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1 Indledning

Denne rapport er Sundhedsstyrelsens afrapportering af pilotafpravningen af
patientuddannelsesprogrammet The Chronic Disease Self-Management Program
(CDSMP), der er udviklet af professor Kate Lorig og medarbejdere ved Stanford
University. Rapporten er drgftet i projektets falgegruppe.

Rapporten beskriver aktiviteterne i pilotafprgvningen og praesenterer anbefalinger fra den
eksterne evalueringsrapport under de relevante afsnit *.

Patientuddannelsesprogrammet er afprgvet som led i Sundhedsstyrelsens
folkesygdomsprojekt 2, delprojekt Muskel- og skeletlidelser, der har til formél at
forebygge udstedelse fra arbejdsmarkedet og social isolation gennem en styrkelse af
patienters mulighed for aktivt at yde egenomsorg.

Den danske pilotafpregvning af gennemfart i et partnerskab mellem Gigtforeningen,
Kgbenhavns Amt, Ribe Amt og Sundhedsstyrelsen og er evalueret eksternt med fokus pa,
dels om patientuddannelsesprogrammet kan accepteres i en dansk kulturel, social og
sundhedsmassig kontekst, dels med fokus pa pilotafprgvningens organisering.

Sundhedsstyrelsens samlede budget til pilotafprgvningen var pa kr. 1.012.000,-. Hertil
kommer samarbejdspartnernes resurseforbrug i form af personaletimer.

Pa baggrund af pilotafprgvningen og gode internationale erfaringer anbefaler
Sundhedsstyrelsen, at patientuddannelsesprogrammet Ler at leve med kronisk sygdom
udbredes til patienter med kroniske sygdomme pa tveers af diagnoser, og tilbydes
patienter i det danske sundhedsvasen i kommuner, amter/regioner og
patientorganisationer.

Som inspiration til praktikere, planlaeggere og beslutningstagere i kommuner,
amter/regioner og patientorganisationer har Sundhedsstyrelsen udgivet Guide til Leer at
leve med kronisk sygdom. Guiden giver information om programmets serlige struktur og
indhold og indeholder desuden anbefalinger om organisering og kvalitetssikring af
programmet.

! Bilag 5:Evaluering af ”Laer at leve med kronisk sygdom”, Rambgll Management 2005
2 sundhedsstyrelsens Folkesygdomsprojekt. Sammenfatning. Sundhedsstyrelsen 2004. Publikationen findes pd www.sst.dk
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2 Rammer for pilotafprgvningen

2.1 Formal

Det er formalet med pilotafprevningen:

e Atafprave Chronic Disease Self-Management Program, hvor patienter med kronisk
sygdom indtraeder i rollen som undervisere for andre med kronisk sygdom.

e At styrke patienter med muskel- og skeletsygdomme til bedre egenomsorg, og saledes
give patienterne mulighed for i videst muligt omfang at opretholde daglige aktiviteter
og for visse grupper bevare erhvervsevnen, sa udstgdelse fra arbejdsmarkedet undgas.

2.2 Malgruppe

Den overordnede malgruppe for afpravningen er fastlagt af Sundhedsstyrelsen til
patienter med muskel- og skeletsygdomme og er efterfglgende af falgegruppen yderligere
afgreenset til patienter med slidgigt, der har veeret i kontakt med sygehusveesenet i
Kgbenhavns Amt eller i Ribe Amt.

2.3 Organisation

Pilotafprgvningen er gennemfart som et partnerskab mellem Gigtforeningen, Kgbenhavns
Amt, Ribe Amt og Sundhedsstyrelsen i perioden 7. oktober 2004 — 30. september 2005.

Sundhedsstyrelsen er projektejer og har som sadan haft projektledelsen. Den daglige drift
af pilotafprevningen har vaeret varetaget af sundhedsstyrelsens projektgruppe og den
eksterne projektkoordinator.

Fra projektstart har der veeret nedsat en fglgegruppe bestaende af repraesentanter fra hver
samarbejdspartner. Fglgegruppen har draftet alle overordnede spgrgsmal vedrarende
pilotafpragvningen, eksempelvis tidsplaner, udformning af informations-materiale, udkast
til evalueringsrapport, afrapportering samt udkast til implementering og kvalitetssikring
af patientuddannelsesprogrammet Ler at leve med kronisk sygdom.

Der har desuden vaeret nedsat en kontaktpersongruppe bestaende af en person fra hver
samarbejdspartner samt projektkoordinatoren. Kontaktpersongruppen har kommenteret
oplag til evaluering, kommenteret kursusmateriale efter oversettelse, sikret udbud og
gennemfgarelse af workshops, seminarer og informationsmgder, instrukterkurser og
grundkurser.
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3 Chronic Disease Self-Management
Program

3.1 Introduktion

Chronic Disease Self-Management Program er udviklet ved Stanford Education Research
Center, Stanford University af professor Kate Lorig og medarbejdere. Programmet
bygger pa kognitiv indlaeringspsykologi og er udviklet pa baggrund af flere ars erfaring
med sygdomsspecifikke kurser for patienter og den erfaring, at patienter pa tveers af
diagnoser har lignende problemer i hverdagen. Formalet med
patientuddannelsesprogrammet er at styrke kronisk syges resurser og redskaber til aktiv
egenomsorg og den daglige handtering af livet med en kronisk sygdom.

Den grundlaeggende tanke bag CDSMP er at udnytte patienters erfaringer og kompetencer
vedragrende mestring af deres sygdom.

Programmet adskiller sig fra traditionel patientundervisning ved, at underviserne er
mennesker med kronisk sygdom, der har gennemgaet et kursus, som satter dem i stand til
at lede kurser for andre med kronisk sygdom. Der undervises efter strukturerede manualer
for at sikre ensartetheden af indhold og kvalitet i undervisningen. Desuden understattes
programmet af kursusbogen ”Living a Healthy Life with Chronic Conditions™, som
uddyber de temaer, der behandles pa grundkurset, ligesom der er udarbejdet en
veerktgjskasse til instruktgrer og masterinstruktarer med tips til planlzegning,
markedsfaring og afholdelse af kurser. Endelig er der band og cd’er med de

afspaendingsgvelser, der bruges pa grundkurset.

Programmet er udviklet til kroniske patienter pa tvers af diagnoser, og derfor vil kunne
udbredes til patienter med andre kroniske sygdomme end slidgigt.

CDSMP er et velbeskrevet koncept, som er dokumenteret i et randomiseret kontrolleret
studie med deltagelse af 1000 patienter®. Studiet viste, at de patienter, der gennemgik
kurset, i modsatning til de som ikke deltog, fik statistisk signifikant bedre
sundhedsadfaerd, bedre sundhedsstatus, oplevede forbedret kommunikation med
sundhedspersonale og havde statistisk signifikant feerre indleeggelsesdage.

Programmet kan ikke erstatte sygdomsspecifikke kurser, hvor patienter undervises i deres
specifikke sygdom, og hvordan denne handteres, men skal ses som et supplement til
sygdomsspecifikke kurser, patientskoler, radgivning og behandling. Der er absolut ingen
sygdomsspecifikke oplysninger i kurset - det handler alene om at opgve ferdigheder til at
magte hverdagen med en kronisk sygdom.

3.2 Metoder

Kurset er ssmmensat saledes, at det skaber deltageraktivitet. Instruktgrerne har ikke
underviserens rolle i traditionelt forstand, men virker snarere som facilitatorer for den
proces, der skal igangszttes pa kurset med deltagerne som ligeveardige aktarer. Med
henblik pa at fremme deltageraktivitet anvendes forskellige metoder som f.eks.
miniforedrag med diskussion, brainstorming, problemlgsning, gvelser og demonstration.

¥ Kate Lorig et al: Living a Healthy Life with Chronic Conditions. Self-Management og Heart Disease, Arthritis, Diabetes,
Asthma, Bronchitis, Emphysema and others. Bull Publishing Company 2000.

* Lorig K, Ritter P, Stewart Al, Sobel DS, Brown BW, Bandura A et al.: Chronic Disease Self-Management Program: 2-
Year Health Status and Health Care Utilization Outcomes, Med Care 2001; 39:1217-23.
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Et grundlaeggende element i kurset er at styrke deltagernes self-efficacy”, det vil sige tro
pa og evner til at na de mal, som de har sat sig, da det er grundlaget for at kunne
gennemfgre de adfeerdsendringer og livsstilseendringer, som ofte er ngdvendige i
handteringen af kronisk sygdom.

Pa kurset styrkes deltagernes “self-efficacy” gennem fglgende metoder:

Tilegnelse af feerdigheder gennem udarbejdelse af handlingsplaner, feedback og
udveksling af erfaringer

Gennem disse aktiviteter far deltagerne den erfaring, at de er i stand til at sztte sig
mal og na dem, at identificere problemer og lgse dem.

Brug af rollemodeller

Instruktarerne har selv kronisk sygdom og kan derfor virke som rollemodeller. Nar
deltagerne ser instruktarer mestre problemer, der ligner deres egne, far de mod og tro
pa, at de ogsa selv kan.

Revurdering af arsager til symptomer

Der arbejdes med at udvide deltagernes syn pa arsagerne til symptomer som f.eks.
treethed, smerter og tristhed, og dermed udvide antallet af lgsningsmuligheder og
indgyde mod til at afpregve nye metoder til afhjeelpning af kendte symptomer.
Gruppeeffekt®

Som led i de ugentlige handlingsplaner inspireres deltagerne til at afprave nye
aktiviteter, fordi alle andre i gruppen ger det. Deltagerne presses pa den made
nansomt til at sette sig mal, na dem og opleve, at det lykkedes.

3.3 Malgruppe

Programmet er udviklet til patienter med kroniske sygdomme og tilbydes til patienter pa
tveers af diagnoser samt til deres pargrende.

3.4 Kursusmaterialer

Programmet bestar af fglgende materialer:

Kursusbogen Living a Healthy Life with Chronic Conditions”, der uddyber alle de
temaer, som behandles pa grundkurset.

Manual til masterinstrukterer (til uddannelse af instruktaerer).

Instruktgrmanual (til afholdelse af grundkursus).

"Verktgjskasse”.

Band og CD’er med afspaendingsavelser.

5 Oversat fra amerikansk “persuasion”.
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3.4.1 Kurser
Grundkursus:

Afvikles over seks uger — en gang om ugen.

Bestar af seks moduler af 2% times varighed - i alt 15 timer.

Hvert modul omfatter 5-7 forskellige aktiviteter.

Ledes af to instruktarer, der begge har kronisk sygdom.

Deltagerne har "hjemmearbejde” til hver gang — f.eks. handlingsplan.

Temaer:

Forsta arsager til symptomer.
Muskelafspanding.

Fysisk aktivitet.

Svere folelser.

Kommunikation.

Rigtig brug af medicin.

At satte sig nye mal — handlingsplaner.
At spise sundt.

Handtering af symptomer som traethed og smerte.
Problemlgsning.

Vurdering og valg af behandlingsmetoder.
Fantasirejser.

Deltagerne undervises efter en struktureret manual, som kun instruktgrerne har.
Deltagerne far udleveret kursusbogen, og det er ikke ngdvendigt for deltagerne at tage
notater undervejs. Instruktererne leder deltagerne gennem de planlagte aktiviteter, og alle
aktiviteter tager udgangspunkt i den enkelte deltagers nuveerende situation. Under kurset
far deltagerne mulighed for at afprave forskellige metoder til aktiv egenomsorg og
vurdere, hvad der virker for dem.

Nye instrukterer rekrutteres fra grundkurserne.

Instruktgrkursus

Instruktgrkurset streekker sig over 27 timer fordelt pa fire kursusdage. Instruktarkurset
ledes af to masterinstruktarer, som er certificeret af Stanford University.

Ligesom grundkurset afvikles instruktagrkurset efter en struktureret og detaljeret manual.
Instruktarkurset indeholder de samme temaer og aktiviteter som grundkurset.
Instrukterkurset er grundkurset samt undervisning i baggrunden for programmet,
aktiviteter og undervisningsmetoder i de enkelte moduler. De kommende instruktarer
treenes i at handtere problemsituationer, der kan opsta pa kurset, og ved hjalp af
undervisningsgvelser traenes de kommende instrukterer i at undervise ved hjalp af
instruktgrmanualen.

Masterinstruktgrkursus

Masterinstruktgrkurset afvikles over 5 dage og bestar af instruktgrkurset samt
refleksioner over formal med og forlgb af de enkelte aktiviteter. Underviserne er de
sakaldte t-trainers (trainer of trainers).
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3.5 Kvalitetssikring

Kvalitetssikring af programmet foregar ved hjalp af de oplarings- og
kontrolmekanismer, der er indbygget i programmet:

e Nye instrukterer rekrutteres fra grundkurserne, og instruktererne har saledes
mulighed for at vurdere dem over et seks ugers forlgb.

e Nar en nyuddannet instrukter leder sine farste grundkurser, sker det med en erfaren
instrukter som medinstrukter. Den erfarne instrukter fungerer som tutor for den
nyuddannede instruktar.

o Kurser ledes altid af to instruktgrer. Det er tanken, at dette to-instruktar-system skal
sikre, at manualen felges og betyder samtidig, at instruktgrerne vejleder hinanden og
kontakter deres organisation, hvis en medinstrukter har problemer.

o Det anbefales at bede kursisterne om at udfylde evalueringsskemaer efter kurset.
Skemaerne kan give organisationen et indtryk af, om kurserne forlgber
tilfredsstillende. Det tilstraebes, at disse evalueringer drgftes pa mader for instrukterer
og masterinstruktgrer med henblik pa laering.

o Det anbefales at afholde netveerksmgder for instruktgrer og masterinstruktarer.

3.6 Licensforhold

Anvendelse af programmet forudsetter indgaelse af en licensaftale med Stanford
University. Efter indgaelse af aftale far organisationen adgang til manualer og gvrigt
materiale samt ret til at udbyde grundkurser og uddanne instrukterer. Uddannelse af
masterinstruktgrer varetages af de sakaldte t-trainers, som er masterinstruktarer, der har
ledet et masterinstruktarkursus ved Stanford University og sidelgbende har modtaget
vejledning.

Vedrgrende licens® gaelder det i gvrigt, at:

¢ Organisationer, hvis instruktarer eller masterinstruktgrer deltager i instrukter- eller
masterinstruktgrkursus ved Stanford University betaler $ 200,- for en licens.

e Organisationer, hvis instruktgrer ikke er uddannet ved Stanford University, betaler
500% for en licens.

e Organisationer, der gnsker at rekvirere kursusmateriale uden at uddanne egne
instruktarer, betaler $ 1.000,- for en licens. Organisationer behgver ikke at rade over
egne masterinstruktgrer eller instruktarer.

For nationale licenser eller licenser til stgrre organisationer (f.eks. amter) beregnes prisen
pr. licens pa baggrund af organisationens befolkningsgrundlag ($ 5,- pr. 1.000
indbyggere).

Masterinstruktarer og instruktarer er ikke bundet til sin egen organisation, men kan
udbyde kurser i hvilken som helst organisation, sa leenge at pagaeldende organisation har
gyldig licens.

® Betingelser og priser er geeldende fra 1. september 2005. Se i gvrigt http:/patienteducation.stanford.edu
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4 Aktiviteter i pilotafprgvningen

Der er i pilotafprevningen lagt veegt pa at falge det amerikanske koncept sa teet som
muligt, og der er alene foretaget justeringer, hvis det viste sig ngdvendigt af hensyn til
strukturelle forhold, lovgivning eller serlige kulturelle og sundhedsmaessige forhold som
f.eks. nationale anbefalinger om kost og fysisk aktivitet. Det naevnes under enkelte
aktiviteter, hvis og hvorfor det har vaeret ngdvendigt at afvige fra det amerikanske
koncept.

Alle planlagte aktiviteter er gennemfart, og det har kun veeret ngdvendigt at afvige fra
projektbeskrivelsen pa et punkt. Det viste sig, at de valgte rekrutteringsarenaer ikke var
hensigtsmassige, hvorfor det var ngdvendigt at andre strategi jf. afsnit 4.6.

Under pilotafprevningen er der igangsat en raekke aktiviteter, som beskrives herunder:

Workshops, seminarer og informationsmgder.
Udarbejdelse af informationsmaterialer.
Oversattelse af kursusbog og manualer.
Uddannelse af 7 masterinstruktarer.
Afholdelse af instruktarkursus.

Afholdelse af to grundkurser.
Kvalitetssikring.

Studiebesgg i Norge og England.

Som led i pilotafprgvningen har Sundhedsstyrelsen indgaet aftale med Stanford
University om anvendelse af CDSMP i pilotfasen frem til 1. oktober 2005.

4.1 Workshops, seminarer og informationsmgder

Samarbejdsparterne har afholdt workshops, seminarer og informationsmgder for at
informere om pilotafprgvningens start og indhold samt for at gade jorden for rekruttering
af patienter til instrukter- og grundkursus.

Der blev saledes i december afholdt workshops i henholdsvis Kgbenhavns Amt og Ribe
Amt i et samarbejde med Gigtforeningen for at markere starten pa pilotafprgvningen. Ved
begge workshops var der oplaeeg ved Connie Davis, USA, som beskrev og demonstrerede
det amerikanske patientuddannelsesprogram, ligesom der blev informeret om indhold og
forlgb af den danske pilotafprgvning. Deltagere var ledende personale inden for gruppen
af laeger, sygeplejersker, ergo- og fysioterapeuter samt administrativt personale.

Gentofte Amtssygehus har afholdt et kort seminar for ledelsesteamet pa medicinsk
afdeling C, KAS Gentofte med deltagelse af ledende leeger, sygeplejersker og ergo- og
fysioterapeuter for at kleede organisationen pa til at bakke pilotafprgvningen op. P2 KAS
Gentofte har der desuden veeret afholdt informationsmader for plejepersonale pa
reumatologisk daghospital og for gruppen af ergo- og fysioterapeuter for at informere om
pilotafpragvningen og muligheden for at henvise patienter.

Gigtforeningen har afholdt informationsmgde for sundhedspersonale pa Gigtsanatoriet i
Skelsker med henblik pa at informere om pilotafprgvningen og muligheden for at
henvise patienter.
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| Ribe Amt er der nedsat en lokal styregruppe bestaende af reumatologisk overlaege pa
Sydvestjysk Sygehus, Esbjerg, praksiskoordinator for reumatologi, en reprasentant fra
Gigtforeningens Ribekreds samt centerkoordinatoren fra Laeringscenter for
Sundhedsfremme med henblik pa at understgtte pilotafprevningen lokalt.

4.2 Informationsmateriale

Der er udarbejdet tre informationspjecer som led i pilotafprgvningen, som layoutmassigt
falger konceptet for Sundhedsstyrelsens folkesygdomsprojekt':

o Generel informationspjece.
o Pjece til potentielle instruktarer.
e Pjece til potentielle deltagere pa grundkurserne.

Der er desuden udarbejdet tjeklister til brug for rekruttering af patienter til henholdsvis
instruktarkursus og grundkursus. Alle tre pjecer samt de to tjeklister er forelagt for og
kommenteret af falgegruppen og tilrettet i henhold til fglgegruppens kommentarer.
Pjecerne 13 klar et godt stykke inde i rekrutteringsforlgbet vedr. deltagere til
instruktarkurset, men rekrutteringskriterierne var kendt for de daglige kontaktpersoner,
der forestod rekruttering og afholdt infomgder. Informationsmateriale er udsendt til alle
deltagere i instruktgrkurset 3 uger far kursusstart, og materialet forela ved opstart af
rekruttering af patienter til grundkurserne.

4.2.1 Overvejelser pa baggrund af den eksterne evaluering

Det fremgar af den eksterne evaluering, at informationsfolderne generelt vurderes at vare
gode og informative, dog efterlyser instruktgrer og masterinstrukterer preeciseringer af
kursusindhold, idet nogle deltagere pa grundkurset havde forventninger om, at kurset ville
indeholde sygdomsspecifikke informationer, og at sundhedsfagligt personale ville blive
inddraget som undervisere. | lyset heraf anbefales det, at disse forhold i fremtidigt
informationsmateriale preaciseres yderligere, herunder f.eks. at kursusindholdet ikke er
sygdomsspecifikt, at der ikke er tale om et treningsprogram, samt at alle instrukterer er
leegfolk med kronisk sygdom.

4.3 Overseettelse af kursusbog og manualer

Sundhedsstyrelsen har indgaet aftale med Komiteen for Sundhedsoplysning om
oversattelse, bearbejdning, udgivelse og distribution af kursusbogen, som pa dansk har
faet titlen "Patientuddannelse — at leve med kronisk sygdom®.” Bogens indhold er
tilpasset dansk lovgivning samt sociale og sundhedsmaessige forhold, og bogens
vejledninger om kost, motion og levevis er afstemt efter danske nationale anbefalinger.

Manualerne er oversat af et oversettelsesbureau og herefter er manualerne bearbejdet og
tilpasset til danske forhold af projektkoordinatoren under inddragelse af
Sundhedsstyrelsen, masterinstruktarer og instruktgrer samt evalueringens anbefalinger.
Der er i oversattelsen af manualerne lagt vaegt pa at falge det amerikanske program sa teet
som muligt, og der er alene foretaget justeringer, nar det har varet ngdvendigt at hensyn
til strukturelle forhold, lovgivning og sarlige kulturelle og sundhedsmeessige forhold som
f.eks. nationale anbefalinger som kost og fysisk aktivitet.

7 -

Bilag 2.
8 For yderligere oplysninger om bogen Patientuddannelse — at leve med kronisk sygdom”
henvises til hjemmeside for Komiteen til Sundhedsoplysning www.sundhedsolysning.dk
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Band med afspandingsavelser er ikke indspillet i en dansk version som led i
pilotafpravningen. @velserne er blevet leest op af masterinstruktarer og instrukterer.

4.3.1 Overvejelser pa baggrund af den eksterne evaluering

Evalueringen viser, at der bade blandt kursister, instruktgrer og masterinstruktgrer er stor
tilfredshed med kursusbogen, der beskrives som velskrevet og meget anvendelig. |
forhold til manualerne er den overvejende holdning, at de er brugbare og anvendelige, og
at de klaeder savel masterinstruktgrer som instruktgrer godt pa til rollen som instruktarer.
Bade masterinstrukterer og instruktarer giver i evalueringen udtryk for, at der,
efterhanden som der opnas erfaringer med anvendelse af manualer, vil vere behov for at
justere manualerne.

En regelmaessig justering af manualerne pa baggrund af instruktarernes og
masterinstruktarernes erfaringer vil veere et vigtigt element i den lgbende
kvalitetsudvikling af programmet. Justeringerne ma foretages inden for rammerne af det
amerikanske koncept. Manualerne revideres endvidere af udviklerne med 4-5 ars
mellemrum. Naeste reviderede udgave af savel manualer som kursushog udgives ultimo
2005.

4.4 Masterinstruktgrkurser

Der er i projektperioden uddannet syv masterinstrukterer, hvilket var malsatningen i
pilotafprgvningen. Tre (en fra hver samarbejdspartner) har gennemfart det norske
masterinstruktarkursus, og disse masterinstruktarer har afholdt pilotafpravningens eneste
instruktagrkursus. Fire masterinstruktgrer (en fra hver samarbejdspartner og
projektkoordinatoren) har gennemfgrt masterinstruktgrkursus ved Stanford University og
har ikke afholdt instruktgrkursus som led i denne pilotafprevning. Der har ikke veeret
opstillet falles rekrutteringsprincipper for masterinstruktgrer, og samarbejdspartnerne har
selv udpeget medarbejdere til masterinstruktgrkurset.

Masterinstruktgrkurset bestar af instrukterkurset samt refleksioner over formal med og
forlgb af de enkelte aktiviteter. Underviserne pa masterinstruktgrkurser er t-trainers
(trainer of trainers). T-trainers uddannes kun ved Stanford University og foregar ved, at t-
traineraspiranten leder et masterinstruktgrkursus og sidelgbende hermed modtager
supervision og vejledning.

Der har vist sig at vere forskel pa opbygningen af den norske og den amerikanske manual
til masterinstruktarer, selv om disse i princippet burde vare fuldstaendig ens.

Den norske manual til masterinstruktgrer er opbygget saledes, at hver aktivitet beskrives
og forklares, inden den igangsettes, sdledes at instruktgrer pa forhand kender formalet
med aktiviteten. Ifglge den amerikanske manual gennemfgres aktiviteten uden nogen
form for introduktion. Nar aktiviteten er gennemfart gennemgas formal med og forlgb af
den gennemfarte aktivitet, saledes at instruktgrernes evne til at observere og reflektere
over undervisningssituationer traenes.

4.4.1 Overvejelser pa baggrund af den eksterne evaluering

I evalueringen fremhaves det, at det er vaesentligt for ensartethed i programmet, at det
alle masterinstruktgrer uddannes efter samme koncept.

Pa baggrund af det spinkle erfaringsgrundlag er det vanskeligt vurdere om forskellene pa
den amerikanske og norske fremgangsmade har betydning for udbyttet af kurset, og
hvilken fremgangsmade der er at foretreekke. Der er en klar tendens til, at
masterinstruktgrerne foretreekker den fremgangsmade, som de selv er undervist efter.
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Under uddannelsen af pilotafprgvningens instruktgrer er den amerikanske
fremgangsmade fulgt af hensyn til malsetningen om at fglge det amerikanske koncept sa
teet som muligt.

Med henblik pa at sikre ensartetheden i det danske koncept vil det veere hensigtsmassigt
at sikre, at Danmark opnar kompetence til selv at uddanne masterinstruktgrer, og i
forleengelse heraf legger sig fast pa en af de to fremgangsmader eller evt. en kombination
af disse.

4.5 Instruktgrkursus — rekruttering og afholdelse

Ifalge konceptet rekrutteres instruktgrer via grundkurserne. Det betyder, at de patienter,
som melder sig til instrukterkurserne kender programmet, og at de er afklarede med dets
muligheder og begraensninger. Det betyder ogsa, at instruktgrerne har haft mulighed for at
vurdere den pagealdendes egnethed til at blive instrukter. Denne mulighed var ikke til
stede i pilotafprgvningen, hvilket vanskeliggjorde rekrutteringen, selv om der pa forhand
var udarbejdet et set kriterier for rekruttering.

Der er afholdt ét instruktarkursus som led i pilotafprgvningen. Patienter til kurset blev
rekrutteret via samarbejdspartnerne, og henvist til en optagelsessamtale ved to af tre
masterinstruktarer, som skulle lede instruktgrkurset. Det er ikke lykkes at opfylde
pilotafprgvningens malsztning om at uddanne 15 instrukterer. Der blev rekrutteret 15
patienter til instruktgrkurset, men fire kursister faldt fra i lgbet af de farste to kursusdage.
En kursist pa grund af sygdom, to kursister fordi de ikke kunne forlige sig med
programmet, og en kursist angav personlige arsager som arsag til ophar.

Masterinstruktarerne oplevede pa de to farste kursusdage nogen modstand mod
konceptet, som blev opfattet som for stramt, firkantet, ufleksibelt og upersonligt. Ifglge
Kate Lorig er dette helt almindeligt, fordi kurset bryder med almindelige
undervisningsprincipper og kraver tilvenning. Det er Kate Lorigs erfaring, at
modstanden forsvinder i takt med, at kursisterne oplever processen pa egen krop, marker
at den virker for dem og ser at den virker for deres medkursister. Dette skete ogsa pa
pilotafpragvningens instruktarkursus i lgbet af kursets tredje dag.

| programmet anbefales det, at nyuddannede instruktarer pa de farste 2-3 kurser
underviser sammen med en erfaren instruktgr, som derved kommer til at fungere som
tutor for den nye instrukter. Dette har ikke vaeret muligt at afprove dette i
pilotafprgvningen, idet der er startet pa helt bar bund uden grundkurser og uden et korps
af erfarne instruktarer. Som en kompensation herfor blev det derfor besluttet at tilbyde et
forberedelsesmgde for de 6 instruktarer, der skulle lede de to grundkurser. | mgdet, som
blev afholdt ugen fer 1. modul pa grundkurset, deltog desuden to masterinstruktarer.
Centrale aktiviteter pa grundkurset som f.eks. udarbejdelse af handlingsplaner blev
gennemgaet, og instruktarerne havde lejlighed til at stille spargsmal og tage hul pa
forberedelsen af 1. modul.

4.5.1 Overvejelser pa baggrund af den eksterne evaluering

Evalueringen viser, at savel instruktgrer som masterinstruktgrer oplevede, at
instruktarkurset var presset tidsmaessigt, og at der ikke var plads til at tage hensyn til, at
kursisterne er mennesker med kronisk sygdom. Desuden er der blevet efterlyst mere tid til
rollespil og undervisningsgvelser.

Pa grund af hardt vintervejr og deraf falgende trafikale problemer blev kursusstarten

forsinket 2 timer. Forsinkelsen blev indhentet pa 1. kursusdag ved at komprimere
indholdet. Dette forhold kan have medvirket til oplevelsen af, at kurset er for alt for
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intensivt. Om kurset ogsa under normale omstendigheder vil opleves for intensivt og
komprimeret er vanskeligt at vurdere pa det foreliggende grundlag. Det vil derfor veere
rimeligt at udskyde beslutningen om evt. udvidelse af instrukterkurset tids- og
indholdsmaessigt til der foreligger flere erfaringer. At kursisterne har gennemfart et
grundkursus, inden de starter pa instruktgrkurset, giver dem bedre forudseetninger for at
falge instruktarkurset, hvilket kan betyde, at instrukterkurset opleves mindre
komprimeret.

Om det ogsa fremover vil veere ngdvendigt at supplere instruktgrkurset med et
forberedelsesmgade, eller om det vil veere tilstreekkeligt at parre en ny instruktgr med en
erfaren instrukter, sadan som der leegges op til i konceptet, det ma fremtidige erfaringer
vise.

Det har undervejs veeret diskuteret i falgegruppen, hvilken profil en instrukter skal have,
og dette forhold diskuteres ogsa i evalueringen. Er det at fortreekke, at instruktaren har en
sundhedsprofessionel baggrund og gerne undervisningserfaring?

Den primare og helt centrale kvalifikation for instruktarer er, at de har en kronisk
sygdom og saledes har farstehandserfaring med at magte hverdagen med en kronisk
sygdom og kan tage udgangspunkt i selvoplevede falelser, problemer og lgsninger. Hvis
instruktgrerne primeert rekrutteres med udgangspunkt i deres (sundheds)professionelle
baggrund, kan de sundhedsfaglige kompetencer blive fremtreedende og satte
instruktgrernes funktion som rollemodel i baggrunden. Netop rollemodellen er central i
styrkelsen af deltagernes self-efficacy. Malrettet at rekruttere instruktgrer pa grund af
deres professionelle baggrund kan indebeere risiko for uhensigtsmaessig
professionalisering af programmet, samt for at ligemandsprincippet og effekten af dette
udvandes.

4.6 Grundkurser — rekruttering og afholdelse

Det var besluttet, at pilotafprgvningens 30 slidgigtpatienter til de to grundkurser skulle
rekrutteres i sygehusvaesenet og via Gigtforeningen. Denne fremgangsmade gav 4
kursister til kurset i Esbjerg — alle fra Gigtforeningen og 5 kursister i Kgbenhavns Amt -
to henvist fra en praksiskoordinator og tre fra gigtforeningen.

Med henblik pa at sikre et tilstreekkeligt antal patienter til gennemfarelse af 2 grundkurser
blev det besluttet at annoncere i lokalaviser i henholdsvis esbjergomradet og
kebenhavnsomradet. Annoncering resulterede i et meget stort antal henvendelser. Pa 5
dage blev 250 slidgigtpatienter registreret som interesserede i at deltage i de to
grundkurser. Hertil kommer forgaeves opkald og opkald fra patienter, som efter oplysning
om kurset ikke var interesserede, fordi de efterspurgte et treeningsprogram, undervisning
ved eksperter eller som vurderede, at de ikke havde behov for kurset. Der blev optaget i
alt 32 kursister til de to grundkurser, og kun 1 kursist stoppede undervejs i kurset.

Pa grund af den store interesse blev der oprettet venteliste, og samarbejdsparterne har
afviklet ekstrakurser for at efterkomme efterspgrgslen.

Grundkurserne ledes altid af 2 instruktgrer, men i pilotafpregvningen blev det besluttet at
lade kurserne lede af 3 instruktgrer for at gare afviklingen af grundkurserne mindre
sarbar, hvis en instrukter fik forfald. Denne model kan ikke anbefales, det optimale antal
instruktarer er to. Det skaber uro og gar ud over kontinuitet i kurset, hvis tre instruktgrer
skal til pa samme kursus. | tilfeelde af forfald ma en koordinator vere klar til at skaffe en
instruktar fra instruktgrbanken eller selv springe ind som instrukter.
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Instruktgrerne har under pilotafpravningen faet tilbud om et honorar pa kr. 1.500,- eller

en gave til en veerdi af kr. 500,- for afholdelse af et grundkursus. Desuden er
instruktgrernes udgifter til transport blevet deekket. 4 ud af 6 instruktarer valgte at
modtage en gave, fordi de som pensionister elle efterlansmodtagere havde sveert ved at
overskue, hvilke konsekvenser et honorar ville fa for deres gkonomiske situation.

4.6.1 Overvejelser pa baggrund af den eksterne evaluering

Deltagerne i grundkurset har i evalueringen udtrykt stor tilfredshed med grundkursets
indhold og struktur. Hovedparten af savel kursister, instrukterer, masterinstrukterer og

samarbejdspartnere vurderer, at patientuddannelsesprogrammet er et godt supplement til

sygdomsspecifikke kurser, og at programmet kan give patienterne redskaber til at leve
med deres kroniske sygdom.

Ligemandsprincippet er af deltagerne vurderet som rigtigt og relevant, dog vurderes det

som en svaghed, at laegmandsinstruktarer ikke kan besvare faglige og sygdomsspecifikke

spgrgsmal.

Trods informationsmateriale og grundige indslusningssamtaler har enkelte kursister i
evalueringen oplyst, at de ikke fik opfyldt deres forventninger til kurset. Forbedret
skriftligt informationsmateriale, informationsmgder og samtaler far kursusstart er
redskaber til at imgdega dette.

4.7 Resurseforbrug ved udbud af kurser

Pa basis af erfaringerne fra det gennemfarte pilotprojekt opstilles herunder et skan for
resurseforbrug ved udbud af grundkurser og instruktarkurser samt uddannelse af
masterinstruktarer.

4.7.1 Grundkursus

Der er falgende ressourceforbrug i forbindelse med gennemfarelse af et grundkursus.
Omfang: 6 moduler af 2% time, fordelt pa 6 uger

Deltagere: 15-18 (der regnes med 16 deltagere i nedenstaende budget)
Undervisere: 2 frivillige instruktarer

Direkte udgifter pr. kursus

e Forfriskninger (frugt og vand) kr. 600,-
e Instruktgrernes transportudgifter kr. 1.000,-
e Tuscher, papir kr. 100,-
o Blokke og kuglepenne til deltagere kr. 200,-
e 2 ruller flipoverpapir kr. 800,-
o Papirlommetarklaeder kr. 20,-
e Kursusbogen i klasseszt (til udlan) kr. 2.000,-
I alt pr. deltager kr. 295,-

Udgifter til kgb af kursusbog til klasseseet er en engangsudgift.
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4.7.2 Instruktagrkursus
Der er falgende ressourceforbrug i forbindelse med gennemfarelse af et instruktgrkursus.
Omfang: 27 timer fordelt pa 4 dage.

Deltagerantal: 15-25 (der regnes med 20 deltagere i nedenstaende budget)
Undervisere: 2 masterinstruktarer

Direkte udgifter pr. kursus

e Lon til 2 masterinstrukterer kr. 27.000,-
e Ophold, forplejning, overnatning kr. 48.000,-
e Trykning af manualer kr. 2.000,-
e Tuscher, papir kr. 60,-
o Blokke og kuglepenne til kursisterne kr. 200,-
e 2 ruller flipoverpapir kr. 800,-
e Papirlommetarklader kr. 20,-
e Dakning af kursisternes transportudgifter  kr. 1.050,-
I alt pr. uddannet instruktegr kr. 5.950,-

Vedrgrende lgn til masterinstruktarer er der regnet med en timesats pa kr. 500,- pr. time
inkl. forberedelse. Prisen pr. kursist for 4 kursusdage samt 2 overnatninger er sat til kr.
4.000,-. Kurset kan afvikles som internat eller eksternat, eller som en kombination: de
farste to dage som internat, de sidste to som eksternat.

4.7.3 Masterinstruktgrkursus

Der er falgende ressourceforbrug i forbindelse med gennemfarelse af et
masterinstrukterkursus.

Omfang: 4, dag
Deltagerantal: 25
Undervisere: 2 t-trainers

Danmark har endnu ikke t-trainers med kompetence til at uddanne masterinstruktarer.
Indtil denne kompetence haves, ma masterinstruktgrer uddannes i udlandet. |
pilotafprgvningen er masterinstruktgrerne uddannet pa kurser udbudt af henholdsvis
Funksjonshemmedes Studieforbund og Stanford University. Udgiften herunder er for
uddannelse af 1 masterinstruktar, hertil skal leegges kursistens tidsforbrug ca. 7
arbejdsdage.

Direkte udgifter pr. kursus - Stanford University, USA

o Rejseudgifter kr. 4.500,-
o Kursusafgift kr. 7.200,-
e Ophold, herunder time/dagpenge kr. 11.420,-
| alt pr. uddannet masterinstrukter Kkr. 23.120,-
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Direkte udgifter pr. kursus - Norge (afholdt pa Gran Canaria)

o Kursuspakke (inkl. transport og ophold) kr. 8.100,-

| alt pr. uddannet masterinstrukter kr. 8.100,-

Udgifter til programlicens, markedsfaring og koordinering samt kvalitetssikring ikke er
medtaget i ovenstaende budgetter.

4.8 Studiebesgg i Norge og England

Der har vaeret gennemfart to studiebesgg med henblik pa at vurdere erfaringer med
netvaerksdannelse og kvalitetssikring i Norge og England®.

Der er stor forskel pa, hvordan CDSMP organiseres og drives i de to lande.

| Norge har programmet véret anvendt siden 2000 under navnet A leve et friskere liv'”.

Det begyndte som et lokalt initiativ, som pa grund af dokumentation af programmets
effekt og forankringen i det landsdeekkende Funksjonshemmedes Studieforbund (FS) har
spredt sig til mange sygehuse og patient- og brugerorganisationer. Der har saledes ikke
veeret tale om en national satsning med central koordinering af drift og udvikling. Dette
har betydet, at der er forskellige vilkar for og ressourcer til f.eks. kvalitetssikringsarbejde
0g udvikling af netvaerksskabende aktiviteter.

Vedrgrende kvalitetssikring har man i Norge arbejdet med de oplarings- og
kvalitetssikringsprocedurer, som er indbygget i det amerikanske program. Der er — s vidt
det er Sundhedsstyrelsen bekendt - ikke udviklet egne kvalitetssikrings-procedurer, og
der er fra de involverede organisationer forskellige holdninger til, om der er behov for
sadanne. Ligesom der er forskellige holdninger til, om sadanne procedurer vil veere
forenelige med frivilligt arbejde. Det star imidlertid klart, at der i FS er stor interesse for
at udvikle dette omrade, og meget gerne i et nordisk inspirationsforum.

FS har staet i spidsen for en ansggning til Nordisk Rad om stgtte til netveerksskabende
aktiviteter i Norden, og har i august 2005 faet midler til afholdelse af to netveerksmader
for udbydere af CDSMP i Sverige, Norge og Danmark.

I England er CDSMP et nationalt initiativ med titlen "Expert Patients Programme” (EPP)
og et led i en starre indsats initieret af det engelske sundhedsministerium til forbedring af
sundhed og livskvalitet for mennesker med kroniske lidelser. England har mere end 10
ars erfaring med patientuddannelsesprogrammet og har pa den baggrund udarbejdet en
omfattende og detaljeret guide til understattelse af udbredelse og kvalitetssikring af EPP.
Guiden ”Stepping Stones to Success” er blevet til i et samarbejde mellem National
Health Service og patient- og brugerorganisationer.

Udbredelse og udvikling af programmet planlaegges og understgttes af et nationalt
sekretariat placeret i NHS. Efter et vellykket pilotprojekt i perioden 2002-2004 er der
afsat ressourcer til i perioden 2004-2007 at udbrede programmet yderligere, malrette
kurset saerlige malgrupper og udarbejde kvalitetsstandarder for EPP. Som led i
malsaetningen om at udbrede EPP yderligere arbejdes der pa at tilrette kurset til seerlige
malgrupper, som f.eks. etniske minoriteter, afasiramte, forzldre til barn med kroniske

® Se bilag 3 og 4.
19 Selvhjelpskurs for kronikere. Slutrappport — FFO @stfold. Rehabilitering 2000/3/0120.
" »Stepping Stones to Success” kan downloades fra www.expertpatients.nhs.uk .
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lidelser samt unge. Desuden afprgves EPP som on-line-kursus i et samarbejde med
Stanford University.

Der er igangsat et forskningsprojekt, der skal undersgge effekten af programmet.
Undersggelsen er randomiseret og foreligger primo 2006".

4.9 Kvalitetssikring og certificering i pilotafprgvningen

De kvalitetssikringsmekanismer™, som er indbygget i det amerikanske program, er sd vidt
muligt integreret i pilotafpravningen. Da der ikke eksisterer et korps af erfarne
instruktarer, har det ikke veeret muligt at parre nye instruktgrer med erfarne instruktarer i
en oplaeringsfase. Som kompensation herfor blev der:

e Afholdt et forberedelsesmgde for de instruktarer, der blev udvalgt til at undervise pa
de to grundkurser. To masterinstruktgrer besvarede spgrgsmal fra instruktererne,
gennemgik centrale elementer i grundkurset, som f.eks. udarbejdelse af
handlingsplaner og instruktererne planlagde 1. modul i grundkurset.

e Der blev etableret en supervisions- og vejledningsordning for instruktgrerne. En
masterinstrukter i henholdsvis Ribe Amt og Kgbenhavns Amt forestod dette.
Masterinstruktgrerne overvaerede to moduler (modul 2 og modul 3 eller 4) og med
udgangspunkt i aktuelle situationer fra den observerede undervisning fik
instruktgrerne mulighed for at drgfte og reflektere over udvalgte situationer. Formalet
var at give instruktarerne mulighed for lzering med udgangspunkt i aktuelle
situationer og problemer. | forhold til de gvrige fire moduler foregik supervisions- og
vejledningsordningen telefonisk ved at hver instrukter blev dagen efter modulet blev
kontaktet telefonisk af sin masterinstruktar. Instruktgrer har desuden kunnet ringet til
deres masterinstrukter for rad og vejledning ved behov.

Efter endt kursus fik alle deltagere pa instruktarkurset et kursusbevis, som dokumentation
gennemfgrt kursus. Der udstedes instruktgrcertifikat til instruktgrer, der har gennemfort et
grundkursus tilfredsstillende.

2 Nér forskningsrapporten udgives, vil den vere tilgeengelig pA www.expertpatients.nhs.uk

¥ De indbyggede kvalitetssikringsmekanismer er beskrevet i denne rapport side 6.
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5 Konklusioner og anbefalinger

Patientuddannelsesprogrammet har faet en sardeles positiv modtagelse og den eksterne
evaluering af pilotafpravningen bekreefter, at programmet er velegnet i en dansk kontekst.
Kursisterne giver helt overvejende udtryk for stor tilfredshed med kurset.
Ligemandsprincippet — at patienter underviser andre patienter — vurderes at vere en
veerdifuld nyskabelse og et godt supplement til de sygdomsspecifikke patientskoler.

Pa baggrund af pilotafprgvningen og gode internationale erfaringer anbefaler
Sundhedsstyrelsen, at patientuddannelsesprogrammet Ler at leve med kronisk sygdom
udbredes til patienter med kroniske sygdomme pa tveers af diagnoser, og tilbydes
patienter i det danske sundhedsvasen i kommuner, amter/regioner og
patientorganisationer.

Som inspiration til praktikere, planlaeggere og beslutningstagere i kommuner,
amter/regioner og patientorganisationer har Sundhedsstyrelsen udgivet Guide til Leer at
leve med kronisk sygdom. Guiden giver information om programmets serlige struktur og
indhold og indeholder desuden anbefalinger om organisering og kvalitetssikring af
programmet™.

“»Guide til Leer at leve med kronisk sygdom” kan downloades fra www.sst.dk fra medio november 2005.
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6 Hjemmesider og litteratur

6.1 Danske hjemmesider:

www.sst.dk
Sundhedsstyrelsens hjemmeside, hvor der er adgang til yderligere informationer om
patientuddannelsesprogrammet Leer at leve med kronisk sygdom.

www.sundhedsoplysning.dk
Hjemmeside for Komiteen for Sundhedsoplysning. Udgiver kursusbogen
Patientuddannelse — at leve med kronisk sygdom.

6.2 Udenlandske hjemmesider:

www.expertpatients.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 en 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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| et partnerskab mellem Gigtforeningen, Kebenhavns Amt, Ribe Amt og
Sundhedsstyrelsen afpreves patientuddannelsesprogrammet LAR AT LEVE
MED KRONISK SYGDOM. Afprevningen sker i perioden 15. november 2004
til 30. september 2005 og omfatter:

. Oversattelse og bearbejdning af kursusmateriale og grundbog.

. Afholdelse af workshops, seminarer og informationsmeder i
Gigtforeningen, Kebenhavns Amt og Ribe Amt.

. Uddannelse af 7 masterinstrukterer.

. Uddannelse af 15 mennesker med kronisk sygdom til instrukterer.

. Uddannelse af 30 patienter.

GRUNDLAGGENDE PRINCIPPER | PROGRAMMET ER:

. Mennesker med kronisk sygdom har ofte mere end én kronisk syg-
dom, og der er brug for en opfalgning, der tager hgjde herfor.

. Mennesker med kronisk sygdom har faelles bekymringer og
problemer.

. Mennesker med kronisk sygdom skal ikke bare handtere selve syg-

dommen, men ogsa de konsekvenser, som sygdommen har for
deres liv og folelser.

FORMALET med kurset er at give mennesker med kronisk sygdom redska-
ber til bedre at kunne mestre problemer i hverdagen som falge af kronisk
sygdom og derigennem gage livskvaliteten.

KURSET LEDES AF INSTRUKT@RER, der selv lider af en eller flere kroniske
sygdomme og har gennemfeart en systematisk uddannelse. Kurserne afvikles
efter en detaljeret undervisningsmanual, der sikrer indholdet og kvaliteten.
Kursusinstrukterer modtager obligatorisk supervision af professionelle
masterinstrukterer med en sundhedsfaglig eller paedagogisk baggrund.

TEMAER | KURSET

. At genkende symptomer

. Muskelafspaending

. Fysisk aktivitet

. Negative folelser

. Kommunikation

. Medicinforbrug

. At sette mal — lave handlingsplan
. Gode kostvaner

. Mestring af treethed

. Problemlgsning

. Valg af behandlingsmetoder
J Fantasirejser

Projektet evalueres, og der udarbejdes en rapport med beskrivelse af
program, anbefalinger samt lebende kvalitetssikring.

Grundbogen "PATIENTUDDANNELSE — AT LEVE MED KRONISK SYGDOM”
vil kunne kabes i boghandlen.

Projektet er en del af Sundhedsstyrelsens folkesygdomsprogram.

LAR AT LEVE MED KRONISK SYGDOM er udviklet ved Stanford University,
Patient Education Research Center, USA. Programmet bygger pa kogni-

tiv indlaeringspsykologi. Effekten af programmet er dokumenteret ved et
randomiseret studie, og der er pavist god effekt i forhold til forbedring af
kursisternes sundhedsadfaerd, sundhedsstatus, kommunikation med sund-
hedsprofessionelle og antal indlaeggelsesdage.



PATIENTUDDANNELSE

Et partnerskab mellem Gigtforeningen, Kebenhavns Amt, Ribe Amt
og Sundhedsstyrelsen

LAR AT LEVE MED KRONISK SYGDOM er udviklet ved Stanford University,
Patient Education Research Center, USA, og er udbredt til en reekke lande
verden over. FORMALET er at give kronisk syge mennesker redskaber til
bedre at kunne mestre problemer i hverdagen som felge af kronisk sygdom
og derigennem gge livskvaliteten.

ET AFGORENDE PRINCIP i LAR AT LEVE MED KRONISK SYGDOM er lige-
mandsprincippet — det vil sige, at mennesker med kronisk sygdom undervi-
ser andre med kronisk sygdom.

INFORMATION OG TILMELDING

For yderligere information om kurset og tilmelding kontakt
projektkoordinator Pia Langhoff, Laringscentret for Sundhedsfremme,
Ribe Amt pa tlf. 51 5148 04 eller e-mail: pia@sundhedsfremme.dk

Udgivet af Sundhedsstyrelsen januar 2005
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Laer at leve med kronisk sygdom
Kursustilbud til mennesker med slidgigt

Har du slidgigt?
Vil du gerne blive bedre til at handtere symptomer som

smerter og treethed?
Mangler du gode tips til at leve en mere aktiv hverdag?




PATIENTUDDANNELSESPROGRAMMET — LAR AT LEVE MED KRONISK
SYGDOM tager udgangspunkt i, at mennesker med kronisk sygdom kon-
fronteres med de samme bekymringer og problemer i hverdagen og kan
have behov for at udvikle teknikker til at klare livet med en kronisk sygdom.

HVEM KAN DELTAGE | KURSET?
Alle voksne med slidgigt. Der er max. 15 kursister pr. kursus.

HVEM UNDERVISER?

Kurset ledes af to instrukterer, der selv lider af slidgigt. Instruktererne har

gennemfeort en systematisk uddannelse, og alle kursusinstrukterer modta-

ger radgivning fra professionelle masterinstrukterer gennem hele forlgbet.

PA KURSET ARBEJDES MED

. At genkende symptomer

. Muskelafspaending

. Fysisk aktivitet

. Negative folelser

. Kommunikation

. Medicinforbrug

. At s@tte mal — lave handlingsplaner
. Gode kostvaner

. Mestring af treethed

. Problemlasning

. Valg af behandlingsmetoder
J Fantasirejser

HVOR OG HVORNAR?
Kurset afholdes i perioden 11. april - 20. maj 2005 -2}% time en gang om ugen

i henholdsvis Kebenhavn og Esbjerg.

HVAD KOSTER DET AT DELTAGE?

Det er gratis at deltage i kurset. Til kurset harer bogen "PATIENTUDDAN-
NELSE — AT LEVE MED KRONISK SYGDOM”. Kursister kan lane bogen under
kurset, og bogen kan kabes til 199 kr. gennem boghandlen og til

reduceret pris gennem Gigtforeningen.

HVAD FORPLIGTER KURSISTERNE SIG TIL?

Kursisterne forpligter sig til sa vidt muligt at deltage i hele kurset og til at
medyvirke i evalueringen af kurset, f.eks. i form af telefoninterview, sporge-
skemaundersggelse og fokusgruppeinterview. Desuden forpligter kursister-
ne sig til at behandle den viden, de far om medkursisters private forhold,
fortroligt.

LAR AT LEVE MED KRONISK SYGDOM er udviklet ved Stanford University,
Patient Education Research Center, USA, og er udbredt til en reekke lande
verden over.

GRUNDLAGGENDE PRINCIPPER | PROGRAMMET ER:

. Mennesker med kronisk sygdom har ofte mere end en kronisk syg
dom, og der er brug for en opfalgning, der tager hgjde herfor.

. Mennesker med kronisk sygdom har mange falles bekymringer og
problemer.

. Mennesker med kronisk sygdom skal ikke bare handtere selve syg-

dommen, men ogsa de konsekvenser, som sygdommen har for
deres liv og folelser.
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Et partnerskab mellem Gigtforeningen, Kebenhavns Amt, Ribe Amt og
Sundhedsstyrelsen

LAR AT LEVE MED KRONISK SYGDOM er udviklet ved Stanford University,
Patient Education Research Center, USA, og er udbredt til en reekke lande
verden over. FORMALET er at give kronisk syge mennesker redskaber til
bedre at kunne mestre problemer i hverdagen som felge af kronisk sygdom
og derigennem gge livskvaliteten.

TEMAER | PATIENTUDDANNELSESKURSET

. At genkende symptomer

. Muskelafspaending

. Fysisk aktivitet

. Negative folelser

. Kommunikation

. Medicinforbrug

. At s@tte mal — lave handlingsplaner

. Gode kostvaner

. Mestring af treethed

° Prob[emglgsning PATl ENTU D DA N N EI—S E
. Valg af behandlingsmetoder Laer at leve med kronisk sygdom
. Fantasirejser Information om instrukterkursus

Har du slidgigt?
Har du ressourcer til at hjzelpe andre til at leve et bedre

liv med slidgigt?

Udgivet af Sundhedsstyrelsen januar 2005 Har du mod pa at blive kursusinstrukter?




Til PATIENTUDDANNELSESPROGRAMMET — LAR AT LEVE MED KRONISK
SYGDOM sgges 15 mennesker med slidgigt til at deltage i en instrukterud-

dannelse, saledes at de kan lede patientuddannelseskurser for andre med
slidgigt.

INDHOLD AF INSTRUKT@RKURSET

Pa kurset traenes instrukterer i at lede grundkurser efter en detaljeret
kursusmanual. Kurset omfatter emner som handtering af symptomer,
problemlgsning, kommunikation, kost og fysisk aktivitet.

HVEM UNDERVISER?
Underviserne pa instrukterkurset er professionelle masterinstrukterer med
en sundhedsfaglig eller paedagogisk baggrund.

DELTAGERE I INSTRUKT@RKURSET FORPLIGTER SIG TIL AT

. Deltage i hele instrukterkurset.

. Afholde et grundkursus for slidgigtpatienter i perioden 11. april-
20. maj 2005 (6 x 2V time, i hhv. Kebenhavn og Esbjerg).

. Modtage supervision fra masterinstruktorer.

. Medpvirke i ekstern evaluering f.eks. i form af

telefoninterview, spergeskemaer og fokusgruppeinterview.
. Udvise fortrolighed i forhold til personlige deltageroplysninger.

DELTAGERE | INSTRUKT@RKURSET FAR

. Kursus i at undervise i patientuddannelsesprogrammet LAR AT LEVE
MED KRONISK SYGDOM.

. Kursusbevis.

. Dget indsigt i selvhjaelpsprocesser.

. Dakket udgifter til transport til instrukterkursus og grundkurser

(statens laveste takst/billigste offentlige transport).

. Kursusmateriale.
. Ophold og kost under instrukterkurset.
. 1500 kr. i honorar for afviklet grundkursus (6 x 212 time).

Der ydes ikke kompensation for evt. tabt arbejdsfortjeneste til deltagere pa
instrukterkurset og undervisere pa grundkurserne.

HVORNAR
Der afholdes instrukterkursus den 24. -25. februar 2005 og 3.- 4. marts 2005
i Odense.

FOR OPLYSNINGER OM PATIENTUDDANNELSESPROGRAMMET OG TIL-
MELDING til instrukterkursus kontakt venligst:

. Lene Wulff Vandborg, paeedagogisk konsulent, Laeringscentret for
Sundhedsfremme, tlf. 75 11 56 40, e-mail: lenew®@sundhedsfremme.
dk.

. Lisbeth Gade Spanggaard, kredskonsulent, Gigtforeningen

tlf. 20 4170 56, e-mail: [gspanggaard®@gigtforeningen.dk.

GRUNDLAGGENDE PRINCIPPER | PROGRAMMET ER:

. Mennesker med kronisk sygdom har ofte mere end én kronisk syg-
dom, og der er brug for en opfelgning, der tager hejde herfor.

. Mennesker med kronisk sygdom har mange falles bekymringer og
problemer.

. Mennesker med kronisk sygdom skal ikke bare handtere selve syg-

dommen, men ogsa de konsekvenser, som sygdommen har for
deres liv og folelser.
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REKRUTTERING AF PATIENTER MED SLIDGIGT TIL
GRUNDKURSUS

Patientuddannelse — laer at leve med kronisk sygdom

Til afprevning af et patientuddannelsesprogram udviklet ved Stanford University, USA, soges i alt 30 patienter
med slidgigt.

Rekrutteringskriterier for deltagere til grundkursus
Deltageren har slidgigt (osteoartrose) og oplever som folge heraf begraensninger i sin hverdag.
Deltageren er i stand til at modtage og bearbejde information.
Deltageren er indstillet pa og har forudsaetninger for at indga i en gruppe.
Deltageren er indstillet pa at deltage aktivt i kurset og arbejde med sig selv.
Deltageren magter at deltage i undervisningsforlgb af 2V2 times varighed.

Deltagere i grundkurset skal vaere indstillet pa at
. Deltage i grundkursus, som afholdes uge 15-20 (6 gange & 2/ time) i Kebenhavn og Esbjerg.

. Medvirke i ekstern evaluering f.eks. i form af (telefon)interview, spergeskemaundersagelse og
fokusgruppeinterview.

Deltagere i grundkurset far
Redskaber til at mestre symptomer som f.eks. treethed og smerte.
Ideer til hvordan daglige garemal klares.
Samvaer med andre mennesker med slidgigt.
Mulighed for at dele erfaringer med andre mennesker med slidgigt.
Inspiration til at fa mere ud af hverdagen — pa trods af kronisk sygdom.
Dakket udgifter til transport til grundkurser (statens lave takst/billigste offentlige transport).
Kursusmateriale.
Forplejning under kurset.
Kursusbevis.

Interesserede henvises til:

Pia Langhoff, projektkoordinator, Laeringscentret for Sundhedsfremme — tlf. 51 51 48 04, e-mail:
pia@sundhedsfremme.dk.
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REKRUTTERING AF PATIENTER MED SLIDGIGT TIL
INSTRUKT@ORKURSUS

Patientuddannelse — laer at leve med kronisk sygdom

Til afprevning af et patientuddannelsesprogram udviklet ved Stanford University, USA, seges i alt 15
slidgigtpatienter, der uddannes til at lede et patientuddannelsesprogram for andre mennesker med slidgigt.

Rekrutteringskriterier for deltagere til instrukterkursus

. Deltageren har slidgigt (osteoartrose)og oplever som falge heraf begraensninger i sin hverdag.
. Deltageren har et afklaret forhold til sin sygdom.

. Deltageren har gode kommunikative evner.

. Deltageren er en god selvhjzlper.

. Deltageren er selvsteendig og ansvarsbevidst.

. Deltageren er kognitivt velbevaret.

Deltagere i instrukterkurset forpligter sig til at

. Deltage i hele internatkurset, som afholdes 24.-25. februar og 3.- 4. marts 2005 i Odense.

. Afholde et grundkursus for mennesker med slidgigt i uge 15-20 (6 x 2V% time) i hhv. Kebenhavn og
Esbjerg.

. At modtage supervision fra masterinstrukterer.

. Medvirke i ekstern evaluering, f.eks. i form af (telefon)interview, spergeskemaundersagelse og

fokusgruppeinterview.

Deltagere i instrukterkurset far

. Kursus i at undervise i patientuddannelsesprogrammet LAR AT LEVE MED KRONISK SYGDOM.

. Kursusbevis.

. @get indsigt i selvhjaelpsprocesser.

. Daekket udgifter til transport til instrukterkursus og grundkurser (statens lave takst/billigste
offentlige transport).

. Kursusmateriale.

. Ophold og kost under instrukterkurset.

. 1500 kr. i honorar for afviklet grundkursus (6 x 2V2 time).

Patienter, der er interesserede i at deltage i instrukterkurset, henvises til felgende masterinstrukterer:

. Lene Wulff Vandborg, paeedagogisk konsulent, Laeringscentret for Sundhedsfremme — tlf. 75 11 56 40,
e-mail: lenew®sundhedsfremme.dk.

. Lisbeth Gade Spanggaard, kredskonsulent, Gigtforeningen — tlf. 20 4170 56, e-mail:

lgspanggaard®@gigtforeningen.dk.

N.B. Der ydes ikke kompensation for evt. tabt arbejdsfortjeneste til deltagere pa instrukterkurset eller til
instrukterer pa grundkurserne.
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Management Program
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Pa baggrund af studiebesag i Norge beskrives i dette notat de norske erfaringer med
Chronic Disease Self-Management Program, herunder bl.a. erfaringer med
kvalitetssikring af patientuddannelseskurset og netveerksdannelse for instruktarer.

Studiebesgget fandt sted den 27.-28. april 2005. Under besgget i Oslo er der afholdt
mgder med repraesentanter fra Laerings- og mestringscentre ved Sykehuset @stfold,
Akerhus Universitetssykehus og Sgrland Sykehus, Nationalt kompetansesenter for
Lering og Mestring ved Aker Sykehus, reprasentant fra Norges Blindesamfund, og
repraesentanter fra Funksjonshemmedes Studieforbund.

Fra projektet deltog Kirsten Nielsen, fuldmagtig, Sundhedsstyrelsen og Pia Langhoff,
projektkoordinator, Ribe Amt. Notatet er udarbejdet af sidstnavnte.

Chronic Disease Self-Management Program i Norge

Norge var det farste land i Norden til at introducere det amerikanske
patientuddannelsesprogram “Chronic Disease Self-Management Program”, som der har
faet titlen A leve et friskere liv”. Grundkurset tilbydes til mennesker med kronisk
sygdom, til handicappede og deres pargrende.

Programmet blev i 2000 introduceret af Birgitta Lundberg, som var projektleder ved
Leerings- og mestringssentret, Sykehuset @stfold. | en toarig projektperiode blev
kursusmateriale oversat og bearbejdet til norsk og norske forhold, der blev uddannet et
korps af instrukterer (ca. 70 instrukterer) og afholdt grundkurser (ca. 40 kurser).

Programmets effekt er dokumenteret i projektrapporten ”Selvhjelpskurs for kronikere.
Sluttrapport — FFO @stfold"”. I lighed med studier gennemfart i USA viser den norske
undersggelse, at kursusdeltagerne opnar en statistisk signifikant forbedring af oplevede
symptomer, mestring af sygdom og symptomer, selvoplevet sundhed,
mestringsforventning, deltagelse i daglige aktiviteter samt et reduceret forbrug af
sundhedsveesenets ydelser. | modsatning til de amerikanske undersggelser kunne der i
denne undersggelse ikke dokumenteres gget fysisk treening blandt kursisterne. En
opfalgningsundersggelse af kursets effekt efter 5 ar pagar og forventes at foreligge til
efterdret 2005

At leve et friskere liv”’ i patientorganisationer

Med henblik pa at udbrede programmet til patientorganisationer indgik Sykehuset @stfold
et samarbejde med Funksjonshemmedes Studieforbund (FS), som er en
paraplyorganisation for patientorganisationer'’. FS arbejder for voksenoplzaring af
mennesker med kronisk sygdom, handicappede og deres pargrende. FS medvirker til
udbredelse af programmet til sine medlemsorganisationer og til institutioner i det
offentlige sundhedsvaesen, der har ansvar for patientoplering, som f.eks. Larings- og
mestringscentrene.

Patientorganisationerne udbgd i starten A leve et friskere liv” udelukkende til deres egne
medlemmer, og dermed sygdomsspecifikt. Der er imidlertid sket en udvikling, sdledes at
der i patientorganisationerne nu er stor interesse for at udbyde kurser pa tveers af
sygdomme. Det er erfaringen, at der er stgrre dynamik pa hold, der er sammensat pa
tveers af diagnoser, og at det giver en kortere rekrutteringsfase. Der gar med andre ord

!5 Selvhjelpskurs for kronikere. Sluttrapport — FFO @stfold. Rehabilitering 2000/3/0120.
'8 Opfalgningsundersagelse gennemfares af Lena Engell, Mental Helse Norge og forventes afsluttet efterar 2005.
7y derligere informationer om Funksjonshemmedes Studieforbund p& www.funkis.no.
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kortere tid fra, at en patient henvender sig, til at patienten kan tilbydes deltagelse pa et
hold.

Med henblik pa markedsfaring af programmet til nye organisationer inviterer FS disse til
at deltage i instrukterkurser, sa de kan vurdere, om programmet kunne veere relevant i
deres organisation.

I 2004 blev der i regi af FS afholdt 1 masterinstrukterkursus, 5 instruktgrkurser og ca. 15
grundkurser.

”A leve et friskere liv”’ i sygehusvaesenet

Ved mange sygehuse findes et Leerings- og mestringscenter, som i samarbejde med
patientorganisationer planleegger, udbyder og evaluerer leeringstilbud for patienter med
kronisk sygdom eller handicap og deres familie og venner. Siden lov om
specialhelsetjenesten blev indfgrt 1. januar 2001 har et af sygehusenes fire vigtigste
opgaver veret at oplare patienter og deres pargrende til at mestre hverdagen og
sygdommen i hverdagen. Denne opgave varetages af Laring- og mestringscentre, hvor
sadanne findes. Lerings- og mestringscentrene har derfor vaeret et oplagt sted at forankre

A leve et friskere liv®”.

”A leve et friskere liv”’ udbydes her som selvstaendigt kursus i samarbejde med
patientorganisationer og afholdes i leerings- og mestringscentrenes lokaler. Der er ogsa
eksempler p&, at sygehuse integrerer A leve et friskere liv” i sygdomsspecifikke
rehabiliteringsforlgb. Forlgbene sammenseettes dels af sygdomsspecifik undervisning,
dels ”A leve et friskere liv”.

Eksempler pa integration af A leve et friskere liv” i sygdomsspecifikke
rehabiliteringsforlab:

e  Pa Sykehuset @stfold hvor reumatologisk daghospital tilbyder to ugers
rehabiliteringsophold i dagtimerne. Tilbudet gives til patienter med reumatoid artritt,
psoriaisartritt, Bekhterevs sygdom. Den del af rehabiliteringsopholdet, som er A
leve et friskere liv”, ledes af to personer, hvoraf mindst en har en kronisk sygdom.
Afdelingens reumatologer henviser patienter til kurset. Det er gratis for patienterne at
deltage i kurset og deres rejseudgifter daekkes efter statens takster™.

o Til efteraret afholder Aker Universitetssykehus et patientskoleforlgh for patienter
med hypothyreose. Som afslutning pa patientskolen tilbydes patienterne deltagelse i
kurset ”A leve et friskere liv.” Der er egenbetaling pa kurset.

Det er erfaringen, at det er veesentligt for udbredelsen af programmet, at det ikke alene er
forankret i frivillige organisationer, men ogsa i det offentlige system, idet en sadan
forankring giver programmet legitimitet.

Licensforhold

FS har licensaftale med Stanford University, som giver ret til at uddanne instruktgrer og
udbyde kurser. Licensaftalen omfatter alle FS’s medlemsorganisationer, og FS har en
koordinerende rolle i forhold til medlemsorganisationernes uddannelse af instruktarer,

8 Yderligere information om Lerings- og mestringscentre pd www.aker-universitetssykehus.no/LMS.
'® Rehabiliteringstilbudet beskrives i artiklen Suksess i Sarpsborg. I: Revmatikeren, 8/04, Norsk Revmatikerforbund.
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udbud af kurser og distribution af materiale. Desuden har forskellige andre institutioner,
som f.eks. sygehuse, egne licensaftaler med Stanford University.

Kvalitetssikring af programmet

| overensstemmelse med det amerikanske program er der i Norge ingen serlig
certificeringsproces i forhold til nye instruktarer. Nar en kursist har gennemfart
instruktarkurset (27 timer) er han fuldgyldig instrukter og kan lede grundkurser.

Kvalitetssikringen foregar ved hjalp af de oplarings- og kontrolmekanismer, der er
indbygget i det amerikanske program:

e Nar en nyuddannet instrukter leder sit farste kursus, sker det med en erfaren
instruktgr som medinstruktar.

o Kurser ledes altid af to instruktgrer. Det er tanken, at dette to-instruktar-system skal
sikre, at manualen fglges og betyder samtidig, at instruktgrerne "kontrollerer”
hinanden og kontakter deres koordinator, hvis en medinstruktgr har problemer.

o Det anbefales at bede kursisterne om at udfylde evalueringsskemaer efter kurset.
Evalueringsskemaerne kan give koordinatoren et indtryk af, om kurserne forlgber
tilfredsstillende. Det tilstraebes, at disse evalueringer drgftes pa mader for instruktarer
med henblik pa lering.

Derudover findes der i flere norske organisationer en mentorordning. Mentorordningen er
et tilbud til nye instrukterer om at blive tilknyttet en erfaren instruktgr. Mentoren stiller
sig til radighed som samtalepartner for den nye instrukter, som kan henvende sig, hvis
instruktgren har brug for drgfte situationer fra undervisningen.

Der blev under drgftelserne af muligheder for yderligere kvalitetssikringstiltag - som
f.eks. obligatorisk vejledning af nye instrukterer og lejlighedsvise besgg af
masterinstruktgr/koordinator pa grundkurserne - givet udtryk for forskellige holdninger til
sadanne tiltag. Nogle tilkendegivelser gik pa, at kvalitetssikringstiltag af instruktarerne
kunne opfattes som kontrol og udtryk for manglende tillid til instruktarerne og selve
programmet. Endelig blev det naevnt, at sadanne tiltag kan stride mod kulturen i det
frivillige arbejde og derfor opleves uacceptable.

Fra FS’s side er der interesse for at ga ind i et udviklingsarbejde i forhold til
kvalitetssikring, og FS sgger midler til at dette.

Netveerk for instruktgrer

Omfanget af netvaerksarbejde varierer fra organisation til organisation. FS opfordrer sine
medlemsorganisationer til at understatte netveerksdannelse for uddannede instruktarer,
saledes at instrukterer har et forum for udveksling af erfaringer med at lede kurser og
drgftelse af kursistevalueringer.

Der eksisterer desuden et virtuelt forum for udveksling mellem instruktarer — A leve et
friskere liv — Forum.” Der linkes til dette site fra www.funkis.no. Aktiviteten pa sitet er
dog begranset. Fra sitet blev etableret i august 2004 til maj 2005 har der veeret 9
meddelelser.

Ogsa i sygehusregi arbejdes der med netveerk for instrukterer, saledes arrangerede
Sykehuset @stfold i 2004 en national samling for instruktarer. Deltagelse var frivillig og
havde et markant socialt element. Ved den lejlighed deltog 20-30 instrukterer. Pa
Sykehuset @stfold haber man kunne gentage dette i 2005.
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Der er en falles erfaring, at det kraever gremerkede ressourcer, hvis netveerksarbejde skal
udvikles og vedligeholdes — dette gaelder for savel fysiske som virtuelle netvaerk. Derfor
arbejdes der i FS pa at skaffe offentlige midler til at udvikle og systematisere dette
arbejde. Konkret sgges Helsedirektoratet om midler til stgtte til afholdelse af regionale
samlinger samt til udvikling og drift af en hjemmeside for ”A leve et friskere liv”.

Netveerk for kursister

Ved afslutningen af grundkurset ”A leve et friskere liv” har mange kursister efterlyst
muligheden for at fortsaette med at mades i gruppen. Instruktererne opfordrer kursisterne
til at danne lokale netveerksgrupper, og FS udviklet materialet "Falelser er fakta” il
inspiration, stette og vejledning for mennesker, der gnsker at etablere og drive en
selvhjelpsgruppe®.

Det er erfaringen, at kursister kan have behov for at deltage i kurset flere gange. Kursisten
kan have udviklet sig og have behov for statte til at tage fat pa nye udfordringer,
sygdommen kan have udviklet sig, eller en ny sygdom kan veere stgdt til.

Afslutning

| Norge er ”A leve et friskere liv” begyndt som et lokalt initiativ, som pa grund af bl.a.
dokumentation af programmets effekt og forankring i den landsdaekkende
Funksjonshemmedes Studieforbund har spredt sig til mange sygehuse og patient- og
brugerorganisationer. FS er i denne proces et vigtigt bindeled mellem patient- og
brugerorganisationer og sundhedsvasenet.

Som det er fremgaet, har der i Norge ikke veret en national satsning med central
koordinering af drift og udvikling af programmet. Dette har betydet, at der er forskellige
vilkar for og ressourcer til f.eks. kvalitetssikringsarbejde og udvikling af
netveerksskabende aktiviteter.

Vedrgrende kvalitetssikring af programmet har man i Norge arbejdet med de oplarings-
og kvalitetssikringsmekanismer, som er indbygget i det amerikanske program. Der er — sa
vidt det er Sundhedsstyrelsen bekendt - ikke udviklet egne kvalitetssikringsprocedurer, og
der er forskellige holdninger til, om der er behov for sadanne. Ligesom der er forskellige
holdninger til om at sddanne procedurer vil vaere forenelige med frivilligt arbejde. Det
star imidlertid klart, at der i FS er stor interesse for at udvikle dette omrade, og meget
gerne i et nordisk inspirationsforum.

Der blev udtrykt stort behov for og vilje til at etablere netveerk for instruktgrer med
henblik pa fastholdelse og opdatering af instrukterer. Det er imidlertid erfaringen, at
etablering og vedligeholdelse af netveerk vil kraeve tilfgrsel af ressourcer. Der sgges
derfor offentlige midler til dette.

2 Materialet findes p& www.funkis.no under menupunktet “utgivelser.”
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Bilag 4: Notat "Studiebesgg i England den 28. — 29. juni 2005”

NOTAT

Erfaringer med Chronic Disease Self-
Management Program

Studiebesgg | England den 27. — 28. juni 2005
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Pa baggrund af studiebesgg i England beskrives i dette notat de engelske erfaringer med
Chronic Disease Self-Management Program (CDSMP), herunder iser erfaringer med
kvalitetssikring af patientuddannelseskurset.

Studiebesgget fandt sted den 28.-29. juni 2005. Under besgget blev der afholdt mader
med repraesentanter fra Operational Management Team (OMT)?, Expert Patients
Programme (EPP), National Health Service (NHS) og Connect Centre?.

Fra projektet deltog Lene Mandrup Thomsen, fysioterapeut, Gigtforeningen; Peter
Ingvardsen, konsulent, Kgbenhavns Amt; Svend Juul Jgrgensen, legelig konsulent,
Sundhedsstyrelsen og Pia Langhoff, projektkoordinator, Ribe Amt. Notatet er udarbejdet
af sidstnaevnte.

CDSMP i England - udviklingshistorie

I England blev CDSMP introduceret af den frivillige sektor, da Arthristis Care i 1994
begyndt at udbyde kurset til gigtpatienter. Som led i et 3-arigt projekt (1998-2001) i regi
af LMCAZ® blev programmet udbredt til flere patientorganisationer, og ved projektets
afslutning var der etableret et netvaerk bestaende af omkring 70 organisationer. Der blev i
projektet ligeledes udarbejdet et sat retningslinier til sikring af kvalitet og ensartethed i
de udbudte kurser. Projektet modtog stette fra Department of Health.

Politisk er der i England fokus pa at skabe rammer for bedre service og statte til
mennesker med kroniske lidelser. Pa baggrund af de gode erfaringer med CDSMP i den
frivillige sektor gennemfarte NHS i perioden 2002-2004 en pilottest af programmet med
henblik pa at vurdere muligheden for at integrere programmet i det engelske
sundhedsveesen, som en ny tilgang til mennesker med kroniske lidelser.

Efter pilotprojektet blev det besluttet at implementere CDSMP? i sundhedsvasenet.
Denne proces blev igangsat i 2004 og afsluttes ved udgangen af 2007.

NHS har en national licens med Stanford University, der daekker alle kurser i NHS og den
sociale sektor og de frivillige organisationer, hvis disse udbyder kurset i samarbejde med
NHS eller sociale institutioner.

CDSMP har i England titlen "Expert Patients Programme”. Denne titel har ikke veeret
helt uproblematisk i markedsfarings gjemed. Hos patienterne har der veeret nogen
usikkerhed i forhold til at skulle veare ekspert pa egen sygdom. Hos nogle laeger har titlen
mgdt modstand, dels fordi den tillagde patienter for stort ansvar, dels fordi den blev
opfattet som et angreb pa leegens status som ekspert. Endelig har leeger udtrykt bekymring
for, at programmet vil skabe meget (tids-)kraevende patienter.

Implementering af CDSMP 2004-2007

Det er etableret en national styregruppe (Strategic Management Board) under NHS.
Styregruppen bestar af repreesentanter for sundhedsvasenet og de store
patientorganisationer og udstikker de overordnede linier for implementeringen og

2! Nationalt sekretariat for Expert Patients Programme (det engelske navn for CDSMP).

22 Center for afasiramte. Centret har erfaring med at bruge CDSMP som led i rehabiliteringen af afasiramte. Las mere pa
www.ukconnect.uk.

% Long-term Medical Conditions Alliance. Organisationen har over 100 medlemsorganisationer. Las mere p&
www.Imca.org.uk.

24 Rapporten Assessing the Process of Embedding EPP in the NHS — Preliminary Survey of PCT Pilot Sites kan downloades
pé http://www.npcrdc.man.ac.uk/Publications/EPP%20Report%202004.pdf .
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udviklingen af EPP. Det nationale sekretariat for EPP, Operational Management Team
(OMT) omseetter styregruppens beslutninger til praksis, servicerer udbydere af EPP og
har en koordinerende funktion i forhold til udbredelse, udvikling og kvalitetssikring af
EPP. OMT driver desuden hjemmesiden www.expertpatients.nhs.uk .

Fokus i implementeringsfasen er:

Yderligere udbredelse af EPP

Udvikling af guide til kvalitetssikring af EPP

EPP Online — udviklingsprojekt i samarbejde med Stanford University

Tilretning af kurset til serlige malgrupper: pargrende, etniske minoriteter, afasiramte,
foreeldre til barn med kroniske lidelser samt unge

Uddannelse af to-sprogede instruktgrer

o Kurser i feengselsvasenet

Status for EPP i juni 2005 er:

1000 frivillige instrukterer

80 masterinstruktgrer, som er ansat i organisationerne

4 t-trainers (Masterinstruktarer, der kan uddanne masterinstrukterer)

1600 grundkurser afholdt

17.000 personer har deltaget i grundkurser

305 Primary Care Trusts deltager — svarende til 98% af alle Primary Care Trusts

CMSMP — den lokale organisation

| det engelske sundhedsvaesen er det de lokale bestillermyndigheder — de sakaldte
Primary Care Trusts (PCT) - der har ansvaret udbud af kurser. | startfasen har NHS ydet
"starthjeelp”, saledes at hver PCT har faet deekket udgifterne til afholdelse af fire
grundkurser.

Ligesom der er en national, koordinerende enhed, anbefaler OMT kraftigt, at der ogsa pa
lokalt niveau udpeges en person, der er ansvarlig for koordinering af det lokale arbejde.
Det kan veere et frivilligt hverv, men er i de fleste tilfeelde en lgnnet stilling. Den lokale
koordinator er daglig kontaktperson for organisationens frivillige instrukterer og yder
administrativ statte til instruktererne — f.eks. i form af markedsfering, rekruttering og
udvelgelse af kursister og reservation af lokaler®.

Kvalitetssikring af EPP

Med henblik pa at styrke tilliden til EPP og for at sikre kvalitet og ensartethed i de
udbudte kurser har NHS og patientorganisationerne videreudviklet det
kvalitetssikringsarbejde, som blev startet i patientorganisationerne i 90’erne.

| foraret 2005 udgav NHS ”Stepping Stones to Success”, som beskriver de
grundleeggende principper i EPP og giver anbefalinger om bl.a. afholdelse af kurser,
rekruttering af instrukterer og kursister, certificering af instruktgrer, masterinstrukterer og
assessorer, lokal organisation og kvalitetssikring af de udbudte kurser. Pa hjemmesiden
www.expertpatients.nhs.uk er der adgang til den elektroniske udgave af ”Stepping Stones
to Success”, der linker til dokumenter, der beskriver procedurer detaljeret. F.eks. findes

% Funktionen er beskrevet i Stepping Stones to Success, NHS 2005. Publikationen kan downloades
www.expertpatients.nhs.uk.
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her spgrgeguide til interview af potentielle instruktgrer samt en liste af forhold, der bar
overvejes forud for rekrutteringssamtalen.

Naeste skridt i det nationale kvalitetssikringsarbejdet er opstilling af mal og standarder for
kvalitet i EPP.

Eksempler pa kvalitetssikring af EPP:
Uddannelse og certificering af instruktarer:

o Instruktgraspiranten skal deltage i et grundkursus

o Instruktgraspiranten skal deltage i et instruktgrkursus

e Instruktgraspiranten skal afholde sit farste grundkursus inden for 3 maneder efter
instruktarkurset — og modtage vejledning

e Instruktgraspiranten skal afholde sit andet grundkursus inden for 12 maneder efter
instrukterkurset — og modtage vejleding

o Instruktgraspiranten skal vise udvikling fra farste til andet grundkursus

Herefter er instruktaren certificeret. For at bevare sin status som instrukter skal
instruktaren:

e Modtage kontrolbesgg
e Deltage i gruppevejledning for instruktgrer én gang og aret
e Gennemfgre et brush-up-kursus, hvis der er gaet 12 maneder siden sidste grundkursus

Et korps af "assessorer” foretager uanmeldte kontrolbesgg pa grundkurserne. Disse
"assessorer” er instruktarer, som i tilleeg til instruktgruddannelsen har gennemgaet et
kursus og et opleringsforlgb, som indeholder fglgende:

e Deltagelse i et "Assessorkursus” pa 12 timer

e Oplearing hos erfaren ”Assessor” - fglordning

e Assessoraspiranten skal foretage kontrolbesgg og modtage vejledning af en erfaren
assessor

Herefter er “assessoren” certificeret og skal gennemfgre mindst et kontrolbesgg pr. ar for
at bevare sin status som “assessor.”

"Stepping Stones to Success” er tiltradt af 18 patientorganisationer.

Resultater og evaluering

Pa baggrund af deltagerevalueringer fra omkring 1000 kursister, der har deltaget i kurser i
perioden januar 2003 — januar 2005, kan der tegnes fglgende billede af deltagernes
tilfredshed og kursets effekt®:

Tro pa egen evne til at handtere egen sygdom i hverdagen efter deltagelse i kurset:

e 45 % havde starre tro pa, at almindelige symptomer (smerter, treethed, tristhed og
kortandethed) ville influere mindre pa deres liv

o 38 % folte, at deres symptomer var mindre alvorlige — vurderet 4-6 mdr. efter
afslutning af kurset

o 33 % fglte sig bedre forberedt til konsultationer hos sundhedspersonale

% Stepping Stones to Success, NHS 2005.

Patientuddannelsesprogrammet - Leer at leve med kronisk sygdom 41



Reduktion af forbrug af sundhedsydelser (selvrapporteret) efter deltagelse i kurset:

7 % reduktion i antallet af konsultationer hos praktiserende laege
10 % reduktion i antallet af ambulante konsultationer

16 % reduktion i antallet af skadestuebesgg

9 % reduktion i antallet af behandlinger hos fysioterapeut

Desuden oplyste 94 % af alle deltagere, at de var tilfredse med kurset.

Der er igangsat et forskningsprojekt, der skal undersgge effekten af kurset. Undersggelsen
er randomiseret og foreligger i primo 2006%.

Betaling

Der er ikke deltagerbetaling for kurser, der udbydes i regi af NHS, og pa disse kurser
udleveres kursusbogen gratis til kursisterne. For frivillige organisationer geelder det, at
der kan opkreeves deltagerbetaling, hvis dette er ngdvendigt for at kunne udbyde kurset,
men kun kostprisen ma deakkes.

Som udgangspunkt far instruktarer ikke honorar for at afholde kurser. Det er frivilligt
arbejde, og det er en grundlaeggende vaerdi, der i EPP leegges veegt pa at fastholde.
Instruktgrernes udgifter i forbindelse med kurset deekkes, og det opleves som en stor
udfordring af sikre hurtig udbetaling af udleeg i et offentligt system, der har lange
sagsgange.

Organisationer kan dog betale honorar til instruktarer, hvis det er ngdvendigt for at
tiltreekke og fastholde instruktarer.

Lokale koordinatorer og masterinstruktarer aflgnnes.

Rekruttering af kursister til grundkurser

Der anvendes en flerstrenget markedsfgringsstrateqi til rekruttering af kursister. Der
annonceres bl.a. i aviser og informationspjecer. Informationspjecer ligger f.eks. hos
leeger, pa apoteker og hospitaler og sendes ud til medlemmer af patientorganisationer pa
baggrund af medlemsdatabaser. Desuden afholdes informationsmgder for interesserede,
og lokale koordinatorer tager kontakt til sundhedspersonale for at oplyse om kurserne.

Der har ikke vaeret stor succes med at fa patienter henvist fra sundhedspersonale, men det
er ikke opgivet. En repraesentant for OMT gav udtryk for, at EPP stadig kan opleves som
et fremmed tiltag af sundhedspersonale — specielt kurserne pa tvars af diagnoser, men
udtrykte hab om, at tiden og de gode resultater af EPP vil fjerne denne skepsis.

2" Nar rapporten udgives, vil den vere tilgeengelig p4 www.expertpatients.nhs.uk.
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Sygdomsspecifikke kurser eller kurser pa tveers af
diagnoser

Patientuddannelseskurset er udviklet som et tilbud til kronisk syge pa tveers af diagnoser,
og sadan blev det ogsa udbudt i pilotprojektet i perioden 2002-2004. Evalueringen viste
dog, at denne tilgang havde mgdt modstand hos potentielle udbydere og hos
sundhedspersonale, for hvem en sadan tilgang var fremmed. Derfor er der nu mulighed
for ogsa at tilbyde kurset diagnosespecifikt.

Ligemandsprincippet

| EPP laegges der stor vaegt pa at fastholde ligemandspatientprincippet. Grundkurser ledes
ikke af sundhedspersonale, men af mennesker med en kronisk sygdom og i mindre
omfang af pargrende. Der er erfaringen, at sundhedspersonale ikke kan optreede som
rollemodeller i denne sammenhang, og derved mister kurset et af sine centrale
virkemidler.

Ligemandsprincippet fares ligeledes igennem, nar det galder vejledning af nye
instruktarer. Det er erfarne instruktgrer, der tager sig af opleering af nye instrukterer.
Ogsa “assessorer” er mennesker med kronisk lidelse.

Afslutning

EPP er i England et nationalt initiativ og et led i en stgrre indsats initieret af det engelske
sundhedsministerium til forbedring af sundhed og livskvalitet for mennesker med
kroniske lidelser.

Udbredelse og udvikling af programmet planlaegges og understgttes af et nationalt
sekretariat placeret i NHS. Efter et vellykket pilotprojekt i periode 2002-2004 er der afsat
ressourcer til i perioden 2004-2007 at udbrede programmet yderligere, malrette kurset
seerlige malgrupper og udarbejde kvalitetsstandarder for EPP.

Med “Stepping Stones to Success” er der udarbejdet en omfattende og detaljeret guide til
kvalitetssikring af EPP. Guiden bygger pa godt 10 ars erfaring med EPP og er blevet til i
et samarbejde mellem NHS og patientorganisationerne.

Som led i malsztning om at udbrede EPP yderligere arbejdes der pa at tilrette kurset til
serlige malgrupper, som f.eks. etniske minoriteter, afasiramte, foreldre til bgrn med
kroniske lidelser samt unge. Desuden afprgves EPP som on-line-kursus.
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1.1

1. Indledning

Evalueringens formal

Sundhedsstyrelsen indgik i 2004 en aftale om afprgvning i pilotfasen med
Stanford University, Patient Education Research Center, der har udviklet et
patientuddannelseskoncept omhandlende egenkontrol af kroniske lidelser.
Konceptet adskiller sig blandt andet fra andre lignende patientuddannelser
ved at veere struktureret og ledet af frivillige patienter, der har gennemfgrt
en seerlig instruktgruddannelse (ogsa kaldet ligemandsprincippet).

Med udgangspunkt i aftalen har Sundhedsstyrelsen, i samarbejde med Gigt-
foreningen, Kgbenhavns og Ribe amter gennemfort pilotafprgvningen “Leer
at leve med kronisk sygdom” i perioden 15. november 2004 til 30. septem-
ber 2005. Formalet med denne afpragvning har veeret at fa testet, hvorvidt
det amerikanske koncept er anvendeligt i en dansk kontekst, s& det opleves
som relevant for patienter med en kronisk sygdom.

Som et led i denne pilotafprgvning har Sundhedsstyrelsen anmodet om en
evaluering. Formalet med denne er flersidet:
1. At belyse, hvorvidt konceptet bliver accepteret i en dansk kulturel,
social og sundhedsmeessig kontekst
2. At belyse hensigtsmeessigheden ved den valgte organisering

Projektet gennemfgres i Kgbenhavns og Ribe amter, der repreesenterer for-
skelle med hensyn til stgrrelse, urbanitet samt organisering af patientuddan-
nelse.

Evalueringen af konceptets acceptabilitet retter sig begge steder mod en
bred vifte af involverede aktgrer, herunder:

e Kursister

e Instruktgrer

e Masterinstruktgrer

e Samarbejdspartnere.

I relation til disse gruppers vurdering af konceptet har Sundhedsstyrelsen
specificeret en raekke konkrete spgrgsmal vedragrende acceptabiliteten. P4
baggrund af disse har Rambgll Management opstillet forskellige indikatorer
med tilhgrende operative spgrgsmal. Indikatorerne for acceptabilitet deekker
saledes over relevans, kvalitet af undervisningsmaterialet samt den kulturel-
le overfgrbarhed.
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Skema 1: Indikatorer, operative spgrgsmal og datakilder vedrgrende accep-

tabiliteten af ”Leer at leve med kronisk sygdom”

Indikato-
rer

Operative spgrgsmal

Datakilder

Spgrge-
skema

Telefon-
inter-
views

Fokus-

gruppe-
mgde

Inter-
views

Relevans

Kursister:
- Syn pa kursets relevans i forhold til
undervisningstemaerne

Instruktgrer:

- Vurdering af kursets relevans i
forhold til at uddanne dem til kursus-
ledere

Masterinstruktgrer:

- Vurdering af kursets relevans i
forhold til at uddanne dem som un-
dervisere

Samarbejdspartnere:
- Kan koncept bruges i egen
organisation?

- Vil organisationen laegge navn til
projektets videre forlgb, og vil orga-
nisationen selv arbejde videre med
"Leer at leve med kronisk sygdom”?

Kvalitet af
undervis-
nings-
materiale

Kursister:
- Vurdering af undervisningsmateria-
let og kursusforlgbets indhold

- Vurdering af informationsfoldere

Instrukterer:

- Vurdering af indholdet af under-
visningsmaterialet, instruktgrkurset
samt selve grundkursusforlgbet

- Vurdering af informationsfoldere og
supervision

Masterinstrukterer

- Vurdering af indholdet af under-
visningsmaterialet, masterinstruktgr-
uddannelsen samt selve forlgbet som
masterinstrukter pa instruktarkurset
- Vurdering af informationsfoldere

- Supervision

Kulturel
overfgrbar-
hed

Kursister:

- Syn pa ligemandsprincippet

- Vurdering af undervisningsmateria-
let og kursusforlgbets form

- Vurdering af informationsfoldere

Instruktgrer:

- Syn pa ligemandsprincippet

- Vurdering af formen af undervis-
ningsmaterialet, instrukterkurset
samt selve grundkursusforlgbet

- Vurdering af informationsfoldere

Masterinstruktgrer:

- Vurderinger af ligemandsprincippet,
med fokus pa styrker og svagheder

- Vurdering af formen af undervis-
ningsmaterialet, masterinstruktgrud-
dannelsen samt selve forlgbet som
masterinstruktgr pd instruktgrkurset
- Vurdering af informationsfoldere

Ovenstaende spgrgsmal er yderligere operationaliseret i spgrgeskema og

interviewguides, der er vedlagt som bilag til rapporten.
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Som anfart er det andet aspekt af evalueringen at undersgge, hvorvidt pilot-
afprgvningen har veeret hensigtsmaessigt organiseret, herunder med speci-
fikt fokus pa rekrutteringsaktiviteter.

| neerveerende rapport fokuseres der primaert pa acceptabiliteten og organi-
seringen blandt andet er blevet vurderet p& baggrund af et udvidet fglge-
gruppemgde, hvor Rambgll Management fungerede som proceskonsulenter.
Spgrgsmalet om rekruttering er dog ogsa draftet pa et fokusgruppemgde
med masterinstruktgrerne og i forbindelse med interview med repreesentan-
ter fra de fire samarbejdspartner, og vil derfor ogsa i mindre omfang blive
omtalt i denne delafrapportering.

Kort om evalueringens metode

For at kunne na ud til samtlige involverede aktgrer, har evalueringen benyt-
tet sig af sdvel kvantitative som kvalitative undersggelsesmetoder. Det dre-
jer sig konkret om:

Kursister: Der er gennemfgrt en spgrgeskemaundersggelse blandt samtlige
32 deltagende kursister. Undersggelsen er gennemfgrt med en svarprocent
pa 90 %, svarende til 29 respondenter, hvilket er tilfredsstillende. Spgrge-
skemadata af denne karakter indeholder en mulig skeevhed, idet det ikke
kan udelukkes, at de kursister, der ikke har udfyldt skemaet, er de mest
negative. P4 grund af den hgje svarprocent vurderes dette dog ikke at veere
et problem i neerveerende undersggelse.

| forbindelse med databehandlingen er det konsekvent valgt at kode mang-
lende svar sammen med kategorien ved ikke. Begrundelsen herfor er, at
opna simplicitet i data, og det vurderes ikke, at spgrgsmalene i naerveerende
undersggelse har en sddan karakter, at respondenter der svarer ved ikke,
skulle veere veaesentligt forskellige fra respondenter, der har undladt at svare.

Instruktagrer: Der er gennemfgrt telefoninterviews med samtlige 15 delta-
gere pa instruktgrkurset. Ikke alle interviewede har, eller kommer til, at un-
dervise kursister, ligesom der blandt de interviewede ogsa er frafaldne fra
instruktgrkurset. Ideen med at interviewe alle deltagere har veeret at fa sa
nuanceret et billede af instruktgrkurset/-rollen som muligt.

Masterinstruktgrer: Masterinstruktgrernes synspunkter er blevet afdaekket
via et fokusgruppemgde. Af de syv uddannede masterinstruktgrer deltog fire
i mgdet. En af de fraveerende masterinstruktgrer er efterfalgende blevet in-
terviewet via telefon.

Samarbejdspartnere: Der er gennemfgrt personlige interviews med de i
ovenstadende neevnte samarbejdspartnere. Det drejer sig specifikt om reprae-
sentanter fra Gigtforeningen, Kgbenhavns Amt, Ribe Amt og Sundhedssty-
relsen.

Der har ligeledes veeret afholdt fglgegruppemgde med repraesentanter for de
fire samarbejdspartnere.

Spgrgeskema, samt de forskellige interviewguides der er anvendt til inter-
viewene, har veeret drgftet med Sundhedsstyrelsen.

Formalet med de forskellige undersggelser har veeret at afdeekke de i for-
malsbeskrivelsen naevnte spgrgsmal i forhold til de involverede aktgrer.
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Leesevejledning
Rapporten er struktureret i seks afsnit:

e Afsnit 2 indeholder konklusion og anbefalinger
e Afsnit 3 indeholder resultaterne fra spgrgeskemaundersggelsen
blandt kursisterne

e | afsnit 4 beskrives instruktgrernes vurdering af konceptet pa bag-
grund af de gennemfgrte telefoninterview med samtlige instruktarer
e | afsnit 5 beskrives masterinstruktgrernes vurdering af konceptet pa

baggrund af det gennemfgrte fokusgruppemgade

e Afsnit 6 indeholder samarbejdspartnernes vurdering af konceptet og
samarbejdet i forbindelse med pilotprojektet

e Forskellige anvendte bilag findes bagest i rapporten.

I forhold til hver af de fire grupper — kursister, instruktgrer, masterinstruktg-
rer og samarbejdspartnere — behandles evalueringens gennemgaende ho-
vedtemaer omkring relevans, kvaliteten af undervisningsmaterialerne og
konceptets kulturelle overfgrbarhed. Derudover er der i forhold til hver af
grupperne en reekke temaer, der udelukkende knytter sig til den enkelte

gruppe.

Konklusion og anbefalinger

P& baggrund af evalueringer opstiller Rambgll Management en reekke kon-
klusioner og anbefalinger. Disse udtrykker Rambgll Managements syn pa
hvilke konklusioner og anbefalinger der kan udledes af projektet.

Konklusion

Neerveerende afsnit indeholder en opsamling og konklusion p& evalueringen
af pilotprojektet ”Leer at leve med kronisk sygdom” i forhold til konceptets
acceptabilitet, der er sggt afdaekket i forhold til deltagernes vurdering af:
Undervisningsmaterialernes kvalitet og temaernes relevans
Kursusforlgbets rammer/form

Ligemandsprincippet

Konceptets kulturelle overfgrbarhed.

Deltagerkarakteristika

Indledningsvist skal det i forhold til deltagernes karakteristika naevnes, at
der savel blandt kursister pa grundkurset som blandt kursisterne pa instruk-
terkurset har veeret en klar overveegt af kvinder blandt deltagerne. P&
grundkurset har der sdledes veeret 93 % kvindelige deltagere, mens der
blandt kursisterne pa instruktgrkurserne har veeret 80 % kvindelige deltage-
re.

Ser man pa deltagernes alder, er omkring 80 % af kursisterne p& grundkur-
set mellem 60-80 &r, mens der er stgrre aldersmaessig spredning blandt in-
struktgrerne, men dog saledes, at stgrstedelen er 50 ar eller derover. Ende-
lig har over 50 % af deltagerne pa grundkurset haft gigt i mere end 10 ar,
mens over 70 % af instrukterkursisterne oplyser, at de har haft slidgigt i
mere end 10 ar.

Vurdering af undervisningsmaterialer
Savel kursister, instruktgrer, masterinstruktgrer og samarbejdspartnere er
blevet bedt om at vurdere de undervisningsmaterialer, der er blevet anvendt
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pa kurserne, dvs. manualer til instruktgrer og masterinstruktgrer samt bo-
gen Patientuddannelse — at leve med kronisk sygdom.

| forhold til bogen er der stor tilfredshed bade blandt kursister, instruktarer,
masterinstruktgrer og samarbejdspartnerne. Det er saledes en udbredt hold-
ning blandt de naevnte grupper, at bogen har et passende omfang, er skre-
vet i et letforstéeligt sprog og er meget anvendelig. | forhold til bogens te-
maer er det ligeledes den overvejende holdning blandt de fire grupper, at
temaerne er meget relevante. Blandt kursisterne har omkring 70-80 % i
forhold til stort set samtlige temaer angivet, at temaer er relevante, meget
relevante eller i nogen grad relevante. Kursisterne er i spgrgeskemaunder-
sggelsen ligeledes blevet bedt om at vurdere, hvorvidt de gennem kursusfor-
lgbet har tilegnet sig viden og redskaber, som de kan/vil anvende fremover.
Her er den overvejende tendens, at flertallet af respondenterne vurderer, at
de efterfglgende vil kunne anvende samtlige temaer.

| forhold til instruktgr- og masterinstruktgrmanualerne er den overvejende
holdning, at manualerne er brugbare og anvendelige, og at de klseder in-
struktgrerne/masterinstruktgrerne godt pa til rollen som instruktgr. Der er
dog ogsa givet udtryk for, at der er behov for fortsat at revidere materialer-
ne, i takt med at man far erfaring med anvendelsen af disse. Ligeledes har
flere af instruktgrerne peget pa, at det kunne veere rart med lidt sterre fri-
hed i rollen som instruktgr, da den stramme styring kan opleves som tidsty-
ranni.

I forhold til informationsfolderne om konceptet og kurserne, er det pa den
ene side blevet anfart, at informationen om grundkurserne er god og infor-
mativ, mens det pa den anden side ogsa er blevet anfgrt af flere (bade in-
struktgrer og masterinstruktgrer), at folderne i hgjere grad burde oplyse om,
hvad kurset gar ud pa, og specielt hvad det ikke er, da flere af kursisterne
har haft en opfattelse af, at kurset var mere fagligt, ligesom nogle troede, de
skulle undervises af laeger og diaetister. Det er ogsa blevet fremhaevet, at
kursisterne bgr informeres grundigt om kursets form og rammer.

| forhold til den forudgdende information om instruktagrkurset har stgrstede-
len af instruktgrerne givet udtryk for, at de har fglt sig tilstreekkeligt infor-
meret om, hvad de gik ind til. Der er dog godt en tredjedel af instruktarerne,
der har naevnt, at de ikke har set informationsfolderne om instruktgruddan-
nelsen. De fleste har sdledes primaert faet information om uddannelsen
mundtligt, mens der ogsa er en gruppe af instruktgrer, der naevner bade at
have faet mundtlig og skriftlig information om kurset.

Vurdering af kursusforlgb

Deltagerne er ligeledes blevet bedt om at vurdere kursernes forlgb og ram-
mer. | forhold til grundkurserne har stgrstedelen af kursisterne anfgrt, at
kurserne har et passende omfang, at formidlingen har veeret god og instruk-
tgrerne dygtige, ligesom forlgbet har veeret godt struktureret. Det er endvi-
dere den generelle holdning blandt kursisterne, at de har relativt store for-
ventninger til, hvordan kurset kan pavirke deres liv fremover. | forhold til
omfanget af kurset har 20 % af kursisterne dog anfgrt, at de i mindre grad
er enige i, at kurset har haft et passende omfang. Ogsa instruktagrerne har
naevnt, at tiden er lidt presset pa grundkurset, hvilket bl.a. gar ud over det
sociale.

Blandt instruktgrerne er det en udbredt opfattelse, at instruktegrkurset har
veeret godt struktureret, men at det dog har veeret for komprimeret, og at
der har veeret for meget fart pa. Enkelte har i den forbindelse givet udtryk
for, at det ville veere en fordel, hvis kurset varede to gange tre dage i stedet
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for to gange to, da man derved ogsa ville tage mere hensyn til, at kursister-
ne er syge mennesker. Flere af masterinstruktgrerne har givet udtryk for en
tilsvarende holdning, og bade instruktgrer og masterinstruktgrer har frem-
haevet, at det ville veere fordelagtigt, at der blev afsat mere tid til at gve
undervisningssituationen pa begge kurser.

I forhold til rammerne for masterinstruktgruddannelsen har masterinstruktg-
rerne forskellige opfattelser af deres uddannelsesforlgb. De masterinstruktg-
rer, der har deltaget i kurset i USA, har beskrevet kurset som et meget hardt
forlgb, da forlgbet strakte sig over 4,5 dag med hele 30 deltagere, uden ind-
lagte pauser i undervisningen. Omvendt har de masterinstruktgrer, der har
deltaget i det norske kursus, der foregik p&4 Gran Canaria, fremhaevet, at
kurset var godt struktureret, og at rammerne var gode, da kurset varede i
en uge, hvorved der var mere tid og plads til kronikerne.

Vurdering af ligemandsprincippet

Der er udbredt enighed blandt samtlige grupper — kursister, instruktgrer,
masterinstruktgrer og samarbejdspartnere om, at ligemandsprincippet er et
rigtig godt og relevant princip. Styrkerne ved princippet fremhaves bl.a. at
veere, at patienterne har starre forstaelse for de problemstillinger, der un-
dervises i, fordi de har prgvet det pa egen krop, hvilket skaber stgrre indle-
velsesevne og troveerdighed, ligesom budskabet bliver modtaget pa en an-
den made, nar det er en patient, der formidler det.

Omvendt er det dog ogsa blevet anfart, at der ligeledes er en reekke svaghe-
der ved princippet. En af de svagheder, der er blevet fremhaevet, er patien-
ternes manglende evne til at besvare mere faglige og sygdomsspecifikke
spgrgsmal og herunder faren for, at patienterne forsgger at besvare spgrgs-
mal, de ikke er rustet til. Det er sdledes en udbredt opfattelse, at det er vig-
tigt, at instruktgrerne holder sig inden for konceptets rammer. Det er endvi-
dere ogséa opfattelsen, at det kan veere en svaghed ved princippet, at patien-
terne ikke ngdvendigvis har undervisnings- eller formidlingserfaring.

Vurdering af konceptets kulturelle overfgrbarhed

Stgrstedelen af sdvel kursister, masterinstruktgrer, instruktgrer og samar-
bejdspartnere deler opfattelsen om, at der ikke er problemer i at overfgre
konceptet til danske forhold. Det er sdledes holdningen, at konceptet om-
handler generelle problemstillinger, der ikke er kulturrettede, men at det er
ngdvendigt med en vis tilpasning af konceptet til danske forhold i forbindelse
med overseaettelsen til dansk. Spgrgeskemaundersggelsen viser endvidere, at
der blandt kursisterne i Esbjerg er hhv. 2, der mener, at der i nogen grad er
problemer med at overfgre konceptet til danske forhold, mens 6 mener, at
der i mindre grad er problemer hermed. Kursisterne fra Esbjerg adskiller sig
herved fra de kgbenhavnske kursister, der alle har anfart, at de ikke ser no-
gen problemer med at overfgre konceptet.

Der er endvidere stor enighed om, at man bgr fortseette med at gennemfgre
kurser i patientuddannelse, og at konceptet bgr udbredes til resten af landet.
Bade instruktgrer, masterinstruktgrer og samarbejdspartnere mener endvi-
dere, at kurserne med stor fordel kan sammensaettes med patienter med
forskellige kroniske lidelser, hvorimod knap s stor en andel af patienterne
er enige heri (60 %). | forhold til hvorvidt pargrende bgr deltage i kurset, er
holdningerne mere blandede i alle grupper. Blandt patienterne har kun 21 %
saledes svaret ja hertil, mens savel masterinstruktgrer og samarbejdspart-
nere har udtrykt en vis tvivl ved fordelen ved, at pargrende deltager i kur-
serne.
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Endelig er stgrstedelen af instruktgrerne, masterinstruktgrerne og samar-
bejdspartnerne enige i, at konceptet ikke kan sta alene, da der fortsat er
brug for sygdomsspecifikke undervisningstilbud til patienter, hvor de far
konkrete oplysninger om deres sygdom. Patientuddannelse vurderes dog at
veere et godt supplement, der kan give patienterne nogle redskaber til at
leere at leve med deres kroniske sygdom.

Vurdering af rekrutteringsprincipper
Konceptet lsegger op til, at man skal rekruttere instruktgrer fra grundkurset,
hvilket dog ikke har veeret muligt i forbindelse med projektets opstart.

| forhold til rekrutteringsprincipper er der fgrst senere i forlgbet udarbejdet
to papirer i forhold til henholdsvis rekruttering af kursister og instruktarer.
Kursisterne skulle veere slidgigtspatienter og veere motiveret til at deltage.
Instruktgrerne skulle ud over selv at veere slidgigtpatienter ogsa kunne lide
at undervise, og maske have pravet det for.

De anvendte arenaer har dog vist sig ikke at veere sa velegnede. fordi mal-
gruppen — slidgigtpatienter — ikke i s& hgj grad kommer pa sygehusene — og
nar de gar, er det i akutte forlgb, hvor rekruttering ikke er egnet. Hvis mal-
gruppen havde veeret patienter med lidelser i beveegeapparatet, havde det
derimod veeret lettere at rekruttere via sygehusene.

Rekrutteringsmaden blev sdledes aendret og man valgte at annoncere i avi-
ser i stedet for, hvilket viste sig at veere vellykket. Ifglge Kgbenhavns Amt er
rekruttering via annoncering imidlertid ikke en farbar vej fremover, da det er
ngdvendigt som amt/region at se pa, hvilke patienter, der har stgrst behov
for hjeelp/tilbud, og hvor effekten af en indsats ma forventes at veere starst.
Der var umiddelbar enighed blandt samarbejdspartnerne om, at det er sveert
at seette ord pa de krav, der stilles til instruktagrerne. Der er tale om en pro-
ceskompetence, som er sveer at definere. Omvendt blev det dog ogsa frem-
heevet, at instruktgrerne heller ikke ma veere for professionelle, idet det skal
veere lysten til at hjeelpe andre, der er drivkraften.

| forlaengelse af ovenstdende er det ligeledes drgftet, hvorvidt der kan opstil-
les kriterier for rekrutteringen af instruktgrer. Flere af samarbejdspartnerne
har givet udtryk for, at det er sveert at opstille objektive kriterier for, hvem
der kan veere instruktgrer — men det vurderes dog at veere en fordel med en
vis undervisningserfaring eller formidlingserfaring.

Rekrutteringen af masterinstruktarer er foregaet ved, at de fire samarbejds-
partnere hver iseer har udpeget et antal. | forhold til den fremtidige rekrutte-
ring er der enighed blandt samarbejdspartnerne om, at det vil vaere fordel-
agtigt, at det er instruktgrer, der bliver uddannet til at blive masterinstruktg-
rer, da det vil veere ideelt, hvis patientkonceptet kan treenge igennem pa alle
niveauer.

Anbefalinger

P& baggrund af evalueringens kortlaegning af deltagernes accept af koncep-
tet malt i forhold til deltagernes vurdering af: undervisningsmaterialernes
kvalitet og temaernes relevans, kursusforlgbets rammer/form, ligemands-
princippet og konceptets kulturelle overfgrbarhed, har Rambgll Management
opstillet nedenstaende anbefalinger:

e Udbredelse af konceptet
Som det fremgar af evalueringen, er der generelt stor opbakning til
konceptet, og det er en udbredt holdning blandt de involverede del-
tagere i pilotprojektet, at der ikke er de store problemer med at
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overfgre konceptet til danske forhold. Da kursisterne samtidig har
udtrykt stor tilfredshed med kursusforlgbet og forventer, at det kan
ggre dem bedre i stand til at leve med deres kroniske sygdom, kan
det derfor anbefales, at patientuddannelsen udbredes til resten af
landet og til flere patientgrupper. Konceptet kan dog ikke sta alene,
men ma ses som et supplement til andre, mere sygdomsspecifikke
undervisningstilbud til patienter med kroniske lidelser.

¢ Blandede patientgrupper fremover
Som det fremgar af evalueringen, er der endvidere stor opbakning
til, at kurserne afholdes for blandede patientgrupper fremover, da
dette vil ggre kursernes fokus mere generelt og mindre sygdomsspe-
cifikt. Det kan derfor anbefales at afprgves forskellige modeller —
dels med blandede patientgrupper og dels fortsat med saerskilte pa-
tientgrupper — for at indhente flere erfaringer med begge modeller.

e Overvejelser om inddragelse af pargrende
1 forhold til, hvorvidt pargrende bgr deltage i kurserne, viser evalue-
ringen, at deltagerne er mere tvivisomme om, hvorvidt dette er en
fordel. Det kan derfor anbefales, at fordele og ulemper ved at parg-
rende deltager i kurserne drgftes nsermere i fglgegruppen, ligesom
det kan overvejes, om det kunne veere en fordel at afholde separate
kurser for pargrende.

e Bedre oplysning om kursernes indhold og form
Som det fremgar af evalueringen, er der lidt blandede holdninger til,
hvorvidt informationsfolderne om kurserne indeholder tilstraekkeligt
med informationer. Nogle har anfgrt, at informationerne er passen-
de, mens andre har anfgrt, at der mangler mere specifikke oplysnin-
ger om kursernes indhold og form. Samtidig har evalueringen ogsa
vist, at det ikke er alle instruktgrerne, der har set informationsfol-
derne, men derimod har modtaget information om uddannelsen
mundtligt. Det kan derfor anbefales, at der udarbejdes grundigt in-
formationsmateriale om konceptet og kurserne, saledes at savel kur-
sister som instruktagrer er fuldt ud informeret om, hvad de gar ind til
og for at undga eventuelle misforstaelser.

e Forleenge instruktarkurset
Flere af instruktarerne og masterinstruktgrerne har peget pa, at in-
struktgruddannelsen er for komprimeret, og at tiden er meget pres-
set. Det er endvidere blevet anfgrt, at det kunne veere en fordel, at
der afsaettes mere tid til at gve undervisningssituationen. Det kan
derfor anbefales, at instruktarkurset straekkes over flere dage, dels
for at tage hensyn til, at instruktgrerne er patienter, der har brug for
pauser undervejs, og dels for at give mere tid til at gve undervis-
ningssituationen. Det skal dog samtidig bemaerkes, at behovet for at
forlaenge instruktgrkurset kan blive mindre, nar instruktgrerne frem-
over rekrutteres fra grundkurserne, da deltagerne derved allerede vil
have kendskab til konceptet forud for instruktgrkurset.

¢ Valg af masterinstruktgruddannelse
Som det fremgar af evalueringen, er der en vis forskel p4 rammerne
for masterinstruktgruddannelsen, afhaengigt af, om det er den nor-
ske uddannelse eller den amerikanske uddannelse, der fglges. Det
bar overvejes at anvende det samme kursus til alle masterinstruktg-
rer fremover af hensyn til ensartetheden, ligesom der, safremt der
fremover gnskes at anvende patienter som masterinstruktgrer, bgr
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tages hgjde for, at kursets rammer/faciliteter er indrettet under hen-
syntagen til kronikerne.

e Lgbende revidering af manualer
Som det fremgar af evalueringen, er der overvejende udtrykt til-
fredshed med savel instrukter- som masterinstruktgrmanualerne.
Der er dog ogsa givet udtryk for, at det ikke er alle temaerne og
overgangene herimellem, der er lige velfungerende, ligesom der her-
sker lidt uenighed om, hvorvidt den norske version — hvor formalet
med en aktivitet praesenteres forud for aktiviteten, eller den ameri-
kanske version — hvor der fagrst reflekteres over formélet, efter akti-
viteten er gennemfgrt — er bedst. Det anbefales derfor, at der lgben-
de foretages revision af undervisningsmanualerne, efterhanden som
der indsamles erfaringer med brugen heraf.

e Rekrutteringsprincipper
Evalueringen viser, at man fremover bgr rekruttere instruktgrer fra
grundkurset. P4 den made vil man have et mere solidt grundlag til at
bedgmme, hvem der er egnet, og hvem der ikke er. En anden fordel
ved at rekruttere fra grundkurset er, at kursisterne dermed pa for-
hand ved, hvad de gar ind til. Der kan i forleengelse af grundkurset
afholdes en rekrutteringssamtale — pa linje med en almindelig an-
seettelsessamtale — med de kursister der er interesserede i at blive
instruktgrer.

Kursister, der deltager pa instruktgrkurserne bgr efterfglgende fa lov
til at fungere som instruktgrer, og det er vigtigt at opstille rekrutte-
ringskriterier, s& man ikke skuffer nogle af kursisterne. En made at
sikre, at alle instruktarer far lejlighed til at undervise er at seette fle-
re kursister sammen til at foresta undervisning.

Det er vigtigt med lgbende opfaglgning pa instruktarerne for at sikre
kvalitetssikring.

I forhold til den fremtidige rekruttering er der enighed blandt samar-
bejdspartnerne om, at det vil veere fordelagtigt, at det er instruktg-
rer, der bliver uddannet til at blive masterinstruktgrer, da det vil vee-
re ideelt, hvis patientkonceptet kan treenge igennem pa alle niveau-
er. Dette vil indicere, at masterinstruktgrerne er kroniske patienter
og det anbefales herudover, at masterinstruktgrerne ogsa har en re-
levant faglig baggrund. Det afggrende er, at masterinstruktgrerne
evner at styre en proces med 17 personer.

Endelig blev det anfart, at det er tanken, at der pa sigt kan oprettes
en dansk masterinstruktgruddannelse.
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2. Kursister

I de fglgende afsnit beskrives resultaterne fra spgrgeskemaundersggelsen
blandt kursisterne. Indledningsvis beskrives kursisterne p& baggrund af en
reekke baggrundsfaktorer, hvorefter deres holdninger vedrgrende undervis-
ningsforlgbet og materialet, ligemandsprincippet, patientuddannelsesforlgbet
i sin helhed samt konceptets fremtidige anvendelse beskrives.

Karakteristik af kursisterne
Respondenternes kan fremgar af figur 1, hvor det ses klart, at der pa kurset
har veeret en stor overvaegt af kvindelige deltagere:.

Figur 1: Kgnsfordelingen blandt respondenterne (n=29)

Respondenternes kgn

100% 93;1%
90%
80% -
70%
60% -
50%
40%
30% -

20% -
0,
10% 6,9%

0o [

Meaend Kvinder

Samtidig viste der sig at vaere en meget lav spredning pa deltagernes alder,
hvor kun 4 af deltagerne ikke var i alderen 60-80 ar gamle. Denne alders-
meaessige koncentration reflekteres desuden i respondenternes nuveerende
erhverv. Saledes angiver naesten 80 % at vaere enten pensionist, efterlgns-
modtager eller lignende.

At der er mange eeldre blandt kursisterne er ikke ngdvendigvis overrasken-
de, idet forekomsten af muskel- og skeletsygdomme, herunder slidgigt, sti-
ger med alderen for bade maend og kvinderz.

Disse lidelser har desuden en hyppigere forekomst hos kvinder end hos
meaend?, men forskellen er dog ikke tilneermelsesvis sa stor, at den kan for-
klare den skzeve kansfordeling blandt kursisterne, og en forklaring ma sale-
des findes andetsteds. Det er sdledes muligt, at de anvendte rekrutterings-
metoder ikke har veeret hensigtsmaessige i forhold til at f& maend til at delta-
ge pa kurset.

1 Som neevnt besvarede 29 respondenter spgrgeskemaet. Af de tre kursister, der ikke
svarede, var der én mand.

2 Statens institut for folkesundhed (2002), Sundhed og sygelighed i Danmark & udvik-
lingen siden 1987, p. 101

31 2000 havde 16,3 % af den voksne befolkning en eller flere langvarige muskel- og
skeletlidelser, heraf var de 3,8 % slidgigt. Andelen af kvinder med en muskel- og ske-
letlidelse var pa 17,9 % mens den for maend var 14,6 %. (Statens institut for folke-

sundhed (2002), Sundhed og sygelighed i Danmark & udviklingen siden 1987, p. 101) 10
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En starre spredning finder man derimod blandt respondenternes uddannel-
sesmaessige baggrund. Tabel 1 viser, at der er en lille overveegt af respon-
denterne pa 31 %, der har afsluttet deres skolegang med Folkeskole, mel-
lemskole eller realeksamen, hvilket indikerer en overvaegt af ufagleerte
blandt kursisterne. Omvendt er der fa deltagere med en lang videregaende
uddannelse. Bortset herfra fordeler svarene sig dog paent blandt de forskelli-
ge uddannelseskategorier.

Tabel 1: Respondenternes sidst afsluttede eksamen (n=29)

Procent
Folkeskole, mellemskole, realeksamen 31,0
Erhvervsuddannelse (Fagleert/handvaerker/HK m.m.) 13.8
Kort videregaende uddannelse (1-2 ar) 20,7
Mellemlang videregdende uddannelse (3-4 ar) 27,6
Lang videregaende uddannelse (5 ar eller derover) 3,4
Total 96,6
@nsker ikke at oplyse 34
Total 100,0

I spgrgeskemaet blev der ogsa spurgt til respondenternes sygdomshistorie,
herunder hvor lang tid de har haft gigt, samt hvorvidt de har andre syg-
domme. Nedenstaende figur viser, at der ingen nydiagnosticerede patienter
er blandt respondenterne. Over 50 % af deltagerne har sdledes haft gigt i
mere end 10 ar.

Figur 2: Respondenternes sygdomslaengde (n=29)

Hvor leenge har du haft slidgigt?

o

Mere end 10 ar;
51,7%

10 &r; 20,7%

@ Ca. 5ar m 10 & O Mere end 10 &r

| forhold til hvorvidt kursisterne har andre sygdomme udover deres slidgigt,
viste resultaterne en fordeling med hhv. 41 % af respondenterne, der svare-
de ingen andre sygdomme, og 59 % der svarede ja til at have andre syg-
domme.
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2.2

Respondenterne fordeler sig neesten ligeligt pa de to kursussteder, med 52
% fra Kgbenhavn og 48 % fra Esbjerg. | alt 48 % har deltaget i alle 6 modu-
ler, men det ses af tabel 2, at der ikke er nogen forskel pa deltagelsen pa de
to kursussteder.

Tabel 2: Sted for deltagelse og deltaget i alle 6 moduler (I antal responden-
ter) (n=29)

Deltaget i alle 6 moduler? Total
ja nej
Sted for deltagelse Esbjerg 7 7 14
Kgbenhavn 7 8 15
Total 14 15 29

Respondenterne har angivet en raekke forskellige forklaringer pa fraveeret.
Der er dog kun én respondent, der har droppet kurset helt, mens resten kun
har veeret fraveerende enkelte gange.

Som det ses af tabel 3, er sygdom den primaere begrundelse, mens ferie og
manglende tid/overskud ogsa er skyld i en del af fraveeret. Det synes ikke
overraskende, at patienter med en kronisk lidelse er fraveerende pa grund af
sygdom. Det fremgar dog ikke af spgrgeskemaet, hvorvidt fraveeret skyldes
netop den kroniske lidelse.

Tabel 3: Arsag til fraveer (n=15)

Antal

respondenter
Sygdom 5
Ferie 3
Manglende tid/overskud 2
Familiemaessige arsager 3
Manglende information i
forhold til kurset 1
Droppede ud 1
Total 15

Vurdering af undervisningsmaterialet og undervisningsforlgbet
Det fagrste kursisterne blev bedt om at vurdere, var undervisningsmaterialet,

herunder bogen og informationsfolderne samt undervisningsforlgbet, kursets

struktur og instruktgrernes rolle.

Af nedenstaende figur fremgar respondenternes tilfredshed med bogen "Pa-
tientuddannelse — at leve med kronisk sygdom”.
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Figur 3: Respondenternes tilfredshed med bogen (n=29)

Hvor tilfreds har du veeret med bogen "Patientuddannelse - at leve
med kronisk sygdom"

Hverken tilfreds
eller utilfreds;
10,3%

Tilfreds; 31,0% Meget tilfreds;

58,6%

Naesten 90 % af respondenterne angiver, at de har veeret tilfredse eller me-
get tilfredse med bogen. | forhold til bogens sprog og omfang (figur 4), an-
giver naesten 90 %, at de mener, at bogen er skrevet i et letforstaeligt
sprog, mens 93 % i hgj eller i nogen grad er enige i, at bogen har et pas-
sende omfang. Der er sadledes stor tilfredshed med bogen.

Figur 4: Vurdering af bogens sprog og omfang (n=29)

Hvor enig er du i nedenstdende udsagn?

Bogen har et passende
omfang

Bogen:
Patientuddannelse- at
leve med kronisk
sygdom er skrevet i et
letforsteligt sprog

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

B hgj grad enig 1 nogen grad enig Ol mindre grad enig

I forhold til informationsfolderne har 65,5 % af respondenterne erklaeret sig i
hgj grad enige i, at informationsfolderne indeholder relevante informationer.
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Tabel 4: Respondenternes vurdering af hvorvidt informationsfolderne
indeholder relevante informationer (n=25)

Antal

respondenter Procent
| hgj grad enig 19 65,5
| nogen grad 4 138
enig '
| mindre grad > 6.9
enig '
Total 25 86,2

Kursisterne er ogsa blevet bedt om at vurdere de enkelte temaer, der var
indeholdt i undervisningen, og svarfordelingen fremgar af nedenstaende fi-
gur 5.

Som det fremgar af figuren, finder respondenterne generelt undervisnings-
temaerne relevante.

Figur 5: Respondenternes vurdering af relevansen af de enkelte temaer
(n=29)

Vurdering af relevansen af kursusforlgbets enkelte temaer
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Endelig er kursisterne blevet bedt om at vurdere selve kursusforlgbet. Svar-
fordelingen fremgar af figur 6. Ogsa her tegner der sig et billede af generel
tilfredshed, denne gang i forhold til selve kursusforigbet. Det geelder for
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2.3

samtlige udsagn vedrgrende kursusforlgbet, at over 50 % af respondenterne
erkleerer sig i hgj grad enig.

Figur 6: Kursisternes vurdering af kursusforlgbet (n=29)

Hvor enig er du i nedenstdende udsagn?

Kususforlgbet har haft et passende omfang 1 ﬁ
Instruktgrerne har formaet at formidle stoffet |
pa en paedagogisk og forstaelig made I

Instruktererne har veeret dygtige og

velforberedte E
Der har veeret en god vekselvirkning mellem |

undervisning/opleeg fra instrukteren og H‘H‘H‘H’H’H‘%

konkrete aktiviteter, hvor kursiterne deltager |

Kursusforlgbet har veeret godt struktureret |—H—H—H—H ﬁ
|

0% 20% 40% 60% 80%  100%

0 | hgj grad enig O | nogen grad enig O | mindre grad enig m Slet ikke enig @ Ved ikke/mangler ‘

Kun vurderingen af kursusforlgbets omfang adskiller sig noget fra de andre
resultater. Saledes vurderer 20,7 %, at de kun i mindre grad er enige i, at
omfanget var passende. Sammenholder man dette med de uddybende
kommentarer, der er i spgrgeskemaet, ser man, at en del af kursisterne fin-
der, at kursusforlgbet har veeret meget komprimeret. Saledes papeger en
respondent at:

”Der manglede tid til small talk kursisterne imellem. Mange har viden og
oplevelser, som alle i gruppen kan have gavn af, og her er kaffepausen ikke
nok”.

Det er dog langt fra alle kursisterne, der deler denne vurdering, saledes an-
farer over 50 % af respondenterne, at de i hgj grad er enige i, at kursusfor-
lgbet har haft et passende omfang.

Vurdering af ligemandsprincippet

Som neaevnt indledningsvist, er det et centralt element ved projektet, at det
er patienter, der underviser patienter. Deltagernes holdning til dette princip
er sggt belyst via en reekke spgrgsmal i spgrgeskemaet.

Det farste af disse omhandlede, hvorvidt kursisterne har set det som en for-
del, at instruktgrerne selv er patienter, der lever med en kronisk sygdom.
Resultatet er entydigt og viser, at naesten samtlige respondenter ser det som
en stor fordel, at instruktgrerne pa kurset selv er patienter med en kronisk
sygdom.
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Figur 7: Kursisternes vurdering af betydningen af at instruktgren ogsa er
patient med kronisk sygdom (n=29)

Har du oplevet det som en fordel at instruktererne selv er patienter,
der lever med en kronisk sygdom?

Slet ikke

| nogen grad 3%
24%

| hgj grad
73%

Det efterfglgende spgrgsmal kan anvendes til at nuancere patienternes hold-
ning til ligemandsprincippet. Her blev kursisterne bedt om at tage stilling til
en raekke udsagn vedrgrende instruktgrernes rolle i forlgbet.

Figur 8: Kursisternes vurdering af forskellige betydninger af at instruktg-
ren selv er kronisk patient (n=29)

Hvor enig er du i nedenstaende udsagn?

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Instrukgrerne har starre forstéelse for, hvordan det er
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Instruktgrerne mestrer fint dobbeltrollen som instruktar m
og patient med kronisk sygdom

Det virker mere motiverende, at undervisningen
varetages af en patient med kronisk sygdom

Det har ingen betydning for undervisningen,om
instruktgrerne selv lider af en kronisk sygdom

0O | hgj grad enig O I nogen grad enig O | mindre grad enig @ Slet ikke enig @ Ved ikke/mangler ‘

Figur 8 viser, at der er udbredt enighed om, at det, at instruktgrerne selv er
patienter, betyder, at de har starre forstaelse for det at leve med kronisk
sygdom, at de kan supplere undervisningen med egne eksempler, og at det
virker mere motiverende, at det er en patient, der varetager undervisningen.
Samtidig er over 90 % i hgj eller i nogen grad enige i, at instruktgrerne har
mestret dobbeltrollen som patient og underviser fint.

Det er dog overraskende, at der er sd stor spredning pa det sidste udsagn.
Séledes anfgrer 20,7 %, at de i hgj grad er enige i, at det ingen betydning

Evaluering af
"Leer at leve med kronisk sygdom", 2005

16



24

har, at underviseren selv er patient. En mulig forklaring pa dette er, at ud-
sagnet vender modsat de andre, hvorved det er muligt, at nogle responden-
ter ved en fejl har anfgrt, at de er enige heri. 48,3 % anfarer dog ogsa som
forventet, at de slet ikke er enige i udsagnet.

Vurdering af patientuddannelsesforlgbet

I det falgende gennemgas respondenternes svar pa spgrgsmal vedrgrende
det samlede patientuddannelsesforlgb.

Figur 9: Samlet tilfredshed med kursusforlgbet? (n=29)

Hvor tilfreds har du samlet set vaeret med Kursusforlgbet "Laer at
leve med kronisk sygdom"?
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Meget tilfreds Tilfreds Hverken tilfreds eller
utilfreds

Som det fremgar af ovenstaende figur, er der samlet set stor tilfredshed
med kursusforlgbet blandt respondenterne, idet 86,2 % angiver, at de er
enten tilfredse eller meget tilfredse.

Kursisterne er endvidere blevet bedt om at vurdere en raekke udsagn, der
mere specifikt kan give et billede af, hvad der ligger bag denne tilfredshed.
Som det fremgar af figur 10, svarer et overveeldende flertal af responden-
terne, at det giver energi og mod at veere sammen med andre patienter, og
at de finder dette selskab berigende.

P& de to sidste spgrgsmal er der en noget stgrre spredning i svarfordelinger-
ne, om end der fortsat er flest respondenter, der svarer som forventet i for-
hold til den samlede tilfredshed.

En del af respondenterne finder det sdledes sveert at veere sammen med
andre kronisk syge, og at det er sveert at se patienter, der er mere syge end
dem selv pa nuvaerende tidspunkt.
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Figur 10: Kursisternes oplevelse af samveeret m. andre patienter (n=29)

Hvor enig er du i nedenstaende udsagn?
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Respondenterne er endvidere blevet bedt om at vurdere, i hvilken grad de
gennem kursusforlgbet har tilegnet sig viden og redskaber, som de efterfal-
gende kan anvende. Som det fremgar af figur 11, er den overvejende ten-
dens, at et flertal af respondenterne vurderer, at de efterfglgende vil kunne
anvende samtlige temaer.

Det skal dog bemeerkes, at der for de fleste udsagn er mange, der enten har
svaret ved ikke eller helt har undladt at svare. En forklaring pa dette kan
veere, at spgrgeskemaet er udfyldt umiddelbart efter kursets afslutning, og
at mange derfor har haft sveert ved at vurdere den fremtidige relevans af de
givne temaer, sa kort tid efter kursets afslutning.
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Figur 11: Kursisternes vurdering af temaernes fremtidige relevans i det
videre sygdomsforlgb (n=29)
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Kursisterne er ydermere blevet spurgt om, hvad deres forventninger er til
deres videre sygdomsforlgb, pa baggrund af kurset som helhed. Af figur 12
ses det, at respondenterne for de fleste af udsagnene erkleerer sig i hgj eller
i nogen grad enige. Den generelle holdning er saledes, at kursisterne har
relativt store forventninger til, hvordan kurset kan pavirke deres liv frem-
over.

Enkelte af udsagnene skiller sig dog markant ud, ved at en hgj andel har
svaret ved ikke eller slet ikke svaret (eksempelvis Bedre i stand til at hand-
tere mit privatliv med min partner og Minimere antallet af indlaeggelser),
eller ved at have en markant hgj andel slet ikke enig (eksempelvis udsagnet
Min rolle er eendret fra passiv patient til aktiv medspiller med min laege og
sundhedspersonalet).

Det er muligt, at der ligger bestemte sammenhaenge bag svarfordelingerne
pa de pageeldende udsagn, og Rambgll Management har ogsa gennemfart
analyser af, om det skulle forholde sig séledes. Pa grund af det lave antal
respondenter i de enkelte kategorier, giver det dog ikke mening at konklude-
re noget pa sddanne mulige sammenhaenge.

Det er dog interessant, at den stgrste skepsis i figur 12 er i forhold til ud-
sagnet Minimere antallet af indleeggelser og Min rolle er aendret fra passiv
patient til aktiv medspiller med min leege og sundhedspersonalet. Begge
disse udsagn omhandler séledes forventninger til relationen mellem sund-
hedsveesenet og patienten selv, hvorimod resten af udsagnene i hgjere grad
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gar pa faktorer vedrgrende patienten selv, og saledes maske ogsa er emner,
som patienten i hgjere grad har en forventning om at kunne pavirke.

Figur 12: Kursisternes forventninger pa baggrund af kurset (n=29)

Forventninger pa baggrund af kurset

Min rolle er eendret fra passiv patient til aktiv medspiller med | T I‘ TTTT I‘I
min leege og sygehuspersonale ‘ ‘ ‘

Bedre i stand til at handtere mit privatliiv med min partner H—=—————

Bedre i stand il at handtere vrede, bekynring og frustration IEEEEEEEEEEEEEEI

[
Aktivt anvende den indre dialog pa en positiv made I TTTTTITTITT] e

Bedre til at h&ndtere mine syrrptomeri L I |‘| I |‘| | ‘I 1
Mindre bekyning for frentiden | __ H—l—H‘—!—H—‘H—H‘ =
Starre Ivslalie | _ | H—‘l—ﬁ—‘l—ﬁ—ﬂ ==
Forebygge at skader Opstéri ‘ ‘ 1 I‘I ] I‘I LI ‘II |
Leve et sundere og fysisk akiivt Iivi __ | |_‘|_|_|_‘|_|_|__|_| |
Minimere antallet af indlaeggelseri | |—|—|‘—|—| e |
Bedreistandtilatleverredm'nsygdorni CIIIITTTTITTITT] Ped

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

B I hgj grad enig O 1 nogen grad enig O | mindre grad enig B Sletikke enig B Ved ikke/mangler ‘

100
%

Resultaterne i figur 12 understgttes af svarfordelingen pa spgrgsmalet om,
hvorvidt kursisterne forventer, at kurset kan ggre det lettere at leve med
kronisk sygdom. Naesten 90 % af respondenterne svarer saledes, at de i hgj
eller i nogen grad er enige i, at det vil blive lettere at leve med deres kroni-
ske sygdom.

Figur 13: Kursisternes vurdering af, om kurset kan ggre det lettere at
leve med kronisk sygdom (n=29)

I hvilken grad forventer du, at kurset kan veere med til at gore det
lettere at leve med kronisk sygdom?

60%
51,7%
50% -
0,
40% | 37,9%
30% -
20%
10% + 3,4% 3,4% 3,4%
0% ‘ NI | I e W
I hgj grad enig I nogen grad I mindre grad Slet ikke enig Ved
enig enig ikke/mangler
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Kursisterne er endvidere ogsa blevet bedt om at vurdere, hvorvidt kurset
kan sammenseettes anderledes i fremtiden, sdledes at der ogsa deltager
enten pargrende eller patienter med andre kroniske lidelser.

Figur 14: Respondenternes vurdering af, om kurset ogsa burde omfatte
pargrende (n=29)

Burde kursusforlgbet ogsa omfatte deltagelse af pargrende?

Ja
Ved 21%
ikke/Mangler
38%

Nej
41%

Det bemaerkes, at 41 % svarer nej til pargrendes deltagelse i kurserne og
21 % svarer ja.

Samme spredning i svarene genfindes pa spgrgsmalet om, hvorvidt kurset
kan sammenseettes af patienter med forskellige sygdomme. Over halvdelen
af respondenterne er positive over for ideen om at sammensaette kurset med
patienter med forskellige kroniske sygdomme.

Figur 15: Kursisternes vurdering af, hvorvidt kurset kan sammensaettes
af patienter med forskellige sygdomme (n=29)

I hvilken grad vurderer
du, at kurset kan
sammenseettes af
patienter med
forskellige sygdomme?

0% 20% 40% 60% 80% 100%

B I hgj grad enig O | nogen grad enig O | mindre grad enig @ Slet ikke enig B Ved ikke/mangler
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2.5

Vurdering af konceptets fremtidige anvendelse
Spgrgeskemaet indeholdt ligeledes to spgrgsmal vedrgrende konceptets
fremtidige anvendelse. Som det fremgar af figur 16, er respondenterne me-

get enige i, at projektet bgr fortsaette. Dette resultat harmonerer saledes fint

med den udpreegede grad af tilfredshed med kursus- og undervisningsforlg-
bet, som fremgar i de ovenstaende afsnit.

Figur 16: Respondenternes holdning til om projektet skal fortseette
(n=29)

Er det din vurdering, at man fremover bgr fortseette med
patientuddannelsen "Leer at leve med kronisk sygdom"?

100%
90%
80% -
70% -
60% -
50% -
40% -
30% -
20% 1 10,3%
10% A 3,4%

0% -

86,2%

Ja Nej Ved ikke/Mangler

Som naevnt indledningsvist stammer konceptet bag projektet fra USA, og
kursisterne er derfor blevet om at vurdere, hvorvidt der er problemer i at
overfgre det til danske forhold.

Som det ses af figur 17, mener et stort flertal ikke, at der er nogen proble-
mer med at overfgre konceptet. Dette harmonerer pany med den generelt
hgje grad af tilfredshed, kursisterne har udtrykt vedrgrende kurset.

Figur 17: Kursisternes vurdering af, om konceptet kan overfgres til dan-
ske forhold (n=29)

Konceptet bag "Leer at
leve med kronisk
sygdoni' stammer fra
Anerika. B der efter
din vurdering
problemer med at
overfare konceptet til
danske forhold?

0% 20% 40% 60% 80% 100%

8| nogen grad problemer B | mindre grad problemer
O Ingen problemer m Ved ikke/Mangler
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Ser man pa, hvem det er, der svarer, at der i nogen eller i mindre grad har
veeret problemer med at overfgre konceptet, finder man imidlertid en inte-
ressant sammenhaeng. Som det ses af tabel 5, er det udelukkende respon-
denter fra Esbjerg, der har oplevet, at der i et vist omfang har vaeret pro-

blemer med at overfgre konceptet til danske forhold.

Tabel 5: Krydstabulering mellem sted for deltagelse og holdning til kon-
ceptets overfgrbarhed (n=26)

Konceptet bag "Leer at leve med kronisk syg-
dom" stammer fra Amerika. Er der efter din vur-
dering problemer med at overfgre konceptet til
danske forhold? Total
I nogen grad | mindre grad | Ingen proble-
problemer problemer mer
Sted for del-  Esbjerg 2 6 5 13
tagelse Kgbenhavn 0 0 13 13
Total 2 6 18 26

Som neevnt indledningsvist, er et af de centrale elementer ved kurset lige-
mandsprincippet, dvs., at det er patienter, der underviser patienter. Mener
man, at der er problemer med at overfgre konceptet til danske forhold, kan
det derfor ogsa teenkes at sla igennem i forhold til respondenternes holdning
til patienter som undervisere.

Som tabel 6 viser, er der dog ikke forskel pa holdningen til ligemandsprin-
cippet mellem respondenterne i Esbjerg og Kgbenhavn.

Tabel 6: Krydstabulering mellem Sted for deltagelse og Har du oplevet
det som en fordel at instruktagrerne pa kurset selv er patienter, der lever
med en kronisk sygdom (n=28)

Har du oplevet det som en fordel at instruk-
tarerne pa kurset selv er patienter, der
lever med en kronisk sygdom? Total
| hgj grad | nogen grad Slet ikke
Sted for Esbjerg 10 2 1 13
deltagelse  Kgbenhavn 11 4 0 15
Total 21 6 1 28

Samtidig viser figur 18 ligeledes, at esbjergenserne samlet set er tilfredse
med kursusforlgbet. Det er sdledes muligt, at forklaringen pa holdningerne
til konceptets overfagrbarhed snarere skal findes i en generel skepsis blandt
vestjyder mod at overfgre amerikanske koncepter til en dansk kontekst, end
at det er udtryk for konkret skepsis i forhold til neerveerende projekt. Hvor-
vidt dette er tilfeeldet ligger dog uden for naerveerende undersggelse at be-

svare.
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Figur 18: Esbjergensernes samlede tilfredshed med kursusforlgbet
(N=14)

Deltagernes samlede tilfredshed med kursusforlgbet - Esbjerg

50%
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35% 7
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Meget tilfreds Tilfreds Hverken tilfreds eller
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3. Instruktgrer

Som naevnt indledningsvis er der i forbindelse med evalueringen gennemfart
telefoninterviews med samtlige 15 deltagere pé instruktgrkurset. | neervee-
rende afsnit beskrives de generelle karakteristika for deltagerne pa instruk-
torkurset ud fra en reekke baggrundsfaktorer. Herefter beskrives instruktg-
rernes vurdering af fglgende aspekter:

e Vurdering af instruktarkurset

e Vurdering af grundkurset, herunder kvaliteten af undervisningsmate-

rialet p& grundkurset

e Vurdering af masterinstruktgrernes supervision

e Vurdering af ligemandsprincippet

e Vurdering af konceptets fremtidige anvendelse.

Af de 15 personer der deltog péa instruktgrkurset, var der 12 kvinder og 3
meend. Der er sdledes, som for kursisterne pa grundkurset, en overveegt af
kvindelige deltagere. Med hensyn til deltagernes alder, adskiller gruppen af
instruktgrer sig dog fra kursisterne, hvor instruktgrerne generelt er yngre.

Tabel 7: Instruktgrens alder

: 7:'] l]
0+
30 &r 50 ar 60 ar 70 &r Ikke oplyst

11 af instruktgrerne oplyser, at de har haft slidgigt i mere end 10 ar, sa
gruppen af instruktgrer har generelt lang tids erfaring med deres sygdom.
Af de 15 der startede pd instruktgrkurset, har de 11 gennemfgrt.

Af de fire der faldt fra, har én oplyst, at det var pa grund af sygdom, mens
de tre andre angiver forskellige arsager til deres frafald. To af dem fremhae-
ver, at de ikke brgd sig om den stramme styring, som kurset lagde op til. De
folte ikke, at de kunne anvende egen personlighed og erfaringer i forhold til
undervisningen, hvilket de ikke kunne acceptere. Den sidste har angivet per-
sonlige arsager som forklaring pa frafaldet.

7 af deltagerne pa instruktgrkurset har oplyst, at de efterfalgende har un-
dervist kursister p& grundkurset.

Instruktgrernes vurdering af instruktgrkurset
| forbindelse med interviewene er instruktgrerne indledningsvist blevet bedt
om at vurdere det instruktgrkursus, som de har deltaget i, i relation til:

e Vurdering af kurset generelt

e Vurdering af den forudgaende information
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e Vurdering af temaernes relevans
e Vurdering af undervisningsmaterialet
e Vurdering af formen.

Vurdering af kurset generelt

Stgrstedelen af instruktgrerne har givet udtryk for, at kursusforlgbet har
vaeret godt og leererigt, og at kurset har rustet dem til at veere instruktarer.
Det er dog ligeledes en udbredt oplevelse, at kurset har veeret meget kom-
primeret, og at tempoet har veeret for hgjt, taget i betragtning, at kursister-
ne er syge mennesker. Flere af de interviewede har endvidere givet udtryk
for, at der med fordel kunne afssettes mere tid til rollespil vedr. undervis-
ningssituationen.

Der er dog ogsa en enkelt af de interviewede, der har givet udtryk for, at
underviserne ikke har veeret dygtige nok bl.a. p& grund af manglende paeda-
gogiske evner, og at kursets indhold bar preeg af at veere selvfglgeligheder.
Men det er dog hovedindtrykket fra interviewrunden, at instruktgrerne gene-
relt har veeret positive over for deltagelsen i kurset.

Vurdering af den forudgaende information

Stgrstedelen af de interviewede har givet udtryk for, at den forudgaende
information om kurset har veeret god, og at de har fglt sig tilstreekkeligt in-
formeret om, hvad de gik ind til. Der er dog godt en tredjedel af instruktg-
rerne, der har naevnt, at de ikke har set informationsfolderne om instruktar-
uddannelsen. De fleste har sdledes primeert faet information om uddannel-
sen mundtligt, mens der ogsa er en gruppe af instruktgrerne, der naevner
bade at have faet mundtlig og skriftlig information om kurset.

Enkelte af instruktgrerne har dog peget pa, at de mener, at informationsfol-
deren skal bredere ud, og at det ville veere en fordel med mere information
om konceptets form.

Vurdering af temaernes relevans

Instruktgrerne er endvidere blevet bedt om at vurdere temaernes relevans,
og om der er temaer/emner, der burde have indgaet i kurset for at ruste
kursisterne bedre til at veere instruktgrer.

Flere af de interviewede har i relation hertil givet udtryk for, at de ikke sav-
nede specielle emner pa kurset, og at de temaer der indgar i kurset, er rele-
vante og rammende. Der er dog ogsa flere af de interviewede, der har givet
udtryk for, at der med fordel kunne veere afsat mere tid til det formidlings-
maessige/paedagogiske, fx i form af flere rollespil. Andre igen har dog givet
udtryk for, at det formidlingsmaessige og paedagogiske er tilstraekkeligt
deekket ind pa kurset.

Vurdering af undervisningsmaterialet og kursets form/forlgb

Det er en udbredt oplevelse blandt instruktgrkursisterne, at undervisnings-
materialet, der blev anvendt under instruktgruddannelsen, har veeret godt
og brugbart — savel indholdet som omfanget har saledes veeret passende.

Enkelte har dog ogsa naevnt, at materialet er lidt banalt, hvilket ggr det
sveert at formidle — og at det derfor ville veere rart med mere frihed til at
formulere det med ens egne ord. Det er ligeledes blevet naevnt, at den made
materialet anvendes pa er meget stram, og at der mangler lidt elastik i in-
struktagrrollen, da den stramme styring kan opleves som tidstyranni. Endelig
er der ligeledes givet udtryk for, at det har veeret lidt problematisk, at bogen
var pa norsk, mens instruktgrmanualen var pa dansk — men det problem er
dog lgst, efter den danske overseettelse er blevet udarbejdet.
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I forhold til formen/kursets forlgb er det generelt oplevelsen blandt de inter-
viewede, at kurset har veeret godt struktureret, men at det dog har veeret
for komprimeret, og at der har veeret for meget fart pa. Enkelte har i den
forbindelse givet udtryk for, at det ville veere en fordel, hvis kurset varede to
gange tre dage i stedet for to gang to, da man derved ville tage mere hen-
syn til, at kursisterne er syge mennesker.

Instruktgrernes vurdering af grundkurset og kvaliteten af
undervisningsmaterialet pa grundkurset

Instruktgrerne er endvidere blevet bedt om at vurdere grundkurset for pati-
enterne bl.a. i forhold til:
e Vurdering af informationsfoldere
e Vurdering af bogen Patientuddannelse — at leve med kronisk sygdom
— herunder vurdering af sveerhedsgrad og temaernes relevans
e Vurdering af undervisningsforlgbets form/struktur.

Informationsfoldere

Omkring halvdelen af instruktgrerne har givet udtryk for, at informationsfol-
derne om grundkurset er gode og informative, og at informationerne er rele-
vante. Der er dog samtidig ogsa flere af de interviewede, der peger pa, at
patienterne ikke har modtaget de rette informationer om kurset. Enkelte
naevner bl.a., at kursisterne havde forventninger om, at kurset var mere
fagligt, og at de bl.a. i forhold til emnerne om medicinforbrug og gode kost-
vaner troede, de skulle undervises af leeger og dieetister. Flere af de inter-
viewede har derfor anfert, at informationsfolderne i hgjere grad bgr beskrive
preecist, hvad kurset gar ud pa (fx at der er tale om hjeelp til selvhjeelp) og
indeholde information om kursets form. En enkelt af de interviewede frem-
haever bl.a., at patienterne ikke har kunnet forstd, hvorfor man skal holde
sig s& stramt til konceptet.

Vurdering af undervisningsmaterialet

Samtlige af de interviewede instruktgrer har fremhaevet, at bogen Patient-
uddannelse — at leve med kronisk sygdom er en virkelig god og paedagogisk
bog, der fungerer godt som opslagsveerk. De interviewede er endvidere eni-
ge om, at bogen henvender sig bade til nydiagnosticerede, og til patienter
der har veeret syge i laengere tid. Flere peger endvidere pd, at bogen faktisk
kan laeses af alle — ogsa raske personer.

Enkelte af de interviewede har dog ogsé anfart, at bogen — fordi den er for-
holdsvis omfangsrig — maske kan virke lidt skreemmende pa patienter, der
ikke er vant til at laese s& meget. Det er dog den mest udpraegede opfattel-
se blandt instruktgrerne, at bogen har et passende omfang, og at den ligele-
des er skrevet i et letforstaeligt sprog, ligesom det faglige niveau er passen-
de.

Samtlige af de interviewede er endvidere enige om, at alle de behandlede
temaer i bogen er relevante. En enkelt har endvidere fremhaevet, at specielt
temaerne om handlingsplaner og problemlgsninger er seerligt relevante,
hvorimod en anden af de interviewede har givet udtryk for, at temaet om
kost maske ikke er sa relevant for folk med slidgigt.

Vurdering af undervisningsforlgbets form/struktur
Instruktgrerne er endvidere blevet bedt om at vurdere undervisningsforlg-
bets struktur samt varigheden af grundkurset.

Det er overvejende oplevelsen blandt instruktgrerne, at undervisningsforlg-

bet har veeret godt struktureret, og at det er nemt at ga til pga. konceptet.
27
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Det er dog ogsa blevet fremhaevet, at tiden er lidt presset, og at det naesten
er for tilrettelagt og styret, hvilket gar udover det sociale, ligesom det ople-
ves at veere aergerligt at skulle afbryde gode diskussioner. Flere har i relation
hertil peget pa, at man evt. kan afholde et opsamlingskursus, hvor man kun-
ne falge op ca. en maned efter kursets afslutning. Det er dog blevet anfart,
at varigheden af de enkelte undervisningsgange ikke ma veere laengere end
2% time, netop fordi det er syge mennesker, der deltager.

Instruktgrerne er endelig blevet bedt om at vurdere, hvordan de har oplevet
det kursusforlgb, de selv har staet for. Det er her en udbredt oplevelse
blandt de interviewede, at det er gaet rigtig godt, og at de har faet god feed
back fra kursisterne. Stgrstedelen har endvidere ikke oplevet det som et
problem at tackle situationer, hvor patienterne fx har graedt, da de har falt
sig godt kleedt pa til dette, pa baggrund af instruktarkurset, ligesom det har
veeret en stgtte at veere flere instruktarer. Endelig har flere peget pa, at det
bliver bedre at undervise fremover, nar man kun skal vaere to instruktgrer
frem for tre.

Supervision

Instruktarerne er ligeledes blevet bedt om at vurdere den supervision, de
har modtaget fra masterinstruktgrerne undervejs. Af de instruktgrer der har
undervist, naevner alle, at de har modtaget supervision to gange i forlgbet,
og derudover har flere ogsa givet udtryk for, at de har kunnet ringe til en af
masterinstruktgrerne, hvis de har haft behov for det.

Der er udbredt enighed blandt instruktgrerne om, at den supervision, de har
modtaget, har veeret rigtig god og konstruktiv, og at det har haft et passen-
de omfang. Stort set alle naevner endvidere, at det har givet ekstra tryghed,
at de har haft mulighed for at modtage supervision, og at det har veeret godt
med sparring. Kun en enkelt naevner, at vedkommende ikke har oplevet, at
supervisionen har givet ekstra tryghed, og at vedkommende godt kunne
have undveeret det, selv om den feedback, der er givet, har veeret godt.

Vurdering af ligemandsprincippet

Instruktagrerne er endvidere blevet bedt om at vurdere ligemandsprincippet —
dets styrker og svagheder samt deres egne oplevelser med selv at veere
patient og underviser. Endelig er de blevet bedt om at vurdere, hvorvidt
konceptet skal ses som et bade-og i forhold til andre undervisningstilbud til
patienter eller som et enten-eller.

Ligemandsprincippets styrker og svagheder

Der er udbredt enighed blandt de interviewede om, at ligemandsprincippet
er et rigtig godt princip. Det er sdledes blevet fremheevet, at der er sund
fornuft i, at patienter underviser patienter, at konceptet grundleeggende er
godt, fordi patienter kan give noget andet end fagpersoner.

En af de styrker, der fremhaeves ved princippet, er patienternes evne til at
seette sig ind i andre patienters situation, fordi de selv har oplevet sygdom
pa egen krop, hvorved de har lettere ved at radgive. Denne ligevaerdighed
medvirker endvidere til, at informationerne modtages pa en anden made,
fordi kursisterne kan identificere sig med instruktgren. | relation hertil er det
ligeledes blevet fremhaevet som en styrke ved ligemandsprincippet, at man
som patient har lettere ved at snakke om de fglelsesmeessige problemstillin-
ger med en anden patient, der kender til problemstillingerne fra sit eget liv.

Det er endvidere blevet fremheaevet, at instruktgrerne kan fungere som rol-
lemodeller for kursisterne, der kan se, at man kan klare sig godt trods harde
sygdoms-odds. At instruktgrerne selv er patienter medvirker endvidere til, at
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de kan veere med til at leegge niveauet for, hvor meget man kan lukke sig op
over for de andre patienter pa kurset.

Det er dog ogsa blevet fremfart, at der ligeledes er en reekke svagheder ved
ligemandsprincippet. En af de svagheder der er fremhaevet, er patienternes
manglende evne til at give faglig bistand, samt deres manglende undervis-
ningsbaggrund og formidlingserfaring. Det er endvidere ogsa blevet frem-
haevet, at det kan veere en svaghed, hvis man som instruktgr forsgger at
gore konceptet til mere end det er, og begynder at optreede som behandler.
Flere har saledes fremhaevet, at det er vigtigt, at man ikke forsgger at svare
pa noget, man ikke ved noget om. Endelig er det blevet anfart, at det kan
veere en svaghed, at instruktgrerne selv kan have en darlig dag pga. deres
sygdom, hvorfor det netop er vigtigt, at der er flere instruktgrer pr. hold.

Det skal da ogsa nzevnes, at enkelte af de interviewede ligeledes har frem-
haevet, at de stort set ikke oplever, at der er nogle svagheder ved lige-
mandsprincippet.

Oplevelser med at veere underviser og patient

De interviewede, der selv har undervist pa et grundkursus, giver alle udtryk
for, at de ikke har oplevet, at det har veeret et problem at veere patient og
undervise. De der fx har haft brug for at std op pga. deres smerter har kun-
net gore det, og flere naevner, at det at undervise har medvirket til at fjerne
opmeerksomheden fra deres egne smerter. Flere har saledes oplevet, at un-
dervisningen har haft en positiv effekt pad dem selv. Der gives saledes udtryk
for, at det generelt har vaeret meget leererigt og en stor gleede at veere in-
struktar.

Bade/og eller enten/eller

De interviewede er endelig blevet spurgt om, hvordan de ser dette koncept
integreret med andre tilbud om undervisning af patienter med koniske syg-
domme.

Alle har her enstemmigt givet udtryk for, at konceptet ikke kan sta alene, og
at det sdledes ma betragtes som et bade/og i forhold til andre tilbud til pati-
enter med kronisk sygdom. Det er saledes blevet anfert, at kurset kan fa
folk til at omlaegge deres liv og medvirke til en hgjere livskvalitet, men det
kan ikke besvare spgrgsmal om medicin, kost mv., da patienter ikke kan
undervise i alt. Det fremhaeves derfor, at det er ngdvendigt, at der fortsat
er undervisningstilbud i sundhedsregi, der kan besvare sadanne spgrgsmal.

Vurdering af konceptets fremtidige anvendelse
Instruktgrerne er afslutningsvist blevet bedt om at vurdere:
e Hvorvidt de mener, at konceptet skal anvendes fremover
Om der er noget, der bar justeres
Hvilke forventninger de har til effekten
Om man kan blande kursister pa tvaers af sygdomme
Om der er problemer med at overfgre konceptet til danske forhold.

Der er bred enighed blandt de interviewede om, at konceptet er sa godt, at
patientuddannelsen bgr anvendes fremover og udbredes til resten af landet.
Nogle peger dog pa, at der bgr foretages nogle enkelte aendrin-
ger/justeringer.

Fx er det blevet anfart, at det ville veere godt med mere presseomtale om
konceptet, ligesom en anden har anfgrt, at det kunne veere fordelagtigt at
samle kursisterne nogen tid efter uddannelsesforlgbet for at samle op og

holde fast i ideerne. Enkelte har dog ogsa peget pa, at der bgr veere mere
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frihed til instruktgrerne, og at formen saledes bgr veere mere fri. Endelig har
en enkelt fremhaevet, at man kunne overveje at samle patienterne i grupper,
sa de minder mere om hinanden mht. alder og stadie i sygdommen.

| forhold til forventninger til effekten har over halvdelen af de interviewede
svaret, at de forventer at se de samme effekter i Danmark, som man har
opnaet i USA. Det fremhaeves bl.a., at handleplaner har stor effekt, og at
man ved at gge livskvaliteten pa laengere sigt kan reducere antallet at ind-
leeggelser og laegebesgg.

Der er dog ogsa en mindre gruppe, der enten ikke ved, om man kan forven-
te den samme effekt, eller som er mere skeptisk. En fremhaever bl.a., at det
er afggrende, at man holder fast i konceptet, da det er et koncept, der skal
fores konsekvent igennem for at opna effekt. En anden fremhaever, at men-
taliteten i specielt Jylland er mere sindig end i USA, og at dette ligeledes kan
pavirke effekten.

Pa spgrgsmalet om, hvorvidt man kan blande patienter med forskellige kro-
niske sygdomme pa kurserne, er der overvejende positiv stemning for dette
blandt de interviewede, da mange af patienternes problemer er de samme,
uanset sygdom. Det er endvidere blevet fremhaevet, at en blanding af kursi-
sterne vil give en bredere tilgang og mindre sygdomsfokusering, ligesom
mange patientgrupper Vil kunne leere af hinanden.

En enkelt har dog ogsa anfart, at patienterne ikke bgr blandes pa tveers af
sygdomme, da det er vigtigt, at samle folk med de samme lidelser, for at
kunne fokusere pa disse. Det anfgres videre, at der ikke vil vaere tilstraekke-
lig tid til at komme rundt om de forskellige sygdomme, hvis man blander
grupperne, ligesom man som patient ikke kan undervise i andre sygdomme
end ens egen.

Afslutningsvis er instruktgrerne blevet bedt om at forholde sig til, hvorvidt
der er problemer med at overfgre konceptet — der kommer fra USA — til dan-
ske forhold. Stgrstedelen af de interviewede har her anfgrt, at de ikke har
oplevet, at der er problemer med at overfgre konceptet til danske forhold, da
konceptet ikke opfattes at veere kulturrettet, og derfor kan anvendes overalt.
Der er séledes givet udtryk for, at man oplever, at det alt sammen virker
som noget, der passer godt ind i en dansk kultursammenhaeng.

Enkelte har dog ogsa anfert, at der var nogle smating i manualen, som var
lidt problematiske (sasom anvendelsen af ordet depression frem for ned-
trykthed), men at disse er blevet rettet. Endelig har en enkelt dog ogsa haft
en oplevelse af, at det ikke har veeret helt let at overfgre konceptet til dan-
ske forhold, men at det endnu er for tidligt at vurdere, om det generelt er
problematisk at overfagre.
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4. Masterinstruktgrer

Som neevnt indledningsvist er der i forbindelse med evalueringen afholdt et
fokusgruppemgde med masterinstruktgrerne. Fire ud af de syv masterin-
struktgrer havde mulighed for at deltage, og derudover blev der efterfglgen-
de gennemfort et telefoninterview med en af de gvrige masterinstruktarer.

P& fokusgruppemgdet blev fglgende temaer drgftet:
e Rekruttering

Undervisningsmateriale

Undervisningens rammer

Ligemandsprincippet

Fremtidig organisering.

I det fglgende gennemgas i hovedtraek de synspunkter, der blev fremhaevet i
forbindelse med drgftelsen af ovenstdende temaer.

Vurdering af rekrutteringsprincipper
Det farste tema, der blev drgftet med masterinstruktgrerne, var rekrutterin-
gen af kursister, instruktgrer og masterinstruktgrer. Det blev bl.a. diskute-
ret:

¢ Hvem skal deltage — bgr der anvendes en raekke udveelgelseskriteri-

er?
e Hvilke malgrupper gnskes der at satse pa?
e Hvordan bar rekrutteringen forega?

I forhold til rekruttering af instruktgrer, blev det fremhavet, at man er
kommet lidt bagleens ind i selve konceptet. Under normale omstaendigheder
lzegger konceptet saledes op til, at man skal rekruttere instruktarer fra
grundkurset, hvilket ikke har veeret muligt i forbindelse med projektets op-
start.

I forhold til rekrutteringsprincipper er der fagrst senere i forlgbet udarbejdet
to papirer i forhold til henholdsvis rekruttering af instruktgrer og kursister.
En af deltagerne fremhaevede dog, at dette fgrst var sket sent i forlgbet, og
at gruppen af potentielle instruktgrer derfor var blevet indsnaevret under-
vejs. Det man konkret gik efter var naturligvis slidgigtpatienter. Derudover
var malet at g uden om patienter med et kognitivt deficit. Samtidig seggte
man at fa fat i folk, der kunne lide at undervise, og maske havde prgvet det
for.

Det blev fremheevet, at denne fremgangsmade ikke har veeret optimal. |
fremtiden skal man rekruttere instruktgrer fra grundkurset. P4 den made vil
man have et mere solidt grundlag til at bedgmme, hvem der er egnet, og
hvem der ikke er. En anden fordel ved at rekruttere fra grundkurset er, at
kursisterne dermed pa forhdnd ved, hvad de gar ind til. Det blev ligeledes
fremheaevet, at den made man havde veeret ngdt til at gribe det an pa, havde
veeret meget ressourcekraevende, idet der gik mange personlige samtaler
forud for rekrutteringen.

P& spgrgsmalet om, hvorvidt man fremover kan opstille kriterier for en in-
struktgr, var holdningen, at dette er sveert, da deltagerne ofte vokser med
opgaven. Netop derfor er det ogsa en fordel, at instruktgrerne rekrutteres
fra grundkurset.

Der var umiddelbar enighed om, at det er sveert at seette ord pa de krav, der

stilles til instruktgrerne. Der er tale om en proceskompetence, som er svaer 31
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at definere. Omvendt blev det dog ogsa fremheevet, at instruktgrerne heller
ikke ma veere for professionelle, idet det skal veere lysten til at hjeelpe an-
dre, der er drivkraften.

Nogle af de karakteristika der blev fremhaevet, som bgr veere geeldende for
instruktgrerne, var bl.a.:
¢ Den menneskelige interesse skal veere baerende
e Man skal have respekt og ydmyghed over for dem man er
iblandt
e Vigtigt, at man er afklaret med egen sygdom
e Man skal kunne rumme mange ting
e Godt, hvis man har undervisningserfaring — man skal veere tryg
ved at sta foran en forsamling
e Derudover skal man kunne definere sine egne problemer, samt
have mod pa at lsegge dem frem for en forsamling.

I relation til det faktum, at der pa bade instruktgrkurset og grundkurset har
veeret en stor overveegt af kvinder, medgav masterinstruktgrerne, at det
ikke er sikkert, at kurset appellerer s& meget til maend. Det blev endvidere
fremhaevet, at en af arsagerne hertil kan veere, at det kan afholde maendene
fra at deltage i kurset, at der deltager s mange kvinder, og at konceptet
generelt appellerer mere til kvinder. Det blev derfor anfgrt, at man i fremti-
den kunne samle meendene pa kurser, sammen med en mandlig instruktar.
Der var dog enighed om, at man ikke skal lave om pa kurset for at tiltreekke
flere maend. Flere af deltagerne havde dog den holdning, at man kunne til-
passe informationsmaterialet, sdledes at det fremgar, at der var tale om en
mandlig instruktgr, samt give mulighed for at ringe til denne inden kurset.
Derudover var der enighed om, at meend kan have mindst lige sa stor gleede
af kurset som kvinder.

Med hensyn til, om man bgr malrette kurserne til forskellige aldersgrupper,
var den umiddelbare holdning, at dette ikke vil vaere en fordel, idet kurset
omhandler generelle problemstillinger, der har betydning for alle. Det blev
dog fremhaevet, at instruktgrerne helst ikke skal veere for gamle, idet det
kreever overskud og energi at undervise.

I forhold til udveelgelsen af kursister, gav masterinstruktgrerne udtryk for, at
det primeaert skal veere patienten selv, der afggr, om undervisningstilbuddet
er noget for vedkommende.

Det, man fra kursets side kan ggre, er at:
e Udarbejde grundigt skriftligt materiale om, hvad kurset ikke er
¢ Lade det fremga tydeligt at der er mgdepligt
¢ Lade det fremgd,m at det ikke er et sygdomsspecifikt kursus

Det blev sdledes anfgrt, at den annoncering man havde anvendt i pilotpro-
jektet havde fart til misforstaelser blandt de tilmeldte, idet det ikke fremgik
klart nok, hvad det drejede sig om. Derudover blev det anfgrt, at det mulig-
vis ogsd havde vaeret et problem, at kurset er gratis. En beskeden betaling,
eventuelt for bogen, kunne i hgjere grad forpligte kursisterne til at deltage.

Med hensyn til, hvor rekrutteringen af kursister bar foregad fremover, frem-
kom der flere forskellige forslag:
e De praktiserende lseger kan henvise til kurset
¢ Man kan annoncere om kurset i aviser og pa internettet
e Sygehusene kan visitere til kurset, saledes der findes et tilbud til pa-
tienten efter udskrivelsen.
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4.2

e Patientforeningerne kan formidle budskabet/information til medlem-
merne.

Med hensyn til rekruttering af masterinstruktgrer, var der blandt masterin-
struktgrerne enighed om, at det optimale er en kroniker, der har en sund-
hedsfaglig baggrund. Det var saledes oplevelsen, at der generelt har mang-
let en masterinstruktgr, der selv har en kronisk sygdom.

Det blev endvidere fremheevet, at man som masterinstrukter bgr have fgl-
gende kompetencer:

e Kunne strukturere og se sammenhange i tingene

e Peedagogisk erfaring er at foretraekke

e Have overblik og kunne tilpasse undervisningen til situationen.

| forhold til den fremtidige rekruttering af masterinstruktgrer blev det anfart,
at det formentlig vil komme til at forega via netveerk, og at det i mindre grad
vil veere instruktgrer, der bliver masterinstruktgrer. En af masterinstruktg-
rerne fremhaevede dog, at det ville veere en fordel, hvis man i fremtiden
kunne rekruttere masterinstruktgrer fra instruktgrgruppen, idet en saddan
fremgangsmade ville give en god kombination af kompetencer:

e Undervisningserfaring
e Kendskab til stoffet
e At man har en kronisk lidelse.l

Vurdering af undervisningsmaterialet og undervisningens rammer
Diskussionen af undervisningsmaterialernes kvalitet har dels omhandlet kva-
liteten af de forskellige manualer (til masterinstruktgrer og instruktgrer) og
dels undervisningsmaterialet til kursisterne — bogen Patientuddannelse — at
leve med kronisk sygdom. Derudover er undervisningens rammer ligeledes
blevet drgftet med masterinstruktgrerne.

Vurdering af undervisningsmaterialerne

| forhold til manualerne var flere af deltagerne lidt skeptiske pa dette punkt.
Det er saledes oplevelsen, at de danske manualer endnu mangler lidt sprog-
lig bearbejdning. En af masterinstruktgrerne fremhesevede endvidere, at der i
den danske version af masterinstruktgrmanualerne mangler mere preecise
beskrivelser af de enkelte aktiviteter. | den norske manual beskrives aktivi-
teten, nar den indledes, saledes at formalet med aktiviteten star klart fra
begyndelsen. I den amerikanske manual og séledes ogsa den danske er
fremgangsmetoden derimod, at der samles op pa en aktivitet, nar den af-
sluttes, og reflekteres over formalet med aktiviteten. Det var dog oplevelsen,
at den norske made er mere hensigtsmaessig og paedagogisk.

I forhold til de temaer der behandles i undervisningsforlgbet, var den over-
vejende oplevelse blandt masterinstruktgrerne, at temaerne er relevante, og
at der ikke umiddelbart er nogen, der kan undveeres. Det blev dog anfart, at
nogle af temaerne behandles lidt overfladisk, men dette opleves ikke ngd-
vendigvis som et problem. Det blev ligeledes fremhaevet, at specielt temaet
”"Vurdering og valg af behandling” ikke helt passer ind i den sundhedsfaglige
kontekst vi har i Danmark, idet temaet er skrevet ud fra de amerikanske
forhold. Der var dog ikke enighed om dette blandt masterinstruktgrerne.
Andre fremhaevede, at der er problemer med overgangen fra temaet "Kom-
munikation” til temaet "Livstestamente”, men det blev oplyst, at der arbej-
des med at forbedre det reviderede koncept i USA.

Det blev endvidere anfgrt, at emnet om livstestamente ikke opfattes at veere
sa relevant for patienter med slidgigt, da der ikke er tale om en livstruende
sygdom. Omvendt blev der dog givet udtryk for, at temaet ogsa i hgj grad
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handler om at tage ansvar for sit liv, hvilket gor det relevant for alle patient-
grupper.

| forhold til bogen Patientuddannelse — at leve med kronisk sygdom var det

opfattelsen blandt masterinstruktgrerne, at bogen indeholder de rette tema-
er og deekker alle relevante omrader. Der blev endvidere givet udtryk for, at
den er god, leesevenlig, har et passende omfang, og er skrevet pa et sagligt
og fagligt hgjt niveau.

I forhold til den stramme styring af kurserne, som konceptet lsegger op til,
blev det fremhaevet, at det er positivt fordi det:
e  Giver sikkerhed for, at man holder det p& et niveau, hvor man
kan veere med, selv om man ikke er fagperson (fx psykolog)
e Sikrer, at folks fokus holdes pa det essentielle
e Giver tryghed for instruktgrerne selv.

Det blev dog anfgrt, at det har veeret sveert at veenne sig til denne styring.
Samtidig blev det fremhaevet, at tidsplanerne for de enkelte temaer ikke
holder, men at den samlede tid synes passende.

Vurdering af undervisningsrammerne

| forhold til rammerne for masterinstruktgruddannelsen havde de deltagende
masterinstruktgrer forskellige opfattelser af deres egen uddannelse. De to,
der havde deltaget i kurset i USA, beskrev det som et meget hardt forlgb, da
forlgbet strakte sig over 4,5 dag med hele 30 deltagere, uden indlagte pau-
ser i undervisningen. Omvendt havde to andre deltaget i det norske kursus,
der foregik pa Gran Canaria. Dette kursus varede i en uge, og her var der tid
og plads til kronikerne.

Deltagerne var enige om, at hvis der skal veere kroniske patienter med pa
masterinstrukterkurset, er den norske model at foretreekke. Det blev frem-
heevet, at det i det hele taget er vigtigt at taenke pa facilliterne, nar der del-
tager kroniske patienter. Deltagerne far ikke meget for deres indsats, sa
derfor kan et ordentligt kursus veere en made at nurse deltagerne pa.

Af andre ting fremhaevede en deltager, at der generelt mangler fokus pa det
at undervise, i selve uddannelsen. Kritikken geelder bade instruktagr- og ma-
sterinstruktgruddannelserne. Den baggrund man bliver underviser pa ople-
ves séledes at veere for tynd. | den forbindelse blev det foreslaet, at man
udvider bade instruktgr- og masterinstruktgrkurset med en ekstra dag, hvor
der bliver fokuseret pa undervisning.

I forhold til rammerne for instruktgrkurset gav masterinstruktgrerne udtryk
for, at tiden havde vaeret meget presset. Undervisningen havde fagrste dag
varet 8 timer, hvilket var fysisk hardt for kursisterne.

En del af problemet opstod som falge af forsinkelse pa grund af darligt vejr
pa dagen, men det skyldes ogsd i sig selv, den made kurset er struktureret

pa.

Det blev séledes diskuteret, om forlgbet eventuelt skal deles op i to. Dette
ville blandt andet muligggre, at kursisterne lavede en handlingsplan, gen-
nemfarte den og efterfalgende fik mulighed for at evaluere pa den.

Det blev dog ogsa fremfgrt, at man alternativt kan overveje at afholde kur-
set i deltagernes naermiljg, saledes at der ikke er alt for meget transport
forbundet med deltagelse. Hvis gkonomien tillod det, kunne man desuden
indkvartere kursisterne aftenen inden kurset.
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4.3

Det blev endvidere fremhavet som mindre hensigtsmaessigt, at kursisterne
farst fik udleveret ngglen til deres veerelse om eftermiddagen, da flere havde
udtrykt gnske om at fa mulighed for at blive indkvarteret eller hvile sig lidt,
inden kurset gik i gang. Dette vil man dog rette op pa naeste gang.

Endelig er det blevet fremhaevet, at problemet i forhold til den pressede tid
forventes at blive mindre i fremtiden, nar man rekrutterer instruktgrerne fra
grundkurset, idet deltagerne derved vil have helt anderledes forudsaetninger
for at gennemfgre kurset.

| forhold til grundkurset var holdningen, at lektionernes 2,5 times varighed
opleves at g& meget hurtigt — men at dette ogsa er meningen. Nogle kursi-
ster har udtrykt gnske om at kunne mgdes igen, hvilket dog, ifglge master-
instruktegrerne ikke bgr fare til, at kurset forleenges.

Vurdering af ligemandsprincippet

Ligemandsprincippet blev ligeledes drgftet pa fokusgruppemgdet, herunder
hvilke styrker og svagheder der er ved princippet, og om styrken ved lige-
mandsprincippet er tydeligst blandt mennesker med samme eller forskellig
kronisk sygdom.

Nogle af de styrker ved ligemandsprincippet, som blev fremhaevet, var:

e Det giver en form for ejerskab blandt deltagerne, at man er li-
ge

e Man mgder forstdelse pa et andet plan, og der bliver lyttet pa
en anden made — man mgdes menneske til menneske

e Giver en samhgrighedsfalelse

¢ Instruktgren bliver en rollemodel, hvilket er centralt

e Giver troveerdighed i undervisningen, at underviseren selv har
prgvet det, der tales om

e Det er billigt at bruge patienter som undervisere.

Det blev dog ogsa fremhaevet, at der er en reekke svagheder ved ligemands-
princippet sdsom:

e En del spgrgsmal kan ikke besvares, eksempelvis medicinske
Derfor ma det ggres klart fra starten, at det ikke er det, det
handler om pa kurset

e Det er ikke givet, at en patient har de kvalifikationer, der krae-
ves

e Man risikerer, at der er deltagere, der i virkeligheden har brug
for psykologhjeelp, hvilket underviseren ikke er kvalificeret til
at give

e Kan veere en risiko for at man involverer sig for meget

e Frelsersyndrom — patienter kan fa den opfattelse, at de skal ud
og frelse andre.

Det blev anfgrt, at man har forsggt at imgdekomme flere af disse problem-
stillinger ved at stille supervision til radighed i forlgbet. Samtidig blev det
pointeret, at instruktgrerne har veeret meget bevidste om, hvad de kan og
ikke kan. Derfor mener man ikke, at der er opstaet uhensigtsmaessige situa-
tioner. De mulige problemer illustrerer dog, ifalge masterinstruktgrerne, at
det er ngdvendigt med en organisation omkring konceptet.

| forhold til muligheden for at blande forskellige patientgrupper pa kurserne
gav masterinstruktgrerne udtryk for, at man derved kan opnd, at der fokuse-
res pa mere generelle ting, frem for at man gar i detaljer med en specifik
sygdom. Har deltagerne samme sygdom, kan der veere en tendens til at fo-
kusere pa ting som medicinering og lignende. Det bredere fokus er dog det,
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der kan give deltagerne et bedre liv, idet man s& fokuserer pa de problemer,
der fglger af, at man er syg, og ikke selve sygdommen som sadan.

Med hensyn til om alder og ken spiller en rolle for ligemandsprincippet, an-
erkendte deltagerne som nzevnt, at det kan veere ngdvendigt at fokusere pa
at fa rekrutteret flere maend til kurset. | forhold til alder, mente de ikke, at
der indtil videre havde veeret problemer med aldersspredning, men hvis det
skulle opsta hen ad vejen, ma man se pa det.

Vurdering af konceptets overfgrbarhed og fremtidig organisering
Det sidste tema der er blevet drgftet pa fokusgruppemgdet var den fremtidi-
ge organisering og konceptets overfgrbarhed.

I forhold til konceptets overfgrbarhed var det oplevelsen blandt masterin-
struktgrerne, at konceptet godt kan overfgres, men at det skal tilpasses dan-
ske forhold. En af deltagerne havde dog i starten faglt, at konceptet, idet det
leegger op til, at alle skal veere venner og kontakte hinanden uden for kurset,
var meget amerikansk og mindede en smule om AA-konceptet. Det har dog
vist sig, at kursisterne ikke har fglt det p4 samme made. Det har tveertimod
fungeret godt.

Der var endvidere bred enighed om, at konceptet skal udvides til hele lan-
det, da det indeholder noget nyt og er baseret p& en helt anden tankegang
end eksisterende tilbud. Det blev desuden foreslaet, at der knyttes faglge-
forskning til projektet, saledes at man kan fa belyst effekterne af kurset i en
dansk kontekst.

I forhold til den fremtidige organisering af projektet var deltagerne enige
om, at det i fremtiden er vigtigt, at der opbygges en organisation omkring
konceptet, der kan veere med til at sikre, at der er en feellesnaevner, og at
konceptet fastholdes. Styring fra centralt hold kan séledes veere med til at
ensarte bade i forhold til indhold og eventuelt pris. Det blev endvidere an-
fort, at der i gjeblikket findes mange forskellige tilbud til patienter, og at det
derfor er ngdvendigt med central styring, der kan sikre, at dette kursus for-
bliver noget nyt og anderledes end de eksisterende.

Det blev foreslaet, at Sundhedsstyrelsen i fremtiden skal have det overord-
nede ansvar. Der var ogsa enighed om, at tilouddet godt ma koste en smule
penge. Der var ligeledes enighed om, at et vist deltagerbidrag kunne medfg-
re en forpligtende effekt over for deltagerne.

I forhold til den konkrete undervisning, blev det endelig fremhaevet, at de
nye sundhedscentre kan veere et oplagt sted at placere kurserne, bl.a. fordi
det ogsa vil ggre det nemmere at blande diagnoser pa kurserne.
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5. Samarbejdspartnere

Delrapporter fra de 4 samarbejdspartnere, Rambgll Managements interviews
med de fire samarbejdspartnere og fglgegruppemgdet danner basis for afsnit
og konklusioner om samarbejdspartnere.

Som neevnt indledningsvis er der gennemfgrt interviews med repreesentanter
fra hver af de fire samarbejdspartnere:

Ribe Amt — Leeringscenter for sundhedsfremme
Kgbenhavns Amt

Gigtforeningen

Sundhedsstyrelsen.

Interviewene har bl.a. omhandlet samarbejdet og baggrunden for parternes
deltagelse, kvaliteten af undervisningsmaterialerne, ligemandsprincippet
samt overvejelser om den fremtidige rekruttering og organisering.

Derudover er der d. 18. august afholdt et mgde med fglgegruppen, hvor den
fremtidige organisering samt rekruttering af kursister blev drgftet. Forud for
falgegruppemgdet afleverede Kgbenhavns Amt, Ribe Amt og Gigtforeningen
hver en evalueringsrapport, hvor samarbejdspartnerne kommenterer pro-
jektforlgbet.

De faglgende afsnit er baseret pa ovenstaende interviews, evalueringsrappor-
ter og drgftelserne péa felgegruppemegdet.

Baggrund for deltagelse og vurdering af samarbejdet

Der er enighed blandt samarbejdspartnerne om, at samarbejdet har veeret
velfungerende, og at det har veeret praeget af engagement og pionerand.
Der er ligeledes givet udtryk for, at det har veaeret nyt og positivt at opleve
Sundhedsstyrelsen som initiativtager til et sddant samarbejde. Samarbejdet
har ikke konkret givet anledning til andre projekter, men der er givet udtryk
for, at modellen sagtens kan anvendes i andre sammenhange — fx ved at
inddrage flere amter.

Samarbejdspartnerne har haft forskellige bevaeggrunde til at melde sig til at
deltage i pilotprojektet. Sundhedsstyrelsen arbejder samtidig med kroniske
sygdomme, og har derfor set konceptet som velegnet. Bade Kgbenhavns og
Ribe amter har valgt at deltage, fordi konceptet passer godt ind i de fokus-
omrader, der arbejdes med, sdsom forebyggelse og aktiv medinddragelse af
patienter samt gnsket om at optimere tilbud for kroniske syge. Gigtforenin-
gen har valgt at deltage, fordi de satser pa patientuddannelse og har man-
gearige erfaringer med et koncept der ligner, og derfor gerne vil have indfly-
delse dette koncept.

Vurdering af kvaliteten af undervisningsmaterialet

Interviewene med samarbejdsparterne har endvidere fokuseret pa kvaliteten
af undervisningsmaterialerne, relevansen af temaerne samt kursernes om-
fang og form.

Det er ikke alle repraesentanterne, der har deltaljeret kendskab til samtlige
undervisningsmaterialer, men den generelle holdning er, at bade bogen og
de gvrige materialer (manualerne) er gode og brugbare. Det er opfattelsen,
at materialerne er blevet oversat lidt hurtigt, og at det derfor er ngdvendigt
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med Igbende redigering, efterhdnden som der hgstes erfaringer med anven-
delsen.

Det er endvidere blevet fremhaevet, at stoffet er meget generelt, og at det
centrale i konceptet er den gruppeproces, der gerne skal komme ud af det.
Det er saledes ikke det faglige, der er det primeere. | forhold til bogen Pati-
entuddannelse — at leve med kronisk sygdom er det holdningen, at den er
relevant ogsa for ikke-kroniske patienter, og at den er velskrevet, godt di-
sponeret og pa et passende fagligt niveau. Ogsa temaerne i bogen vurderes
af samarbejdspartnerne at veere meget relevante og daekke et bredt spek-
trum af relevante temaer. Det har dog veeret ngdvendigt at redigere nogle
temaer mere end andre.

| forhold til grundkursets laengde er det den generelle opfattelse blandt sam-
arbejdspartnerne, at laeengden er passende, men en enkelt fremhaver dog,
at der ikke helt er tilstreekkelig tid til at komme i dybden med de sveere fg-
lelser, hvilket kan give frustrationer. Samtidig er det ogsa blevet fremhaevet,
at det er godt, at lektionerne er fordelt over 6 uger, da det vurderes at veere
vigtigt, at patienterne kan komme hjem og teenke sig om imellem lektioner-
ne.

Vurdering af ligemandsprincippet
Samarbejdspartnerne er ligeledes blevet bedt om at vurdere ligemandsprin-
cippets styrker og svagheder.

Samarbejdspartnerne har alle givet udtryk for, at ligemandsprincippet er et
godt princip, fordi folk med egne erfaringer kan noget, som folk med en ude-
lukkende klinisk baggrund ikke kan. Styrken er saledes, at det er en dialog
mellem ligestillede, hvilket skaber tillid og troveerdighed. Der er endvidere
givet udtryk for, at det er et vigtigt princip at ggre patienterne ansvarlige
over for egen sygdom og at dele erfaringer med andre patienter.

Samarbejdspartnerne har endvidere givet udtryk for, at det er vigtigt, at
instruktgrerne forholder sig til de generelle emner, og at den mere sygdoms-
specifikke undervisning fortsat hensigtsmeaessigt varetages af sundhedspro-
fessionelle.

En anden samarbejdspartner fremhaevede, at det er vigtigt, at seette flere
instruktgrer sammen pa kurserne, og at det er vigtigt med supervision af
hensyn til kvalitetssikring. Endelig blev det fremhaevet, at en svaghed ved
princippet er, at den kroniske sygdom seetter nogle begraensninger, da in-
struktgrernes sygdom kan forveerres.

Rekruttering

| forhold til rekruttering af instruktgrer og kursister til grundkurserne, har
samarbejdspartnerne anvendt lidt forskellige rekrutteringsmader — der er
bl.a. afholdt orienteringsmgder for forskellige grupper af medarbejdere samt
foretaget rekruttering pa sygehuse eller pa bassinhold.

De anvendte arenaer har dog vist sig ikke at veere sa velegnede, fordi mal-
gruppen — slidgigtpatienter — ikke i s& hgj grad kommer pa sygehusene — og
nar de gar, er det i akutte forlgb, hvor rekruttering ikke er egnet. Hvis mal-
gruppen havde veeret patienter med andre

lidelser i beveegeapparatet, havde det derimod veeret lettere at rekruttere
via sygehusene.

Rekrutteringsmaden blev séledes sendret og man valgte at annoncere i avi-
ser i stedet for, hvilket viste sig at veere vellykket. Ifglge Kgbenhavns Amt er
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rekruttering via annoncering imidlertid ikke en farbar vej fremover, da det er
ngdvendigt som amt/region at se pa hvilke patienter, der har starst behov
for hjeelp/tilbud, og hvor effekten af en indsats ma forventes at vaere starst.

Ribe Amt mente derimod, at man med fordel kunne anvende annoncerings-
metoden fremover, da den havde vist sig at vaere meget frugtbar. Ogsa al-

men praksis og evt. sundhedscentre blev anfart som mulige steder, hvorfra
rekrutteringen kan forega fremover. Der var generelt enighed blandt samar-
bejdspartnerne om, at det i hgj grad ma veere malgruppen, der fremover er
bestemmende for, hvilke rekrutteringsarenaer der er de mest hensigtsmaes-
sige.

Profil pa nuveaerende kursister

Som naevnt har det hovedsageligt veeret kvindelige kursister bade pa grund-
kurserne og instruktgrkurserne. Det blev p4 mgdet med falgegruppen anfart,
at der generelt er en tendens til, at patientskoler og tilbud til patienter ho-
vedsageligt tiltreekker kvinder. En arsag kan bl.a. veere, at materialerne er
skrevet af kvinder og i sit indhold appellerer meget til kvinder. Der var dog
enighed blandt samarbejdspartnerne om, at man ma forsgge at malrette
rekrutteringen mod maend fremover, bl.a. ved ogsa at anvende mandlige
instruktgrer. Det var endvidere holdningen, at det er vigtigt, at man forsgger
at rekruttere meend, da maend ogsa kan have gavn af tilbuddet. Der blev i
relation hertil henvist til et kursustilbud inden for dette koncept fra England,
hvor hele konceptet kan modtages via computer, og hvor den enkelte kursist
sidder hjemme. Denne formidlingsmade tiltrak i hgj grad maend.

At deltagerne i overvejende grad har vaeret over 60 ar, kunne bl.a. forklares
med, at kurserne afholdes om eftermiddagen, hvor de erhvervsaktive har
sveerere ved at deltage. Samtidig er det dog ogsa en forklaring, at antallet af
patienter med kroniske lidelser stiger med alderen.

Fremtidige malgrupper

| forhold til hvilke malgrupper der bgr satses pa fremover til grundkurserne,
er der lidt forskellige holdninger blandt samarbejdspartnerne. Stgrstedelen
har dog den opfattelse, at det vil veere en fordel med blandede patientgrup-
per, da det vil ggre kursernes fokus mindre sygdomsspecifikt, hvilket er hen-
sigten med konceptet. Gigtforeningen mener dog, at "blandede patientgrup-
per” skal begraenses til grupper af patienter, der har sygdomme med feelles
problemstillinger, sa patienterne i s hgj grad som muligt kan bruge hinan-
den som rollemodeller.

En af samarbejdspartnerne fremhaevede i den forbindelse, at man i Norge
har haft stor succes med at blande meget forskellige patientgrupper. Det
blev dog ogsa fremhaevet, at der ikke ma veere alt for stor forskel pa de pro-
blemstillinger, patientgrupperne har. Fx kan det blive problematisk at afhol-
de kurser for apopleksipatienter sammen med slidgigtpatienter. Der var dog
enighed om, at man med fordel kan blande patientgrupper, sa leenge de er
pa nogenlunde samme kognitive niveau.

Et andet synspunkt der blev fremhaevet var, at det kan veere hensigtsmaes-
sigt med en styret udvikling, hvor man gradvist udvider malgrupperne for at
afprave forskellige modeller. | Kgbenhavns Amt har man saledes planer om
farst at udvide kurserne til patienter med lidelser i beveegeapparatet og her-
efter til apopleksipatienter og pargrende. Blandt de gvrige samarbejdspart-
nere var der dog starre tilslutning til at brede kurserne ud til en bredere
malgruppe fra begyndelsen.
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Angéende pargrendes deltagelse i kurserne er det blandt samarbejdspart-
nerne blevet fremheaevet, at pargrende ligeledes kan have behov for at delta-
ge, mens det pad den anden side er blevet fremheevet, at de pargrende kan
fylde for meget pa kurserne, og at det kan vaere en fordel, at patienterne har
et sted, hvor de kan veaere alene med andre patienter. En af samarbejdspart-
nerne fremhaevede i relation hertil, at man evt. kunne overveje at afholde
kurser for de pargrende alene.

Aldersopdelte hold

| forhold til hvorvidt kurserne skal vaere malrettet forskellige aldersgrupper,
var samarbejdspartnerne overvejende enige om, at konceptet ikke er alders-
rettet, og at unge patienter ogsa kan have gleede af at deltage pa hold med
eeldre patienter. | forhold til den efterfglgende netveerksdannelse mellem
patienterne vil det dog veere naturligt, at patienterne finder sammen alders-
vist. Der var enighed om, at den efterfglgende netvaerksdannelse — som ma
betragtes som en sidegevinst ved kurserne — kan veere seerdeles vigtig, hvis
effekten af patientuddannelsen skal have en langtidsholdbarhed. Gigtfor-
eningen fremhaevede, at hvis de skal implementere konceptet fremover, vil
det naturligt blive i relation til den nuvaerende organisation, hvor der allere-
de er tilbud til patienter, der er rettet mod bestemte aldersgrupper.

Rekruttering af instruktgrer

| forlaengelse af ovenstdende blev det ligeledes drgftet, hvorvidt der kan
opstilles kriterier for rekrutteringen af instruktgrer. Flere af samarbejdspart-
nerne har givet udtryk for, at det er sveert at opstille objektive kriterier for,
hvem der kan veere instruktgrer — men det vurderes dog at vaere en fordel
med en vis undervisningserfaring eller formidlingserfaring.

Det blev endvidere fremheaevet, at det ikke er holdbart, at nogle af de kursi-
ster, der deltager pa instrukterkurserne ikke efterfglgende far lov til at fun-
gere som instruktgrer, og at det netop derfor er vigtigt at opstille nogle re-
krutteringskriterier, s man er sikker pa ikke at skulle skuffe nogle af kursi-
sterne.

Et af de kriterier der ligeledes blev fremheaevet som afggrende, var kursister-
nes egen motivation — da motivationen har stor indflydelse p& deres enga-
gement og virke som instruktar. Det blev endvidere fremhaevet, at det er
vigtigt med Igbende opfalgning pa instruktgrerne for at sikre kvalitetssikring.
| Gigtforeningen var holdningen dog, at instruktgrerne udover at have en
kronisk lidelse ogsa gerne ma have en professionel baggrund, ligesom de
skal veere afklaret med deres sygdom og gerne have psedagogiske evner.

Andre fremhaevede dog ogsa, at man skal passe p& med at opstille for speci-
fikke kriterier, men hellere ggre meget ud af kvalitetssikring og opfalgning.
Det blev endvidere anfgrt, at rekrutteringen vil blive nemmere fremover, nar
man skal rekruttere instruktgrerne fra grundkurserne, og derved har et
kendskab til personerne. Der kan herefter i forleengelse af grundkurset af-
holdes en rekrutteringssamtale — pa linje med en almindelig anseettelses-
samtale — med de kursister, der er interesserede i at blive instruktgrer. Det
blev i relation hertil anfart, at stgrstedelen af de, der vil melde sig som in-
struktarer, ma formodes at veere egnede, netop fordi de ved, hvad de gar
ind til, nar de har deltaget i grundkurset. Derudover giver det en vis balance,
at der er to instruktgrer pr. kursus, hvorved den ene kan kompensere, hvis
den anden ikke er sa dygtig. Det blev afslutningsvist fremheevet, at det er
vigtigt, at rekrutteringen ikke bliver for professionel. Det er netop centralt i
konceptet, at instruktagrerne ikke skal veere eksperter, hvilket der var enig-
hed om, at man skal holde fast i.
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Rekruttering af masterinstruktarer

Rekrutteringen af masterinstruktgrer er foregaet ved, at de fire samarbejds-
partnere hver iseer har udpeget et antal. | forhold til den fremtidige rekrutte-
ring er der enighed blandt samarbejdspartnerne om, at det vil veere fordel-
agtigt, at det er instruktgrer, der bliver uddannet til at blive masterinstruktg-
rer, da det vil veere ideelt, hvis patientkonceptet kan traenge igennem pé alle
niveauer.

Det blev endvidere anfgrt, at det vil vaere helt optimalt, hvis masterinstruk-
tgrerne bade er kroniske patienter og har en relevant faglig baggrund. Der
blev fra flere sider ogsa peget pa faren i at professionalisere undervisningen
for meget, s& det for kursisterne ikke laengere opfattes, at man undervises af
kroniske patienter — men af eksperter. Det afggrende er, at masterinstruktg-
rerne evner at styre en proces med 17 personer.

Endelig blev det anfart, at det er tanken, at der pa sigt kan oprettes en
dansk masterinstruktgruddannelse.

Konceptets overfgrbarhed og fremtidige organisering

Konceptets overfgrbarhed

| forhold til at overfgre konceptet til danske forhold er de fire samarbejds-
partnere enige i, at det godt kan lade sig gegre, s leenge man i overseettel-
serne tilpasser konceptet til danske forhold og kultur, dog under hensynta-
gen til, at man skal veere loyal over for metoden. Det har dog veeret ngd-
vendigt at "skreelle” den amerikanske form af, men det er holdningen, at
konceptet som sadan er generaliserbart.

I forhold til effekten af patientuddannelsen er det overvejende holdningen
blandt samarbejdspartnerne, at man kan forvente de samme resultater som
i USA. Der er saledes en forventning om, at eendrede patientroller vil resulte-
re i feerre henvendelser i sundhedsveesenet, fordi patienterne bliver bedre til
at drage omsorg for sig selv.

Samtlige samarbejdspartnere har givet udtryk for, at de gerne vil arbejde
videre med projektet og leegge navn til, ligesom de naevner, at de gerne vil
arbejde videre med konceptet, uanset hvad der centralt besluttes. Flere af
samarbejdspartnerne peger dog pa, at det er vigtig at fa samlet op pa pro-
jektet farst, og afvente resultaterne af evalueringen, ligesom det er vigtigt at
foretage en lgbende revision af materialet.

Fremtidig organisering

I forhold til den fremtidige organisering af patientuddannelsen er der enig-
hed blandt samarbejdspartnerne om, at konceptet skal udbredes pa lands-
plan — det er bl.a. blevet anfgrt, at det fx kan ske via sundhedscentre, am-
ter/regioner og patientforeninger samtidig med, at Sundhedsstyrelsen
tildeles rollen som central tovholder. Der er sdledes enighed om, at det vil
veere en fordel med et centralt organ som Sundhedsstyrelsen til at tage sig
af opfelgning, efteruddannelse, opdatering af manualer, support, etablering
af en dansk masterinstruktgruddannelse mv. for at sikre kvalitetssikring og
en vis ensartethed i brugen af konceptet. Det blev dog samtidig fremhaevet,
at Sundhedsstyrelsen ikke skal have en styrende rolle, men derimod veere
det organ, der har overblik over, hvad der rgrer sig p4 omradet.

Det blev oplyst, at det i Sundhedsstyrelsen lige nu er til beslutning, om der
kan bevilges penge til, at Styrelsen fremover kan have en sadan central rol-
le. Spagrgsmalet forventes afgjort i begyndelsen af september.
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Zkonomi

Det blev endvidere drgftet pa felgegruppemadet, hvorvidt der fremover kan
opkraeves en mindre egenbetaling blandt kursisterne, samt hvorvidt instruk-
tgrerne kan honoreres for deres indsats.

Der var enighed blandt samarbejdspartnerne om, at det kan virke forplig-
tende at opkraeve en vis egenbetaling blandt kursisterne. Det er dog ikke
muligt at opkraeve egenbetaling, nar kurserne afholdes i offentligt regi, men
derimod kan patientforeningerne godt opkraeve en mindre betaling.

| forhold til, hvorvidt instruktgrerne skal honoreres, var der enighed blandt
samarbejdspartnerne om, at det er vigtigt at fastholde princippet om, at det
skal vaere en frivillig indsats bl.a. for at undga professionalisering og forkerte
incitamenter til at melde sig som underviser. Der kan dog ydes deekning af
transportudgifter mv., ligesom der kan afholdes sociale arrangementer for
instruktgrerne for at paskgnne deres indsats.

Patientuddannelsen set i relation til andre patienttilbud

Det blev afslutningsvist drgftet pa fglgegruppemagadet, hvilken rolle patient-
uddannelsen spiller i forhold til de mere sygdomsspecifikke tilbud i patient-
skolerne.

Der var bred enighed om, at der findes mange forskelligartede tilbud til pati-
enter i dag, men at problemet er, at der ikke fokuseres pa dokumentation af
effekten af tilbuddene. Der er derfor behov for en vis opstramning og profes-
sionalisering af de eksisterende tilbud. Det var endvidere holdningen blandt
samarbejdspartnerne, at patientuddannelsen med fordel kan ligge i forleen-
gelse af de mere sygdomsspecifikke kurser, da patienterne bade har brug for
konkrete oplysninger om deres sygdom og for behandling af de mere gene-
relle problematikker, som patientuddannelsen omhandler.

Der er séledes brug for en dialog om, hvilke emner der skal indga i forhold til
patientskolerne og i forhold til neervaerende koncept. Der vil over tid veere
brug for lgbende monitorering af effekt af tiltagene med henblik pa bade at
sikre og udvikle kvaliteten af tilbuddene til patienterne. Afggrende for hvilke
undervisningsbehov de enkelte patienter har, bgr der tages afseet i de enkel-
te patientforlgb.

Endelig er samarbejdspartnerne blevet bedt om at forholde sig til konceptets
styrker og svagheder i forhold til den kliniske verden (patient/ leege-sygeple-
jerske-relationen). Flere af samarbejdspartnerne har her peget pa, at det
bliver en opgave at overbevise sundhedspersonalet om, at det er et godt
koncept. En peger pa, at patientuddannelsen vil medvirke til mere kritiske
patienter, der vil forvente en mere ligeveerdig dialog med sundhedsveesenet,
hvilket ikke alle klinikere er indstillet pa endnu. Over tid forventes det dog,
at disse patienter vil blive opfattet som steerke samarbejdspartnere.

En anden af samarbejdspartnerne har dog peget pa, at det reelt viser sig, at
den oplyste patient stiller feerre spgrgsmal og er mindre kreevende, og at det
derfor er ngdvendigt at overbevise systemet om, at patienterne saledes bli-
ver en mindre belastning.
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Vurdering af kursusmaterialet og kursets indhold

1. Erdu
1 1 mand
2y Kvinde

2. Hvad er din alder?

3. I Hvad er din sidst afsluttede uddannelse?

1) O Folkeskole, mellemskole, realeksamen

2) 1 EFG/HG/Teknisk skole (1-arige ungdomsuddannelse)
3) U HH/Studentereksamen/HF

4) A Erhvervsuddannelse (fagleert, handveerker, HK m.m.)
5) 1 Kort videregdende uddannelse (1-2 &r)

6) 1 Mellemlang videregdende uddannelse (3-4 ar)

7) 1 Lang videregdende uddannelse (5 ar eller derover)

8) 1 @nsker ikke at oplyse

4. Hvad er dit erhverv?

1) O Arbejder, ufagleert

2y W Arbejder, fagleert

3 W Funktionaer/tjenestemand (soldat)

4y A selvstaendig

5y W Leerling/elev

6) [ Skane-/puljejob

7) U Skoleelev/studerende

gy I Arbejdslgs

9 U4 Pensionist/efterlsnsmodtager eller lignende

HVIS JA, HVOR LANGE?
10 Gift uden selverhverv/hjemmegaende

5. Hvor leenge har du haft slidgigt?

1y A ca 1ar

2y W ca.5ar

3 W 10ar

4 W Mereend 10 ar

Spgrgeskema — Evaluering af undervisningsforlgbet "Laer at leve med kronisk sygdom” 1



6. Lider du af andre sygdomme?

7. Hvor har du deltaget i kursusforlgbet

1) W Esbjerg

2y A Kebenhavn

8. Har du deltaget i alle 6 moduler?

n 1 Ja

2 O Nej

9. Har du haft fraveer i forbindelse med kursusforlgbet?

n O Ja

2 W Nej

10. Hvad var arsag til fraveeret?

11. Er du holdt med kurset inden afslutning

n A Ja

2 O Nej
Angiv begrundelse:

12. Hvor tilfreds har du veeret med bogen Patientuddannelse — at leve med kro-
nisk sygdom?

1 W Meget tilfreds

2y [  Tilfreds

3y A Hverken tilfreds eller utilfreds

4 QO Uutilfreds

55 [ Meget utilfreds

69 W Ved ikke
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13. I det fglgende bedes du tage stilling til, hvor enig du er i nedenstaende ud-

14.

sagn:

Bogen: Patientuddannelse — at leve med kronisk
sygdom er skrevet i et letforstdeligt sprog

Bogen har et passende omfang

Informationsfolderne om kurset indeholder rele-
vante informationer

| hgj
grad
enig

1 QA

1 QA
nd

I det fglgende bedes du tage stilling til, hvor

sagn vedrgrende kursusforlgbet:

Kursusforlgbet har veeret godt struktureret

Der har veeret en god vekselvirkning mellem un-
dervisning/opleeg fra instruktgren og konkrete
aktiviteter, hvor kursisterne deltager aktivt

Instruktgrerne har veeret dygtige og velforbered-
te

Instruktgrerne har formaet at formidle stoffet pa
en peedagogisk og forstaelig made

Kursusforlgbet har haft et passende omfang (6
gange 2% time)

Uddybende kommentarer:

I hgj
grad
enig

nd
nd
nd
nd

nd

I no-
gen
grad
enig

24

24
Pl |

enig du er

I no-
gen
grad
enig

2
Pl |

Pl |
Pl |

Pl |

I min-
dre
grad
enig

34

34
3 U4

Slet
ikke
enig

54

a4
24

Ved
ikke

5 U

5 U
5y

i nedenstaende ud-

I min-
dre
grad
enig

3)
34
3
3

34

Slet
ikke
enig

P |
54
P |
P |

P |

Ved
ikke

5y
5 1
5 1
5 1

5 1

Spagrgeskema — Evaluering af undervisningsforlgbet "Laer at leve med kronisk sygdom”
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15. I det fglgende bedes du vurdere relevansen af kursusforlgbets enkelte te-

maer

Mestringsteknikker
Symptomcirkel

At spise sundt
Muskelafspaending
Fysisk aktivitet/traening
Udholdenhedstraening
Bedre vejrtreekning
Fantasirejser

Rigtig brug af medicin
Handtering af depression
Sveere folelser
Handtering af treethed
Kommunikation
Handtering af situationer i grupper

Indre dialog (jeg tror jeg kan — jeg
ved jeg kan

At informere sundhedspersonalet

Samarbejde med din leege og andet
sundhedspersonale

Meget
rele-
vant

1 QA
nd
1 QA
nd
1 QA
nd
1 QA
nd
1 QA
nd
1 QA
nd
1 QA
nd
1 QA

1 QA
nd

Relevant

24
2
24
2
24
2
24
2
24
2
24
2
24
2
24

24
2

I nogen
grad
relevant

34
3) U
34
3)
34
3)
34
3) U
34
3) U
34
3)
34
3) U
34

34
3) U

Mindre
relevant
s U
404
44
P |
s U
404
s U
P |
44
404
s U
404
s U
P |
s U

44
404

Slet
ikke
relevant

5y 1
5
5y 1
5
5y 1
5
5y 1
5y
5y 1
5y
5y 1
5
5y 1
5y
5y 1

5y 1
5y

Ved
ikke
6 U
6 U
6 U
6 U
6 U
6 U
6 U
6 U
6 U
6 U
6 U
6 U
6 U
6 U
6 U

6 U
6 U

Vurdering af patient-til-patient-princippet

16. Har du oplevet det som en fordel, at instruktgrerne pa kurset selv er patien-
ter, der lever med en kronisk sygdom?
1) W 1 hgjgrad
2y W 1 nogen grad
3y W 1 mindre grad
2y 1 Sletikke
55 W Ved ikke
4 Spgrgeskema — Evaluering af undervisningsforlgbet "Leer at leve med kronisk sygdom”



17. | det fglgende bedes du tage stilling til, hvor enig du er i nedenstaende ud-

sagn:

Instruktarerne har stgrre forstaelse for, hvordan
det er at leve med kronisk sygdom, nar de selv
er patienter

Instruktgrerne kan supplere undervisningen med
konkrete eksempler fra hverdagen, nar de selv er
patienter

Instruktgrerne mestrer fint dobbeltrollen som
instruktgr og patient med kronisk sygdom

Det virker mere motiverende, at undervisningen
varetages af en patient med kronisk sygdom

Det har ingen betydning for undervisningen, om
instruktererne selv lider af kronisk sygdom. De
temaer der undervises i, kan lige s& godt vareta-
ges af personer der ikke selv er patienter

| hgj
grad
enig

nd

nd

nd

nd

nd

I no-
gen
grad
enig

Pl |

Pl |

Pl |

Pl |

Pl |

I min-
dre
grad
enig

34

34

3 U4

3 U4

3 U4

Slet
ikke
enig

P |

P |

P |

24

P |

Ved
ikke

5 1

5 1

5y

5y

5y

Vurdering af patientuddannelsesforlgbet

18.

1)
2)
3)
4)
5)
6)

Hvor tilfreds har du samlet set veeret med kursusforlgbet ”Laer at leve med

kronisk sygdom™?

O Meget tilfreds

O Tilfreds

U Hverken tilfreds eller utilfreds
U utilfreds

0 Meget utilfreds

U ved ikke

Uddybende kommentarer:

Spagrgeskema — Evaluering af undervisningsforlgbet "Laer at leve med kronisk sygdom”
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19.

20.

I det folgende bedes du vurdere, i hvilken grad du er enig i fglgende udsagn:

I hgj I no- I min- Slet Ved
grad gen dre ikke ikke
enig grad grad enig
enig enig
Det er berigende at veere sammen med andre
med sammge sygdom nUd » U » U » 0 5 U
Det giver mig energi og mod at se nogen klare
tilveerelsen godt péa trods af sygdom nUd 20 » U » 0 5
Det er sveert at vaere sammen med andre, der
fejler det samme som mig D Q 2 Q 3 Q 4) Q 5 Q
Det er sveert at se nogen der er mere syge end » 0 » 0 50 » 0 5 0

jeg er pa nuveerende tidspunkt

I det fglgende bedes du vurdere, i hvilken grad du gennem deltagelse i kur-
susforlgbet har tilegnet dig viden og redskaber, du kan /Zvil anvende efter-
folgende:

Meget Relevant | nogen Mindre Slet Ved

rele- grad relevant ikke ikke

vant relevant relevant
Mestringsteknikker 1 Qd 2 3 4 a4 54 s U
Symptomcirkel AR | 2l 3 W 44 5y 4 6) U
At spise sundt 1nQd 204 3 Q4 P | 5 6 U
Muskelafspaending »n 3 2» 4 34 4 Q4 5 4 6 U
Fysisk aktivitet/traening 1) a 2) a 3) 4 4) a 5) a 6) d
Udholdenhedstraening »n 3 » 4 34 4 Q4 5 4 6)
Bedre vejrtreekning 1 Qd 2 3 4 a4 5y s U
Fantasirejser 1 4d 2l 34 44 5 U 6)
Rigtig brug af medicin n 204 30 P | 5 6 U
Handtering af depression 1) [ | 2) 4d 3) M| 4) M| 5) M | 6) d
Handtering af sveere falelser nd 2 3 4 P | 5 6 U
Handtering af treethed »n 3 2» 4 34 4 Q4 5 4 6)
Kommunikation 1»n4d 20 3 Q4 P | 5 6 U
Handtering af situationer i grupper g | 2 3) P | 5y 6)
\I/r;%r}eegiaklgg (jeg tror jeg kan — jeg 1 Q 2 Q 3) a 2 Q 5 a 6) Q
At informere sundhedspersonalet 1) a 2) a 3) a 4) 4 5) a 6) d
Samarbejde med din leege og andet 1 Q 2 Q 3) Q 2 Q 5 Q 6) Q

sundhedspersonale

6

Spgrgeskema — Evaluering af undervisningsforlgbet "Leer at leve med kronisk sygdom”



21. 1 det folgende bedes du vurdere, hvilke forventninger du har pa baggrund af

kurset:
| hgj I no- I min- Slet Ved
grad gen dre ikke ikke
grad grad
Bedre i stand til at leve med min sygdom 1 QA 24 34 54 5 U
Minimere antal indleeggelser 1) 4d 2) a 3) | 4) (M | 5) d
Leve et sundere og fysisk aktivt liv 14 24 34 54 5 U
Forebygge at skader opstar 1) a 2) | 3) d 4) d 5) d
Starre livskvalitet 1 QA 24 34 a4 5 U
Mindre bekymring for fremtiden 14 204 34 P | 5y
Bedre til at hAndtere mine symptomer 14 24 34 a4 5 U

Bedre i stand til at handtere vrede, bekymring og nd Pl | 3 U4 P | 5y
frustration

Bedre i stand til at handtere mit privatliv med
min partner P QA 24 34 54 5 1
Min rolle er eendret fra passiv patient til aktiv
medspiller med min leege og sygehuspersonale D Q 2 Q 3 Q 4) Q 5 Q
f\nlg(ljvet anvende den indre dialog pa en positiv 1 Q 2) Q 3) Q 4 0 5) 0

22. Burde kursusforlgbet ogsd omfatte deltagelse af pargrende?
n A Ja

2 W Nej

3y [ vedikke

23. 1 hvilken grad vurderer du, at kurset kan veere med til at gore det lettere at
leve med kronisk sygdom?

1» W 1 hgjgrad

2y @ 1 nogen grad
3y W 1 mindre grad
s A Sletikke

55 W Ved ikke

24. 1 hvilken grad vurderer du, at kurset kan sammenseaettes af patienter med
forskellige sygdomme?

1) W 1 hgjgrad

2> [ 1 nogen grad
3y W 1 mindre grad
sy 1 Sletikke

55 W Ved ikke

Spgrgeskema — Evaluering af undervisningsforlgbet "Leaer at leve med kronisk sygdom” 7



25.

1)
2)
3)

26.

1)
2)
3)

27.

1
2)
3)
4)

Vil du anbefale kurset til andre patienter med kronisk sygdom?

ad Ja
O Nej
O ved ikke

Uddybende kommentarer:

Er det din vurdering, at man fremover bgr fortseette med patientuddannel-
sen ”Leer at leve med kronisksygdom™?

ad Ja
O Nej
O ved ikke

Uddybende kommentarer:

Konceptet bag ”Leer at lev med kronisk sygdom” stammer fra Amerika. Er
der efter din vurdering problemer med at overfgre konceptet til danske for-
hold?

O 1 nogen grad problemer

O 1 mindre grad problemer

O Ingen problemer

U Ved ikke

Er der tvivlsspgrgsmal om udfyldelse af spgrgeskemaet er du velkommen til at kontakte
masterinstrukter Pia Langhoff pa telefon 51 51 48 04.

Rambell Management vil
gerne takke for din hjeelp

8
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Interviewguide instruktgrer

Leer at leve med kronisk sygdom — interviewguide instruktgrer

Emne og spgrgsmal

Indledende spgrgsmal

< Navn

< Alder

% Amt

% Uddannelsesbaggrund
< Erhverv

< Hvor leenge har du veeret syg?

Har du undervist kursister?

Svar her vil afhaenge af
hvor mange af de efterfgl-
gende spgrgsmal der er
relevante

Har du ikke undervist kursister?

Er du faldet fra kurset som instruktgr?
| givet fald hvorfor?

Hvad er det, der har motiveret dig til at melde
dig til instruktgruddannelsen?

Har du kendskab til hvilke andre tilbud der gi-
ves ptt. med kronisk sygdom (ex pt. skoler)

Hovedtema 1.:

Instruktegrernes vurdering af instruktgrkurset (modtaget undervisning og un-

dervisningsmateriale)

Hvordan er din generelle vurdering af det kur-
susforlgb, du selv har deltaget i (uddannelsen
til instrukter)

« Hvad var godt
< Det kunne blive bedre hvis

I hvilken grad synes du, at instruktgrkurset har
rustet dig til at veere instrukter og lede et
grundkursus i patientuddannelse?

Synes du, at den forudgdende information (in-
formationsfolder) har veeret god og tilstraekke-
lig?

Har du i tilstreekkelig grad veeret informeret
om, hvad du gik ind til?

Er der nogen temaer/emner som burde have
indgdet i instrukterkurset for at ruste dig bedre
til at veere instruktegr — det kan veere paedagogi-
ske/formidlingsmaessige aspekter, som kunne
kleede de kommende instruktgrer bedre pa til at
mestre rollen som instruktgr?

Hvad synes du om forlgbet under instruktgrud-
dannelsen — har det veeret godt struktureret?

Evaluering af
"Leer at leve med kronisk sygdom", 2005




Har der veeret en passende vekselvirkning mel-
lem undervisning/foreleesning fra masterin-
struktgrernes side og aktiv medinddragelse af
instruktgrkandidaterne?

Hvordan vurderer du det undervisnings-
materiale (instruktgrmanualer), der blev an-
vendt under instruktgruddannelsen?

« Hvad var godt
< Det kunne blive bedre hvis

Undervisningsmaterialet har et passende om-
fang
Kursusmanual

Hovedtema 2:

Instruktgrernes vurdering af kvalitet i undervisningsmaterialet til kursisterne

Indeholder informationsfolderne relevante in-
formationer?

Ja
Det kunne blive bedre hvis

o,
o
0,
o

De tre foldere:

1. Generel information

2. Kursustilbud til mennesker med
slidgigt

3. Information om instruktarkur-
sus

Hvordan vurderer du undervisningsmaterialet
pa grundkurset — bogen Patientuddannelse — at
leve med kronisk sygdom?

Hvem henvender bogen sig primeert til.
e Nydiagnosticerede
e Alle kroniske patienter

Undervisningsmaterialet har et passende om-
fang

Er materialet skrevet i et let og forstaeligt
sprog?
Er det faglige niveau passende?

Hvordan vurderer du overordnet set relevansen
af de temaer, som bogen behandler? Er der
temaer som er mere eller mindre relevante?

Hvad synes du om tilrettelseggelsen af grund-
kurset for patienterne — har det veeret godt
struktureret?

Har grundkurset en passende leengde (6 gange
af 224 time)? Kan man na at komme rundt om
de planlagte emner/aktiviteter pa hvert modul?

Evaluering af
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Hvordan er din generelle vurdering af det kur-
susforlgb, du selv har forestaet for en gruppe
patienter?

< Hvad var godt

« Hvad var mindre godt

Hvad har vaeret vanskeligt at handtere?

Ex:

Deltagere der greeder

Deltagere der er stille

Deltagere der udfordrer dig
Deltagere der naegter at deltage
Deltagere der har mange personlige
problemer, som de gnsker at tale om

Har du i tilstreekkelig grad faet en viden om
hvordan du far en professionel distance til kur-
sisterne (empati frem for sympati)

Hovedtema 3:
Spgrgsmal om supervision

I hvilket omfang har du modtaget supervision
fra en masterinstruktgr undervejs i patientud-
dannelsesforlgbet?

Hvordan vurderer du den supervision, du (evt.)
har modtaget?

Har muligheden for at fa supervision givet eks-
tra tryghed?

Hovedtema 4:

Instruktegrernes vurdering af ligemandsprincippet — styrker og svagheder

Hvordan vurderer du ligemandsprincippet/ pati-
ent-til-patient-princippet?

Hvilke styrker er der ved, at instruktgrerne pa
patientuddannelsen selv er patienter med en
kronisk sygdom?

Hvilke svagheder er der ved, at instruktgrerne
pa patientuddannelsen selv er patienter?

Hvordan har du oplevet det at veere instruktar,
nar du selv lever med en kronisk sygdom?
Har det veeret sveert/let?

Er der nogle ting du i sa fald mener, der bgr
justeres/sendres?

Evaluering af
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Hvordan ser du dette projekt integreret med
andre tilbud om undervisning af patienter med
kroniske sygdomme

< Enten-eller
% Bade-og

Afsluttende spgrgsmal

Mener du, at man med fordel kan fortseette
med patientuddannelsen og udbrede kurset til
resten af landet?

Er der nogle ting du i s& fald mener, der bgr
justeres/aendres?

Hvordan vurderer du effekten af undervisningen
hos kursisterne?
< Forventer samme gode effekt som ses i
USA (gget sundhed, feerre indleeggelser,
stagrre livskvalitet m.m.)
< Er mere skeptisk (vil se det farst)

Kunne man med fordel blande kursisterne, sa-
ledes at der var flere typer af patientgrupper
med andre kroniske lidelser repreesenteret?

Konceptet bag "Leer at leve med kronisk syg-
dom” stammer fra Amerika. Er der efter din
vurdering problemer med at overfgre konceptet
til danske forhold?

Andet?

Evaluering af
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Interviewguide samarbejdspartnere

Leer at leve med kronisk sygdom — interviewguide samar-
bejdspartnere

(Gigtforeningen, Kgbenhavns amt, Ribe amt og Sundhedssty-
relsen)

Emne og spgrgsmal

Indledende spgrgsmal

Hvad er din baggrund

< Navn

« Uddannelsesbaggrund

+ Organisation du repraesenterer
< Din rolle i forhold til projektet

Hvad er din holdning til selve konceptet — pati-
entuddannelse?

Konceptet bag "Leer at leve med kronisk syg-
dom” stammer fra Amerika. Er der efter din
vurdering problemer med at overfgre konceptet
til danske forhold?

Hvad har motiveret din organisation til at melde
sig til projektet?

Hvordan har samarbejdet mellem de 4 partnere
fungeret?

Hvad var godt?

Det kunne blive bedre hvis?

Har samarbejdet mellem de fire partnere givet
inspiration til andre lignende initiativer?

e Med de samme partnere?

e Med andre samarbejdspartnere?

Evaluering af
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Hovedtema 1:

Samarbejdspartnernes vurdering af projektets
relevans

Vil din organisation leegge navn til projektets
videre forlgb?

Hvordan ser du dette projekt integreret med
andre tilbud om undervisning af patienter med
kroniske sygdomme

o,

< Enten-eller
% Bade-og

Vil organisationen selv arbejde videre med "Leer
at leve med kronisk sygdom”? (Uanset hvad der
centralt besluttes?)

Hovedtema 2:

Samarbejdspartnernes vurdering af kvalitet i
undervisningsmaterialet

Informationsfolderne indeholder relevante in-
formationer

Ja
Det kunne blive bedre hvis..

0,
o
®,
o

De tre foldere:

Generel information
Kursustilbud til mennesker med slidgigt
Information om instruktarkursus

Hvordan vurderer du undervisningsmateriale og
tilbud til masterinstrukterer?

Hvordan vurderer du det undervisningsmateria-
le (instruktgrmanualer), der blev anvendt under
instruktgruddannelsen?

Evaluering af
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Hvordan vurderer du undervisningsmaterialet
pa grundkurset — bogen Patientuddannelse — at
leve med kronisk sygdom?

Hvordan vurderer du overordnet set relevansen
af de temaer, som bogen behandler? Er der
temaer som er mere eller mindre relevante?
Mener du, at grundkurset har en passende
laengde (6 gange af 214 time)? Kan man na at
komme rundt om de planlagte em-
ner/aktiviteter pa hvert modul?

Er materialerne skrevet i et let og forstaeligt
sprog? Er det faglige niveau passende?

Har materialerne et passende omfang?

Hovedtema 3:
Kvalitetssikring og koordinering

Er der foretaget justeringer i testperioden?

Er undervisningsaktiviteterne koordineret mel-
lem Kgbenhavns og Ribe amter i projektet?

Forventer du forskelle i kursisternes bedgmmel-
se af kurset alt efter om det er kurset i Kgben-
havn eller Ribe?

Mener du, der er valgt de rigtige steder til re-
kruttering af kursister?

Hvis ikke, hvad vil du s& rade andre til frem-
over?

Udveelgelse af instruktgrer?
¢ Relevante kriterier
e Vi fik fat i de rigtige
e Vi var ikke skarpe nok i udveelgelsen
(konsekvenser heraf)
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Udveelgelse af masterinstruktarer?
e Relevante kriterier
e Vi fik fat i de rigtige
e Vi sikrede en spredning af uddannelses-
baggrund
e Vi var ikke skarpe nok i udveelgelsen
(konsekvenser heraf)

Kunne man med fordel blande flere grupper af
patienter med kroniske diagnoser?

Pargrendes deltagelse i kursusforlgbet
e Hvad taler for?
e Hvad taler imod?

Hovedtema 4:
Vurdering af ligemandsprincippet — styrker og
svagheder

Hvordan vurderer du ligemandsprincippet/-
patient-til-patient-princippet?

Hvilke styrker er der ved, at instruktgrerne pa
patientuddannelsen selv er patienter med en
kronisk sygdom?

Hvilke svagheder er der ved, at instruktgrerne
pa patientuddannelsen selv er patienter?

Afsluttende spgrgsmal

Mener du, at man med fordel kan fortseette
med patientuddannelsen og udbrede kurset til
resten af landet?

Er der nogle ting du i sa fald mener, der bgr
justeres/aendres?

Hvordan forventer du effekten af undervisnin-
gen hos kursisterne vil veere?
< Forventer samme gode effekt som ses i
USA (gget sundhed, feerre indlseggelser,
stagrre livskvalitet m.m.)
< Er mere skeptisk (vil se det farst)

Hvordan ser du konceptets styrker og svaghe-
der i forhold til den kliniske verden (patient—
laege-sygeplejerske-relationen)

o,

« En god samarbejdspartner

®,

< Et forstyrrende element

Andre konsekvenser af sendret patientrolle efter
din vurdering?

Evaluering af
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Temaer fokusgruppemgde

Rekruttering
Undervisingsmateriale
Undervisningens rammer
Ligemandsprincippet
Fremtidig organisering.

Temaer fglgegruppemgde
Rekruttering

Rekruttering af kursister til grundkurser

Arsager til at de valgte arenaer ikke viste sig velegnede til formalet
(ambulatorier, sygehusafdelinger, praktiserende (special) lseger og
samarbejdspartnernes netvaerk), saledes at det var ngdvendigt med
annoncering i aviser i stedet for?

Hvordan har samarbejdspartnernes fremgangsmade veeret — er der
forskelle?

Hvorledes kan rekrutteringen forega fremover?

Hvad skal der til, for at kurserne bade kan tiltreekke mandlige og
kvindelige kursister?

Ideer til hvilke malgrupper der kan satses pa?

Kan der med fordel rekrutteres patienter med forskellige sygdomme?
Hvilke ulemper kan der veaere ved at blande patienter med forskellige
sygdomme?

Rekruttering af kursister til instruktgrkurser

I hvilken grad har de valgte arenaer vist sig velegnede til formalet
(ambulatorier, sygehusafdelinger og samarbejdspartnernes net-
vaerk)?

Har der veeret forskelle i fremgangsmaden blandt samarbejdspart-
nerne?

Kan der opstilles generelle rekrutteringskriterier for instruktgrerne
(hvilke) og ville sddanne kriterier i praksis kunne lanvendes?

Rekruttering af masterinstruktarer

Ideer til, hvilke malgrupper der kan satses pa fremover i forhold til
rekruttering af masterinstruktgrer — skal de ligeledes veere patienter
— hvilke andre kriterier kan med fordel inddrages?

Organisering

Forslag til hvordan organiseringen fremover kan gribes an?

Forslag til hvorledes man kan foretage en landsdeekkende implemen-
tering af konceptet?

Forslag til hvorledes man kan arbejde med kvalitetssikring, en vis
ensartethed, og lgbende analyse/opfelgning pa effekten?

Ideer til hvorledes patientuddannelsen fremover kan forankres — am-
ter/regioner, sundhedscentre, patientforeninger — hvilken rolle kan
forskellige aktgrer spille?

@konomi i forbindelse med udbydning af kurser (honorarer til frivilli-
ge, deltagergebyr m.m.).

Evaluering af
"Leer at leve med kronisk sygdom", 2005
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