Astma: Uddannelse i at leve med sygdommen og
selvstyring af behandlingen

1. Emne

Uddannelse i at leve med astma og selvstyring af behandlingen er en
forebyggende og sundhedsfremmende indsats, der har til hensigt at forbedre
kontrollen med sygdommen, bedre funktionsevnen og livskvaliteten hos
personer med astma og pa denne made forebygge sygelighed og dgdelighed
forarsaget af astma.

2. Problemstilling

Sygeligheden af astma er stigende vurderet ud fra hyppigheden af sygdommen,
hyppigheden af hospitalsindlaeggelser og skadestuebesgg, antallet af sygedage
pa grund af astma samt forbruget af astmamedicin (1,2). Dgdeligheden p3
grund af astma har veeret stigende fra midt i 70 "erne og op igennem 80 "erne
pa trods af effektiv medicinsk behandling af sygdommen (2,3). Som mulige
arsager til den hgjere dgdelighed naevnes blandt andet manglende efterlevelse
af leegemiddelordinationer og utilstraekkelig viden hos astmatikere om
sygdommen, anfaldsudigsende faktorer og behandlingsprincipper (1-3).

Astma skgnnes at vaere den almindeligst forekommende kroniske sygdom blandt
barn og unge i Danmark med en laegediagnosticeret forekomst blandt skolebgrn
pa ca. 4% (4,5). Ved en spgrgeskemaundersggelse i 1996-97 oplyste 6% af et
repraesentativt udsnit af danske gymnasie- og hf-elever, at de havde haft astma
inden for det sidste &r, og ca. 9% oplyste, at de pa et tidspunkt i livet havde
haft astma (6). I samme periode havde 5% af eleverne i 8. og 9. klasse haft
astma inden for de sidste 14 dage, og 0,6% oplyste, at de havde veeret syge af
astma (7). Flere undersggelser har vist, at der synes at finde en betydelig
underdiagnosticering af sygdommen sted, saerligt blandt piger (5,8).

Behandling for astma tilrettelaegges individuelt for den enkelte patient.
Behandlingen omfatter typisk sanering af omgivelserne for udlgsende faktorer
samt medicinsk behandling. Hertil kommer uddannelse i at leve med astma og
oplaering i selvstyring af behandlingen. Uddannelsen kan foregd individuelt hos
egen laege, eller som led i et struktureret undervisningsforlgb, i det faglgende
kaldt astmaskole.

3. Malgruppe for indsatsen

Malgruppen er bgrn og voksne med astma og foreeldre til bgrn med astma.

4. Forebyggelsesmiljg

Almen praksis, p& sygehus (f.eks. lungeklinik, allergicenter og bgrneambulatorie) eller
astmaskole i lokalmiljget.



5. Beskrivelse af indsatsen

Det overordnede formal med uddannelsen i at leve med astma og selvstyring af
behandlingen er at forebygge sygelighed og d@delighed forarsaget af astma.
Yderligere mal med indsatsen er at forbedre patientens livskvalitet,
funktionsevne og kontrol med sygdommen samt at reducere udgifterne i
sundhedsvaesenet. Dertil kommer fglgende instrumentelle mal: At opna bedre
viden om sygdommen hos personer med astma, motivere til selvstyring af
behandling gennem gget selvtillid, opnd forbedret efterlevelse af behandlingen
fra astmatikerens side og et godt forhold mellem patient og behandler (9).

Hos bgrn er der et seerligt undervisningsbehov og et af formalene er her gradvist
at give bgrnene mere ansvar for deres astmabehandling.

Eksempler pd indsatser kan vaere udlevering af skriftlig informationsmateriale
som eneste intervention, kortfattet information af behandleren eller grundig
uddannelse i astmasygdommen og selvstyring af behandling enten givet
individuelt eller som formaliseret undervisning i gruppe.

En undervisningsindsats vil typisk omfatte fglgende emner: Fakta om astma og
behandlingen af astma, undervisning i korrekt anvendelse og indtag af medicin,
maling af lungefunktionen ved hjeelp af peak flow malinger, undervisning i
selvstyring af astmabehandling, anvendelse af dagbgger samt udarbejdelse af
skriftlig handlingsplan ved forvaerring af sygdommen, sa astmatikeren kan
handle hensigtsmaessigt, ndr de farste tegn pa forveerring viser sig (10). Malet
med undervisningen er ikke alene at fastholde helbredsstatus, men ogsa at opnd
et sa aktivt og ubegraenset liv som muligt (10).

Den organisatoriske placering af uddannelsen og indholdet i tilbudet kan variere
mellem de enkelte amter og de enkelte astmaskoler.

Eksempler p8 anvendelse af indsatsen i Danmark

Astmaskoler for bgrn

Astmaskolen i Odense blev oprettet i 1991. Skolen drives af Fyns Amt i
samarbejde med Astma-Allergiforbundets Radgivningscenter Fyn. Tilbudet
omfatter bgrn og unge fra 6-18 ar, som har faet konstateret astma og er sat i
behandling hos egen laege. Undervisningen foregdr i grupper pa 6-8 elever
opdelt efter alder (6-9 ar, 10-13 8r og 14-18 ar) og omfatter i alt 8 timers
undervisning (1 gang 2 timer ugentligt i fire uger). Undervisningen forestas af
en sygeplejerske og en idraetskonsulent, og i forlgbet veksles mellem
undervisning og fysisk aktivitet. Emnerne for undervisningen er bl.a. lungernes
funktion, astmasygdommen og den medicinske behandling, vurdering af
lungefunktionen ved peakflowmaling, fgring af astmadagbog, indvirkningen af
klimaet inde og ude pa sygdommen samt forholdsregler ved anfald.

Astmaskolen i Kgbenhavn blev indtil lukningen i 1. januar 2003 drevet i
amtskommunalt regi under Kgbenhavn Sund By. Skolen tilbgd undervisning til
bgrn og unge mellem 6 og 15 &r med astma. Eleverne blev undervist i hold
fordelt i tre aldersgrupper (6-9 arige, 10-12 arige og 13-15 arige). I
undervisningen vekslede man mellem undervisning om astma og fysisk aktivitet.
Der blev undervist 1x2 timer ugentligt i fire uger (oplysning fra Astmaskolen i
Kgbenhavn, 2001).

Astmaskole for voksne




I Vestegnens Lungeklinik i Hvidovre ligger Astmaskolen for Voksne. Skolen hgrer
under Kgbenhavns Amt. Undervisningsforigbet straekker sig over 3 gange af 3
timers undervisning med 1 maneds mellemrum. Undervisningen foregar ved
lungeklinikkens sygeplejersker og fysioterapeut, og overlaegen justerer
medicinen og udfgrer eventuelt en priktest. Undervisningen foregar i hold af 8-
10 personer. I forlgbet undervises der i fglgende emner: anatomi/ fysiologi,
medicinens funktion, astmadagbgger, allergi og miljgets betydning. Der
udarbejdes en individuel selvstyringsplan (oplysning fra Astmaskolen for Voksne
2001).

6. Dokumentation for indsatsens effekt og vurdering af dokumentationen

Effekten af uddannelse i at leve med astma og selvstyring af astmabehandlingen blandt
voksne

I en Cochrane metaanalyse (11) af 36 studier har man vurderet effekten af selvstyring
af astmabehandling (self-management) og regelmaessige kontrolbesgg hos laege versus
sadvanlig behandling blandt patienter med astma. I alle studierne indgik
patientuddannelse i interventionsgruppen, men i varierende omfang.

Studierne udgik fra sygehuse, ambulatorier, almen praksis og indsatser i
lokalsamfundet. I alt 6090 patienter pa 16 ar og derover indgik i undersggelserne.

Kombinationen af patientuddannelse og regelmaessige kontrolbesagg hos laege medfarte
et signifikant fald i andelen af patienter, der blev indlagt p& grund af astmaanfald
(relativ risiko 0.64 (95% sikkerhedsinterval 0,50-0,82)), der var faerre besgg pa
skadestue (relativ risiko 0,82 (95% sikkerhedsinterval 0,73-0,94)), feerre akutte besgg
hos egen laege (relativ risiko 0,68 (95% sikkerhedsinterval 0,56-0,81)), faerre
fravaersdage fra skole og arbejde (odds ratio 0,79 (95% sikkerhedsinterval 0,67-0,93)
og faerre natlige astmaanfald (odds ratio 0,67 (95% sikkerhedsinterval 0,56-0,79). Der
fandtes ikke overbevisende effekt af interventionerne pa lungefunktionen vurderet ud
fra malinger af lungekapaciteten.

Forfatteren konkluderer, at uddannelse af patienter med astma som involverer
selvmonitorering af peak flow eller symptomer kombineret med regelmaessig kontrol
hos egen laege samt en personlig skriftlig plan for hvordan, man skal forholde sig ved
forveerring af astmaen, er mere effektive end andre typer af selvstyring af behandlingen
(11).

Da der i alle studierne foruden patientuddannelse indgik regelmaessig laegekontrol, kan
effekten af patientuddannelse givet som eneste intervention ikke vurderes ud fra denne
analyse.

Ved fortolkningen af undersggelsen skal der tages hensyn til, at der var stor forskel
studierne imellem vedrgrende interventionernes karakter samt i de mal for effekten,
der er anvendt. Et andet problem ved fortolkningen er, at de tilgrundliggende
undersggelser ofte indbefattede kontrolgrupper, der modtog nogen grad af
undervisning i selvstyring af astmabehandling, hvorved effekten af undervisningen kan
synes mindre end hvis sammenligningen var sket med en ubehandlet kontrolgruppe.

Man har i et andet Cochrane review sggt at vurdere hvilken betydningen den personlige
skriftlige plan for hvordan patienten skal forholde sig ved forveaerring af astmaen, har
for effekten af det samlede uddannelsesprogram. Forfatteren konkluderer her, at der pa
nuvaerende tidspunkt er for fa data til at vurdere bidraget fra en personlig plan i forhold
til det samlede program (12).



I et tredje Cochrane review blev effekten af begreenset information vurderet.
Begraenset information blev defineret som formidling af information om astma,
drsagerne til astma og behandlingen, men uden brug af peak flow mélinger, dagbog
eller udarbejdelse af skriftlig plan over hvad patienten skal ggre i tilfaelde af forvaerring.
I alt 12 studier indgik i analysen. Interventionen medfgrte ikke reduktion i antallet af
besgg hos laege, bedret lungefunktion, nedsat medicinforbrug eller faerre fraveersdag pa
grund af astma. I to af studierne bedredes astmasymptomerne ved den begraensede
information (odds ratio 0,44 (95% sikkerhedsinterval 0,26-0,74 (13).

I et dansk studie fra Gentofte Amtssygehus fra 1993 gennemgik 139 patienter pa 18-34
ar et undervisningsforlgb pd i alt 5 timer fordelt over tre undervisningsgange med en
uges mellemrum (14). Undervisningen omfattede blandt andet information om
symptomer, anfaldsudlgsende faktorer, behandling og kontrol af lungefunktion,
undersggelser for allergi samt udarbejdelse af en individuel skriftlig kriseplan.

Patienterne blev vurderet klinisk forud for undervisningsforlgbet og 3 og 12 maneder
efter undervisningens afslutning. Patienterne fgrte dagbog over blandt andet
symptomer og medicinforbrug. To kontrolgrupper, hvis deltagere ikke modtog
undervisning, indgik i studiet. Den ene kontrolgruppe deltog i alle tre kliniske
undersggelser og fgrte dagbog, den anden deltog i fgrste og sidste kliniske
undersggelse og fgrte ogsa dagbog. De tre grupper repraesenterede saledes en
forskellig grad af intervention.

Deltagernes viden om astma og handleevne blev evalueret ved hjzelp af spgrgsmal om
sygdommen og patienternes reaktion pa forveerring af sygdommen. De patienter, der
havde faet undervisning, demonstrerede efter 3 maneder stgrre viden og "handleevne"
end de to kontrolgrupper. Denne effekt holdt sig hele opfglgningsperioden for flere af
de registrerede mal. Deltagernes grad af andengd blev ligeledes undersggt efter 3 og 6
maneders forlgb. De patienter, der havde modtaget undervisning, oplevede mindre
andengd end kontrolgrupperne og havde et signifikant stgrre fald i andengdsscore efter
béde 3 og 12 maneder end i kontrolgrupperne. Gruppen opnaede tillige en signifikant
hgjere vaerdi for to malte parametre for lungefunktionen i perioderne 0-3 maneder og
0-12 maneder. For alle tre grupper var der i opfglgningsperioden pa 12 maneder feerre
hospitalsindlaeggelser, skadestuehenvendelser og laegebes@g pga. forvaerring af astma
sammenlignet med aret fgr undersggelsens start og ingen forskel pa stgrrelsesordenen
af de observerede a&ndringer mellem de tre grupper. Der var en tendens til, at scoren
pa de forskellige mal var hgjere 3 maneder efter undervisningen end ved
opfalgningsperiodens udlgb, hvilket ifglge forfatteren indikerer ngdvendigheden af
genopfriskning af redskaberne til selvstyring af astmabehandlingen (14).

I et norsk studie vedrgrende effekten af formaliseret uddannelsesforigb blev 78
patienter med astma randomiseret til enten at deltage i et undervisningsforlgb eller til
ingen intervention (kontrolgruppen). Interventionsgruppen deltog i undervisningsforlgb
pa 2 gange 2 timers gruppeundervisning, 1-2 individuelle undervisningssessioner og 1-
2 individuelle sessioner med en fysioterapeut. I forlgbet indgik blandt andet
udarbejdelse af en skriftlig plan til brug ved forveerring af sygdommen. I Igbet af
opfelgningsperioden pd 12 maneder havde halvt s& mange af patienterne i
interventionsgruppen som i kontrolgruppen bes@gt deres praktiserende laege (reduktion
pa 73%) og antallet af sygedage var signifikant lavere i interventionsgruppen, hvor der
ogsa fandtes en hgjere livskvalitet (15).

I samme studie blev patienternes livskvaliteten undersggt. Vurdering af livskvaliteten i
de to grupper viste, at de patienter, der havde modtaget undervisning, havde faerre
symptomer, var mere aktive og sygdommen havde mindre indvirkning pa deres
hverdag end hos kontrolgruppen. Lungefunktionen (FEV1) var steget hos
interventionsgruppens deltagere, mens den var faldet hos kontrolgruppens (16).



Effekten af astmaskoler for barn

I en Cochrane metaanalyse vurderede man effekten af uddannelse i selvstyring af
behandlingen for bgrn. I undersggelsen indgik 32 randomiserede og kontrollerede
studier vedr. astmaskoler for 3706 bgrn og unge i alderen 2-18 &r. Interventionerne
omfattede enhver undervisningsindsats, der var malrettet bgrn eller unge (og/eller
deres foreeldre) med henblik pa at undervise i en eller flere strategier med henblik pa
selvstyring af behandling, fx forebyggelse af astmaanfald, h&ndtering af anfald og
sociale feerdigheder. Indsatserne blev gennemfgrt enten i grupper eller som individuel
undervisning. Uddannelsesprogrammerne var associeret med moderat forbedring af
lungefuktionen (standardiseret mean difference (SMD) 0,50 (95% sikkerheds interval
0,25-0,75) og self-efficacy (SMD 0,36, 95% sikkerhedsinterval 0,15-0,57).
Programmerne var endvidere associeret med en beskeden reduktion i antallet af
fraveersdage fra skolen, dage med nedsat aktivitetsniveau pga. astma og neetter, der
blev forstyrret af astmaen. Der var stgrst effekt af undervisningen hos bgrn og unge
med svaer astma og i de studier, hvor man brugte strategier, der var baseret pa
malinger af peak flow i forhold til studier, der benyttede symptombaserede strategier.
Det er ikke muligt at differentiere effekten af de forskellige komponenter i
undervisningsprogrammerne, da der ikke findes studier, der direkte sammenligner de
enkelte komponenter (17).

P3 bgrneafdelingen ved Herning Centralsygehus er der ved at blive gennemfgrt en
undersggelse vedrgrende effekten af astmaskoler for bgrn, omfattende 14 astmaskoler.
Kun bgrn med verificeret astma indgdr i undersggelsen. Effekten af astmaskolerne
vurderes ud fra malinger af bgrnenes lungefunktionen, bgrnenes sygefravaer og
forseldrenes fravaer fra arbejde betinget af barnenes sygdom. I undersggelsen indgar en
kontrolgruppe bestaende af skolebgrn med astma. Undersggelsen ledes af overleege
Maurits Dirdal og sygeplejerske Gurli Wolf.

Konklusion om den foreliggende evidens

Der er pd nuvarende tidspunkt god evidens for, at uddannelse af personer med astma
og selvstyring af astmabehandling hos voksne kombineret med regelmaessig opfglgning
hos leege medfgrer feerre indlaeggelser pa grund af astmaanfald, feerre besgg pa
skadestue, faerre akutte besgg hos laege, faerre sygedage og natlige astmaanfald (11).

I modsaetning hertil er der evidens for at kortfattet undervisning som eneste indsats
vurderet ud fra antallet af besgg hos egen laege, medicinforbrug, lungefunktion og
tabte arbejdsdage ikke er effektivt (13).

Der er god evidens for, at undervisningsindsatser til barn og unge (og/eller til deres
foreeldre), der omhandler selvstyring af behandling, herunder formidling af viden om
forebyggelse af astmaanfald, handtering af anfald og uddannelse i sociale feerdigheder
medfgrer forbedret psykologisk funktion blandt bgrnene/de unge; bedring af astmaen,
forbedret selvvaerd og reduceret forbrug af sundhedsvaesenets ydelser (17).

7. Bivirkninger ved indsatsen

Der er ikke fundet beskrivelser af eventuelle bivirkninger til indsatsen.



8. Barrierer for anvendelse af indsatsen

For at fa udbytte af undervisningen skal patienterne veere motiverede og deltage aktivt
(9,18).

Nogle forfattere har fundet, at patienter med ukontrolleret astma er tilbageholdende
med at deltage i uddannelsesprogrammer (18).

9. Sidegevinster og afledte effekter ved indsatsen

Flere studier tyder pa, at personer med astma, der har faet patientundervisning om
astma, opndr en generel bedre livskvalitet end kontrolgrupper uden undervisning
(14,16).

10. Organisation

Uddannelse af personer med astma varetages bade i primaer- og
sekundeaersektoren.

Astmaskolerne er enten organiseret som selvstaendige kommunale eller amtslige
institutioner/konsulentordninger, eller p& sygehusniveau, enten som
selvstaendige afsnit eller som en integreret del af en afdeling. Undervisningen i
astmaskoler varetages ofte af sygeplejersker med speciel interesse for omradet i
samarbejde med fysioterapeuter og laeger.

I et systematisk review fra 1996 vedrgrende effektiviteten at behandlingen af
astmapatienter fandt man ikke konklusiv evidens for at anbefale én
organisationsform frem for en anden, men nogen evidens for at
specialistbehandling var bedre end behandling i almen praksis, og at "shared
care" (behandling varetaget i samarbejde mellem almen praksis og
specialafdeling) var lige sa effektivt som behandling styret af sygehus (19).

11. dkonomi

Astma udggr en betragtelig del af sygdomsbyrden i mange vestlige lande og leegger
beslag pa mange ressourcer i sundhedsvaesenet. Astmaforebyggende
uddannelsesprogrammer ser ud til at virke, men hvordan kan man vurdere den
gkonomiske gevinst ved dem, og hvordan kan man sammenligne dem med andre
sundhedsinterventioner? I en canadisk artikel foreslog Krahn (20) flere anvendelige
designs for gkonomisk vurdering af astma uddannelsesprogrammer og gennemgik
litteraturen med henblik p& at se, hvor godt andre studier havde opfyldt disse krav. I
artiklen beskrev han resultaterne fra tre cost-effectiveness analyser vedrgrende
uddannelse af astmapatienter. De tre analyser viste, at uddannelse er en effektiv og
relativt billig intervention. For hgj-risikopatienter (bgrn med en astma-relateret
hospitalsindleeggelse indenfor det sidste ar og voksne, der henvender sig i skadestuen
med astmaanfald) fandtes der en betydelig reduktion i de malte omkostninger. Hos
ikke-hgjrisiko grupper var effekterne mindre overbevisende. Resultatet af
undersggelserne skal tages med forbehold, da der i alle tre studier var udeladt visse
omkostninger i beregningerne. Selv hvis alle omkostninger havde vaeret malt, ville
sammenligninger med andre kliniske omrader veere vanskelige, fordi hvert studium var
en cost-effectiveness analyse. Ogsa en engelsk undersggelse viste, at besparelser i



udgifterne til behandling af ukontrolleret astma oversteg de ekstra udgifter til
patientuddannelse (21). I en dansk undersggelse viste Sgndergaard (22) at
patientuddannelse pa8 astmaomradet fgrst medfgrte en stigning i konsultationer til
praktiserende laege, men at disse omkostninger siden blev opvejet af en reduktion i
sygefraveer samt en forggelse af patienternes livskvalitet.

12, Etik

Uddannelse af personer med astma og selvstyring af astmabehandlingen styrkes
astmatikerens medvirken ved kontrol og behandling af egen sygdom. Denne udvikling
kan ses i sammenhang med laegers generelt stgrre abenhed over for deres patienter og
holdningen, at man har krav pa at vaere fuldt informerede om sin sygdom.
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Metodegennemgangen blev udarbejdet pd Statens Institut for Folkesundhed i
2001 ved Koefoed BG, Stentebjerg-Olesen M, Iburg KM og Keiding L.
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