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Resumé

Baggrund

Antallet af personer, der lever med en kronisk sygdom, er stigende i Danmark. 70-80 % af sundhedsvaesenets
ressourcer anvendes pa personer med kroniske sygdomme. Patientuddannelse udggr én type forebyggelses-
indsats, der er rettet mod handtering af kroniske sygdomme. Imidlertid mangler der viden om virkningen af
patientuddannelse pa lang sigt. Da kronisk sygdom i reglen er livslang, er det paradoksalt, at betydningen af
patientuddannelse kun er undersggt pa relativt kort sigt.

Formal

Formalet med specialet er at undersgge hvilket langvarigt udbytte tidligere deltagere pa patientuddannelse
oplever i deres hverdag. Endvidere underspges med afszet tidligere deltageres forandringsforslag, hvordan
det langsigtede udbytte af patientuddannelse kan fastholdes. Endeligt undersgges hvordan hverdagslivsteori
kan bidrage til at forsta udbyttet af patientuddannelsen og understgtte forandringspotentialet.

Metode

Via systematisk litteraturstudie afdeekkes kvalitative studiers rapportering af langsigtet udbytte af patientud-
dannelse. Gennem faanomenologisk interviewundersggelse undersgges oplevelse af udbytte efter deltagelse
i patientuddannelse to-tre ar tilbage blandt otte tidligere deltagere. Endelig foretages en teoretisk analyse af
deltagernes oplevede udbytte og de foreslaede forandringspotentialer med afsaet i Birte Bech Jgrgensens
hverdagslivsteori.

Resultat

Litteraturstudiet peger pa deltagere pa patientuddannelse stadig efter et ar oplever gget kontrol, gget evne
til at passe pa sig selv, gget fysisk aktivitet og socialt udbytte i hverdagen. Interviewundersggelsen viser at
informanterne primaert oplever udbytte i relation til fysisk aktivitet og kost. Endvidere oplever flere infor-
manter et socialt og mentalt udbytte, og szerligt deltagere med KOL oplever betydningsfuldt mentalt udbytte.
| forhold til forandringsperspektivet viser den empiriske undersggelse at deltagerne generelt efterspgrger en
fortsaettelse af det eksisterende traeningstilbud og efterspgrger mere praktisk undervisning i madlavning.
Resultatet af den teoretiske analyse viser at det langvarigt udbytte af patientuddannelse kan forstas som et
resultat af sygdomsrelateret forandring i hverdagen. Patientuddannelse kan i den forbindelse betragtes som
et meningsgivende tilbud om sygdomshandtering. Gennem intenderet handtering og justering af daglige va-
ner, har informanterne tilpasset deres hverdag til livet med sygdom. Da disse handteringer og justeringer
blev oplevet som meningsfulde blev de fastholdt.

Konklusion

Pa baggrund af specialets resultater kan der konstateres en klar tendens til at deltagere pa patientuddannelse
oplever et langvarigt udbytte i relation til motion, kost, sociale og mentale omrader. Der kan peges p3, at
fortseettelse af et traeningstilbud i lighed med uddannelsens formentlig vil bidrage til fastholdelse deltagernes
udbytte pa leengere sigt. Specialets teoretiske analyse peger pa at udbyttet kan forstas som et resultat af
informanternes intenderede og upaagtede handteringer af kronisk sygdom og hverdagens vaner som betin-
gelse og at patientuddannelse formentlig har langsigtet virkning, fordi den opleves som meningsgivende.



Abstract

Background

The number of people living with a chronic disease in Denmark is increasing. Furthermore, it is estimated
that 70-80% of the resources spent on health-care are related to people with chronic diseases. Patient-di-
rected prevention through patient education represents one type of approach aimed at managing chronic
diseases. However, there is a lack of knowledge about the long-term effects of patient education. The impact
of patient education has only been studied in a relatively short term which is a paradox given the often life-
long consequences of chronic disease.

Objective

The main aim of this thesis is to investigate whether participants in patient education experience long-term
benefits in their everyday lives. Furthermore, the aim is to investigate the participants’ propositions in regard
to sustaining the long-term benefits of the patient education in order to modify the existing program. Finally,
examine how everyday life theory may help to understand the benefits of patient education and support
changing potential.

Methods

Through a systematic review of the literature national and international research, covering long-term bene-
fits of patient education were identified. Furthermore, an empirical study consisting of eight semi-structured
interviews was conducted. All informants took part in patient education during 2012 or 2013.

Finally, a theoretical analysis of the informants’ perceived benefits and the proposed change initiatives was
conducted based on Birte Bech-Joergensen's theory of everyday life.

Results

The review of the literature indicate that the participants in patient education after a year still experiences
enhanced control, enhanced ability to take care of oneself, increased physical activity and social benefits in
their everyday life. The qualitative interview shows that the informants primarily experiences benefits related
to physical activity and diet. Furthermore several informants experiences social benefits, while especially
participants diagnosed with COPD also experiences mental benefits of the patient education.

In relation to the further development of the patient education, the interview shows that the participants
primarily are asking for more practical cooking lessons and an expansion of the existing exercise program.
The result of theoretical analysis shows that the long-term benefits of patient education can be seen as a
result of the changes in everyday life caused by the chronic disease. Patient education can in relation to this
be seen as a meaningful way of managing the disease. Through intentional management and modification of
daily habits, the informants adjust their everyday to the life with chronic disease.

Conclusion

The results of the thesis shows a clear tendency toward participants in patient education experiencing long-
term benefits in relation to e.g. physical activity, diet and different mental aspects.

The continuation of an exercise program similar to the current would probably contribute to the retention
of the long-term benefits of the participants. The theoretical analysis of the thesis shows that the long-term
benefits of patient education can largely be interpreted as a result of the informants' intentional and unrec-
ognized handling of chronic disease and everyday habits as a condition. In continuation hereof patient edu-
cation presumably have long-term benefits because participants experiences the education as meaningful.
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1.0 Initierende problem

Antallet af personer, der lever med en kronisk sygdom, er stigende i Danmark, og det skennes at 70-80 % af
ressourcerne inden for sundhedsvaesenet bruges pa personer med kroniske sygdomme (Sundhedsstyrelsen
2009, s. 8). Der er derfor god grund til at malrette forebyggelse mod kroniske sygdomme. Patientrettet
forebyggelse i form af patientuddannelse udggr én type indsats, der er rettet mod handtering af kroniske
sygdomme (ibid.). Bade en Medicinsk Teknologi Vurdering af patientuddannelse samt en stgrre dansk
evaluering af patientuddannelse til kronisk syge konkluderer, at der er positiv effekt af disse programmer pa
en reekke parametre (ibid., (Marthedal, Dansk Sundhedsinstitut 2011). Den langsigtede effekt og betydning
af patientuddannelse er dog sparsomt belyst bade indenfor kvantitativ forskning og i henhold til
brugerperspektivet (Sundhedsstyrelsen 2009). | kraft af at kronisk sygdom i reglen er livslang sygdom, kan
det betragtes som paradoksalt, at der mangler viden om effekten af patientuddannelse pa laengere sigt. Med

afszet i ovenstaende forhold gnskes at undersgge den langsigtede betydning af patientuddannelse.



2.0 Problemanalyse

| den fglgende problemanalyse foretages en generel analyse af patientuddannelse til mennesker med kronisk
sygdom med szerligt fokus pa udbyttet. Analysen suppleres med inddragelse af et konkret eksempel pa en
patientuddannelse med henblik pa at konkretisere dele af analysen. Til dette formal inddrages Aarhus
Kommunes uddannelsestilbud til borgere med en kronisk sygdom, som udbydes af Folkesundhed Aarhus.
Dette tilbud udggr samtidig grundlaget for specialets videre empiriske undersggelse i

problembearbejdningen.

2.1 Kronisk sygdom

Kronisk sygdom som overordnet begreb daekker over en lang raekke forskelligartede sygdomme og lidelser.
World Health Organisation (WHO) definerer bredt kronisk sygdom som: “Noncommunicable - or chronic -
diseases are diseases of long duration and generally slow progression” (WHO 2013). Sundhedsstyrelsen
karakteriserer yderligere kronisk sygdom som en tilstand, der ubehandlet medfgrer darligere livskvalitet og
kan medfgre tidligere dgd (Sundhedsstyrelsen 2008). Dertil geelder, at tidlig opsporing af kronisk sygdom
medfgrer bedre prognosen og gget sandsynlighed for at forebygge forvaerring. Kronisk sygdom har blivende
folger, hvorfor der er behov for langvarig behandling og rehabilitering (Sundhedsstyrelsen 2012a). Denne

karakteristik understreger saledes behovet for indsatser til kronisk syge patienter med et langvarigt udbytte.

2.1.1 Praevalensen af kronisk sygdom

Som navnt indledningsvist er praevalensen af kroniske sygdomme i Danmark steget markant i de senere ar
blandt andet som fglge af bedre levekar samt forbedrede behandlingsmuligheder af sygdomme, der tidligere
var livstruende (Sundhedsstyrelsen 2014). Som fglge heraf lever den danske befolkning i dag lsengere end
tidligere generationer, og andelen af befolkningen, der lever med en eller flere kroniske sygdomme, er
stigende (ibid.). Det anslas at naesten en tredjedel af befolkningen i dag lever med en eller flere kroniske
sygdomme svarende til mere end 1,7 millioner mennesker (Marthedal, Dansk Sundhedsinstitut 2011). Et tal
der ventes at stige til over 2 millioner inden ar 2020 (Dagens Medicin ). Dertil kommer at mange kroniske

patienter er multimorbide, altsa diagnosticeret med mere end én kronisk sygdom.

Tal fra 2011 viser at mere end 400.000 danskere er diagnosticeret med mere end én kronisk sygdom. Et tal
der ligeledes forventes at stige frem mod 2020 (Sundhedsstyrelsen 2012a, Dagens Medicin ). Omfanget af
kronisk sygdom taget i betragtning er der saledes god grund til at rette fokus mod undersggelse og optimering

af udbyttet i de tilbud, der malretter sig patienter med kronisk sygdom.



KOL, type 2-diabetes og hjertekarsygdom er blandt de hyppigst forekommende kroniske sygdomme i
Danmark, og der er tale om sygdomme, der hvert ar medfgrer store udgifter for det danske samfund
(Diabetesforeningen 2015, Hjerteforeningen 2015, Lungeforeningen 2015). Dertil er der nationalt et szerligt
fokus pa disse sygdomme ift. implementering af nationale forlgbsprogrammer (Sundhedsstyrelsen ,
Sundhedsstyrelsen 2009). Dette speciale afgraenses derfor til at beskaeftige sig med disse tre kroniske
sygdomme KOL, type 2-diabetes samt hjertekarsygdom. Dertil kommer at Folkesundsundhed Aarhus tilbyder

patientuddannelsesforlgb rettet mod netop disse kroniske diagnoser (Folkesundhed Aarhus 2015).

2.1.2 Konsekvenser af kronisk sygdom

Fzelles for en lang raekke af de kroniske sygdomme er, at de kan have store konsekvenser for bade den enkelte

og for samfundet (Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse 2014b).

For det enkelte menneske kan kronisk sygdom have negative fysiske og psykiske konsekvenser, der kan have
betydning for individets funktions- og aktivitetsniveau, evne til at varetage hverdagsliv, egenomsorg og
livskvalitet (Grgn, Vang et al. 20093, s. 17-21). Pavirkningen af kronisk syges livskvalitet og hverdag tager sig
forskellig ud ift. forskellige diagnoser. Hverdagslivet med KOL er fx praeget af treethed og andengd og pa sigt

risiko for social isolation som fglge af sygdommens begransninger (Schepelern Johansen 2012, s. 48).

For diabetikere handler hverdagen om at overholde regimer indenfor kost, motion og medicin for at undga

eller udskyde ugnskede fremtidige konsekvenser af sygdommen (lbid.).

Kroniske syge med hjertekarsygdom bruger ogsa mange kraefter pa at overholde regimer i hverdagen, og er
desuden karakteriseret ved at opleve indre uro forbundet med det at have en hjertesygdom (Ibid.). | relation
til egenomsorg kan kroniske patienter opleve denne omsorg som en pligt og forbundet med darlig
samvittighed saerligt i relation til overholdelse af regimer og leegelig vejledning (Ibid., s. 56-57). Ovenstaende
eksempler viser et overordnet billede af, hvordan kronisk sygdom opleves og hvordan sygdom pavirker disse
menneskers liv. Det understreger dermed relevansen af at beskaeftige sig med interventioner, der kan
forbedre livet for kronisk syge. Da praevalensen af kronisk sygdom som beskrevet ovenfor er hgj, kan det
dertil anskues som et samfundsmaessigt problem, at en sa stor andel af befolkningen lever et liv praeget af

sygdom, nedsat livskvalitet og funktionsniveau.

Pa samfundsniveau kan kronisk sygdom derudover opfattes som en stor gkonomisk udfordring. Hvert ar
medfgrer kronisk sygdom betydelige omkostninger for samfundet som fglge af udgifter til behandling, pleje
og genoptraening af sygdommen og dens senfglger (Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse 2014b). Saledes

vurderes det at 70-80 % af det samlede ressourceforbrug i sygehusvaesenet, kan relateres til kronisk sygdom



(Sundhedsstyrelsen 2009). Hertil skal desuden leegges de indirekte omkostninger i form af eksempelvis
produktionstab som samfundet oplever som fglge af kronisk sygdom (Mgller Pedersen 2013, s. 452-453). Fx
anslads at diabetes koster det danske samfund mere end 30 milliarder kroner om aret (Diabetesforeningen
2013). Tilsvarende viser beregninger at alene behandlingen af lungesygdomme koster det danske samfund
naesten 8 milliarder kroner om aret, mens hjertekarsygdom hvert ar koster samfundet op mod 12,5 milliarder

(Lungeforeningen 2015, Hjerteforeningen 2015).

2.2 Patientuddannelse

Siden ar 2007 har kommunerne haft ansvaret for at etablere forebyggende og sundhedsfremmende tilbud
til borgere med kronisk sygdom herunder patientuddannelse (Sundhed.dk, Sundhedsstyrelsen 2013).
Begrebet patientuddannelse har langt fra en entydig betydning og deekker over flere typer af interventioner.
Med henblik pad at indkredse patientuddannelse som intervention, afdaekkes i det fglgende hvor
patientuddannelse kan placeres inden for forebyggelse, hvordan begrebet kan defineres og hvad
interventionen bestar af. | relation til patientuddannelses betydning som forebyggende intervention,

betragtes uddannelsen dertil i et kritisk perspektiv.

2.2.1 Patientrettet forebyggelse, rehabilitering og patientuddannelse

Bade patientuddannelse og rehabilitering hgrer under den patientrettede forebyggelse?, der har til formal
“at begraense sygdomsudvikling, forhindre komplikationer og tilbagefald samt opnd stgrst mulig
sygdomsmestring og livskvalitet” (Tennesen 2005, s. 16). Patientuddannelse udggr ofte en indsats under en
samlet rehabiliteringsindsats for mennesker med kronisk sygdom, men kan ogsa finde sted som
enkeltstaende indsats (Sundhedsstyrelsen 2009). Rehabilitering er en helhedsorienteret intervention som
bdde kan bestd af patientundervisning, styrkelse af egenomsorg? stgtte til adferdsaendringer,
genoptraening, psykosocial omsorg samt efterbehandling (Tennesen 2005). Som helhedsorienteret indsats

omfatter rehabilitering séledes bade tertiaer forebyggelse® og sundhedsfremme? (ibid.).

1 Patientrettet forebyggelse er rettet mod individer med en sygdom og ma ikke forveksles med borgerrettet forebyggelse som er
orienteret mod den raske del af befolkningen (Tgnnesen 2005).

2 Egenomsorg har til formal at fremme egen sundhed og forebygge egen sygdom (Tgnnesen 2005). “Formalet er at opna bedst mulig
livskvalitet med stgrst muligt ansvar for og indflydelse pa eget helbred. Begrebet udspringer af individtaenkning, fremme af patientens
egne ressourcer inklusive selvtillid (self efficacy) og kan indebaere empowerment. Egenomsorg er centralt inden for rehabilitering.”
(ibid.)

3 Tertiaer forebyggelse har til formal at bremse tilbagefald af sygdom og hindre forvaerring af kronisk sygdom og defineres dermed ud
fra sygdomsstadie og er sygdomsfokuseret (ibid.)

4 Sundhedsfremme er rettet mod patientens ressourcer, kompetencer og tilvaerelsen som meningsfuld (ibid.).



Rehabilitering indeholder saledes patientundervisning, som kan sidestilles med begrebet patientuddannelse
(Sundhedsstyrelsen 2009), og betegnes i det fglgende under ét som patientuddannelse. Patientuddannelse
defineres af Sundhedsstyrelsen som ”“Undervisning af patienter med en diagnosticeret sygdom i en
struktureret undervisning, individuelt eller rettet til grupper af patienter og eventuelt pdrgrende.
Undervisningen kan veere sygdomsspecifik og rettet til patienter med en given sygdom eller generelt rettet til
patienter med forskellige sygdomme.” (Sundhedsstyrelsen 2006, s. 22). Begrebsafklaringen uddybes i MTVén
hvor patientuddannelse beskrives ved en indsats hvor “personer med kronisk sygdom tilegner sig

kompetencer, der ggr dem i stand til at handtere deres kroniske sygdom bedre”.

Hertil veegter patientuddannelser indholdet forskelligt. Overordnet er der beskrevet to hovedretninger
(Danske Regioner 2007, s. 26). En medikocentrisk retning, som tilstraeber bedre compliance ift. medicinsk
behandling samt rad og vejledning fra sundhedsprofessionelle. Den vaesentligste del af undervisningen
udggres af formidling af viden om sygdom og behandling, konkret problemlgsning samt opgvelse af
teoretiske og praktiske faerdigheder. Mens den anden psykosocialt orienterede retning tilstraeber, at
patienten opnar bedre kontrol over sin situation og sin hverdag som kronisk syg. Her er patientens autonomi
i fokus, og en vaesentlig del af undervisningen har fokus pa problemidentificering, styrkelse af patientens

evne til problemlgsning samt styrkelse af selvtillid og tro pa egne ressourcer og egen

kompetence som middel til gget sundhed og bedre trivsel (Ibid.). Denne retning har tillige ofte fokus pa
opbyggelse af empowerment® (Sundhedsstyrelsen 2009). Med afset i ovenstdende definition af

patientuddannelse, er der dermed vide rammer for hvilke typer uddannelse begrebet kan rumme.

“Patientuddannelse — laer at tackle kronisk sygdom”® tilhgrer den psykosociale type og er en af de mest
udbredte modeller for patientuddannelse (Sundhedsstyrelsen 2009, Komitéen for Sundhedsoplysning 2013).
Dette program er stillet til radighed for det samlede sundhedsvaesen og kan implementeres med vejledning
fra Komiteen for Sundhedsoplysning under Sundhedsstyrelsens licens (Sundhedsstyrelsen 2006).
Patientuddannelser i Danmark kan dog veere tilrettelagt vidt forskelligt. Som et praktisk eksempel inddrages
i det fglgende Aarhus kommunes tilbud til kronisk syge borgere, da netop denne patientuddannelse udggr

rammen for specialets videre empiriske undersggelse.

5> Empowerment forstas her som viden, kompetencer og selvtillid, som ggr personer med kronisk sygdom i stand til selv at tage ansvar
for og handtere deres sygdom og livssituation (Sundhedsstyrelsen 2009).

6“Leer at tackle kronisk sygdom” er baseret pa konceptet Chronic Disease Self-Management Program (CDSMP) er udviklet ved
Stanford Patient Education Research Center, Stanford University. Det er et ikke-diagnosespecifikt program som bygger pa kognitiv
indleeringspsykologi (Sundhedsstyrelsen 2009), (Langhoff, Sundhedsstyrelsen 2005).



2.2.2 Patientuddannelse i praksis

Folkesundhed Aarhus’ patientuddannelse er rettet mod borgere med diabetes type to, hjertekarsygdom og
KOL (Folkesundhed Aarhus 2015). Forlgbet er ikke tilrettelagt efter ét bestemt koncept, men henter
inspiration fra flere herunder Steno-modellen’ (Steno Diabetes Center 2014, Christiansen 2015).
Indledningsvist tilbydes borgeren en individuel afklarende samtale og derefter bestar forlgbet af
gruppebaseret undervisning. Denne del bestar af en ikke-diagnosespecifik del der fokuserer pa elementerne
vaner, motivation og forandring, hvor der arbejdes med at skabe motivation til at @endre sin hverdag. Dertil
en diagnosespecifik del hvor der fokuseres pa kronisk sygdom, kost og motion, og hvor der arbejdes med
forstaelse af sygdommen og betydningen af kost og motion. Derudover er der tilbud om at deltage i motion
samt praktisk madlavning pa kurset. Kurset kan saledes hovedsageligt siges at afspejle en medikocentrisk
retning, og indeholder i mindre grad elementer der afspejler den psykosocialt orienterede retning (Danske

Regioner 2007).

Forlgbene varer mellem fem til tolv uger, og derudover tilbydes en opfglgende individuel samtale efter tre

og seks maneder (Folkesundhed Aarhus 2015).

2.2.3 Grundlaeggende formal med patientuddannelse

Patientuddannelsen ved Folkesundhed Aarhus har til formal “At borgere med kronisk sygdom arbejder med
egen motivation til forandring af livsstil og udvikler samt udnytter (handle)kompetencer, der understgtter en
varig sundhedsfremmende forandring” (Folkesundhed Aarhus 2012). Formalet er altsa grundleeggende at
skabe varige s&endringer i patienternes livsstil. Der er szerligt fokus pa den livsstil der knytter sig til de to KRAM-
faktorer® kost og motion, som har betydning for patientens sygdom. En naermere beskrivelse af indholdet p&
patientuddannelsen forefindes i bilag 1, “Beskrivelse af patientuddannelsesforlgb under Folkesundhed

Aarhus”.

| Sundhedsstyrelsens anbefalinger til indholdet pa patientuddannelsen hedder det, at uddannelsen bgr
indeholder “oplaering” i varetagelse af forskellige forhold relateret til borgerens sygdom (Sundhedsstyrelsen
2006, s. 11). Som i eksemplet ovenfor er der sdledes tale om, at der findes bestemte hensigtsmaessige mader
at handtere sin sygdom pa, som det enkelt individ skal oplaeres i. | KORA’s rapport om patientuddannelse
betegnes bade rehabilitering og patientuddannelse under “patientadfeerdsparadigmet” (Schepelern

Johansen 2012, s. 6). Begrundelsen er at indsatserne grundlaeggende karakteriseres ved at veere rettet mod

7 Steno-modellen er baseret pa et koncept udviklet til patientuddannelse inden for diabetes. Det bestar af en raekke dialogveerktgjer
til gruppebaseret patientuddannelse herunder konkrete gvelser der kan anvendes i undervisningen (Steno Diabetes Center 2014).

8 Betegner de fire risikofaktorer kost, rygning, alkohol og motion (Statens institut for Folkesundhed).



@ndring af patientadfeerd (lbid.). Begrebet rehabilitering defineres bl.a. som “en vidensbaseret indsats”
(Tennesen 2005), hvilket igen understreger fokus pa at borgeren bgr tilpasse sin livsstil og adfeerd efter det,
som videnskaben har afdaekket som sundt eller usundt. Sammenfattende kan formdlet med
patientuddannelse (og rehabilitering) dermed grundleeggende karakteriseres ved at vaere indsatser rettet

mod at eendre borgerens livsstil og adfaerd i en praedefineret retning.

2.2.4 Kritisk vinkel pa patientuddannelse

Individrettede forebyggende indsater med fokus pa at andre individers livsstil og adfaerd har generelt vist
sig meget lidt effektive, og der ses en udbredt tendens til tilbagefald efter endt program (Lund, Christensen
et al. 2011, s. 99). Dette forhold stemmer darligt overens med formalet om “at skabe varig
sundhedsfremmende forandring” (Folkesundhed Aarhus 2012) og er paradoksalt, da kronisk sygdom er
langvarig eller livslang sygdom. Det pointeres dog, at individer som er motiverede og i szerlig risiko har stgrre
chancer for at opna varige andringer (Lund, Christensen et al. 2011). Malgruppen for patientuddannelse
udggres netop af individer med saerlig stor risiko qua deres kroniske sygdom og med fx Folkesundhed Aarhus’

programs fokus pa motivation, er det dermed muligt, at indsatsen alligevel formar at skabe en varig effekt.

Patientuddannelse til kronisk syge kan dertil karakteriseres som en hgjrisikostrategi. Denne type strategi er
rettet mod individer med hgj risiko for at blive syg eller individer i risiko for forvaerring af aktuelle sygdom
eller for at fa fglgesygdomme (Lund, Christensen et al. 2011, s. 39-40). En ulempe ved denne type indsats er,
at tendensen til at medvirke er stgrst blandt de mest ressourcestaerke (Rose 2001). Hvis formalet med
tiltaget, som det fx er tilfeeldet i Aarhus, er livsstilseendringer, som skal opretholdes pa lang sigt, er skaevheden
endnu mere udtalt (Lund, Christensen et al. 2011, s. 39-40), hvilket betyder at patientuddannelser risikerer
at medvirke til at skabe social ulighed i sundhed. Uligheden som utilsigtet konsekvens ved forsgget pa at
skabe livsstilseendringer opstar bl.a. via sociale normer (Rose 2001). Den livsstilseendring der opfordres til kan
veere socialt upassende ift. de sociale normer, der eksisterer i et individs omgangskreds - som fx at stoppe
med at ryge (Ibid.). Dermed risikerer individet at blive stigmatiseret ved at fglge de anviste sundhedsrad, og
det bliver derfor usandsynligt at forandring vil indtraeffe (Ibid.). Denne mekanisme vurderes dermed som en

reel risiko ved patientuddannelse, fordi formalet netop ofte er at aendre pa livsstil.

| relation hertil konstateres i en nyere rapport fra DSI, at der ses social ulighed i relation til deltagelse i
patientuddannelse (Marthedal, Dansk Sundhedsinstitut 2011). | en artikel fra Sygeplejersken konkluderes at
“Noget tyder pd, at patientuddannelser af kronisk syge mennesker producerer bdde vindere og tabere — de
ressourcestaerke, der bekraefter patientuddannelsens effektivitet, og dem som ikke kan eller vil anerkende

uddannelsens Igsningsmetoder og ambitionsniveau (Storm 2012). En ting er alts3, at der initialt er ulighed i,



hvem der deltager pa patientuddannelsen, men selve uddannelsen risikerer ogsa at skabe ulighed, fordi kun
de ressourcesteerke formar at efterleve de rad og den adfeerdseendring der laegges op til, mens de
ressourcesvage har svaerere ved at leve op til ambitionsniveauet om selv at tage ansvar. Ydermere har nogle
patienter begraensede muligheder for at yde egenomsorg eller deltage aktivt i behandlingen af egen sygdom.
Det gxlder eksempelvis patienter med sveer sygdom, hgj alder, alvorlige funktionsbegraensninger eller
patienter med anderledes sygdomsforstaelse som fglge af szerlige personlige eller kulturelle forhold
(Sundhedsstyrelsen 2006). Alt sammen forhold der gger individernes risiko for ikke at kunne leve op til

ambitionsniveauet og falde fra.

Patientuddannelse har jaavnfgr MTV’en ofte fokus pa at saette det enkelte individ i stand til at foretage
forandring gennem empowerment (Sundhedsstyrelsen 2009). Det er dog ikke hvilken som helst forandring
individet stpttes i at foretage, og netop derfor kritiseres empowermentbegrebet for at blive brugt til at styre
individets adfeerd og palaegge den enkelte ansvar for eget helbred (Tanggaard Andersen, Timm 2010, s. 227).
Det grundlaeggende formal med empowerment er at udvikle personligt selvvaerd (lbid. s. 226) og udvikle
evnen til at kunne forfglge sine egne mal (lbid. s. 218) og ikke at fremme en bestemt type forandring og
adfzerd. Den del af patientuddannelse som bestar i at motivere borgeren til at foretage livsstilseendringer,
kan dermed i et kritisk perspektiv betragtes som en styringsteknologi, der fremmer en bestemt selvledelse
(Ibid. s. 224). Udover at tilleegge den enkelte ansvar for eget helbred betyder dette ogsa, at der arbejdes ud
fra en bestemt forstaelse af sundhed, som ikke ngdvendigvis stemmer overens med borgerens. KORA
betragter i stil med denne kritik bade rehabilitering og patientuddannelse som et veerktgj, sundhedsveesenet
anvender til at forsgge at @ndre borgernes adfeerd primaert indenfor KRAM-faktorerne med henblik pa at
skabe mere sundhed i befolkningen og feerre udgifter til sundhedsvaesnet (Schepelern Johansen 2012, s. 8).
KRAM-faktorerne kan placeres i en biomedicinsk optik, og dermed kan forstaelse af sundhed i relation til

patientuddannelse betragtes som overvejende sundhedsfundamentalistisk®.

Opsummerende kan konkluderes, at der ikke er belaeg for ensidigt at fokusere pa det positive udbytte af
patientuddannelse, men at det ogsa er ngdvendigt at tage de potentielt ulighedskabende og styrende
konsekvenser i betragtning. Med disse potentielt utilsigtede konsekvenser in mente undersgges i det
felgende det reelle positive udbytte af patientuddannelse naermere. Forinden gives dog en kort karakteristik

af, hvem der deltager pa patientuddannelse og dermed for hvem effekterne og udbyttet ggr sig geeldende.

9 “En position der argumenterer for et substantielt,absolut og tidlgst indhold i sundhedsbegrebet: dét og dét er sundhed, og resten
er forvildelser og fejltagelser” (Sundhedsbegreber, Wackerhausen s. 47)



2.2.5 Deltagere i patientuddannelse

Pa baggrund af evalueringsrapporten ”“Evaluering af projekt for udvikling af kommunal rehabilitering til
borgere med kronisk sygdom ifglge forlsbsprogrammerne for KOL, T2DM og AKS i Skanderborg, Favrskov og
Silkeborg Kommune” (Center for Folkesundhed og Kvalitetsudvikling 2014) kan der opstilles en raekke
karakteristika, der kendetegner deltagerne pa patientuddannelser malrettet kronisk sygdom med blandede

diagnoser.

Evalueringen, der bygger pa data fra perioden marts 2010 til november 2013, viser at kvinder (55,4%) i hgjere
grad end mand (44,6 %) deltager pa patientuddannelserne (lbid., s. 6-7). Ydermere fremgar det af rapporten,
at hovedparten af patientuddannelsernes deltagere er over 65 ar (61 %) samt at andelen af deltagere med
lavt uddannelsesniveau udggr 59 %. Dertil kommer at der ses en svag overveegt af deltagere, der er
samlevende (56,9 %) og at den hyppigste diagnose er type 2-diabetes (lbid.). En evaluering af
patientuddannelsesindsatsen i Region Hovedstaden foretaget af KORA viser endvidere, at op mod 60 % af

deltagerne i patientuddannelserne er enten efterlgnnere eller pensionister (Schepelern Johansen 2012).

2.3 Effekt og udbytte af patientuddannelse

En raekke danske og udenlandske studier har undersggt de kliniske effekter og patienters oplevede udbytte
af patientuddannelse (Sundhedsstyrelsen 2009, Marthedal, Dansk Sundhedsinstitut 2011, Lorig, Ritter et al.
2001, Zwerink M, Brusse-Keizer M et al. 2014, Monninkhof, van et al. 2004). Som belyst i afsnittet ovenfor,
kan patientuddannelse karakteriseres som en vifte af forskelligartede tilbud til mennesker med kronisk
sygdom. Ligeledes er de undersggte effekter forskelligartede, alt efter om der er underspgt
sygdomsspecifikke eller generelle patientforlgb, forlgb med kort eller lang tidshorisont for opfglgning eller

med kvantitative eller kvalitative metoder.

2.3.1 Definition af effekt og udbytte

Indledningsvist praeciseres hvordan begreberne effekt og udbytte defineres i naervaerende speciale. At der
overhovedet skelnes mellem de to begreber, kan betragtes som et resultat af en epistemologisk diskussion,
om hvordan viden frembringes. | en positivistisk forstaelse defineres og anvendes effekt om kvantificerbare
eller skalerbare outcomes, der afspejler en verden, der kan observeres objektivt (Juul 201243, s. 68). Den type
undersggelser indtager typisk et forskerperspektiv og anvender kvantitative metoder. Denne forstaelse star
i modsaetning til feenomenologisk epistemologi og ontologi. Filosoffen Edmund Husserl, der betegnes
faenomenologiens fader, kritiserer saledes den positivistiske teenkemade, og argumentere for at “menneskers

forvidenskabelige og spontane livsverden” ikke afspejles i kvantitative effektmal (Ibid.). Derimod fremhaever



han, at vejen til objektiv erkendelse gar gennem indsigt i det enkelte menneskes subjektive og intentionelle
erfaringsverden; altsa gennem brugerperspektivet (Ibid.). Med henblik pa at skelne anvendes derfor udbytte
om den type viden, der er karakteriseret ved at vaere oplevet af patienterne. Dette er altsd ud fra et

brugerperspektiv og er som oftest belyst gennem kvalitative undersggelser.

| afsnit 2.3.4 ("Effekt versus udbytte”) problematiseres hvordan effekt- og udbytterelaterede

undersggelsesformer bidrager til viden om patientuddannelse pa forskellige mader.

2.3.2 Effekt af patientuddannelse

Det papeges i en raekke Cochrane reviews og MTV “en, at disse er baseret pa RCT studier, reviews og klinisk
kontrollerede forsgg med meget forskelligartede formal. Forskelligheden bevirker at effekterne er sveere at
sammenligne. Pa trods af dette forhold gives i det fglgende en redeggrelse for de overordnede tendenser pa

baggrund af oversigten i bilag 2, “Oversigt over effekt og udbytte af patientuddannelse”.

Der ses en tendens til at patientuddannelse har en positiv effekt pa helbredsrelateret livskvalitet eller blot
livskvalitet (Sundhedsstyrelsen 2009, Zwerink M, Brusse-Keizer M et al. 2014, 'Brown, 'Clark et al. 2011). Dog
er denne tendens ikke entydig blandt diabetes og hjertekarpatienter (Sundhedsstyrelsen 2009, 'Brown, 'Clark
et al. 2011).

For generel patientuddannelse, KOL- og diabetesuddannelse ses effekt i form af gget self-efficacy®
(Sundhedsstyrelsen 2009, s. 60, 63, 66). Self-efficacy er ikke undersggt i relation til hjertekarsygdom i det
anvendte Cochrane review. For samme tre uddannelsestyper geelder endvidere at der ses effekt ift. gget

tilfredshed med leege/lsegebehandling (Sundhedsstyrelsen 2009, s. 58, 62, 65).

For KOL, hjertesygdom og generel patientuddannelse geelder, at der ikke kan rapporteres nogen effekt ift.
antal hospitalsindlaeggelser (Sundhedsstyrelsen 2009, Zwerink M, Brusse-Keizer M et al. 2014, 'Brown, 'Clark
et al. 2011). Endvidere ses heller ingen effekt ift. dpdelighed for hverken KOL, diabetes eller hjertesygdom
(Ibid.).

Samlet set ses saledes ingen generelle tendenser, men for nogle effektmal kan konstateres effekt pa kort
sigt. Evidensniveauet for disse effekter vurderes endvidere overvejende at ligge pa lav til moderat niveau

(Ibid.).

10 Self-efficacy begrebet er udviklet af psykologen Albert Bandura og betegner individets tro pa eller overbevisning om, at det kan
gennemfgre de ting,det har sat sig for. Jo stgrre opleveelse af self-efficacy, jo hgjere mal er det muligt at saette for sig selv og opna
(MTV s. 198, 2009)
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2.3.3 Udbytte af patientuddannelse

Det patientoplevede udbytte af patientuddannelse er undersggt i en reekke studier i bade dansk og
international sammenhang (Sundhedsstyrelsen 2009, Marthedal, Dansk Sundhedsinstitut 2011, Grgn 2008,

Barlow, Bancroft et al. 2005).

Rapportering af udbytte i MTV-undersggelsen er baseret pa i alt fem undersggelser (Sundhedsstyrelsen 2009,
s. 81-83). Deltagere i disse undersggelser udtrykker, at de oplever gget viden om eller forstaelse af deres
sygdom og hvordan den kan handteres (lbid., s. 82-83). Samme tendens ses i en evalueringsrapport

omhandlende generel patientuddannelse fra DSI (Marthedal, Dansk Sundhedsinstitut 2011, s. 17).

For bade generel og diabetesuddannelse oplevede deltagerne gget sygdomskontrol (Sundhedsstyrelsen
2009, s. 82-83). KOL patienter og den blandede patientgruppe oplevede bedre handtering af medicin og fglte
sig mindre alene med deres sygdom (lbid.). Ogsa i DSI undersggelsen fremhaves det sociale aspekt som

vaesentligt for deltagerne (Marthedal, Dansk Sundhedsinstitut 2011, s. 17).

Endelig oplevede KOL patienter at blive bedre til at dosere energiforbrug ved aktiviteter og til at kunne

kontrollere deres vejrtraekning (Sundhedsstyrelsen 2009, s. 82).

Samlet viser ovenstaende undersggelser tendenser til at deltagerne i patientuddannelse oplever, at de far
mere viden samt en bedre forstdelse og handtering af deres sygdom (Marthedal, Dansk Sundhedsinstitut
2011, Sundhedsstyrelsen 2009, Grgn 2004). Herudover varierer det belyste udbytte fra undersggelse til

undersggelse.

2.3.4 Effekt versus udbytte

Som det ogsa fremgar af ovenstaende har langt hovedparten af de undersggelser, der har beskzeftiget sig
med undersggelse og evaluering af patientuddannelse, fokus pa effekt og er dermed studier, der er
karakteriseret ved et forsker-, gkonomisk- eller samfundsperspektiv. Saledes bygger ovennaevnte Cochrane
reviews udelukkende pa randomiserede kontrollerede studier, mens MTVén inkluderer 41 kvantitative
studier og blot fem kvalitative undersggelser, der beskzeftiger sig med patienternes oplevede udbytte
(Zwerink M, Brusse-Keizer M et al. 2014, Sundhedsstyrelsen 2009). Dette kan forekomme paradoksalt ud fra

flere betragtninger.

For det fgrste fordi mange af de elementer patientuddannelser beskriver som formal, kan karakteriseres som
oplevelsesorienterede og komplekse, fx mestringsevne, egenomsorg og handlekompetence (Lorig, Ritter et
al. 2001, Folkesundhed Aarhus 2012, Grgn, Franck et al. 2012, s. 47-49). Fx kan handlekompetence komme

til udtryk pa et utal af mader afhaengigt af det enkelte individ og kontekst. Netop denne kompleksitet og den
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individuelle oplevelse af hvordan udbytte kommer til udtryk, peger i retning af mere brugerorienteret

forskning som relevant (Malterud 2003, s. 30-31, Brinkmann, Tanggaard 2010a, s. 17).

| effektorienterede studier med fokus pa kvantificerbare effektmal, risikeres saledes at komplekse formal
omsattes til effektmal, der ikke formar at vise et fyldestggrende billede af den potentielle virkning af

patientuddannelse. Kvantitative studier formar ganske enkelt ikke at fange det enkelte

individets oplevelse og de nuancer af udbytte, der ligger udenfor de kvantitative maleinstrumenters skala
(Malterud 2003, s. 30-31). Denne problematik ses fx ift. KOL patienter. Her fandt kvantitative studier ingen
sammenhang mellem patientuddannelse og forbedret lungefunktion og andengd (Sundhedsstyrelsen 2009,
s. 63). Mens en kvalitativ udbytteorienteret undersggelse viste at deltagerne, pa trods af en ikke kvantitativt
malbar forbedring, oplevede sig bedre i stand til at handtere og kontrollere deres vejrtraekning (Camp,
Appleton et al. 2000, Sundhedsstyrelsen 2009, s. 82). Saledes kan det betragtes som problematisk og
fejlagtigt at sidestille manglende effekt med manglende udbytte. Dette understreger behovet for
undersggelser der bade retter sig mod effekt og udbytte. Set i lyset af den betydelige overvaegt af kvantitative
studier og fa kvalitative undersggelser pa omradet, ma kvalitative undersggelser anses for relevante ift. at

kunne bidrage med ny viden omkring udbytte af patientuddannelse.

2.3.5 Udbytte af patientuddannelse pa kort og lang sigt

| studier der har beskaeftiget sig med brugeroplevet udbytte bade nationalt og internationalt, varierer
opfelgningsperioden. Fzelles for undersggelserne inddraget i afsnit 2.3.3 (“Udbytte af patientuddannelse”)
er at udbyttet enten er undersggt i umiddelbar forbindelse af patientuddannelsens afslutning eller relativt
kort tid efter; maksimalt 12 maneder (Sundhedsstyrelsen 2009, s. 87, Marthedal, Dansk Sundhedsinstitut

2011, Grgn 2008).

En enkelt svensk follow-up undersggelse har fulgt patienter i op til mellem tre og syv ar efter
patientuddannelse. Formalet var at undersgge om diabetikeres holdninger til handtering af deres diabetes
pavirkede deres glykaemisk kontrol over tid. Til at belyse dette blev anvendt kvalitativ indholdsanalyse pa tre
abne spgrgsmal omhandlende deltagerenes selvopfattede rolle i relation til kontrol af deres blodsukker.
Undersggelsen viste, at gruppen af patienter der opfattede sig selv som aktiv medspiller i deres
sygdomshandtering ogsa havde bedre reguleret blodsukker (Vég, Rosenqvist et al. 2007). Pa trods af
undersggelsens langsigtede perspektiv, kan undersggelsen kritiseres pa flere punkter, og ma siges at have
ringe relevans ift at belyse udbytte, som det defineres i neervaerende speciale. Effektmalet i Végs studie
udggres af blodsukkerveaerdi, der ikke kan betragtes som oplevelsesorienteret, og derfor kan placeres under

specialets definition af effekt. Endvidere bygger studiet pa en arsags - virkningsforstaelse, der karakteriserer
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positivistisk undersggelsestankegang -altsa at en bestemt holdning til egen rolle i sygdomshandtering har en
bestemt virkning pa blodsukkerveerdier (lbid.). Sdledes kan dette studie ikke bidrage naevnevaerdigt til
belysning af langsigtet udbytte at patientuddannelse oplevet fra et brugerperspektiv, og efterlader et

videnshul! pa netop dette felt.

Den sparsomme viden om udbytte pd lang sigt kan anses som vaerende problematisk ud fra flere
perspektiver. Det sparsomme kendskab til udbytte af patientuddannelse pa lang sigt kan betragtes som

problematisk ud fra bade et brugerperspektiv og ud fra et etisk synspunkt.

Det langsigtede perspektiv kan for det fgrste betragtes som seerligt vaesentligt, nar der er tale om kronisk
sygdom, idet effekten eller udbyttet af patientuddannelse for kronisk syge gerne skulle vaere af livslang
karakter. Den manglede viden betyder, at mennesker med kronisk sygdom ikke kan f& et klart billede af
hvordan, patientuddannelse kan gavne deres situation og dagligdag pa lang sigt. Nar kronisk syge veelger at
deltage i patientuddannelse, har de saledes ingen mulighed for indblik i hvilket udbytte de kan forvente pa

leengere sigt.

Dette fgrer videre til en etisk problematik. Sundhedslovens § 1, beskriver forméalet med sundhedsvaesenet,
herunder patientuddannelse, som vaerende at fremme sundheden, forebygge yderligere sygdom, lidelse eller

funktionsnedsaettelse (Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse 2014a).

Mennesker med kronisk sygdom der veaelger at deltage i patientuddannelse, kan derfor med rette siges, at
have en forventning om at forlgbet vil kunne bidrage positivt til at handtering af deres sygdom, sa laeenge
sygdommen star pa - i de flestes tilfelde hele livet. Oplever disse mennesker kun kortvarigt udbytte, kan

patientuddannelse ikke siges at leve op til sundhedslovens formal om at fremme sundheden.

For det andet kan det ud fra et samfundsgkonomisk perspektiv betragtes som problematisk, at der i en tid
hvor sundhedsveesenets ressourcer ma prioriteres ngje anvendes betydelige midler pa indsatser, hvor der
dybest set ikke vides om indsatsen er pengene veerd (Mgller Pedersen 2013, s. 57, 418). For at kunne
bedpmme patientuddannelsers omkostningseffektivitet optimalt, er det ngdvendigt og mest metodisk
korrekt at arbejde med en tidshorisont for effekt eller udbytte, der straekker sig sa langt som muligt og i

princippet hele sygdommens varighed eller individets levetid (Ehlers 2013, s. 15).

11 Et videnshul betegner manglende viden om faanomener indenfor et emnefelt, der er sa nye at ingen har belyst dem tidligere eller
analyseret dem fra et bestemt perspektiv (Rienecker, Stray Jgrgensen et al. 2011, s. 83). | naervaerende speciale er sdledes tale om et
underbelyst faenomen.
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Ud fra flere perspektiver, efterlader den manglende viden om patientuddannelsers udbytte pa lang sigt

saledes et videnshul, der kan betragtes som vaesentligt at belyse.

| en artikel af antropologen Lone Grgn, fremhaves, at hvis gget viden og aendringer i vaner skal internaliseres
i individets dagligdag, kraever det gentagelse og tid (Grgn 2008, s. 47). Med henblik pa at opna varigt og gerne
livslangt udbytte af patientuddannelse, er det afggrende at udbyttet implementeres i individets hverdagsliv.
| det fglgende undersgges derfor hvad denne kontekst bestar af og hvordan et potentielt udbytte af

patientuddannelse kan forventes at komme til udtryk i hverdagen.

2.4 Hverdagsliv

Antropolog Lone Grgn har i sin ph.d. afhandling undersggt hvad patienter med kronisk sygdom laerte under
et ophold pa livsstilscentret i Braedstrup og hvorledes de efterfglgende anvendte denne laering i eget hjem
(Grgn 2004). Hun konstaterede, at patienternes adfaerd var knyttet til den specifikke kontekst, saledes var
patienterne i stand til at tilleegge sig en ny adfeerd pa livsstilscentret, men da de kom tilbage til hverdagens
kontekst, blev den tidligere livsstil genoptaget (Ibid.). Grgns afhandling peger saledes pa, at der kan veere et
potentielt problem i at overfgre laering og udbytte fra patientuddannelse til hverdagslivet, hvorfor
hverdagslivet som kontekst betragtes som relevant at fokusere pa i forbindelse med det langvarige udbytte

af patientuddannelse.

Hverdagslivet er i sardeleshed blevet udforsket og analyseret indenfor den faenomenologiske sociologi
herunder seerligt i hverdagslivssociologien (Juul 2012b, s. 82-83). Sociologen Alfred Schutz betragtes som en
af grundlaeggerne til den faanomenologiske hverdagssociologi, som andre teoretikere sidenhen har
videreudviklet (Zahavi, Overgaard 2014, s. 178). Hos Schutz betegnes hverdagslivet som individets livsverden
og denne bestar af hverdagens begivenheder, institutioner og socialt accepterede konventioner (Juul 2012b,
s. 82). Ifglge Schutz er det centrale ved hverdagen at den overvejende opleves som selvfglgelig og i vid

udstraekning bestar af vaner og rutiner (lbid., s. 83).

Kultursociolog Birte Bech-Jgrgensen har videreudviklet hverdagslivsteorien og traekker pa blandt andet
Schutz’ grundbegreber (lbid., s 95). | udgivelsen “Nar hver dag bliver til hverdag” har hun beskrevet og
analyseret hverdagslivet med afszet i arbejdslgse kvinders hverdagsliv (Bech-Jgrgensen 1994). Hun beskriver
hvordan, hverdagslivet helt grundlaeggende opstar “idet folk hdndterer dets betingelser” (Bech-Jgrgensen
2001). Bech-Jgrgensen foretager saledes en analytisk differentiering mellem betingelser i hverdagslivet og
maden disse betingelser hdndteres pa (Bech-Jgrgensen 1994, s. 151). Schutz sociologiske faenomenologi er
blevet kritiseret for at veere for mikro-orienteret og individfokuseret og dermed overse samfundsmaessige

struktureres betydning (Juul 2012b, s. 84). Netop sadanne pavirkninger af individet kan findes i Bech-
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lgrgensens betingelser, som ogsa kan vaere samfundsskabte og skabt mellemmenneskeligt (Bech-Jgrgensen
2001). Bech-Jgrgensen bidrager saledes med at forsta hverdagen som bestdende af en raekke betingelser

som styrende for, hvordan individet handterer sin hverdag.

Som hos Schutz udggr hverdagens selvfglgeligheder ogsa den vaesentligste grundbetingelse i hverdagslivet
hos Bech-Jgrgensen, i form af det hun kalder selvfglgelighedens symbolske orden (Bech-Jgrgensen 1994,
s.155). Denne orden gen- og omskabes konstant af updagtede aktiviteter (Ibid., s. 17), der kan sidestilles med
alle de daglige aktiviteter, der betegnes vaner og rutiner (lbid., s. 147). Selvfglgelighedens symbolske orden
afspejler de overordnede mgnstre og den symbolik, som de upaagtede aktiviteter er udtryk for (lbid, s. 17, s.
146). Hverdagslivet styres saledes primaert inden for en orden af vaner og rutiner og den symbolske

betydning som disse tilleegges og afspejler.

Hverdagslivet er dertil styret af sociale forhold. Det sociale aspekt far betydning bade gennem hverdagslivets
betingelser, der skabes gennem sociale forhold og hdndteringer som altid finder sted i en social og kulturel
kontekst (Bech-Jgrgensen 2001). Bech-Jgrgensen anvender den svenske sociolog Johan Asplunds begreb
social responsivitet til at forklare, hvordan der opstar samordning af hverdagslivets selvfglgeligheder (Bech-
Jgrgensen 1994, s. 96-97). Dette betyder, at det enkelte individs oplevelser samordnes i felles erfaringer
eller bevidsthedsfalleskaber og ligeledes at de individuelle handlinger samordnes i handlingsfallesskaber
(Ibid. s. 97). Hverdagslivet er saledes under stor indflydelse af de sociale relationer og netvaerk som individet

indgar i, og de samordninger for fx normer, vaerdier og handling der her finder sted.

Til trods for vaner og rutiners centrale betydning er hverdagslivet under konstant forandring (Bech-
Jgrgensen 2001). Bech-Jgrgensen introducerer i denne relation begrebet hverdagslivskraefter, forstaet som
individets iboende potentiale til at skabe forandring (Bech-Jgrgensen 1994, s. 274-275). Kortfattet
mobiliseres disse kraefter med henblik pa at skabe mening med og opna kontrol af individets hverdag og
tilveerelse (lbid.). Begrebet understreger saledes at hverdagen nok er praeget af orden, vaner og rutiner, men

0gsa bestar af potentiale til forandring.

Hverdagslivsteori peger saledes pa at et udbytte med langvarigt og betydningsfuldt forandringspotentiale
ma afspejles i individets upaagtede aktiviteter (vaner og rutiner) og i den orden og mening der hermed
symboliseres. For at forsta et potentielt udbytte peger teorien pa at individets betingelser, sociale relationer

og kilder til forandring som eksempelvis hverdagslivskraefter har betydning.
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2.5 Afgransning

Naerveaerende speciale tager afsaet i det forhold, at der mangler viden om, hvilket udbytte mennesker med
kronisk sygdom, der har deltaget i patientuddannelse oplever pa lang sigt. Analysen af problemstillingen har
vist, at udbytte af patientuddannelse pa laengere sigt med et brugerperspektiv er underbelyst. Dertil kan
udbyttet vaere vanskeligt at male med kvantitative effektmal, mens en kvalitativ tilgang med rum til
undersggelse af komplekse forhold, i hgjere grad formar at indfange og beskrive patienters forskelligartede
oplevede udbytte. Endvidere viste analysen at det ud fra et patient-, sundhedsgkonomisk og etisk perspektiv,
kan betragtes som vaesentligt at undersgge udbytte af patientuddannelse pa lang sigt. Pa denne baggrund
har specialet til formal, at undersgge hvilket udbytte af patientuddannelse borgerene oplever i deres hverdag

pa lang sigt.

Analysen af patientuddannelse som faenomen har vist, at der ikke i praksis kan skelnes skarpt mellem
begreberne patientuddannelse og rehabilitering. Patientuddannelse defineres derfor i naervaerende speciale
bredt: “Uddannelse af patienter med en diagnosticeret kronisk sygdom i en struktureret undervisning,
individuel eller rettet til grupper af patienter og eventuelt pdrgrende. Undervisningen kan vare
sygdomsspecifik og rettet til patienter med en given sygdom eller generelt rettet til patienter med forskellige
sygdomme. Formdlet med uddannelsen er at patienterne tilegner sig kompetencer, der gar dem i stand til at
hdndtere deres kroniske sygdom bedre”. Der afgraenses endvidere til patientuddannelse i relation til

diagnoserne KOL, type 2-diabetes samt hjertekarsygdom.

Pa baggrund af problemanalysen kan det konstateres, at patientuddannelse ofte har et grundlaeggende
formal om at ndre borgerens adfaerd eller livsstil i henhold til en praedefineret og biomedicinsk forstaelse
af sundhed og sygdom. Det er dog uvist om dette formal ogsa afspejler oplevelsen af udbyttet hos borgerne,
hvilket understreger relevansen af at undersgge udbyttet naermere. Det kan dertil konstateres, at der er
social ulighed i deltagelse pa patientuddannelse, hvorfor der i en undersggelse af udbytte ma veere

opmaerksomhed omkring, hvem resultatet kan overfgres til og utilsigtede ulighedsskabende konsekvenser.

Da hverdagslivet udggr den kontekst som patientuddannelsens udbytte skal implementeres i, afgreenses
fokus for udbytte til denne kontekst. Hverdagsliv forstas og analyseres i neervaerende speciale med afsaet i
begreber fra socialfaenomenologien i henhold til Birte Bech-Jgrgensens hverdagslivsteori. Dette betyder, at
det vaesentligste element der beskriver hverdagen udggres af vaner og rutiner og den symbolske orden de

afspejler. Hverdagen betragtes dog ogsa som ustadig og bestaende af potentiale til at skabe forandring.
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3.0 Problemformulering

1) Med et fenomenologisk perspektiv undersgges, hvilket langvarigt udbytte tidligere deltagere pa
patientuddannelse oplever i deres hverdag.
- Herunder undersgges hvilke forandringstiltag der kan bidrage til fastholdelse af det

langsigtede udbytte af patientuddannelse?

2) Med afszet i ovenstaende undersgges hvordan hverdagslivsteori kan bidrage til at forsta deltagernes

oplevelse af langvarigt udbytte af patientuddannelse og understgtte forandringstiltag.
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4.0 Metode

4.1 Videnskabsteoretisk positionering

Med henblik pa at indfgre laeseren i specialets grundlaeggende perspektiv redeggres i det fglgende afsnit for
de videnskabsteoretiske antagelser som problemformuleringen, metoderne og derigennem resultaterne er
baseret pa. Redeggrelsen er baseret pa en forforstaelse af, at sammenhang mellem disse elementer i
specialet og en stringent anvendelse sikrer st@rst mulig gennemsigtighed og dermed kvalitet i specialet (Juul,

Bransholm Pedersen 2012, Malterud 2003)

Problemformuleringen afspejler specialets overordnede formal om at undersgge borgernes oplevelse af det
langvarige udbytte af patientuddannelse. | en videnskabsteoretisk optik er det afggrende, at det er borgernes
oplevelse, der er i fokus. Dette fokus afspejler sig i en faanomenologisk epistemologisk forstaelse af at “vejen
til objektiv erkendelse gar gennem indsigt i menneskers subjektive og intentionelle erfaringsverden”(Juul,
Bransholm Pedersen 2012, s. 67). Denne forstaelse af, hvordan viden frembringes, haenger taet sammen med
en ontologisk forstaelse af, at verden erfares og opleves individuelt, hvorfor verden sa at sige bestar af
multiple virkeligheder (lbid.). Med henblik pa at indhente viden om udbytte af patientuddannelse er det
saledes afggrende at ga til individet selv, og undersgge individets hverdagserfaringer, via deres fortallinger

(Ibid., s. 66).

Til belysning af specialets problemstilling udfgres desuden et systematisk litteraturstudie, som har til formal
at afdeekke hvad andre kvalitative undersggelser, har fundet som et langvarigt brugeroplevet udbytte af
patientuddannelse. Perspektivet er dermed stadig grundlaeggende feenomenologisk og formalet kan uddybes

som en sggen efter de mgnstre, som andre forskere har udledt ved at “overskride hverdagsbevidstheden

(Juul, Bransholm Pedersen 2012, s. 407).

Resultaterne af specialets empiriske undersggelse behandles dertil i en teoretisk analyse baseret pa begreber
fra socialfeenomenologien. Her treekkes saledes pa begreber fra Bech-Jgrgensens hverdagslivsteori, fordi

denne tilbyder begreber om og til forstaelse af hverdagens mekanismer og bestanddele.

Selvom specialets videnskabsteoretiske orientering overordnet er feenomenologisk, kan det alligevel
anfaegtes at nogle af de grundleeggende antagelser om verden, som specialet er baseret pa kan relateres til
positivistisk ontologi (lbid.). Saledes baseres specialet pa positivistisk funderede antagelser om
sygdomsforhold, der raekker ud over det enkelte subjekts og betragtes som almengyldige diagnoser.
Patientuddannelsen kan betragtes som samfundets made, at imgdekomme en grundlaeggende objektiv

erkendelse af hvad kronisk sygdom er, og hvordan det pavirker individet, og dermed hvordan ét
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standardiseret program kan imgdekomme kronisk syge patienters situation. Patientuddannelse betragtes
saledes som tilrettelagt inden for det positivistiske verdensbillede, som dermed ogsa udggr et grundvilkar for
specialets empiriske undersggelse. Imidlertid relateres specialets feenomenologiske orientering som

indledningsvist naevnt til problemstillingens karakter.
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4.2 Litteraturstudiets metode

| det fglgende preesenteres de metodemaessige valg og argumenter, der danner baggrund for specialets

litteraturstudie.

4.2.1 Baggrundssggning

Med henblik pa at skabe et vidensmaessigt fundament for specialet samt at kortleegge problemfeltet, blev
der indledningsvist foretaget flere ustrukturerede fritekstsggninger, der fgrte til bade original litteratur,
reviews, rapporter fra danske forskningsinstitutioner samt anden relevant baggrundslitteratur (Jgrgensen,
Christensen et al. 2011, s. 83). Foruden indfgring i emnet havde sggningerne til formal at afdeekke centrale
begreber til brug i den systematiske gennemgang af litteraturen pa omradet. Fritekstsggningen havde

udgangspunkt i databaserne PubMed, Cochrane og Embase samt aub.aau.dk, bibliotek.dk og Google.

4.2.2 Det systematiske litteraturstudie
Den systematiske litteratursggning er foretaget med henblik pd at identificere, relevant dansk og
international litteratur, der kan bidrage til at besvare fgrste del af specialets problemformulering. Processen

er beskrevet i det fglgende.

Litteraturstudiet er gennemfgrt i perioden fra d. 6. april 2015 til d. 27 april 2015 i databaserne PubMed,
Cochrane, Embase, Sociological Abstracts, Cinahl og PsycINFO. Databaserne blev udvalgt ud fra en raekke
kriterier i relation til emnefelt og indhold. Begrundelse for hver enkelt database er naeermere beskrevet under

punkt fire i bilag 3, “Sggebilag”.

Formalet med den systematiske gennemgang af litteraturen er at undersgge mennesker med kronisk
sygdoms oplevelse af det langsigtede udbytte af patientuddannelse, bade nationalt og internationalt.

Litteraturstudiet har saledes et rent kvalitativt fokus.

Som en konsekvens af et meget begreenset antal relevante hits samt et gnske om at malrette den
systematiske s@gning i henhold til det opstillede formal, blev en raekke indledende systematiske sggninger
gennemfgrt. Disse sggninger har veeret med variationer i bade facetter og emneord. Dertil har en bibliotekar
fra Aalborg Universitetsbibliotek veeret involveret i denne proces med henblik pa at kvalitetssikre den

endelige sggning.

| det fglgende praesenteres de mest centrale elementer i litteraturstudiet. En mere detaljeret beskrivelse af

sggeprocessen forefindes i bilag 3, “Sggebilag”.
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4.2.3 Den systematiske litteratursggning

4.2.3.1 PICO

Med henblik pa at sikre struktur og ensartethed i de enkelte sggninger tager den systematiske
litteratursggning i dette speciale udgangspunkt i en modificeret udgave af PICO-modellen (Patient,
Intervention, Comparison, Outcome) (Ibid., s. 93). Jaevnfar sggningens formal om at undersgge det oplevede
udbytte af patientuddannelse samt pa baggrund af de erfaringer, der blev gjort i forbindelse med indledende
spgninger er PICO-modellens tredje facet ‘comparison’ blevet erstattet af en metode-facet. Saledes er
facetterne i denne sggning Patient, Intervention, Outcome og Metode (PIOM). | forlaengelse heraf deekker
de fire facetter henholdsvis emnerne kronisk sygdom, patientuddannelse, oplevet udbytte samt kvalitativ
metode. Emneord og facetter er kombineret med de boolske operatorer “OR” og “AND”. “OR” er brugt til at
brede det enkelte sggefacet ud, mens “AND” er anvendt til at kombinere de enkelte facetter. De anvendte
facetter er fremstillet i tabel 1 herunder. For en narmere beskrivelse af sggningen opbygning henvises til

bilag 3, “Segebilag”.

Tabel 1: Facetter anvendt i den systematiske litteratursggning

(P) (1) (0) (M)

Kronisk sygdom Patientuddannelse Oplevet udbytte Kvalitativ metode

4.2.3.2 Emneord

S@gningens emneord er udvalgt med henblik pa at daekke og udfolde hver facet i PIOM-modellen. In- og
eksklusionskriterierne der praesenteres i det fglgende afsnit har derudover afggrende betydning for valg af
de enkelte ord. De relevante emneord blev blandt andet identificeret via de indledende baggrundssggninger.
Danske ord og begreber blev i den forbindelse oversat til engelsk, da samtlige de anvendte databaser er
engelsksprogede. Som naevnt er de indekserede sggefunktioner i de enkelte databaser benyttet med henblik
pa at udveelge sggetermer, der er hgjt placeret i databasernes emnetraeer. Dette har til formal at sikre, at
relevante under-begreber og termer inkluderes i sggningerne (lbid. s. 98). Et eksempel pa de benyttede
sggeord fremgar herunder af tabel 2. For detaljeret oversigt over de anvendte sggetermer henvises til bilag

3, “Spgebilag”.

Tabel 2: Eksempel pa emneord anvendt i den systematiske sggning (PubMed)
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(P) (1) (0) (M)
Indekserede termer: Indekserede termer: Indekserede termer: Indekserede termer:
”Chronic Disease” [Mesh] “Patient Education as ”Patient Outcome "Qualitative Research”

OR Topic” [Mesh] Assessment” [Mesh] [Mesh]

"Diabetes Mellitus, Type 2” OR OR OR
[Mesh] ”Rehabilitation” [Mesh] Fritekst: “Intervieiw as topic”

OR OR . . Y [Mesh]

“Pulmonary Disease, Fritekst: Experience OR
Chronic Obstructive” ; : aR Fritekst:
[Mesh] “Patient school” "Experiences”
OR OR OR “Qualitative”
« o IIG -b d” ”Eff tll
“Cardiovascular Disease” roup-base ¢
[Mesh] OR OR
“Patient education” "Effects”
4.2.3.3 Spgestrategi

Med henblik pa at sikre en systematisk og ensartet sggning er den samme sggestrategi anvendt i alle
databaser. Som udgangspunkt er benyttet indekserede sggetermer i alle databaser, hvilket har affgdt mindre
variationer i sggetermer grundet forskelle i indeksering. Som supplement er fritekstsggninger anvendt, hvor
relevante indekserede termer ikke har veeret tilgeengelig. Samtidig er “explode”-funktionen benyttet i alle
databaser for at sikre, at underliggende emneord og synonymer medtages (lbid., s. 98-99). | samtlige
databaser blev sggt i "All fields” med henblik pa at finde sa mange relevante artikler som muligt. Ydermere
blev en raekke ”limits” anvendt hvor muligt, med henblik pa at malrette og begraense antallet af hits. Arsagen
til at "limits” ikke er blevet anvendt konsekvent i alle databaser skal blandt andet findes i forskelle i
databasernes ”“limits”-funktioner. En nsermere beskrivelse af brugen af “limits” forefindes i bilag 3,

“Sggebilag”.

4.2.3.4 Inklusions- og eksklusionskriterier

| henhold til litteraturstudiets formal om at undersgge langsigtet udbytte af patientuddannelse bredt
inkluderes studier hvor interventionsdelen udggres af patientuddannelse eller rehabiliteringsindsats rettet
mod kronisk sygdom. Grundet hensigten om at opna en bredere viden om langsigtet udbytte inkluderes
“dertil bade studier med sygdomsspecifik indsats, der knytter sig til enten type 2-diabetes, KOL eller
hjertekarsygdom eller en generel indsats, der inkluderer de navnte diagnoser (jf. afsnit 1.1 i

problemanalysen).

Endvidere inkluderes studier baseret pa kvalitative forskningsmetoder, fordi de qua deres
videnskabsteoretiske tilgang og metode formodes at afdaekke patientens perspektiv herunder oplevelse og
erfaring, og dermed belyse problemstillingen bedst muligt (Brinkmann, Tanggaard 2010a, s. 17-18, 29). Pa

denne baggrund ekskluderes kvantitative studier med fokus pa at male og veje, som ofte er baseret pa
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indirekte effektmal og surrogatmal (Juul 2012a, s. 173) fordi disse ikke kan siges at afspejle deltagernes

oplevelse.

| en grazone findes kvantitative studier med standardiserede mal for fx livskvalitet eller self-efficacy. Da det
langsigtede udbytte netop er underbelyst, er det uvist hvad udbyttet hos patienterne potentielt er, og
dermed hvordan det er relevant at male. Derfor vurderes det saerligt relevant at undersgge udbyttet med en
tilgang, der indeholder stgrst mulig grad af bredde inden for udbytte og bevarer en abenhed for den enkelte
patients oplevelse, som den rene kvalitative forskningsmetode ggr. Pa denne baggrund inkluderes saledes

kun studier baseret pa kvalitative forskningsmetoder.

| henhold til tidsperspektivet er der i litteraturen enighed om, at der mangler viden om langsigtet udbytte
(Sundhedsstyrelsen 2009, s. 77-79, Schepelern Johansen 2012, s. 51-53, Zwerink M, Brusse-Keizer M et al.
2014). Det defineres dog langt fra tydeligt, hvad der forstas ved langsigtet. Gennem naerleesning af MTV'ens
studier fremgar det, at de kvalitative undersggelsers follow-up tid er pa hgjst et ar (Sundhedsstyrelsen 2009,

5. 291-294).

Det konkluderes, at de effekter MTVén har afdaekket gaelder over forholdsvist kort tid defineret som et-to ar
og at langsigtet effekt af gruppebaseret patientuddannelse bgr undersgges neermere (lbid., s. 210). | et
Cochrane review af Zwerinks fra 2014 om effekten af lungerehabilitering konkluderes, at fremtidig forskning
bgr male pa outcome med lang follow-up, som her defineres som mere end 12 maneder (Zwerink M, Brusse-
Keizer M et al. 2014). | et dansk studie af effekten af KOL-rehabilitering er langtidseffekten ligeledes malt ved
12 maneders follow-up (Schepelern Johansen 2012, s. 22). | MTV’en fremgar at der ses en tendens til, at
effekterne forsvinder eller aftager over tid (lbid., s. 10) og KORA peger ligeledes pa, at det er vanskeligt (i
hvert fald kvantitativt) at male et langsigtet udbytte af patientuddannelse (lbid., s. 52). Litteraturen peger
saledes p3, at der mangler viden om udbyttet efter et ar, men at tendensen er at effekterne aftager. Det er
saledes relevant, at undersgge hvad der sker med udbyttet fra et ar og opefter. Pa denne baggrund veelges

en tidsbegraensning for langsigtet udbytte pa = 12 maneder.

Endelig tager litteratursggningen udgangspunkt i litteratur pa engelsk, dansk, norsk eller svensk. Engelsk, da
det er det oftest anvendte sprog til publicering i de databaser der anvendes, og de gvrige sprog i tilfelde af
relevante studier der ikke er oversat. Endvidere afgraenses tidsmaessigt til studier, der er publiceret i perioden
2009-2015. Dette er valgt, da Sundhedsstyrelsens rapport “Patientuddannelse - En medicinsk
teknologivurdering” fra 2009 indeholder en systematisk gennemgang af litteraturen frem til 2009, der i sit
litteraturstudie har samme formal som naervaerende litteraturstudie (Sundhedsstyrelsen 2009, s. 77-79).
Dermed har den systematiske litteratursggning i dette speciale til formal at identificere nyere relevant

litteratur indenfor feltet.
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Herunder er de udvalgte inklusionskriterier oplistet:

1) Intervention: Patientuddannelse eller rehabiliteringsindsats
a. Sygdomsspecifik (Type 2-diabetes, KOL og hjertekarsygdom)
b. Generel (pa tveers af de 3 diagnoser)

2) Outcome: Skal vaere malt kvalitativt (oplevet udbytte).

3) Follow-up-tid: 12 maneder eller derover (langsigtet udbytte)

4) Sprog: Engelsk, dansk, norsk eller svensk.

5) Publikationstidspunkt: 2009-2015

| relation til litteraturstudiets formal samt de opstillede inklusionskriterier ekskluderes studier der kun
indeholder kvantitative effektmal. Ydermere ekskluderes studier med en follow-up-tid pa under 12 maneder
jf. ovenstdende argumentation. Endeligt ekskluderes studier fra lande, der samfundsmaessigt og kulturelt
adskiller sig vaesentligt fra Danmark, da det vurderes at disse faktorer kan have betydning i forhold studiernes

resultater og dermed overfgrbarheden til dansk kontekst.

4.2.3.5 Udveaelgelse af litteratur

Den systematiske litteratursggning gav samlet set 1105 hits pa tvaers af de forskellige databaser. En oversigt
over antallet af hits i de enkelte databaser fremgar af bilag 3, “S¢gebilag”. Pa baggrund af in- og
eksklusionskriterierne er tre artikler vurderet som relevante i henhold til specialets fgrste

problemformulering. To artikler er identificeret gennem den systematiske sggning.
Udveelgelsen af litteratur er systematiseret via en opdeling i tre faser, primaer, sekundaer og teertizer.

e Primzer fase: Grovsortering af den fremsggte litteratur i henhold til sggningens formal og de
opstillede inklusions- og eksklusionskriterier. Primaert pa baggrund af en gennemgang af titel og
abstract.

e Sekundaer fase: Yderligere sortering af den fremsggte litteratur pa baggrund af en gennemgang af
titel og abstract samt skimning af artikler.

e Tertizere fase: Gennemlaesning og endelig udveelgelse af artiklerne pa baggrund af de opstillede

inklusions- og eksklusionskriterier samt relevans ift. litteratursggningens formal.

Udvaelgelsesprocessen er illustreret i flowdiagram figur 1 herunder. Udover artiklerne fra den systematiske

gennemgang er ét studie fra MTV’en inkluderet i litteraturstudiet.

Figur 1: Flowdiagram over udvalgelse af litteratur.
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4.2.4 Keedesggning

Via gennemgang af referencelisterne i bade den lokaliserede litteratur samt i relevant baggrundslitteratur er
der som supplement til den systematiske sggning foretaget en omfattende ksedesggning (Jgrgensen,
Christensen et al. 2011, s. 102). Formalet med kaedesggningen har veaeret at sikre en komplet og afdeekkende

sggning (Rienecker, Stray Jergensen 2005, Jgrgensen, Christensen et al. 2011, s. 104).

Keedesggningen identificerede ikke nye studier, men ledte i flere tilfaelde tilbage til den allerede inkluderede

litteratur.

4.2.5 Kvalitetskriterier til vurdering af den udvalgte litteratur

Kvalitetsvurderingen af den udvalgte litteratur er sket med udgangspunkt i en reekke kvalitetskriterier, som

de er beskrevet af Malterud (Malterud 2003, s. 19-29, Malterud 2001). Kriterierne intern og ekstern validitet,
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gennemsigtighed, refleksivitet og relevans anvendes i henhold til fglgende forstaelse.

Validitet vedrgrer gyldigheden af den videnskabelige viden, herunder hvad der preaecis er fundet viden om
(intern validitet) og under hvilke betingelser og for hvem denne viden gelder (ekstern validitet) (Malterud
2003, s. 178). Gennemsigtighed betyder at leseren skal kunne fglge med i og vurdere alle undersggelsens
processer, hvorfor fyldestggrende beskrivelser for metode, resultater, valg og argumenter skal fremga (Juul
2012b, s. 78, Malterud 2001). Refleksivitet skal forstads i relation til hvorvidt, der er beskrevet og synligt
reflekteret over studiets teoretisk ramme, forforstaelse og metodologiske forankring (Malterud 2003, s. 26).
Endelig forstas relevans i henhold til hvorvidt studiernes resultater bidrager med ny viden til den allerede

eksisterende viden og litteratur pa omradet (lbid., s. 22-23).

Vurderingen af de inkluderede studier fremgar af tabel 4, ”Oversigt over den udvalgte litteratur”, afsnit 5.1.1

("De inkluderede studier”).

4.2.6 Bearbejdning af de inkluderede studier

| forbindelse med bearbejdningen af de inkluderede studier sammenfattes resultaterne fra bade
diagnosespecifikke og generelle programmer bestaende af bade rehabilitering og patientuddannelse. Denne
sammenfatning baseres pa en betragtning om, at samtlige indsatser grundleeggende har det samme formal i
henhold til &ndring af patientadfeerd og den made personer med kronisk sygdom handterer deres sygdom
pa (Schepelern Johansen 2012, s. 6). KORAs analyse af rehabilitering og patientuddannelse viser, at begge
typer tilbud overvejende indeholder de samme undervisningselementer og primeert veegtningen af indholdet
kan variere ift. diagnosen (lbid., s. 11). I henhold til specialets brede interesse for det langsigtede udbytte af
patientuddannelse og KORAs analyse, undersgges litteraturen saledes pa tveers af diagnoser og specifikke

typer af patientuddannelse.

Bearbejdningsprocessen omfatter en sammenfatning af resultaterne af de inkluderede studier. | henhold til
at opna en indsigt i det brede oplevede udbytte pa lang sigt, er denne proces rettet mod at fremstille de
overordnede mgnstre, der findes i studiernes rapporterede udbytte men ogsa at fremhaeve forskelle og
nuancer mellem studiernes resultater. Saledes vil sammenfatningen af de enkelte studiers resultater

praesenteres i henhold til nye udbyttekategorier, som til dels gar pa tvaers.
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4.3 Interviewundersggelsens metode

| afsnit 4.1 ("Videnskabsteoretisk positionering”), blev kort redegjort for specialets videnskabsteoretiske
position. | forleengelse heraf redeggres i det fglgende for centrale begreber og antagelser, samt til- og fravalg,

i relation til den kvalitative undersggelse.

4.3.1 Undersggelsens formal

Formalet med den kvalitative undersggelse er gennem nuanceret beskrivelse, at opna viden om hvilket
udbytte deltagere oplever i dagligdagen to-tre ar efter deltagelsen i patientuddannelse. Det er dermed
hensigten, at underspgelsen skal bidrage med nye beskrivelser og nuancer af f&anomenet “langsigtet udbytte
af patientuddannelse” og endvidere vaere med til at pege pa hvordan patientuddannelse ud fra et

brugerperspektiv, kan ggres til genstand for udvikling.

4.3.2 Design

4.3.2.1 Fenomenologisk tilgang

Pa baggrund af specialets problemstilling og i forleengelse af den videnskabsteoretiske positionering, tages
afsaet i en feenomenologisk tilgang i den kvalitative undersggelse med inddragelse af begreber fra
socialfeenomenologien (Juul 2012b, Zahavi, Overgaard 2014). Via enkeltinterview tages udgangspunkt i

borgernes livsverden.

Valget af en faenomenologisk tilgang begrundes ud fra flere betragtninger. | det fglgende er de indledende
argumenter saledes funderet i feenomenologien generelt, og afsluttes med begrundelser fra

socialfaenomenologien.

Valget af en faeenomenologisk tilgang begrundes fgrst og fremmest i, at en sadan egner sig godt til
undersggelse af ukendte eller sparsomt belyste feenomener, som det er tilfeldet med langsigtet udbytte af
patientuddannelse (Juul 2012b, s. 74). Dette argument understgttes af Brogard, der fremfgrer at et
faenomenologisk design, kan betegnes som oplagt i studier af effekt af behandling, hvor malet er at afdeekke

hvilke virkninger, der opleves som betydningsfulde for individet (Brogard-Kristensen 2008, s. 190).

Dernaest kan en faanomenologisk tilgang anses for relevant, fordi sygdom kan betragtes som en forskydning
af intentionaliteten. Dette fordi opmaerksomheden pa kropslige selvfglgeligheder ofte er fraveerende i
hverdagen, men under sygdom kommer kroppen og dens funktioner pludselig i fokus (lbid., s. 188). Denne

forskydning gor det muligt at studere intentionalitet og livsverden. En arena som patientuddannelsen, der er
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ulgseligt koblet til sygdom, kan ligeledes betragtes som et rum, hvor en sadan forskydning finder sted, og

hvor den enkeltes common-sense viden samtidig udfordres.

Dertil er der god overensstemmelse mellem specialets formal og faenomenologiens hovedmal - gennem
nuancerede beskrivelser fra borgerne at kunne uddrage essensen af borgernes oplevede udbytte af

patientuddannelse (Creswell 2007, s. 58, Brogard-Kristensen 2008, s. 184).

Endelig traeekker undersggelsen pa begreber fra socialfaenomenologien, idet hverdagslivet netop udggr den
kontekst, hvori det langsigtede udbytte skal implementeres; jf. afsnit 2.4 ("Hverdagsliv’). Dermed bliver
individets hverdagsliv ikke objekt for, men det centrale udgangspunkt i undersggelsen (Bech-Jgrgensen 1994,

s. 18).

4.3.2.1.1 Praesentation af centrale begreber
Indledningsvist fremhaeves i det fglgende en raekke centrale feenomenologiske og socialfaanomenologiske
grundbegreber. Efterfglgende redeggres for hvordan de anvendes i relation til specialets empiriske

undersggelse.

Begrebet livsverden kan betegnes som absolut centralt inden for faenomenologien (Juul, Bransholm Pedersen
2012, s. 407, Juul 2012b, s. 79-81, Zahavi 2007, s. 30). | Zahavis udlaegning af Husserl, betegnes livsverdenen
som “den verden, vi i dagligdagen tager for givet, det er den fgrvidenskabelige erfaringsverden, som vi er
fortrolige med og ikke stiller spgrgsmdlstegn ved” (Zahavi 2007, s. 30). Ved at fremhave livsverdenen som
interessant faanomen for forskningen, stiller faenomenologien sig i opposition til den positivistiske videnskabs
tankegang om én sand verden, og tilbyder et fundament til undersggelse af menneskers umiddelbare
oplevelser og erfaringer (Juul 2012b, s. 80). Netop menneskets umiddelbare “commen-sense -verden” (deres
livsverden) danner grundlag for den sociologiske faenomenologis interessefelt herunder saerligt Schutz’ (lbid.,
s. 83). Som anfgrt i afsnit 2.4 ("Hverdagsliv”), er Schutz” udforskning af hverdagslivet centreret omkring
selvfglgelige begivenheder, institutioner og social samhandlen (lbid., s. 82-83). Da virkeligheden i
faenomenologisk optik ikke eksisterer Igsrevet fra erfaringskonteksten (Zahavi 2007, s. 19), betragtes det
dermed som essentielt at undersgge feenomenet udbytte i den hverdagskontekst, hvori borgeren potentielt
vil erfare et udbytte. | henhold til Schutz’ forstaelse af hvad hverdagen bestar af, vil undersggelse af daglige
vaner og rutiner, der udggr fundamentet for selvfglgeligheder (Juul 2012b, s. 83), derfor fremsta som centralt

undersggelsespunkt.

Som beskrevet i problemanalysen opererer Schutz med et mere adskilt hverdagslivsbegreb, hvorimod Birte
Bech-Jgrgensen har et mere samlet begreb for hverdagslivet, hvor hverdagen bestar af mere end blot det

selvfglgelige jf. afsnit 2.4 (“Hverdagsliv’). Med afsaet i et gnske om at undersgge udbyttet af
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patientuddannelsen i borgerens hverdag som et hele og ikke risikere at overse udbytte, anlaegges derfor er

bredt syn pa hverdagens bestanddele jf. Bech-Jgrgensens begrebsforstaelse.

Selvom Schutz” opdeling af selvfglgelig hverdag og ikke-hverdag ikke anvendes ved samme skarpe adskillelse,
kan denne distinktion alligevel bidrage til at understrege vigtighed af hverdagen som kontekst ift specialets
formal. | Schutz terminologi kan patientuddannelsen fx betragtes som en afgraenset virkelighed i livsverdenen
kaldet “videnskabens virkelighed” og dermed en anden del af livsverdenen som ligger ud over hans definition
af hverdagslivet (Zahavi, Overgaard 2014, s. 180). | denne “videnskabens virkelighed” suspenderes
hverdagens livsverden (lbid.). Denne skelnen mellem den virkelighed, der er patientuddannelse, og den der
er hverdagsliv understreger udfordringen i at overfgre leering og udbytte fra den ene kontekst til den anden.
Hverdagslivet som kontekst betragtes dermed som en vigtig del af specialets formal om at undersgge

udbyttet af patientuddannelse.

Inden for feenomenologisk tankegang er det essentielt at “ga til sagen selv” (Zahavi 2007, s. 25). Dette betyder
at metodevalg bgr styres, af det der foreligger, og det der skal undersgges og ikke af fordomme og teoretiske
standpunkter (lbid). Da det langsigtede udbytte af patientuddannelse rummer et videnshul, er netop det
faanomenologisk inspirerede kvalitative interview fundet egnet, fordi denne metode ved at “ga til sagen selv”
kan rumme kompleksiteten i hvordan et udbytte af patientuddannelse kan opleves forskelligartet og derved
ikke risikerer at reduktion medfgrer kompleksitetstab (lbid., s. 27). Det skal dertil tilfgjes, at inddragelsen af
Bech-Jgrgensens hverdagslivsteori ikke anvendes som et fastlast teoretisk standpunkt, men som en

sondering af emnefeltet og en made at fa indsigt i hvad hverdagslivet bestar af.

Feenomenologien tager afsaet i, at undersggelse af menneskers livsverden bgr foregar gennem et
ferstepersonsperspektiv (Juul 2012b, s. 68, 85, 87, Juul, Bransholm Pedersen 2012, s. 407). Derfor bygger
undersggelse af menneskers livsverden pa beretninger eller observationer om oplevelser og erfaringer, som
de fremtraeder for det enkelte individ (Juul 2012b, s. 68). Fgrstepersonsperspektivet kan saledes siges, at
ligge i forleengelse af en feenomenologisk epistemologisk forstaelse af at vejen til viden om et faanomen opnas
gennem menneskers erfaringsverden (lbid., s. 67). Samtidig medfgrer fgrstepersonsperspektivet en accept
af en ontologisk forstaelse af verden som oplevet af det enkelte menneske og dermed multiple virkeligheder
(Ibid.). Med henblik pa at undersgge patienternes oplevede udbytte af patientuddannelsen ma det derfor
afdaekkes, hvordan faenomenet udbytte fremtraeder for det enkelte subjekt (borgeren) i deres aktuelle

hverdag (Zahavi 2007, s. 16).
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4.3.2.1.2 Forforstaelse

Et sidste centralt begreb i faenomenologien er epoché (Juul 2012b, s. 70-71, Zahavi 2007, s. 20-24). Ifglge
Husserl er en grundleeggende antagelse hos mennesket, at der eksisterer en virkelighed, som findes
uafhaengigt af os selv (Zahavi 2007, s. 20). Han kalder denne grundantagelse for den naturlige indstilling.
Bevidsthed om denne antagelse og efterfglgende suspension er ngdvendig, for at kunne fokusere direkte pa
faenomenet, sddan som det fremtraeder (lbid, s. 21-22). Den naturlige indstilling forkastes ikke, men dens
gyldighed saettes i parentes (ibid). Denne mangvre hvor vi seetter vores naturlige viden, forforstaelse og tro
midlertidigt uden for indflydelse kaldes epoché. Formalet med at udfgre epoché bliver sdledes at undersgge
verden, sadan at dens egentlige mening afslgres via udelukkelse af fordomsfuldhed og inkonsistent teori om
verden (Ibid, s 21). Begrebet reduktion hanger ulgseligt sammen med epoché og betegner undersggerens
tematisering af sammenhangen mellem subjektivitet og verden og udggr dermed et centralt led i
faanomenologiens videnskabelse (Juul 2012b, s. 71). | neervaerende speciale giver inddragelsen af begrebet
epoché anledning til to forhold. Der vies et szerskilt afsnit til at undersgge og opna selvindsigt i
specialegruppens naturlige indstilling eller forforstaelser. Dertil tilgas interviewsituationen med en intention
om at suspendere denne naturlige indstilling og forholde sig sa dbent og fordomsfrit som muligt og give plads
til fgrste persons perspektivet (lbid.). Juul omtaler det, der skal suspenders som fordomme og forforstaelse
(Ibid., s. 70-71). Ordet forforstaelse vurderes at kunne omfatte de grundantagelser, som den naturlige
indstilling afspejler og anvendes fremover, fordi begrebet betragte som mere handgribeligt og nemmere

forstaeligt.

At seette suspendere sin forforstaelse kritiseres fra flere sider. Blandt andet hermeneutikere som Gadamar
kritiserer begrebet for at vaere en umulighed, idet en forsker ikke kan igangsaette en undersggelse uden
forhandsviden (lbid., s.72). | dette speciale tages derfor udgangspunkt i den indsigt, som adskillige forskere
sidenhen er naet til, at fuldstaendig forudsaetningslgshed hverken er mulig eller hensigtsmaessig, men at et

forspg herpa kan bidrage til et szerligt perspektiv pa informanternes livsverden (lbid., s. 73-74).

Malterud karakteriserer forforstaelse som den kombination af erfaringer, hypoteser, faglighed og teoretisk
referenceramme forskeren medbringer i undersggelsen af en problemstilling (Malterud 2011, s. 40). Saledes
influerer forforstaelsen pa alle dele af specialets processer (Ibid., s. 37). | dette speciale er indgangsvinklen
til problemstillingen en folkesundhedsvidenskabelig interesse, men samtidig pavirkes denne indgangsvinkel
af specialegruppens forskellige faglige baggrunde og personlige erfaringer. Den folkesundhedsvidenskabelig
indgangsvinkel, at undersgge en problematik der har sundhedsmaessig betydning for folket og samfundet,

afspejles saledes fra begyndelsen i den indledende undren og gar igen i specialets problemstilling.
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Malterud anbefaler at forforstdelse ekspliciteres med det formal at undga skyklapper i forskningsprocessen
(Ibid., s. 40). Hvordan specialegruppens forforstaelse kommer til udtryk og forsgges suspenderet redeggres
for, i de dele af processen, hvor forforstaelse spiller en vaesentlig rolle - i afsnittet om interviewguide,

interviewsituationen og i analysen (Schmidt, Dyhr 2004, s. 34).

4.3.2.2 Interview til datagenerering

Til indsamling af viden der kan bidrage til at undersgge ovenstaende forskningsspgrgsmal og problemstilling,
er valgt kvalitativt semistruktureret enkeltinterview som metode. Valget af interview begrundes i metodens
velegnethed ift. at fa indgaende indblik i den enkelte patients egen oplevede virkelighed og forstaelser af
emner, som de udspiller sig netop i deres livsverden (Brinkmann, Tanggaard 201043, s. 31, Kvale, Brinkmann
2009, s. 40). Da det er informantens individuelle oplevelse, der gnskes en dybere forstaelse af, anses
individuelle interview som det oplagte valg. Dette valg begrundes yderligere i, at der under interviewet kan
fremkomme emner, der kan betragtes som fglsomme. Ved enkeltinterviewet er “publikum” saledes

afgreenset til intervieweren, i modsaetning til i en fokusgruppesetting (Schmidt, Dyhr 2004, s. 30).

Interviewets struktureringsgrad kan karakteriseres som semi-struktureret. Saledes forstaet at udbytte af
uddannelsen beskriver rammen for interviewundersggelsen, mens hverdagslivsperspektivet definerer
konteksten hvori udbytte/ikke udbytte opleves. Struktureringsgraden afspejles endvidere i den
faanomenologiske tilgang til undersggelsen, idet der i interviewguiden er formuleret en rakke planlagte
temaer, mens der samtidig bevares en dbenhed for, at kunne fglge op pa de temaer informanterne bringer

frem (Brinkmann, Tanggaard 20103, s. 36, Brogard-Kristensen 2008, s. 193).

4.3.2.2.1 Rekruttering af deltagere
| det felgende redeggres kort for hvordan undersggelsen griber rekruttering af relevante informanter an, og

hvilke kriterier der ligger til grund for udvaelgelse.

Adgang

Med henblik pa at fa adgang til potentielle informanter blev der etableret kontakt til Folkesundhed Aarhus.
De har gennem en arraekke vaeret afholdt kurser i patientuddannelse, hvorfor Folkesundhed Aarhus anses
som en velegnet “gatekeeper” og formel adgangsgiver i rekrutteringsprocessen (Creswell 2007, s. 125,
Schmidt, Dyhr 2004, s. 31-32). | praksis betgd det, at Folkesundhed Aarhus formidlede kontakt mellem
specialegruppen og de potentielle informanter ved at udsende en invitation til borgere med kronisk sygdom,
der havde deltaget pa patientuddannelse i Igbet af 2012. | denne forbindelse blev en udfgrlig
samarbejdsaftale indgaet mhp. at klarlaegge rammer og arbejdsopgaver. Samarbejdsaftalen fremgar af bilag

4, “Samarbejdsaftale”.
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Det var saledes Folkesundhed Aarhus, der udsendte postomdelte invitationsbreve til i alt 108 forhenvaerende

deltagere og dermed potentielle informanter. Det udsendte materiale ses i bilag 5, “Rekrutteringsmateriale”.

Udveelgelseskriterier

| det fglgende redeggres for de kriterier, der ligger bag udvealgelsen af informanter til

interviewundersggelsen.

Informanter, der er relevante for interviewundersggelsen, bestar fgrst og fremmest mennesker med KOL,
type 2-diabetes eller hjertekarsygdom, jf afsnit 2.5 (”Afgraensning”), som forventes at have oplevet og kan
berette nuanceret om faanomenet “langsigtet udbytte af patientuddannelse” (Juul 2012b, s. 58, 119, Creswell
2007, s. 125). | henhold til problemanalysens afsnit 2.3.5 (“Udbytte af patientuddannelse pa kort og lang
sigt”) mangler der viden om det brugeroplevede udbytte af patientuddannelse ud over et ar efter endt
uddannelse. Det er derfor hensigten, at udvaelge informanter med kursusdeltagelse der ligger mere end et
ar tilbage. Undersggelsens design er imidlertid afhaengigt af informanternes erindringer om
patientuddannelsen og deres evner til at huske, om en given forandring i hverdagen kan tilskrives
uddannelsens indflydelse. En laengere tidshorisont vil i den relation betyde stgrre risiko for problemer med
denne type erindringer. Som et resultat af en opvejning mellem gnsket om at afdaekke langsigtet udbytte og

risikoen for hukommelsesbias, udvaelges informanter med deltagelse for to-tre ar tilbage.

Udvzelgelsen er foregaet i to tempi. Den indledende udvaelgelse af deltagere kan saledes karakteriseres som
formalsrettet og samtidig baseret pa en raekke in- og eksklusionskriterier (Creswell 2007, s. 126-127). Efter
henvendelse fra mulige informanter er dernaest foretaget en sekundaer strategisk udveaelgelse med henblik

pa maksimal variation.
Inklusionskriterier:
1) Informanten skal kunne tale, leese og forsta dansk.

Dette begrundes i at interviewet foregar pa dansk, og undersggelsen er baseret pa nuancerede
beskrivelser af oplevelser, hvorfor fx overszettelse via tolk kunne betragtes som en barriere herfor. Dette
kriterie anses for vaesentligt, da seerligt forstaelse af informationsmateriale og samtykkeerklaering
indebaerer et etisk aspekt, da det betragtes som uetisk at gennemfgre et interview med en informant,
der ikke er bekendt med interviewets formal og indhold. Endvidere gennemfgres interviewet i denne
undersggelse pa dansk, da hjelp via tolkebistand ligger udenfor undersggelsens (tidsmaessige og)

pkonomiske rammer.

2) Den enkelte informant skal fysisk og mentalt vaere i stand til at gennemfgre et interview.
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Da malgruppen af potentielle informanter er karakteriseret ved at vaere mennesker med kronisk sygdom
af forskellig sveerhedsgrad, er der risiko for, at informanter med fremskreden sygdom ikke vil veere i stand

til at gennemfgre et interview.
Eksklusionskriterier:

Malgruppen hvorfra der udvaelges er endvidere karakteriseret ved hovedsageligt at bestd af aldre
mennesker, jf. afsnit 2.3.1 “Patientrettet forebyggelse, rehabilitering og patientuddannelse” (Christiansen
2015). Grundet gennemsnitsalderen er der risiko for, at de inviterede er fx darligt hgrende eller demente og
derfor ikke i stand til at kunne fortalle om deres oplevelser pa en meningsfuld made. Netop at veere i stand
til dette anfgres af Creswell som et vaesentligt kriterie at opfylde for en egnet informant (Creswell 2007, s.

119, 122).

Den sekundaere udvaelgelse er baseret pa “strategisk udvaelgelse” (Malterud 2011, s. 58-59). Formalet er her
at opna informationsrigdom, mangfoldighed og variationsbredde (Ibid.) og dermed nuancer i det samlede
datamateriale (Ibid., s. 60). Mange nuancer styrker muligheden for at vurdere resultaternes fejlmargin, hvor
fx paradokser og modsigelser kan medvirke til gget refleksion ift. den mest gyldige tolkning af materialet
(Ibid., s. 60). Hensigten er saledes at opna variation inden for rammerne af de primaere udvaelgelseskriterier.
Da undersggelsens formal er at opna viden om udbytte af patientuddannelse for bade borgere med KOL,
type 2-diabetes og hjertekarsygdom, udveelges informanter med henblik pa at opna repraesentation af
samtlige diagnoser. Dertil har maend og kvinder formentlig forskellige behov i forbindelse med handtering af
kronisk sygdom (Sundhedsstyrelsen 2009, s. 14, 97), hvorfor der ogsa sgges variation i informanternes

k@nsfordeling.

Desuden kan sociopkonomisk status!? afspejle informanternes ressourceniveau og made at handtere og
definere sygdom pa. Herunder har saerligt boglige faerdigheder betydning i forbindelse med overlevering af
information og i undervisning (lbid., s. 14). Derfor sgges der variation inden for uddannelses- og
beskaeftigelsesmaessige forhold. Selvom der hgrer mere end uddannelsesmaessige forhold til definitionen af
sociopkonomisk status, er udvaelgelseskriterierne begraenset af, at de er optaget ved en indledende
telefonsamtale. | den forbindelse blev det ikke vurderet etisk forsvarligt at spgrge ind til mere end et

begraenset antal karakteristika, hvorfor fx detaljer om sociale forhold ikke er medtaget som kriterie.

12 Sociogkonomisk status defineres i naervaerende speciale ud fra Kriegers beskrivelse af begrebet som omfattende individets
materielle og sociale ressourcer, herunder indkomst, formue, uddannelsesniveau samt status i sociale hierarkier (Krieger 2001).
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Endeligt er der sggt at opna en vis variation inden for alder ud fra en betragtning om, at der kan vzere forskel

pa maden at handtere sygdom pa eller hverdagsliv hos fx en 55-arig kontra 80-arig.

| MTVén konkluderes dog at der ikke er nogen tendenser for sammenhaeng mellem effekt af gruppebaseret
patientuddannelse til KOL-patienter og populationens alder, hvorfor alder veegtes lavest som

udveelgelseskriterie.

Af de 108 tidligere deltagere i patientuddannelsen, der blev inviteret, responderede 13 og otte blev udvalgt
som informanter i henhold til de opstillede inklusions- og eksklusionskriterier og med henblik pa maksimal
variation. Af de fem der ikke blev medtaget, levede to ikke op til diagnosekriterierne, en henvendte sig fgrst
da svarfristen var udlgbet, en havde stort set samme karakteristika som en allerede inkluderet deltager og
endelig gnskede en at interviewet skulle forega som mailkorrespondance, hvilket ikke kunne honoreres i

overensstemmelse med undersggelsens metode.

4.3.2.2.2 Interviewsetting

Med afsaet i hverdagslivskonteksten udgjorde den foretrukne setting for interviewet informanternes eget
hjem. Dette begrundes i at interviewsituationen bgr forega i en rolig og tryg ramme og atmosfaere (Malterud
2003, s. 133). Informantens hjem betragtes derfor som den mest oplagte ramme hertil. Endvidere udggr
informantens hjem, den omgivelse hvori store dele af hverdagslivet udfoldes og samtidig et sted, der via
indretning, boligtype mv. kan bidrage med nuancer, der fortaller noget om hvem informanten er (Schnor

2012, s. 61).

Valget af setting afggres dog med udgangspunkt i hensynet til informantens gnske. | forbindelse med
rekrutteringen har informanten saledes mulighed for at vaelge om interviewet skal forega i eget hjem eller i
et lokale hos Folkesundhed Aarhus. Begrundelsen for at give informanten indflydelse pa valget af setting,
skal ses i lyset af to overvejelser, mulige fglsomme emner der kan komme frem under interviewet og

relationen mellem interviewer og informant.

Som anfgrt i afsnit 2.1 (“Kronisk sygdom”), kan kronisk sygdom medfgre en raekke konsekvenser for den
kroniske patient fx i form af funktionsnedsaettelse. | praksis kan dette give sig udtryk i at den enkelte kan
have sveert ved at udfgre eller overkomme daglige ggremal (Grgn, Vang et al. 2009a). Interviewet kan
potentielt bergre emner som af mange vil blive betragtet som tilhgrende privatsfaeren fx varetagelse af daglig
hygiejne eller af- og paklaedning. Derfor anses det for afggrende at interviewet finder sted, hvor informanten

foler sig tryg og har oplevelsen af at kunne tale frit (Malterud 2003, s. 69).

Den anden overvejelse ift. at lade informanten vaelge setting begrundes i relationen mellem informant og

interviewer (Kvale, Brinkmann 2009, s. 50, Schmidt, Dyhr 2004, s. 37, Tanggaard 2007). Schmidt og Dyhr
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beskriver dette forhold som en magtrelation, hvor intervieweren i kraft af profession, viden om emnet og sin
styrende rolle kommer til at fremsta som overlegen ift. informanten (Schmidt, Dyhr 2004, s. 37). Ved at
tilbyde informanterne at gennemfgre interviewet i eget hjem indtager intervieweren derimod rollen som
gaest og derved forsgges den ulige magtrelation udlignet (Schmidt, Dyhr 2004, s. 37, Brinkmann, Tanggaard
2010b, s. 441).

Informanten har endvidere indflydelse pa tidspunktet for, hvornar interviewet skal foregar. Dette af hensyn

til informanternes daglige rytme og planlagte aktiviteter.

4.3.2.2.3 Forskerrollen i interviewundersggelse

Daintervieweren har kontakt til informanten, og dermed er en del af forskningsprocessen, kan intervieweren
betegnes som involveret i datagenreringen og dermed siges at have en afggrende rolle ift.
interviewsituationen (Creswell 2007, s. 38). Malterud anfgrer, at forskeren altid vil have indvirkning pa
forskningsprocessen og dermed interviewsituationen (Malterud 2011, .s 38). Forskerens rolle i
interviewsituationen har endvidere en afsmittende effekt pa undersggelsens resultat og pavirker
derigennem undersggelsens validitet (Ibid.). Ikke alene er det interviewerens opgave gennem deltagelse og
samspil med informanten at generere de empiriske data, det er desuden interviewerens ansvar at rammerne
for interviewet er i orden. Da det er interviewerens opgave at fa informanten til at abne op og “levere”
righoldige og nuancerede beskrivelser af oplevelser i sit liv, er det en ngdvendig forudsaetning, at der skabes
en tryg ramme og stemning for informanten (Brogard-Kristensen 2008, s. 193, Malterud 2011, s. 131). |
interviewsituationen sgges derfor indledningsvist at etablere en god kontakt til informanten gennem hgflig
optraeden og venlig small talk. | den indledende briefing orienteres informanten om rammer og forlgb for

interviewet med henblik pa at skabe tryghed for informanten (Malterud 2011, s. 131).

Til hvert interview deltager to af specialegruppens medlemmer, en som interviewer mens den anden indtager
rollen som observatgr. Valget om at vaere to begrundes i gruppemedlemmernes relativt sparsomme erfaring
med interviewsituation, saledes kan gruppens medlemmer stgtte hinanden i situationen. | praksis er det
intervieweren, der har den aktive rolle, mens den der observerer forholder sig mere passivt, tager feltnoter
og noterer evt. supplerende spgrgsmal. Observatgrens mere passive rolle begrundes ud fra en betragtning
om den asymmetriske magtbalance to til en forholdet skaber (Schmidt, Dyhr 2004, .s 31). Den antalsmaessige
asymmetri sgges “afdramatiseret” ved pa forhand at spgrge informanten om tilladelse til at vaere to og

endvidere gennem tydeligggrelse af rollefordelingen i forbindelse med briefingen forud for interviewet.

Som omtalt i afsnit 4.3.2.2.2 ("Interviewsetting”) peger Kvale og Brinkmann pa den asymmetri, der opstar i

idet intervieweren “bestemmer interviewemnet, stiller spgrgsmal og beslutter, hvilke svar han eller hun vil
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folge op, og er ogsd den, der afslutter samtalen” (Kvale, Brinkmann 2009, .s 51). Dette ulige forhold sgges
imgdegaet ved sa vidt muligt at leegge forforstaelsen til side, nar interviewet gar i gang (Juul 2012b, .s. 73-

74).

| praksis udmgntes dette ved at lade informanten komme til orde inden for emnerammen og beskrive sine
oplevelser og erfaringer. Derfor anvender intervieweren i vid udstraekning uddybende spgrgsmal som fx “Kan
du give et eksempel pa....?” og “I hvilke situationer ggr du...?”, sa det er informantens fortzlling, der uddybes
og nuanceres, og intervieweren undgar at styre samtalen i retning af sin egen forforstaelse (Malterud 2003,
s. 53-54, Malterud 2011, .s 130). Interviewsituationen udggr et punkt i processen, hvor evnen til af at
suspendere forforstdelsen udfordres. Dette skal forstas saledes, at intervieweren forsgger at bevare
nysgerrighed og spgrge ind til dele af forteellingen, der opleves som modstrid mod egne vardier eller som

umiddelbart virker modsaetningsfyldte (Ibid.).

4.3.2.2.4 Interviewguide

Forud for udfgrelse af de enkelte interviews udarbejdes en interviewguide, som under interviewet anvendes
til at sikre, at der indhentes viden om de temaer, der gnskes belyst (Malterud 2003, .s 129). Da formalet med
interviewene er at udforske deltagerenes oplevelse, er det derfor hensigten at undga at interviewguiden
bliver for detaljeret eller at den fglges slavisk under interviewet (lbid.). Med henblik pa at sikre at
interviewguiden belyste problemstillingen tilstraekkeligt og var praktisk anvendelighed, blev guiden flere
gange justeret pa baggrund af erfaringerne fra de foregaende interviews (Ibid.). Fx viste fgrste interview, at
det var en udfordring at fa informanten til at koble udbytte i hverdagen tilbage til patientuddannelsen. Derfor
blev guiden justeret saledes, at intervieweren startede med at spgrge til patientuddannelsen og derefter
spurgte ind til udbyttet i informantens dagligdag. Senere blev spgrgsmal og forskningsspgrgsmal vedr. sociale
relationer omformuleret, da de oprindelige fremstod som svaere at forsta og derved svare pa. Det fgrste
interview blev ikke afskrevet pa denne baggrund, men medtaget da det blev vurderet, at det indeholdt
vaesentlig viden, der kunne bidrage til den samlede besvarelse af problemstillingen (Malterud 2011, s. 63).

Den endelige version af interviewguiden ses i, bilag 6, “Interviewguide”.

Interviewguidens opbygning er inspireret efter Brinkmann og Tanggaard, der opstiller forskningsspgrgsmal
og for hver af disse en reekke underspgrgsmal (Brinkmann, Tanggaard 2010b, s. 38-41).
Forskningsspgrgsmalene er dannet pa baggrund af specialets problemformulering, hvor seerligt
brugerperspektivet og hverdagen som kontekst har betydning for de spgrgsmal, der stilles; se tabel 3,

nedenfor.
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Tabel 3: Problemformulering og forskningsspgrgsmal

Problemformulering:

1) Med et faenomenologisk perspektiv undersgges, hvilket langvarigt udbytte tidligere deltagere pa
patientuddannelse oplever i deres hverdag.
- Herunder undersgges hvilke forandringstiltag der kan bidrage til fastholdelse af det langsigtede
udbytte af patientuddannelse?

2) Med afsaet i ovenstaende undersgges hvordan hverdagslivsteori kan bidrage til at forsta udbyttet af
patientuddannelsen og understotte forandringspotentialet.

Forskningssp@rgsmal:

1) Forskningsspergsmal til ferste problemformulering:

Hvordan har patientuddannelsen pavirket brugernes handtering af sygdommen i hverdagen?
Hvordan har patientuddannelsen pavirket brugernes opfattelse af deres kroniske sygdom?
Hvordan har patientuddannelsen pavirket brugernes vaner og rutiner?

Hvordan har patientuddannelsen pavirket brugernes sociale relationer?

Andet oplevet udbytte

® oo oW

2) Forskningsspgrgsmal til problemformuleringens underspgrgsmal:
f. Hvordan kan brugernes oplevelser bidrage til at pege pa forandringstiltag i patientuddannelsen?

Jaevnfgr afsnit 2.4 ("Hverdagsliv”) i problemanalysen er Bech-Jgrgensens hverdagslivsteori fundet velegnet
som inspirationskilde til og viden om, hvordan udbyttet af patientuddannelse i hverdagen kan komme til
udtryk. Centrale begreber fra hendes teori har dermed udgjort inspirationskilde til at indkredse relevante
temaer i interviewguiden herunder begreberne eller omraderne: handtering, betingelser, vaner og rutiner,
sociale relationers betydning samt et underliggende fokus pa at afdeekke oplevelsen af patientuddannelse

som ophav til meningsfuldt udbytte.

Interviewguiden bygger dertil pa inspiration fra andre kvalitative undersggelser af det brugeroplevede
udbytte af patientuddannelse, hvor fx bedre handtering af sygdom og forstaelse for sygdom er rapporteret

som udbytte (Sundhedsstyrelsen 2009, .s 83).

Opnaelse af et reelt brugerperspektiv sgges imgdekommet ved at stille abne spgrgsmal, der har til formal at
fa informanten til at forteelle frit om sin oplevelse af udbytte i relation til et givet tema. Selvom teorien har
medvirket til inspiration for temaerne, er det alligevel hensigten at spgrge sa abent og bredt, at teorier og
forforstaelser ikke bliver uhensigtsmaessigt styrende for informantens svar i henhold til faenomenologisk

epoché og ikke at skygge for f@rste persons-perspektivet (Juul 2012b, s. 71).

Spgrgsmalene opstilles saledes, at der indledes med spgrgsmal af mere generel karakter og derefter stilles

mere specifikke sp@grgsmal (Launsg, Rieper et al. 2011, s. 155). Denne opbygning gar igen for hvert enkelt

37



forskningsspgrgsmal, hvor informanten fgrst opfordres til at fortzelle bredt om et emne. Denne abenhed har
til hensigt at sikre, at informanten har lejlighed til at berette om det, vedkommende oplever som vasentligt
(Malterud 2003, s. 131). Dette danner derefter grundlag for mere specifikke spgrgsmal om det oplevede

udbytte af patientuddannelse.

Rent sprogligt er interviewspgrgsmalene holdt i et simpelt dagligdagssprog med henblik pa at sikre forstaelse
af spgrgsmalene (Madsen, Hgjgaard et al. 2009, s. 21). Herunder benzvnes patientuddannelse som
kursusforlgbet eller blot forlgbet, da det omtales sadan i Folkesundhed Aarhus informationsmateriale til

borgerne.

4.3.2.2.5 Datahandtering

Interviewet optages i sin fulde laenge med en diktafon App pa iPad. Optagelsen har til formal at fungere som
datalager (Schmidt, Dyhr 2004, s. 39-40). Formalet er at give alle i specialegruppen mulighed for at arbejde
med dataanalyse samt at vende tilbage og lytte i Ipbet af analysen for derigennem at gge muligheden for
refleksion (Malterud 2001).

Derudover fungerer optagelsen som dokumentation for at informanterne er praesenteret for formalia vedr.
samtykke og endvidere som dokumentation for, at specialet opfylder relevante leeringsmal (Schmidt, Dyhr
2004, s. 39-40).

Optagelserne transskriberes verbatim (ord for ord) af specialegruppens medlemmer, saledes at data bliver
tilgeengelige i en praktisk handterbar form (Malterud 2003, s. 77). Dette valg er truffet ud fra en betragtning
om overskuelighed, og at transskriptionsarbejdet kan bidrage med information i form af refleksionsnoter til
analysen pa et tidligt og umiddelbart niveau (lbid., s. 78). Endvidere er verbatim valgt, da det i hgjere grad
end parafraserede transskription indfanger stemninger og fglelser i det sagte (Brinkmann, Tanggaard 2010b,
s. 45).

Med henblik pa at sikre ngjagtig og ensartet en gengivelse af interviewet, er der udarbejdet en reekke ret-
ningslinjer ift. transskriptionen, se bilag 7, “Transskriptionsregler” (Brinkmann, Tanggaard 2010b, s. 44). Da
verbatim udskrift indebaerer risikoen for forvrangning af det sagte, idet toneleje, stemning mm ikke kan
transskriberes, indeholder instruktionen mulighed for at markere sadanne elementer (Malterud 2003, s. 79).
Optagelserne opbevares i Dropbox, hvortil der kraeves login og password. Login og password er kun specia-
legruppen og vejleder bekendt. Endeligt er de transskriberede interviews anonymiseret saledes der benyttes
nummer i stedet for informantens navn i det skriftlige materiale. De underskrevne samtykkeerklzeringer op-

bevares aflast.

38



4.3.2.2.6 Analysestrategi - Systematisk tekstkondensering

Analysen af det empiriske materiale tager afsaet i systematisk tekstkondensering som beskrevet af Malterud
(Malterud 2003, s. 99-112). Denne tilgang er inspireret af fanomenologien, hvor szerligt Giorgis faanomeno-
logiske analyse har udgjort inspirationsgrundlag (lbid., s. 99). Dertil er tilgangen inspireret af Grounded
Theory (Ibid., s. 99). Analysemetoden bestar af fire analysetrin som overordnet beskrives sidst i dette afsnit.
| trad med Giorgis analytiske tilgang og feenomenologisk epoché (Juul 2012b, s. 70) arbejdes i systematisk
tekstkondensering initialt ud fra en hensigt om at suspendere forforstaelse og teoretiske referenceramme i
videst mulige omfang og ga abent til materialet (Malterud 2003, s. 100). Denne tilgang til bearbejdning af
interviewet vurderes givende i henhold til specialets formal om at undersgge brugerperspektivet, hvor det
betragtes som essentielt initialt at forholde sig fordomsfrit og vaere aben for den enkeltes saerlige oplevelser
af udbytte og mulige forandringsperspektiver. Malterud anbefaler endvidere metoden til deskriptive analy-
ser med forskelligartede informanter, og hvor formalet er at udvikle nye beskrivelser af et feenomen (lbid., s.
99), som det netop er formalet med specialets kvalitative del.

Malterud anbefaler anvendelse af en systematisk analysestrategi med henblik pa at sikre, at bearbejdningen
af materialet ikke bliver overfladisk og ufuldstaendig (lbid., s. 101). Pa denne baggrund er der, for at sikre

kvalitet i den kvalitative undersggelse netop valgt en systematisk og konkret tilgang.

Figur 2: Oversigt over analysens fire trin

Trin 1:

Helhedsindtryk
af materialet
dannes

Trin 2:

Identificering af
meningsbzarende
enheder

Trin 4:

Udarbejdelse af
analytisk tekst
for hver af
kodegrupperne

Trin 3:

Kondensering af
koder

(og dannelse af koder
ud fra disse)

Med inspiration fra Giorgi bygger Malteruds systematiske tekstkondensering pa fire trin jf. figur 1 herover
(Malterud 2003, s. 100). | f@rste trin er formalet at opna et helhedsindtryk og derudfra danne overordnede
temaer i materialet (Ibid., s. 100-101). | andet trin gennemgas materialet systematisk og opsplittes i relevant
og irrelevant tekst (Ibid., s. 102). | materialet findes meningsbaerende enheder som er citater, der kan knytte
sig til temaerne (lbid., s. 102) og hver af disse enheder far en overordnet kode. En samling af alle menings-
baerende enheder og koder betragtes som en systematisk dekontekstualisering af materialet (lbid., s. 104). |

det tredje trin konstrueres for hver kode “kunstige” citater, som udtrykker den mening, der kommer til udtryk
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i alle de underliggende meningsbaerende enheder (Ibid., s. 106). | det fjerde og sidste trin sammenskrives de
“kunstige” citater i sammenfattende indholdsbeskrivelser (rekontekstualisering), og der medtages citater fra
de meningsbarende enheder (Ibid., s. 108-109). Indholdsbeskrivelserne med citater udggr resultatet af ana-
lysen. Ovenstaende opsummerende redeggrelse for de fire trin afspejler saledes den systematiske analyse-
strategi, der tages i anvendelse i naerveaerende speciale.

Den systematiske tekstkondensering vurderes dermed anvendelig til “at overskride f@rstepersons-perspekti-
vet og udvikle andenordensbegreber” (Juul 2012b, s. 87) i henhold til faenomenologisk sociologisk praksis.
Andenordensbegreber skal forstas som overordnede kategorier skabt af forskeren pa baggrund af empirien
som afspejler typiske handlemgnstre svarende til de observerede handlinger (Ibid., s. 87-88). Det er saledes
hensigten, at analysen kan bidrage til at besvare specialets formal ved at frembringe overordnede mgnstre i

det udbytte, patienterne oplever som fglge af patientuddannelse.

Teorianvendelse i analysen

| feltet mellem teoristyring og datastyring laegger systematisk tekstkondensering sig mest op ad en datastyret
tilgang (Malterud 2003, s. 97). Med hensigten om at undgé at “forforstdelse og teori skygger for forste
persons-perspektivet” (Juul 2012b, s. 71) leegger specialets analyse sig ligeledes mest op ad datastyring. Den
teoretiske betydning i analysedelen kan saledes relateres til interviewguiden, der som beskrevet er

udarbejdet med inspiration fra og viden om hverdagsliv hentet i hverdagslivsteori.

Alle forskningsprocesser bestar af en blanding af induktive og deduktive tilgange (Malterud 2003, s. 173), og
ligesa gor denne kvalitative undersggelse. De induktive traek udspringer af et gnske om at slutte fra det
specielle til det generelle og dermed en buttom-up tilgang (Ibid., s. 172). Formalet er dog ikke at udvikle nye
begreber, men derimod nye beskrivelser, hvilket bygger ovenpa bestaende teoretiske antagelser om det
undersggte faenomen i trad med en deduktiv tilgang (lbid., s. 172-173). Selvom der saledes balanceres
mellem teori- og empiristyring, er det hensigten at analysen gennem den systematiske tekstkondensering

laener sig mest op ad en induktiv tilgang og dermed er aben for brugernes oplevelse af udbytte.

Malterud beskriver hvordan “metodelitteratur kan fungere som veerktgjskasse og handlingsgrundlag, og ma
suppleres med teoretiske perspektiver for forstdelse af hvad materialet betyder” (Ibid., s. 50). Specialets pri-
maere teorianvendelse bestar netop i at bidrage til forstaelse af resultatet af den systematiske tekstkonden-
sering (Ibid., s. 49). Denne efterfglgende anvendelse af teori er saledes uafhangig af den kvalitative inter-

viewundersggelse og behandles szerskilt i det teoretiske afsnit 4.4 ("Teoretisk metode”).
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4.3.2.3 Kvalitetskriterier

Schmidt & Dyhr fremfgrer at “Ethvert godt forskningsprojekt er kendetegnet af stringens og sammenhang i
hele forskningsprocessen”, (Schmidt, Dyhr 2004, s. 46). Med afszet i gennemarbejdede metodiske overvejel-
ser og beskrivelser samt argumentation for valg, er det hensigten at opna netop dette. Som naevnt ovenfor
medvirker en systematisk analytisk tilgang ogsa til at opna kvalitet. Der tages desuden afsaet i udvalgte kvali-
tetskriterier defineret af Malterud som essentielle for kvalitative undersggelser - validitet, refleksivitet, gen-
nemsigtighed og relevans (Malterud 2003, s. 21-29, Malterud 2011, s. 483-488). | det fglgende redeggres for
hvad de enkelte kriterier anvendes til, og i hvilke dele af undersggelsesprocessen de inddrages. Desuden
diskuteres undersggelsens kvalitet med udgangspunkt i disse kriterier, senere hen i henholdsvis afsnit 6.1.2
(”Diskussion af interviewundersggelsens metode”) og afsnit 6.2.2 ("Diskussion af interviewundersggelsens

resultat”).

4.3.2.3.1 Validitet

Hos Malterud betegner intern validitet, hvorvidt undersggelsens design og metode er velegnet til at besvare
specialets problemstilling (Malterud 2003, s. 24-25). Det far dermed afggrende betydning, om metoden og
referencerammen er velegnet til at besvare problemformuleringen og derigennem genererer gyldig viden
om faanomenet (lbid.). Derfor er dette kriterie inddraget ganske tidligt i processen, hvor det afggres hvilket
design og metodisk tilgang, der er egnet til at besvare problemformuleringen. | forbindelse med videre
detaljerede metodiske overvejelser og beslutninger anvendes dette kriterie fortsat som rettesnor. Dertil
spges at give tilstraekkelig og virkelighedstro dokumentation for den made resultaterne udlaegges pa og
derigennem sikre deres gyldighed (Kristiansen 2010, s. 460). | specialets diskussion af undersggelsens resultat

diskuteres i hvilket omfang, det er lykkes at opna intern validitet.

Den eksterne validitet (overfgrbarhed) inddrages ligeledes i de metodiske overvejelser. Seerligt i henhold til
lokalisering og udveelgelse af informanter er dette kriterie anvendt med henblik pa at indkredse hvilke
sammenhange, kontekster og for hvem, undersggelsens fund kan udggre relevant viden (Malterud 2011, s.
62). En vurdering af den eksterne validitet, sker saledes pa baggrund af diskussion af udveelgelseskriterier,
deltagerkarakteristika og i hvilken setting undersggelsen finder sted (Malterud 2001), hvorfor der redeggres
for disse forhold i afsnit 4.3.2.2.1 (”Rekruttering af deltagere”) og afsnit 4.3.2.2.2 (”Interviewsetting”).
Diskussion og vurdering af den eksterne validitet findes i diskussion af interviewundersggelsens resultat,

afsnit 6.2.2.
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4.3.2.3.2 Refleksivitet

Malterud beskriver refleksivitet som opmaerksomhed pa den videnskabsteoretiske kontekst, hvori undersg-
gelsen gennemfgres, hvor en saerlig opmaerksomhed knytter sig til forskerens forforstaelse (Ibid.). Forskeren
ma veere villig til stille spgrgsmalstegn ved egen fremgangsmade, forforstaelse og konklusioner (Malterud
2003, s. 26). For specialet betyder det, at specialegruppen Igbende i gennem udarbejdelse af undersggelsens
design og metode har tilstraebt at indtage en kritisk indstilling; sakaldte metapositioner, ift. de valg der traef-
fes (Malterud 2001). Seerligt i relation til valg af metoder til belysning af specialets problemstilling, er denne
strategi anvendt. Endvidere er et selvstandigt afsnit viet til tydeligggrelse af undersggelsens forforstaelse og
videnskabsteoretiske positionering, saledes at der opnas gennemsigtighed for laeseren pa dette felt (Mal-
terud 2003, s. 26). Dertil betyder selve den feenomenologiske tilgang til interviewene, at hvert enkelt inter-
view er udfgrt med et forsgg pa at laegge forforstaelse fra sig og lade informantens synspunkter og interesse
styre interviewgangen og ikke teoretisk forforstaelse eller andre forestillinger.

Resultatet af den empiriske undersggelse skal kunne overleve systematiske forsgg pa falsificering ved at stille
grundlaeggende kritiske spgrgsmal til fundene og den metodiske tilgang (Ibid., s 27). Pa denne baggrund ind-
drages denne refleksive og kritiske vinkel undervejs i hele undersggelses- og analyseprocessen som spgrgs-

malstegn ved egne beslutninger (Ibid., s 27) og dertil saerligt senere hen i en diskussion af metode og resultat.

4.3.2.3.3 Gennemsigtighed

Med henblik pa at sikre videnskabelig kvalitet i kvalitativ analyse er kravet om gennemsigtighed eller trans-
parens afggrende (Malterud 2001, Juul 2012b, s. 78). Dette betyder at laeseren skal kunne fglge arbejdsgan-
gen fra data til resultater (Ibid.). Laeeseren ma delagtiggg@res i hvilke principper og overvejelser, der ligger til
grund for de valg, der traeffes og de kriterier, der vaelges ud fra (lbid.). Med henblik pa at opna gennemsig-
tighed i den empiriske analyse er derfor valgt at anvende en velbeskrevet analyseprocedure jf. afsnittet om
systematisk tekstkondensering (Malterud 2001, Malterud 2003, s. 98). Pa denne made vil gennemsigtighed i
fremgangsmaden, medvirke til at sikre validitet omkring specialets resultater (Juul 2012b, s. 78, Kristiansen

2010, s. 460).

4.3.2.3.4 Relevans

Kriteriet om relevans betyder hos Malterud, at den videnskabelige proces skal bidrage med ny viden eller
erkendelse inden for et emne, som kan bruges til noget (Malterud 2003, s. 22-23). Dette betyder at en forsk-
ningsproces bgr bygge pa en grundig litteratursggning og kritisk laesning, saledes at forskeren er godt orien-
teret inden for feltet (Ibid., s. 23). For naervaerende speciale har dette kriterie afggrende betydning for pro-
blemstillingen. | trad med Malteruds anbefalinger ligger gennemgang af litteraturen netop til grund for un-

dersggelse af det videnshul, langsigtet udbytte af patientuddannelse kan karakteriseres som og dermed en
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relevant problemstilling at undersgge empirisk. Dette kriterie er sdledes anvendt forud for de ovenstaende.
Kriteriet inddrages endvidere senere hen i diskussion af, hvorvidt resultaterne i trdd med hensigten bidrager

med ny anvendelig viden.

4.3.2.4 Etiske overvejelser

Inden for kvalitativ forskning findes en grundlaeggende etisk problemstilling, fordi denne type forskning
handler om menneskers personlige forhold og oplevelser og “placerer private ytringer i en offentlig arena”
(Brinkmann, Tanggaard 2010b, s. 429), netop som citater fra naervaerende speciales interview ggr det. Derfor

er etiske overvejelser i forbindelse med forskningsprocessen pakraevet.

| problemanalysen (1.6.5 “Udbytte pa kort og lang sigt”) er allerede redegjort for de etiske problemstillinger,
der er forbundet med uvisheden om det langsigtede udbytte af patientuddannelse. Overordnet kan
hensigten med specialet pa denne baggrund betragtes som gavnligt for faellesskabet (lbid.), forstaet sadan
at viden om udbytte og brugernes gnsker til forbedring gavner faellesskabet herunder bade fremtidige
deltagere pa patientuddannelsen, udbyderne og det samfundsgkonomiske perspektiv. Brugerne vil fa stgrre
indsigt i, hvad de kan forvente af udbytte og forandringer i deres liv med en kroniske sygdom gennem
deltagelse i patientuddannelse. Udbyderne af patientuddannelse vil fa viden om, om det de g@r gavner, og
hvordan indsatsen kan malrettes yderligt, og i et samfundsgkonomisk perspektiv kan specialets resultater
bidrage til en vurdering af, om patientuddannelse fremover er veerd at investere i. P4 denne baggrund
vurderes, at specialets resultater potentielt vil kunne finde gavn bade pa et mikro3- og makroetiske!* niveau
(Brinkmann, Tanggaard 2010b, s. 439), og saledes ikke umiddelbart skaber “tabere” (lbid.). I tilfeelde af
konflikt mellem niveauerne vil det mikroetiske perspektiv dog blive vaegtet hgjere end det makroetiske (lbid.,

s. 440).

De mikroetiske problematikker sgges imgdekommet ved at indhente informanternes informerede samtykke,

sikre fortrolighed og sgge at undga at informanterne lider overlast ved deres deltagelse (Ibid., s. 439).

Det informerede samtykke er forsggt opfyldt ved indledningsvist i invitationen til deltagelse i
interviewundersggelsen at informere om specialets formal, anvendelsesmuligheder og baggrunden for
undersggelsen; se bilag 8, “Samtykkeerklzering”. Dertil blev der indledningsvist ved hvert interview igen givet
oplysninger om formal, informantens rolle og anvendelsen af informationerne (Malterud 2003, s. 203),

hvorefter informanterne underskrev en samtykkeerklaering om, at de havde modtaget og forstdet denne

13 Mikroetiske problemstillinger handler om at tage vare pa informanterne og sgrge for at de ikke lider overlast (Brinkmann, Tang-
gaard 2010b, s. 439)
14 Makroetiske problemstillinger handler om forskningens placering i en samfundsmaessig placering (lbid., s. 439).
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information. Dermed var det saledes hensigten, at informanten kunne stole pa, at oplysningerne ikke ville

blive misbrugt og fgle sig tilstraekkeligt informeret om formalet med interviewet.

Fortrolighed forstaet som anonymitet er blevet efterstraebt gennem anonymisering af informanternes navne
og andre stedangivelser, der fremgar af interviewene. Dertil handhaeves princippet om at angive citater sa
korrekt som muligt og at anvende dem i korrekt kontekst og dermed ikke fordreje eller manipulere dem
(Brinkmann, Tanggaard 2010b, s. 443). | forbindelse med ovennavnte informerede samtykke er desuden

oplyst om, at informanterne kan forvente fortrolig handtering af datamaterialet.

Dertil fglges datatilsynets regler for opbevaring og handtering af datamateriale (Kyvik 2004, .s 227). Selvom
interviewene indhenter oplysninger, der klassificeres som sarlige fglsomme oplysninger som fx
helbredsmaessige forhold, er undersggelsen alligevel undtaget anmeldelsespligt, fordi den er en del af et

speciale, og fordi der indhentes udtrykkeligt samtykke fra informanterne (Datatilsynet 2015).

Ved overlast forstds at kvalitative interview kan risikere at udsaette informanten for psykisk uro, misbrug,
fordrejning eller genkendelse (Richards, Schwartz 2002). Selvom emnet for specialets interview ikke
umiddelbart omhandler szerligt sensitive omrader som sex eller samliv, kan spgrgsmalene saette ugnskede
overvejelser og refleksioner i gang hos informanterne (Malterud 2003, s. 201) eller alligevel bringe meget
personlige og sensitive emner frem (lbid., s, 200). Der er derfor risiko for at skabe en grad af psykisk uro hos
informanten, hvorfor interviewsituationen tilgds med respekt for informanten og dennes graenser (lbid., s.

202).

| relation til respekten for informantens person og de pavirkninger informanten udsaettes for, er der i afsnit
4.3.2.1.2 ("Forforstaelse”) blevet redegjort for interviewernes (specialets forfatteres) forforstaelse og
holdninger som deslige er behandlet i afsnittet om refleksivitet 4.3.2.3.2 ("Refleksivitet”). Hensigten var at
intervieweren dannede sig en bevidsthed om egne vaerdier og forforstaelser, for derved at vaere bevidst om

hvordan disse kunne pavirke informanten og egne handlinger (Brinkmann, Tanggaard 2010b, s. 444).

Med henblik pa at fa et rigt datamateriale er det ligeledes essentielt at opna respekt og tillid mellem
informant og interviewer (Malterud 2003, s. 200). En skeptisk informant med forbehold og reservationer kan
holde vigtige informationer tilbage (Ibid., s. 200). Det er derfor vigtigt at informanten fgler sig tryg (Ibid., s.
200). Dette sgges blandt andet opnaet gennem den faenomenologiske epoché, som forudsaetter respekt for
det informanten fortzeller som sandt og en intention om at leve sig ind i informantens univers. Dertil er det
intentionen at interviewe informanten i hjemlige omgivelser og derigennem bidrag med tryghed i

interviewsituationen.
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4.4 Teoretisk metode

Jeevnfer beskrivelsen af teorianvendelse i specialets kvalitative interviewundersggelse, er den empiriske
undersggelse overvejende induktiv i sin karakter og saledes hovedsageligt empiristyret. Malterud beskriver,
hvordan teoretiske perspektiver kan udggre et supplement til en empirisk undersggelse ved at bidrage med
forstaelse af materialets betydning (Malterud 2003, s. 50). Med forankring i socialfaanomenologien inddrages
Bech- Jgrgensens hverdagslivsteori med netop dette formal og bidrager saledes til at forsta mekanismerne
bag resultatet af den systematiske tekstkondensering (Ibid., s. 49). Resultatet af interviewundersggelsen
giver kun sparsomt indblik i forstaelsen af de mekanismer, der ligger bag det oplevede langvarige udbytte. |
henhold til specialets anden problemformulering anvendes hverdagslivsteori saledes til at forstd udbyttet af

patientuddannelsen og understgtte forandringspotentialet i hverdagens kontekst.

En made at beskrive specialets teorianvendelse kan hentes fra Hgyers opdeling af teorianvendelse (Hgyer
2011). Groft beskrevet inddeler Hgyer teori i den ene yderlighed som en repraesentation, hvilket er udbredt
inden for biomedicinen, hvor teori betragtes som opsummering af den aktuelle viden inden for et felt (Ibid.,
s. 23).1den anden yderlighed findes linsen, hvor en problemstilling udelukkende betragtes ud fra en teoretisk
vinkel (lbid., s. 26). Teorianvendelsen i specialet indtager en mellempositionen, hvor teori anvendes som
ddsedbner og bruges som analytisk vaerktgj (Ibid., s. 24). Som ddsedbner anvendes teori med det formal, at
abne for en forstaelse af et seerligt aspekt af den givne problemstilling (lbid., s. 22, 25). Hverdagslivsteori
anvendes saledes til at lukke op for en forstaelse af mekanismerne bag det langvarige udbytte af
patientuddannelse, som informanterne oplevede. Teorien anvendes til “at indkredse feltet ved at bidrage
med andre indfaldsvinkler” (Ibid., s. 25). Saledes anvendes Bech-Jgrgensens hverdagslivsteori til at indkredse

relevante analytiske elementer og bidrage med en serlig indfaldsvinkel i forstaelsen af resultatet.

Med afszet i problemanalysens redeggrelse for hverdagen som central ramme for undersggelse af det
oplevede udbytte, tages begreber fra Bech-Jgrgensens hverdagslivsteori analytisk i anvendelse til at besvare
formalet. Bech-Jgrgensens hverdagslivsteori tager afseet i at hverdagen grundlaeggende opstar “idet folk
hdndterer dets betingelser” (Bech-Jgrgensen 2001), og hun laegger op til at de to begreber analytisk kan
behandles adskilt, selvom de i praksis er sammenhangende (Bech-Jgrgensen 1994, s. 151). Disse begreber
findes saledes anvendelige til at dissekere hverdagen og undersgge dens mekanismer og delelementer, ved

netop at foretage en analytisk skelnen mellem betingelser og handtering.

Begreberne internt og eksternt betingede forandringer inddrages i henhold til at forsta og skelne mellem
betydningen af forskellige typer af betingelser, i henhold til individets handtering og den forandring der
skabes. Den centrale betingelse og afseet for analysen udggres her af kronisk sygdom som ekstern

forandringsskaber. | henhold til en forforstaelse af at en stor del af hverdagens aktiviteter med betydning for
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individets livsstil kan betegnes som vaner og rutiner, findes Bech-Jgrgensens kernebegreb og betingelse den
selvfalgelige symbolske orden relevant som analytisk veerkt@j. Den symbolske orden genskabes og omskabes
netop af alle hverdagens vanemaessige handlinger, som betegnes updagtede aktiviteter. En af de helt store
udfordringer for adfeerdsrettede interventioner er, at skabe langvarige andringer i individets adfeerd og
livsstil, som netop er sa forankret i vaner og rutiner (Lund, Christensen et al. 2011,s. 86-87). Den symbolske

selvfglgelige orden vedrgrer netop den betingelse, som uddannelsens formal er udfordret af.

Med henblik pa at forsta baggrunden for potentiel forandring i form af langvarigt udbytte hos informanterne
inddrages dertil begreberne hverdagslivskreefter og social samhandling og responsivitet. Begreberne social
samhandling og responsivitet anvendes dertil til at forsta de mekanismer, der opstar i gruppeorienterede
leeringsprocesser, som patientuddannelsen primaert er. Samtidig bruges ogsa begreberne
hverdagslivskraefter og social samhandling og responsivitet til at understgtte specialets
forandringsperspektiv, fordi disse begreber bidrager med et syn p3, hvad der skal til for at skabe og vedholde

forandring.
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5.0 Resultat

| de fglgende afsnit preesenteres resultaterne af henholdsvis litteraturstudiet, interviewundersggelsen samt

den teoretiske analyse.

5.1 Resultat af litteraturstudiet

Det systematiske litteraturstudie har til formal at bidrage til at besvare specialets fgrste problemformulering.
Saledes anvendes de inkluderede kvalitative studier til at undersgge, hvilket langvarigt udbytte tidligere del-

tagere pa patientuddannelse oplever i deres hverdag.

5.1.1 De inkluderede studier

Den systematiske gennemgang af litteraturen resulterede i tre udvalgte kvalitative studier. Med henblik pa
at give en mere detaljeret og overskuelig fremstilling af de tre inkluderede studier er disse opstillet skematisk
med oplysninger om studiets titel og forfatter, land og arstal, formal, population, rekruttering og selektions-
kriterier, beskrivelse af interventionen, videnskabsteoretisk og teoretisk ramme, design og metode, resulta-

ter samt parametre ift. en vurdering af studiet kvalitet. Den skematiske opstilling ses i tabel 4 herunder.
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Tabel 4: Oversigt over den udvalgte litteratur

2005, England

Self-management training for people with chronic diseases

lulie H. Barlow, Georgina V. Bancroft og Andy P. Turner

oplevelser og
erfaringer med
generel
patientuddannelse
(CDSMP) og
efterfglgende brug af
self-management
teknikker.

2 mand) i alderen 46-73
ar. Alle har gennemfgrt
de 6 undervisnings-gange
pa CDSMP-kurset.

Deltagerne har forskellige
kroniske sygdomme:

- Diabetes

- Kronisk traetheds-
syndrom

- Post Polio Syndrom

- Polio

- Von Willibrands
syndrom

Selektion:

Malrettet udvaelgelse
mhp. repraesentation af
diagnoser, alder og kon
(Ikke beskrevet
yderligere)

timers varighed i 6 uger.
Forlgbet kares/styres af
mennesker, der selv har en
kronisk sygdom guidet af en
CDSMP manual.

Programmets hovedemner er:
-tilpasning af
traningsprogrammer

- Anvendelse af kognitive
symptom-handterings-
teknikker (fx guidet afslapning
og distraktion)

- Ernaering

- Trethed og sgvn- handtering
- Medicin

- Handtering af frygt, vrede og
depression

- Kommunikations-traening
-Sundhedsrelateret
problemligsning

- Beslutningstagning

- Livstestamenter

- Udarbejdelse af kontrakt
(malszetning)

CDSMP tager afsat i Bandura’s
teoretiske ramme omkring self-
efficacy

telefoninterviews.

Metode:

Interviews hhv. 4 og 12
maneder efter deltagelse
i generel
patientuddannelse
(CDSMP).

Fokus ved 4 maneder:

- Oplevelse af at deltage i
kurset

- Nuvaerende praksis med
self-management

- Opfattet tillid til evnen
til at opretholde self-
management
faerdigheder.

Fokus ved 12 maneder:
- Brug og fastholdelse af
self-management-
teknikker

- Igangsatning af nye
self-management-
teknikker

Analysestrategi:
Indholdsanalyse (jf.

Smith, Jarman og Osborn)

grund af den emotionelle stgtte fra
de gvrige deltagere i samme
situation. Via spejling i de andre
deltageres situation fik de stgrre
viden om deres sygdom, inspiration
til at varetage de ngdvendige
behandlingsregimer og en indsigt i,
hvad der sker, hvis man ikke tager sin
medicin. Patientuddannelsens fokus
pa at satte realistiske mal beskrives
0gsa som medvirkende til at gge
deltagernes tillid til, at de selv kan
varetage deres behandling.

Udviklingsperspektiv:
Malseetning og stotte

Formal Population og Intervention Videnskabsteoretisk/ | Design og metode Resultater Vurdering
selektionskriterier teoretisk ramme

At undersgge Population: CDSMP Ikke beskrevet Design: Interviewpersonerne vurderede Transparens:

deltagernes 9 deltagere (7 kvinder og | Bestar af 1 ugentlig session 4 to Semistrukturerede patientuddannelsen positivt, bl.a. pa | Grundig beskrivelse af

analyseprocessen. Der
er ikke redegjort for
kvalitetskriterier

Validitet:

Design og metode
vurderes til at vaere
velegnet til at
undersgge formalet.
Resultaterne
underbygges med
citater.

Ekstern validitet:
Darligt beskrevne
selektionskriterier.
Skriver man gnsker
variation, men
proceduren ikke vel-
beskrevet. Kort
beskrivelse af
informanterne.

Refleksivitet:

Ikke redegjort for
forforstaelse eller
videnskabsteoretisk
ramme

Andet:

Hvem er det der
deltager i
undersggelsen?
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How life turned out one year after attending a multidisciplinary pulmonary rehabilitation program in primary health care

Ann-Britt Zakrisson, Kersti Theander og Agneta Anderzén-Carlsson

2014, Sverige

Formal Population og Intervention Videnskabsteoretisk/ : Design og metode Resultater Vurdering
selektionskriterier teoretisk ramme

At belyse erfaringer Population: Et ambulant tvaerfagligt Ikke beskrevet Design: Den kvalitative indholdsanalyse gav Transparens:
med, og varigt 20 KOL-patienter med rehabiliteringsprogram (pa ni Individuel et overordnet tema: "Jeg lever liveti { Grundig beskrivelse af
udbytte af, tveerfaglig | KOL pa trin 2-3, hvilket sundhedscentre) af seks ugers semistrukturerede mit eget tempo” og tre subtemaer: analyseprocessen. Der
lungerehabilitering af { indebzerer moderat til varighed med én session pa to Interviews "Bevidsthed om begransninger imit : er ikke redegjort for
patienter med kronisk : svaer KOL. timer hver uge; en time med liv”, kvalitetskriterier.
obstruktiv gruppebaseret undervisning og Metode: "Genvandt kontrollen i mit liv” og

lungesygdom (KOL).

13 maend og 7 kvinder
(62-78 ar) alle
pensioneret.
Uddannelsesniveau: 11
med kort uddannelse, 5
med mellemlang
uddannelse og 4 med
lang uddannelse.

Karakteriseret som en
"bekvemmeligheds-
selektion”, men blev
vurderet som
tilfredsstillende baseret
pa den antagelse at
populationens stgrrelse
ville veere store nok til at
opna datamaetning.

en time af fysisk aktivitet. En
KOL-sygeplejerske deltog som
leder pa hver enkel session.

Temaerne for de enkelte
undervisningsgange var:

1) Sygdom og medicin

2) Fysisk traening

3) Kost

4) Energi

5) Angst og stress-handtering
6) Opsummering og
inddragelse af pargrende

Forlgbet blev suppleret med
hjemmetraenings-program.

Interview 12 mdr. efter
lungerehabilitering

Med afszetien
interviewguide
indeholdende seks
hovedspergsmal omkring
erfaringer med
rehabiliteringsforlgbet og
om, hverdan programmet
havde pavirket deres
hverdag

Analysestrategi:
Kvalitativ indholdsanalyse
som beskrevet af
Graneheim og Lundman

"Ingen a&@ndring i mit liv”

"Jeg lever livet i mit eget tempo”:
Erkendelsen af at livet var skrgbeligt,
og at fremtiden var usikker blev
handteret ved at patienterne levede
deres liv i eget tempo.

"Bevidsthed om begraensninger i mit
Programmet gav deltagerne indsigt i
begraensninger i dagligdag og livet
generelt. Samtidig affadte
programmet ogsa storre accept af
sygdommen og dens konsekvenser

Dog ogsa pget bekymring som falge
af viden (sygdomsprogression mm)

"Genvandt kontrollen i mit liv":
Programmet havde givet vaerktgjer til
at administrere og handtere
dagligdagen. Herunder handtering af
fx stress og angst.

”

Ingen @ndring i mit liv”:
Nogle patienter oplevede ikke noget

naevneveerdigt udbytte af
programmet. Programmet havde ikke
2ndret noget i deres hverdag.

Validitet:

Design og metode
vurderes til at vaere
velegnet til at
underspge formalet.
Resultaterne
underbygges med
citater.

Ekstern validitet:
Selektionskriterier
beskrevet (I tvivlom
"kvaliteten” af den
anvendte metode).
Kort beskrivelse af
informanterne.

Refleksivitet:

Ikke redegjort for
forforstaelse eller
videnskabsteoretisk
ramme

Andet:
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Patients’ experiences of health transitions in pulmonary rehabilitation

Anne-Grethe Halding og Kristin Heggdal
2011, Norge

Formal Population og Intervention Videnskabsteoretisk/ : Design og metode Resultater Vurdering
selektionskriterier teoretisk ramme

At belyse KOL- Population Ambulant lungerehabilitering Inspireret af Design 12 maneders follow-up: Transparens:

patienters oplevelse 18 KOL-patienter 12 ugers gruppebaseret fortolkende Individuel - Patienterne brugte self- Grundig beskrivelse af

af lungerehabilitering : rekrutteret fra to undervisning en dag/ugen faeenomenologi semistrukturerede management teknikker fra kurset fx analyseprocessen. Der

(LR) og hvordan hospitaler (13 maend, 4 Indhold: sygdomslaere, Interviews. afslapnings-teknikker mhp at undga er redegjort for

overgangen til bedre kvinder. 52-81 ar). sygdomshandtering, kost og Health transition stress. kvalitetskriterier og

helbred kan trazning theory. Metode - Strategier til at cope og viden om beskrevet hvordan de

faciliteres og Selektion: Tilbud om opfelgning 6-12 mdr. Bruges til at fortolke Interviewet 2 mdr. efter sygdomshandtering blev anvendt i sikres

fastholdes under og Maksimum variation. efter endt uddannelse patienternes respons i LR 0g follow-up interview : hverdagen som fx veerktojer til at

efter rehabilitering Kriterier: | to/otte kommuner blev 12 mdr. efter LR overvage sygdommen og behandle

Deltagelse i LR,
verificeret KOL-diagnose
og ingen medicinske eller
mentale forhold som vil
forhindre deltagelse

Rekruttering:
Sygeplejerskerne pa
kurset rekrutterede
informanterne ved at
informere dem om
studier pa kursets sidste
dag

patienterne tilbudt at fortsatte
traeningen efter endt kursus.

til hverdagens krav
som KOL-patient og i
relation til deltagelse i
lungerehabilitering

Fokus i interview:
Afdeekke patienternes
oplevelse af
begivenheder, daglig
praksis og forandringer i
helbred under og efter
LR. Informanterne blev
opfordret til at give
spontane beskrivelser af
emnerne

Analysestrategi:
Fortolkende tematisk

analyse samt kvalitativ
indholdsanalyse

sig selv (ex pepflgjte).

- Deltagerne lavede stadig daglige
fysiske gvelser og havde en
bevidsthed med sig om det positive
udbytte de fik af dette

- Flere udtrykte at motion var
sveerere at fa lavet og mindre
motiverende pa egen hand.

Nogle patienter fortalte at de
oplevede stress og selvbebrejdelse
som folge af ikke at kunne leve op til
forventningerne om self-mangement
fx i relation til rygeopher eller fysisk
aktivitet.

Konklusion:

Patienterne har behov for en grad af
vedvarende professionel stgtte samt
tilknytning til en social gruppe efter
endt LR mhp vedvarende sunde
livsstilsforandringer.

Validitet:

Design og metode
synes velegnet til at
undersgge formalet.
Resultater
underbygget med
citater.

Ekstern validitet:
Sparsomme
selektionskriterier der
ikke synes at sikre
maksimum variation.
Mangelfuld beskrivelse
af informanterne.

Refleksivitet: Ikke
Redegjort for
forforstaelse og kun
kortfattet for
videnskabsteoretisk
forankring
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Pa baggrund af et samlet helhedsindtryk og oplysningerne under kolonnen ‘vurdering’ i tabel 4, er alle tre
artikler overordnet vurderet til at vaere af rimelig kvalitet. Den vaesentligste kritik af studiernes kvalitet gar
igen i alle studier og omhandler mangelfulde oplysninger om deltagerne og overfladisk redeggrelse af udveel-
gelsesstrategi, der ikke ngdvendigvis synes at sikre variation (som det angives) blandt informanterne.

Studierne er alle fra nationer med sammenlignelige sundhedssystemer og interventionernes indhold vurde-
res alle sammenlignelige med de overordnede typer af dansk patientuddannelse (Sundhedsstyrelsen 2009,
s. 49). Med henblik pa studiernes kvalitet vurderes der derfor ikke at vaere belaeg for at tilleegge de enkelte
studiers resultater forskellig vaerdi eller veegtning i det sammenfattede resultat. Kvaliteten af de enkelte stu-

dier og dennes betydning for resultatet diskuteres i afsnittet 6.2.1 (“Diskussion af litteraturstudiets resultat”).

5.1.2 Resultat

Pa baggrund af en tveergaende gennemgang af de tre studier, kan det langsigtede oplevede udbytte katego-

riseres i henhold til en reekke gennemgaende udbyttekategorier samt et par enkeltstdende kategorier.

5.1.2.1 Anvendelse af strategier til sygdomshandtering

| alle tre studier anvendte hovedparten af deltagerne pa patientuddannelse stadig forskelligartede varktgjer
eller teknikker til sygdomshandtering fra kurset i det daglige (Halding, Heggdal 2012, Zakrisson, Theander et
al. 2014, Barlow, Bancroft et al. 2005). Der var fx tale om anvendelse af afslapningsteknikker med henblik pa
at undga stress, vaerktgjer til at overvage sygdommen og behandle sig selv (fx pepflgjte) (Halding, Heggdal
2012), andedraetsgvelser, forskelligartede afslapningsteknikker og positiv taenkning til at handtere smerte og
treethed (Barlow, Bancroft et al. 2005). Ogsa hos Zakrisson et al. anvendte deltagerne andedraetsteknikker
og dertil hosteteknikker i hverdagen. Desuden have nogle s&ndret deres kost og andre deres medicinforbrug.
Efter uddannelsen var mange desuden villige til at acceptere mere hjalp fra andre (Zakrisson, Theander et
al. 2014).

| CDSMP programmet arbejdes specifikt med copingstrategier og flere deltagere oplevede at de i stgrre om-
fang anvendte problembaserede copingstrategier, som de havde laert pa kurset kontra fx emotionsrettet

coping (Barlow, Bancroft et al. 2005).

5.1.2.2 Oplevelse af gget kontrol

Hos Halding og Heggdal oplevede to-tredjedele af deltagerne gget kontrol over deres sygdom og havde dertil

en oplevelse af stgrre tillid til, selv at kunne handtere deres tilstand (Halding, Heggdal 2012). Hos Zakrisson
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et al. resulterede en gget kapacitet af vaerktgjer til at administrere og handtere dagligdagen ogsa i en ople-
velse af stgrre kontrol over eget liv hos deltagerne (Zakrisson, Theander et al. 2014). Herunder omtales spe-

cifikt oplevelsen af bedre at kunne kontrollere stress og angst (Ibid.).

5.1.2.3 Passe pa sig selv

| to af studierne oplevede deltagerne, at de var blevet bedre til, at tilpasse deres daglige aktiviteter efter et
tempo der gjorde, at de ikke blev overbelastet (Barlow, Bancroft et al. 2005, Zakrisson, Theander et al. 2014)
og dermed kunne passe bedre pa sig selv i det daglige (Zakrisson, Theander et al. 2014). Deltagerne tog mere

hensyn til deres traethed og tog fx en daglig lur som fglge af kursusdeltagelsen (lbid.).

5.1.2.4 @get sygdomsaccept

| ét studie oplevede flere deltagere gget accept af sygdommen og dennes begransninger og
holdt som fglge op med at undskylde sig selv over for andre (lbid.). Denne accept medfgrte faerre depres-

sive tanker (ibid.).

5.1.2.5 Fysisk aktivitet

| de to studier omhandlende KOL havde deltagerne gget deres daglige fysiske aktivitetsniveau som fglge af
kursusdeltagelsen (Halding, Heggdal 2012, Zakrisson, Theander et al. 2014). Desuden havde deltagerne i
begge studier faet en gget bevidsthed med sig, om det positive udbytte de fik af fysisk aktivitet (Ibid.). Flere
udtrykte dog, at motionsaktiviteter var svaerere at gennemfgre og mindre motiverende pa egen hand end pa

kurset (Halding, Heggdal 2012).

5.1.2.6 Socialt udbytte

| samtlige studier blev det sociale aspekt ved gruppeundervisning fremhavet som positivt og med overordnet
positiv betydning for deltagernes oplevede udbytte (Barlow, Bancroft et al. 2005, Zakrisson, Theander et al.
2014, Halding, Heggdal 2012). Det gruppebaserede forlgb havde fx medfgrt laering gennem andres erfaringer
med sygdomshandtering og givet deltagerne en oplevelse af solidaritetsfglelse (Zakrisson, Theander et al.
2014) samt en oplevelse af positivt udbytte ved at sammenligne sig med andre deltagere (Barlow, Bancroft

et al. 2005).

| ét studie havde deltagerne mulighed for at have familiemedlemmer med pa dele af kurset (Zakrisson,
Theander et al. 2014). Dette medfgrte stgrre forstaelse for deltagernes begraensninger i hverdagen og gget
bevidsthed om fx at tilpasse sociale arrangementer til deres formaen. Deltagerne oplevede, at det var blevet

nemmere at handtere familiens bekymring og at forklare forhold omkring deres sygdom og tilstand (Ibid.)
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5.1.2.7 Malsaetning

Hos deltagerne i CDSMP anvendte deltagerne stadig malsaetningsveaerktgjer fra kurset i hverdagen til at szette

nye mal og fastholde gamle som fx at dyrke motion (Barlow, Bancroft et al. 2005).

5.1.2.8 Pget viden om sygdom

| ét studie havde programmet givet deltagerne udbytte i form af stgrre indsigt i sygdomsmaessige begraens-
ninger i dagligdagen og livet generelt med deres sygdom (Zakrisson, Theander et al. 2014). Dog oplevede
flere stgrre bekymring som fglge af denne gget viden om sygdommens alvorlighed (sygdomsprogression

mm) (lbid.).

5.1.2.9 Mental aktivitet

| studiet af Zakrisson et al. blev gget bevidsthed om vigtigheden af mentale udfordringer fremhaevet. Dette
betgd at nogle prioriterede mere mentale aktiviteter i dagligdagen som fx at spille musik. (Zakrisson, Thean-

der et al. 2014).

5.1.2.10 Manglende udbytte eller utilsigtede konsekvenser

| et af de inkluderede studier er rapporteret om manglende oplevelse af @ndringer som fglge af patientud-
dannelse (Ibid.). Nogle deltagere oplevede saledes, at de ikke laerte noget nyt pa kurset, mens andre slet ikke
kunne huske indholdet, og derfor heller ikke keedede det sammen med andringer i deres liv (Ibid.). Nogle
felte sig ikke syge og havde derfor ikke foretaget eendringer (ibid.). Dertil udtrykte nogle resignation og mang-
lende vilje til at ville 2endre noget, mens andre var deprimerede eller ikke orkede at foretage aendringer
(ibid.).

Flere patienter oplevede ikke noget fordelagtigt ved kursets gruppebasserede tilgang (Ibid.).

Halding og Heggdal rapporterer, at nogle patienter oplevede utilsigtede konsekvenser i form af stress og
selvbebrejdelse som fglge af ikke at kunne leve op til forventningerne om self-management fx i relation til

rygeophgr eller fysisk aktivitet (Halding, Heggdal 2012).

5.1.3 Samlet resultat

Samlet peger resultaterne saledes p3a, at hovedparten af deltagerne pa patientuddannelse stadig oplever
positivt udbytte i deres hverdag et ar efter endt uddannelse. Resultatet er steerkest knyttet til udbyttet af
KOL rehabilitering, da to af tre studier specifikt vedrgrer denne diagnosegruppe. Oplevelse af gget kontrol,

evnen til at passe pa sig selv, gget fysisk aktivitet og socialt udbytte er dog gennemgaende for alle tre studier
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og opleves saledes bade for KOL-rehabilitering og det ikke-diagnosespecifikke CDSMP program. Ingen af stu-
dierne har inkluderet patienter med diagnosen hjertekarsygdom, hvorfor resultat ikke umiddelbart kan over-

f@res til denne diagnosegruppe.

Bade Halding & Heggdal og Barlow oplyser om informanternes fordeling pa ken, alder og diagnose (Halding,
Heggdal 2012, Barlow, Bancroft et al. 2005). Hos Zakrisson findes en mere detaljeret karakteristik omfattende
svaerhedsgrad af KOL, kgn, alder, arbejdsstatus og uddannelsesniveau (Zakrisson, Theander et al. 2014). Sam-
let er det dermed ikke muligt at komme overfgrbarheden for litteraturstudiet nsermere end til at gaelde for
en patientgruppe bestaende af diagnoser indenfor KOL, diabetes, Kronisk treetheds-syndrom, Post Polio Syn-
drom, Polio og Von Willibrands syndrom, bade mand end kvinder (i alt 28 mandlige og 18 kvindelige infor-

manter) i aldersspekteret 46-81 ar, hvoraf det vides at 20 personer er pensioneret (lbid.).
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5.2 Resultat af interviewundersggelsen

| det fplgende gives indledningsvist en karakteristik af informanterne i de kvalitative interviews med henblik

pa at skabe klarhed om, hvem resultaterne ggr sig geeldende for. Efterfglgende redeggres kort for analysens

delprocesser, med fokus pa at skabe gennemsigtighed i analysen og dermed i baggrunden for de empiriske

resultater. Disse afsnit efterfglges af resultatet af specialets empiriske analyse.

5.2.1 Praesentation af informanter

Indledningsvist praesenteres undersggelsens informanter og de karakteristika, der blev omtalt under

interviewet.

Tabel 5: Informanternes karakteristika

Informant

Karakteristika

Informant 1

Er en kvinde pa 69 ar, som er gift. Hun fik type 2-diabetes for ni ar siden. Hun

oplever fa gener som fglge af sin diabetes, disse er hovedsageligt relateret til
fgdderne. Hun er uddannet klinikassistent og sidenhen SOSU-hjzlper, der har veeret
hendes hovedbeskaftigelse, indtil hun blev pensioneret. P3 kurset deltog hun i “Foran-
dring i hverdagen” og praktisk madlavning.

Informant 2

Er en kvinde pa 73 ar, som er gift. Hun blev diagnosticeret med KOL for fire ar siden.
Hun lider samtidig af hjerteflimmer. | hverdagen oplever hun en del treethed og ande-
ngd, som fglge af sygdommen(e). Kvinden er ufaglaert, men har arbejdet som socialpae-
dagog i en lengere arraekke, indtil pensionsalderen. Pa kurset deltog hun i “Forandring i
hverdagen”, motion og praktisk madlavning.

Informant 3

Er en 79 arig gift kvinde. Hun fik KOL for fem ar siden, og er netop blevet opereret for
gron steer pa begge gjne. Til hverdag er hun temmelig plaget af andengd og nogen treaet-
hed. Hun har arbejdet som ufagleert renggringsassistent, indtil hun gik pa pension. Hun
deltog i motionsdelen af kurset.

Informant 4

Er en mand pa 76 ar, der er gift. Han fik et hjerteanfald for tre ar siden, samtidig har
han forhgjet blodtryk og kolesterol, samt type 2-diabetes. Det var i relation til hjerte-
sygdommen, at han deltog pa kurset. Han oplever en del traethed i dagligdagen og fgler
at sygdomme ggr, at han har faerre kraefter end fgr. | sit arbejdsliv har han arbejdet som
ufagleert pa forskellige produktionsvirksomheder, som lastbilchauffgr og de sidste ar fgr
pensionen, som gravermedhjaelper pa en naerliggende kirkegard. Pa kurset deltog han
“Forandring i hverdagen”, motion og praktisk madlavning.

Informant 5

Er en mand pa 67 ar, der er gift for anden gang. Han faldt om for fire ar siden og fik kon-
stateret atrieflimmer, som han pa nuvaerende tidspunkt ikke oplever gener af. Han er
uddannet officer i sgvaernet og har arbejdet som sadan indtil kontrakten udlgb, da han
fyldte 60 ar. Nu arbejder han pa museum i sommersaesonen og holder fri om vinteren,
pa arsbasis gennemsnitligt 30 timer om ugen. Pa kurset deltog han i “Forandring i hver-
dagen”, motion og praktisk madlavning.
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Informant 6 Er en gift kvinde pa 61 ar. Hun fik KOL for tre ar siden, og har aktuelt en depression.
Som fglge af KOL sygdommen oplever hun traethed og andengd i det daglige. Hun er
uddannet tandplejer og sidenhen socialradgiver, der er hendes nuvaerende beskaefti-
gelse, som hun er sygemeldt fra pga. depression. Pa kurset deltog hun i “Forandring i
hverdagen”, motion og praktisk madlavning.

Informant 7 Er en mand pa 75 ar, der er gift. Han fik hjerteflimmer for tre ar siden, og oplever i dag
ingen gener som fglge heraf og opfatter sig selv som rask. Han er uddannet tandlzege
og har haft egen klinik, indtil han gik pa pension. Pa kurset deltog han pa motionsdelen
og havde derudover individuelle samtaler med en disetist, da han som vegetar ikke
“passede ind” pa praktisk madlavning.

Informant 8 Er en gift mand pa 59 ar. Han fik konstateret type 2-diabetes for seks ar siden. En syg-
dom der endnu ikke er behandlingskraevende, og som han ikke oplever gener af i daglig-
dagen. Han er uddannet systemingenigr i telebranchen, men arbejder i dag som lager-
mand. Pa kurset deltog han i “Forandring i hverdagen, motion og praktisk

madlavning.

Af ovenstaende tabel ses at de otte informanter var fordelt pa fire mand og fire kvinder i alderen 59-79 ar.
Tre informanter har KOL, tre hjertekarsygdom og to diabetes. Deltagerne havde levet med deres sygdom
mellem tre og ni ar. Tre informanter oplevede pa interviewtidspunktet ingen gener som fglge af deres syg-
dom, en enkelt diabetiker oplevede ganske fa, mens de tre informanter med KOL og en diabetiker oplevede
en del gener i dagligdagen.

Alle informanter er gift og lever sammen med deres segtefeelle. Fem var pensionerede, mens tre stadig var
helt eller delvist pa arbejdsmarkedet, heraf var en sygemeldt pa interviewtidspunktet. Uddannelsesmaessigt

er tre ufagleerte, én har en kort uddannelse, tre en mellemlang og en laengere videregaende uddannelse.

5.2.2 Beskrivelse af analyseprocessen

| den systematiske tekstkondenserings f@rste trin blev samtlige transskriberede interviews gennemlaest og
pa baggrund af et samlet helhedsindtryk blev fglgende otte temaer for udbytte og forandringsperspektiver
lokaliseret: Mentalt udbytte, Socialt udbytte, Kostmaessige vaner, Motionsmaessige vaner, Konkret sygdoms-

héndtering, Forandringsperspektiver, Viden og “Andet udbytte”?>.

15 Dette tema udtrykte udbytte som ikke havde direkte relation til kursets indhold eller informantens sygdom som fx hvis en delta-
ger gennem smalltalk med en anden deltager fik indsigt i, at det er billigere at handle i Netto end i Fgtex og efterfglgende har gjort
dette.
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Figur 3: Analyseprocessen (uddrag)

Trin 1: Trin 2: Trin 3: Trin 4:
Overordnede temaer Meningsbaerende "Kunstige citater" Samlet
enheder og subgrupper indholdsbeskrivelse
Mentalt udbytte Kode: "Udbytte i relation til Kode: “Udbytte i relation til Udbytte i relation til fysisk
fysisk aktivitet” fysisk aktivitet” aktivitet
Socialt udbytte
+ Udbytte i relation til kost
K i« “Bevidsthed om vaerdien af Kunstigt Citat: “Gennem
ostmaessige vaner > fysisk aktivitet” kursets motionsdel Mentalt udbytte
opdagede jeg verdien af at v
. - S = ) bevaege mig - det foltes
Motionsmaessige vaner =5 Dget dbenhed omkring godt. Den bevidsthed har Socialt udbytt
sygdom”™ 2 . . oclalt udbytte
Jjeg stadig med mig i dag,
Konkret sygdomshandtering og den betyder, at jeg
bevasger mig mere i min . :
hverdog. Jeg brager fx min Forandringsperspektiver
Forandringsperspektiver cykel som det primare
transportmiddel i
” ” hverdagen”.
Andet udbytte
Viden

| trin to blev det samlede materiale igen gennemgaet og denne gang med blik for at finde meningsbaerende
enheder. Hver meningsbaerende enhed blev tildelt en kode, som udgjorde en overskrift for hvilket indhold
citatet bar. Koderne var inspireret af temaerne, men ikke begraenset af disse. En grundig gennemgang af alle
meningsbaerende enheder og koder resulterede i en kategorisering med seks overordnede koder og en raekke
subgrupper bestaende af underkoder. Samlet blev koderne som fglgende: udbytte i relation til fysisk aktivitet,
udbytte i relation til kost, konkret sygdomshdndtering, andet sygdomsrelateret udbytte, socialt udbytte og
mentalt udbytte. Sammenlignet med temaerne er der saledes overlap, men ogsa temaer der blev kasseret
som videre koder, og nye koder der kom til gennem analysen. Under hver kode var mellem 2-4
subgruppeinddelinger. Som skitseret i Figur 3 ovenfor, var der under koden “Udbytte i relation til fysisk
aktivitet” fx subgrupperne: “Bevidstheden om vaerdien af fysisk aktivitet” og “@get fysisk aktivitet i

hverdagen”.

| trin tre blev der udarbejdet kunstige citater, som udtrykte den mening, der kom til udtryk for hver
subgruppe. For subgruppen “Bevidsthed om veerdien af fysisk aktivitet” under koden “Udbytte i relation til
fysisk aktivitet” findes fx fglgende kunstige citat: “Gennem kursets motionsdel opdagede jeg vaerdien af at
bevaege mig - det fgltes godt. Den bevidsthed har jeg stadig med mig i dag, og den betyder, at jeg bevaeger

mig mere i min hverdag. Jeg bruger fx min cykel som det primaere transportmiddel i hverdagen”.
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| analysens fjerde trin blev alle de kunstige citater samlet og omformuleret til en samlet indholdsbeskrivelse,
hvor fgrstepersonsudtrykket blev til tredjepersonsudtryk og dertil blev indholdet underbygget med
autentiske citater fra de meningsbaerende enheder. De endelige kategorier ses under trin 4 i figur 3. Da
formalet med den empiriske undersggelse og analyse er at udarbejde nye beskrivelser (og ikke nye begreber)

blev koderne anvendt som underoverskrifter i indholdsbeskrivelsen (Malterud 2003, s. 109).

5.2.3 Den kvalitative analyses fund

| det fglgende praesenteres resultatet af den systematiske tekstkondensering. Indledningsvist preesenteres
de fund, der besvarer problemformuleringens fgrste spgrgsmal - de fire kategorier af langsigtet udbytte, som

skitseret i Figur 3, ovenfor.

5.2.3.1 Udbytte med relation til fysisk aktivitet

Hovedparten af informanterne oplevede en stgrre bevidsthed om den positive vaerdi af at bevaege sig, som
folge af kurset. En af informanterne udtrykte det pa denne made:

”Jeg kunne jo bare se forskellen, at det gjorde noget godt ik. Ogsd det der man fik energi ik, jo mere man
bevaeger sig jo bedre er det” (Mand, 75 ar, hjertekarsygdom).

Bevidstheden omfatter bevaegelse bredt og giver rum til individuelle praeferencer, som informanten uddy-
bede det: “Det behgver ikke altid veere gvelser det kan ogsa vaere at ga op og ned af trappen eller bevaege sig

eller g en tur eller rejse sig eller saette sig...” (Mand, 75 ar, hjertekarsygdom).

Mange af informanterne oplevede, at de efter kursusforlgbet var blevet mere fysisk aktive i deres hverdag.
Her var tale om forskelligartet regelmaessig aktivitet som at cykle pa kondicykel, cykle ude, hjemmegymna-
stik, hoppe af bussen et par stoppesteder fgr og g3, ga leengere ture, starte i lokalt motionscenter samt fa et
mere fysisk aktivt arbejde. En informant der bade cykler og laver gymnastik udtrykte det sadan:

“De [Folkesundhed Aarhus] forteeller os... alene det her... jeg var jo s traet, sd jeg har siddet meget pd sofaen
og de siger, at for at du selv kan ggre noget, skal du ogsa bevaege dig. Og derfor... jeg karer ti kilometer hver
aften. Bare for at bevaege mig... og det er dem [Folkesundhed Aarhus] dernede, der ligesom... lidt kan jeg ggre
og det kan jeg i hvert fald ggre herhjemme. Og jeg cykler ogsd. Vi tager aldrig bilen, ndr vi skal ned eller ud.
Jeg har faet en trehjulet sG jeg behgver ikke en gang vaere bange for at falde... for balancen er heller ikke for
god mere” (Kvinde, 73 ar, KOL).

Nogle informanter uddybede endvidere, hvordan de var blevet introduceret til konkrete redskaber pa kurset,

der kunne udggre hjeelp til at gennemfgre fysisk aktivitet, som de stadig anvendte. To kvinder med KOL,
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fortalte hvordan de henholdsvis brugte en pepflgjte og medicin, med henblik pa bedre at kunne udgve den

fysiske aktivitet de gerne ville.

Pa trods af at have oplevet udbytte og have fortsat med at veere fysisk aktive efter kurset, var der ogsa infor-
manter, for hvem det ikke var lykkedes at holde fast i traeningen eller holde samme niveau. Udfordringen i
at holde fast beskrev en segtefealle til en af kvinderne med KOL, der var med til interviewet.

“Nej, det er problemet, ikke os’. Derfor var det genialt, hvis hun kunne komme pa kurset igen — fortsaette. Det

der med at hun skal gare det herhjemme, det BLIVER ¢ altsd ikke til det samme...” (Kvinde, 79 &r, KOL).

5.2.3.2 Udbytte med relation til kost

Flere informanter fortalte, hvordan kursusforlgbet havde veeret med til at gge deres bevidsthed om betyd-
ningen af en sygdomsvenlig!” kost og hvordan de opfattede dette hensyn som en integreret del af deres
hverdag. En mandlig diabetiker forteeller:

“Det er nok mere efter kursusdelen ogsa... At ligesom er kommet op pd... At vi snakker mere om det... Ellers
var det jo bare at jeg skulle til — i starten var det fire gange om dret, at jeg skulle have taget blodprgver og sd
videre... Altsa fgr s snakkede vi ikke sG meget om det [derhjemme]... Det [at tale om mad ift. sygdom] er nok
lidt mere en del af hverdagen, pG en mdde... Det er ikke bare sddan en sygdom, som jeg render rundt med,
som jeg lige skal passe ndr jeg nu har tid... Eller ndr jeg far en indkaldelse” (Mand, 59 ar, diabetes).

Den ggede bevidsthed afspejlede sig pa forskellig vis hos informanterne. Hos nogen, som en erkendelse af,
at kostelementer der harmonerer darligt med deres sygdom, sagtens kunne udelades eller reduceres betrag-
teligt, uden at det forringede deres livskvalitet. Mens andre (to diabetikere) udvidede deres repertoire af
sygdomsvenlig mad ved at opspge og afprgve nye opskrifter tilpasset deres sygdom. Samme diabetiker som
ovenfor udtrykte forandringen efter kursusforlgbet saledes:

“Jo, vi har da ogsd faet udvidet vores bestand af kogebgger... Og sa bruger vi indholdsfortegnelsen som inspi-
ration til at finde nogen ting.... Engang imellem der siger jeg: “Det kan da ikke veere sundt det her, det smager

alt for godt”” (Mand, 59 ar, diabetes).

Alle informanter der deltog i praktisk madlavning eller samtaler med diaetist pa kurset pa naer en enkelt,
kunne berette om udbytte i form af strategier og konkrete vaneandringer, ift. at spise mere sygdomsvenligt.

For langt de fleste gjaldt det, at udbyttet kom til udtryk i form af mindre justeringer i dagligdags mader at

16 Udtalt med [tryk pa ordet] (jf. transskriptionsreglerne bilag 7)
17 Med sygdomsvenlig kost menes, kost der fglger de officielle anbefalinger til disse sygdomsgrupper (Fgdevarestyrelsen).
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handtere mad, maltider og tilberedning pa under hensyntagen til deres sygdom. At der ikke var tale om gen-
nemgribende kostomlaegning, udtrykte en kvindelig diabetiker pa fglgende made:

“Vi far maden alligevel, men det er jo lavet pd en lidt anden... nemmere mdde... ik, altsd... Bhh, for eksempel
det er stegt i olie, eller det er tagrstegt eller sGdan noget... Hvor vi f@r i tiden maske havde brugt noget marga-
rine eller fedt... eller hvad man nu har haft... Altsa pad den mdde har vi reguleret det lidt... Jeg vil ikke sige, vi
har lavet om pa det, men... men... Og sa alligevel et eller andet sted, der gar du jo... pd en eller anden mdde,
ik”. (Kvinde, 69 ar, diabetes).

Flere fortalte desuden om sammenhaenge, hvori de anvendte en strategi, de havde leert pa kurset til at hand-
tere mad pa en sygdomsvenlig made i deres dagligdag. Disse udartede sig fx ved, at nogle skar ned pa eller
brugte andre typer fedtstof, mens andre havde mere fokus pa maltider eller alternative tilberedningsformer.
Et eksempel pa fokus pa maltidet ses i fglgende:

“Har jeg lagt kosten om? Jaa det har jeg... Jeg har skdret ned pd portionsstgrrelser og portionsantal ellers har
jeg stadigvaek en bredspektret smag om alt muligt...” (Mand, 59 ar, diabetes).

Ovenstaende er sdledes ogsa et eksempel pa noget, der gik igen hos flere - at samme person anvendte flere

forskellige strategier til at spise sygdomsvenligt.

Et par af informanterne fortalte endvidere om andringer i strategier alt efter, om der var tale om en hver-
dagskontekst eller weekend/fest. Mens en mand med hjertekarsygdom afveg fra sin daglige strategi om sgn-
dagen, fortalte en kvinde med KOL, hvordan hun opretholdt sin strategi i en festsammenhaeng, hvilke illu-
streres af fglgende citat:

“Men sd@ er der mange gange, man er sulten [farhen ndar hun har forsggt at tabe sig], og det er jeg slet ikke
mere, for grgntsager kan jeg jo naesten ade. Det bruger jeg ogsd ndr jeg er i byen, at tage en stor skdl salat
sd folk kan se at jeg spiser. Jeg spiser bare ikke kartofler eller ris eller pasta, men spiser det andet, fordi det er

det, jeg har mest brug for” (Kvinde, 73 ar, KOL).

Flere af informanterne kunne desuden berette at de stadig anvendte konkrete idéer og opskrifter, som de
havde afprgvet pa kurset og sidenhen faet med hjem. En kvindelig diabetiker fortalte:

“Jamen, bare se saddan noget som spidskal... Det ville jeg aldrig have kgbt [tidligere]” (Kvinde, 69 ar, diabetes).

Dertil viste analysen, at nogle informanter oplevede dele af den praktiske madlavning som udbytte-lgs. En
kvinde med KOL udtrykker det manglende udbytte saledes:
“Ja, det [praktisk madlavning] var ikke sG spaendende... det var altsa ikke noget der kunne rykke mig op af

stolen. Nogle opskrifter og sa skulle vi sGé smage pd det her mad.
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INT: Var det fordi det var noget mad der ikke tiltalte dig?

MB: Nej... nej det var det ikke. For det var nogle gode... jeg taenkte: “hvorfor laver vi aldrig det”? ... Men det
kunne ikke rykke mig. Overhovedet ikke. Jeg har ikke taget noget som helst med hjem om at vi skulle prgvet
det her. Det siger mig ingenting” (Kvinde, 61 ar, KOL).

En kvindelig diabetiker, der tidligere havde deltaget i et lignende livsstilsforlgb, begrundede sit manglende
udbytte med at dele af kursets indhold allerede var kendt viden.

“Ohh, ja... Altsé... Altsé meget af det er jo gentagelser, fra hvad man egentlig ved... ”(Kvinde, 69 ar, diabetes).

5.2.3.3 Mentalt udbytte

En del informanter kunne berette om udbytte af kursusforlgbet pa et mentalt niveau. Denne type af udbytte
afspejledes forskelligt hos informanterne. Flere informanter oplevede at kurset havde bevirket, at de i hgjere
grad havde opnaet en accept af at deres sygdom var kronisk og en del af deres hverdag. For de fleste var der
ikke tale om en accept, der opstod fra dag til dag, men noget der opstod over tid. En mandlig diabetiker
fortalte saledes:

“Altsd... Det har i hvert fald medvirket lidt, forstdet pd den mdde, at jeg er meget obs pd at det [diabetes]...
Selvom det mdske ikke er noget jeg maerker til hverdag, sd er det vaesentligt stadigvaek at faglge... Kontrol-
lerne... Og hele tiden holde gje med det, og sddan noget... At det er et eller andet jeg er ngdt til at holde gje
med... Men det er formentlig ikke det jeg dar af, altsd... Det er bare en sygdom jeg render rundt med...” (Mand,
59 ar, diabetes).

Flere informanter kunne desuden berette, at kurset havde betydet, at de var blevet mere dbne omkring deres
sygdom. En kvinde med KOL fortalte hvordan, det havde betydning for hende

“At man skal ikke vaere bange for at sige, at jeg har en kronisk sygdom. Sa ved folk, at der er noget, jeg mdske
ikke er sa god til, og hvis de vil vide noget mere, kan de jo bare spgrge. Jeg tgr i hvert fald godt vaere den
langsomme og den dovne, og det har jeg aldrig syntes, jeg ville vise andre at jeg bare sidder... hvis jeg har lyst
til at sidde, det har jeg ikke spor imod. Man skal sige det hgjt.” (Kvinde, 73 ar, KOL).

En enkelt kunne endvidere fortaelle hvordan, han oplevede sin egen abenhed smitte af pa omgivelserne,
saledes at han oplevede mere dbenhed fra dem.

“Jeg har opdaget en del flere der har det [diabetes], faktisk. Som jeg ikke lige var opmaerksom pd... Fordi at
jeg selv naevner det i en eller anden sammenhang og sddan noget, sd... Jo det har da nok pavirket lidt...”

(Mand, 59 ar, diabetes).
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For flere informanter var det, “at passe pa sig selv” et vaesentligt tema. Dog var der variation i informanternes
beretning ift. hvor integreret en del af hverdagen, denne del af sygdomshandteringen var.

For to kvinder med KOL fremstod det at passe pa sig selv, ift. de begraensninger KOL medfgrer som vigtigt i
deres dagligdag. De hensyn de fortalte, at de tog til sig selv, kom hovedsageligt til udtryk ift. sociale sammen-
haenge og deres fysiske formaen. Den ene kvinde fortalte saledes:

“Jamen jeg skal lzere at sige fra. Jeg skal lzere at sige til folk... at det har jeg ikke tid til lige nu vi kan snakke
samme pd et andet tidspunkt... Det har jeg altid sddan ligesom glemt, for jeg kan jo se at det andet menneske
har det dadrligere end jeg har. For jeg har altid syntes, jeg har det godt, for jeg har en god mand og mangler
ikke noget... Og sd har jeg altid taget mine egne behov fra... Det gar jeg ikke mere. Ndr jeg er traet, sd skal jeg
have lov til at veere mig selv. Det ggr jeg meget...” (Kvinde, 73 ar, KOL).

De samme to kvinder oplevede desuden af kursusforlgbet havde medvirket til, at de nu i mindre grad betrag-
tede KOL sygdommen som selvforskyldt. Den ene havde taget fglgende satning fra kurset til sig:

“Lad veere at tage det pd dine skuldre, det er sygdommen der gar det, det er ikke dig selv.” (Kvinde, 73 ar,
KOL).

5.2.3.4 Socialt udbytte

Flere informanter oplevede, at de i dagligdagen anvendte andre deltageres strategier for at handtere proble-
mer i relation til deres sygdom. En informant udtrykte dette med et konkret eksempel:

“Ja, fx kom vi til at snakke om at seette vinterdaek pd bilen, ikk. Og sa sad vi og snakkede - og der var sd en,
han kunne ikke holde ud og ligge pd knzeene... og der er det sd, [at] konen har leert mig at tage sddan en
skumgummi og laegge mig pd, du ved. Og det snakkede vi sé om” (Mand, 76 ar, hjertekarsygdom).

En anden informant fandt gavn af at taenke tilbage pa andre deltageres konkrete sygdomsoplevelser og fandt
derigennem bekrzeftelse af egne sygdomsoplevelser. En tredje informant oplevede mere direkte stgtte, hvor
en anden deltager pa uddannelsen gav hende et brev med teksten:

“Du skal vide at du... du er et godt menneske og at du skal taenke lidt mere pa dig selv” (Kvinde, 73 ar, KOL),
som selv i dag medvirkede til at hun have st@rre tro pa sig selv.

Pa trods af at flertallet oplevede et socialt udbytte ift. at deltage i et gruppebaseret forlgb, havde de fleste
svaert ved at bedgmme, om det sociale havde haft indflydelse pa det samlede udbytte de oplevede i dag.
Adspurgt om det sociale havde betydning, for det udbytte han oplevede i dag, fortalte en mandlig informant
med hjertekarsygdom saledes:

“Nej, nej... Det har det ikke... Jeg har veeret vant til at omgds mennesker i hele mit liv, sd...” (Mand, 67 ar,

hjertekarsygdom).
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5.2.3.5 Forandringsperspektiver

Denne del af undersggelsens fund bidrager til at besvare underspgrgsmalet i problemformuleringens fgrste
spgrgsmal. Her praesenteres hvilke forandringstiltag brugerne peger p3, der kunne fastholde det langsigtede

udbytte af patientuddannelse.

5.2.3.5.1 Mere praktisk madlavning

Et par af de informanter der havde vaeret pad madlavningskurset, udtrykte gnske om mere praktisk madlav-
ning pa kurset eller muligheden for at fortsaette. En begrundede sit gnske med at hun:

”smagte pd noget som jeg mdske ikke ville have smagt pa eller kendt til. Det var rigtig spaendende i og med
at du fdr nogle nye ting altsd... Der kommer jo nye produkter hele tiden, ikke osse” (Kvinde, 69 ar, diabetes)
og det ville hun gerne have mere af. En anden foreslog konkret at:

”Hvis man nu sagde, “jamen mens | gar hernede, sa en gang om ugen skal | lige ind og rode inde i gryderne”

eller sGdan noget ik” (Mand, 67 ar, hjertekarsygdom).

5.2.3.5.2 Fortsattelse af traening

Samtlige informanter der havde deltaget pa kursets motionsdel udtrykte et gnske om at kunne fortsaette den
fysiske traening under lignende vilkar som pa kurset. @nsket blev begrundet med at treening med ligesindede
var givende, der var professionel assistance, en oplevelse af et socialt udbytte samt at de ellers ikke fik lavet
gvelserne hjemme. En informant udtrykte det saledes:

“Jeg ville mdske gnske, at der var noget, der fandtes hvor man kunne ga til motion i den gruppe man var i,
fordi det er ikke det samme man kan som raske patienter. Jeg ville gnske, at der var noget, man kunne ggre
lidt videre med det at motionere med nogen, der var ligesom mig med lungeproblemer... fordi vi kan jo ikke

I@be sa staerkt” (Kvinde, 73 ar, KOL).

Mange udtrykte, at de havde oplevet gruppetraningen som sarligt givende og motiverende og flere under-
stregede, at traening i et almindeligt motionscenter ikke gav det samme:

"Der [hos Folkesundhed Aarhus] er vi lige. Og nede i et fitnesscenter der kommer de unge og de smukke og...
karer fuld gas, ik os. Og vi andre vi kommer i det sportstgj, vi nu har, og den energi vi nu har... og kan levere
noget sadan, at vi alle sammen fa lavet noget... og der er ikke noget prestige i, at man kommer i dyrt sportstgj,
og jeg ved ikke hvad. Vi kom squ i det vi havde. Og der var ikke nogen, der sG ned pd nogen. Der var tykke og
tynde og hgje og smalle og lave og ja... respekt.” (Kvinde, 61 ar, KOL).

Der var saledes konsensus om at treening med en kendt gruppe mennesker, der ogsa havde en kronisk syg-

dom, var en stor kvalitet ved kursets treeningsdel og udgjorde en vaesentlig dimension ved motionen. En
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dimension som informanterne gerne ville bibeholde i forbindelse med fremadrettet traening og betragtede

som fremmende for et vedholdende udbytte.

Nogle informanter havde mere konkrete forslag til udviklingsomrader, og der blev bl.a. efterlyst en hjzelp til
at komme i kontakt med en motionsklub eller lignende, hvor traeningen kunne fortsaettes pa egen hand. To
informanter udtrykte abenhed for at fortsaettelse af traening geografisk kunne finde sted uden for Folkesund-
hed Aarhus’ lokaler, sa leenge det blot var den samme deltagergruppe, der kunne fortsaette. Endelig blev
oplysninger om andre deltageres navne og telefonnummer ved kursets afslutning efterlyst, og dermed mu-

lighed for selv at kunne etablere en fortsaettelse af traeningen.

5.2.4 Samlet resultat

| det fglgende opsummeres kort ovenstdende resultat. Denne “reduktion” af resultatet kan opleves som
modstridende med faeanomenologisk tilgang, idet den kan opfattes som essens af essensen. Denne sammen-
fatning tjener saledes udelukkende til at skabe overblik for lseseren.

Som en helhed beskriver samtlige informanter at de stadig oplever udbytte i deres hverdag, her to-tre ar
efter deltagelse i patientuddannelsen. Udbyttet opleves inden for flere forskellige omrader, men szerligt be-
vidsthed om vaerdien af fysisk aktivitet og sygdomsvenlig kost samt konkret forandring inden for disse omra-
der fremhaeves af informanterne. Dertil oplevede flertallet socialt udbytte i relation til kursets gruppeaspekt.
Flere oplevede mentalt udbytte men szerligt informanterne med KOL oplevede udbytte inden for dette felt.
De gennemgaende forandringsperspektiver der blev peget pa, var gnsket om at kunne fortszette den fysiske
treening efter kurset sammen med den etablerede gruppe eller andre med kronisk sygdom, ligesom mere

praktisk madlavning var et gnske.
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5.3 Anvendt hverdagslivsteori

| det fglgende afsnit anvendes udvalgte begreber fra Birte Bech-Jgrgensens hverdagslivsteori til at undersgge,
hvordan resultatet fra specialets interviewundersggelse kan forstas og til at understgtte de forandringsfor-
slag interviewundersggelsens informanter pegede pa. Afsnittet er struktureret saledes, at de enkelte begre-
ber fortlgbende introduceres og uddybes og dernaest relateres til specialets resultater fra interviewundersg-

gelsen.

Den forstaelse og de sammenhange som analysen formidler, er forsimplet opstillet i felgende model. Skgnt
den naermere forstdelse af modellen formentlig f@rst opnas gennem analysen placeres modellen (figur 4)

herunder som forstaelsesmaessig assistance til laeseren undervejs.

Figur 4: Mekanismerne bag forandring og oplevet udbytte

Ekstern Betingelse Handtering

Intenderet handtering
(patientuddannelse)

Forskydning,
Skred og
Brud

3 Intern betingede

Ny symbolsk orden
af selvfglgeligheder

Kronisk

_—— Upaagtede aktiviteter

(justering, gendannelse)

5.3.1 Hverdagslivets substans - betingelser og handtering

Hverdagslivet er et kompleks begreb under konstant forandring, og derfor vanskeligt at definere (Bech-Jgr-
gensen 2001). Kultursociolog Birte Bech-Jgrgensen beskriver helt enkelt hverdagslivet som “det liv folk lever
hver dag” (Ibid.). Tidligere har hun beskrevet hverdagslivet i bogen ”Nar hver dag bliver hverdag” som “det
liv, vi lever, opretholder og fornyer, genskaber og omskaber hver dag ” (Bech-Jgrgensen 1994). Hverdagslivet

forstas saledes som et processuelt begreb.

Hverdagslivet opstar og vedligeholdes nar individet handterer de betingelser, der pavirker hverdagen (Bech-
Jgrgensen 2001). Bech-Jgrgensen laegger op til en analytisk distinktion mellem betingelser og handtering, til
trods for at begreberne i den levede hverdag er uadskillelige (Bech-Jgrgensen 1994, s 17, Bech-Jgrgensen
2001). Betingelser skal forstas som forhold, der bade begraenser og muligggr daglige aktiviteter (Bech-Jgr-

gensen 1994, s 24). En central og grundlaeggende betingelse i hverdagslivet udggres ifglge Bech-Jgrgensen af
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selvfplgelighedens symbolske orden, men kan ogsa besta af samfundsskabte institutioner®® eller meningsuni-
verser® (lbid., s. 24, s. 141). Hos deltagerne pa patientuddannelse kan deres kroniske sygdom betragtes som
en vasentlig betingelse, der potentielt udggr en begraensning for individets daglige aktiviteter. Som betin-
gelse vurderes kronisk sygdom dertil at udggre fokus for patientuddannelsen. | naervaerende analyse betrag-
tes betingelserne sygdom og den selvfglgelig symbolske orden deraf som de mest centrale.

Handtering handler om de forskellige mader, hvorpa betingelserne handteres af det enkelte individ og fore-
gar altid i en social og kulturel kontekst (Bech-Jgrgensen 2001). Det grundlaeggende formal med patientud-
dannelse kan beskrives ved en indsats hvor “personer med kronisk sygdom tilegner sig kompetencer, der gar
dem i stand til at hdndtere deres kroniske sygdom bedre” (Sundhedsstyrelsen 2009, s. 8). Formalet bliver
dermed at lzere eller tilbyde patienten hensigtsmaessige mader at handtere betingelsen kronisk sygdom pa.

Resultaterne af interviewundersggelsen viste at informanterne to-tre ar efter patientuddannelsen stadig an-
vendte en raekke nye mader at handtere deres sygdom pa i hverdagen, som de tilegnede sig via uddannelsen.
Her er bade tale om mental handtering og rent praktisk handtering. For eksempel oplevede flere stgrre ac-
cept af og dbenhed omkring sygdommen, mens der pa den praktiske front var informanter, der tilberedte
deres mad anderledes med henblik pa at handtere deres blodsukker eller kgrte pa kondicykel, fordi det gav

KOL-patienten mere overskud og energi jf. afsnit 5.2.3 ("Den kvalitative analyses fund”).

5.3.2 Upaagtede aktiviteter og den symbolske orden af selvfgigeligheder

Helt centralt for hverdagslivet i Bech-Jgrgensens optik er den symbolske orden af selvfglgeligheder, som en
grundlaeggende betingelse for hverdagslivet (Bech-Jgrgensen 1994, s 141). Den grundlaeggende substans i
den symbolske orden af selvfglgeligheder udggres af updagtede aktiviteter, (lbid., s. 17) der kan sidestilles
med upaagtede handteringer. De bestar, af alt det vi ggr i hverdagen, uden at laegge maerke til det (lbid., s.
147). Aktiviteter skal her forstas bredere end praktiske handlinger, men omfattende bade velkendte daglige
handlinger, tanker og fglelser (Ibid., s. 252). Selvom aktiviteterne betegnes “upaagtede” skal det ikke forstas
bogstaveligt, idet vi har en praktisk og diskursiv bevidsthed om dem (lbid., s. 148-149), hvilket betyder at
bevidstggrelse er mulig, hvis opmaerksomheden rettes mod aktiviteterne. Det er disse upaagtede aktiviteter,
der genskaber og omskaber hverdagslivets selvfglgeligheder, og dermed opretholder en vis orden i
hverdagen (lbid., s. 17). Mgnstrene af upaagtede aktiviteter tillaegges bestemte betydninger, hvorigennem

mening med tilvaerelsen udtrykkes og frembringes (symbolske handteringer) (lbid., s. 17, s. 146). Disse

18 Sammenfattende betegnelse for bestemte betingelser i hverdagslivet, som skabes af sociale, gkonomiske, politiske og juridiske
strukturer (Bech-Jgrgensen 1994, s 175-176).

19 Sammenfattende betegnelse for bestemte betingelser i hverdagslivet, som skabes af meningsfyldte verdensbilleder som er for-
bundet med selvfglgelige veerdier normer og regler. De ggr det muligt at forholde sig til hvad det gode liv er og s@ge efter et bedre
liv (Ibid.)
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symbolske handteringer indsaetter alle selvfglgelighederne i en samlet symbolsk orden, som fortlgbende
genskabes og opretholdes gennem de upaagtede aktiviteter (lbid., s. 252, s. 194). Dette sker gennem tre
mekanismer: fordi de upaagtede aktiviteter gentages hver dag, fordi de afspejler en orden inden for normer,
regler og veaerdier, som kan give hverdagslivet enten mening eller meningslgshed, samt fordi vaerdierne er
knyttet til et mere overordnet meningsunivers (lbid., s. 252). Den symbolske orden af selvfglgeligheder udggr

saledes hverdagslivets grundlaeggende betingelse - den bade begraenser og muligggr daglige aktiviteter.

Formuleret i et hverdagssprog forstas den symbolske orden af selvfglgeligheder som fglgende: Individet
udfgrer en lang reekke aktiviteter i hverdagen, som det ikke laegger maerke til (fx bgrster taender) - disse kan
betegnes vaner og rutiner og beskrives som hverdagslivets kit (Bech-Jgrgensen 2001). Aktiviteterne skaber
gennem gentagelse en selvfglgelighed i hverdagens indhold (Bech-Jgrgensen 1994, s 144), hvilket betyder at
vi tager store dele af vores verden for givet (lbid., s. 43). De sma aktiviteter afspejler samlet mere
overordnede vaerdier og betydninger for individet fx jeg begrster taender hver dag, fordi jeg passer godt pa
mig selv og bekymrer mig om sundhed). Dermed udggr hver af de sma aktiviteter i hverdagen én brik i et

stgrre meningsgivende verdensbillede hos individet.

Den mindste bestanddel i den symbolske orden af selvfglgeligheder udggres saledes af de upaagtede
aktiviteter i hverdagen (vaner og rutiner). En stor del af det udbytte informanterne beskrev i hverdagen
vurderes at kunne betegnes som upaagtede aktiviteter. Denne vurdering beror dels pa deres omtale af
faanomenerne som vaner og som en integreret del af deres hverdag. Vurdering baseres dertil pa deres
bevidsthedsniveau omkring mange af forholdene, hvor det var ngdvendigt at lede deres opmeerksomhed i
retningen af konkrete handteringer, fgr de blev bevidste om aktiviteternes betydning. Der blev saledes skabt
refleksiv bevidsthed. To KOL-patienter beskrev fx det at passe pa sig selv som en integreret del af deres
hverdag, som de havde faet med sig fra uddannelsen jf. afsnit 5.2.3 (”Den kvalitative analyses fund”). Denne
integration i hverdagen afspejlede sig konkret i, at de fx tog flere hvil i Ipbet af dagen. Ligesa beskrev flere
informanter hvordan oplevelsen af den positive betydning af fysisk aktivitet havde indlejret sig i deres
bevidsthed, og for flere konkret kom til udtryk i en mere fysisk aktiv hverdag. Ogsa her beskrev flere den
fysiske aktivitet som naturligt integreret i hverdagen, hvor fx cykel eller gaben var blevet det daglige
foretrukne transportmiddel eller den selvfglgelige daglige anvendelse af en motionscykel som stod centralt
placeret midt i stuen. Pa kostomradet fortalte flere ligeledes om en grundlaeggende aendring i bevidsthed og
taenkning om kostens betydning for deres helbred- altsa en updagtet ny made at taenke om kost pa. Mange
havde foretaget smaaendringer i deres praktiske madlavning, hvor nye vaner som konsekvent at stege i olie
frem for smgr eller spise yoghurt naturel med frisk frugt til morgenmad frem for frugtyoghurt, kan betegnes

som nye upaagtede aktiviteter.
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Udover at afspejle forandring i de upaagtede aktiviteter er der sdledes ogsa sket en forandring i vaerdier og

normer, som er knyttet til individets overordnede verdensbillede og meningsunivers.

For eksempel vil en informants valg om at takke nej til stgrre sociale begivenheder for at passe pa sig selv
ikke kunne betragtes som en upaagtet aktivitet, da denne type beslutning ikke er daglig og formentlig kreever
stgrre refleksivitet. Denne type handtering kan naermere relateres til en aktiv handtering med sigte pa at

opna det bedst mulige liv med sygdom i relation til individets verdensbillede og meningsunivers.

Zndringerne i dagligdagens upaagtede handlinger, tanker og fglelser har gennem gentagelse skabt en ny
selvfglgelig orden i informanternes hverdag. Forandringerne kan delvist beskrives som eksternt betingede,
fordi de betragtes som en fglge af informanternes kroniske sygdom. Den kroniske sygdom er arsagen til
deltagelse pa patientuddannelse og derigennem arsag til ny handtering (herunder upaagtede aktiviteter).
Hvordan sygdommen som betingelse og uddannelsen som handteringer kan forstas, som arsag til forandring

uddybes i det fglgende.

5.3.3 Forskydning, skred og brud

Hverdagslivet kan beskrives ved bade det foranderlige og det selvfglgelige i hverdagen (lbid., s. 110-111). Det
foranderlige kommer blandt andet til udtryk gennem forskydninger, skred og brud (lbid.). Forskydninger
betegner de mindste umarkelige forandringer, der indtraeffer i hverdagen, mens skred er et udtryk for
mange sma forskydninger over tid, der tilsammen kan medfgre et skred i individets forstaelse af verden (lbid.,
s. 111). Brud er de mere omfattende maerkbare forandringer i individets verden (lbid., s. 111). Ved
forskydninger, skred eller brud der betyder, at de daglige updagtede aktiviteter ikke blot kan gentages, vil
individet altid forsgge at genoprette en selvfglgelig orden. Dette sker gennem den form for upaagtede
aktiviteter, der betegnes justeringer og improviseringer, med det formal at korrigere for forskydninger, skred
og brud og genoprette selvfglgelighedens symbolske orden (Ibid., s. 147, s. 249). Justering eller improvisering

indeholder saledes potentiale til forandring.

Med fokus pa den kroniske sygdom som ekstern betingelse, kan dennes konsekvenser medvirke til at skabe
forandring gennem forskydninger, skred eller brud. Hvis sygdommens konsekvenser indtraeffer Ipbende og i
sma skridt kan de beskrives som forskydninger, som over tid kan medfgre st@rre skred i individets hverdag.
Indtreeffer sygdommens konsekvenser mere pludseligt og voldsomt vil den naermere kunne betegnes som et
reelt brud, der forandrer hverdagslivet (lbid., s. 260). Den kroniske sygdom kan siges at bryde hverdagens
helhed op og forandre den selvfglgelige symbolske orden (Ibid., s. 260). Med sygdommen som ophauv til
forskydninger, skred og brud far patientuddannelsen rolle som udbyder af strategier til handtering af disse

forandringer.
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5.3.4 Internt og eksternt betinget forandring

Handtering af eksterne betingelser bestar af bade intenderede handteringer som bevidst er rettet ud over
selvfglgeligheder og den internt betingede trang til at opretholde vanemaessig orden (lbid., s. 261). De
intenderede handteringer er rationelle og malrettede med fokus pa de midler, der skal til for at na et givet
mal (Ibid.). | forhold til den selvfglgelige symbolske orden er malet saledes ikke gentagelse, men netop at
skabe en ny og forandret symbolsk orden, der opleves som meningsfuld (Ibid.). Samtidig vil handteringer af
den internt betingede selvfglgelige symbolske orden sgge at modvirke indflydelsen af den eksterne
betingelse. Dette sker via de upaagtede aktiviteter justering, gentagelse eller improviseringer med formalet
at genoprette orden og mening (lbid.). Forandringer bliver saledes et resultat af en vekselvirkning mellem

eksternt og internt betingede forhold (lbid., s. 262).

Den intenderede handtering af eksterne betingelser genfindes i informanternes sygdomshandtering. Selve
kursusdeltagernes valg om at gennemga et patientuddannelsesforlgb, betragtes som en bevidst intention
om at overskride og sendre pa visse af dagligdagens upaagtede aktiviteter og selvfglgeligheder og altsa
handtering af sygdommen. Malet er et bedre liv med sygdom mens midlet bl.a. er deltagelse pa
patientuddannelse. Informanterne forsggte dertil rent praktisk at overskride den selvfglgelig orden. Fx havde
de faet bevidsthed med sig om betydningen af fysisk aktivitet og sygdomsvenlig kost og deraf havde flere

aktivt forsggt at eendre pa motions- og kostvaner jf. afsnit 5.2.3 ("Den kvalitative analyses fund”).

Den internt betingede selvfglgelige symbolske orden har som omtalt tidligere bade potentiale til at gen- og
omdanne sig selv. Den del af denne mekanisme der sgger at gendanne og fastholde en bestemt orden kan
betragtes som individets trang til at fastholde vaner og rutiner, fordi disse er trygheds- og
forudsigelighedsskabende (lbid., s. 171). Dermed kan den egentlige forandring betragtes som et resultat af
“en indre kamp” mellem bevidst intentionen om at skabe forandring og ny handtering og en indre trang til
at opretholde de kendte vaner og rutiner. Jaavnfgr resultatet af den empiriske analyse er det lykkes for alle
informanterne at skabe og fastholde en eller anden form for intenderet forandring og dermed fremstar deres

selvfglgelige symbolske orden forandret.

Da den selvfglgelige symbolske orden opretholdes og omstruktureres af alle de upaagtede aktiviteter, der
foretages i hverdagen og samtidigt netop via sin orden styrer de updagtede aktiviteter, udtrykker forholdet
en konstant cirkulaer proces. Den forandringsproces som sygdommen igangsatte ender derfor gennem
handtering med at forandre sygdommen som betingelse. Dette forhold afspejles ogsa hos informanterne,
hvor flere fx oplevede at de i stgrre grad selv kunne styre sygdommens indflydelse pa deres liv (jf. afsnit 5.2.3
”Den kvalitative analyses fund”), hvilket kan forstas som udtryk for, at sygdommen ikke har helt samme

begraensende betydning i deres liv leengere.
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5.3.5 Hverdagslivskraefter

Ifglge Bech-Jgrgensen er individet desuden i besiddelse af iboende krzefter til intenderet forandring. Disse
kreefter kan betegnes hverdagslivskraefter og beskrives som individets psykosociale ressourcer til forandring,
der opstar i hverdagen, og som har opnaelse af meningsfuldhed og modstand mod kontrol som mal (lbid., s.
274-275). Der er tale om indre kraefter som primaert udspringer af mellemmenneskelige relationer, i den
kropslige og emotionelle kontakt og kommunikationen med andre mennesker (lbid., s. 275-276). De indehol-
der en skelnen mellem positive og negative vaerdier og er bade baseret pa fglelser og fornuft: “De udvikles
ndr vi forholder os til noget, nar vi tager stilling til noget, og ndr vi tror pd, at det vi gar eller vil ggre, har en
mening” (Ibid., s. 275). Beskrivelsen af disse kraefter har saledes stor lighed med den intenderede handtering
af de eksternt betingede forandring beskrevet ovenfor. Der er i begge tilfeelde tale om at forholde sig aktivt
og gore det, der giver mening for at opna et mal. De kraefter, der driver den intenderede eksternt betingede

forandring kan dermed beskrives som hverdagslivskraefter.

Det afggrende for at mobilisere disse hverdagslivskraefter er oplevelse af mening. For at deltageren godtager
patientuddannelsens tilbud om handteringsstrategier, ma disse dermed findes meningsgivende og opleves
som et positivt tilbud. Samtlige informanter havde en overordnet positiv oplevelse af patientuddannelsen,
som et par informanter opsummerende udtalte: “jeg synes i hvert fald det var et godt tilbud” (Mand, 59 ar,
type 2-diabetes) eller “Ja, sd det var et godt forlgb” (Mand, 75 ar, hjertekarsygdom). Dette forhold peger p3,
at positiv bedpmmelse og oplevelsen af mening var til stede. Mobilisering af hverdagslivskraefter fremmes
dertil gennem adgang til redskaber og stgrre viden (Ibid., s. 275), som patientuddannelsen netop reprasen-
terer. Dermed kan det langvarige udbytte hos deltagerne ogsa tilskrives, at patientuddannelsens indhold og

budskab opleves positivt og meningsgivende af deltagerne.

Bech-Jgrgensen mener i trad med ovenstaende analyse ikke, at man udefra kan forbedre andre menneskers
liv (Bech-Jgrgensen 2001). Forstaet pa den made, at folk selv skaber deres hverdagsliv og det ggr de inden
for de betingelser, de er underlagt (lbid.). Patientuddannelsen introducerer saledes individet for typer af
sygdomshandtering, som har til hensigt at andre pa, hvor begraensende sygdommen er som betingelse i
hverdagen. Til trods for uddannelsens gode intentioner, er det altsa primaert individet selv, der gennem sin
handtering gen- og omskaber sin hverdag. At det alligevel ikke er helt sa simpelt kommer til udtryk ved, at
bade individets handtering og betingelser er pavirket af sociale og kulturelle forhold (lbid.). | det fglgende

undersgges de sociale forholds betydning naeermere.
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5.3.6 Sociale forhold og forandring

Inden for sociale netvaerk kan dannes virkeligheder med egne normer, veerdier, vaner og rutiner som kan
fremskynde forandring af hverdagsliv og samfund (lbid., s. 277). Selvom informanterne havde sveert ved di-
rekte at beskrive deres daglige udbytte af det sociale aspekt ved det gruppebaserede uddannelsesforlgb,
fremstod det alligevel tydeligt, at det sociale havde haft vaesentlig betydning for de fleste. Kvaliteten ved det
sociale blev bl.a. beskrevet som motiverende for at traene, som en oplevelse af ssmmenhold med ligesindede
og en mulighed for at bruge andres sygdomserfaringer jf. afsnit 5.2.3 ("Den kvalitative analyses fund”). Bech-
Jgrgensen beskriver i den kontekst netop hverdagslivet som et relationelt begreb (Bech-Jgrgensen 2001).
Med det menes at individets valg er afhaengige af sociale relationer, og at selv individer der lever alene kun
kan forstas gennem deres sociale relationer (lbid.). Mellemmenneskelige relationer skaber betingelser i hver-
dagslivet, og ligeledes pavirkes individets handtering af den sociale og kulturelle kontekst (lbid.). Sociale for-

hold udggr dermed en vaesentlig substans i hverdagslivet.

Bech-Jgrgensen anvender den svenske sociolog Johan Asplunds begreb social responsivitet til at forklare,
hvordan der opstar samordning af hverdagslivets selvfglgeligheder (Bech-Jgrgensen 1994, s 96-97). Social
responsivitet skal forstas som “ hvad den ene person gar, er et gensvar pd, hvad den anden netop har gjort”
(Ibid., s. 97). Mennesket beskrives som responsivt og endda som et produkt af responsiviteten (lbid.). Dette
betyder, at det enkelte individs oplevelser samordnes i feelles erfaringer eller bevidsthedsfzellesskaber og
ligeledes, at de individuelle handlinger samordnes i handlingsfeellesskaber (Ibid.). Disse feellesskaber kan be-
tragtes som eksempler pa sociale netveaerk, hvor hverdagslivskraefter kan mobiliseres. Nar individet saledes
bliver et produkt af den sociale reponsivitet og dets bevidsthed og handlinger bliver et med fzellesskabets, er
det tydeligt at individet ift. patientuddannelse ogsa er under stor indflydelse fra sin sociale omgangskreds.

Bade pa selve patientuddannelsen og i patientens omgangskreds i hverdagen vil der dermed konstant ske

samordninger af bevidsthed og handlinger.

Den overordnede positive betydning som det sociale aspekt ved uddannelsen blev tillagt, peger p3, at der
ogsa fandt positive samordninger af bevidsthed og handlinger sted i dette forum. Nar det fx blev beskrevet
som motiverende at traene sammen med andre, kan det betragtes som et handlingsfeellesskab med konsen-
sus om at levere en indsats og et bevidsthedsfaellesskab om at traeningen er sund. | den udstraekning at de
sociale samordninger med de andre deltagere overfgres til individets hverdag, kan en del af det udbytte

informanterne oplevede i hverdagen ogsa betragtes som et resultat af sociale forhold.
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5.3.7 Sammenfatning

Med anvendelse af begreber fra hverdagslivsteori kan deltagernes kroniske sygdom anskues som den grund-
lzeggende eksterne betingelse med relevans for patientuddannelse. Det langvarige udbytte der blev frem-
analyseret i specialets resultater, betragtes som typer af handtering af denne betingelse, hvoraf en stor del
kan betragtes som upaagtede aktiviteter. Patientuddannelsen bliver dermed et tilbud til deltagerne om vej-
ledning i handtering af deres sygdom med det mal at opna det bedst mulige liv med sygdom. Den forandring,
der kan konstateres i informanternes upaagtede aktiviteter, kan i denne optik tilskrives bade individets in-
tenderede og upaagtede handteringer af sygdommens forskydninger, skred eller brud af deres hverdags or-
den. Patientuddannelsen betragtes her som en type intenderet handtering. At informanterne havde taget
handteringsstrategier til sig fra uddannelsen, anskues som et udtryk for at de oplevede uddannelsens indhold
som meningsgivende og et forhold der skabte gget motivation til forandring. Det langvarige udbytte kan

dertil betragtes som et resultat af samordnede vaerdier og normer blandt deltagerne.

5.3.8 Analyse af forandringsperspektiv

| resultatafsnittet angives de forandringsforslag, brugerne pegede pa ift. at fastholde det langsigtede udbytte
af patientuddannelse jf. afsnit 5.2.3.5 ("Forandringsperspektiver”). Disse udpegede forhold omfatter en ud-
videlse af allerede bestaende kursuselementer eller forslag til nye tiltag, der opfattes som meningsgivende
for informanterne. | henhold til ovenstaende afsnit om hverdagslivskraefter er netop oplevelsen af mening
essentiel for at mobilisere disse kraefter til forandring hos individet. Nar deltagerne saledes pegede pa fort-
seettelse af traeningstilbuddet sammen med de andre deltagere og mere praktisk madlavning som menings-
fuldt og formentligt forbundet med fastholdelse af udbytte, er der derfor belaeg for at pege pa at disse tiltag
faktisk vil betyde gget langsigtet udbytte. Dette forhold begrundes med samme mekanismer som ovensta-
ende, forstaet saledes at oplevelse af mening og positiv bedgmmelse giver grundlag for aktivering af hver-
dagslivskraefter og dermed basis for faktisk forandring. Dette betyder helt praktisk at deltagerne formentlig
ville opretholde et hgjere traeningsniveau pa laengere sigt, hvis de blev tilbudt en form for fortsaettelse af den
fysiske traening. Dertil er det sandsynligt at undervisning i madlavning over en laengere periode ville medfgre
stgrre og mere vedholdende kostmaessige aendringer hos deltagerne. Dertil er begge de konkrete foran-
dringsforslag knyttet til gruppeaktiviteter. Jaevnfgr ovenstaende afsnit (sociale forhold og forandring) ople-
vede informanterne det sociale aspekt, som et positivt forhold der fremmede udbytte. Dette betyder at for-

slagenes sociale forankring formentlig vil medvirke til skabe og fastholde udbytte af tiltagene.

72



5.3.9 Analytisk generaliserbarhed

Teori kan beskrives som generaliseringer, idet teorier bestar af almene udsagn om et specifikt genstandsom-
rade (Roald, Kgppe 2008, s. 97). Teori kan derfor bruges til at foretage en analytisk generalisering af mere
specifikke fund til en bredere forstaelse (Kvale, Brinkmann 2009, s. 289). Med afseet i den teoretiske analyse
kan peges pa, at oplevelsen af mening og trangen til at opretholde vanens orden har afggrende betydning
for hvordan, individet handtere sin hverdag med sygdom. Pa baggrund af teorianvendelsen kan denne for-
staelse opfattes som mere almengyldig, og der kan saledes argumenteres for at deltagere pa patientuddan-
nelse der oplever denne som meningsgivende formentlig vil implementere handteringsstrategier fra uddan-
nelsen i deres hverdag. Da det er individuelt hvilke dele, der opleves som meningsfuldt vil forskellige individer
formentlig have forskelligt langsigtet udbytte af patientuddannelse. Forudsatningen for denne generalise-
ring er dog, at der er tale om sammenlignelige forhold (lbid., s. 289), hvor patientuddannelsens udformning

og deltagernes karakteristika i dette tilfeelde ma vaere sammenlige.
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6.0 Diskussion

6.1 Metodediskussion

Indledningsvist diskuteres litteraturstudiets metode og kvalitet og i forlaengelse heraf betydningen af disse i
relation til litteraturstudiets samlede resultat. Dernaest diskuteres interviewundersggelsens design med ud-
gangspunkt i kvalitetskriterierne intern- og ekstern validitet, gennemsigtighed og refleksivitet. Afslutningsvist

diskuteres anvendelse af hverdagslivsteori.

6.1.1 Diskussion af litteraturstudiets metode

En reekke metodiske beslutninger har betydning for litteraturstudiets resultater. | det fglgende gennemgas
og diskuteres forskellige aspekter af den systematiske litteratursggning. Afsnittet fglger opbygningen fra lit-
teraturstudiet metode. Endvidere inddrages begreberne intern og ekstern validitet, samt reproducerbarhed.
Kvaliteten af de inkluderede studier og dennes betydning for den interne validitet behandles separat i afsnit

6.2.1 ("Diskussion af litteraturstudiets resultat”).

6.1.1.1 Sggestrategi

De valg og fravalg der er truffet i relation til litteraturstudiet har betydning for sggningens resultat. |
forlaengelse heraf har sggningens opbygning ift. facetter og emneord haft betydning for sggningens resultat

og dermed litteraturstudiets interne validitet (Jgrgensen, Christensen et al. 2011, s. 104-107).

Den systematiske s@gning resulterede i 1105 fremsggte artikler, hvoraf to blev inkluderet i den endelige
litteraturgennemgang. At kun to studier blev inkluderet pa baggrund af den systematiske sggning
underbygger saledes, at der er tale om et videnshul, men abner samtidig op for en diskussion af den anvendte
spgestrategi. Den relativt store maengde hits har resulteret i en omfattende proces i henhold til manuelt at
gennemga og udvaelge studierne. Denne omfangsrige manuelle proces betyder, at relevante studier kan vaere
overset, hvilket diskuteres naermere i afsnit 6.1.1.3 (“Udveelgelse af litteratur”). Det vurderes dog, at
sggningens brede karakter netop har vaeret ngdvendig, da en mere specifik og afgraenset sggning ville
medfgre risiko for, at relevant litteratur ville ga tabt. | og med at den systematiske litteratursggning kun
identificerede to relevante artikler kan det i forleengelse heraf problematiseres, at tilfgjelsen af bare et enkelt

studie kunne pavirke det samlede resultat betragteligt.

Ydermere er der kun sggt i engelsksprogede databaser efter litteratur pa engelsk, dansk, norsk og svensk.
Det kan diskuteres hvorvidt andre sprog var relevante at inkludere, fx tysk eller fransksproget litteratur, idet

faenomenologisk filosofi tog sit udspring her, og har produceret mange fremtraedende faanomenologer
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sidenhen og deraf publikationer pa originalsproget (Harnow Klausen). Dette betyder at studier pa disse sprog

kan veere overset, og dermed et “smallere” resultat.

En andet element, der kan have haft betydning for sggningens resultat er risikoen for publikationsbias.
Publikationsbias er et udtryk for den tendens, der er til, at studier, der viser en positiv effekt, i stgrre omfang
bliver publiceret. Det har den konsekvens at dele af forskningen pa et omrade potentielt ikke offentligggres
og dermed forbliver ukendt. Dette aspekt er der ikke taget hgjde for i litteratursggningens sggestrategi,

hvilket kan betyde at udbyttet af patientuddannelse overvurderes (Juul 2012b, s. 185).

Et centralt parameter ift. at vurdere kvaliteten af den gennemfgrte sggning relaterer sig til sggningens
reproducerbarhed. Den systematiske fremgangsmade samt den detaljerede beskrivelse af sggningen er med
til at gge reproducerbarheden af litteraturstudiet (Jgrgensen, Christensen et al. 2011, s. 104-107). Omvendt
er de gennemfgrte kaedesggninger i langt mindre grad reproducerbare, da disse i hgjere grad er usystematisk.
Kaedesggningen kan saledes siges at pavirke den samlede reproducerbarhed negativt. Idet der ikke blev
fundet inkluderede studier via kaedesggning, har den forringede reproducerbarhed dog ikke indflydelse pa

litteraturstudiets samlede validitet.

Valg af databaser

Valget af databaser er primaert foretaget pa baggrund af en rakke overvejelser omkring bl.a. emnefelt,
kvalitet og omfang. De inkluderede databaser anses alle for at veere relevante ift. den aktuelle
problemstilling. Samlet dakker databaserne en bred vifte af relevant indhold herunder tveerfaglige,
sundhedsvidenskabelige, psykologiske og sociologiske omrader. P4 denne baggrund vurderes det, at
spgningen er bredt daekkende og tilstraekkelig i sit omfang. Det kan dog diskuteres, hvad inddragelse af andre
databaser fx Web of science eller Scopus kunne have haft af betydning for det endelig resultat. Det kan i
denne sammenhang ikke udelukkes, at potentiel relevant litteratur er blevet forbigaet alene pa baggrund af

databasevalg, hvilket i sidste ende kan pavirke litteratursggningens interne validitet negativt.

Emneord

Et andet aspekt, med betydning for litteraturstudiets interne validitet er valget af emneord, da disse i hgj
grad er afggrende for sggningens resultat. Det kan derfor diskuteres, i hvilket omfang sggningens emneord
er deekkende ift. litteraturstudiets overordnede formal. Sggningens specifikke emneord er udvalgt i henhold
til specialets formal samt pa baggrund af ord og begreber, identificeret via den indledende baggrundssggning.
Det kan dog i den forbindelse diskuteres om andre og mere specifikke sggetermer i relation til eksempelvis
spgningen fjerde metodefacet burde have vaeret inddraget. Det kunne eksempelvis veere begreber som

faanomenologi eller tekstkondensering. Studierne burde dog vaere medtaget under indekstermen ”kvalitative
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metoder”. Sggningens opbygning og de anvendte emneord er blevet drgftet af flere omgange med en
bibliotekar fra Aalborg Universitetsbibliotek, hvilket vurderes at hgjne kvaliteten af det gennemfgrte

litteraturstudiet.

Overordnet vurderes at det begraensede antal relevante studier, der er identificeret pa baggrund af den
systematiske sggning i hgjere grad relaterer sig til maengden af litteratur pa omradet end til den systematiske
spgnings opbygning og valget af emneord. En vurdering, der understgttes af de gennemfgrte kaedesggninger,
hvilket diskuteres i det fglgende afsnit. Dertil er der i forbindelse med den systematiske sggning gennemfgrt
en raeekke udforskende sggninger med forskellige variationer i facetter og emneord, hvoraf ingen resulterede

i relevante studier.

Keedesggning

De gennemfgrte kaedesggninger har ikke identificeret anden relevant litteratur. Til gengzeld optraeder flere
artikler gentagende gange i de gennemgaede referencelister. De mange overlap i referencelisterne bidrager
til en oplevelse af, at sggningen i sin helhed har vaeret udtemmende (Ibid., s. 104-105). Det kan dog ikke
udelukkes, at et mere indgaende kendskab til relevante tidsskrifter og centrale forskere inden for feltet kunne

have gget antallet af relevante studier.

6.1.1.2 Inklusions- og eksklusionskriterier

Det begraensede antal relevante studier som blev lokaliseret underbygger, at der er tale om et videnshul,
men abner samtidig ogsa op for en diskussion af de anvendte inklusions- og eksklusionskriterier, da de har

betydning for litteraturstudiets resultat og herunder den eksterne validitet (Juul 2012a, s. 134).

Valget om at definere langsigtet udbytte ved > 12 maneder har begraenset antallet af relevante artikler
betragteligt. | denne forbindelse kan det diskuteres i hvor hgj grad, tidsperspektivet har betydning for det
oplevede udbytte. Langsigtet @&ndring af livsstil seettes i relation til eendring af vaner (lversen 2011, s. 86-87).
Lally et al. undersggte i et engelsk follow-up studie hvor lang tid det tog en gruppe mennesker at aendre
selvvalgte vaner, som fortrinsvist bestod af daglige kost-, drikke- eller motionsvaner (Lally, Van Jaarsveld,
Cornelia H. M. et al. 2010). | gennemsnit tog det godt to maneder (66 dage), fér en given handling blev oplevet
som automatiseret, men tiden varierede fra 18-254 dage (lbid.). Studiet blev udfgrt pa
universitetsstuderende sa overfgrbarheden til patientuddannelsens &ldre og kortere uddannede deltagere
er ubekendt. Det forhold, at det tog unge studerende op til et ar at andre vaner, peger pa at en kortere
tidshorisont ikke ville give et fyldestggrende billede af den varige betydning som patientuddannelse
potentielt har i individets hverdag. Det vurderes pa denne baggrund at en kortere tidshorisont ikke ville veere

fordelagtigt i henhold til formalet om at undersgge et langvarigt og dermed mere varigt udbytte.
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Et andet aspekt der kan diskuteres, er valget om at sammenfatte resultater fra studier med forskellige
diagnosetyper. Som omtalt i problemanalysens afsnit 2.1.2 (“Konsekvenser af kronisk sygdom”) er forskellige
diagnoser forbundet med forskelligartede konsekvenser i individets hverdag. Sygdomshandtering i
hverdagen for en diabetiker fokuserer primaert pa at balancere mellem motion, kost og medicin og
overholdelse af regimer (Grgn, Vang et al. 2009, s. 48). For en person med KOL fylder traethed og andengd
meget i hverdagen sammen med tilpasning til sygdommens udvikling og irreversible karakter samt risiko for
social isolation (lbid.). Mens det for hjertepatienten hovedsageligt er overholdelse af eksempelvis
behandlingsregimer og handtering af uro og bekymring, der har betydning i hverdagen (lbid.). Dette betyder
at patientundervisning potentielt opleves forskelligt alt efter diagnosetype. KOL-patientens traethed,
andengd og mulige sociale isolation kan fx betyde faerre ressourcer til at efterleve kursets rad og vejledning,
men kan omvendt ogsa betyde stgrre motivation for eendringer sammenlignet med en diabetiker, der ikke
foler sig syg. Overordnet betyder denne sammenfatning af diagnoser formentligt, at litteraturstudiets
resultat er bredere og mere uspecifikt end tilfeeldet havde vaeret for de enkelte diagnoser. Det er dog
bemaerkelsesvaerdigt, at det oplevede udbytte pa tvaers af diagnoser har flere faellestraek end forskelle, hvor
gget kontrol, evnen til at passe pa sig selv, gget fysisk aktivitet og socialt udbytte opleves af informanterne i
alle tre studier jf. afsnit 5.1.2 ("Resultat”). Dette forhold kan betragtes som et forsvar for det meningsgivende

i at betragte diagnoserne bredt.

Om sammenligning pa tvaers er rimelig, afhaenger endvidere af typen af patientuddannelse. Selvom der er
forskelligt indhold pa de tre patientuddannelser, der er inkluderet, er der overordnet flere feellestreek end
forskelle ved indholdet pa kurserne (jf. tabel 4 ”"Oversigt over den udvalgte litteratur”). Alle kursusforlgbene
er saledes gruppebaserede og indeholder elementer om fysisk aktivitet, kost, sygdomsleere og
sygdomshandtering (jf. tabel 4 "Oversigt over den udvalgte litteratur”). Pa baggrund af den relativt store grad
af overlap i interventionerne og patienternes udbytte, vurderes det sandsynligt at resultatet kan overfgres
til forskellige typer af patientuddannelse med en bred diagnosegruppe. Men som med diagnosetyper ville en
mere specifik behandling af de enkelte patientuddannelsestyper have resulteret i et mere malrettet resultat

med en hgjere grad af ekstern validitet.

Endvidere kan det diskuteres om kvantitative designs, som fx spgrgeskemaundersggelser kunne have bidra-
get til at belyse andre relevante aspekter i henhold til specialets formal. Her kunne naevnes SF36, HQ-5D, self-
efficacy eller ADL-taxonomien (Danske Fysioterapeuter ). Imidlertid vurderes det at disse standardiserede
spgrgeskemaer alle ville mislykkes i at fange bredden af det forskelligartede udbytte patienterne oplevede
spaendende fx fra mentalt udbytte om at passe bedre pa sig selv til konkret anvendelse af en andedraets-

gvelse. Omvendt har de hver iseer evnen til at male visse dele af udbyttet, hvorfor det er muligt, at inklusion
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af studier med denne type effektmal kunne have bidraget med relevant viden om oplevet langsigtet udbyttet.
Fx kunne spgrgsmalene fra maling af Self-efficacy som “Jeg bevarer roen, ndr der er problemer, da jeg stoler
pG mine evner til at Igse dem” og “Jeg er sikker pad, at jeg kan hdndtere uventede haendelser” (Gemzge Mik-
kelsen, Schwarzer et al. 1999) have fanget noget af det mentale udbytte og de tilegnede mader at handtere

sygdommen pa som patienterne oplevede som udbytte.

6.1.1.3 Udvzaelgelse af litteratur

Pa trods af de proceduremaessige overvejelser i relation til gennemgangen af de fremsggte sggeresultater
kan det problematiseres, at relevante artikler kan vaere blevet forbigaet i forbindelse med udvaelgelsespro-
cessen. Det til trods for at gennemgangen er forsggt systematiseret i henhold til specialets formal samt de
opstillede inklusions- og eksklusionskriterier.

| forbindelse med den primaere udvaelgelsesfase, hvor der sker en grovsortering af den fremsggte litteratur
kan det eksempelvis vaere vanskeligt at afggre relevansen af et studie pa baggrund af titel og abstract.

Ogsa i forbindelse med den sekundaere og tertizere udvaelgelsesfase er der en risiko for at relevant litteratur
forbigas. Til trods for at artiklerne i disse faser skimmes eller gennemlaeses kan det ikke undgas at udvaelgel-
sen i et eller andet omfang beror pa en subjektiv vurdering af de enkelte artikler. For at imgdega dette har
procedures veeret, at artikler i tilfeelde af tvivisspgrgsmal er overgaet til et andet gruppemedlem. Dette vur-

deres til at have mindsket risikoen for at relevant litteratur er gaet tabt i udveelgelsesfasen.

6.1.1.4 Samlet vurdering

At den systematiske s@gning resulterede i 1105 hits, hvoraf blot to artikler blev fundet relevante, vidner bade
om en grundig og kritisk udvaelgelsesproces samt at litteratur om langsigtet udbytte er begraenset. Det
vurderes samlet, at den systematiske litteratursggning i kombination med de gennemfgrte kaedesggninger
har veeret udtgmmende, har identificeret den relevante litteratur og dermed kan betegnes som valid.
Betydningen af kvaliteten af de inkluderede studier for resultatet, som ogsa har betydning for validiteten,

diskuteres og vurderes i afsnit 6.2.1 (“Diskussion af litteraturstudiets resultat”).

Litteraturstudiets eksterne validitet er praeget af valget om at sammenfatte forskellige diagnoser og typer af
patientuddannelser i én. Selvom der i diskussionen peges pa flere ligheder og gennemgaende tendens end

forskelle, betyder det alligevel at overfgrbarheden af resultat er begraenset af den brede profil.

| kraft af at den systematiske litteratursggning er bade velbeskrevet og veldokumenteret vurderes
litteraturstudiets resultat at have hgj reproducerbarhed. Selve metoden vurderes ligeledes at veere
reproducerbar men med forbehold for at kaedesggning ikke kan beskrives som systematisk og dermed er

knap sa reproducerbar.
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6.1.2 Diskussion af interviewundersggelsens metode

| det fglgende diskuteres interviewundersggelsens kvalitet med udgangspunkt i kvalitetskriterierne intern og

ekstern validitet, gennemsigtighed og refleksivitet jf. afsnit 4.3.2.3 ("Kvalitetskriterier”).

6.1.2.1 Den kvalitative undersggelses interne validitet

| vurdering af undersggelsens interne validitet diskuteres, hvorvidt den faenomenologiske tilgang,
interviewmetoden, interviewsetting og systematisk tekstkondensering var velegnet til besvarelse af
specialets problemstilling, og hvordan de hver isaer kan have pavirket undersggelsens interne validitet. Den

samlede validitet bedgmmes i en opsamling i slutningen af afsnittet.

6.1.2.1.1 Feenomenologisk tilgang

Valget af metodologisk tilgang har indflydelse pa den made hvorpa specialets problemstilling undersgges.
Feenomenologiens @rinde er at uddrage essensen af menneskers oplevelser og erfaringer gennem righoldige
beskrivelser med udgangspunkt i menneskers livsverden (Creswell 2007, s. 58, Brogard-Kristensen 2008, s.
184). Undersggelsens formal var i trad hermed, at frembringe nye beskrivelser af deltagernes oplevelse af
udbytte i deres hverdag, for derigennem at opna viden om fanomenet langsigtet udbytte af
patientuddannelsen. Denne viden i form at essenser inden for forskellige kategorier af udbytte er beskrevet
i afsnit 5.2.3 ("Den kvalitative analyses fund”). Overordnet vurderes den faanomenologiske tilgang at have
veeret velegnet til belysning af undersggelsens og specialets problemstilling. Dog er der en raekke faktorer i

valget af denne tilgang, der kan have pavirket undersggelsens resultat, disse diskuteres i det fglgende.

Til trods for en umiddelbar god overensstemmelse mellem den fa&anomenologiske tilgang og undersggelsens
formal, affgder en fanomenologisk tilgang samtidig ogsa begraensninger og udfordringer. Fenomenologiske
undersggelser kritiseres saledes for, at levere et overfladisk produkt, der blot giver en beskrivende
fremstilling af oplevelser eller udsagn (Fredslund 2004, s. 105). Kritikken gar dels pa faanomenologiens
abenhed og manglende fokus og dels pa manglende mulighed for forstaelse gennem fortolkning, som fx en
hermeneutisk tilgang kan tilbyde (Fredslund 2004, s. 105, Creswell 2007, s. 62). Disse kritikpunkter vurderes
dog ikke at veere rammende for naervaerende design, idet undersggelsens arinde netop har veeret at beskrive
bredden af hvilket udbytte informanterne oplevede. Modsat kan haevdes at et hermeneutisk perspektiv med
fokus mening og betydning kunne bidrage til en dybere forstaelse af, fx hvorfor informanterne fastholdt det

de havde leert, eller hvorfor de opfattede det som meningsfyldt.

En anden udfordring i anvendelse af feenomenologisk tilgang, er fordringen i at suspendere sin forforstaelse,
jf. afsnit 4.3.2.1.2 ("Forforstaelse”). Det er saledes relevant at diskutere, hvorvidt dette er lykkes og om det i

modsat fald, vurderes at have pavirket undersggelsens resultat.
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Forforstaelsens indflydelse pa undersggelsens interne validitet

Indledningsvist spillede specialegruppens forforstaelse en aktiv rolle i forbindelse med den initierende
undren og problemanalyse, gennem den vinkel pa udbytte af patientuddannelse der blev anlagt. Malterud
anfgrer i den relation at inddragelse af forforstaelsen pa dette stadie i processen, kan resultere i et snaevert
synsfelt ift. emnet (Malterud 2011, s. 40). Modsat argumenteres for, at forforstaelsen kan betragtes som en

fordel for specialet idet den udggr en vaesentlig motivationsfaktor for undersggelse af emnet (lbid.).

Saledes blev langsigtet udbytte af patientuddannelse anset for en interessant og relevant problemstilling at
beskaeftige sig med set i lyset af de mange folkesundhedsvidenskabelige vinkler dette emne kan belyses fra
- sundhedsgkonomisk, samfundsmaessig, brugeroplevet mv. | kraft af uddannelsesindholdet pa
folkesundhedsvidenskab der bade omfatter sundheds-, natur-, samfunds- som humanvidenskabelige teorier,
kan det uddannelsesmaessige perspektiv dermed siges at tilbyde en flervidenskabelig tilgang (Det
sundhedsfaglige Fakultet, Studienaevnet for Sundhed, Teknologi og Idreet 2013). Analyse af forskellige vinkler
i problemanalysen havde til formal at modvirke et forsnaevret perspektiv samt at undersgge det videnshul,

der blev taget afseet i.

Aktiv inddragelse af forforstaelsen pa dette tidlige tidspunkt i processen, vurderes dermed som ngdvendigt
med henblik pa indkredsning af den relevante problemstilling og videnshullet vedrgrede langsigtet udbytte
af patientuddannelse. Derfor anses forforstdelsen i denne del af processen at have bidraget positivt til

undersggelsens samlede validitet.

| udarbejdelse af interviewguiden blev forforstaelsen inddraget og havde indflydelse pa formuleringen af
forskningsspgrgsmalene, forstaet saledes at forskningsspgrgsmalene blev konstrueret pa baggrund af
problemformuleringen, hverdagslivsteori og anden empirisk viden om udbytte. Bech-Jgrgensens
hverdagslivsteori blev saledes anvendt til at opna en forstaelse af hverdagslivet og dets centrale begreber,
og pavirkede derigennem hvilke emner det blev fundet relevante at afdaekke. Da den viden der frembringes,
afhaenger af de spgrgsmal der stilles, er det relevant at diskutere, betydningen af det teoretiske afsaet for

spgrgsmalene i interviewguiden og dermed informanternes svar (Malterud 2011, s. 18)

Flere af temaerne i forskningsspgrgsmalene udspringer af viden hentet fra teorien fx handtering, praktisk og
mentalt samt vaner og rutiner. Jaevnfgr resultatafsnittet har dette fort til beskrivelser af deltagernes udbytte
bade det praktiske og handgribelige aktiviteter, men ogsa mere psykologiske aspekter. | forlengelse heraf
kan det diskuteres, om hverdagslivsteorien som ramme har virket begreensende ift. beskrivelser af

feenomenet langsigtet udbytte. En teorilgs tilgang risikerer modsat at baseres pa subjektiv forstaelse af
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begreber og indhold i hverdagen og dermed resultere i et mindre fokuseret resultatet, dog uden at det
ngdvendigvis havde pavirket undersggelsens validitet (Malterud 2011, s. 486). Det vurderes derfor, at
teoriens inddragelse til udforskning af og viden om emnefeltet hverdagen har bidraget til at udvide
specialegruppens horisont ift. hvilke relevante emneomrader, der skulle afdaekkes i interviewet. Derigennem
vurderes inddragelse af den teoretiske forforstaelse at have kvalificeret grundlaget for at undersgge

informanternes udbytte i hverdagen.

Et andet aspekt af teoriens begransende effekt bestar i tilvalget af den hverdagsteoretiske ramme, som
samtidig har medfert fravalg af andre perspektiver. | litteraturstudiets undersggelse af Barlow var fx
beskrevet udbytte i form af copingstrategi og self-efficacy baseret pa teori fra henholdsvis Lazarus og
Bandura. Videre diskussion af anvendelsen af alternative teorier diskuteres i afsnit 6.2.3 ("Diskussion af den

teoretiske analyse”).

Sammenfattende vurderes valget af hverdagslivet som en velegnet teori, der har bidraget med stor bredde i
beskrivelserne af f&anomenet langsigtet udbytte inden for en hverdagskontekt, som problemstillingen netop
lagde op til. Dermed kan valget af teori i udarbejdelsen af interviewguiden siges at have pavirket

undersggelsens resultat, og dermed bidraget til undersggelsens interne validitet.

| dataindsamlingsfasen er det hensigten at intervieweren, forsgger at suspendere sin forforstaelse, og vaere
aben for informantens fortzelling og acceptere den som en gyldig beretning jf. afsnit 4.3.2.1.2
("Forforstaelse”). | forbindelse med databearbejdningen blev det dog tydeligt, at der i flere tilfaelde blev
overhgrt oplagte “hints” i informantens forteelling. Med “hints” forstas udsagn fra informanten med relation
til langsigtet udbytte, som med fordel kunne veere fulgt op pa i situationen. At intervieweren og observatgren
overhgrte sadanne hints, kan betragtes som et eksempel pa et forsnaevret udsyn i relation til forstaelse af
udbytte, og kan dermed veere et udtryk for at forforstdelsen spillede ind (Fredslund 2004, s. 98).
Forforstaelsens indflydelse bevirkede saledes at disse “hints” ikke blev forfulgt, og dermed kan nuancer af
langsigtet udbytte i informantens fortzelling vaere overset, med et mindre nuanceret resultat til fglge og

dermed et mindre validt resultat.

Ogsa i analysefasen sggte specialegruppen at forholde sig refleksivt og aktivt arbejde kritisk med
forforstaelsen. Det indledende trin i analysefasen indebar, at forforstaelsen blev suspenderet i henhold til
den faenomenologiske tilgang i Malteruds systematiske tekstkondensering (Malterud 2011, s. 98). Malterud
beskriver, at en indikation pa at dette er lykkes, ses nar der fremkommer andre forelgbige temaer, end dem
der pa forhand var forventet (lbid., s. 100). Dette var netop tilfaeldet i analysens fgrste trin, hvor der opstod
yderligere to temaer, ift. de indledende idéer til temaer, der var noteret i felt- og refleksionsnoter; jf. figur 3,

i afsnit 5.2.2 (”Beskrivelse af analyseprocessen”).
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Andre dele af analysefasen har dog vaeret udfordret af den mere positivistiske tankegang. Dette kan dels
tilskrives at denne tankegang hovedsageligt ligger til grund for specialegruppens basisuddannelser. Og dels
den diskurs der hersker inden for det sundhedsfaglige felt, hvor stgrstedelen af den viden der produceres,

udspringer af en positivistisk tradition.

Saledes opdagede specialegruppen gennem refleksion, at en mere kvantitativ tankegang kom til udtryk
undervejs i processen, idet de koder og subkoder der omfattede flest informanter blev tillagt stgrre veerdi,
end dem der omfattede faerre deltagere. Dette blev efterfglgende diskuteret og der blev vendt tilbage til et
tidligere trin i processen, saledes at analysen blev udfgrt i overensstemmelse med en mere kvalitativ
forstaelse, om at praesentere mangfoldighed og nuancer (Malterud 2003, s. 58-59, Schmidt, Dyhr 2004, s.
32).

Samlet set vurderes, at det i analysefasen overvejende lykkedes at indtage en aben og fordomsfri indstilling
ift. temaer og mgnstre i informanternes forteellinger, der har bidraget til et bredt spektrum af nuancer og

dermed til undersggelsens interne validitet.

6.1.2.1.2 Interview som metode

De gennemfgrte interviews resulterede i beskrivelser af udbytte fra otte informanter og bidrog dermed til
undersggelsens formal om, at generere beskrivelser af langsigtet udbytte af patientuddannelsen. Det kan
dog diskuteres hvorvidt interview var en velegnet metode og om andre dataindsamlingsmetoder kunne have

bidraget yderligere.

Da problemstillingen fordrede at informanterne kunne forbinde deres nuvaerende sygdomshandtering med
patientuddannelsen tilbage i 2012, stillede dette krav til deres hukommelse. Til trods for at der i interviewene
specifikt blev spurgt ind til, om et givet udbytte var et produkt af patientuddannelsen, var det ikke muligt, at
gardere sig mod at informanterne huskede forkert ift. udbyttets oprindelse. Hukommelsesbias® kan betyde,
at det der tidligere var en ny adfeerd, og som flere ar senere var blevet en dagligdags vane, ikke leengere
kunne genkaldes som et udbytte fra patientuddannelse. Saledes kan problematikker vedrgrende
hukommelse saette spgrgsmalstegn ved gyldigheden af undersggelsens resultat, og derved mindske den
interne validitet. Denne problematik kunne vaere imgdekommet gennem bedre kendskab til informanternes
made at handtere sygdom pa inden kursusstart fx ved hjalp af et follow-up desigh med interview bade fgr

og efter patientuddannelsen.

20 Hukommelsesbias er en medfglgende risiko ved retrospektive undersggelser, der traekker pa information baseret pa informanters
hukommelse. Det refererer sdledes til risikoen for at informanterne fremkommer med urigtige oplysninger, ikke fordi de gnsker at
tale usandt, men fordi det er sadan de husker det (Madsen 2004, s. 166).
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Specialegruppen havde potentielt adgang til malinger af SF-122! hos informanterne fra kursusstart, der
kvantitativt vurderer deltagernes selvvurderede fysiske og psykiske tilstand. En opfglgende maling med SF-
12 spgrgeskemaet kunne saledes have udgjort et relevant supplement til den kvalitative undersggelser. Dog
vurderes det, at SF-12 spgrgeskemaet gennem sine spgrgsmal blot ville give en indikation af udbytte, men
ikke kunne indfange individuel variation og nuancer heraf. Desuden havde ikke alle deltagere pa

patientuddannelsen udfyldt skemaet, og nogle havde ikke udfyldt skemaet komplet (Christiansen 2015).

| relation til valget af enkeltinterview kan diskuteres, hvorvidt fokusgruppeinterview havde udgjort et
velegnet alternativ. Et argument for at benytte fokusgrupper er, at deltagerne ved at lytte til hinanden kan
blive inspireret til yderligere associationer, og derigennem kan flere nuancer af udbytte komme frem
(Schmidt, Dyhr 2004, s. 31). | en gruppesetting kan der modsat argumenteres for, at intentionen om at
komme teet pa informanten, let ville komme i modstrid med det faenomenologiske udgangspunkt for
interview, at deltageren skal fgle sig godt tilpas og tryg i interviewsituationen (Malterud 2003, s. 133). Endelig
stemmer fokusgruppeinterviewets hovedformal om at undersgge synspunkter og holdninger gennem
diskussion darligt overens med specialets formal om at undersgge oplevelser og erfaringer (Schmidt, Dyhr
2004, s. 30-31). Pa baggrund af ovenstdende vurderes, at formal og valg af datagenereringsmetode stemmer

godt overens og dermed styrker den interne validitet.

Bade Malterud og Juul anfgrer at observation ligeledes kan udggre en relevant metode ift. udforskning af
menneskers livsverden (Malterud 2011, s. 67, Juul 2012b, s. 101). Malterud beskriver, hvordan informantens
erfaring i interviewet fungerer som et filter for sociale handlinger og dermed kun giver intervieweren et
indirekte indblik i deres livsverden, mens observation kan give et direkte indblik i handlinger og samhandling
(Malterud 2011, s. 67). Pa denne baggrund kan det diskuteres, om observation af deltagernes hverdagsliv
kunne have styrket undersggelsens design. Observation kunne saledes have suppleret med yderligere viden
om det langsigtede udbytte herunder saerligt vaner og rutiner, som informanterne ikke selv var bevidste om.
Dermed kunne observation i kombination med interview have bidraget med et mere direkte og nuanceret
billede af forskellige former for udbytte. Modsat kan argumenteres for, at observation af deltagerne i deres
hverdag ville veere bade tidskreevende og for de fleste deltagere sandsynligvis opleves som

graenseoverskridende.

Observation af kursusforlgbene udggr saledes en anden made at styrke undersggelsens design pa. Dette

kunne have bidraget til yderligere baggrundsforstaelse om hvilket udbytte, der kan forventes som fglge af

215F-12 star for Short Form og bestar af 12 spgrgsmal, der belyser en persons helbredstilstand inden for de sidste fire uger. Der
beregnes en samlet score for to generelle helbredskomponenter — hhv. en fysisk helbredskomponent og en mental (lllemann
Christensen, Folker et al. 2010, s. 6).
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deltagelse i patientuddannelse. Modsat kan haevdes at indledende observation kan fgre til en mere fastlast
forestilling om hvilket udbytte deltagerne ville opleve. Med en mere snaever forstaelseshorisont ville der
saledes veere risiko for, at interviewet blev mindre fordomsfrit og abent jf. afsnit 4.3.2.1.2 ("Forforstaelse”).
Endvidere vurderes denne tilgang at indebaere en risiko for, at undersggelsen i hgjere grad ville fa karakter

af evaluering.

Samlet vurderes det, pa baggrund af ovenstaende at enkeltinterview kan betragtes som den mest velegnede
dataindsamlingsmetode ift. specialets problemstilling. Endvidere kunne SF-12 maling og observation udggre
et relevant supplement til besvarelse problemstillingen og dermed hgjnelse af undersggelsens interne

validitet.

6.1.2.1.3 Interviewguide

| relation til interviewguiden kan det diskuteres, om guidens spgrgsmal i tilstraekkelig grad er deekkende ift.
problemstillingen, og dermed om den har bidraget til et validt resultat. Tilstraekkelig deekkende relateres til
om guiden har medvirket til at generere viden om langsigtet udbytte. Dertil om denne viden var nuanceret i
en grad, der kunne danne grundlag for en meningsfuld analyse, og endelig om dette udbytte kan betegnes
som oplevet i informanternes hverdagsliv. Sluttelige diskuteres om guiden i tilstreekkelig grad har bidraget

med viden om mulige forandringsperspektiver i uddannelsen.

Resultatet af interviewundersggelsen indeholder fire forskelligartede kategorier med en bred vifte af
nuancer, der kan karakteriseres som udbytte. Samtidig holder beskrivelserne af oplevet udbytte sig stort set
inden for hverdagslivsrammen. De fa gange en informant beretter om fx fest eller andre seerlige
begivenheder, der adskiller sig fra hverdagskonteksten, er det typisk for at illustrere en forskel i oplevelse i
de to kontekster. Til denne del af problemstillingen vurderes interviewguidens bredde i spgrgsmal saledes at

veaere medvirkende til at have belyst problemformuleringen fyldestggrende.

Interviewguiden indeholdt to abne spgrgsmal, der havde til formal at opfylde anden del af
problemformuleringen gennem deltagernes tanker om forandringsperspektiver og udviklingspotentiale ved
patientuddannelsen. Den efterfglgende analyse af resultatet viste, at den del af materialet der omhandlede
udvikling og forandring, i hgj grad var centreret om informanternes gnsker om muligheden for at fortszette i
samme eller lignende tilbud. Det rejser spgrgsmalet, om disse to spgrgsmal har bidraget med tilstraekkeligt
grundlag til at belyse mulige forandringsperspektiver i patientuddannelsen og dermed besvare denne del af
problemformuleringen. Det kan kritisk papeges, at dette udviklingsfokus ikke udgjorde interviewets primaere

fokus, hvilket afspejles i, at der ikke spgrges detaljeret nok ind til emnet. Fx kunne spgrgsmal om deltagernes
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motivation bag deres gnsker eller mere nuancerede beskrivelse af deres gnsker have bidraget til yderligere

nuancering i besvarelsen af denne del.

| relation til valget af interviewguidens struktureringsgrad kan desuden diskuteres, om denne star i kontrast
til den abne fanomenologiske tilgang, hvor temaer i hgjere grad fungerer som udgangspunkt for
interviewerens konkrete spgrgsmal (Brogard-Kristensen 2008, s. 193). Interviewguidens detaljeringsgrad kan
saledes kritiseres for at risikere at have gjort intervieweren for styret af spgrgsmalene og dermed for styrende
i samtalen. Under interviewene viste dette sig dog reelt ikke at udggre et problem, da guiden i praksis ikke
blev fulgt slavisk, men blev anvendt som tjekliste sidst i interviewet til at sikre at alle emner var afdaekket.
Dermed vurderes spgrgsmalenes detaljeringsgrad at have udgjort en stgtte for den enkelte interviewer og

har dermed bidraget til stgrre sikkerhed i interviewsituationen.

6.1.2.1.4 Interviewsetting
Den foretrukne setting for interviewet var deltagernes hjem dog under hensyntagen til deltagernes gnske
(Kvale, Brinkmann 2009, s. 50, Brogard-Kristensen 2008, s. 37). Seks valgte eget hjem, mens to blev

interviewet hos Folkesundhed Aarhus.

Det kan diskuteres, hvorvidt de to forskellige interviewsettings har pavirket undersggelsens resultat og
dermed den interne validitet. Hjemmet som setting oplevedes som udgangspunkt at fungerer godt ift. at
skabe tryghed, og at informanterne kunne tale frit. | flere tilfaelde var aegtefeeller dog til stede eller kom hjem
under interviewet. Dette forhold kan betyde, at nogle informanter muligvis var mere tilbageholdende eller
havde sveert ved at komme til orde. Fx oplevede intervieweren ved et enkelt interview, hvor segtefzellen sad
med ved bordet, at han til tider afbrgd eller svarede for informanten. Modsat kan aegtefzllen have fungeret
som en tryghedsskabende faktor eller hukommelsesstgtte. | et par interviews spillede segtefellen netop en
rolle ift. hukommelse. For en mand med hjertekarsygdom, der ikke kunne huske hvornar, han holdt med at
ryge, var det saledes en hjlp. “Jeg sp@rger lige min sekretaer: [Konens navn], hvorndr holdt jeg med at ryge”?
Konen: “ooooohhh, [taenker]....19 dr siden”, (Mand, 76 ar, hjertekarsygdom og hans kone). Pa trods af
xgtefeellens rolle som hukommelsesstgtte, bidrog de ekstra oplysninger der fremkom deraf, ikke til
yderligere viden om det langsigtede udbytte. Hiemmet som setting vurderes saledes hovedsageligt at have
fungeret som en tryg ramme for de informanter der valgte denne Igsning og dermed et godt udgangspunkt

for samtale.

De interviews, der blev udfgrt i lokaler hos Folkesundhed Aarhus, gav ikke mulighed for at indsamle indtryk
fra hjemmet, der kan betragtes som relevant i kraft af hverdagslivet som kontekst. Modsat kan omgivelserne

hos Folkesundhed Aarhus have vaekket minder hos informanterne om tiden, hvor de deltog i kursusforlgbet.
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Dette kan udggre en hukommelsesmaessig fordel, fordi interviewet inden for flere emner tog udgangspunkt
i netop denne kontekst. Sammenlignes de to interviews der blev gennemfgrt hos Folkesundhed Aarhus med
de gvrige, kan der ikke konstateres forskel i interviewenes kvalitet eller indhold. Dette kan sandsynligvis
tilskrives, at informanterne havde mulighed for at vaelge den setting, de ville fgle sig bedst tilpas med. Derfor
vurderes Folkesundheds Aarhus som interviewsetting ikke at have pavirket undersggelsens resultat og

interne validitet.

6.1.2.1.5 Forskerens rolle i interviewsituationen

| metodeafsnittet blev der redegjort for, hvordan det at veere to studerende over for en informant udggr et
asymmetrisk magtforhold og kritikpunkt. | feltnoterne til et enkelt interview er i denne relation noteret, at
informanten vekslede mellem at have gjenkontakt med intervieweren og observatgren og virkede lidt
usikker. Det kan ikke udelukkes at interview “en til en” kunne have gget informantens tryghed ved
situationen, og fgrt til at denne havde abnet mere op. Modsat var alle informanter informeret om, at der
ville vaere bade en interviewer og en observatgr til stede. Overordnet blev dette forhold ikke oplevet som
problematisk ift. interviewets kvalitet. Tveertimod oplevede specialegruppens medlemmer det at veere to
som en fordel, idet intervieweren oplevede en tryghed i at vide, at observatgren kunne fglge yderligere op

pa overhgrte “hints” eller spgrge ind til nuancer.

Samtidig vurderes den “debriefingsdialog” som interviewer og observatgr havde umiddelbart efter hvert
interview at have bidraget til yderligere refleksion og dermed mulighed for yderligere kvalitet i de kommende

interviews.

| forbindelse med gennemlytning og transskription af interviewene er specialgruppen blevet opmaerksom pa
afbrydelser i interviewene, hvor intervieweren gennem sine spgrgsmal styrer samtalen i en anden retning
end informantens. Dette kan betragtes som situationer, hvor intervieweren ikke lykkes i at bevare sin
abenhed og suspendere sin forforstaelse, hvilket ikke er i trdad med en feenomenologisk tilgang (Malterud
2011, s. 130). Disse gjeblikke markerer saledes en tilbageforskydning mod den asymmetri, der netop sgges
undgaet, og jf. afsnit 4.3.2.2.3 ("Forskerrollen i interviewundersggelsen”) og Kvale & Brinkmann kan dette
betragte som problematisk. Idet intervieweren afbryder informanten, risikeres dels at informanten fgler sig
overhgrt og dels at viden om udbytte gar tabt (Kvale, Brinkmann 2009, s. 51). Saledes kan dette forhold have
pavirket undersggelsens resultat i form af et mindre nuanceret billede af langsigtet udbytte og derfor ogsa
pavirket den interne validitet og samlede kvalitet (lbid.). Af transskriptionerne fremgar det dog, at
observatgren i de nogle tilfeelde efterfglgende imgdekom disse afbrydelser, ved at tage emnet op igen i
slutningen af interviewet. Forhold der ogsa afspejler eksempler pa at, observatgren i selve

interviewsituationen reflekterede.
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Slutteligt anfgrer Tanggaard i en artikel om forskningsinterview, at magtforholdet mellem interviewer og
informant ikke udelukkende afggres af hvem der satter dagsordenen, men ogsa af herskende diskurser og
deraf mader at forsta begreber pa (Tanggaard 2007, s. 164). Saledes er det i sidste ende informantens

diskursive forstaelse af begreber, der bliver styrende for interviewets kvalitet (Ibid.).

Samlet vurderes det, at valget om at stille med to interviewere har bidraget positivt til undersggelsens
kvalitet i form af flere nuancer i det enkelte interview, gennem muligheden for supplerende spgrgsmal og
dermed har bidraget til bredde i resultatet og gget validitet. Endvidere har konstellationen givet gget
refleksion og dermed grundlag for udvikling af den enkelte interviewers faerdigheder ift.

interviewhandvaerket og dermed grundlag for gget kvalitet i de fglgende interviews.

6.1.2.1.6 Datahandtering
| det fglgende diskuteres valg af datahandteringen, herunder optagelsesmetode og transskription, og

endvidere hvilken betydning disse har haft ift. det endelige resultat af den empiriske undersggelse.

6.1.2.1.6.1 Lydoptagelse

Interviewdata kan indsamles pa forskellig vis, hvor hver fremgangsmade har sine fordele og ulemper
(Socialstyrelsen 2015). Derfor er det relevant at diskutere hvilke konsekvenser, det har haft for resultatet af
den kvalitative undersggelse, at lydoptagelse blev anvendt som datalager af indholdet af de gennemfgrte
interviews. Specialegruppe oplevede saledes en af udfordringerne ved brugen af lydoptagelse, det at den
non-verbale kommunikation i form af mimik og gestik, gik tabt og dermed ogsa information der
understgttede det sagte (Malterud 2011, s. 76). Dog er det ikke noget der vurderes at have pavirket det

endelige resultat.

6.1.2.1.6.2 Transskription

Et andet aspekt der havde betydning for resultatet af den empiriske undersggelse, relaterer sig til
transskriptionen af de indsamlede data. | processen fra “tale til tekst” sker en fordrejning af indholdet selv
ved ngjagtig gengivelse af ord for ord (lbid.). Dette kan anses for problematisk ift. specialets
faenomenologiske tilgang, hvor det sa vidt muligt handler om at vaere tro mod informantens oplevelse.
Arsagen til den problemstilling skal blandt andet findes i, at det i den skriftlige fremstilling er vanskeligt at
gengive samtalens naturlige kontekst og den nonverbale kommunikation (lbid.). | forbindelse med
transskriptionen er der saledes risiko for, at indholdsmaessige nuancer er forsvundet. Omvendt giver
transskription mulighed for systematik i gennemgangen af materialet, som lydoptagelse i sig selv ikke giver

— hvilket er vigtigt for en dybdegaende analyse og er med til at hgjne den videnskabelige kvalitet (Ibid., s. 79).
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Alligevel kan det ikke afvises at graden af fortolkning bliver hgjere, nar der tabes indtryk fra informanternes

virkelighed.

Endvidere kan det faktum, at alle tre medlemmer af projektgruppen har veaeret involveret i
transskriptionsprocessen have en betydning, da dette i sig selv medfgrer forskelle i maden hvorpa der
transskriberes (Brinkmann, Tanggaard 2010b, s. 43-44). Omvendt giver inddragelsen af flere

gruppemedlemmer i processen mulighed for diskussion af eventuelle tvivlsspgrgsmal.

Valget af verbatim transskriptionsmetode har bevirket, at meningen i passager af det transskriberede
materiale indimellem har vaeret sveer at laese og afkode, eksempelvis som fglge af indskudte saetninger og
sproglige saerpraeg jf. de opstillede transskriptionsregler bilag 7. Det kan derfor diskuteres, om stgrre fokus
pa meningsindholdet frem for den gengivelsesmaessige korrekthed havde varet mere relevant (Malterud
2011, s. 73-77). Da formalet med den empiriske undersggelse ikke var en sproglig analyse, kunne nogle
passager saledes have varet skrevet sammen og i hgjere grad veere parafraseret, for at fremme
leesevenligheden, sandsynligvis uden at det ikke pavirket resultatet (Brinkmann, Tanggaard 2010b, s. 43-45).
Modsat kan haevdes at dette kan betragtes som en forenkling af informantens udsagn, der star i kontrast til
faenomenologiens mal om en ren gengivelse af informantens forteelling. Pa baggrund af ovenstaende
vurderes verbatim transskription at have bidraget, positivt ift et datamateriale, der afspejler informanternes

oplevelser bedst muligt.

6.1.2.1.7 Analysemetode

Valget af analysestrategi har indflydelse p3, hvilken viden der produceres og dermed ogsa pa bade resultat
og validitet (Brinkmann, Tanggaard 2010b, s. 46). Pa denne baggrund er det relevant at diskutere, om valget
af Malteruds systematiske tekstkondensering er velegnet til at analysere specialets problemstilling, og

dermed om metoden har bidraget til undersggelsens interne validitet.

Som anfgrt ovenfor, var undersggelsens formal at frembringe nye beskrivelser af langsigtet udbytte, der kan
supplere eksisterende viden om faanomenet. Analysen af de empiriske data resulterede i fund af en raekke
beskrivelser af fenomenet langsigtet udbytte, hvoraf fx beskrivelsen af udbytte ift. kost kan betegnes som
supplerende sammenholdt med litteraturstudiets fund. En uddybning og diskussion heraf fglger i afsnit 6.2.2
("Diskussion af interviewundersggelsens resultat”). Umiddelbart har analysestrategien saledes opfyldt sit

formal og dermed bidraget til at hgjne undersggelsens interne validitet.

Dog er der en raekke faktorer i relation til systematisk tekstkondensering, hvor det kan diskuteres om
strategien alligevel indeholder begraensninger, der kan have haft negativ indflydelse pa undersggelsens

kvalitet. Som argumenteret for i afsnit 4.3.2.2.6 ("Analysestrategi — Systematisk tekstkondensering”) blev den
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systematiske analysestrategi anvendt med henblik pa at sikre, at bearbejdningen af materialet ikke blev
overfladisk og ufuldstaendig (Malterud 2003, s. 101). I relation hertil kan diskuteres hvorvidt, de fire analytiske
trin i metoden er tilstraekkeligt praecise i sine anvisninger til at sikre en grundig og systematisk analyse.
Saledes oplevede specialegruppens medlemmer i forbindelse med analysearbejdet, at
procedureanvisningerne enkelte steder efterlader rum til tvivl eller fortolkning. Fx indebaerer metodens
tredje trin en vurdering af, om de udvalgte meningsbeaerende enheder er “tilstraekkeligt righoldige”, men der
beskrives ikke narmere hvad der skal til for at en enhed er tilstraekkelig righoldig (Malterud 2011, s. 105).
Dette kan anfgres som problematisk, idet det bliver den enkelte forskers vurdering og forforstaelse af
kvaliteten af de meningsbaerende enheder, der bliver afggrende for undersggelsens resultat og dermed

gyldighed.

Som konsekvens af denne problematik, fulgte specialegruppen derfor Malteruds anbefaling om at veere flere
gruppemedlemmer til at gennemfgre analysen og dermed give mulighed for at diskutere valg og fravalg (lbid.,
s. 106). | praksis betgd det at antallet af meningsbaerende enheder, koder og subkoder blev udvidet. Denne
fremgangsmade vurderes saledes at have opvejet ovenstaende problematik og samlet set have bidraget

positivt til undersggelsens kvalitet.

Systematisk tekstkondensering kritiseres i sin tilgang, for sin inspiration af Grounded Theory (Juul 2012b, s.
102). Kritikken bestar i, at Grounded Theory er forankret i en objektivistisk ontologi om én sand virkelighed,
forskeren kan analysere sig frem til gennem sine empiriske data (lbid.). Dermed kan inspirationen i Grounded
Theorys grundantagelser siges, at sta i modsaetning til undersggelsens videnskabsteoretiske udgangspunkt i
faanomenologiens multiple virkeligheder. Det kan saledes diskuteres om inspirationen fra Grounded Theory
kommer til udtryk i metodens made at koge mange individuelle nuancer af udbytte ned til én felles
beskrivelse af én virkelighed. Konsekvensen er sdledes et “smallere” resultat og feerre nuancer. Dette
kritikpunkt vurderes dog ikke at g@re sig geeldende for undersggelsens resultat, da der er stor bredde og

nuancer i det afdaekkede udbytte.

6.1.2.1.8 Samlet vurdering af intern validitet

Den feenomenologiske tilgang vurderes overordnet som velegnet til besvarelse af undersggelsens
problemstilling til trods for begraensede fortolkningsmuligheder. Tilgangens fordring om suspendering af
forforstaelse vurderes i forskellige faser af undersggelsen have spillet dels en fordrende og dels en

begraensende rollen ift. undersggelsens resultat.
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Videre vurderes det, at enkeltinterview kan betragtes som den mest velegnede dataindsamlingsmetode, hvor
observation og SF-12 maling dog kunne udggre et relevant supplement til besvarelse af problemstillingen og

dermed have hgjnet undersggelsens interne validitet.

Inddragelsen af teori i interviewguiden, vurderes at have kvalificeret guiden ift. viden om oplevet langsigtet
udbytte. Interviewguidens spgrgsmal vedrgrende forandringsperspektivet vurderes derimod ikke som

fyldestggrende til besvarelse af problemstillingen, og pavirker dermed den samlede interne validitet negativt.

Friheden til at vaelge en tryg interviewsetting vurderes at have haft stgrst betydning for undersggelsens

resultat, mens selve lokationen vurderes at have haft mindre betydning.

Desuden vurderes det, at konstellationen med interviewer og observatgr har bevirket en gget refleksion, og
derigennem bidraget positivt til undersggelsens kvalitet i form af flere nuancer i det enkelte interview og
udvikling af den enkelte interviewers feerdigheder ift. interviewhandvaerket og dermed gget kvaliteten i de
felgende interviews. Verbatim transskription vurderes desuden til at have givet det bedst mulige afsaet til

den videre analyse.

Slutteligt vurderes systematisk tekstkondensering, pa trods af kritikpunkter, at vaere en velegnet
analysestrategi ift. at fremanalysere et resultat der tilstraekkeligt besvarer specialets problemstilling. Samlet

vurderes at interviewundersggelsens resultat kan betegnes som validt.

6.1.2.2 Den kvalitative undersggelses eksterne validitet

| det fglgende vurderes undersggelsens eksterne validitet. Det vurderes saledes hvem de tendenser af
udbytte, der beskrives i undersggelsens resultat, kan overfgres til og i hvilken kontekst. Denne vurdering sker
pa baggrund af diskussion af de udvalgte informanter herunder rekrutteringsstrategi, adgang samt in- og

eksklusionskriterier.

6.1.2.2.1 Overfgrbarhed - malgruppe

Alle informanter blev rekrutteret gennem Folkesundhed Aarhus og pa baggrund af deres deltagelse i
patientuddannelse i Igbet af 2012 eller 2013. | relation til overfgrbarhed er det relevant at undersgge og
diskutere om undersggelsens deltagere adskiller sig fra deltagere pa patientuddannelse andre steder. Derfor

er det ngdvendigt at dykke ned i og undersgge hvad der naermere karakteriserer undersggelsens deltagere.

Sammenholdes informanternes karakteristika med deltagere pa patientuddannelse generelt ses at
informanterne ift. alder, kgn, uddannelsesniveau og erhvervsstatus ligner andre deltagere pa
patientuddannelse jf. afsnit 2.2.5 (“Deltagere i patientuddannelse”) samt afsnit 5.2.1 (”Praesentation af

informanter”). Omvendt adskiller informanterne sig fra deltagerne, nar det kommer til samlivsstatus og
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diagnose. Informanterne i interviewundersggelsen er saledes alle gift, mens tallet generelt set kun er 56,9 %
(CFK - Folkesundhed og Kvalitetsudvikling 2014, s. 7-6). | forhold til diagnose ses der generelt en klar overvaegt
af deltagere med diabetes pa patientuddannelse i modsaetning hertil er kun to af otte af informanter i
interviewundersggelsen diagnosticeret med diabetes (lbid.). Informanternes afspejler saledes
tilnaermelsesvis deltagere pa andre patientuddannelser, hvorfor resultatet i specialets empiriske

undersggelse formentligt peger pa en bredere tendens blandt deltagere pa patientuddannelse.

Undersggelsens deltagere fordelte sig ligeligt ift. kegn (jf. tabel 5 "Informanternes karakteristika”) og
resultatet viste ingen tydelige mgnstre i relation til kgn. Pa denne baggrund kan det diskuteres om kgn som
udveelgelseskriterie var relevant at medtage. Inden for kgnsforskningen betragter fx poststrukturalisterne
ken som konstrueret og argumenterer for at kategorien “kvinde” ikke siger noget i sig selv da kvinder
repraesentere vidt forskellige livssituationer, jobfunktioner og vaerdier (Tanggaard Andersen, Timm 2010, s.
238). Dette synspunkt understreger synspunktet kgn som irrelevant kriterie. Modsat har
sundhedsvidenskabelig forskning dokumenteret kgnsforskelle i oplevelse af symptomer, behandling og
sygdomsadfaerd (Knudsen, Schmidt 2011, s. 181). Ligesom definition af sygdom og oplevelse af
sygdomshandtering opfattes forskelligt, kennene imellem (Kleinman 1988, s. 72). Saledes kan det ikke
udelukkes, at der ogsa i oplevelse af udbytte, der er sa taet forbundet til sygdom, kan ses relevante

kgnsforskelle.

Undersggelser har vist at deltagelse i forskning og undersggelser hovedsageligt appellerer til ressourcestaerke
grupper, hvilken kan betragtes som problematisk, idet der séledes er risiko for selektionsbias?? og dermed en
skavhed i den viden der indsamles (Madsen 2004, s. 166, Pedersen, Friis et al. 2011, s. 21). Derfor er det
relevant at diskutere, om dette har gjort sig geeldende i denne undersggelse. Jeevnfgr udveaelgelseskriterierne
blev hensigten om at fa variation i informanternes ressourcer blandt andet sggt gennem variation i
informanternes uddannelses- og jobmaessige baggrund. Halvdelen af undersggelsens informanter er
ufaglzerte eller har en kort uddannelse, mens den anden halvdel har en mellemlang eller lang uddannelse (jf.
tabel 5 ”Informanternes karakteristika”). Saledes kan halvdelen af informanterne ud fra uddannelseskriteriet
karakteriseres som ressourcestaerke, mens den anden halvdel kan karakteriseres som mindre
ressourcesteerke. Ud fra denne made at karakterisere ressourcer, kan undersggelsen ikke siges at veere

belastet af selektionsbias.

22 Selektionsbias er et udtryk for det forhold at en szerlig gruppe bliver overreprasentreret i forbindelsen med en udvelgelse, en
risiko der altid fglger med strategisk udvaelgelse (Madsen 2004, s. 166, Malterud 2011, s. 64).
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Uddannelse som kriterie kan dog kritiseres for, at udggre en noget indirekte og uprzecis indikator for
ressourceniveau i relation til handtering af sygdom. En anden made at opggre, hvorvidt deltagerne kan
karakteriseres som ressourcestaerke, anvendes af Enheden for Brugerundersggelser i en rapport om kronisk
syges oplevelser i mgdet med sundhedsvaesenet (Sgrensen, Gut et al. 2007). Her defineres ressourcestaerke
borgere som mennesker, der selv har bedt om henvisning til patientuddannelse, som velinformerede om
deres sygdom og nye sundhedstilbud, som gode til at kraeve deres ret i forbindelse med behandling og som
aktivt opsgger ny viden (lbid., s. 26). Her defineres graden af ressourcer altsa ud fra en rakke
sundhedskompetencer, der forholder sig til hvordan, det enkelte individ handterer kronisk sygdom. Ud fra
en vurdering?® af undersggelsens informanter ift. disse kriterier, kan seks af otte informanter betragtes som
ressourcestaerke. For eksempel karakteriseres en kvinde med KOL med sin baggrund som ufaglaert ud fra
uddannelseskriteriet som ressourcesvag. Samme kvinde vurderes ud fra sundhedskompetencekriteriet som
ressourcestaerk pa baggrund af, at hun selv har ops@gt og deltager i motionstilbud efter kurset, hun har stor
viden om sin sygdom og dennes konsekvenser, og hvordan hun skal undgé forveerring. Endvidere opsgger
hun viden pa internettet om sin sygdom, insistere over for sin laege p3, at hun gnsker at fa tjekket sine lunger

ud over rutinetjek og havde selv bedt sin leege om henvisning til patientuddannelsen.

| udveelgelsen udgjorde samlivsstatus ikke et udvaelgelseskriterie, men samtlige informanter viste sig at veere
gift. Danskernes sundhedsprofil 2013 viser, at der er procentvis flere blandt gifte, som vurderer deres helbred
som fremragende, veeldig godt eller godt. Ligeledes er der procentvis flere blandt gifte der gnsker at vaere
mere aktive, der spiser sundere og fgler mindre stress (lllemann Christensen 2014, s. 13, 27, 79 og 89). Dette
kan saledes siges at understgtte ovenstaende forhold, at informanterne hovedsageligt kan betragtes som

ressourcestaerke.

Med baggrund i disse to mader at karakterisere informanternes ressourcer, vurderes sundhedskompetence
som kriterie at udggre det mest relevante. Pa denne baggrund vurderes informanternes dermed overvejende

at udggre ressourcesteerke individer.

Konsekvensen ved at undersggelsens deltagere overvejende kan betragtes som ressourcestaerke, medfgrer
en raekke forbehold ift. hvem undersggelsens resultat kan overfgres til. Saledes vurderes undersggelsens
resultat formentlig ikke at g@re sig gaeldende i samme grad for mere ressourcesvage grupper. Et forhold der
understgtter dette, findes hos de to informanter, der karakteriseres som ressourcesvage. De havde begge

sveert ved at beskrive det langsigtede udbytte, hvilket smittede af pa de endelige beskrivelser, fx i form af fa

23 Vurderingen af informanters sundhedskompetencer er foretaget pa baggrund af feltnoter om det samlede indtryk af hver enkelt

informant, Tabel 5 “Informanternes karakteristika”, interviewteksten samt diskussion i specialegruppen.
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citater fra disse informanter. Saledes reprasenterer det samlede billede af udbytte i hgjere grad de

ressourcestaerkes.

Modsat kan argumenteres for, at undersggelsen trods alt har formaet at inkludere relativt ressourcesvage
informanter og disse erfaringer er reprasenteret i resultatet, fx som udbytte af det sociale faellesskab, gget
brug af sygdomsvenlig kost og @get accept af livet med sygdom. Pa den baggrund ma det anses for

sandsynligt, at andre mindre ressourcestaerke individer ogsa kan opleve udbytte af patientuddannelse.

Ogsa andre faktorer ift. den kroniske sygdom har betydning for, hvem udbyttet kan overfgres til. Sdledes kan
det diskuteres om udbyttets omfang afhaenger af fx sygdomsprogression. Alle informanter i
interviewundersggelsen var i stadier af deres sygdomsforlgb, hvor de var selvhjulpne og ikke oplevede
betydelige begraensninger. En undersggelse af Grgn et al. fandt at udviklingen i sygdom og dermed forandring
i den kliniske tilstand, medfgrer begraensninger i de praktiske muligheder for at udfgre handlinger, der kan
lette livet med en kronisk sygdom (Grgn, Mattingly et al. 2008, s. 89). Ligeledes g@r det sig gaeldende for KOL,
at sygdommen er irreversibel, nar fgrst lungefunktionen er tabt, kan den ikke genvindes (Grgn, Vang et al.
2009). Saledes er det usikkert, om det udbytte informanterne oplevede, i samme grad vil opleves af individer,

hvor sygdomsforlgb er mere fremskreden.

Udbytte i relation til det sociale, blev udelukkende oplevet at informanter med KOL og hjertekarsygdom.
Dette rejser spgrgsmalet, om hvorvidt diabetikere der deltager i patientuddannelse ikke kan forvente at
opleve et socialt udbytte heraf? Der er naeppe noget, der skulle tale for at diabetikere er mindre sociale
mennesker end andre eller laerer darligere i en gruppekontekst og derfor ikke oplever udbytte i denne
kategori, hvorfor det sociale udbytte sandsynligvis ogsa vil geelde diabetikere. Endelig kan det ikke udelukkes

at den manglende rapportering om socialt udbytte fra diabetikerne, blot er et udtryk for tilfeeldighed.

Forskellige diagnosegrupper har forskelligt fokus pa handteringen af sygdom og dermed forskellige motiver
til deltagelse i patientuddannelse (Grgn, Vang et al. 20093, s. 48). Dette betyder, at det kan diskuteres,
hvorvidt det er sandsynligt at udbytte, der opleves af en enkelt diagnosegrupper, g@r sig geldende for de
gvrige diagnoser, eller kun kan overfgres til andre med samme diagnose. Fx var det udelukkende to
informanter med KOL, der oplevede at de var blevet bedre til at “passe pa sig selv” forstaet sadan, at de tog
hvil og sagde nej til sociale arrangementer for at tage hand om deres treethed. Saerligt for KOL-patienter er
hverdagen med kronisk sygdom praeget af traethed (lbid.), hvorfor det er sandsynligt at netop dette fund

primaert kan overfgres til andre KOL-patienter.
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6.1.2.2.2 Overfgrbarhed - kontekst

Undersggelsen tog udgangspunkt i patientuddannelse der bade indeholder en generel og en diagnosespecifik
del. Desuden er indholdet i uddannelsen hos Folkesundhed Aarhus sammensat pa basis af forskellige
idégrundlag der anvendes pa dels generel og dels sygdomsspecifik patientuddannelse jf. afsnit 2.2.1
("Patientrettet forebyggelse, rehabilitering og patientuddannelse”). | forleengelse heraf er det relevant at

diskutere, om undersggelsens resultat kan overfgres til bade generel og sygdomsspecifik patientuddannelse.

Patientuddannelse er organiseret forskelligt i de enkelte regioner og kommuner, jf. afsnit 2.2.1
(“Patientrettet forebyggelse, rehabilitering og patientuddannelse”) (Sundhedsstyrelsen 2009, s. 108-121).
Heraf fglger at ogsa indholdet varierer, hvor nogle typer patientuddannelse har fokus pa det generelle, mens

andre er rettet specifikt mod en enkelt diagnose. Dertil ses kombinationer som hos Folkesundhed Aarhus.

| afsnit 2.2.1 (“Patientrettet forebyggelse, rehabilitering og patientuddannelse”) blev redegjort for hvorledes
patientuddannelse kan karakteriseres ved to hovedretninger, en medikocentrisk og en psykosocial retning.
Generel patientuddannelse bestar overvejende af elementer fra den psykosociale retning, idet denne type
tilstreeber at deltagerne opnar, bedre sygdomskontrol, fokus pa patientens autonomi, problemidentificering,
styrkelse af problemlgsning samt selvtillid og tro pa egne ressourcer og egen kompetence som middel til gget
sundhed og bedre trivsel sammenholdes indholds- og formalsbeskrivelser fra Folkesundhed Aarhus med
ovenstaende bestanddele af generel patientuddannelse, er der fa dele af indholdet, der overlapper. To
elementer der gar igen i Folkesundhed Aarhus® formal og den psykosociale retning, er fokus pa
handlekompetence og fokus pa problemigsning, dog med den forskel, at for den psykosociale retning
fremstar styrkelse af handlekompetence som midlet til at na malet - gget sundhed og bedre trivsel. Mens
(handle)kompetence i Folkesundhed Aarhus’ formal beskrives som et mal i sig selv. De vaesentlige forskelle i
uddannelsesindhold og dermed kontekst, peger pa at det udbytte der er fundet hos Folkesundhed Aarhus

tidligere deltagere kun i begraenset grad kan overfgres til generel patientuddannelse.

Endvidere kan det diskuteres hvorvidt underspgelsens resultat er overfgrbart til diagnosespecifikke
uddannelsestyper. | afsnit 2.2.1 (“Patientrettet forebyggelse, rehabilitering og patientuddannelse”), blev
diagnosespecifik uddannelse hovedsageligt karakteriseret som en medikocentrisk retning. En retning der
tilstreeber bedre compliance ift. medicinsk behandling, sundhedsrad og -vejledning. Fokus er desuden pa
formidling af viden om sygdom og behandling, konkret problemlgsning samt opgvelse af teoretiske og

praktiske faerdigheder.

Pa samme made som i vurdering af overfgrbarheden til generel kontekst, sammenholdes Folkesundhed
Aarhus’ indhold og formal med disse karakteristika. Hos Folkesundhed Aarhus beskrives et overordnet formal

som livsstilsforandring, der i kursusprogrammet specificeres som at spise og dyrke motion i

94



overensstemmelse med sygdommen, altsa compliance ift. at fglge sundhedsrad og -vejledning. Den
indledende generelle del pa kurset hos Folkesundhed Aarhus kan endvidere karakteriseres som baseret pa
formidling af viden om sygdom og behandling. Ligesom kursusdelene med praktisk madlavning og fysisk
traening, kan karakteriseres som opgvelse af praktiske feerdigheder. Saledes er der vaesentlige overlap mellem
indhold og formal hos Folkesundhed Aarhus og den medikocentriske retning og dermed sygdomsspecifik
patientuddannelse. Dette betyder at interviewundersggelsens resultat vurderes at have en langt hgjere

overfgrbarhed til denne sygdomsspecifikke type af tilbud.

Endelig er det relevant at diskutere om varigheden af patientuddannelse, har indflydelse pa det oplevede
udbytte. En umiddelbar slutning kunne vaere, at mere er bedre. Informanterne i interviewundersggelsen
havde deltaget fra fem til ca. 20 kursusgange. | analysen fandtes ingen mgnstre i udbyttet, relateret til om en
informant havde deltaget fa eller mange kursusgange. Udbyttet var i hgjere grad knyttet til hvilke kursusdele,

informanten havde deltaget i.

MTV-rapporten vurderer i sin gennemgang af litteraturen, er der er stor variation i uddannelsestilbuddenes
leengde, og endvidere at det ikke er muligt at drage slutninger om udbytte pa baggrund heraf
(Sundhedsstyrelsen 2009, s. 141). Ligeledes konkluderer en litteraturgennemgang fra Danske Regioner: “Der
er ikke tilstreekkelig dokumentation til at give anbefalinger om varighed, frekvens eller forlgb af undervisning
eller setting for undervisning” (Danske Regioner 2007, s. 30). Sdledes synes interviewundersggelsens

resultater at kunne overfgres til patientuddannelser af varierende laengde.

Opsummerende vurderes det i relation til undersggelsens eksterne validitet, at den anvendte
udveelgelsesstrategi delvist er lykkedes. Dog med de forbehold at resultatet hovedsageligt kan siges at ggre
sig geeldende for mere ressourcestzerke individer med kronisk sygdom. Oplevelse af langsigtet udbytte
vurderes, at kunne opleves pa tveers af diagnoser, men med en tendens til at individer med KOL i szerlig grad
oplever det at passe pa sig selv, som et vaesentligt udbytte. Det langvarige udbytte vurderes endvidere, i
hgjere grad at kunne overfgres til medikocentrisk patientuddannelse frem for psykosocial. Endelig er der ikke

belaeg for at konkludere vedrgrende uddannelsens varighed.

6.1.2.3 Gennemsigtighed

Gennemsigtighed opfattes som et relevant kvalitetskriterie jf. afsnit 4.3.2.3 ("kvalitetskriterier”). Saledes er
det bade i redeggrelse for metoden, begrundelse af metodiske valg og i den systematiske tekstkondensering,
tilstraebt at leeseren tydeligt kan fglge alle led i processer. Eksempelvis er tydeligt redegjort for, hvordan
udveelgelsen af informanter har fundet sted, hvilke udveelgelsesstrategier og -kriterier der blev anvendt jf.

afsnit 4.3.2.2.1 ("Rekruttering af deltagere”). Dertil blev der efterfglgende redegjort for, hvilke informanter
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udveelgelsen resulterede i, og hvad der var karakteristisk for disse (jf. tabel 5 ”Informanternes
karakteristika”). Endvidere er udvaelgelsens betydning for undersggelsens resultat diskuteret i afsnit 6.1.2.2.1
("Overfgrbarhed - malgruppe”). Tydeligggrelsen af hvordan, hvilke og betydning, er saledes eksempler pa

hvordan der bevidst er sggt at arbejde mod hgj grad af gennemsigtighed.

Herudover er interviewguiden med indledende og afsluttende briefing, samt samtykkeerklzering og
invitationsbrev, retningslinjer for transskription vedlagt som bilag. Saledes kan specialegruppen “ses over

skulderen” i forskellige dele af i den konkrete proces og dermed bidrager disse bilag til gennemsigtighed.

6.1.2.4 Refleksivitet

Som anfert i afsnit 4.3.2.3.2 ("Refleksivitet”) har specialegruppen Igbende igennem hele processen sggt at
vaere kritisk reflekterende, fortrinsvis gennem indtagelse af metapositioner og anvendelse af
refleksionsnoter (Malterud 2001). Overordnet vurderes det, at det er lykkes at veere reflekterende og kritisk
overveje alternativer i Igbet af undersggelsesprocessen. Som et eksempel, der synligggr refleksiviteten for
laeseren, kan fx henvises til hvordan interviewguiden efter de fgrste interviews blev justeret, pa baggrund af

refleksion over om guidens sp@rgsmal daekkede problemstillingen fyldestggrende.

Et eksempel, hvor det har veeret knapt sa synligt for laeseren, er i den systematiske tekstkondensering. De
enkelte trins koder, subkoder mv. blev fremanalyseret og gennem diskussionen blev de endelige temaer
besluttet. | Igbet af disse diskussioner har det enkelte gruppemedlem indtaget en raekke metapositioner,

hvor det enkelte medlems forstaelse af informantens fortzelling blev udfordret.

| afsnit 4.3.2.1.2 ("Forforstaelse”) blev anfgrt hvordan positivistisk tankegang flere gange i processen har
spillet en uvelkommen rolle. Deraf kan det diskuteres hvorvidt, specialegruppens medlemmer har vaeret
tilstraekkeligt refleksive i forhold den forforstaelse, de hver iszer har medbragt. Ovenfor blev som eksempel

naevnt, at forforstaelse blev oplevet som problematisk i analysefasen og ift. hukommelsesbias.

| forlaengelse af den tidligere diskussion om betydningen af hukommelsesbias kan den forforstaelse som den
hukommelsesmaessige problemstillingen er baseret pa kritiseres. Forforstaelsen i interviewet kan kritiseres
for at have til hensigt at afdaekke en formodet arsags-virknings sammenhaeng mellem patientuddannelse og
den made individet handterer sin hverdag med sygdom pa gennem hukommelse. Der er sdledes tale om et
spgrgsmal af typen “Hvilke Y er konsekvenser af X?” som ofte ses inden for det eksperimentelle kvantitative
design (Launsg, Rieper et al. 2011, s. 16-17). Nar der saledes i tidligere afsnit tales om, at “huske forkert” kan
det tilskrives en positivistisk tankegang om sande underliggende sammenhange. Selvom hensigten var at
undersgge udbyttet i et feenomenologisk perspektiv, har en mere positivistisk underliggende forstaelse af

sammenhange sadledes alligevel indflydelse pa undersggelsen. Dette betyder at intentionen om at
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suspendere forforstdelse og veere abne i interviewet ikke fuldstaendig er lykkes, og at udbytte hos

informanten kan vaere overset.

Betragtes specialeprocessen retrospektivt, kunne flere strategier, ud over indtagelse af metapositioner og
refleksionsnoter til handtering af forforstaelsens indflydelse have vaeret anvendt. Saledes kunne gruppen
have fuldt Hanne Fredslunds rdd om at lade sig interviewe eller hver iseer nedskrive hypoteser om

undersggelsens resultat, som redskab til at tydeligggre denne (Fredslund 2004, s. 102-103).

6.1.2.5 Etiske overvejelser

| det fglgende diskuteres forskellige mikro- og et makroetiske forhold, der vurderes at udggre en vaesentlig

rolle ift. kvalitative underspgelser.

| et mikroetisk perspektiv kan psykisk uro eller bekymring hos informanterne udggre en utilsigtet konsekvens
af det gennemfgrte interview (Malterud 2011, s. 203). Uroen eller bekymringen kan opsta nar informanterne
bliver mindet om konsekvenserne af deres kroniske sygdom herunder begraensninger i hverdagen eller
fremtidsudsigter (lbid., s. 202). Det kan i denne forbindelse kritiseres, at der ikke var udarbejdet en plan for
hvordan utilsigtet mental pavirkning af informanterne skulle handteres (Hgstrup, Schou et al. 2009). Med
afsaet i interviewundersggelsens formal og emnefelt blev negative mentale konsekvenser dog ikke opfattet

som videre sandsynligt, og specialegruppen oplevede heller ikke nogen sadan.

Et andet centralt etisk aspekt omhandler tilstraekkelig sikring af informanternes anonymitet. Denne type
overvejelser ggr sig seerligt geeldende i rapporteringsfasen, nar dokumentation, kontekst og citater formidles
(Malterud 2011, s. 205). Til trods for at informanterne kun optraader med et nummer og diagnose er der en
risiko for at oplysningerne omkring diagnose, kgn, deltagelse i patientuddannelse og arstal samlet set ggr det
muligt at identificere den enkelte deltager. Dette skyldes blandt andet at antallet af deltagere pa
patientuddannelse i den pageeldende periode begraenser sig til ca. 120 mennesker. Det vurderes dog at dette
i al almindelighed ikke udggr en reel problemstilling, da ingen af de formidlede oplysninger i specialet er
direkte personhenfgrbare. Derudover er indholdet i det formidlede materiale ikke af speciel sensitiv

karakter.

| et makroetisk perspektiv kan det diskuteres hvilken betydning, det har for specialets resultater og seerligt
forandringsperspektiv at den empiriske undersggelse primeert bygger pa relativt ressourcestaerke
informanter jf afsnit 6.1.2.2.1 ("Overfgrbarhed - malgruppe”). Safremt patientuddannelse fremadrettet
tilrettelaegges med afsaet i de forslag specialet praesenterer, kan konsekvensen blive utilsigtet at skabe stgrre
social ulighed i sundhed. Tendensen blandt patienter med kronisk sygdom er, at det er de mest

ressourcestaerke af denne gruppe, der deltager pa patientuddannelse og ligeledes i denne undersggelse.
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Derfor vil et gget udbytte hos de ressourcestzerke deltagere risikere at gge skellet mellem de steerkeste og
svageste grupper i samfundet og dermed skabe tabere (Brinkmann, Tanggaard 2010b, s. 439). Det er saledes

afggrende at specialets forudsatninger taenkes ind, nar resultaternes anvendelighed vurderes.
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6.2 Diskussion af resultat

6.2.1 Diskussion af litteraturstudiets resultat

Et litteraturstudies resultat er direkte afhaengigt af design og kvaliteten af de studier, det baseres pa
(J#rgensen, Christensen et al. 2011, s. 107). | det fglgende diskuteres derfor betydningen af kvaliteten af de
inkluderede studier for resultatet af specialets systematiske litteraturstudie. Der tages afseet i de fem
kvalitetskriterier intern og ekstern validitet, gennemsigtighed, refleksivitet og relevans som beskrevet af
Malterud jf. afsnit 4.2.5 (”"Kvalitetskriterier til vurdering af den udvalgte litteratur”) (Malterud 2003, s. 19-29,
Malterud 2001).

6.2.1.1 intern validitet

Design og metode

Intern validitet skal hos Malterud forstas som et spgrgsmal om, hvorvidt et studies design og metode er
velegnet til at besvare formalet og dermed giver basis for trovaerdig viden om det, vi gnsker at undersgge
(Malterud 2003, s. 24-25). Formalet med undersggelsen er hos Zakrisson “at belyse erfaringer med og varigt
udbytte af tveerfaglig lungerehabilitering af patienter med kronisk obstruktiv lungesygdom” (Zakrisson,
Theander et al. 2014). Hos Barlow var formalet “at undersgge deltagernes oplevelser og erfaringer med
generel patientuddannelse (CDSMP) og efterfalgende brug af self-management teknikker” (Barlow, Bancroft
et al. 2005). Halding beskriver formalet ved “at belyse KOL-patienters oplevelse af lungerehabilitering og
hvordan overgangen til bedre helbred kan faciliteres og fastholdes under og efter rehabilitering” (Halding,
Heggdal 2012). | alle tre studier er det ordene erfaring og oplevelse, der peger pa den szrlige relevans af at
tage det kvalitative interview i anvendelse (Brinkmann, Tanggaard 2010b, s. 31-32). Dertil overlapper alle tre
studiers formal med formalet i naervaerende litteraturstudie, om at undersgge hvilket langvarigt udbyttet
tidligere deltagere pa patientuddannelse oplever i deres hverdag. For litteraturstudiets samlede resultat har

disse overensstemmelser dermed en positiv betydning for den interne validitet.

Intern validitet afhaenger endvidere af, hvorvidt studiernes resultater er trovaerdige og resultaterne adaekvat
dokumenteret (Kristiansen 2010, s. 460). For alle de inkluderede studier er analysefasen grundigt beskrevet
og resultaterne suppleret med en raekke citater, hvorfor resultaterne fremstar underbyggede og troveerdige.

Dette betyder at ogsa litteraturstudiets resultater vurderes at have rimelig trovaerdighed.

99



6.2.1.2 Ekstern validitet

Udveelgelsesstrategi

De enkelte studiers udvaelgelsesstrategi, opggrelse af deltagerkarakteristika og setting for undersggelsen har
betydning for, hvem litteraturstudiets samlede resultat kan overfgres til (Malterud 2011, s. 486). Grundig
beskrivelse af de inkluderede studiers udveelgelsesstrategi og inkluderede informanter er saledes vaesentlig.
Begge omrader er fundet mangelfuldt beskrevet i samtlige studier (jf. Tabel 4 ”Oversigt over den udvalgte

litteratur”).

| Halding og Heggdals studie angives fx at udveelgelsesstrategien er at opna maksimal variation blandt
informanterne (Halding, Heggdal 2012). Dette s@gges ved at udvaelge ud fra kriterier om at informanten har
deltaget pa kurset, har en verificeret KOL-diagnose og ingen medicinske eller mentale forhold som vil
forhindre deltagelse (Ibid.). Derudover blev informanterne rekrutteret af sygeplejersker pa kursets sidste dag
(Ibid.). En sadan udveelgelsesstrategi vurderes ikke ngdvendigvis at medfgre maksimal variation blandt
informanterne. Zakrisson et al. havde en initial strategi om at interviewe indtil datamaetning, men endte med
at antage, at alene omfanget af deres informanter gav datamaetning (Zakrisson, Theander et al. 2014). Det
beskrives ikke om antagelsen holder. Hos Barlow et al var udvalgelsesstrategien at opna bred
repraesentation inden for kgn, alder og diagnoser (Barlow, Bancroft et al. 2005). Det fremga ikke om de opnar
dette, men det kan diskuteres om andre parametre med betydning for individets samlede ressourcer som fx
uddannelsesniveau eller social status i hgjere grad havde veeret relevante ift. at opna en bred variation hos
deltagerne. Ofte er det individer med flest ressourcer, der oplever stgrst effekt af sundhedstilbud

(Diderichsen 2011, s. 39), hvorfor variation hos deltagerne inden for dette felt vurderes relevant.

Samlet vurderes det positivt for gennemsigtigheden, at studierne beskriver deres udvalgelsesstrategi, men
strategierne vurderes alligevel noget mangelfulde og med risiko for at fa et tilfeeldigt mere end et strategisk
udvalg af informanter. Dertil ses en tendens til at individer med sygdom, enlige, etniske minoriteter eller
xldre, der kan betragtes som besiddende faerre ressourcer, er mindre tilbgjelige til at deltage i
videnskabelige undersggelser (Pedersen, Friis et al. 2011, s. 20). Da alene kgn, alder og diagnosetype ikke
sikrer, at der bade medtages ressourcestaerke og -svage individer, er det derfor sandsynligt, at det
overvejende er den mest ressourcesteerke del af deltagerne pa patientuddannelse, som litteraturstudiets
resultat kan overfgres til. Da intentionen med litteraturstudiet er at undersgge det oplevede udbytte blandt
deltagere pa patientuddannelse bredt, havde inklusion af studier med et reelt strategisk udvalg med fokus

pa variation blandt informanterne, veeret bedre egnet til at besvare formalet.
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Deltagerkarakteristika

Halding & Heggdal og Barlow oplyser kun om informanternes fordeling pa kgn, alder og diagnose, (Halding,
Heggdal 2012, Barlow, Bancroft et al. 2005) mens Zakrisson giver en mere detaljeret karakteristik omfattende
svaerhedsgrad af KOL, kgn, alder, arbejdsstatus (pensionister) og uddannelsesniveau (Zakrisson, Theander et
al. 2014). Beskrivelserne af informanterne hos Halding & Heggdal og Barlow ggr dermed ikke laeseren meget
klogere pa hvilken patientgruppe resultatet kan overfgres til, mens Zakrissons informationer indsnaevrer
gruppen noget mere. | henhold til resultatet af litteraturstudiet afsnit 5.1.3 ("Samlet resultat”) er det dermed
en noget bred og overfladisk karakteristisk, der kan gives for den malgruppe resultatet kan overfgres til.
Mangelfulde oplysninger om udvzelgelsesstrategi og karakteristisk af informanter vurderes pa denne

baggrund at udggre et veesentligt kritisk punkt for litteraturstudiets overfgrbarhed.

Pa den positive side kan fremhaeves, at samtlige studier har en relativt detaljeret beskrivelse af
patientuddannelsen som intervention ift. indhold, organisering og tidshorisont (Halding, Heggdal 2012,
Barlow, Bancroft et al. 2005, Zakrisson, Theander et al. 2014), hvilket ggr det muligt at vurdere

sammenligneligheden til en given kontekst.

6.2.1.3 Gennemsigtighed

Analyseprocessen

For samtlige inkluderede studier geelder, at der er en relativt detaljeret beskrivelse af analyseprocessen, som
betyder at laeseren kan fglge processen fra data til resultater (Malterud 2001, Juul 2012b, s. 78). Dette
betyder, at det er muligt at foretage en vurdering af om, at analyseprocesserne i alle tre studier er udfgrt

grundigt og dermed medvirker til troveerdighed omkring litteraturstudiets samlede resultat.

Gennemsigtighed betyder at der ma redeggres for hvilke principper og overvejelser, der ligger til grund for
de valg der traeffes, og de kriterier der udvaelges pa baggrund af (Malterud 2001, s, 486). Den overfladiske
beskrivelse af informanter og noget tilfeeldige udvaelgelsesstrategi, som omtales ovenfor, har dermed negativ

betydning for den samlede gennemsigtighed.

6.2.1.4 Refleksivitet

Kun Halding & Heggdal beskriver kort den videnskabsteoretiske referenceramme som studiet tager afseet i
(Halding, Heggdal 2012), og afspejler dermed en vis refleksion og stillingtagen til studiets epistemologiske og
ontologiske forankring. Der redeggres desuden for en teoretiske ramme, som forskernes forforstaelse er
baseret pa (Ibid.). De to andre studier behandler ikke forskernes forforstaelse, studiets metodologiske

forankring eller hypoteser, og kan dermed kritiseres for mangel pa refleksivitet (Malterud 2003, s. 26). Denne
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mangel pavirker endvidere studiernes gennemsigtighed, da det er svaerere for laeseren at fglge processen og
de antagelser der ligger bag. Disse forhold pavirker den interne validitet af studierne negativt, fordi
troveerdigheden svaekkes med den manglende gennemsigtighed (Ibid.). | sidste ende pavirker disse forhold

ogsa den samlede interne validitet af litteraturstudiets resultat negativt.

6.2.1.5 Relevans

| samtlige studier redeggres indledningsvist for den aktuelle viden og litteratur der findes pa omradet og det
videnshul, der bestar omkring langsigtet udbytte af patientuddannelse. Dermed kan relevansen af studiernes
undersggelser beskrives som tilstraekkelig (Ibid., s. 22-23). Det faktum at der aktuelt foreligger tre kvalitative
studier af det oplevede udbytte af patientuddannelse kan lede til et spgrgsmal om hvorvidt, det fortsat er
relevant at foretage studier af denne type. Imidlertid vurderes det relevant med en laengere
opfelgningsperiode ift. hvornar patienten har deltaget pa patientuddannelsen, med henblik pa at undersgge
den tidligere konstaterede tendens til at udbyttet forsvinder over tid (Sundhedsstyrelsen 2009, s. 77, Toms,
Harrison 2002)

6.2.1.6 Samlet vurdering

Generelt er de tre studiers metode og resultater preeget af gennemsigtighed, og resultaterne vurderes at
have rimelig intern validitet. Dette forhold betinges dog i hgj grad af de sparsomme oplysninger om
informanterne, som begraenser muligheden for overfgrbarhed. Det vurderes i den relation sandsynligt at

studiernes resultat har stgrst overfgrbarhed til de mest ressourcestaerke deltagere pa patientuddannelse.

6.2.2 Diskussion af interviewundersggelsens resultat

| dette afsnit diskuteres interviewundersggelsens fund ift. resultatet af litteraturstudiet, med udgangspunkt

i kvalitetskriteriet relevans.

6.2.2.1 Relevans

Saledes foretages en vurdering af, hvorvidt specialets undersggelse har bidraget til yderligere viden om
langsigtet udbytte af patientuddannelse. Dette har til formal at afdeekke ligheder og forskelle mellem
specialets empiri og eksisterende viden fra litteraturen. Derudover er formalet at vurdere undersggelsens
relevans, altsa hvorvidt specialets undersggelse har bidraget med ny viden om langsigtet udbytte af

patientuddannelse.

Specialets empiriske undersggelse viste, at informanterne pa patientuddannelsen oplevede udbytte i relation

til fysisk aktivitet, herunder en gget bevidsthed om nytten af traening og et konkret gget aktivitetsniveau jf.
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afsnit 5.2.3 (”Den kvalitative analyses fund”). Tilsvarende udbytte relateret til fysisk aktivitet blev fundet i to
af litteraturstudiets undersggelser (Halding, Heggdal 2012, Zakrisson, Theander et al. 2014). Ogsa dele af det
mentale udbytte genfindes i litteraturstudiets resultat. Sdledes kunne flere undersggelser berette om
deltagere, der var blevet bedre til at passe pa sig selv, i form af pauser og hvil i Igbet af dagen, ligesom det
var tilfaeldet i interviewundersggelsen (Barlow, Bancroft et al. 2005, Zakrisson, Theander et al. 2014). Et andet
aspekt er det mentale udbytte i form af gget accept af sygdommen, blev tilsvarende fundet i litteraturen
(Zakrisson, Theander et al. 2014). Ligeledes fortalte informanter i bade specialets undersggelse og i
litteraturstudiet, hvordan det sociale aspekt i form af leering gennem andres erfaringer, solidaritetsfglelse og
spejling i medkursister, havde haft betydning for det langsigtede udbytte (Halding, Heggdal 2012, Zakrisson,
Theander et al. 2014, Barlow, Bancroft et al. 2005).

Generelt kan resultatet af specialets empiriske undersggelse saledes genfindes i andre lignende
undersggelser. Pa baggrund af ovenstdende samstemmighed kan relevansen af denne del af
interviewundersggelsens fund diskuteres. Undersggelsens relevans afhaenger blandt andet af, om
undersggelsen formar at frembringe ny og relevant viden; jf afsnit 4.3.2.3.4 ("Relevans”) (Malterud 2011, s.
120). Den del af undersggelsens fund, der vidensmaessigt overlapper med allerede eksisterende viden, kan
saledes kritiseres for manglende relevans. Modsat begraenser litteraturstudiets viden om langsigtet udbytte
sig til udbytte oplevet et ar efter patientuddannelsens afslutning. Selvom en stor del af det langsigtede
udbytte er ens i litteraturstudiet og specialets empiriske undersggelse, bidrager specialets undersggelse med
ny viden om at udbyttet fastholdes i op til to-tre ar. Desuden tilfgrer specialets undersggelse viden om

langsigtet udbytte i en dansk kontekst.

Saledes bidrager denne del af resultatet til at udfylde det videnshul som specialets problemstilling udsprang

af og dermed understreges undersggelsens relevans.

Sammenholdt med litteraturstudiets fund viser interviewundersggelsen ogsa udbytte, der ikke genfindes i
litteraturstudiet. | litteraturstudiet er der saledes blot en enkelt undersggelse, der helt overfladisk belyser
udbytte relateret til kost (Zakrisson, Theander et al. 2014), pa trods af at undervisning i kost og ernaering var
en del af indholdet i alle tre undersggelser (Zakrisson, Theander et al. 2014, Halding, Heggdal 2012, Barlow,
Bancroft et al. 2005). | modsaetning hertil fandt specialets empiriske undersggelse en lang raekker facetter af
langsigtet udbytte relateret til kost, fx @gget bevidsthed om kostens betydning og strategier til at spise
sygdomsvenligt jf. afsnit 5.2.3 (”Den kvalitative analyses fund”). Det manglende udbytte vedrgrende kost i
litteraturstudiet, kan formentlig henfgres til det forhold at to ud af tre studier omfatter KOL-patienter. For
KOL-patienter fylder treethed, andengd og sociale forhold mest i relation til sygdomshandtering (Grgn, Vang

et al. 2009, s. 48), hvorfor kostomradet ikke udggr det mest centrale fokus. Modsat fandt specialets
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undersggelse at udbytte relateret til kost, gjorde sig geeldende for alle tre diagnoser - ogsa deltagere med

KOL.

Bade litteraturstudiet og specialets interviewundersggelse finder nuancer inden for det mentale udbytte som
gget bevidsthed og praksis ift. at “passe pa sig selv”. Specialets undersggelse viste dog yderligere nuancer af
dette forhold, fx ved at en af informanterne oplevede det at “passe pa sig selv” som en udfordring, der

kraevede en fortlgbende indsats jf. afsnit 5.2.3 ("Den kvalitative analyses fund”).

Litteraturstudiet finder udelukkende udbytte i relation til fysisk aktivitet for informanter med KOL, i form af
gget bevidsthed om nytten af fysisk aktivitet og gget aktivitetsniveau. Det samme udbytte blev fundet i
interviewundersggelsen, men til forskel fra litteraturstudiet, var det her alle tre diagnoser, der oplevede

udbytte i denne kategori jf. afsnit 5.2.3 (”Den kvalitative analyses fund”).

Saledes har specialets empiriske undersggelse frembragt ny viden om langsigtet udbytte, idet undersggelsen

viser at der kan konstateres flere facetter af udbytte i op til tre ar efter endt patientuddannelse.

Desuden har undersggelsen bidraget med relevant viden i relation til kost for alle tre diagnoser, om motion
og yderligere nuancer heraf for mennesker med hjertekarsygdom og type 2-diabetes, samt viden om
udfordringer med at “passe pa sig selv”. Denne del af interviewundersggelsens fund, kan saledes betegnes

som relevant.

6.2.3 Diskussion af den teoretiske analyse

6.2.3.1 Metode

| det fglgende diskuteres maden hverdagslivsteori er anvendt pa samt gyldigheden af denne anvendelse.

6.2.3.1.1 Anvendelse

| den teoretiske analyse argumenteres for at en overveegt af interviewundersggelsens resultater kan tolkes
som upaagtede aktiviteter. Det er imidlertid vanskeligt udefra at afggre pa hvilket bevidsthedsniveau en
given aktivitet udfgres, hvorfor denne tolkning er behaftet med stor usikkerhed. Selvom et af argumenterne
var, at mange af aktiviteterne blev udfgrt dagligt (Bech-Jgrgensen 1994, s. 252), er det muligt at udfgre
daglige aktiviteter som ikke er upaagtede. | diskussion af litteraturstudiets metode blev inddraget et studie
af Lally et al. der undersggte hvor lang tid det tog en gruppe mennesker at &endre selvvalgte vaner som bestod
af daglige kost-, drikke- eller motionsvaner (Lally, Van Jaarsveld, Cornelia H. M. et al. 2010). | gennemsnit tog
det godt to maneder (66 dage) men tiden varierede fra 18-254 dage (lbid.). Det var altsa meget individuelt

hvor lang tid det tog at etablere en ny vane. Studiet blev som omtalt udfgrt pa universitetsstuderende sa
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overfgrbarheden til patientuddannelsens deltagere kan diskuteres. Det er muligt at patientuddannelsens
deltagere enten er mere motiverede for vanesendringer qua deres sygdom eller tilhgrer en mindre
ressourcestaerk gruppe, hvorfor det vil veere svaerere at @ndre vaner. For de universitetsstuderende der tog
leengst tid om at etablere en ny vane tog det knap et ar. Dette forhold understgtter vurderingen af at en stor

del af det daglige udbytte der blev afdeekket hos informanterne to-tre ar senere kan betegnes som vaner.

Dertil vurderes en betydelig del af det afdaekkede udbytte ikke at kunne betegnes som upaagtet aktivitet.
Der kan fx naevnes medicinforbrug til handtering af fysisk arbejde, at takke nej til sociale arrangementer for
at passe pa sig selv, kun spise hvidt brgd i weekenden eller udsagn om at tvinge sig selv op pa motionscyklen.
Forhold der hverken er daglige eller har et vanemaessigt praeg. Alligevel er dette relevant udbytte, og kunne
have faet en mere central plads i analysen. Bech-Jgrgensen har begreber for “paagtede” aktiviteter, men de
fremstilles ikke som et vaesentlig analyseobjekt i hendes “Nar hver dag bliver til hverdag” (Bech-Jgrgensen
1994). Malet med sundhedsfremme som fx patientuddannelse er gennem oplysning og vejledning at
bevidstggre om adfaerd og fa individet til at andre sin adfaerd bevidst og pa sigt ggre den til en vane (lversen
2011, s. 86). Malet er saledes at adfaerden far vanemaessigt praeg, hvilket understgtter relevansen af at

fokusere pa og behandle hverdagens vaner som centrale for det oplevede udbytte.

Selvom Bech-Jgrgensen har et begreb for samfundsmaessige betingelser (samfundsskabte institutioner)
anvendes begrebet ikke i specialets analyse. Imidlertid omtalte flere informanter betydningen af deres
pkonomisk?® traengte situation som folkepensionister, som barriere for at fortseette treening i et
konventionelt traeningscenter. @konomi fremstar dermed som et forhold med betydning for motivation og

forandring, som med fordel kunne vare inkluderet i analysen.

| den teoretiske analyse indgar patientuddannelsens sociale aspekt som betydningsfuldt for det langsigtede
udbytte, der kunne konstateres. Imidlertid viste Grgns afhandling (jf afsnit 2.4 "Hverdagsliv’) at det var
konteksten, der var afggrende for udbyttet og at den positive sociale betydning tilsyneladende ikke kunne
overfgres til hverdagen (Grgn 2004). Derfor kan der stilles spgrgsmal ved om det sociale aspekt reelt havde
betydning for det afdaekkede udbytte. Grgns resultat understgtter dog relevansen af sociale forholds
betydning ift. forandringsperspektivet, hvor det sociale aspekt betragtes som understgttende og

motiverende.

24 Bkonomiske forhold hgrer under betingelser der betegnes som samfundsskabte (BBJ 1994, s. 175-176)
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6.2.3.1.2 Intern validitet

I henhold til det metodiske afsnit om teori anvendes denne til “at indkredse og dbne feltet ved at bidrage
med andre indfaldsvinkler” (Hgyer 2011, s. 25). Deri ligger at andre teorier kunne have bidraget til at abne
feltet med andre indfaldsvinkler. Med hensigten om at forsta baggrunden for det oplevede udbytte, kan det
diskuteres om hverdagen som kontekst er den mest relevante indfaldsvinkel og giver gyldig viden om emnet.
Det centrale forhold for udbytte af patientuddannelse kunne ogsa betragtes i en anden optik hvor fx
leeringsaspektet, behaviorisme eller psykologiske og kognitive forhold hos individet anses som mest relevant.
Fx kunne Antonovskys Sence Of Coherence veaere relevant at anvende som analytisk vaerktgj til forstaelse.
Oplevelsen af mening fremhaeves som central for forandringspotentiale i analysen - saerligt mobilisering af
hverdagslivskraefter. | den relation kunne oplevelsen af mening som central for forandring veere uddybet med
Antonovskys Sence Of Cohrence?® (Antonovsky 1996), som kunne have bidraget med en mere psykologisk
analytisk vinkel pa forstaelsen. Denne teori kunne dertil have bidraget med betragtninger om, at forandring
er baseret pa mere end oplevelsen af mening men at ogsa handterbarhed og begribelighed er vaesentlige
aspekter (lbid.). Inddragelsen af andet teorigrundlag ville dog have resulteret i en grundlaeggende anden
vinkel pa specialets problemstilling og dermed have andret hele specialets vinkling ift. afsaettet i
hverdagslivet. Dermed bliver vurderingen af teorivalgets gyldighed et forhold, der knytter sig til den
grundlaeggende tilgang til problemstillingen, hvor forskellige valg vil medfgre forskellige, men potentielt lige

gyldige resultater.

Teori kunne dertil veere erstattet af flere og mere dybdegaende spgrgsmal til informanterne med henblik pa
at forsta baggrunden for det udbytte de fremhaevede. Interviewet kunne saledes have gaet mere i dybden
med informanternes livsverden og dermed have givet et mere nuanceret billede af hele informantens liv.
Hvis denne dybere udspgrgen skulle afdaekke informanternes refleksion i henhold til forstaelse af det
oplevede udbytte hos individet, slippes dog den faanomenologiske intention om rene beskrivelser af et
bestemt feenomen (Brinkmann, Tanggaard 2010b, s. 31). Diskussion af det videnskabsteoretiske afsaet

uddybes i diskussion af den kvalitative undersggelse afsnit 6.1.2.1.1 ("Feenomenologisk tilgang”).

Bech-Jgrgensens hverdagslivsteori opererer indenfor en sociologisk optik (lbid., s. 150-151). Til forskel fra
naturvidenskaben er sociologiens fokus at undersgge mennesker, “som er engageret i en mangfoldighed af
sociale relationer” (Zahavi 2007, s. 82). Den fanomenologiske sociologi beskaeftiger sig grundlaeggende med

undersggelse af socialitet og subjektivitet, som formes i relationen til andre og samtidig former den sociale

= Begrebet Sence Of Cohrence (SOC) er knyttet til Antonovskys teori om salutogenese. SOC udggr en forklaringsramme for hvorfor
nogle mennesker er robuste og forbliver sunde raske under stressende livsforhold mens andre bliver syge. Teorien er baseret pa
individets oplevelse af meningsfuldhed, begribelighed og handterbarhed (Antonovsky 1996).
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virkelighed (lbid., s. 89). Det primaere fokus for naervaerende speciale er imidlertid ikke socialt eller pa
interaktionen mellem individer, men mere praksisnezert at beskrive udbytte bredt. Relevansen af sociologisk
teori, der bygger pa faenomenologiske sociologi kan deraf diskuteres. Der kan stilles spgrgsmal ved om hele
teoriens potentiale udnyttes, eller selve resultatet og analysen ville have bidraget med mere nuanceret viden

gennem et stgrre fokus pa det sociale aspekt.

Livsstil kan betragtes som et socialt faanomen betinget af habitus, praeferencer og sociale normer (lversen
2011, s. 99). Livsstil bredes i den teoretiske analyse ikke ud i samme grad som denne forstaelse laegger op til.
Fx beskrives de upaagtede aktiviteter som udspringende af et lager af selvfglgelig viden, som er socialt og
kulturelt videregivet fra tidligere generationer og som videregives via socialiseringsprocesser (Bech-
Jgrgensen 1994, s. 148). Der er altsa tale om en social arv af selvfglgeligheder som derigennem far betydning
for individets egen symbolske orden af selvfglgeligheder. Social arv udggr saledes et forhold med potentiel
betydning for det oplevede udbytte ligesom en uddybning af sociale forhold g@r. Den teoretiske analyse kan

dermed kritiseres for at vaere for snaver i sit fokus.

| det teoretisk afsnit angives at Bech-Jgrgensen ikke mener at man udefra kan forbedre andre menneskers
liv, forstaet pa den made, at folk selv skaber deres hverdagsliv og det g@r de inden for de betingelser, de er
underlagt (Bech-Jgrgensen 2001). | den teoretiske analyse bliver dette forhold behandlet meget konkret og
giver det indtryk, at individets udbytte og livsstil hovedsagligt er et individuelt anliggende. En konsekvens af
det begraensede sociale fokus i den teoretiske analyse er saledes at livsstil som et socialt forankret faenomen,
som afspejler sociale forhold og kontekster overses (lversen 2011, s. 89). Med henblik pa viden om
betydningen af sociale determinanters betydning for helbred og valg (Wilkinson, Marmot 2003) udggr det et

vaesentligt kritikpunkt og en begraensning ved analysen af sddanne forhold ikke inddrages naermere.

6.2.3.2 Resultat

| det fglgende diskuteres gyldigheden og relevansen af resultatet af den teoretiske analyse.

Resultatet af den teoretiske analyse er afhaengig af, hvad der betragtes som den centrale betingelse. Frem
for sygdom kunne fx selve patientuddannelsen veere betragtet som en betingelse knyttet til de
samfundsskabte institutioner. Som eksternt betinget kunne uddannelsen vaere anskuet som arsag til
forandring gennem forskydning, skred eller brud i individets selvfglgelige symbolske orden. Dertil bygger
analysen pa en generalisering, forstaet sadan, at den ikke er baseret pa indsigt i hvad der for den enkelte
informant udggr de mest betydningsfulde betingelser - fx havde en informant en kraeftsyg mand og en sgn,

der dgde tidligt, som formentlig udggr vaesentlige betingelser i netop denne kvindes liv. En anden informant
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havde en depression og det var tydeligt at denne sygdom pa interviewtidspunktet spillede langt den stgrste

rolle i hendes liv sammenlignet med KOL sygdommen.

Resultatet er dertil baseret pa udvalgte begreber af Bech-Jgrgensen, hvorfor inddragelse af andre begreber
formentlig havde sendret analysen. Disse forhold betyder at analysens resultat er baseret pa vurderinger og
valg som kunne veere faldet anderledes ud og dermed have givet et andet resultat. P4 denne baggrund
vurderes den teoretiske analyse at udggre ét bud pa forstaelsen af udbyttet, men ikke et udtryk for “sande
sammenhange”. Analysens samlede kvalitet hgjnes dog af dennes gennemsigtighed og de begrundede

analytiske valg.

Den teoretiske analyse peger pa en raekke mekanismer bag det oplevede udbytte. Konsekvenserne af den
kroniske sygdom for individets hverdag og patientuddannelsen oplevet som meningsfuld, fremstar som
afggrende motiverende faktorer for at forsta forandringen. Der kan dog stilles spgrgsmal ved om dette udggr
et betydningsfuldt resultat eller om en leerebog om motivation og forandring kunne have givet samme
forstaelse. | Kamper-Jgrgensens Forebyggende sundhedsarbejde beskrives hvordan “det afggrende for, at
patienten aendrer adfaerd, er, at hun er overbevist om, at det nytter, at det er muligt, og at det er prisen vaerd”
(Kamper-Jgrgensen, Almind 2003, s. 306-308). Med andre ord skal en ny adfeerd altsa give mening i
patientens situation, for at medfgre forandring. Ogsa Antonovskys undersggelser og teori om Sence Of
Coherence formidler budskabet om at oplevelse af meningsfuldhed og sammenhang er afggrende for
individets indstilling til forandring og vilje til at foretage sendringer (Antonovsky 1996). Denne del af resultatet
kan dermed ikke betragtes som af seerlig relevans. Det mest relevante som inddragelsen af hverdagslivsteori
bidrager med, er maske derfor forstaelse af betydningen af de helt sma daglige aktiviteter individet gentager
i hverdagen. En forstaelse for hvordan disse aktiviteter samlet far en afggrende betydning for den mening

individet oplever og tillaegger sin hverdag og for hvordan forandring kan finde sted.

6.2.4 Diskussion af forandringsperspektiv

| interviewundersggelsens resultater fremgar informanternes opfattelse af omrader ved uddannelsen med
forandringspotentiale ift. at fastholde eller gge deltagernes udbytte. Flere af informanterne pegede pa at
deres udbytte i relation til kost og motion formentligt kunne gges ved henholdsvis indfgrelse af et
vedvarende traeningstilbud for borgere med kronisk sygdom samt ved at gge fokus pa den praktiske
madlavningsdel pa kurset. | det fglgende diskuteres disse @nsker eller forslag til forbedringer ved

patientuddannelsen via inddragelse af anden videnskabelig litteratur.
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6.2.4.1 Informanternes forandringsforslag

Informanternes forandringsforslag relaterede sig i specialet primeert til kost, motion og socialt fallesskab.
Langt hovedparten af de informanter der havde deltaget pa kursets motionsdel udtrykte et gnske om at
kunne fortsaette den fysiske traening med ligesindede og under lignende vilkar som pa kurset jf. afsnit 5.2.3.5
("Forandringsperspektiver”). Det sociale aspekt ved traeningen pa kurset blev oplevet som en vigtig
motivationsfaktor og bidrog til fastholdelse af den fysiske aktivitet. Nogle informanter oplevede at uden dette
tilbud blev traeningsmaengden veaesentligt reduceret i deres hverdag. Ydermere blev den professionelle
supervision under treeningen fremhaevet som givende ift. eksempelvis korrekt udfgrelse af gvelser. Et
gennemgaende gnske blandt informanterne var mere praktisk madlavning pa kurset, som afsaet til stgrre
inspiration til kost tilpasset deres sygdom i hverdagen efterfglgende. Endeligt blev der i henhold til det sociale
aspekt fremsat gnske om hjeelp til at fastholde kontakten til de andre deltagere pa patientuddannelse. Disse

gnsker og forslag til opnaelse og fastholdelse af langsigtet udbytte kan genfindes i andre undersggelser.

Rapporten “Forslag til kvalitetsforbedringer fra patienter og fagpersoner i indsatsen for kronisk syge”, der
har til formal at forbedre og styrke patientforlgb og patientuddannelse i Danmark peger saledes ogsa pa at
holdundervisning, tilstedevaerelse af en instruktgr og samveeret med de @gvrige deltagere gger udbyttet af
kurserne betydeligt (CFK - Folkesundhed og Kvalitetsudvikling 2014, s. 6-8). | relation hertil peges pa at et
lengere traeningsforlgb i grupper vil give en stgrre effekt (lbid., s. 7-8). | rapporten konkluderes endvidere at
der skal udvikles flere tilbud, der har samvaer mellem borgere med kronisk sygdom efter endt deltagelse pa
patientuddannelse som fokus, fordi det skaber tryghed (lbid., s. 8). Det foreslas i den forbindelse, at de
uddannelsesansvarlige planleegger disse mgder, men ikke deltager (Ibid.). Samtidig understgtter rapporten
den empiriske undersggelses resultater i forhold et gget fokus pa praktisk madlavning. | rapporten peges pa
at motivationen for at tilberede sunde retter er der, men at der mangler gvelse ift. brugen af sunde

tilberedningsmetoder (Ibid.).

Fundene fra specialets empiriske undersggelse understgttes ydermere af et studie fra 2011 af Halding &
Heggdal. Studiet, der ogsa indgar i specialets litteraturstudie, viste at deltagerne gnskede fortsat kontakt til
den sociale gruppe fra kurset i forbindelse med fysisk treening og fritidsaktiviteter efter endt
patientuddannelse (Halding, Heggdal 2012). Der var brug for hjzlp til dette da ingen havde opnaet denne

kontakt ved eget initiativ (Ibid.).

Forbedringsforslagene fra informanterne i specialets interviewundersggelse er saledes ikke unikke, men
genfindes i litteraturen. En vigtig pointe i forhold til de to ovenstaende eksempler fra litteraturen er dog at
de ikke udspringer af en systematisk gennemgang af litteraturen pa omradet. En sadan ville potentielt kunne

bidrage med andre forandringsperspektiver og dermed nuancere billedet yderligere.
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Samtidig geelder det, at bade resultaterne af specialets empiriske undersggelse og den refererede litteratur
bygger pa udtalelser eller gnsker fremsat af patienterne selv. Hvorvidt de enkelte forslag i praksis vil have en
positiv effekt pa fastholdelse af udbyttet af patientuddannelse er reelt ikke undersggt. Dette er derimod
undersggt i rapporten fra DSI “KOL-borgeres oplevelse og udbytte af netveerksgrupper efter patientskole”
(Christensen 2011).

6.2.4.2 Effekt af forbedringsforslag i praksis

Med afszet i den ovennavnte rapport vil omdrejningspunktet i det fglgende vaere deltagernes gnske om at
fortsaette den fysiske traening efter endt patientuddannelse sammen med andre ligesindede samt effekten
heraf. Rapportens resultater er baseret pa kvalitative fokusgruppeinterviews og feltobservationer med
formalet at undersgge brugernes oplevelse og udbytte af et netvaerkstiloud omfattende fortsaettelse af

traening og socialt samvaer efter endt uddannelse (lbid., s. 5).

Undersggelsen viste at den enkelte borger generelt oplevede et meget positivt udbytte af vedvarende
traening med netvaerksgruppen (lbid., s. 19). Gennem traeningen opnaede borgerne en gget bevidsthed om
og fokus pa vigtigheden af fysisk traening i hverdagen (Ibid., s. 7). Deltagerne oplevede samtidig maerkbare
fysiske forbedringer af traeningen (lbid., s. 8). Derudover motiverede deltagelsen i en netvaerksgruppe dem
til at motionere yderligere pa egen hand i hverdagen (lbid., s. 9). Endvidere gav den gruppebaserede traening
sammen andre mennesker med kronisk sygdom, den enkelte deltager en oplevelse af tryghed samt et socialt
og stgttende feellesskab (Ibid., s. 10). Noget som traening i et konventionelt fitnesscenter ikke kan bidrage

med i samme omfang (lbid., s.9).

Rapporten peger saledes pa at netvaerksgrupper centreret omkring treening og socialt samvaer kan vaere med
til at fastholde og endda skabe yderligt positivt udbytte i hverdagen for personer med KOL efter endt

patientuddannelse.

Dette understpttes yderligere af resultaterne i studiet af Halding & Heggdal. Her blev en gruppe KOL-
patienter tilbudt fortsat superviseret traening sammen med andre KOL-patienter efter endt kursusdeltagelse
(Halding, Heggdal 2012). Hos denne gruppe kunne det konstateres at adgangen til organiseret
gruppeaktivitet fremmede den social deltagelse og en sundere livsstil (Ibid.). | forlaengelse heraf konkluderes
detistudiet, at patienterne har behov for vedvarende professionel stgtte samt tilknytning til en social gruppe

for at opna varige sunde livsstilsforandringer efter endt patientuddannelse (lbid.).

Det kan dog diskuteres om resultaterne i de to studier kan overfgres til patientuddannelse i bred forstand

herunder andre diagnosegrupper som eksempelvis hjertekarsygdom og type 2-diabetes.
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| relation til andre tiltag med fokus pa fastholdelse har flere kvantitative studier undersggt effekten af
forskellige former for internetbaseret opfglgning efter endt patientuddannelse. Et systematisk
litteraturstudie af Dyrvig et al. indikerer at internetbaseret opfglgning, malt pa en reekke kvantificerbare
parametre kan vaere med til at fastholde en effekt af patientuddannelse over tid (Dyrvig 2013). Dermed kan
andre og mindre omkostningsfulde former for opfglgning potentielt vaere relevante at overveje ift. at

fastholde effekt af patientuddannelse over tid.

| relation hertil ma det dog anses som et kritisk punkt at hverken informanterne i specialets empiriske
undersggelse eller de to inddragede studier foreslar sadanne tiltag, men samstemmigt efterspgrger

opfelgning der involverer fysisk aktivitet og social kontakt.

6.2.4.3 Implementering af forslag

En reekke udfordringer ggr sig geeldende i forbindelse med etableringen og implementeringen af initiativer,

der har til formal at imgdekomme informanternes gnsker ift. forandring og udvikling af patientuddannelse.

| forhold til pnsket om en udvidelse af traningstilbuddet, hvor deltagerne efter endt patientuddannelse
kunne fortsaette deres traening, er flere faktorer i spil herunder paedagogiske, gkonomiske, organisatoriske
(Sundhedsstyrelsen 2012b, s. 13-14). | forhold til det gkonomiske aspekt ville det veere relevante at lave en
kassegkonomisk analyse, der belyser udgifterne for Aarhus Kommune i forbindelse med en udvidelse af det
eksisterende traeningstilbud (Mgller Pedersen 2013, s. 448). Dog er det her vigtigt at holde sig for gje, at en
omkostningseffektiv indsats set fra et samfundsmaessigt perspektiv ikke ngdvendigvis vil have en positiv

udgiftsmaessig konsekvens for kommunens budget (Ibid., s. 461-462).

Organisatorisk kan det veere en udfordring at der eksempelvis er kapacitetsmaessige begransninger, der ggr
det vanskeligt at udvide eksempelvis det eksisterende traeningstilbud. Szerligt i takt med at efterspgrgslen
efter patientuddannelse generelt er stigende som fglge af at flere og flere danskere diagnosticeres med

kronisk sygdom (Dagens Medicin ).

Alternativt kunne der i forbindelse med patientuddannelse afslutningsvis fokuseres pa at hjallpe deltagerne
i gang med traening i deres naeeromrade. Det kunne ske gennem formidling af kontakt til idraetsforeninger
eller traeningscentre. En anden mulighed kunne vaere etableringen af deciderede partnerskaber, hvor
eksempelvis lokale idraetsforeninger eller traningscentre bliver en aktiv del af fastholdelsesindsatsen og

stiller lokaler, treeningsfaciliteter og instruktgrer til radighed (Christensen 2011, s. 17).

Jeevnfgr afsnittet “Kritisk vinkel pa patientuddannelse” er der ulighed i hvem, der deltager pa

patientuddannelsen. Endvidere skaber uddannelsen ogsa ulighed, fordi ressourcestaerke deltagere formar at
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efterleve rad om adfaerdsaendring, mens de ressourcesvage har svaerere ved at leve op til ambitionsniveauet
om selv at tage ansvar (Christensen 2011, Storm 2012). | forhold til etablering af opfglgnings- eller
netvaerksgrupper er der dermed en reel risiko for, at sddanne tiltag pa befolkningsniveau utilsigtet medvirker

til at gge den sociale ulighed i sundhed.

6.2.4.4 Opsamling

Pa baggrund af ovenstaende resultater fra den videnskabelige litteratur og specialets empiriske undersggelse
peges pa, at det langsigtede udbytte af patientuddannelse formentlig kan styrkes ved at etablere muligheder
for at tidligere kursister kan fortsaette den fysiske traening i grupper enten sammen med gruppen fra kurset
eller andre med lignende sygdomsforhold. Vedvarende professionel supervision i forbindelse med treeningen
synes endvidere at hgjne motivationen hos den enkelte. Den positive fastholdende effekt er undersggt for
KOL-patienter, hvorfor det er uvist om effekten er ens for andre diagnoser. Dertil er denne anbefaling ikke
baseret pd en systematisk gennemgang af litteraturen eller empirisk undersggelse af udbytte blandt
patienter der faktisk har modtaget opfglgende intervention, hvilket betyder at neermere undersggelse af
fastholdende interventioner anbefales. @nsket om mere praktisk madlavning pd kurset er ogsa

gennemgaende i flere undersggelser, men det har ikke vaeret muligt at finde effektstudier relateret til dette.

Dertil kommer at en raekke faktorer herunder gkonomiske og organisatoriske forhold vil vaere afggrende for
hvilke initiativer der rent praktisk kan implementeres med henblik pa at imgdegd deltagernes
forandringsgnsker. | forlaengelse heraf kan det vaere ngdvendigt at gennemfgre yderligere studier, der kan

afdaekke i hvilket omfang etableringen af nye initiativer fastholder et udbytte over tid hos den enkelte.

112



7.0 Konklusion

Pa baggrund af specialets systematiske litteraturstudie kan der konstateres, en klar tendens til at deltagere
pa patientuddannelse oplever et langvarigt udbytte inden for flere temaer i op til ét ar efter deltagelsen.
Udbyttet opleves i form af gget sygdomskontrol, gget evne til at passe pa sig selv, gget bevidsthed om
veerdien af fysisk aktivitet og gget dagligt fysisk aktivitetsniveau samt socialt udbytte. Skgnt konklusionen er
baseret pa en overveegt af diagnosespecifikke KOL-rehabiliteringsprogrammer, vurderes udbyttet

sandsynligvis at g@re sig bredere geldende for ikke-diagnosespecifikke programmer.

I henhold til specialets empiriske interviewundersggelse kan overordnet drages samme konklusion som i
litteraturstudiet, men med en laengere tidshorisont. Tendensen er, at der opleves udbytte inden for flere
forskellige omrader i hverdagen to-tre ar efter deltagelse pa patientuddannelse. Seerligt er udbyttet knyttet
til gget bevidsthed om betydningen af fysisk aktivitet og kost samt konkret forandring inden for disse
omrader. Dertil kan konstateres et socialt udbytte i relation til kursets gruppeaspekt. Endvidere opleves
mentalt udbytte og seerligt deltagere med KOL oplevede betydningsfuldt mentalt udbytte af uddannelsen.
Den samstemmige konklusion om et langsigtet udbytte inden for flere temaer i bade litteraturstudiet og den
empiriske undersggelse vurderes at have stgrst overfgrbarhed til de mest ressourcesteerke deltagere pa
patientuddannelse. Til trods for det overvejende positive udbytte kan der ogsa konstateres manglende eller

negativt udbytte.

Udover at frembringe ny viden i relation til tidshorisonten har specialets empiriske undersggelse dertil
bidraget med ny viden i form af flere nuancer om langsigtet udbytte. Undersggelsen bidrager saledes med
viden om kost-relateret udbytte, som opleves af alle tre diagnoser samt ny viden om motions-relateret

udbytte for deltagere med hjertekarsygdom og type 2-diabetes.

Med henblik pa specialets forandringsperspektiv kan der pa baggrund af den empiriske analyse og en ikke-
systematisk gennemgang af litteraturen konstateres en tendens til, at deltagere pa patientuddannelse gnsker
at fortseette den fysiske treeningsdel efter endt uddannelse sammen med ligesindede, samt at et sadant

tilbud formentlig kan anbefales som bidrag til at understgtte et langvarigt udbytte af patientuddannelse.

Med afszet i specialets teoretiske analyse af den empiriske undersggelses resultat, kan det konkluderes, at
udbyttet overvejende kan forstas som et resultat af informanternes intenderede og upaagtede handteringer
af kronisk sygdom og hverdagens vaner som betingelse. Analysen peger pa at oplevelsen af mening og
trangen til at opretholde vanens orden, har afggrende betydning for hvordan individet handtere sin hverdag
med sygdom. Patientuddannelsen udgjorde intenderet handtering, som blev implementeret hos

informanterne, fordi de oplevede den som meningsgivende og motivationsfremmende. P& baggrund af
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teoriens fremstilling af hverdagslivets generelle mekanismer, kan det derfor konkluderes at deltagere, der
oplever patientuddannelse som meningsfuld formentlig vil opleve et langvarigt udbytte i hverdagen. Den
teoretiske analyse understgtter dermed ogsa at fortsaettelse af traeningstilbuddet, for de der oplever dette

som meningsgivende, kan bidrage til at fastholde langvarigt udbytte af patientuddannelse.
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1. Baggrund
I forbindelse med strukturreformen i 2007 blev amtemne nedlagt. Danmark blev inddelt i fem regio-

ner. og mange kommuner blev sammenlagt. Opgaver, som de tidligere amter havde haft ansvar for.
blev fordelt mellem de nye regioner og de nye kommuner. Saledes overtog kommunerne ansvaret
for den borgerrettede forebyggelse og sundhedsfremme. I samarbejde med regioneme overtog
kommuneme ogsa ansvaret for den patientrettede forebyggelse og sundhedsfremme, hvor se@rligt
kronikeromradet udger en stor udfordring.

For at lose opgaven har de enkelte regioner i samarbejde med kommuner og Sundhedsstyrelse udar-
bejdet forlobsprogrammer for de tre store kronikergrupper: diabetes type 2. KOL og hjertekarsyg-
dom (AKS).

Programmerne skal medvirke til at sikre, at sundhedsvasnet agerer proaktivt i forhold til borgere
med kroniske sygdomme. To centrale punkter i forlebsprogrammerne er at forbygge progression i
sygdommen og begranse eller udskyde evt. komplikationer. Samtidig er fokus rettet mod at under-
stotte borgeme i at udove egenomsorg og mestre livet med kronisk sygdom.

Forlobsprogrammernes primzre mal er at sikre:
« Anvendelse af evidensbaserede anbefalinger for den sundhedsfaglige indsats
» Enfelles standard for behandling. kontrol og rehabilitering af patienter med diabetes type 2.
KOL og hjertekarsygdom
+  Felles forstaelse for opgavefordeling
« Fokus pa inddragelse af patientens egne ressourcer
« Koordinering og kommunikation mellem alle involverede parter
« Velfungerende overgangene mellem sektorerne.

Forlobsprogrammerne er et dynamisk redskab, som lobende bliver tilpasset ny evidens og @ndrin-
ger i kliniske retningslinjer. For at sikre implementering i praksis er der for hver sygdomsgruppe
nedsat en implementeringsgruppe med repreesentanter fra region. kommuner og almen praksis. Im-
plementeringsgrupperne folger indsatsen og drofter. hvordan den kan udvikles (1.2.3).

2. Overordnet formal for kronikerindsatsen
Folkesundhed Aarhus har 1 lobet af 2012 videreudviklet det legehenviste sundhedsforleb for borge-

re med diabetes type 2, KOL og hjertekarsygdom. @nsket er at imedekomme det stigende “kursist-
flow’. som vi oplever 1 forbindelse med implementeringen af forlobsprogrammerne. Samtidig on-
sker vi at give mulighed for at differentiere indsatsen til den enkelte borgers behov og ressourcer. I
den forbindelse har vi udarbejdet en indsatsteori. som blandt andet beskriver det overordnede for-
mal:

3
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At borgere med kronisk sygdom arbejder med egen motivation til forandring af livsstil og udvikler
samt udnytter (handle)kompetencer, der understotter en varig sundhedsfremmende forandring.

3. Malgrupper

Type 2 diabetes
Type 2 diabetes (T2DM) udgor en af de storste sundhedsmeassige udfordringer for det danske sund-
hedsvzasen i de kommende ar.

1 Danmark er der ca. 200.000 borgere med diagnosticeret T2DM. Det anslis, at et tilsvarende antal
danskere har T2DM uden at vide det. Hertil kommer en stigende tilvakst i antallet af personer med
T2DM. med op til 20.000 nye tilfelde per ar. Samtidig er debutalderen faldende. Omkring 500.000
danskere har forstadier til T2DM, ogsa kaldet praediabetes. De har dermed en oget risiko for at ud-

vikle T2DM.

Den selvrapporterede pravalens af diabetes er 4 % blandt den voksne befolkning i Region Midtjyl-
land. Det svarer til ca. 27.000 personer. Heraf har ni uf af ti TMD2.

De arlige samfundsekonomiske omkostninger af diabetes (bade type 1 og type 2) er 31.5 mia. kr.
eller 1,9 % af Danmarks bruttonationalprodukt (BNP). De direkte udgifter til diabetes udger arligt
omkring 22 mia kr. Heraf gar 17.5 mia. kr. til plejesektoren. mens 4,5 mia. kr. bliver anvendt pa
behandling af diabetes og afledte komplikationer (2).

Folkesundhed Aarhus modtager leegehenviste borgere med diabetes ud fra folgende kriterier:

¢ Borgere med praediabetes (IFG. IGT. tidligere GDM — se Tabel 1) henvises til relevante fo-
rebyggelsestilbud 1 kommunalt regi

¢ Patienter med T2DM henvises til relevante rehabiliteringstilbud 1 kommunalt regi

* For alle diagnoser geelder det. at henvisning til kommunale forebyggelses- eller rehabilite-
ringstilbud tilbydes pa diagnosetidspunktet (2).

Tabel 1: Diagnostiske kriterier for IFG, IGT, GDM og T2DM.

Diagnose Diagnostiske kriterier
Faste plasma glukose mmol’L | 2 timers plasma glukose mmol/L
Impaird Fasting e
Glucose (IFG) 6.1-69 1.8
me%hgge <10 >78& <111
Gestationel Diabe- =0.0
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tes Mellitus
(GDM)
Type 2 Diabetes -7 ~111
Mellitus (T2DM) = Rz
Evidens

De personer. der i den diagnostiske udredning bliver klassificeret som havende IFG. IGT eller tidli-
gere GDM. har sa heje faste glukosevzrdier. at deres risiko for at fa T2DM er betydelig forhojet.
Der er videnskabelig dokumentation for. at livsstilsinterventioner vil mindske denne risiko. Perso-
ner med disse diagnoser er siledes ogsa inkluderet i forlobsprogrammet.

Diagnosen T2DM krzever to diagnostiske verdier pa to forskellige dage eller oplagte symptomer og
¢én diagnostisk verdi. Korrekt diagnose er af vasentlig betydning. da patienter med T2DM har en
betydelig oget dedelighed og sygelighed. Systematiske forlob for disse patienter med kontrol. livs-
stilsendringer. farmakologisk behandling og rehabilitering kan @ndre prognosen for patientgruppen
).

KoL
KOL er en folkesygdom med store menneskelige og samfindsekonomiske omkostninger. Det an-

slas at ca. 430.000 mennesker i Danmark lever med Kronisk Obstruktiv Lungesygdom. heraf har
270.000 betydende KOL (Gold 2-4) og 40.000 har sveer KOL. Svaer KOL er defineret ved. at lunge-
funktionen er reduceret til under 50 % af forventet vaerdi (4).

Tabel 2: GOLD Kassifikation

Sverhedsgrad FEV1 veerdii % af for- | Typiske symptomer
ventet FEV1-vzerdi
Mild =80 % Oftest ingen. evt. hoste og opspyt
Moderat 50 % <FEV1 <80 % Opspyt, hoste, andenad ved anstrengelse
Svar 30 % <FEV1 <50 % Andened, hoste. opspyt og hyppige nedre luft-
Meget svar FEV1 <30 % eller Som ved svaer KOL, men blot mere udtalt. Ofte
) hyppige indlzggelser pga. forvermring
FEV1 <50 % og respira-
tionssvigt
e
Bl AarHUS KOMMUNE 4
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KOL- patienter har en gennemsnitlig indleeggelsestid pa 7 dage. hvilket er den nzst hyppigste ind-
leggelsesarsag i Danmark (5). Sygdommen er forbundet med hej dedelighed. 12007 var KOL arsag
til 3497 dedsfald. hvilket svarede til den fjerde hyppigste dodsarsag (6).

Folkesundhed Aarhus tilbyder rehabilitering til legehenviste borgere med KOL i mild og moderat
grad og MRC-grad 3 eller mere.

Tabel 3: MRC-Skala

Trin | Grad af andenod ved aktivitet

1 Ingen andenod undtagen ved
kraftig anstrengelse.

Andenod ved hastvaerk og gang

2
B op ad bakke.

Gar langsommere end andre i
samme alder pga. andened eller
ma stoppe for at fa luft ved al-
mindelig gang i fladt terren.

Stopper for at fa Iuft efter ca.
4 | 100 m eller nogle fa minutter
ved gang i fladt terreen.

Kan ikke forlade huset pga.
andenod eller far andenod ved
af- og pakledning.

w

Rehabiliteringen er fokuseret pa borgerens handtering af en hverdag med KOL. I rehabiliteringsfor-
lobet indgar sygdoms- og behandlingsforstaelse. ereringsvejledning. treening og psykosocial stette
som grundlaggende elementer. Desuden tilbydes borgeren stotte og vejledning til rygeafvenning.

Evidens

Rehabilitering til KOL patienter viser sig at oge patientens livskvalitet og fysiske funktionsniveau.
Desuden mindskes antallet af patientens indleggelsesdage. Endeligt fremmer et rehabiliteringsfor-
lob den sociale kontakt. Mange KOL-patienter oplever siledes. at forlobet er medvirkende til at
bryde den isolation. hyppigt er arsag til (7).

Hjertekarsygdom
Mere end 300.000 personer i Danmark lever med hjertekarsygdom. Hjertekarsygdom er det syg-

domsomrade, der er arsag til flest indlzeggelser og sengedage 1 Danmark. Hvert 4r indlegges mere
end 86.000 voksne danskere med hjertekarsygdom. og mange har flere indlaeggelser. Det drejer sig
saledes om mere end 400.000 sengedage érligt. hvilket svarer til 12% af alle indleggelser og 13%
af alle sengedage.

s
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Hjertekarsygdom er hvert ar arsag til mere end 15.000 dedsfald i Danmark. Sygdommen er dermed
sammen med kreeft den hyppigste dedsarsag i Danmark. Samtidig er hjertesygdom arsag til betyde-
lig funktionsbegransning og nedsat livskvalitet for et stort antal mennesker (6).

Hjertekarpatienter kan overordnet inddeles i folgende fem grupper:
* Patienter med akut symptomgivende iskeemisk hjertesygdom (i praksis patienter med akut
koronar syndrom (AKS))
* Patienter med stabil iskeemisk hjertesygdom
* Patienter med hjertesvigt
o Patienter med areforkalkning i benene
* Patienter med apopleksi.

Hijerterehabilitering efter blodprop i hjertet og svzer hjertekrampe inddeles i 3 faser

Fase 1: den akutte behandling til udskrivelse.
Rehabilitering foregr i sygehusregi. I forbindelse med udskrivelse og overgang til fase 2 planleg-
ges et individuelt rehabiliteringsforlob.

Fase 2: fra udskrivelse indtil patienten er tilbage pa job eller er blevet i stand til at klare hverdagens
aktiviteter.

Rehabilitering har indtil nu foregaet i sygehusregi. men Forlobsprogrammet for Hjertekarsygdom
abner op for, at dele af rehabilitering efter individuel vurdering kan forega i kommunalt regi.

Fase 3: den sene opfolgningsfase og vedligeholdelsesfase. Rehabilitering foregér som hovedregel i
kommunalt regi.

Folkesundhed Aarhus modtager lagehenviste borgere med hjertekarsygdom til hjerterehabilitering 1
fase 3' (den sene opfolgningsfase og vedligeholdelsesfase). Fra september 2011 til december 2012
indgar Folkesundhed Aarhus i et Ph.d projekt’ og vil i denne periode modtage borgere med kronisk
hjertesygdom. som har oplevet en akut forvernng i1 form af AKS (blodprop 1 hjertet eller svaer hjer-
tekrampe). til hjerterehabilitering i fase 2.

Evidens

Undersogelser viser, at deltagelse 1 et fuldt rehabiliteringsforlob efter hjertekarsygdom oger sand-
synligheden for. at patienten kan vende tilbage til et meningsfuldt liv. Patientens fysiske. psykiske
og sociale muligheder for at opretholde og deltage 1 det daglige forbedres gennem rehabilitering. og
risikoen for genindleggelse mindskes (8).

* Rehabilitering i fase 3 er rettet mod en bred gruppe af hjertekarpatienter (forhojet blodtryk og kolesterol, stabil
iskamisk hjertesygdom, AKS patienter etc.)
* Shared care rehabilitering efter Akut Synd v. M.D Jannik Bertelsen
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4, Socialdifferentieret indsats

Det er velkendt. at de bedre uddannede med hej indkomst har en relativt lengere middellevetid med
flere raske leve ar end borgere med kortere uddannelse og lavere indtegt. Der er ligeledes en do-
kumenteret oget sygelighed blandt befolkningsgruppe med kort uddannelse. Derfor er forekomsten
af hjertekarsygdom. diabetes og KOL hejere blandt kortuddannede. og samtidig er overlevelse efter
hjertekarsygdom darligere for denne befolkningsgruppe (9, 10).

Disse forskelle henger blandt andet sammen med forskelle i sundhedsadfzerd og levevilkar. Dertil
er der en tendens til. at veluddannede borgere er bedre til at benytte sundhedstilbud og navigere 1
sundhedsvasnet.

For at imodekomme denne problemstilling har Folkesundhed Aarhus mulighed for at tilbyde et ud-
videt individuelt tilpasset rehabiliteringstilbud til udsatte borgere (kontanthjalpemodtagere, kort
uddannede. enlige eller borgeren med andre individuelle belastninger). Efter individuel vurdering
tilbydes opfolgende samtale(r) med kontaktperson. dietist. sygeplejerske eller fysioterapeut.

For borgere med sprogbarrierer tilbydes undervisning. vejledning og treening pa tyrkisk. arabisk.
somalisk og farsi 1 satellitafdelinger i Aarhus Vest. Folkesundhed Aarhus arbejder desuden pa at
udvikle et kursustilbud malrettet borgere med behov for serlig stotte til at fastholde livsstilsendrin-
ger. Her vil der veere fokus pa deltagerinvolvering. netveerk og tilbud i borgerens lokalmilje.

5. Sundhedsbegreb og sundhedspadagogik

Det dbne Sundhedsbegreb:

Hos Folkesundhed Aarhus karakteriserer vi sundhed som en indre sammenhang. medbestemmelse
og balance mellem over- og underbelastning. Det er det enkelte menneske, der satter sine egne mal.
Vi respekterer disse mal. og derfor skal vi som medarbejdere medtznke kultur og kontekst. s vi er
abne overfor individuelle variationer i mal og livsbetingelser.

Vi forstar sundhed som en folelse af livsmod og livsglaede, hvor den enkelte er i stand til at klare
hverdagens mange. forskellige situationer. Mennesker kan med den forstaelse vaere sunde, selvom
de er syge, eller usunde selvom de er raske. Det handler simpelthen om. hvordan livet (op)leves
(11).

Padagogik:
Nir vi skal stotte mennesker i selv at klare hverdagens mange situationer — bade helbreds og livs-
stilsmaessigt — er det nodvendigt at anvende en paedagogik. som harmonerer med dette virke.

g@_ AARHUS KOMMUNE 7
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Aron Antonovsky har forsket i, hvorfor nogle mennesker pa trods af stressorer holder sig raske.
hvor andre bliver syge. Han kalder sit studie salutogenese 1 modsatning til den traditionelle biome-
dicinske tilgang. patogenese. som beskzftiger sig med. hvorfor folk bliver syge.

Antonovsky har dokumenteret, at meningsfuldheden og oplevelsen af sammenheng er centrale
elementer. nir det drejer sig om man har et godt helbred. Det er folelsen af meningsfuldhed. der
afger om man foler. at en sag er vaerd at beskeftige sig med. Om det. man star overfor. er en over-
kommelig udfordring eller et uoverstigeligt problem. Om man orker at lave om pa sine vaner, om
man ter. om man kan se/finde meningen med det (12).

Samtaler og undervisning hos Folkesundhed Aarhus finder sted med en anerkendende tilgang sile-
des, at de — uden loftede pegefingre - medvirker til, at det enkelte menneske oplever en mening med
at fa tilfort ny viden og fysisk treening. Vi tager afsat i de helbreds-, eksistentielle og sundheds-
sporgsmal i den reekkefolge. de melder sig. Undervisningen pa kurserne er deltagerorienterede, sa-
ledes vi knytter vores formidling af viden an til de cases, kursisterne selv bringer pa bane undervejs.
(13.14.15,16,17).

6. Leringsforudsatninger
Hos Folkesundhed Aarhus tilpasser vi vores aktiviteter, sa de bedst muligt omfavner deltagernes
forskellige leringsforudsetninger. Vi legger serlig vaegt pa, at:
o deltagernes sociale- og kulturelle baggrund samt familieforhold har betydning. Det vil sige,
at deltagernes handlekompetence og erfaringer med hverdagslivet er forskellige.
o deltagerne sammensattes pa hold pa tveers af alder, uddannelse og sygdomsbelastning.
e deltagernes erfaring med vanezndring. vidensniveau i forhold til deres kroniske sygdom og
oplevelse af sammenhaeng vil vaere forskellig.
¢ deltagerne som udgangspunkt ikke kender hinanden eller underviseren Enkelte af kursister-
ne kan dog have underviseren som kontaktperson.

7. Kursustilbud

Alle forleb hos Folkesundhed Aarhus begynder med en indledende samtale med en varighed pa 30-
60 min Samtalen fores med en faguddannet sundhedskonsulent. Den har en stettende og motive-
rende karakter. og formalet er at afklare borgerens specifikke situation og behov.

Ved den indledende samtale treeffer borgeren aftale om start pa rehabiliteringsforleb. Der er to ind-
gange: Borgeren kan begynde med et generelt forlob om forandring af vaner. motivation og me-
string. eller borgeren kan starte direkte pa det sygdomsspecifikke forleb.

Bl AARHUS KOMMUNE 8
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Hverdag i forandring
Pa det generelle forleb, som har titlen “Hverdag i forandring”, er undervisningen alment anlagt.

Forlobet fungerer som et introduktionsforleb for borgere. der vurderer. at de har brug for ekstra
stotte til livsstilsforandringer eller tidligere har haft dirlige erfaringer med forsog til sidanne. For-
lobet straekker sig over 6 uger med undervisning en gang om ugen i to timer.

Sygdom - mad & motion

Det sygdomsspecifikke forlob foregar som en blanding af undervisning, debat og erfaringsudveks-
ling. Forlobet indeholder grundleggende tre emner: prasentation og sygdomsforstaelse ved en sy-
geplejerske, ernzringsvejledning ved en klinisk dizetist og vejledning om fysisk aktivitet ved en
fysioterapeut. Emnerne er sarligt tilrettelagt med hensyn til den specifikke diagnose. Forlabet varer
1 5 uger med undervisning en gang om ugen i to timer.

Tilbud om traening
Nir borgeren starter pa et rehabiliteringsforlob. far vedkommende tilbudt et fem ugers introforleb i

treening. Traeningen. som varer en time en gang om ugen. ligger udover den undervisning, som ke-
rer pa forlobet.

Nar introforlebet er overstaet. er der mulighed for at forsette med at trene hos Folkesundhed Aar-
hus. Borgeren far tildelt 20 "klip til treening. Alt efter onske om intensitet kan borger saledes for-
sefte treeningen en gang om ugen i 20 uger eller to gange om ugen i 10 uger.

Alle treeningssessioner foregar under ledelse af en fysioterapeut.

Praktisk madlavning

Endelig tilbyder Folkesundhed Aarhus kursister pa de forskellige forleb at tilberede sund mad i
praksis. Med udgangspunkt i de 8 kost- og motionsrad modes man i kokkenet og laver mad sammen
med en klinisk dizetist. Der er mulighed for at vaelge i alt fire sessioner med praktisk madlavning. og
ved hver session er der er nyt emne som tema for madlavningen.

éﬁ;ﬂﬁ AARHUS KOMMUNE k.
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Grafisk praesentation af aktiviteter under forlebsprogrammerne

Hverdag i forandring
2 timer omugen | 6 uger

Hjertekarsygdom— KOL - DM2 -

Praktisk
madlavning

Veslgdud af 7
emner.

3 timer pr.emne
mad og motion mad og motion mad og motion

2 timer om ugen | S uger 2 timer om ugeni S uger 2timer om ugeni S uger

Introduktion til traening
1time omugen |5 uger

-

(onsdage 9-12)

Tilvalgstraening
1 time om ugen i 20 uger eller 2x1 time om ugeni 10 uger

8. Monitorering og evaluering

Monitorering af indsatsen foregir lobende og er baseret pa udtraek fra borgerjournal.

Formalet med evalueringen er at dokumentere effekten af indsatsen i forhold til den opstillede ind-
satsteori samt at bidrage til vidensopsamling og udvikling af indsatser og aktiviteter.

Det er en serlig udfordring. at de enkelte forlob er individuelt sammensat efter borgerens behov og
ressourcer. Der evalueres saledes pa en indsats, hvor indholdet kan variere. Det forventes dog. at en
stor del af kursisterne vaelger et forleb over en "grundmodel’. som udover indledende og afsluttende
individuel samtale vil besta af forlobene * Hverdag i forandring’. “Traeningsmodul og et sygdoms-
specifikt modul.

Data indsamles ved hjelp af selvudfyldte spergeskemaer. som deltageme udfylder i forbindelse
med den indledende samtale og ved 6 maneders statussamtale. Derudover indsamler Folkesundhed
Aarhus objektive data 1 form af kondital. gangdistance, veegt og BMI i forbindelse med deltagelse
pa treningsmoduler.

Tabel 4. Oversigt over datakilder og dataindhold

Datakilde Dataindhold

Borgerjournal Kon
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Folkesundhed %% Folkesundhed /%«

Alder

mﬁ;&m‘i Litteratur

Henvisende lege : ‘ g e 2057

Kursustilbud 1. Forlobsprogram for hjertekarsygdom. Fokus pa rehabilitering efter blodprop i hjertet og

Fremmode sveer hjertekrampe. Region Midtjylland 2008.

“Produktionstal’ 2. Forlobsprogram type 2 diabetes. Region Midtjyiland 2008.

Antal henvisninger 3. Forlobsprogram for KOL. Region Midtjylland 2008.

Basisskema* SF12 (semmg: et Salﬂie;mer) 1 2 chwooileneg b

- ke iiak: e 5. KOL indlzggelser i Danmark. . Statens institut for Folkesundhed 2006.

Motion 6. Folkesundhedsrapporten. Danmark 2007. Statens Institut for folkesundhed.

Rygning 7. KOL - Kronisk obstruktiv Lungesygdom. Anbefalinger for tidlig opsporing. opfolgning,

Alkohol behandling og rehabilitering. Kebenhavn 2007.

Netvark og samver 8. Sundhedsstyrelsen. Hjerterehabilitering — en medicinsk teknologivurdering 2006.

_ Uddannelse og beskzfligelse 9. Koch, Mette B et al social ulighed i sundhed. sygelighed og trivsel 2010 og udviklingen si-

et (recningmmadul) Sl clis gangistance den 1987. Statens institut for folkesundhed. Kobenhavn 2012
B;eﬂgt 10. Meillier, Lucette. I gang igen efter blodprop i hjertet — socialt differentieret hjerterehabili-

Opfolgningsskema** tering. Center for Folkesundhed. Region Midtjylland. 2007

ZAndring af sundhedsvaner 11. Wackerhaussen. Steen. Et abent Sundhedsbegreb — mellem fundamentalisme og relativis-

Handlekompetence og mestring me.

*udfyldes ved indledende samtale og 6 mdrs. statussamtale 12. Antonovsky. Aron. Helbredets mysterium. 1. udgave. 6. oplag. Hans Reitzels Forlag 2000.
**udfyldes ved 6 mdrs. statussamtale 13. Proschaska, O. James. Et al.: The Transtheoretical Model and Stages of Change. Jossey-

: ’ : " Bass Publishers. San Francisco 1997
Det har ikke varet muligt at finde et valideret spergeskema som opfylder vores behov for at male 14 Mabeck_ Carl Erik Den motiv samtale. Pjece fra Dansk Al Medicin 1090

pa @ndring af sundhedsvaner og udvikling af handlekompetencer. Vi har derfor selv udarbejdet et 15 s ; 5 : X :
5.7 Torben K og Johnsen. T J: Sundhed. Il ksis. Philosophi
sporgeskema. som anvendes frem til evaluering af indsatsen i efteraret 2013. Herefter tages der pa ’ensmn 0 O o g Jotmacet; TomeyE-Smdlandyf s s 05 Arkts e

=y stilting ol iy b ot envene et valideret spepeskenu. 16. Thybo, Peter: Social leering og social identitet i et salutogenetiskt perspektiv. 2008.

17. Jensen. Bjarne Bruun: Et sundhedspadagogisk perspektiv pa sundhedsfremme og forebyg-
gelse i Sundhedspadagogik og sundhedsfremme. Teori, forskning og praksis. Aarhus Uni-
versitetsforlag. Aarhus 2009
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Bilag 2 — Oversigt over effekt og udbytte af patientuddannelse

Lipidstatus=>
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Tabellen fortsat...

Sundhedsadfaerd

Hjerte-/karsygdom
(Cochrane 2011)

Psykologiske
effektmal

Signaturforklaring:
A = effekt
* =lang sigt

- =ingen effekt

Biologiske
effektmal

Self-efficacy Forbrug af
sundhedsydelser

<> = ikke entydigt resultat

= svag evidens

= svag til moderat

. =moderat evidens

= moderat til god

=god evidens




Bilag 3 - Spgebilag
1. Problemformulering:

Med afsaet i specialets fgrste problemformulering:

Med et faenomenologisk perspektiv undersgges, hvilket langvarigt udbytte tidligere deltagere
pad patientuddannelse oplever i deres hverdag

benyttes litteraturstudiet til at undersgge nationale og internationale erfaringer med langvarigt
udbytte af patientuddannelse eller rehabilitering.

2. De 4 facetter i PICO-skemaet:

De 4 elementer/facetter i det klassiske PICO-skema er:

a. Patient/problem (P)
Hvilke patienter/tilstand/sygdom drejer det sig om?
b. Intervention (l)
Hvilken intervention/indgreb/eksposition/metode drejer det sig om?
¢. Comparison (C)
Hvad sammenlignes interventionen med?
d. Outcome (O)
Hvilke effekter/udfald er af interesse?

| dette speciale bestar den systematiske litteratursggning af fire facetter, der er en modificering af den
klassiske PICO-model. Modificeringen bestar i at “Comparison”-facettet erstattes af et metodefacet, der har
til formal at indsnaevre sggningen ift. metode. Dette valg er truffet pa baggrund af sggningens formal samt
spgeerfaringer fra projektets indledende fase. For at skabe struktur i sggningen fastholdes opbygningen fra
PICO-skemaet. Der er saledes tale om et PIOM-skema bestaende af patient, intervention, outcome og

metode. Herunder ses sggningens kerneelementer.

(P) ) (0) (M)

Kronisk sygdom Patientuddannelse Oplevet udbytte Kvalitativ metode

3. Anvendte sggetermer:

| den systematiske litteratursggning er, hvor muligt, anvendt indekserede (thesaurus) sggetermer.
Sggningen har haft sit udgangspunkt i PubMed pga databasens tilgeengelighed og detaljerede thesaurus-

funktion. Sidstnaevnte er i den forbindelse blevet brugt som inspirationskilde ift. indekserede sggetermer i



de andre databaser. | Cochrane og Pubmed benyttes saledes 'MeSH’, i Embase 'Emtree’, i Sociological
Abstracts ‘'Thesaurus’, i Cinahl ’Cinahl headings’, imens der i PsycINFO bruges ‘Index Terms’. | denne
forbindelse er der derfor sggt efter synonymer for relevante termer samt beslaegtede ord for, at kunne
finde det geeldende term i den specifikke database.

Der er endvidere ogsa sggt fritekst pa enkelte emneord. Bade for at udvide den indekserede sggning, og
som erstatning for indekstermer i de databaser, hvor der ikke er fundet relevante indekstermer.

Ved kombinationen af de forskellige sggetermer er anvendt boolske operatorer, som OR og AND. Der er
ikke anvendt NOT, da det ikke har vaeret relevant i den pageeldende sggning. Ved alle sggninger er anvendt
explode mhp. at sikre at alle undertermer inkluderes. Under punkt 5 er de specifikke sggetermer og

kombinationer heraf praesenteret.

a. Limits:

Brugen af limits variere fra database til database. Dette skyldes primeert forskelle i limits i de enkelte
databasers limits-funktioner. | Pubmed er eksempelvis benyttet fglgende limits: “Publication date from
2009/01/01 to 2015/12/31”, “Humans” og “English, Danish, Swedish og Norwigian”, mens der i Sociological
Abstracts ikke er benyttet limits. For en detaljeret oversigt brug af limits i de enkelte databaser henvises til

punkt 5.

4. Valgte informationskilder:

Database Begrundelse for valg af kilde

PubMed Anvendt fordi det er den st@grste og mest anvendte database inden for
sundhedsvidenskab. Indeholder primaert artikler med evidensbaseret viden.

Cochrane Anvendt fordi det den hgjest rangerede database samt fordi databasen
indeholder en stor maengde reviews og meta-analyser.

Sociological Abstracts Anvendt fordi databasen har sit omdrejningspunkt omkring sociologi og
psykologi (centrale elementer ift. projektet).

PsycINFO Anvendt fordi databasen har sit omdrejningspunkt omkring psykologi og
psykologiske faktorer (centralt element ift. projektet).

Embase Embase er anvendt mhp. at lokalisere relevant europaeisk litteratur.

Cinahl Cinahl er er anvendt fordi, der er tale om en sundhedsvidenskabelig
database, der giver adgang til fortrinsvis evidensbaseret sundhedsfaglig
information
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5. Sggetermer, kombinationer og limits i de forskellige databaser:

AND

OR

(P)
Patient/Problem

U

Intervention

(0)
Outcome

(M)
Metode

PubMed

Indekserede termer:

”Chronic Disease”
[Mesh]

OR
"Diabetes Mellitus, Type
2” [Mesh]

OR
“Pulmonary Disease,
Chronic Obstructive”
[Mesh]

OR
“Cardiovascular Disease”
[Mesh]

J

Indekserede termer:

”

“Patient Education as Topic’
[Mesh]

OR
”Rehabilitation” [Mesh]

Fritekst:

“Patient school”
OR
“Group-based”
OR
“Patient education”

Indekserede termer:

”Patient Outcome
Assessment” [Mesh]

Fritekst:

"Experience”

OR
"Experiences”

OR
"Effect”

OR
"Effects”

Indekserede termer:

”Qualitative Research”
[Mesh]

OR
“Intervieiw as topic” [Mesh]

Fritekst:

“Qualitative”

Limits: Publication date from

2009/01/01 to 2015/12/31, Humans, English

Cochrane:

Indekserede termer:

MeSH descriptor:
[Chronic Disease]
explode all trees

OR
MeSH descriptor:
[Diabetes Mellitus, Type
2] explode all trees

OR
MeSH descriptor:
[Pulmonary Disease,
Chronic Obstructive]
explode all trees

OR
MeSH descriptor:
[Cardiovascular Disease]
explode all trees

Indekserede termer:

MeSH descriptor: [Patient
Education as Topic] explode all
trees

OR
MeSH descriptor:
[Rehabilitation] explode all
trees

Fritekst:

“Patient school” (Word
variations have been
searched)

OR
“Group-based” (Word
variations have been
searched)

OR
“Patient education” (Word
variations have been
searched)

Indekserede termer:

MeSH descriptor: [Patient
Outcome Assessment]
explode all trees

Fritekst:

"Experience”

OR
"Experiences” (Word
variations have been
searched)

OR
"Effect” (Word variations
have been searched)

OR
"Effects” (Word variations
have been searched)

Indekserede termer:

MeSH descriptor:
[Qualitative Research]
explode all trees

OR
MeSH descriptor: [Interview
as Topic] explode all trees

Fritekst:

“Qualitative” (Word
variations have been
searched)

Limits: Publication date from

2009/01/01 to 2015/12/31

Embase:

Indekserede termer:

'chronic disease'/exp

Indekserede termer:

'patient education'/exp

Indekserede termer:

'outcome assessment'/exp

Indekserede termer:

'qualitative research'/exp
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OR
'non insulin dependent
diabetes mellitus'/exp
OR
'chronic obstructive lung
disease'/exp
OR
'cardiovascular

disease'/exp

OR
'rehabilitation'/exp

Fritekst:

'Patient school'
OR
'Group-based'
OR
'patient education'

Fritekst:

'experience’
OR
'experiences’
OR
'Effect’
OR
'Effects’

OR
'interview'/exp

Fritekst:

'qualitative’

Limits: Publication date from 2009/01/01 to 2015/12/31, Article, review, short survey (Conference Abstract, Notes, conference paper,
editorial, letter, article in press er dermed ekskluderet)

PsycINFO:

Indekserede termer:

Index Terms: {Chronic
Iliness}

OR
Index Terms: {Diabetes
Mellitus}

OR
Index Terms:
{Cardiovascular
Disorders}

OR
Index Terms: {Chronic
Obstructive Pulmonary

Disease}

Indekserede termer:

Index Terms: {Client
Education}

OR
Index Terms: {Rehabilitation}

Fritekst:

Any Field: "Patient school"
OR

Any Field: "Group-based"
OR

Any Field: "Patient education"

Indekserede termer:

Index Terms: {Treatment
Outcomes}

Fritekst:

Any Field: "Experience"
OR

Any Field: "Experiences"
OR

Any Field: “Effect”
OR

Any Field: "Effects”

Indekserede termer:

Index Terms: {Qualitative
Research}

OR
Index Terms: {Interviews}

Fritekst:

Any Field: "Qualitative"

Limits: Publication date from 2009/01/01 to 2015/12/31 (manuelt via ‘year’-funktion, et ar af gangen)

Sociological Abstracts:

Indekserede termer:

SU.EXACT.EXPLODE("Chr
onic lliness")

OR
SU.EXACT.EXPLODE("Dia
betes")

OR
SU.EXACT.EXPLODE("Hea
rt Diseases")

Fritekst:

"chronic obstructive lung
disease" OR “COLD”

OR
"Chronic obstructive

pulmonary disease" OR

“copD”

Indekserede termer:

SU.EXACT.EXPLODE("Health
Education")

OR
SU.EXACT.EXPLODE("Rehabilit
ation" OR "Vocational
Rehabilitation")

Fritekst:

|n

“Patient schoo
OR
“Group-based”
OR
“Patient education”

Indekserede termer:

SU.EXACT.EXPLODE("Treat
ment Outcomes")

Fritekst:

"Experience”

OR
"Experiences”

OR
"Effect”

OR
"Effects”

Indekserede termer:

SU.EXACT.EXPLODE("Qualita
tive Methods")

OR
SU.EXACT.EXPLODE("Intervi
ews")

Fritekst:

“Qualitative”

Limits: -
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Cinahl:

Indekserede termer:

(MH "Chronic Disease")
OR
(MH "Diabetes Mellitus,
Type 2")
OR

(MH "Pulmonary
Disease, Chronic
Obstructive+")

OR
(MH "Cardiovascular

Diseases")

Indekserede termer:

(MH "Patient Education+")
OR

(MH "Rehabilitation+")

Fritekst:

“Patient school”
OR
“Group-based”
OR
“Patient education”

Indekserede termer:

(MH "Outcomes (Health
Care)+")

Fritekst:

"Experience”
OR
"Experiences”
OR
"Effect”
OR
"Effects”

Indekserede termer:

(MH "Qualitative Studies+")
OR
(MH "Interviews+")

Fritekst:

“Qualitative”

Limits: Publication date from 2009/01/01 to 2015/12/31

6. Resultatet af litteratursggningen:

I den fglgende tabel er anvendt emneordene fra PIOM-skemaet. Tabellen har til formal at give et overblik

over antallet af hits i de enkelte databaser. Kolonnen ‘sggeresultat’ angiver det totale antal fremsggte

artikler i den pagaeldende database. 'Udvalgt til gennemlaesning’ angiver antallet af artikler der er udvalgt

til gennemlaesning (svt. den tertizere udvaelgelsesfase) i hver enkelt database. Endeligt viser kolonnen

"udvalgte artikler’ det antal artikler, der er inkluderet i det endelige litteraturstudie. Eventuelle gengangere

i de enkelte databaser er markeret med [].

Database S@geresultat Udvalgt til Udvalgte artikler
gennemlasning

PubMed 393 3 0
Cochrane 81 6 [2] 0
Embase 405 9 [1] 1[1]
PsycINFO 36 3 1
Sociological Abstracts 4 0 0

Cinahl 186 8 [1] 1[1]

I alt 1105 26 2
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Som naevnt i metode afsnittet er litteratursggningen i de udvalgte databaser blevet suppleret af en
omfattende keedesggning med udgangspunkt i den allerede lokaliserede litteratur, rapporter og

anden baggrundslitteratur.

7. Kriterier for udvaelgelse af relevant information:
Den fremkomne litteratur vurderes efter fglgende kriterier:
i Relevans.
ii.  Gyldighed (ift. dette er anvendt forskellige tjeklister).
iii.  Anvendelighed ift. projektets problemformulering.
iv. Konkrete inklusions- og eksklusionskriterier.

V. Forskningsdesign (studier der rangerer hgjt i evidenshierarkiet har forrang).

8. Dato og identifikation:

Segningerne er foretaget i perioden d. 6. april 2015 til d. 27 april 2015 af Martin Serup Juul Hansen og
Mette Hedelund.
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9. Dokumentation:

a. PubMed:

History Download history Clear history
Search  Add to builder Query Items found Time
#130 Add Search ((((((("Chronic Disease” [Mesh]) OR "Diabetes Mellitus, Type 2" [Mesh]) OR “Pulmonary 793 Q73720

Disease, Chronic Obstructive” [Mesh]) OR "Cardiovascular Diseases"[Mesh])) AND (((((“Patient
Education as Topic” [Mesh]) OR "Rehabilitation” [Mesh]) OR “Patient school”) OR “Group-based") OR
“Patient education”)) AND ((("Patient Outcome Assessment” [Mesh]) OR (("Experience”) OR
"Experiences”)) OR (("Effect”) OR “Effects”))) AND ((("Qualitative Research” [Mesh]) OR "Interviews as
Topic"[Mesh]) OR “Qualitative”)

#133 Add Search ((((((("Chronic Disease” [Mesh]) OR "Diabetes Mellitus, Type 2" [Mesh]) OR “Pulmonary 383 073720
Disease, Chronic Obstructive” [Mesh]) OR "Cardiovascular Diseases"[Mesh])) AND ({(((*Patient
Education as Topic” [Mesh]) OR "Rehabilitation” [Mesh]) OR “Patient school”) OR “Group-based") OR
“Patient education”)) AND ((("Patient Outcome Assessment” [Mesh]) OR (("Experience”) OR
"Experiences”)) OR (("Effect”) OR "Effects”))) AND ((("Qualitative Research” [Mesh]) OR "Interviews as
Topic"[Mesh]) OR “Qualitative”) Fitters: Publication date from 2009/01/01 to 2015/12/31; Humans;
English
#132 Add Search ((((((("Chronic Disease” [Mesh]) OR "Diabetes Mellitus, Type 2" [Mesh]) OR “Pulmonary 405 Q73717
Disease, Chronic Obstructive” [Mesh]) OR "Cardiovascular Diseases"[Mesh])) AND (((({“Patient
Education as Topic” [Mesh]) OR "Rehabilitation” [Mesh]) OR “Patient school”) OR “Group-based") OR
“Patient education”)) AND ((("Patient Outcome Assessment” [Mesh]) OR (("Experience”) OR
"Experiences”)) OR (("Effect”) OR "Effects"))) AND ((("Qualitative Research” [Mesh]) OR "Interviews as
Topic"[Mesh]) OR “Qualitative”) Filters: Publication date from 2009/01/01 to 2015/12/31; Humans
#131 Add Search ((((((("Chronic Disease” [Mesh]) OR "Diabetes Mellitus, Type 2" [Mesh]) OR “Pulmonary 405 OQ7:37:10
Disease, Chronic Obstructive” [Mesh]) OR "Cardiovascular Diseases"[Mesh])) AND (((((“Patient
Education as Topic” [Mesh]) OR "Rehabilitation” [Mesh]) OR “Patient school”) OR “Group-based") OR
“Patient education”)) AND ((("Patient Outcome Assessment” [Mesh]) OR (("Experience”) OR
"Experiences”)) OR (("Effect”) OR "Effects”))) AND ((("Qualitative Research” [Mesh]) OR "Interviews as
Topic"[Mesh]) OR “Qualitative”) Filters: Publication date from 2009/01/01 to 2015/12/31
#1289 Add Search (((((("Chronic Disease” [Mesh]) OR "Diabetes Mellitus, Type 2" [Mesh]) OR “Pulmonary Disease, 12354 QT:35.27
Chronic Obstructive” [Mesh]) OR "Cardiovascular Diseases"[Mesh])) AND (((((“Patient Education as
Topic” [Mesh]) OR "Rehabilitation” [Mesh]) OR “Patient school”) OR “Group-based") OR “Patient
education”)) AND ((("Patient Outcome Assessment” [Mesh]) OR (("Experience”) OR "Experiences”))
OR (("Effect”) OR "Effects”))
#128 Add Search ((((("Chronic Disease” [Mesh]) OR "Diabetes Mellitus, Type 2" [Mesh]) OR “Pulmonary Disease, 38075 07:35:02
Chronic Obstructive” [Mesh]) OR "Cardiovascular Diseases"[Mesh])) AND ({(((“Patient Education as
Topic” [Mesh]) OR "Rehabilitation” [Mesh]) OR “Patient school”) OR “Group-based") OR “Patient
education”)
#127 Add Search (("Qualitative Research” [Mesh]) OR "Interviews as Topic"[Mesh]) OR “Qualitative” 177735
#1268 Add Search “Qualitative” 145243
#125 Add Search "Interviews as Topic"[Mesh] 42554
#1189 Add Search "Qualitative Research” [Mesh] 2237 Q7:32:17
#118 Add Search (("Patient Outcome Assessment” [Mesh]) OR (("Experience”) OR "Experiences”)) OR (("Effect”) 8845028 07:31:53
OR "Effects”)
#1117 Add Search ("Effect”) OR "Effects” 07:31:15
#118 Add Search ("Experience”) OR "Experiences” Q7:30:47
#115 Add Search "Patient Outcome Assessment” [Mesh] Q7:30:08
#114 Add Search ((((“Patient Education as Topic” [Mesh]) OR "Rehabilitation” [Mesh]) OR “Patient school”) OR 07:20:25
“Group-based") OR “Patient education”
#113 Add Search “Patient education” 81663 07:28:56
#112 Add Search “Group-based" 3081 07:28:31
#110 Add Search “Patient school” 8 0r28:00
#1009 Add Search "Rehabilitation” [Mesh] 153548 QT:27:26
#108 Add Search “Patient Education as Topic” [Mesh] 71523 072711
#107 Add Search ((("Chronic Disease” [Mesh]) OR "Diabetes Mellitus, Type 2" [Mesh]) OR “Pulmonary Disease, 2197757 07:26:50
Chronic Obstructive” [Mesh]) OR "Cardiovascular Diseases"[Mesh]
#1085 Add Search "Cardiovascular Diseases"[Mesh] 1816853 Q7:28:31
#102 Add Search “Pulmonary Disease, Chronic Obstructive” [Mesh] 37803 07:25:11
#101 Add Search "Diabetes Mellitus, Type 2" [Mesh] 88938 07:24:53
#100 Add Search "Chronic Disease” [Mesh] 221800 07:24:32
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b. The Cochrane Library:

Wiley Online Library

Cochrane  rmswdevidence.
Library Better health.

& Login/ Register o

Search Search Manager Medical Terms (MeSH) Browse
WOTS) s QUOISHON MEEks, £, TOSDIAT 05 ISP NOSEH 12 QUOSHON maks) 038 Dok P 005 £330, 635, P23, 632
Mapwo View fewer fines =
lloims e ®
© @[ m= | mesHsescriptor [Diabetes Mefits, Type 2] explode al rees @
© @[ s | mesHoescrptor (Pumonary Dissase, Chronic Obstructive] explode i trees @
© @[ 21 |vesHcescrvtor (Carsovasculr Dieases] expiode s trees @
OBA®[ = |[#lomnoamnoun | @
@ @[ | mesH descriptor. [Patient Edusation a5 Topic] explode al tress ®
@ @[ #7 | mesH sescriptor: Renabitario] expiode i trees @ 15608
&) @[ s | Patient schoor Werd varistions have besn searched) ®
O @[ % | Groupssses (s varatons rave basn searc ®
@ @[ 210 | Patient sducation” (Wors varistons have been searched) ®
O BR®[ =1 |[#sor#7orzsor#gor#i0 | @
© @[ #12 | esH sescrptor: (Patiert Otcoms Assessmen] expide sl rses ® [= ]
O @[ 58| erpermrce’ or ‘saperiences” Wordvaratons have been searched) ©
R R — © [==
COBR®| =5 |[#120r#130r#14 | @
@ @[ #16 | mesr gescrptor [Quaitative Research] explods il rees ©
© @[ #17_|Mestsescrptor fimervews as Topi] explode a trees @
D O e s sen i ®
COBR®[ =e |[#ea#7orxs | @
OB ®| = |[#5anasnt | @
CBR®| = |[#5and#11and#15 | @
© B ®[ =2 |[#5ana#11ana#15 ana #19 | @
© B ®| =2 |[#5and#11and #15 and #19 | @

Publication Year from 2008 10 2015
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c. PsycINFO*:

N SEARCH BROWSE

Easy Search Advanced Search Citation Finder
Combine Checked Searches ® AND (JOR
[ select All ) Clear All
# Query

1. @

((((Any Field:("Qualitative" )) OR ((Index Terms:
("Interviews"))) OR ((Index Terms:("Qualitative
Research")))) AND ((Any Field:("Effect” ) OR Any Field:
("Effects” )) OR (Any Field:("Experience”) OR Any
Field:("Experiences")) OR ((Index Terms:("Treatment
Qutcomes")))) AND ((Any Field:("Patient education” ))
OR (Any Field:("Groupbased" )) OR (Any Field:("Patient
school” )) OR ((Index Terms:("Rehabilitation"))) OR
((Index Terms:("Client Education”)))) AND (((Index
Terms:("Chronic Obstructive Pulmonary Disease"))) OR
((Index Terms:("Cardiovascular Disorders"))) OR ((Index
Terms:("Diabetes Mellitus"))) OR ((Index Terms:

("Chronic lliness"))))))

TERM FINDER MY PsycNET

Databases

PsycTESTS .
PsycARTICLES .
PsycTHERAPY ,
PsycINFO .

PsycCRITIQUES

Cited References Recent Searches

Results Actions
65 [*] Run [ Save T Delete
@ setAlert [ | GetRsSFeed

J» GetPermalink

*Da s@gehistorikken i sin fulde laengde fylder 3 sider, vises kun den sidste del af sggningen.
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d. Sociological Abstracts:

| items selected: 0 Delete ] Save | Show all details | =% éxpoﬂ: all searches

[@ [sew I Search [ Databases | Results | Actions
= 523 & (SU.EXACT.EXPLODE({"Chronic Iliness"} OR Sociological 4° Actions
SU.EXACT.EXPLODE("Diabetes") OR SU.EXACT.EXPLODE("Heart Abstracts
Diseases”} OR ({"chronic obstructive lung disease” OR COLD) OR ("Chronic
obstructive pulmonary disease” OR COPD})) AND
(SU.EXACT.EXPLODE("Health Education”) OR
SU.EXACT.EXPLODE("Rehabilitation” OR "Vocational Rehabilitation") OR
"Patient education” OR "Patient school” OR "Group-based" ) AND
(SU.EXACT.EXPLODE("Treatment Qutcomes”) CR ("Experience” CR
"Experiences”} OR ("Effect” OR "Effects"” )) AND
(SU.EXACT EXPLODE("Qualitative Methods") OR
SU. EXACT EXPLODE( lnterwe'ws )OR Qualrtatlve )
0 s22 @ (SU.EXACT.EXPLODE("Chronic Illness"} OR Sociological 43°  Actions
SU.EXACT.EXPLODE("Diabetes") OR SU.EXACT.EXPLODE("Heart Abstracts
Diseases”) OR ({"chronic obstructive lung disease” OR COLD) OR ("Chronic
obstructive pulmonary disease” OR COPD})) AND
(SU.EXACT.EXPLODE("Health Education") OR
SU.EXACT.EXPLODE("Rehabilitation” OR "Vocational Rehabilitation”) OR
"Patient education” OR "Patient school” OR "Group-based" ) AND
(SU EXACT.EXPLODE("Treatment Outcomes") CR ("Experience” OR
Experlences )OR ("Effect” OR "Effects” ))
o s21 & (SU.EXACT. EXPLODE( Chrom.. lllness") OR Sociological 108° Actions
SU.EXACT.EXPLODE("Diabetes") OR SU.EXACT.EXPLODE("Heart Abstracts
Diseases”) OR ({"chronic obstructive lung disease” OR COLD) OR ("Chronic
obstructive pulmonary disease” OR COPD}}) AND
(SU.EXACT.EXPLODE( "Health Education”} OR
SU.EXACT. EXPLODE( Rehabilitation” OR "Vocational Rehabilitation”) OR
"Patient education” OR "Patient school” OR Group -based” )
o s20 & SU.EXACT.EXPLODE("Qualitative Methods") Sociological 48664* Actions
SU.EXACT.EXPLODE("Interviews") OR “Qualitative" Abstracts
£ s19 & "Qualitative” Socmbg ical 39523* Actions
Abstracts
o s18 & SU.EXACT.EXPLODE("Interviews") Sociological 10238* Actions
Abstracts
0 s17 @ SU.EXACT.EXPLODE("Qualitative Methods") Sociological 3662° Actions -
Abstracts
0 s16 & SU.EXACT.EXPLODE("Treatment Outcomes") OR ("Experience” OR Sociological 218297*% Actions
"Experiences”) OR (“Effect” OR "Effects” ) Abstracts
[ s15 @ {"Effect” OR "Effects" ) Sciological 129023*  Actions
Abstracts
L s14 & ("Experience” OR "Experiences”) Sociological 103571* Actions
Abstracts
0 s13 & SU.EXACT.EXPLODE("Treatment Outcomes") Sociological 1165° Actions
Abstracts
o s12 & SU.EXACT.EXPLODE("Health Education”) OR Sociclogical 4676* Actions
SU.EXACT. EXPLODE("Rehab:Inatlon" OR "Vocational Rehabilitation™) OR Abstracts
"Patient education” OR "Patient school” OR Group -based”
@ s11 & "Group-based" Sociclogical 682°  Actions
Abstracts
Il s10 & "Patient school" Socnologu:al 3° Actions
Abstracts
o s9 & "Patient education” Sociological 53° Actions
Abstracts
[ ss8 & SU.EXACT.EXPLODE("Rehabilitation” OR "Vocational Rehabilitation”) Sociological 2098° Actions -
Abstracts
B8 s7 & SU.EXACT.EXPLODE("Health Education”) Sociological 1858° Actions
Abstracts
0 s6 & SU.EXACT.EXPLODE( "Chronic llness"} OR Sociological 6904* Actions
SU.EXACT.EXPLODE("Diabetes") OR SU.EXACT.EXPLODE("Heart Abstracts
Diseases") CR (("chronic obstructive lung disease” OR COLD) OR ("Chronic
obstructive pulmonarv disease” OR COPD))
B ss a (“chronlc obstructive Iung dlsease OR COLD) OR [ Chromc obstru’twe Sociological 4535*% Actions
pulmonary disease” OR COPD ) Abstracts
] S3 & SU.EXACT.EXPLODE("Heart Diseases") Sociological 744° Actions
Abstracts
SI] S2 & SU.EXACT.EXPLODE("Diabetes") Sociological 611° Actions
Abstracts
Il s1 & SU.EXACT.EXPLODE("Chronic Iliness") Socnolog;:al 1184° Actions -
Abstracts
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() Select/ deselectall | Search with AND | | Search with OR | | Delete Searches |

e. Cinahl:

Search ID#

s23

822

s21

520

519

s18

s17

516

815

S14

S13

812

S11

s10

s9

S8

s7

56

S5

S3

82

S1

Search Terms

S5 AND S11 AND S15 AND $19

S5 AND S11 AND 515 AND S19
S5 AND S11 AND S15

£ S5AND S11

S$16 OR S17 OR 518
“Qualitative™

(MH "Interviews+")

(MH "Qualitative Studies+")
S120R S13 OR S14

“Effect” OR "Effects™
“Experience” OR "Experiences”
(MH "Outcomes (Health Care)+")
S6 OR S7 OR S8 OR S9 OR S10
E) “Patient education”
“Group-based”

“Patient school”

(MH "Rehabilitation+")

(MH "Patient Education+")
S10R S2 OR S3 OR S4

(MH "Cardiovascular Diseases”)
(MH "Pulmonary Disease, Chronic Obstructive+")
(MH "Diabetes Mellitus, Type 2")

(MH "Chronic Disease”)

Search Options

Limiters - Published Date: 20090101-20151231

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

| Refresh search Re

Actions

(& view Results (186)  (#) View Details =~ (] Edit

(& view Results (360) () View Details (] Edit

(& viewResults (3,193) () View Details = (] Edit
[ View Results (7,803) (Z) View Details (. Edit
(& View Results (164,671)  (#) View Details = (] Edit
(& View Resuilts (71,790) = (#) View Details = (. Edit
(& View Results (126,048)  (#) View Details = (] Edit
(@& view Results (74,064) = (Z) View Details [ Edit
(& view Results (699,550) () View Details = [} Edit
(& View Results (458,668) (i) View Details =[] Edit
(& view Results (142,192)  (#) View Details = (] Edit
(& viewResults (184,581) (Z) View Details (] Edit
& view Results (199,545) (#) View Details = (] Edit
(& View Results (42,371) = (#) View Details (. Edit
& View Results (946)  (#) View Details = [ Edit

& viewResults (5) (&) View Details (7 Edit

(& View Results (151,939) (@) View Details | (] Edit
(& view Results (48,167) () View Details = [} Edit
(& ViewResults (81,964) (d) View Details = (] Edit
(& view Resuilts (22,171) = (#) View Details = () Edit
(& ViewResults (8,044) () View Details = (] Edit
(& View Resuilts (25,183) = (#) View Details = (. Edit

(& view Results (29,986) = (#) View Details (] Edit
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Search

| History

J

#26

#23

#22

#21

#20

#19

#18

#17

#16

#15

#14

#13

#12

#11

#10

#9

#8

#7

#6

#5

#4

#3

#2

#1

f.

Embase:

Mapping Date Sources Fields Quicklimits EBM  Pub.types Languages Gender Age Animal
Save | Delete | Printview | Export | Email using ® And (  Or
#22 AND (2009:py OR 2010:py OR 2011:py OR 2012:py OR 2013:py OR 2014:py OR 2015:py) AND (‘article'/it OR ‘review'/it OR 'short survey %)

#22 AND (2009:py OR 2010:py OR 2011:py OR 2012:py OR 2013:py OR 2014:py OR 2015:py)

#5 AND #11 AND #15 AND #19

#5 AND #11 AND #15

#5 AND #11

#16 OR#17 OR#18

‘qualitative’

‘interview'/exp

‘qualitative research'/exp

#12 OR#130R#14

‘effect’ OR 'effects’
‘experience'/mj OR ‘experiences’
‘outcome assessment'/exp

#6 OR#7 OR #8 OR#9 OR#10
‘patient education’
‘group-based"

‘patient school'

‘reh abilitation'/exp

‘patient edu cation'/exp
#1OR#20R #30R#4
‘cardiovascular disease'/exp
‘chronic obstructive lung disease'/exp
‘non insulin dependent diabetes mellitus'/exp

‘chronic disease'/exp

A Collapse

405

6.117.634
5798935
158.039
271.784
357.820

96.894
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Bilag 4 — Samarbejdsaftale

Mellem:

Og

Studerende Anna Kristensen, Mette Hedelund og Martin Serup Juul

Aalborg Universitet

Kandidatuddannelsen i Folkesundhedsvidenskab
School of Medicine and Health

Fredrik Bajers Vej 7E

9220 Aalborg @st

Folkesundhed Aarhus - Sundhed og Omsorg
Ceres Allé 13,
8000 Aarhus C

Har indgaet fglgende aftale i forbindelse med udfgrelse af specialeprojekt pa kandidatuddannelsen i
Folkesundhedsvidenskab i projektperioden 01/02 2015 — 26/06 2015 (Projektet skal afleveres d. 01/06

20115).

Projektet vedrgrer:

Den langsigtede betydning af patientuddannelse i forhold til borgerens hverdagsliv og
hdndtering af sygdom

De studerende forpligter sig til at fglge anvisninger og instruktioner vedr. datamateriale, der gives af
Anja Fynbo Christiansen fra Folkesundhed Aarhus.

De formelle retningslinjer for samarbejdet:

Den viden, de studerende erhverver om interne forhold, herunder drift, anlaeg, metoder og
specie know-how vedrgrende projektets faglige omrade, og som er markeret som fortrolige
samt malinger foretaget af Folkesundhed Aarhus, ma ikke udnyttes eller videregives til
tredjepart.

De udleverede data ma ikke anvendes til andre formal eller i andre sammenhaenge. De
udleverede data er anonymiseret, sa ingen konkrete personer kan identificeres.
Anonymiseringen er foretaget saledes, at data efter Folkesundhed Aarhus skgn kan anvendes
som udgangspunkt for forskellige statistiske analyser. Denne aftale forpligter undertegnede
studerende til at sikre, at uvedkommende ikke far adgang til data. Data ma opbevares pa
undertegnede studerendes egen PC i forbindelse med det konkrete projektforlgb. Efter
afslutningen af projektperioden er undertegnede studerende forpligtet til at slette samtlige
data. Undertegnede studerende er selv ansvarlige for forsvarlig sletning af data. Folkesundhed
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Aarhus kan ikke ggres ansvarlig for materiale og konklusioner udarbejdet pa baggrund af
udleverede data.

3. Der udarbejdes, pa grundlag af det udfgrte arbejde, en rapport til Institut for Medicin og
Sundhedsteknologi, til brug for bedgmmelse. Denne rapport indgar i universitetets arkiv.
Folkesundhed Aarhus er berettiget til at modtage en kopi og til at anvende resultaterne internt
samt videregive rapporten i det omfang, det fglger af reglerne om aktindsigt. De studerende
bevarer efter de saedvanlige regler ophavsretten til rapporten.

4. De studerende modtager ikke honorar fra Folkesundhed Aarhus i anledning af samarbejdet.

Vejleders rettigheder er ikke omfattet af denne aftale, og det bgr drgftes mellem vejleder og
Folkesundhed Aarhus, om der er behov for at oprette en aftale, der regulerer forholdet mellem vejleder
og samarbejdspartner.

| forbindelse med det indledende mgde onsdag d. 4. marts 2015 er der desuden indgaet aftale om
felgende:

1. Folkesundhed Aarhus udleverer anonymiserede data fra baseline- og slutmaling fra borgere der
har gennemfgrt patientuddannelse i 2014 til de studerende.

a. Deadline eri denne sammenhang d. 23. marts 2015.

2. Folkesundhed Aarhus udleverer materiale omkring patientuddannelsens indhold i 2012-2013 til
de studerende.

3. Folkesundhed Aarhus star for den formelle kontakt til de mulige undersggelsesdeltagere
(borgere der har gennemfgrt patientuddannelse i relation til kronisk sygdom i perioden 2012-
2013), og de studerende udarbejder det skriftlige materiale (som efterfglgende godkendes af
bade vejleder og Folkesundhed Aarhus).

a. Rekrutteringen foregar pr. brevpost og de studerende afholder udgifterne herved (5-7
kroner pr. brev).
b. Rundsending af invitationsmateriale sker i Igbet af uge 11 og uge 12.

4. De arbejdsopgaver der pahviler Folkesundhed Aarhus i forbindelse med rekruttering af
forspgsdeltagere og udlevering af kvantitative data, udfgres sidelpbende med den normale
arbejdsgang.

5. Folkesundhed Aarhus giver desuden tilsagn om at de studerende kan indhente ekspertudsagn,
safremt det er relevant for projektet.

6. De studerende indhenter godkendelse fra bade vejleder og Folkesundhed Aarhus ift. det
materiale der benyttes i relation til forsggsdeltagerne.

a. Interviewguide sendes inden interviews til Folkesundhed Aarhus.

7. Kontakt mellem de studerende og forsggsdeltagere foregar selvfglgelig i en professionel og
hgflig omgangstone.

8. Projektet fortrolighedsstemples ikke.
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Underskrifter:

Folkesundhed Aarhus - Sundhed og Omsorg

Dato Navn

Studerende, Folkesundhedsvidenskab:

Dato Navn
Dato Navn
Dato Navn

Vejleder erklzerer ved sin underskrift at vaere bekendt med aftalen og dens indhold.

Dato Navn
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Bilag 5 — Rekrutteringsmateriale

Folgebrev:
Kaere Borger

Folkesundhed Aarhus indbyder dig til at deltage i en undersggelse af den langsigtede betydning af
patientuddannelse for borgere med en kronisk sygdom. Undersggelsen udfgres af specialestuderende
fra Aalborg Universitet i samarbejde med os.

Vedlagt dette brev er en kort beskrivelse af undersggelsen, og hvad du skal ggre, hvis du gnsker at
deltage.

Undersggelsen vil bidrage til at ggre patientuddannelsen endnu bedre i fremtiden, og vi haber derfor, at
du vil deltage.

Med venlig hilsen

Folkesundhed Aarhus
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Invitationsbrev:

Kaere Borger

Vi henvender os til dig for, at spgrge om du vil deltage i en undersggelse omkring dit udbytte af
patientuddannelse. Undersggelsen er en del af et specialeprojekt ved Kandidatuddannelsen i
Folkesundhedsvidenskab pa Aalborg Universitet og sker i samarbejde med Folkesundhed Aarhus.

Formalet med undersggelsen er at finde ud af, hvilken betydning patientuddannelse har i din dagligdag
her 2-3 ar efter din deltagelse.

Vi vil derfor gerne tale med dig om dit liv med kronisk sygdom, og dine erfaringer med det du laerte pa
patientuddannelse i 2012.

Samtalen vil tage ca. en time, og vil enten finde sted i dit hjem eller i Folkesundhed Aarhus’ lokaler pa
Ceres Allé 13, 8000 Aarhus C.

Indholdet af vores samtale vil blive behandlet fortroligt. Oplysningerne vil desuden vaere 100%
anonymiserede i det endelige speciale, sa de ikke kan forbindes med dig personligt.

Hvis du undervejs i forlgbet fortryder din deltagelse, kan du til hver en tid afbryde samarbejdet med os
og indholdet af vores samtale vil blive slettet.

Hvis du har lyst til at deltage i undersggelsen, hgrer vi meget gerne fra dig pa telefonnummer
20 71 75 24 eller pa mail mhedel13@student.aau.dk

Svarfrist senest d. 1. april 2015

Venlig hilsen

Specialestuderende i Folkesundhedsvidenskab ved Aalborg Universitet:
Anna Kristensen, Martin Serup Juul & Mette Hedelund
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Bilag 6 - Interviewguide

Optagelse startes

Briefing:
e Tak for din deltagelse
e Vivil gerne hgre om dine oplevelser af kursusforlgbet og hvilken betydning det har i din hverdag -
derfor er der ingen rigtige eller forkerte svar
e Huvis der er spgrgsmal jeg formulerer uklart, skal du bare sige til, sa skal jeg preve at omformulere

Formalia:

e Vihar tavshedspligt
e Interview anonymiseres (lydfiler slettes efter brug)

e Underskrift samtykkeerklaering

Forskningsspgrgsmal Interviewspgrgsmal

Indledende spgrgsmal

Til at starte med vil vi gerne hgre lidt om dig...
- Beskeeftigelse og uddannelse
- Civilstatus og @vrig familie
- Hvilken sygdom har deltaget i kursusforlgbet
med?
- Hvor lang tid har du haft sygdommen?
- Har du andre sygdomme?

Brede spgrgsmal

Hvilke erindringer har brugerne om Kursusforlgbet som du deltog i, bestod af forskellige

patientuddannelsen? dele - hvilke har du deltaget i?
Hvad var deres bevaeggrunde for at deltage?

?
Hvordan oplever de udbyttet: Vil du forteelle lidt om hvad forlgbet handlede om?

Hvorfor valgte du at deltage i forlgbet?

Hvis du teenker en almindelig uge igennem, er der sa
noget, som har a&ndret sig, efter kursusforlgbet i
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forhold til hvordan du lever med din sygdom?

Mere specifikke spgrgsmal

Hvordan har patientuddannelsen pavirket
brugernes handtering af sygdommeni
hverdagen?

(Handtering forstds som bdde praktisk
hdndtering og oplevelse af at kunne hdndtere)

Du fortalte at du deltog i xx-kursusdel.
Vil du beskrive lidt naeermere hvad den handlede om?
Hvad blev | undervist i?

Har kursusforlgbet zendret din made at handtere
sygdommen i din hverdag?

- Hvordan (kan du give konkrete eksempler)?
(Fx veerktgjer? teknikker? Viden?)

Har kursusforlgbet sendret din fglelse af at kunne
handtere sygdommen i din hverdag?
- Hvordan?

Hvordan har patientuddannelsen pavirket
brugernes opfattelse af deres kroniske sygdom
som betingelse?

Hvor meget fylder din sygdom i din hverdag?

Nar du taenker tilbage pa kurset, hvordan oplevede
du sa at der blev talt om det at have en kronisk
sygdom pa kurset?

(Underviserne? medkursister?)

Har kursusforlgbet sendret dit syn pa dig selv og din
sygdom?

Hvordan har patientuddannelsen pavirket
brugernes vaner og rutiner?

Du fortalte indledningsvist at du deltog pd xx-dele af
kursusforlgbet omkring din sygdom.

Er der noget i dine vaner og rutiner i din dagligdag,
som har andret sig efter din deltagelse i disse
forlgb?

Hvordan har patientuddannelsen pavirket
brugernes sociale relationer?

Kursusforlgbet foregik i en gruppe.

Vil du beskrive hvordan du oplevede det at veaere
sammen med andre med andre med en kronisk
sygdom?

27



Har det at vaere sammen med andre dengang pa
kursusforlgbet sendret din hverdag i dag pa nogen
made? (Fx skabt nye relationer)

Har du oplevet at kursusforlgbet har &@ndret maden
din mand/kone/familie/venner tackler din sygdom?

Har kursusforlgbet &endret det du taler med din
mand/kone/familie/venner om og det | laver
sammen?

- Hvordan?

Andet oplevet udbytte

Har du oplevet andre forandringer i din hverdag
efter deltagelse i kursusforlgbet - end dem vi har talt
om?

Hvordan kan brugernes oplevelser bidrage til at
pege pa udviklingspotentiale i
patientuddannelsen?

Nu har du fortalt om det du har féet ud af
kursusforlgbet i hverdagen.

Nar du taenker tilbage, er der sa noget du manglede
pa kurset eller oplevede som overflgdigt/irrelevant?

Har du nogen idéer til hvordan du kunne have faet
mere udbytte af eller fastholdt dit udbytte efter
kurset?

Debriefing:

e Det var de spgrgsmal, vi havde — har du noget at tilfgje?

e Kommer du i tanke om tilfgjelser, er du velkommen til at kontakte os

e Endnu en gang tak for deltagelse

Optagelse afsluttes
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Bilag 7 - Transskriptionsregler

Der benyttes en helt enkelt transkriptionsstrategi, hvor det afggrende er at bevare meningsindholdet i det
sagte (Brinkmann og Tanggaard, 2010 s. 43). Indenfor denne ramme transskriberes de enkelte interviews

som udgangspunkt ord for ord.

De enkelte transskriptioner foretages af projektgruppen selv og af en person, der har veaeret til stede under
selve interviewet. Dette er valgt med henblik pa at hgjne kvaliteten af hver enkelt transskription, da
personer der har vaeret til stede under interviewet har bedre forudsaetninger for at gengive
meningsindholdet af det, der er blevet sagt. Dermed mindskes risikoen for at centrale nuancer gar tabt i
processen.

Samtidig ses denne proces som central i forhold til at fa en dybere forstaelse af det empiriske materiale og i
forleengelse heraf analyseideer, der kan bruges i den videre bearbejdning (Brinkmann og Tanggaard, 2010 s.

43).

Transskriptionsregler

INT: Interviewer
OBS: Observatgr
[initialer]: Informant

e Brug af linjeskift angiver at det er en ny person, der taler
e Brug af KAPILERE angiver et szerligt hgjt tonefald/toneleje
e Brug af parentes () benyttes til at angive sproglige virkemidler fx:
o (Latter): Latter
o (P): Pause
e Brug klammer [] anvendes til at praecisere stemninger og meninger, der ikke fremkommer pa skrift
e Navne pa personer og steder anonymiseres og angives med X.
o ufuldente ord og tgvelyde (gh, shm og lignende) medtages og forsgges gengivet sa autentisk som
muligt.
e Passageriinterview’et, der ikke kan transkriberes (pga fx uforstaelig tale eller darlig lydkvalitet)
angives med {...}
e Interview transkriberes i den fulde leengde

De enkelte interviews transskriberes individuelt. Med henblik pa at sikre, at konsensus omkring brugen
af transskriptionsreglerne, er der indledningsvist fortaget en gennemgang og diskussion af disse (med
afsaet i en konkret transkribtion). Derudover er den fgrste transskription gennemgaet i specialegruppen
med henblik pa yderligere ensartning af formen.

Efter Brinkmann og Tanggaard, 2010 s. 43-45
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Bilag 8 — Samtykkeerklzering

Speciale projektets titel: Patientuddannelse i et langsigtet perspektiv
Speciale projektets formal: At undersgge den langsigtede betydning af

patientuddannelse i forhold til borgernes hverdagsliv og
hdndtering af sygdom.

Erklaering fra informant:

Jeg har modtaget skriftlig og mundtlig information om specialeprojektet og dets formal.
Jeg er informeret om, at det er frivilligt at deltage, og at jeg altid kan traekke mit samtykke tilbage.

leg giver samtykke til, at deltage i projektet, og har faet en kopi af dette samtykkeark samt en kopi af
den skriftlige information om projektet til eget brug.

Informantens navn:

Dato: Underskrift:

Erkleering fra den, der afgiver information:

Jeg erklaerer hermed, at informanten har modtaget mundtlig og skriftlig information om projektet og at
der efter min overbevisning er der givet tilstraekkelig information til, at der kan traeffes en beslutning
omkring deltagelse.

Navnet pa den, der har afgivet information:

Dato: Underskrift:
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