styrelsen

EGENOMSORG VED
KRONISK SYGDOM

Tema-avis fra nordisk konference :
om igen‘jschrg :

"Nar det er mig selv, der tager blodpraver, noterer
mine tal og forer skemaer, er det pludselig ogsa mit
ansvar at folge med. Jeg far en meget bedre foling
med min sygdom og kan bedre justere min livsstil
og min kost efter, hvad der virker,” siger Nini Leroul.

I
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Patienters egenomsorg skal kvalitetssikres

Flere zldre borgere og patienter overlever eller lever med en sygdom. Det stiller
krav om udvikling, patientinddragelse og sammenhaengende forlgb for patienter

med kronisk sygdom.

Af Jean Hald Jensen

Sundhedsstyrelsen arbejder
med udvikling af forlgbspro-
grammer og patientuddan-
nelse for kroniske sygdom-
me, og i den forbindelse er
Sundhedsstyrelsen ved at defi-
nere og sette de faglige rammer
for, hvordan regionerne kan
udarbejde og indfere forlgbs-
programmer pa i forste omgang
fire udvalgte omrader.
Sundhedsstyrelsens arbejde
tager forst og fremmest afset i,
at der er behov for at revidere
den bagvedliggende ramme,
en sakaldt generisk model, for
forlebsprogrammer for kroni-
ske sygdomme. Andringerne
er nedvendige, fordi den forste
model fra 2008 tager udgangs-
punke i enkelte sygdomme, og

der er behov for, at modellen
ogsd kan handtere, at mange
patienter har mere end en syg-
dom pi en gang.

Den generiske model skal
desuden udbygges med hjel-
pemoduler, som kan stotte ar-
bejdet med kronisk sygdom
og herunder ogsd patienternes
egenomsorg. Sundhedsstyrelsen
planlegger en elektronisk versi-
on af den generiske model med
uddybende bilag, si kommuner
og regioner i fellesskab lettere
kan ga til opgaven med at ud-
arbejde og indfore de konkrete
forlebsprogrammer.

Egenbehandling som be-
handlingsprincip vil blive fast-
lagt i en ny vejledning. Der vil
samtidig blive udarbejdet en
vejledning for kvalitetssikring af
patientuddannelser ved kronisk

sygdom, da en MTV-rapport
fra Sundhedsstyrelsen har be-
skrevet, at der er brug for at
afklare, hvilken organisering og
hvilke padagogiske modeller,
der giver den hgjeste kvalitet og
de mest effektive forlob.

Monitorering af kronisk
sygdom er et tredje felt, som
Sundhedsstyrelsen skal definere
og sikre en felles platform for
monitorering af indsatser fra de
mange aktorer, der er involve-
ret i behandlingen af patienter
med kroniske sygdomme. Det
drejer sig blandt andet om sta-
tistik, for hvor mange patienter
med kronisk sygdom, der mod-
tager behandling i hospitalsregi,
i almen praksis og oplysninger
om medicinforbrug.

Der er i gjeblikket en erfa-
ringsudveksling mellem akto-

Konferencen om egenomsorg ved kronisk syg-dom satte gang i debatten om
vidensdeling fra projekter og erfaringer med patientuddannelse.

rerne, og Sundhedsstyrelsen af-
holder blandt andet erfarings-
meder sammen med kommu-
ner og regioner og diskuterer
emner som f.eks. sundhedspe-
dagogik i patientuddannelser-
ne. De kommende forlebspro-
grammer vil ogsa indeholde en
beskrivelse af serlige forhold,
der gor sig geldende ved psy-
kiatrisk sygdom og ved behand-
lingen af serligt udsatte 2ldre
medicinske patienter.

Der er afsat en pulje pd 590
mio. kr. i regioner, kommuner
og stat til en forsterket ind-

sats for patienter med kronisk
sygdom som led i regeringens
kvalitetsreform. Midlerne skal
blandt andet anvendes til ud-
vikling og gennemforelse af for-
lebsprogrammer samt til vide-
reudvikling af patientundervis-
ning og programmer for egen-
behandling for kronisk syge
patienter i arene 2010-2012. W

Fremtiden byder pa egenomsorg

Modeller for kronisk syges egenomsorg har vist sig at have stor effekt. Forst og
fremmest pa patienternes sygdomme, men ogsa pa deres livskvalitet og pa sam-
fundets skonomi. "Meget mere af det,” lyder det fra Sundhedsstyrelsen.

Kroniske sygdomme som f.eks.
diabetes, rygerlunger og are-
forkalkning kraver en anden
behandling end akutte syg-
domme som f.eks. infektions-
sygdommene. Derfor har
Sundhedsstyrelsen de seneste dr
haft fokus pa de kroniske syg-
dommes serlige udfordringer.

"De kroniske sygdomme er
sygdomme, som folk lever med
365 dage om dret i mange ar.
Vi ved ogsa, at der for de kroni-
ske sygdommes vedkommende
er en tet sammenhzng mellem
adferd og sygdomsudvikling,”
fortaller speciallegekonsulent
Svend Juul Jorgensen fra Sund-
hedsstyrelsen.

Fra forskningen ved man til-
lige, at jo mere viden, patienter-
ne fir om deres egen sygdom,
jo sterre bliver deres erkendelse
og lyst til inddragelse.

"Hele egenomsorgstankegan-
gen bygger pa adferdspsykol-
giske studier, der viser, at man
kan flytte folk, og det mener vi,
at sundhedsvasenet er forplig-
tet til,” siger han.

Ifolge Svend Juul Jorgensen
er bade forebyggelse og egen-
omsorg i fokus i sundhedsvese-
net i disse ar.

"Det er sd heldigt, at den
made, patienter bedst muligt

kan hjaelpes pa, tillige passer

ind i nogle af de omstendig-
heder, samfundet stir i i dag,
sasom en stigende ldrebefolk-
ning, sterre grupper af kroniske
sygdomme, stigende sundheds-
udgifter,” siger han.

Kvalitet er afgorende

Men det vigtigste i forhold il
egenomsorgsmodeller er, at
kvaliteten skal vere i orden.

Vi ved, at man kan ga ind
og pavirke forlgbet hos kroni-
ske syge ved en forebyggende
indsats, si de ikke udvikler
symptomer, der belaster dem
selv og sundhedsvasenet. Eeks.
har det vist sig inden for anti-
koagulationsbehandling, at
de, der er i egenbehandling, er
velbehandlede, at de har ferre
komplikationer, og at de meget
ressourcetunge hjerneblednin-
ger nasten kan undgas,” fortel-
ler Svend Juul Jorgensen. Han
mener, at sundhedsvasenet har
en opgave i at stotte patienterne
i egenomsorg, og at man i hgje-
re grad skal spille sammen med
patienterne for at hgjne kvalite-
ten.

”Sundhedsvasenet skal vare
en aktiv part, og patienten skal
have viden om sin sygdom.
Feks. inden for astma, her skal
patienten vide, hvad sygdom-
men er, kende symptomerne og

leere at bemarke optrek til et
nyt anfald. De skal lere at mile
peakflow og vide, hvordan de
skal reagere, hvad enten det er
ved at kontakte sundhedsvase-
net eller selv justere sin medicin.

Det samme gor sig geldende
inden for diabetes og ogsd in-
den for antikoagulation. Her
viser tallene faktisk, at 30-40
pct. af patienterne vil vere i
stand til at varetage egenbe-
handling og derved fa en bedre
behandling,” siger han.

Men det er ikke uden proble-
mer. Mange patienter vil vere
nervese i starten. Det er ukendt
land, og de mangler tillid til, at
de selv kan gore det lige sa godt
som en fagperson. "Men den
nervesitet forsvinder hurtigt,
nar de far viden og erfaring.
Mange af dem oplever siden-
hen, at deres livskvalitet stiger,
nir de bliver uathengige af
hyppige kontroller hos legen,”
forteller Svend Juul Jorgensen.

Meget mere egenomsorg
Han ser gerne egenomsorgsmo-
deller udviklet inden for mange
flere omrider.

”Ambitionen er at ni der-
hen, hvor man for hver enkelt
borger, der far konstateret en
kronisk sygdom, tager stilling
til, hvad denne patient har brug

"Mange patienter vil i starten veere nervase, men den forsvinder hurtigt, ndr
de fdr viden og erfaring,” siger speciallaegekonsulent Svend Juul Jergensen fra
Sundhedsstyrelsen.

for af viden og derefter har mu-
lighed for at give dem et pa-
tientuddannelsestilbud, der kan
gore, at de kan lere at leve med
deres sygdom og i meget hoj
grad behandle den selv, enten
med monitorering, udlevering

af apparatur eller ved at regi-
strere fysiske ting,” siger Svend
Juul Jorgensen og navner i den
forbindelse astma- og diabetes-
skolerne som gode eksempler
pa dette. W
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Sundhedsvaesenet har ansvar for
at ruste patienter til egenomsorg

Patienter med kroniske syg-
domme som astma, diabetes og
hjertesygdom skal i fremtiden
have et storre ansvar for deres
egen sygdom. Flere patient-
grupper monitorerer allerede
i dag deres egen behandling,
men det er sundhedsvasenets
forpligtelse at bibringe pa-
tienterne viden og evner til
at tage ansvar for deres egen
sundhed, sagde sundhedsmi-
nister Bertel Haarder (V) pa
Sundhedsstyrelsens konference
om egenomsorg ved kronisk
sygdom i december 2010.
"Nogle gange skal borgeren
folges tet, tages ved hinden pa
det meste af turen — andre gan-
ge er et enkelt godt rad tilstraek-
keligt. P4 mine besog rundt i
sundhedsvasenet har jeg set og
hert om mange gode tiltag, der
understgtter patienternes mu-
ligheder for at varetage egen-
omsorgen — ikke mindst mange
spendende telemedicinske los-
ninger,” sagde Bertel Haarder.
Han vurderer, at der er et
stort udviklingspotentiale pa
det telemedicinske omride,
bade i forhold til at styrke pa-
tienters mulighed for at udeve

egenomsorg og i forhold til at
eksportere de gode lgsninger til
udlandet.

"De nordiske lande har —
med hejt udviklede sundheds-
vaesener, hejt uddannelsesni-
veau og en solid teknologisk
viden — et forspring, som jeg sy-
nes, vi skal udnytte,” sagde han.

Egenomsorg og patientud-
dannelse er et fokusomrade for
Sundhedsstyrelsen, som er ved
at udarbejde en vejledning pa
omradet, og begge omrader skal
forankres fagligt og dokumen-
teres, konstaterede overlege
Svend Juul Jorgensen pé konfe-
rencen.

Vi savner forskning pa om-
radet, men den manglende evi-
dens er ikke nedvendigyvis ens-
betydende med, at der ikke er
effeke af egenomsorg. Man kan
se flere eksempler pa abenlyst
effektive og nyttige modeller,
som er indfert pa trods af, at
der ikke er evidens. Det gelder
f.eks. diabetes-mélingsudstyr og
de metoder, som i dag gor det
muligt for patienter pd antikoa-
gulationsomradet at agere som
behandlere,” sagde Svend Juul

Jorgensen.

I Danmark har 70 kommu-
ner i dag tilbud om uddannelse
af patienter, men Norge er i dag
lengst fremme med 63 lerings-
og mestringscentre. Over hele
Norge fik 40.000 patienter og
parerende i 2009 et uddannel-
sestilbud indenfor sygdomme
som blandt andre KOL, astma,
overvagt, hjertesygdom og dia-
betes.

Konferencen satte fokus pa
behovet for en eget forskning
pa omradet og pd, at de nordi-

ske lande kan have stor gavn af
i regi af Nordisk Rad at sikre,
at er fortsat sker en vidensde-
ling p& omradet. Der er behov
for en kvalitetssikring af egen-
omsorg som behandlingsprin-
cip og for, at de nordiske lande
definerer felles standarder pa
omridet. B

"Der er et stort udviklingspotentiale i
telemedicin, bdde ndr det geelder
egenomsorg og fremtidig eksport

af gode losninger,” sagde sundheds-
minister Bertel Haarder.

N

Patientuddannelser og teknologi
udfordrer sundhedsvaesenet

Hvor er det storste potentiale inden for egenomsorg?
Telemedicinske lgsninger som giver patienterne mulighed for at rapportere data i en
form, hvor alle involverede behandlere kan kigge med og fa adgang til opdaterede
oplysninger. Det vil forst og fremmest give patienterne mulighed for at folge bedre
med i deres egen sygdom, og sa vil det spare sundhedsveesenet for mange ungdvendige
indleeggelser.

Hvordan bliver det mere udbredt?

Der mangler forskning pa omradet og dokumentation for effekten af egenomsorg, og
sa mangler der beslutninger om at give flere kompetencer til det sundhedspersonale,
som patienterne lgbende er i dialog med. Der er behov for, at patienterne far sterre

Britta Ortiz,

kompetencer, sa de selv kan styre deres behandling i dialog med de sundhedsprofessio- ) ;
X ’ i aegefaglig konsulent,
nelle, nar patienterne beder om en vurdering af selvrapporterede data. Region Si
egion Sjeelland

Hvem er dit forbillede?
Vi kan leere meget af den norske leerings- og mestringsmodel, som giver patienterne ejerskab for deres sygdom
og @ger sandsynligheden for, at de mestrer behandlingen og leerer at leve med deres sygdom.

Hvor er det storste potentiale i egenomsorg?

Patientuddannelse rummer et stort uudnyttet potentiale, da patienterne det meste af
deres tid er pa egen hand med deres sygdom. Vi har mange erfaringer med patientud-
dannelse i Danmark, men man savner evidens for effekter og paedagogik og ikke mindst
sammenhaeng mellem effekter og paedagogiske metoder. Lige nu er det kun Stanford-
modellen, der lever op til dette.

Hvordan bliver det mere udbredt?
Vi skal teenke andre forskningstraditioner ind i vores arbejde, sa vinklen pa egenomsorg
og patientuddannelser ikke alene er praeget af en medicinsk tilgang, men bliver

kombineret med humanistiske teorier og forskningstraditioner. w A
Lea Dunkerley,

projektkoordinator,
Komiteen for Sund-
hedsoplysning

Hvem er dit forbillede?

Stanford Universitet er et forbillede i deres arbejde med at koble paedagogik og
patientuddannelse. Pa den made bliver der udviklet patientuddannelser, der har en
systematisk sammenhaeng mellem paedagogik, indhold, effekter og kompetenceudvik-
ling af underviserne.

Storste potentiale i egenomsorg?
Det ligger i at na de sterste patientgrupper
diabetes, KOL og overvaegtige og at motivere
dem til gennem brug af teknologi at fa
permanente livsstilseendinger.

Hvordan bliver det mere udbredt?
Der ma veere et samarbejde mellem myndig-
heder og patientorganisationer, og vi ser i den
sammenhaeng nogle lande, som gar virkelig
langt i dette samarbejde og tillader patienter
at behandle hinanden og i et enkelt land,
Kuwait, er myndighederne gaet sa langt, at de
uddanner patienter og giver dem begraenset
autorisation til at ordinere/udskrive medicin
til andre patienter.

Hvor ser du det storste potentiale
inden for egenomsorg?

Forebyggende hjemmemonitorering. At vi
fanger patienterne, mens de har det godt og
leerer dem at mestre deres sygdom ved at
bruge ny teknologi til hjemmemonitorering.
Der er et stort potentiale i, at vi mader
patienterne pa deres hjemmebane.

Vi kan se i vores Telekat projekt, at det det er
muligt at fa patienterne til at monitorere
blodtryk, puls, vaegt, lungefunktion og
iltmaetning i blodet 1-2 gange om ugen.

Hvem er dit forbillede

inden for egenomsorg?
Michael Hasenkam og antikoagulationsomra-

Gunnar Hartvigsen,
professor, Norsk
center for telemedicin,
Universitetshospitalet
i Nordnorge

Birthe Dinesen,

ass. professor

og Ph.D, master

i administration,
Aalborg Universitet

det, som er naet langt med deres resultater pa et kompliceret omrade,
og hvis man ser til udlandet, vil jeg fremhaeve de erfaringer, man har i
forsikringsbranchen med at organisere og monitorere patienter i
egenbehandling gennem Callcentre, hvor en enkelt medarbejder kan
fungere som kontaktperson for op til 2-3.000 patienter, som de f.eks.

gor pa Cleveland Clinic, Ohio i USA




4 Egenomsorg ved kronisk sygdom — Tema-avis fra nordisk konference om egenomsorg

Svensk reumatologis
kvalitetsregister

Ferste patient blev registre-
ret pa blanket i 1995.
Internettjenesten blev etab-
leret i 2003.

Registeret er landsdaek-
kende og har 63 tilsluttede
enheder.

649 registrerede brugere
37164 inkluderede patienter
34.252 aktive patienter
225307 besgg totalt

31171 beswg per ar

55 diagnoser: Artritis og
Bechterews sygdom
Inflammatoriske systemsyg-
domme og blodkarinflam-
mation.

"Jo flere data patienterne har og
folger med i, jo mere motiverede
bliver de til at tage hand om sig
selv,” siger Carina Andreén, der er
varddesigner pa Svensk Reumatologi
Register i Stockholm.
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| Sverige kan gigtpatienter selv overvage og registrere
deres symptomer elektronisk. Registeret har forbindel-
se til alle, der er involveret i behandlingen af patien-
terne, og det haever niveauet af plejen.

Carina Andrén lider selv af gigt.
Hun har derfor i mange ar ve-
ret optaget af, hvordan man
bedst muligt lever med en kro-
nisk sygdom som gigt. Hun har
varet involveret i den svenske
gigtforening og haft mange
kontakter i sundhedsvasenet.
Og hun var fyr og flamme,
da hun for nogle ir siden blev
kontaktet af overlege Staffan
Lindblad fra Karolinska Syge-
huset i Stockholm.

"Han deltog i mange moder
med fagfolk, der sad og disku-
terede en masse emner om gigt,
og om hvordan gigtpatienter
skulle have det i fremtiden.
Han ville derfor gerne have en
person med, der selv led af gigt.
Det synes jeg jo, var en ret god
ide,” smiler Carina Andrén, der
regnede med, at det arbejde vil-

Fakta om PER

le tage et par timer om ugen. I
dag arbejder hun si meget, hun
kan, som det, svenskerne kal-
der ”varddesigner”, og som pa
dansk kan oversettes til noget i
retning af plejedesigner.

Hendes job gir ud pé at
skabe, udvikle og implementere
nye verktgjer til patienterne
for at give dem mulighed for at
blive delagtiggjort i deres egen
pleje, og for at plejen tager hen-
syn til de kundskaber, patien-
terne har, forteller hun.

Patienter har data pa web-
tjeneste

Staffan Lindblads opringning
blev starten pd Carinas arbejde
med PER — Patientens Egen
Registrering, et internetbase-
ret elektronisk system, hvor
gigtpatienter kan registrere alt,

Patientens Egen Registrering er et internetbaseret elektronisk system,
hvor gigtpatienter kan registrere alt, der har med deres sygdom at
gore, sasom smerte, livskvalitet, daglig funktion, ledhzevelser og led-
emhed. PER er direkte koblet op til SRQ — Svensk Reumatologisk
Kvalitetsregister, sa alle patienters og laegers registreringer skrives
direkte ind i registeret. Nar gigtpatienterne derefter er til deres tjek
hos laegen, er alle resultater samlet et sted, og udviklingen kan ses
over tid. De ferste patienter registrerede sig via blanketter i 1995, men
siden 2003 har tjenesten veeret webbaseret, og den kan bruges gratis

af alle sygehuse i Sverige.

e

der har med deres sygdom at
gore, sdsom smerte, livskvalitet,
daglig funktion, ledhavelser
og ledemhed. PER er direkte
koblet op til SRQ - Svensk
Reumatologisk Kvalitetsregister,
sa alle patienters og lagers regi-
streringer skrives direkte ind i
registeret. Ndr gigtpatienterne
derefter er til deres tjek hos le-
gen, er alle resultater samlet et
sted, og udviklingen kan ses
over tid.

”P4 den mdide fir man som
patient et meget detaljeret over-
blik over, hvad det er, der pa-
virker sygdommen,” fortaller
Carina Andrén.

De forste patienter registre-
rede sig via blanketter i 1995,
men siden 2003 har tjenesten
veret webbaseret, og den kan
bruges helt gratis af alle syge-
huse i Sverige. "Baggrunden er,
at jo flere data patienten har og
folger med i vedrerende deres
egen sygdom, jo mere motive-
rede bliver de til at tage hiand
om sig selv og gar ikke bare til
legen og forventer, at han gor
noget,” fortzlle Carina Andrén
og fortsetter: "Vi patienter fir
et indblik i og forstir, hvad det
er, der styrer symptomerne.
Dermed tager vi mere ansvar og
kan ogséd hurtigt se, at den 2n-
dring, vi gor i f.eks. vores kost
eller stress, har en betydning,”
siger hun.

Lettere at folge eget syg-
domsforlab
Selv har Carina Andrén ogsa

fiet det bedre. ”Jeg arbejder

‘mg
Gigtpatientel ov
Og registrerer symptomer_

meget mere, end jeg nogen-
sinde har gjort, og det her pro-
jekt bare vokser og vokser. Det
vidste vi jo ikke, det ville gore.
Men min medicinering er me-
get finjusteret, og jeg har faet
en viden om, hvad det er ved
min livsstil, der virker, og jeg
har bare faet det sa godt,” for-
teller hun.

Og det er ikke bare Carina
Andrén, der har fiet det bedre.
Forskning, der har veret til-
knyttet projektet, viser bl.a., at
leegerne fir bedre overblik over
status, og at behandlingen der-
med gar hurtigere. Hertil kom-
mer, at de mange konkrete data
giver en umiddelbar feedback
ved lzegebesaget, ligesom re-
gistreringen er et godt opfolg-
ningsvarktgj.

Forskningen viser ogsd, at
patienterne mener, det bliver
lettere at folge deres sygdoms-
forleb. Informationerne gor,
at de foler sig delagtige i deres
egen pleje, og de satter pris pa,
at nir alle informationerne er
pa plads, far de mere tid til at
stille spergsmil i konsultatio-
nerne. Det har ogsi vist sig, at
patienternes egne undersogelser
af deres led med tiden bliver
lige sa god som lagens, ligesom
den viser, at velinformerede og
involverede patienter fir bedre
behandlingseffekt og resultat af
deres rehabilitering.

Kulturen skal andres
Alt i alt lyder det jo som en
solstralehistorie. Og Carina

Andrén er da ogsa godt tilfreds.

ervager

Der er 21 sygehusenheder,
der benytter sig af PER, og 11,
der er ved at gore klar til det.
Der laves ca. 700 registreringer
om mdneden af patienter, og
tallet oges hele tiden. S& umid-
delbart er det svert at forsts,
hvorfor ikke alle sygehuse be-
nytter sig af det. “Mange af de
store sygehuse har veret igen-
nem s mange forandringer de
seneste ir, at selv sidan en lille
ting, der pa sigt ville gore de-
res arbejde lettere, er sver at
finde overskud til. De mindre
sygehuse synes ikke, de har tid
eller penge, selvom det jo ikke
koster noget,” forteller Carina
Andrén.

Hendes erfaring er, at pro-
jektet skal drives af ildsjele.

“Der skal vare nogle, der gar
ind og tager det til sig og ud-
breder det til de andre. Der er
tale om en kulturbarriere, der
skal overkommes, for mange
personer i sundhedsvasenet har
stadig den holdning, at legen
passer sine ting, og patienten
passer sine. De er ikke vant til
at blande sig i hinandens ting.
Men de, der har forstiet det,
finder ud af, at de rent faktisk
kan bruge konsultationerne
nu til at tale med deres patien-
ter i stedet for at bruge tid pa

kontrol og rutineting,” slutter
Carina Andrén. W
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Kronisk syge i Norge bliver
uddannet pa mestringscentre

| Norge har man i 10 ar haft en national strategi for
laerings- og mestringscentre (LMS'er) over hele landet,
hvis opgave bl.a. er at uddanne patienter i selv at tage
hand om deres kroniske sygdom.

63 steder i Norge ligger der et
LMS knyttet til de forskellige
sygehuse. Et lerings- og me-
stringscenter, hvor patienter
med kroniske sygdomme kan
blive uddannet i, hvordan de le-
ver bedst med den sygdom, de
har. Et sted, hvor de kan mede
andre som dem selv, og et sted,
hvor de kan sege og fa informa-
tion om deres sygdom.

Pa 10 éar er lerings- og me-
stringscentrene blevet en helt
central del af det norske sund-
hedsvasen.

Det forteller leder af Natio-
nalt kompetencecenter for
lering og mestring ved Oslo
Universitetssykehus HF Anne
Margrete Fletre. Kompetence-
centeret skal tage initiativ til,
medvirke i eller lede nationale
udviklingsprojekter, forsknings-
projekter eller bidrage til etab-
lering af leerings- og mestrings-
tilbud ved landets lerings- og
mestringssentre. Det skal spre-
de kompetencen og videreud-
vikle netverkssamarbejde med
lxrings- og mestringscentrene,
patientforeninger, uddannelses-
institutioner, myndigheder og
samarbejdspartnere.

Primaert kroniske
sygdomme

Ideen il centrene blev udviklet
i 1997 i et samarbejde mellem
den davarende sundhedsmi-
nister, hospitalsledelsen og en
rekke patientforeninger

Resultatet blev et samarbejde
om etablering af et "learning cen-
ter’. Ideen har spredt sig, og der
kommer hele tiden nye LMS’er
til. Det er primert inden
for kroniske sygdomme pd om-
rider som diabetes, neurologi,
mave-tarm, KOL, astma, hjerte,
sansetab, overvagt og kreft.

”Vi udbygger omréidet, og
nu er vi f.eks. i gang med et
projeke, der setter fokus pé le-
rings- og mestringstilbud for
bern med psykisk syge eller
rusmiddelathengige foreldre,”
forteller Anne Margrete Fletre.

P4 centeret i Oslo er opgaven
at starte og lede udviklingspro-
jekter af national interesse samt
at sprede og udvikle netvarks-
samarbejde.

”Ert vigtigt punkt i LMS’erne
har veret at etablere en praksis,
hvor fagpersoner og brugere
samarbejder om leringstilbud-
dene som ligeverdige.

De, der har erfaring med
sygdommen, bidrager til cen-
trene bade i planlegningen,
gennemforslen og evaluering,
fordi netop her ligger neglen
til at mede mennesker. De skal
fole, at det er meningsfyldt for
dem at lere det, de skal lere,”
siger Anne Margrete Fletre.

Involverer brugerne
Erfaringerne med LMS “erne
viser, at 40.000 patienter og
parerende har fiet oplering, de
er 130 ansatte og har 2600 for-
skellige leeringstilbud.

"Mange vil maske studse
over, hvor fi ansatte der er, men
det er faktisk lykkes bl.a. pa
grund af den made, de arbejder
pa, og fordi vi involverer bru-
gerne sd meget,” forteller Anne
Margrete Fletre og fortsetter:

"Den aktive deltagelse fra
brugerne, som vi benytter os af,
giver glade og tilfredse patienter
og pérerende,’siger hun.

”En af mine hjertesager er,
at brugermedvirkning skal vere
forankret i det tilbud, patien-
terne far. De fagpersoner, der
er gaet ind i det her, har faet
en anden bevidsthed, for det er
faktisk sddan, at det er de syge,
der ved, hvad der er bedst for
dem selv og ikke fagpersoner-
ne,” siger Anne Margrete Fletre.

En anden forklaring pa
LMS’ernes succes er ifolge Anne
Margrete Fletre, at de stort

£-

- S

.
wull

i b
-

‘.‘

"De fagpersoner, der udvikler mestringscentre, har fdet en anden bevidsthed, for det er faktisk sddan, at det er de syge,
der ved, hvad der er bedst for dem selv,” siger Anne Margrethe Fletre fra Oslo Universitetssygehus.

set altid benytter sig af lering
i grupper. "Lering i grupper
er en god made at fi viden pa.
Udvekslingen af erfaringer og
dynamikken er vigtig. Mlet er
hele tiden ‘'mestringen’. Nemlig
det at finde ud af, hvad du kan
gore noget ved, og hvad kan du
ikke kan gore noget ved, og at
fokus bliver pa det, du faktisk
kan ggre noget ved,” siger hun.

”Endelig har jeg lyst til at
nzevne gkonomien, fordi den
jo er en styrende faktor i alle
sammenhange. For det har fak-
tisk vist sig i et forskningspro-
jekt om astma og KOL, udfert
av Frode Gallefoss, at over en
12-maneders opfelgningsperio-
de forte oplering blandt astma-
tikere til en ca. 70 pct. reduk-
tion i konsultationer hos legen
og en ca. 70 pct. reduktion i
antallet af sygedage, ligesom
patienternes lungefunktionen
ogedes med 6 pct. Ogsé livs-
kvaliteten steg betydeligt,” siger
hun.

Men pa trods af succesen er
der ingen grund il at hvile pa
laurbaerene.

Psykisk syge og minoriteter
Vi arbejder inden for forskel-
lige omrader og i forhold til
forskellige malgrupper og har
fokus pa de maélgrupper, som
ikke har s& mange tilbud i for-
hold til oplering, bl.a. i forhold

til minoriteter,” forteller Anne

Margrete Fletre. Derudover har
centeret nogle helt konkrete
mal for 2011: "Et nationalt
projeke, som vi har udviklet, er
SMIL, som er et gruppebaseret
leerings- og mestringstilbud for
born med psykisk syge og/eller
rusmiddelathengige foraldre,
som spredes via LMS’erne.”

I Norge er lerings- og me-
stringscentrene etableret i syge-
husregi, men fra 2012 skal det
overga til kommunerne, og det
bliver en udfordring. Anne
Margrete Fletre forteller ogsa,
at det nordiske samarbejde ogsa
skal i fokus i de kommende &r:

”Det er min drem, at vi med
drene kan legge forskning og
erfaringer frem fra de forskel-
lige nordiske lande. Der er ab-
solut meget, vi kan lere af hin-
anden,” slutter hun. W

Swﬁmndhedsstyrelsen
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Data skal samles til fordel for patienterne

Professor Ole Hejlesen advarer mod, at telemedicin opfattes som et nyt "teknisk
fix’, der kan lgse alle problemer i sundhedsvaesenet. Men hvis der en gang for alle
etableres en offentligt ejet datastruktur, hvor alle informationer kan samles, kan
det danne baggrund for nye lgsninger.

Ole Hejlesen er professor og
ekspert i krydsfeltet mellem
medicin og teknologi. Han er
en af forskerne bag projektet
Telekat fra Aalborg Universitet
— et projekt om hjelp til selv-
hjelp til patienter med KOL.
Ole Hejlesen er en af de fagper-
soner i Danmark, der ved mest
om de tekniske lgsninger, der
gor det muligt at udfere diag-
nostik og behandlinger over
store afstande.

"Telemedicin har traditionelt
veret brugt mellem faggrupper
som f.eks. leger, der har sendt
rontgenbilleder over lange af-
stande eller af det lille sygehus,
der har kommunikeret med et
storre sygehus. Feks. har man
pa det lille sygehus pa Svalbard
et rigtigt godt videokonferen-
ceudstyr, som man kobler op
til det langt storre sygehus i
Tromse. Det nye er, at man
ogsd kan benytte telemedicin i
patientens eget hjem, men den
sakaldte ’tele-homecare’ har vi
endnu ikke s meget erfaring
med,” siger han.

Ole Hejlesen forklarer, at ne-
sten alle teknologiske landvin-
dinger virker pé kort sigt for den
enkelte, men at virkningen som
regel falder pa lidt lengere sigt.
Hans forskning viser dog, hvor-
dan det kan komme til at virke.

"Hyvis vi serger for, at der
sker noget i folks hoveder sam-
tidig, s kan teknologien virke.
Det at folk samtidig far en for-
staelse for deres situation, hvis
man f.eks. som diabetespatient
forstar, hvordan insulin og mal-
tider arbejder sammen — altsa
far en fysiologisk forstielse — sa
virker det,” siger Ole Hejlesen.

Data skal i spil
Han mener, alt for meget tele-
medicin i dag er baseret pd, at
patienten giver noget, men her
og nu ikke far s& meget igen.
Ole Hejlesen og hans kolleger
pa Institut for Sundhedsviden-
skab og Teknologi pi Aalborg
Universitet forsker i at udvikle
den sundhedsteknologi, der
skal til for at finde frem til, hvad

der virker, nar det kommer til

egenbehandling. 1 dag samler
hver enkelt patient masser af
data sammen om deres sygdom,
men det kniber mere med at fa
sat alle informationerne i spil
og i system, s andre end den
enkelte kan fa gavn af al den vi-
den, de samlet set er udtryk for.

Ole Hejlesen mener derfor,
at det er pa hoje tid, at det of-
fentlige gir ind og skaber nogle
rammer for, hvordan alle disse
data skal hindteres. Altsa en
samlet datastruktur, der er of-
fentligt ejet.

”Lige nu er der masser af sma
succeser inden for telemedicin.
Problemet er, at de ikke bliver
samlet op og sat i spil, sa de kan
danne baggrund for nye lgsnin-
ger,” siger Ole Hejlesen.

Han mener, problemet er,
at man ikke far kigget bredt pa
hele omradet.

"Hidtil har man jo set pé
det, som at hvis en form for be-
handling virker for storstedelen
af f.eks. 10.000 mennesker, s
tror vi, det virker. Men i frem-
tiden vil vi have mulighed for

via alle de data, vi genererer, at
fi langt mere personalisering i
behandlingen, men det kraver
selvfolgelig, at man har syste-
mer, der kan registrere det og
tenke i sammenhange,” siger

Ole Hejlesen.

Savner falles retningslinjer
I dag er der mange mindre tele-
medicinske forseg, der er en
succes i projektperioden, men
sa sker der ikke mere, fordi den
teknologiske infrastruktur ikke
findes. Jeg mener, det er pa hoje
tid at fa den etableret eller i det
mindste at f bestemt retnings-
linjer for, hvordan den skal fun-
gere.”

Og det behover ifolge Ole
Hejlesen ikke vare si indviklet:

"Det er endnu ikke forsegt
inden for tele-homecare at stan-

dardisere systemerne, og det
er en forudsetning. Hvis det
kerer pa skinner, si kan jeg til
gengeld se meget store perspek-
tiver,” siger han og sammen-
ligner systemet med Banedan-
mark, der ejer den infrastrukeur,
som forskellige udbydere s kan
kore pa.

”Hyvis vi har et system, hvor
alle data kan legges ind, si kan
det bruges i mange forskellige
sammenhange og uathengig af
patientgrupper, og sa er jeg ret
sikker pd, at det vil myldre frem
med applikationer, som vil kere
péd samme skinner fra bide
kommuner, regioner, private
firmaer, altsa et tilbud af mange
forskellige servicer,” siger Ole
Hejlesen, der meget gerne ser
det ske i f.eks. samarbejde med
de gvrige nordiske lande. B

"Lige nu er der masser af succeser inden for telemedicin. Problemet er, at de
ikke bliver samlet op og sat i spil” siger professor Ole Hejlesen.

11994 satte det finske
sundhedsvaesen sig det
10-arige mal, at landets
stigende antal af astma-
patienter skulle have det
bedre. Gennem en konti-
nuerlig og ambitigs plan
er det lykkedes.

I starten af 1990’erne kunne
Finland ligesom en rakke andre
lande i den vestlige verden kon-
statere, at antallet af personer
med astma bare steg og steg.

| Flnland pésse!r a'” ma--
patienterne pa s@ selv

Det samme gjorde udgifterne
til deres pleje.

Derfor satte det finske sund-
hedsministerium sig det mal, at
antallet af personer med sver
eller middelsvaer astma i lebet
af de naeste 10 dr skulle halve-
res. Antallet af indleggelses-
dage skulle ogsa halveres, og det
samme skulle udgifterne til pa-
tienternes pleje.

Der var ogsa milsetninger
pa patienternes vegne. De skul-
le opnd frihed for symptomer
eller i hvert fald en lindring af
deres symptomer. Deres daglige

aktiviteter skulle ikke begran-
ses af astmaen, de skulle have
normal lungefunktion, undga
akutte sygehusbesog samt have
en hgj livskvalitet.

Diagnose og forebyggelse
Planen indholdet en rakke trin.
”For det forste skulle der en tid-
lig diagnose til. Vi ved fra un-
dersogelser, at en tidlig diagnose
har stor betydning, idet vi sd kan
leere patienterne at gore tingene
pa en god mide fra starten af,”
forteller Anne Pietinalho, der er
cheflege og docent i lungemedi-
cin ved Helsinki universitet.

Trinene omfattede ogsa ef-
fektivt forebyggelsesarbejde,
sisom rygeafvenning og rid-
givning i amning af spedbern,
ligesom effektiv forskning i ast-
ma ogsa var pa tapetet.

10 ar efter — i 2004 — kunne
Finland se tilbage pa en meget
succesfuld udvikling.

Selvom antallet af astma-
tikere i perioden var steget til
nesten det firedobbelte, lyk-
kes det at formindske antallet
af indleggelsesdage pd grund
af astma, ligesom dedelighe-
den for astmapatienterne faldt.
Samtidig blev udgifterne pr.
patient bevaret pa det hidtidige
niveau.

Den tilknyttede forskning
viser tillige, at astmaangrebene

er formindskede, og at patien-
ternes livskvalitet er steget.

Uddannelse er svaret
Uddannelse, uddannelse og ud-
dannelse er ifolge Anne Pieti-
nalho svaret pa, hvorfor Finland
har haft succes med sin astma-
plan.

Uddannelse, uddannelse og uddan-
nelse af patienter er forklaringen pd
Finlands succes, forklarer cheflaege
Anne Pietinalho fra Helsinki Universi-
tets Hospital.

Tidligere var det kun spe-
cialleger, der behandlede ast-
mapatienter, men pa 10 ar har
vi oprettet 400 astmaskoler og
uddannet 36.000 patienter. Da
programmet sluttede, fandtes
der 200 astmaleger og 580 ast-

masygeplejersker i 250 sund-
hedscentre over hele landet,”
siger Anne Pietinalho. Arbejdet
er koordineret af Filha (Finnish
Lung Health Association) i
samarbejde med hospitalsdi-
strikterne og de praktiserende
leger.

Det, astmapatienterne pri-
mert er blevet undervist i, er,
hvordan de kan mindske de-
res eksponering over for luft-
forurening bide ude og inde.
Derudover er de blevet under-
vist i den farmakologiske be-
handling af deres sygdom, li-
gesom de har lert at male deres
PEF-verdier. PEF stér for Peak
Expiratory Flow og er et tal, der
viser den maksimale hastighed,
hvormed luften kan pustes ud
af lungerne. Peakflowmalinger
foretages i hjemmet ved hjelp
af et handholdt apparat, og ved
at folge det tal kan patienten
forholde sig til, hvordan syg-
dommen har det.

Men trods den finske succes
understreger Anne Pietinalho,
at der er meget at gore endnu.

“Vi bliver aldrig ferdige. Vi
bliver nedt til at fortsztte med
at undervise og forske. Set fra
personalets side er det en lang,
sej proces, og hver gang man
meder patienten, skal man fol-
ge op og udvide deres viden,”
siger Anne Pietinalho. H
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Da Nini Leroul i 1997 fik
en blodprop i knaeet, kom
det som et chok. Endnu
mere chokeret blev hun,
da hun fandt ud af, at ar-
sagen til blodproppen var
en gendefekt.

Siden har hun veret i livslang
behandling med medicin. Og
det meste af behandlingen kla-
rer hun selv.

En gang om ugen finder
Nini Leroul sit lille behand-
lingssat frem. Det bestér af et
batteridrevet apparat, en finger-
prikker og strips.

Erfarent stikker hun sig selv i
fingeren, trykker en drabe blod
ud pa strippen og kerer strip-
pen igennem apparatet.

Kort efter forteller apparatet
hende blodets INR-tal. Tallet
forteller om blodets stork-
ningstid, og Nini noterer tal-
lene ned i et skema.

”Pa den méde kan jeg uge
for uge holde gje med, hvordan
mine tal udvikler sig, ” fortel-
ler Nini Leroul, der hvert kvar-
tal sender malingerne ind til
AK-skolen pa Rigshospitalet.

Nini Lerouls gendefekt be-
tyder, at hendes blodplader
klistrer ssmmen, hvis hun ikke
behandles med medicin. Hun
har haft defekten altid, og det
har vist sig, at hun ogsa som
yngre har haft flere mindre
blodpropper uden at vide det.

Behandlingen af sygdom-
men kompliceres af, at hendes
INR-tal pévirkes af, hvad hun
spiser. Nogle grentsager kan
ligefrem ophave medicinens
virkning. Derfor er ngje over-

vigning af blodet samt regu-
lering af medicinen helt afge-
rende. “Hvis jeg f.eks. opdager,
at mit INR- tal ligger markant
over, hvad det burde gore, sa
kan jeg kontakte AK-skolen for
vejledning.

Men hvis tallet kun er enten
lide over eller lidt under det an-
befalede niveau, si har jeg lert,
hvilke forholdsregler jeg skal
tage, om jeg f.eks. skal @ndre
pa antallet af ugentlige tablet-
ter,” fortzller Nini Leroul.

Sparer tid

AK-skolen er det sted pa Rigs-
hospitalet, der varetager op-
lering og vedligeholdelse af de
AK- patienter, der bor i Region
Hovedstadens omrade. Det var

"Jeg er blevet ekspert i min egen
sygdom og faler mig egentlig mindre
syg,” siger Nini Leroul.

ogsa pd AK-skolen, der tidli-
gere 1 pd Gentofte Hospital,
at Nini Leroul i sin tid lerte at
betjene apparatet og blev un-
dervist i antikoagulation og de

rutiner, der herer til, nir man
er i selvstyret behandling.

Nini Leroul har varet i selv-
styret behandling siden 2001,
og hun er meget tilfreds med
det. "Der er flere ting i det. For
det forste er det rart, at jeg ikke
skal bruge sd meget tid pé at
ga til leege og pa hospital. For
jeg startede i selvstyret behand-
ling, skulle jeg bruge flere timer
hver maned hos legen, og det
gjorde, at jeg matte vaere fravae-
rende pd mit arbejde,” husker
Nini Leroul.

Incitamentet kom, da Nini
Lerouls sen og svigerdatter flyt-
tede til USA. Nini ville gerne
over og besege dem, men det
krevede, at hun selv kunne
passe sin sygdom. "Inden da
havde jeg veret lidt bekymret
for den selvstyrede behandling.
Men med deres flytning kom
motivationen,” husker hun.

Nogle er bekymrede

Og faktisk er det en del patien-
ter, der i starten er bekymrede
for at komme i selvstyret be-
handling. "Mange oplever en
vis utryghed og er lidt afvisen-
de for at tage ansvaret for deres
egen sygdom, men jeg kan kun
anbefale, at man gir i gang,” si-
ger Nini Leroul, for der er ogsa
en anden gevinst ved behand-
lingen.

”Nér det er mig selv, der ta-
ger blodprever, noterer mine
tal og forer skemaer, er det
pludselig ogsi mit ansvar at fel-
ge med. Jeg far en meget bedre
feling med min sygdom og kan
bedre justere min livstil og min
kost efter, hvad der virker. Jeg
er faktisk blevet min egen eks-

A

pert og feler mig egentlig min-
dre syg, nu hvor jeg tager mere
ansvar for min sygdom,” siger
Nini Leroul.

Kendskabet til sin sygdom-
men og behandlingen af den
har i det hele taget gjort Nini
Leroul mere interesseret i at
udbrede informationer om sin
sygdommen og om, hvordan
man bedst lever med den.

Det forte i 2002 til, at Nini
Leroul var med til at stifte
Blodprop og AK-patientfore-
ningen med henblik pa dels at
skabe et sted, hvor man som
patient kunne fa indsigt i og
viden om alle de faktorer, der
pavirker AK-behandlingen,
og dels at skabe et sted, hvor
AK-patienter kunne medes og
udveksle erfaringer med andre
AK-patienter.

Gode resultater

Overlege Jorn Dalsgaard-
Nielsen har arbejdet med selv-
styrende patienter siden 1997,
hvor han pa Gentofte Hospital
for fondsmidler introducerede
de forste sméa apparater for
sine patienter, der havde brug
for blodfortyndende behand-
ling, og lerte dem, hvordan de
skulle bruge det. Senere blev
det til en egentlig AK-skole,
og nu er centeret flyttet til
Rigshospitalet.

Han kan bekrafte Nini
Lerouls gode erfaringer.

“Vi har efterhinden uddan-
net 177 patienter, og resultater-
ne er gode. Langt ferre patien-
ter far blodpropper, og ferre
der. Faktisk er det min over-
bevisning, at vi kan redde 500
liv om aret, hvis selvkontrollen

var mere udbredt,” siger Jorn
Dalsgaard-Nielsen og uddyber:
”Selvstyrende behandling bety-
der simpelthen, at patienternes
medicinering er i et mere kor-
rekt niveau. Mange ting kan
pavirke den medicin, de skal
tage, f.eks. feber, diare eller
nogle fodevarer, og nir patien-
terne selv lerer at kende alle
disse forhold, tager de ogsd de-
res medicin mere korreke,” for-
teller Jorn Dalsgaard-Nielsen.

Motivation er afgarende
Men der er ogsd andre faktorer,
der spiller ind. "Patienterne skal
som udgangspunkt tage en
blodpreve en gang om ugen, og
det er nemt nok at forlange, nir
de kan gore det derhjemme.

Skal de til legen eller pa sy-
gehuset, er det straks et ret stort
indgreb i folks dagligdag,” siger
Jorn Dalsgaard-Nielsen.

Det er vigtigt for ham at
understrege, at selvstyrende be-
handling kun er noget for de
patienter, der selv ensker det.

"Nogle foler sig ikke trygge
ved at overtage behandlingen
selv, og vi gor aldrig noget for
at overbevise dem. Vi informe-
rer dem om muligheden, og si
kan de selv tage stilling,” siger
han.

Og det er der rigtig mange,
der gerne vil.

“Problemet er, at ventetiden
har veret alt for lang. Den har
varet helt oppe pad to ar. Lige
nu er den pa et dr, men vi ser
frem til, at den falder, efter-
hinden som der er flere cen-
tre rundtomkring i landet pa
vej,” slutter Jorn Dalsgaard-
Nielsen. ®
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Den fynske model

Fyn er efterhanden blevet kendt som det sted, hvor egenomsorgen for diabetes-
patienter er laengst fremme. Det har taget tid og kraevet en hel mentalitetsaendring,
men i dag taler resultaterne for sig selv.

Danmarks ferende ambula-
torium, nir det gelder egen-
omsorg for diabetespatienter
ligger pa tredje sal i en blandet
samling bygninger med god
udsigt over det store Odense
Universitetshospital.

Pi stolene venter unge, bern,
gravide, zldre fra hele Fyn, der
alle sammen har det til felles, at
de har diabetes, og at de denne
dag skal i konsultation for at fa
tjekket sine tal eller f en snak
med en af fagpersonerne.

En af dem er Hans Marcus-
lund, der fik konstateret dia-
betes 2 for seks ar siden. Han
meder i ambulatoriet i Odense
et par gange om dret for at fa en
snak om sin sygdom og tjekket
eventuelle uregelmessigheder.
Ellers passer han stort set selv
sin sygdom.

“Efterhinden har jeg jo faet
et godt indblik i min sygdom,
og jeg maler mit blodsukker
jevnligt og har nogenlunde styr
pa det og ogsd pa, hvad det er,
jeg kan spise for at holde det
stabilt,” siger han.

I dag er han kommet til
det regelmessige eftersyn for
sammen med Henning Beck-
Nielsen at gennemga sine tal.

En anden af dagens patienter
er 38-arige Lars Bruun. Ogsa
han er inde til hvad han kalder
et “serviceeftersyn”.

Han maler selv sit blodsuk-
ker fire gange dagligt derhjem-
me og maler sit blodtryk efter
behov. Efter mélingerne justerer
han selv sin medicin.

I dag sporger han ogsa over-
legen om, hvorvidt han mon
kan fa en insulinpen, der kan
huske de sidste doser, han har
taget. Lars Bruun er mekaniker
og forteller, at han godt nogle
gange kan vere lidt stresset og
glemme, hvornir og hvor me-
get insulin han har taget.

Henning Beck-Nielsen for-
teller, at der findes en sidan
pen og lover at undersege, om
den kan bruges i Lars Bruuns

tilfzlde.

Egen viden er nodvendig
Den fynske model blev startet
i 1995 ud fra den betragtning,
at diabetespatienternes omsorg
ikke var god nok. Der var for
mange indlagte og for mange
komplikationer, forklarer pro-
fessor Henning Beck-Nielsen

Vi ville gore en storre ind-
sats for at fokusere pd det ambu-
lante. Vi mente, det var vigtigt,
at patienterne blev undervist
godt og forstod deres sygdom.
Derfor indferte vi en diabetes-
skole ud fra den betragtning, at
egen viden er nedvendig, og at
man kun kan pétage sig ansva-
ret, hvis man ved noget,” siger
Henning Beck-Nielsen.

Han forteller, at der siden
dengang ogsa er sket en hold-
ningsendring. "Dengang var
det hele mere patriarkalsk, og
som patient fik man enten ros
eller skzldud af legen. Den her
mdde at gore tingene pé var ny-
skabende, fordi det nu blev pa-

tientens eget ansvar, og hvis de

ville patage sig det, sa kunne vi
lzere dem noget,” siger Henning
Beck-Nielsen.

Odense Universitetshospital
indferte Den Fynske Diabetes-
database — FDDB — en web-
baseret database, som bruges
af alle behandlere omkring pa-
tienten: den praktiserende leege,
fodterapeuten, diabetesklinik-
ken. P4 en side fir man det
fulde overblik over patientens
og oplysninger, sasom insulin-
indhold, fodstatus og akutte
komplikationer, ligesom den
akkumulerer oplysning og altsd
i praksis fungerer som en elek-
tronisk patientjournal. Faktisk
kan den ogsa bruges af patien-
ten selv, der via sundhed.dk kan
folge med i sin sag.

"Det er ikke ret mange ar
siden skulle man bede om akt-
indsigt for at se sin egen jour-
nal, og ofte fik man afslag. I
dag virker det naturligt, men
det har varet en lang proces,
og her er virkelig sket et skifte,”
siger Henning Beck-Nielsen.
Han mener, at sundhedsvase-
net kan opna de storste fordele i
behandlingen, hvis patienterne
far et storre ansvar for behand-
lingen. Det er dem, som hver
eneste dag, hvert eneste minut
i degnet kan forholde sig til
deres blodsukker og kender til
deres sygdom og dens sympto-
mer,” siger han. Og det var tan-
kerne, der dengang begyndte at
udforme sig til det, man i dag
i sundhedsvasenet kalder den

fynske model.

En uge pa Diabetesskole

Nar en patient bliver diagno-
sticeret med diabetes, laver man
pa Odense Universitetshospital
en akut ambulant lgsning.

“Patienterne er som oftest i
chok, nar de fir diagnosen, og
de er slet ikke klar til at lere
noget om deres sygdom. Vi
lerer dem blot det mest npd-
vendige for at kunne klare sig,
det vil sige, at mile blodsukker,
tage insulin og en smule om
kost,” forteller Henning Beck-
Nielsen.

Efter ca. tre mineder bli-
ver patienterne s& indkaldt cil
Diabetesskolen, hvor de bliver
undervist af leger, sygeplejer-
sker, fodterapeuter og diztister.

“Diabetesskolen bestir altid
af hold pa ca. 12 personer. Vi
sammensztter dem helt bevidst
efter andre af samme type, hvad
enten det er ®ldre, gravide,
unge eller folk med henholds-
vis type 1- og type 2-diabetes.
P4 den méde fir de ogsa et net-
verk af folk, der er der, hvor de
selv er, og som de kan udveksle
erfaringer med,” forteller han.

Der er ogsa altid plads til pa-
rorende pé holdene, for nir en
person far diabetes, rammer det
hele familien. Diabetesskolen
varer en uge fra morgen til af-
ten, og inden patienterne bliver
sluppet fri, skal de bestd en lille
test, der afger, om de er klar til
at tage vare pd sig selv.

Det virker

Det er veldokumenteret, at den
fynske model virker. ”Alt det,
vi méler pd, bliver bedre. Den
metabolske regulation, patien-
ternes blodtryk, de har mindre
fedt i blodet, de ryger og drik-
ker mindre, de har ferre blod-
propper, ferre amputationer,
feerre nyresvigt, og de passer de-
res insulin,” forteller Henning

Mekaniker Lars Bruun, 38, mdler sit blodsukker fire gange dagligt og blodtryk efter behov. Han er inde til "serviceeftersyn” hos professor Henning Beck-Nielsen.

Beck-Nielsen. Ogsa patientens
livskvalitet stiger. De bliver
mere uathengige af sygehusve-
senet og foler sig mindre syge-
liggjorte.

"Dengang sagde vi til poli-
tikerne, at hvis de ville give os
nogle ekstra penge, s skulle vi
nok serge for at fa vendt dette
omrade rundt og fa udgifterne
til at falde,” forteller Henning
Beck-Nielsen.

”Det belob, vi fik til om-
leegning af behandlingen, kom
femfold igen inden for fem ér
ved besparelser pd indleggel-
ser,” forteller Henning Beck-
Nielsen.

Erfaringerne fra den fynske
model har spredt sig til de fle-
ste andre regioner, og Henning
Beck-Nielsen mener, at den
med fordel kan bruges over for
mange andre typer kroniske
sygdomme end blot diabetes.

Og han hiber p4, at neste
skridt kan vare en it-konsulta-
tion.

”Jeg havde engang en patient
fra det private erhvervsliv, der
hadede at sidde i venteverelset,
og han gjorde mig opmerksom
pa, at vi manglede service. I et
venteverelse er man altid lidt
bange. Man tenker over, hvad
ens tal mon viser. Der er ogsa
lidt eksamen over det. Fir man
ros eller ris? Og sa er der alle
ammestuchistorierne, der flore-
rer i venteverelset. Og han har
ret. Vi skal have patienterne
vk fra venteverelset, og i hvert
fald halvdelen af dem, der kom-
mer her, kunne man klare pr.
e-mail,” slutter Henning Beck-
Nielsen. ®
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