejled-
ning efter behov.

* At instrukteren modtager instruktor-
certiftkat efter at have ledet to kurser
tilfredsstillende. For at opretholde sin
instrukterstatus skal instrukteren afholde
minimum to kurser om aret og deltage i
netverksmeder. Brugerorganisationen er
ansvarlig for certificering af instrukterer.

Anbefalinger om organisering

Ud over de formelle krav anbefaler Komi-
teen for Sundhedsoplysning og Sundheds-
styrelsen, at brugerorganisationen udpeger
en lokal koordinator, og at der arbejdes
med kvalitetssikring af programmet ud over,
hvad der er anfert i de formelle krav oven-
for. Kontaktperson og lokal koordinator kan
vere den samme person.

Lokal koordinator

Med sit kendskab til programmet kan

den lokale koordinator vejlede og servicere
lokale instrukterer samt vere praktisk tov-
holder for programmet.

Der folger en rekke administrative ar-
bejdsopgaver med det at udbyde program-
met. Det er siledes af afgprende betydning
for programmets succes, at brugerorganisa-
tionen yder en effektiv administrativ stotte i
forhold til fx markedsfering af programmet,
rekruttering af og samtale med kursister,
kursusplanlegning og kvalitetssikring.



at komme i gang

pa www.sst.dk (sundhedsstyrelsens hjemme-
side) fndes oplysninger om licensforhold.

pa www.patientuddannelse.info fndes
oplysninger om, hvordan en kommune,
region eller en patientorganisation kommer
i gang med at udbyde ‘patientuddannelse

- leer at leve med kronisk sygdom’ herunder

Eksempler pa arbejdsopgaver for den

lokale koordinator:

* Rekruttere instrukterer og kursister

* Udbyde og atholde patientkurser og
instruktorkurser

¢ Stoette instruktorer efter behov

¢ Sikre vejledning og certificering af
uddannede instruktorer

* Samle og bearbejde evalueringsskemaer
fra kursister pd patient- og instrukter-
kurser

* Arrangere informations- og netvarks-
meder

* Holde instrukterer, kolleger og sam-
arbejdsparter orienteret om nyheder
vedrerende programmet

* Undersoge nye samarbejdsmuligheder

* Vere standby i tilfelde af uheld under et
kursus — fx trade til som instrukter, hvis
en af de frivillige instrukterer bliver syge.

Kvalitetssikring af kurset

Programmet har indbyggede oplerings- og
kontrolforanstaltninger, der skal sikre, at
konceptet folges. I programmet indgir
siledes standardiserede uddannelsesforlob

licensforhold, adgang til manualer og opstart
af kurser.

pa www.patientuddannelse.info fndes
ligeledes henvisning til organisationer, som
har erfaring med at udbyde kurser og har
uddannede instruktgrer og masterinstruk-
tarer.

for instrukterer og masterinstrukterer,
strukturerede manualer, certificering af
instrukterer og masterinstruktgrer samt
to-instruktgrsystem.

Ideelt set bliver alle nye instrukterer
rekrutteret fra patientkurset, og instruktorer
har sdledes mulighed for at vurdere instruk-
toremner over en periode pd seks uger.

En nyuddannet instrukter leder sine forste
kurser sammen med en erfaren instrukter
som medinstrukter.

Det anbefales at atholde netverksmeder
for instrukterer og masterinstruktorer. Net-
vaerksmedet er dels et socialt arrangement,
dels forum for efteruddannelse af instrukte-
rer, hvor centrale problemstillinger droftes,
fx med udgangspunkt i kursusevalueringer.

I en etableringsfase kan der afviges fra
anbefalingerne om organisering, indtil der
lokalt er opbygget de forngdne resurser til
dette.

Evaluering af kurset
Komiteen for Sundhedsoplysning stiller
evalueringsredskaber til ridighed for alle
brugerorganisationer.
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I introduktionspakken findes et sporge-
skema, som kan udleveres til kursisterne
ved afslutning af kurset.

Skemaet indeholder sporgsmal om kur-
sisttilfredshed. Der er desuden et skema til
kursister, der ikke har gennemfort kurset,
sd der er mulighed for at vurdere, hvorfor
nogle kursister falder fra. I lebet af 2007
stilles desuden et elektronisk evaluerings-
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redskab til radighed, der kan bruges til at
vurdere kursets effekt.

Redskabet bestar af et sporgeskema, der
udleveres til kursisterne for og efter kurset
(fx efter 6 maneder). Herefter tastes svarene
ind i en database, hvorefter man kan lave et
analyseudtrk pa effekten.

Les mere om evalueringen af patientkur-
set pd www.patientuddannelse.info



4. Spergsmal og svar

I forbindelse med afholdelse af kurser og
informationsmeder er det erfaringen, at
nedenstdende sporgsmal ofte dukker op:

* Ville det ikke vaere bedre kun at have
personer med samme sygdom pa

kurset — altsa at udbyde kurset sygdoms-

specifikt?

Det serlige ved ‘Patientuddannelse - ler at
leve med kronisk sygdom’ er, at kurset er
udviklet til mennesker pad tvers af diagnoser.

Kurset handler ikke om den specifikke
sygdom, men om at styrke deltagernes
resurser til at tackle hverdagen med en
kronisk sygdom. Kurset tager ikke udgangs-
punke i deltagernes specifikke sygdomme,
men i de problemer og bekymringer der
kan folge med at have en kronisk sygdom.

At udbyde kurset pd tveers af diagnoser
hjalper til at holde fokus pi at tackle hver-
dagen med kronisk sygdom og forhindrer,
at kurset fokuserer pé individuelle syge-
historier.

At udbyde kurset pa tvers af diagnoser
tilgodeser de mange mennesker, der har
mere end ez sygdom.

At udbyde kurset pa tvers af diagnoser
tilgodeser mennesker, der lider af en relativt
sjelden sygdom, hvor det ville vare svart at
samle deltagere til et kursus lokalt.

Kurset kan imidlertid godt udbydes
sygdomsspecifikt — og det er der ogsa gode
erfaringer med. At udbyde kurset sygdoms-
specifike kan vere relevant for fx patient-

organisationer og give mulighed for efter-
folgende etablering af netvarksgrupper
inden for organisationens egne rammer.

e Hvilken dokumentation der er for
kursets effekt?

Der er publiceret flere undersegelser, der

dokumenterer kursets effekt. Stanford

University har gennemfort en randomiseret

undersogelse med deltagelse af over 1000

patienter.

Undersogelsen viste, at personer, der
gennemferte kurset, havde bedre selvop-
levet sundhed, var bedre til at hindtere
symptomer, kommunikere bedre med
sundhedspersonale, var mere fysisk aktive,
var mindre bekymrede for deres helbred,
var sikrere pd egen formden og havde ferre

indleggelsesdage *.

¢ Kan dette kursus erstatte sygdoms-
specifikke kurser inden for diabetes,
astma eller andre sygdomme?
Nej, det ikke formalet. Kurset giver ingen
sygdomsspecifikke informationer.
‘Patientuddannelse — ler at leve med
kronisk sygdom’ er teenkt som et supple-
ment til de former for sygdomsspecifikke
patientuddannelser, hvor underviserne er
sundhedsprofessionelle. Kurset kan bidrage
til, at patienter omsztter den viden og de
ferdigheder, de har tilegnet sig i en syg-
domsspecifik patientuddannelse, til hand-
ling og aktiv egenomsorg.
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* Ville det ikke vaere bedre at lade
sundhedsprofessionelle undervise i
programmet?

Mennesker med kronisk sygdom bliver

ofte de bedste instruktorer pa dette kursus,

der handler om at tackle hverdagen med

en kronisk sygdom. De kan vere positive

rollemodeller for kursisterne og give dem

tro pd, at det kan lade sig gore at pavirke sin
situation positivt.

I en undersggelse, hvor man sammen-
lignede et kursus ledet af mennesker med
kronisk sygdom med et kursus ledet af
sundhedsprofessionelle, viste det sig, at
kursister, der havde deltaget i kurser ledet af
sundhedsprofessionelle, vidste mere, mens
deltagere i kurser ledet af mennesker med
kronisk sygdom gjorde mere og handlede
mere’. Sundhedsprofessionelle legger ofte
vaegt pd at formidle viden og besvare sporgs-
mal, hvilket kan std i vejen for, at patienter
selv finder svar og resurser.

Sundhedsprofessionelle kan godt vere
instrukterer. Som instrukeer skal den sund-
hedsprofessionelle vere indstillet pd at vere
til stede som ‘sig selv’ og tage udgangspunkt
i sine egne erfaringer med kronisk sygdom,
fordi vedkommende selv har en kronisk
sygdom eller er pargrende. Det er vigtigt, at
den sundhedsprofessionelle ikke er behand-
ler i forhold en eller flere af deltagerne pé
kurset.

¢ Ville det vaere en god idé at benytte en
ekstern foredragsholder?

Nej. ‘Patientuddannelse - ler at leve med

kronisk sygdom’ er ikke et informations-

kursus. Det er et kursus, hvor deltagerne er-

hverver ferdigheder, som setter dem i stand
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til at drage omsorg for sig selv i hverdagen.
Eksterne foredragsholdere kan ikke bidrage
til den proces, kun forstyrre den. Uud-
dannede instrukterer kan ikke undervise i
programmet.

e Hvorfor spredes et emne ud over flere
moduler — var det ikke bedre at gore et
emne faerdigt, far man begynder pa et nyt?

Man lerer bedst, hvis man far lide at vide

ad gangen. P4 den made fir man mulighed

for at afpreve det, man har lert, se hvordan

det gir og bygge videre pd det.

¢ Ville det vaere en god idé at benytte
supplerende materiale?

Nej. ‘Patientuddannelse - ler at leve med

kronisk sygdom’ er et komplet program.

At benytte andet materiale eller 2ndre

indholdet vil tage tid fra det, som ligger i

programmet.

e | min forening har vi et sygdomsspecifikt
patientskoleforlgb. Ville det vaere okay
at integrere dele af patientuddannelsen i
sadan et forlgb?

Nej. Det er ikke tilladt at plukke i kurset,

men Patientuddannelse - ler at leve med

kronisk sygdom’ kan sagtens integreres i

et sygdomsspecifike patientskoleforlab, si

leenge programmets koncept folges.

e Min kommune er interesseret i at ud-
byde kurser. Hvordan kommer vi i gang?
P& www.patientuddannelse.info findes
yderligere oplysninger om ‘Patientuddan-
nelse - ler at leve med kronisk sygdony,
herunder licensforhold, opstart af kurser og
muligheder for ridgivning om programmet.



e Hvordan far deltagerne kursusbogen
‘Patientuddannelse — lzer at leve med
kronisk sygdom’?

Det anbefales, at kursusbogen udleveres

til deltagerne ved kursusstart. Bogen er en

vigtig del af kurset. P4 kurset opfordres

kursisterne til hjemme at leese uddybende
kapitler om de temaer, der har veret be-
handlet p dagens modul.

Desuden er det erfaringen, at bogen bliver
en vigtig, personlig opslagsbog for deltageren
— ogsi efter kurset. Bogen bestilles via hjem-
mesiden www.sundhedsoplysning.dk hvor

der findes oplysninger om priser og mulig-
hed for mengderabat.

¢ Hovilke erfaringer er der i forhold til
kensfordeling pa kurset?
Der er flest kvinder pa kurserne. Internatio-
nale erfaringer viser, at mend udger 25-30 %
af kursisterne. For at skabe interesse for
kurset blandt mand er det vigtigt ogsd at
synliggere mandlige instrukterer og kursister,
fx i forbindelse med informationsmeder og
materialer.

Guide til patientuddannelse
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5. Terminologi

Brugerorganisation

Kommune, region eller patientorganisation
der af Sundhedsstyrelsen er godkendt som
bruger af programmet ‘Patientuddannelse -
leer at leve med kronisk sygdom’.

CDSMP

Chronic Disease Self-Management Program
er et patientudddannelsesprogram udviklet
ved Stanford Patient Education Research
Center, Stanford University, USA. Pro-
grammet henvender sig til mennesker med
kronisk sygdom pé tveers af diagnoser.

Instrukter

Underviser pé patientkurset ‘Patientuddan-
nelse - ler at leve med kronisk sygdom’.
Instrukteren har selv en kronisk sygdom og
har gennemfort en systematisk uddannelse.

Instruktercertifikat

Udstedes til instrukteren, nar denne har
gennemfert instrukterkurset og atholdt

to patientkurser ssmmen med en erfaren
instrukter og under vejledning af en master-
instruktor. Certifikatet udstedes af brugeror-
ganisationen i samarbejde med en masterin-
strukter.

Instrukterkursus

P4 instrukterkurset gennemgas de samme
temaer, aktiviteter og undervisningsmetoder
som pd patientkurset. Gennem undervis-
ningsevelser og rollespil treenes kursisterne

i at anvende instruktgrmanualen. Instruk-
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torkurset er praktisk orienteret og varer fire
dage. Det anbefales, at kursister har gen-
nemfert patientkurset forst.

Instruktermanual
Instrukteren leder patientkurset efter en
struktureret manual.

Introduktionspakke

Efter brugergodkendelse hos Sundheds-
styrelsen modtager brugerorganisationen

en introduktionspakke fra Komiteen for
Sundhedsoplysning. Introduktionspakken
indeholder en cd med bl.a. undervisnings-
manualer, guiden og informationsmateriale.

Komiteen for Sundhedsoplysning

Har sekretariatet for ‘Patientuddannelse —
leer at leve med kronisk sygdom’. Komiteen
varetager radgivning vedrerende program-
met, uddannelse af instrukterer og master-
instrukterer samt udvikling og udgivelse af
undervisnings- og oplysningsmateriale til
programmet.

Kursusbog

Patientkurset understottes af kursusbogen
‘Patientuddannelse — ler leve med kronisk
sygdom’. Bogen uddyber de emner, der gen-
nemgds pa patientkurset — og flere til.

Licens

Sundhedsstyrelsen har erhvervet licens til
programmet fra Stanford Universitet.
Den nationale licens deekker perioden



2006-2010 og omfatter aktorer i det offent-
lige sundhedsvasen. Stanford Universitet
har desuden givet tilsagn om en tillegsaf-
tale, der giver patientorganisationer adgang
til at anvende programmet mod betaling af
licens til Stanford Universitet. Kommuner,
regioner og patientorganisationer, der gn-
sker at udbyde programmet, skal kontakte
Sundhedsstyrelsen for at blive godkendt
som bruger.

Se Sundhedsstyrelsens hjemmeside
www.sst.dk eller programmets hjemmeside
www.patientuddannelse.info

Ligemandsprincippet
Patientkurset ledes af mennesker, der selv
har en kronisk sygdom — ikke af sundheds-

professionelle. Instruktererne er frivillige.

Lokal koordinator

Det er udbyderens tovholder for program-
met. Den lokale koordinator ber uddanne
sig til instrukter.

Masterinstruktar
Underviser pd instrukterkurset og har gen-
nemfort et masterinstrukterkursus.

Masterinstruktercertifikat

Udstedes til masterinstruktgren, nir denne
har gennemfort masterinstrukterkurset og
ledet et instrukterkursus sammen med en
erfaren masterinstrukter. Certifikat til ma-
sterinstrukterer udstedes af Komiteen for
Sundhedsoplysning.

Masterinstrukterkurser

Fem-dages kursus, hvor deltageren bliver
masterinstruktor og uddannes til at lede
instrukterkurser.

Patientkursus

Kursus for mennesker med kronisk sygdom
og deres pargrende. Kurset varer 15 timer
og leber over 6 uger med 2% time pr. gang.
Kurset ledes af to instrukterer, der selv har
en kronisk sygdom eller er pargrende.

Randomiseret kontrolleret studie

Klinisk kontrolleret undersggelse med en
eksperimentgruppe og en kontrolgruppe,
hvor studiets deltagere fordeles pa de to
grupper ved lodtrekning med det formal at
sikre, at grupperne er sammenlignelige.

Self-efficacy
Troen pa egne evner til at gennemfore en
bestemt adfeerd og opnd et bestemt mal.

Sundhedsstyrelsen

Er national licenshaver og ansvarlig myn-
dighed i forhold til Stanford Universitet.
Sundhedsstyrelsen og Komiteen for Sund-
hedsoplysning indgar i et samarbejde om
udbredelse og kvalitetssikring af program-
met ‘Patientuddannelse — ler at leve med
kronisk sygdom’ i Danmark.

T-trainer

Masterinstruktor med kompetence til at ud-
danne instrukterer til masterinstrukterer.
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6. Resurser — hjemmesider og litteratur

Danske hjemmesider
www.patientuddannelse.info
Hjemmesiden for programmet ‘Patientud-

dannelse — leer at leve med kronisk sygdom’.

Her kan brugerorganisationer, instrukterer
og borgere finde nyttig og opdateret infor-
mation om programmet. Hjemmesiden
drives af Komiteen for Sundhedsoplysning,
som er sekretariat for ‘Patientuddannelse

— leer at leve med kronisk sygdom'.

www.sst.dk

Sundhedsstyrelsens hjemmeside, hvor der
er adgang til yderligere informationer om
programmet ‘Patientuddannelse — ler at
leve med kronisk sygdom’.

www.sundhedsoplysning.dk

Hjemmeside for Komiteen for Sundheds-
oplysning. Udgiver kursusbogen ‘Patient-
uddannelse — ler at leve med kronisk syg-

b

dom’.
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Udenlandske hjemmesider
WWW.exmec.se
Det svenske patientuddannelsesprogram.

www.expertpatients.nhs.uk
Hjemmeside for The Expert Patients
Programme — den engelske udgave af
The Chronic Disease Self-Management

Program.

www.funkis.no/friskis
Hjemmeside for ‘A leve et friskere liv’
— den norske udgave af The Chronic

Disease Self-Management Program.

http://patienteducation.stanford.edu
Hjemmeside for Stanford Patient Education
Research Centre, Stanford University.
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