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Internationalt sével som nationalt forskyder greenserne sig i disse r hastigt mellem de
ansvarsomrader, som sundhedsvesenet traditionelt varetager, og de aktiviteter, personer
selv forventes at varetage, nir det gelder kronisk sygdom. Personer med kronisk syg-
dom bliver i stigende grad involveret i deres egen sygdomsbehandling.

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

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

Formal

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

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

I patientdelen undersoges, hvem der bruger patientuddannelse, deltagernes udbytte

samt hvilke brugerbaserede behov, der kan identificeres med betydning for den fremti-
dige tilrettelzeggelse af patientuddannelse.
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I et afsnit om metodekritik diskuteres, hvorvidt de anvendte metoder er dekkende og
relevante i forhold til at vurdere effekten og udbyttet af patientuddannelse.

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

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

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

Malgruppe

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

Definition og afgraensning

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

Metode

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

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

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

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

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

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

Teknologi

Analysen af teknologielementet besvarer folgende sporgsmal:

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

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

Type 2-diabetes

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

KOL

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

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

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

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

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

padagogisk praksis.

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

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

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

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

dering ikke kan lade sig gore.

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

Hvilke kompetencer ma der forudsattes i det udferende led?

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

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

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

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

Patient

Analysen af patientelementet besvarer folgende sporgsmal:
Hvem bruger patientuddannelserne?

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

Hvad oplever deltagerne selv som udbytte af patientuddannelse?

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

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

effektstudier.

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

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

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

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

Behovsorienteret indsats

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

Timing af patientuddannelse og information

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

Inddragelse af sociale arenaer

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

Psykologiske forhold

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

Seerlige gruppers behov

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

Metodekritik

Folgende sporgsmal besvares:

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

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

Organisation

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

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

Hvordan er sygdomsspecifikke og generelle patientuddannelser organiseret i dansk
sammenhzng?

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

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

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

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

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

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

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

@konomi

I den gpkonomiske analyse besvares folgende spargsmil:

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Hyvilke usikkerheder er forbundet med de beregnede omkostninger?

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

Samlet vurdering

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

kommuner, regioner samt stat:

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

At der udvikles en mindre sirbar organisering i regioner og kommuner, da organise-
ringen af patientuddannelse er forankret hos ganske f3 personer (ildsjele).
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