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Forord

Forord

Siden 2007 har der i Region Midtjylland vaeret szerligt fokus pa at forbedre indsatsen for mennesker med en kro-
nisk sygdom. En del af dette arbejde er at udvikle patientuddannelsestilbud til mennesker med kroniske sygdom-
me, som skal understgtte deres muligheder for at kunne mestre livet med en kronisk sygdom.

Den enkelte borgers viden og kompetencer er i samarbejde med pdrgrende og sundhedsvaesenet den vigtigste
ressource i at fremme sundheden i eget liv. Sundhedsvaesenet spiller en vaesentlig rolle i forhold til at skabe de
rammer og samarbejdsrelationer med borgerne, som ger det muligt for dem at handle hensigtsmaessigt i relation
til egen sundhed og sygdom. Sundhedsvaesenet skal derfor kunne understgtte borgernes muligheder for egen
indsats ved at stille den nedvendige viden til radighed og tilrettelaegge tilbud, der understatter borgernes udvik-
ling af kompetencer og feerdigheder i forhold til at udeve god egenomsorg.

Med lzerings- og mestringsprojektet er der, med udgangspunkt i en norsk model for patientuddannelse, udviklet
et patientuddannelseskoncept, hvor mestring af livet med en kronisk sygdom er omdrejningspunktet. Uddannel-
sernes saerkende er for det farste, at sundhedsfagligt personale planlaegger, gennemfarer og evaluerer forlgbene
sammen med erfarne patienter — sundhedsfaglig viden og erfaringsviden fra det levede liv med en kronisk syg-
dom indgar saledes pa lige fod i uddannelserne. For det andet, at der anvendes en sundhedspaedagogisk tilgang,
der sikrer en hgj grad af deltagerinvolvering og sikrer, at den formidling, som sker i Igbet af uddannelsen, ngje er
afstemt med de behov for viden, holdningsudvikling og erfaringsudveksling, som deltagerne giver udtryk for.

Evalueringen viser bl.a, at laerings- og mestringsuddannelsen styrker menneskers evne til at mestre livet med en
kronisk sygdom. Den hjaelper deltagerne til at fokusere pd egne ressourcer og fremmer deres tro p3, at de selv kan
skabe forandringer i hverdagen. Samtidig styrker deltagelse i uddannelsen egenomsorgen, udvikler sociale relatio-
ner, fremmer lysten til at deltage i lokale netvaerk og forbedrer dialogen med sundhedsvaesenet.

Med denne kvalitative evaluering af lzerings- og mestringsuddannelserne far vi et godt bud pa, hvad der skal til for
at styrke menneskers evne til at mestre livet med en kronisk sygdom.

17 o SN
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Symbolet forestiller en solsikke, som spirer og gror.
Solsikkens hoved har symbolsk form som solen,
hvilket skal illustrere det faktum, at solsikken altid
fglger solens gang pa himlen. Solen er varm, positiv
og livgivende, og idet solsikken altid vender sig mod
solen, er solsikken et godt ‘'vartegn’ for altid at
fokusere pa det positive. Endvidere er solsikken et \
godt symbol pa sundhed og styrke!

Laering
og mestring
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Taksigelser

Taksigelser

De overvejelser, vurderinger og resultater vi praesenterer her, er blevet til over laengere tid og er et resultat af
mange menneskers velvillige interesse i at udvikle et patientuddannelsesforlgb, som ikke kun ger en forskel for
mennesker med kroniske lidelser, men ogsa aendrer sundhedsvaesenets made at samarbejde med hinanden og
med mennesker med kroniske lidelser pa.

Vi takker Regionen og Regionalt Sundhedssamarbejde (nu: Naere Sundhedstilbud) for at vaere med pé ideen og
seette midler af til i en periode at planlaegge, udvikle og evaluere projektet. Kristine Lindeneg Drejg har vaeret den
faste ankerkvinde, som i hele forlgbet har sikret sammenhaeng mellem projektet og regionens @vrige indsats over
for mennesker med kroniske sygdomme. Det daglige udviklings- og implementeringsarbejde har de overladt

til arbejdsgruppen, bestdende af projektets neglepersoner. Det har veeret uvurderligt for projektets fremdrift, at
de har deltaget med ildhu og entusiasme i den omfattende mangvre det er, at ivaerkseaette forandringsprocesser
bade organisatorisk og tankemaessigt. Vi kan kun karakterisere dette samarbejde som garanteret graenseoverskri-
dende og tvaersektorielt, i den allerbedste betydning af disse gloser.

Den grundlzeggende idé i projektet har rod i begrebet ligevaerdighed. Det har vaeret en stor oplevelse at sam-
arbejde med de erfarne patienter, som med overskud og velvilje har bibragt projektet utallige og mangfoldige
fortaellinger, om hvordan de har erfaret livet med en kronisk lidelse. De er gaet ind i samarbejdet med de sund-
hedsprofessionelle med krum hals, og i patientuddannelsesforlgbene har de kunnet sikre, at den enkelte deltager
er blevet mgdt med dbenhed. De har desuden tilfgrt uddannelsesseancerne den ngdvendige humor, som er en
vigtig faktor i ethvert menneskeligt samvaer. Nogle erfarne patienter er blevet rekrutteret fra patientforeningerne,
som velvilligt har deltaget, men de fleste har selv via deltagelse pa et patientuddannelsesforlagb faet lyst til og
mod pa at videregive egne erfaringer. Desuden har de erfarne patienter bidraget klogt og eftertaenksomt til den
kvalitative evaluering af projektet, hvilket vi er meget taknemmelige for.

Men ferst og fremmest skal vi takke patientuddannelsesforlgbets mange deltagere, som har haft tillid til, at det at
indgd i projektet kunne hjaelpe dem pa vej i deres videre liv med en nyopdaget eller lzznge kendt kronisk syg-
dom. I har frem for alt lzert os alle rigtig meget. Iszer har vi bidt maerke i den livskraft og livsduelighed mange har
med sig, og som velvilligt og dbenhjertigt er blevet inddraget i samtalerne. Vi takker jer alle, og vi haber, at jeres
deltagelse har understgttet jer i troen pa, at man kan leve et godt liv med en kronisk sygdom.

Denne rapport er blevet til med input fra alle og tak for det. Vi har nedsat en sparringsgruppe til at laese med un-
dervejs: Birthe Thoft Knudsen, Doris Nergaard, Pia Lavschall-Nielsen, Else Rose Hjortbak, Susanne Rystok, Kristine
Lindeneg Drejg og Lucette Meillier. Jeres kommentarer og interesse har betydet rigtig meget undervejs og i den
overordnede evaluering. Herudover vil vi gerne takke Stina Lou Fleron for at hjaelpe med at forme rapportenien
leesevaerdig version og Gerd Nielsen for endelig version og grafisk tilrettelaeggelse.

Doris Ngrgard Inge Wittrup
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Indledning

“Leerings- og mestringsuddannelser til
mennesker med kroniske lidelser” er et
udviklings- og implementeringsprojekt.

Det bestar af et patientuddannelsesforlgb

og et kompetenceudviklingsforlgb for
sundhedsprofessionelle. Projektet er forankret i
bestemte sundhedspaedagogiske principper med
brugerinddragelse, erfaringsudveksling og lokal

tilpasning som centrale omdrejningspunkter.
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"Laerings- og mestringsuddannelser til mennesker med kroniske lidelser”er et udviklings- og
implementeringsprojekt, der bestar af et patientuddannelsesforlgb og et kompetenceud-
viklingsforlgb for sundhedsprofessionelle. Projektet er forankret i bestemte sundhedspae-
dagogiske principper, hvor brugerinddragelse, erfaringsudveksling og lokal tilpasning er
centrale omdrejningspunkter. Herved adskiller det sig fra mange andre patientuddannelser,
som i hgjere grad er baseret pa sundhedsfaglig vidensformidling. Deltagerne i Laerings- og
mestringsuddannelsen tilbydes et forlab, hvor egne erfaringer, andres erfaringer og sund-
hedsfaglig viden tilsammen skal bidrage til at styrke deltagernes mestring af livet med en
kronisk lidelse. Undervisningen varetages af sundhedsprofessionelle og ‘erfarne patien-

ter, som sammen — to og to — planlaegger, gennemferer og evaluerer lokale Laerings- og
mestringsuddannelser. De sundhedsprofessionelle gennemgar et sundhedspaedagogisk
kompetenceudviklingsforlgb i L&M-konceptet, som ruster dem til at dbne op for og arbejde
med de muligheder og barrierer, som deltagerne oplever i deres hverdagsliv med en kronisk
sygdom. | dette kompetenceudviklingsforlgb deltager ogsa ‘erfarne patienter, som laerer at
arbejde struktureret med erfaringsudveksling samt med, hvordan de kan bidrage til andre i
samme situation.

De lokale patientuddannelsesforlgb bestdr af en individuel afklarende samtale, et gruppefor-
lob af 6-8 ugers varighed samt en opfglgende samtale ca. tre maneder efter gruppeforlgbets
afslutning.

Laerings- og mestringskonceptet (herefter L&M) er badde udviklet og udbredt i Norge og
daekker her over en tilgang til sundhedsfremmende arbejde pad mange forskellige omra-

der inden for bade social- og sundhedsvaesenet. Det er herfra den primaere inspiration til
spsterprojektet i Vestjylland er hentet. Her har man — i det gamle Ringkgbing Amt — tradition
for et godt og teet samarbejde med de vestjyske kommuner omkring sundhedsfremme og
sundhedspadagogik med saerlig inspiration fra Antonovskys tanker om ‘sense of coherence’
(Antonovsky 1987). L&M-projektet er en mulighed for at samle og afprave denne viden og
disse erfaringer ind i den nye virkelighed i det danske sundhedsvaesen, som med strukturre-
formen i 2007 har set dagens lys. Det er nu kommunernes opgave at varetage den primaere
forebyggelse og i samarbejde med regionerne at varetage den patientrettede forebyggelse.

| de seneste ar er der set et paradigmeskift i den made, samfundet hdndterer sygdom og
sundhed pa med et nyt og @get fokus pa kronisk sygdom (Sundhedsstyrelsen 2005). Der
tales i litteraturen ligefrem om en global 'health transition] som i de kommende ar vil zendre
sygdomspanoramaet vaesentligt med et @get behov for ressourcer, et behov for at omstille
sundhedsvaesenet til at varetage kronisk sygdom og en erkendelse af, at kronisk sygdom
kraever en anden tilgang i forhold til planlaegning, organisering og evaluering (Wind & Ved-
sted 2008).
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Indledning | 1

Det at blive ramt af en kronisk sygdom kan vaere en livsforandrende oplevelse maerket af
overgange og ngdvendige andringer i genskabelsen af et nyt liv. Det er for patienterne et
liminalt sted at veere af eksistentiel karakter, og det er en opgave, der ikke kan Igses inden for
et udelukkende biomedicinsk perspektiv (Turner 1967). Det szerlige ved L&M-konceptet er
tilgangen til patientuddannelse og til organiseringen, som isaer vedrgrer samarbejde og snit-
flader mellem region, kommuner og almen praksis. Tilgangen er vigtig. Grundholdningen
bygger pd, at mennesker er kompetente i eget liv, 0gsd i et liv med kronisk sygdom (www.
mestring.dk).

L&M-konceptet tilbyder ud fra en sundhedsfremmende tankegang, at de 'terapeutiske veje’
(Meinert & Paarup 2007) mod et nyt liv for mennesker med kroniske lidelser understettes ved
at styrke sundhedsprofessionelles kompetencer til at involvere deltagernes erfaringer i den
sundhedspaedagogiske praksis. Projektet har derfor fokus pa at udvikle en daekkende videre-
uddannelse til underviserne, pa at inkludere erfaringsviden pa lige fod med sundhedsfaglig
viden samt at inddrage borgernes perspektiv i patientuddannelsen.

Formalet med patientuddannelse er ifalge Sundhedsstyrelsen dobbelt: P den ene side ‘at
forbedre livskvaliteten'og pa den anden ‘at nedsaette afhaengigheden af ydelser fra sund-
hedsvaesenet’ (Sundhedsstyrelsen 2005b), men der findes ikke nogen entydig definition
(Sundhedsstyrelsen 2005a). Fra at vaere karakteriseret som naesten udelukkende 'vidensover-
farende patientskoler’— kendt fra eksempelvis diabetesskoler — bliver patienten nu i hgjere
grad sat i centrum, og nye vigtige begreber er blevet introduceret: 'egenomsorg; ‘selvmoni-
torering, ‘selvbehandling’

1.1 Evaluering af implementeringen af
Laerings- & mestringskonceptet

Evalueringen af implementeringen af Laerings- og mestringskonceptet, som praesenteres

i denne rapport, tager afszet i en antropologisk metodisk-teoretisk tilgang. Der er fokus pa,
hvordan de paedagogiske principper er blevet udviklet, og hvordan de i praksis er blevet ud-
foldet og forankret i de deltagende kommuner og pa de deltagende hospitaler. Der er fokus
pa, hvordan de sundhedsprofessionelle har hdndteret en ny paedagogisk praksis, som bl.a.
fordrer, at deres sundhedsfaglige baggrundsviden ligestilles med laegmands-erfaringsviden,
og at undervisningen bygger pa inddragelse af deltagernes oplevelser af og erfaringer med
at leve med en kronisk sygdom. Det centrale er, hvilken betydning aktererne — deltagerne’,
de erfarne patienter og de sundhedsprofessionelle - tillzegger L&M-konceptet, hvordan

de hver isaer handterer konceptet i de feelles rum, samt hvordan deltagerne efterfelgende
oplever, at uddannelsen har haft betydning for deres hverdag og mestring af livet med en
kronisk sygdom. Evalueringen tager afszet i felgende spargsmal:

1 'Deltagerne’anvendes i denne rapport som betegnelse for de borgere med kronisk sygdom, som deltager i L&M-
patientuddannelsesforlgbene i de deltagende kommuner.
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Mennesker med kroniske lidelser (deltagerne):

 Bidrager L&M-konceptet til, at deltagerne oplever @get mestringsevne, eendret sundheds-
adfeerd og bedre netvaerk?

« | hvilken udstraekning opleves uddannelsen som meningsfuld og brugbar i hverdagen?

» Hvordan opleves balancen mellem faglig viden og erfaringsviden?

Erfarne patienter:

 Hvordan tilfgrer erfarne patienter vaerdi i patientuddannelsen?

» Hvordan er teamsamarbejdet med fagpersoner?

« Hvilke muligheder og begraensninger ligger der i ligevaerdsprincippet?

Sundhedsprofessionelle:

« Opleves L&M som relevant og anvendeligt i praksis?

» Hvad betyder den afklarende samtale for praktiseringen af L&M-konceptet?
» Hvordan opleves samarbejdet med erfarne patienter?

Evalueringens formal er at frembringe viden, der kan fremme og optimere patientuddan-
nelsesforlgb for mennesker med kroniske lidelser. Det er en evaluering, der sigter pa laering
og udvikling, og som har seerligt fokus pa, hvad der betyder noget for mennesker og p3,
hvordan de fortolker deres egen situation. Evalueringens resultater er lgbende draftet med
projektledelsen og er brugt til at foretage aendringer og justeringer i projektet og implemen-
teringen undervejs. Formdlet med denne rapport er i lige sa hgj grad at beskrive implemen-
teringsprocessen, som at vurdere konceptets styrker og svagheder som sundhedspaedago-
gisk afsaet for patientuddannelse.

1.2 Rapportens opbygning

Evalueringen henvender sig bredt til politikere, planlaeggere, sundhedsprofessionelle og
forskere med interesse for patientuddannelsesomradet og for sundhedsfremme og forebyg-
gelse i forbindelse med kroniske lidelser. Det er selvfglgelig en meget bred malgruppe, og
der vil vaere kapitler og afsnit, som er mere relevante for nogle end for andre. Det er hdbet, at
evalueringens indholdsfortegnelse samt resuméet kan hjzelpe laeseren med at finde frem til
lige netop det, der kan give inspiration til det videre arbejde.

Det er isaer hdbet, at rigtig mange praktikere vil finde forngjelse i at laese evalueringen, da
tilgangen er overvejende empirisk og indeholder rigtig mange empiriske eksempler, der gar
helt ned i maskinrummet og kigger pa, hvad der sker der, med hvem det sker, og hvordan
man nu kan taenke om det. De mange gjebliksbilleder vil vaere genkendelige for rigtig
mange, som har deres daglige virke i naerkontakt med mennesker med kroniske lidelser.
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| kapitel 2 og 3 praesenteres baggrunden for nedvendigheden af patientuddannelsesforlab

i forbindelse med kroniske sygdomme mere generelt, ligesom Laerings- og mestringskon-
ceptet placeres i denne kontekst. Det er ogsa her, der redegares for evalueringens metode,
teoretiske afszet og dataindsamling med inspiration fra bdde antropologien og sundhedsan-
tropologien.

| kapitel 4 og 5 belyses Laerings- og mestringskonceptets inspirationskilder, som et made
mellem en i Norge fuldt udviklet og implementeret sundhedspaedagogisk indsats i forbin-
delse med mennesker med kroniske lidelser og sd et nyt satsningsomrade i Region Midtjyl-
land. Det fremlaegges detaljeret, hvor den teoretiske inspiration til konceptets Laerings- og
mestringsideologi stammer fra. Men der kigges ikke kun pa teori og ideologi uden ogsa

at redegere for, hvordan de sundhedspaedagogiske principper foldes ud til kompetence-
udvikling for de sundhedsprofessionelle, som i kommuner og pa hospitaler skal arbejde

med konceptet. | disse kapitler introduceres ogsa de erfarne patienter, som sammen med
sundhedsprofessionelle skal planlaegge, gennemfare og evaluere de konkrete patientuddan-
nelsesforlgb. | dette samarbejde inddrages fortaellinger som paedagogisk redskab.

Ifalge konceptet skal samarbejdet baseres pa ligevaerd, som geares til genstand for naermere
analyse i kapitel 6. Her introduceres endvidere, hvordan bevaegelsen fra 'novice'til ‘erfaren
patient’kan understgttes, samtidig med at det undersgges, hvordan bade sundhedsprofes-
sionelle og erfarne patienter oplever arbejdet med Laerings- og mestringskonceptet.

| kapitel 7 beskrives inddragelsen af projektets tredje akter, nemlig deltagerne. Evalueringen
gdr helt teet pd deltagerne i ‘den afklarende samtale; som er rammen om det fgrste made
mellem sundhedsprofessionelle og deltagere. Fokus er pd at uddrage centrale temaer i sam-
talen med henblik pa at felge deltagerperspektivet frem til projektets afslutning — temaer
som vil blive fulgt gennem hele patientuddannelsesforlgbet. Kapitlet afsluttes med, hvordan
parterne oplever at deltage i ‘den afklarende samtale’

| kapitel 8 og 9 er det projektets konkrete patientuddannelsesforlgb, der evalueres. | kapitel 8
tilferes projektets lzeringsbegreb en ny dimension, hvorved definitionen ‘et praksisfaellesskab’
dukker frem. Patientuddannelsesforlgb som praksisfeellesskab kigger i kapitel 9 pa lzering og

mestring i forbindelse med deltagernes mest centrale temaer.

| kapitel 10 fokuseres der i evalueringen pa forlgbets bade kollektive og individuelle resulta-
ter, og der peges pa, hvordan laering bedst kan konverteres til mestring for mennesker med
kroniske lidelser. | kapitel 11 fremlaegges evalueringens konklusioner og perspektiver med
henblik pd, hvordan Laerings- og mestringskonceptet kan anvendes i det videre arbejde med
patientuddannelser for mennesker med kroniske lidelser. Rapporten afsluttes med et resumé
i kapitel 12.
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Ifelge Sundhedsstyrelsen lever ca. en tredjedel af
den voksne befolkning i Danmark med en eller
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ressourcer. Det er derfor ngdvendigt at se kritisk
pa, hvordan ressourceanvendelsen kan optimeres
og behandlingen af kronisk sygdom tilrettelaegges

mest hensigtsmaessigt.




Laering og mestring | Patientuddannelse pa deltagernes praamisser

Ifolge Sundhedsstyrelsen lever ca. en tredjedel af den voksne befolkning i Danmark med en
eller flere kroniske sygdomme. Tilsammen laegger disse beslag pa 70-80% af sundhedsvaese-
nets ressourcer (Sundhedsstyrelsen 2005a). Det er derfor ngdvendigt at se kritisk pd, hvordan
ressourceanvendelsen kan optimeres og behandlingen af kronisk sygdom tilrettelaegges
mest hensigtsmaessigt. Fra sundhedspolitisk side er der fokus pa, at personer med kronisk
sygdom bgr inddrages i egen sygdomsbehandling. Endvidere peger forskningen p3, at det
eri egen interesse for personer med kronisk sygdom at opbygge kompetencer til handte-
ring af deres sygdom. Patientuddannelse er ét blandt flere tiltag, og formalet er, at personer
med kronisk sygdom tilegner sig kompetencer, der ggr dem i stand til at hdndtere deres
kroniske sygdom bedre.

I sundhedsvaesenet er denne interesse isaer blevet naeret af det, der pa dansk er blevet kaldt
Kronikermodellen efter den amerikanske "The Chronic Care Model” (Sundhedsstyrelsen
2005). Modellen peger iszer pa to forhold. For det farste ma sundhedsvaesenet blive bedre til
at tage sig af de sammenhaengende og komplicerede problematikker, der ofte gar pa tvaers
af sektorer og fagligheder. For det andet er det ngdvendigt i langt hejere grad at involvere
mennesker med kronisk sygdom i deres behandling. | Danmark har denne erkendelse
udmentet sig i en stigende interesse for patientuddannelser, og bl.a. har Sundhedsstyrelsen
kabt licens til programmet "Chronic Disease Self-Management Program’, som ogsa er udvik-
let i USA, og som pa dansk har faet betegnelsen “Leer at leve med kronisk sygdom” (Winding
2006). Alle regioner, herunder ogsa Region Midtjylland (Hjulman & Mortensen 2007), har im-
plementeret 'kronikermodellen’ Som et alternativ og/eller supplement hertil kommer Laering
& Mestring ind i billedet. Patientuddannelser baseret pa Laerings- og mestringskonceptet
adresserer i trdd med kronikermodellen bdde organiseringen af forebyggelsesomradet og
involvering af patienter. L&M kan organiseres pa hospitaler, i kommuner og almen praksis.?
Tilgangen kan benyttes bade i forbindelse med diagnosespecifikke og tvaer-diagnoseforlgb,
hvor det centrale altid er, at der tages udgangspunkt i deltagernes ressourcer og behov, som
de kommer til udtryk i den indledende afklarende samtale og undervejs i forlgbet.

2.1 Patientuddannelser

Formalet med patientuddannelsen er, at personer med kronisk sygdom tilegner sig kompeten-
cer, der ggr dem i stand til at hdndtere deres kroniske sygdom bedre. Det er imidlertid stadig

i vid udstraekning uafklaret, hvilken effekt der er af patientuddannelser, samt uafklaret med
hvilke metoder man mest hensigtsmaessigt maler effekten. Sundhedsstyrelsen gennemfarte

i 2005 en litteraturgennemgang med fokus pa metoder og effekter, og her blev det tydeligt,

at den eksisterende viden om patientskoler er ufuldsteendig. Pa en raekke sygdomsomrader
ses positive effekter af undervisningen, men rapporten konkluderer, at der mangler sikker
dokumentation for en raekke effektmal. Der opfordres derfor til en kontinuerlig udvikling pa
omradet med yderligere dokumentation, evaluering og forskning (Willaing et al. 2005).
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| 2009 foretog Sundhedsstyrelsen en medicinsk teknologivurdering (MTV)? af patientuddan-
nelser. Her efterlyses mere og bedre forskning pa omradet, og det papeges, at effekten af pa-
tientuddannelse ikke er entydig, hvilket betragtes som den veesentligste udfordring (Sund-
hedsstyrelsen 2009). De effekter, som findes i studierne (med forbehold for det relativt lave
evidensniveau), omfatter bl.a. @get viden, empowerment, forbedret helbredsstatus, kontrol
af sygdommen samt reduktion i forbrug af sundhedsydelser. Udover at efterspgrge starre
undersggelser og mere pracise sundhedsfaglige effektmal, efterlyses der ogsa i rapporten
undersggelser af patientuddannelsernes teoretiske grundlag og paedagogiske metoder. Det
er netop det udgangspunkt og den vinkel, der ligger til grund for denne evaluering.

Der efterlyses i den medicinske teknologivurdering en kombination af kvantitative effekt-
studier med kvalitative metoder (op.cit.). | Laerings- og mestringsprojektet er det kvantita-
tive studie lagt ind i et af Region Midtjylland udviklet evalueringsveerktgj, der indeholder
spergsmal til patienterne om livsstil, trivsel, handtering af kronisk sygdom og baggrundsop-
lysninger. Med data herfra bliver det muligt at se pd, hvem der har deltaget, hvilken social
og uddannelsesmaessig profil deltagerne har, samt at foretage for- og eftermalinger. Det
kvantitative studie vil blive udgivet som en selvstaendig rapport, mens neaervaerende kvalita-
tive evaluering bidrager med en beskrivelse af de teorier, metoder, konkrete paedagogiske
redskaber og laeringspraksis, som er centrale i L&M-konceptet.

Ndr en ny patientuddannelse rulles ud, sker det ikke i et tomrum. Der foregdr i forvejen
noget i de seks kommuner og i Hospitalsenhed Vest, ligesom deltagerne indgadr i forskellige
projekter og mangeartede sammenhaenge i deres liv. De henter desuden viden og erfarin-
ger fra bdde lokale, nationale og globale sammenhange. | en sundhedsantropologisk optik
bar vi forstd, at der ikke findes én helhed og én enkelt kilde til, hvordan nye sundhedssyste-
mer implementeres, konstrueres og forandres. Vi kan ikke forudsaette en fast og ufravigelig
skabelon, som pa en og samme made foldes ud pa de forskellige arenaer og blandt de
forskellige aktarer, der befolker disse. Vejen til forstaelse 0gsa af sundhedssystemer skabes i
en proces af handling og forhandling mellem mennesker og deres omgivelser (Barth 1989).
Forstaelse og mening konstrueres i graensefelter, netop der hvor mennesker mgdes og
skaber nye perspektiver.

3 En MVT er en systematisk og kritisk vurdering af den foreliggende viden ud fra de fire MTV-perspektiver:
teknologi, patient, organisation og gkonomi med henblik pa at tilvejebringe evidensbaseret beslutningsgrundlag.
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For at kunne sige noget om, hvorvidt mennesker med en kronisk lidelse faktisk har udbytte

af et patientuddannelsesforlgb baseret pa Laerings- og mestringskonceptet, er det vigtigt at
se pa aktgrernes erfaringer: deltagernes, de erfarne patienters og de sundhedsprofessionel-
les. Disse erfaringer forstas i relation til parternes respektive ‘concerns'— hvad optager dem,

hvilke positioner indtager de, og hvilke implikationer har disse faktorer for deres opfattelser,
praksis og interaktion (Barth 1993)?

Denne evaluering tager afszet i en kvalitativ forskningstradition, hvor menneskers menin-
ger, udsagn og handlinger er i fokus (Schwandt 2001). Der er fokus pa sociale relationer,

pa de forestillinger der giver mening til lidelse og velvaere, og pa de sundhedssystemer

og sundhedspolitikker der former vores adgang til behandling, samt de ressourcer der er
tilgeengelige for folk, der sager behandling (Steffen 2007). Sigtet er at vise og forklare de
mangfoldige mader, hvorpd man kan forsta og handtere verden. Der stilles dbne spargsmal
til livet, som det udfolder sig, uden pa forhand at have formuleret hypoteser (Carter & Little
2007). Undersggelsen tager i stedet afsaet i nogle bestemte analytisk-teoretiske forstaelser af
og overvejelser over 'kroniske lidelser; ‘identitet; ‘interaktion 'og ‘narrativitet’ Disse vil blive
praesenteret i dette kapitel.

3.1 Kronisklidelse fra et illness-perspektiv

Distinktionen mellem iliness’ og ‘disease’er efterhdnden klassisk og blev formuleret af antro-
pologen og psykiateren Arthur Kleinman i den banebrydende bog Patients and Healers in the
Context of Culture (Kleinman 1980). Her blev forskellene mellem de sundhedsprofessionelles
forstaelse (disease) og patienternes oplevelse (illness) indfanget. Denne skelnen er helt cen-
tral og mdske isaer, ndr det handler om kroniske lidelser, hvor sygdommen er en uundgaelig
del af menneskets hverdag. lliness-begrebet saetter fokus pa patienternes oplevelser og isaer
pa de mader, hvorpd oplevelser af sygdom og sundhed kommunikeres og forhandles i so-
ciale sammenhange - det kan vaere i familien, i shoppingcentret eller til dans i forsamlings-
huset. Den enkeltes illness-erfaring farves af vedkommendes placering i ‘en lokal moralsk
verden’(op.cit.), som er et begreb, der kan bruges til at beskrive den pluralitet af moralske
universer, som folk handler i for at finde lasninger pa deres sygdomsproblemer og — med
henvisning til Kleinman igen:

Folk manavrerer — ofte kompetent og bevidst — ind og ud af disse moralske
universer og ger brug af ressourcerne i deres lokale moralverdener i terapeuti-
ske processer.

(Meinert & Paarup 2007)

Den made mennesker erfarer sygdom og sundhed pa — nemlig subjektivt og individuelt -
afhaenger af den specifikke situation og dennes meningsfulde kontekst. Lidelse indebaerer
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bade fysiologiske og kognitive oplevelser af og respons pa sygdommen. Men samtidig er
lidelse ogsa social. Den kommunikeres og forhandles inden for familien og i de forskellige
sociale netvaerk, som individet indgar i. | mgdet med sundhedsvaesenets mere biomedicin-
ske forstaelse af sygdom er det ofte disse personlige og sociale erfaringer med lidelse, som
patienten forsgger at kommunikere. Nar L&M appellerer til sundhedsprofessionelle skyldes
det et behov for og @nske om at fd indsigt i, hvordan man kan placere sig hensigtsmaessigt
og udbytterigt mellem disse to positioner.

Laerings- og mestringskonceptet forsgger — med udgangspunkt i patientens erfaringsuni-
vers — grundlaeggende at undersgge og indkredse, hvordan livet med en kronisk lidelse kan
handteres. Der er en hgj grad af interesse for at fa indsigt i illness-perspektivet, der bruges
som analytisk 'désedbner’ (Hayer 2007) til indsigt i deltagernes erfaringer med sygdom og
sundhed. Det er netop, hvad der adskiller L&M-konceptet fra mange andre typer af patient-
uddannelser.

3.2 Biomedicinsk viden og hverdagserfaringer

Laerings- og mestringskonceptets kernetaenkning handler om at bringe sundhedsprofes-
sionel viden og menneskelig erfaring med kronisk lidelse sammen, ind i det samme under-
visningsrum bade som komplementaere vidensformer og som konkrete personers samtidige
tilstedevaerelse i lzeringsrummet (Hopen & Vifladt 2004; Dilling & Burmester 2006). Erfarne
patienter og sundhedsprofessionelle far uddannelse sammen, skal planlzegge, udfere og
evaluere patientuddannelsen sammen, og deltager sammen i projektets forskellige organi-
satoriske grupper. Tanken er, at viden og erfaring tilsammen kan befordre adfaerdsaendringer
og optimalt medfare gget Laerings- og mestringskompetence. Det er yderligere tanken, at
viden og erfaringer skal deles i det faelles rum. Interaktion som paedagogisk praksis spiller
derfor en stor rolle.

Ideen med dette samarbejde bygger pa begreber som ligeveerd og ligevaerdighed, som det
er vigtigt at belyse bade ud fra et teoretisk perspektiv og ud fra et praksisperspektiv. Formu-
leret inden for en antropologisk tradition handler det om, at forskellige videnstraditioner skal
medes og agere i samme laeringsrum. Den ene tradition baseret pa en biomedicinsk faglig
tradition. Den anden tradition har redder i en udforskning af en praktisk hverdagsviden om
aktgrernes geren og laden i projektet. Det er en vidensform, der interesserer sig for, hvordan
deltagerne, de erfarne patienter og de sundhedsprofessionelle handterer hverdagserfaringer
med en kronisk lidelse (Risgr 2003). L&M er et forsgg pa at lade de to forskellige perspektiver
berige hinanden til feelles bedste.
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3.3 Analytiske tilgange til kroniske lidelser

| sociologien og i antropologien har interessen primaert vaeret pa den usikkerhed, der er
forbundet med at fa stillet diagnosen 'kronisk syg, og hvad det betyder for den syge. Flere
sociologiske studier forstar kronisk sygdom som en saerlig kaotisk begivenhed, der skaber
fundamental uorden, kaos, usikkerhed og tab i menneskers liv (Vedsted & Wind 2008) og gi-
ver derved anledning til det, Bury har kaldt "biographical disruption’, det vil sige et biografisk
brud i menneskets livsforlgb som en radikal nedbrydende erfaring, der giver anledning til
fundamentale forstyrrelser af det kronisk syge menneskes selvopfattelse, relationer til andre
og dagligdag (Bury 1982). Det at have faet en kronisk sygdom anses yderligere for at have
stor betydning for menneskets opfattelse af identitet. For nogle kan det medfare et identi-
tetstab eller kan betyde, at den kroniske sygdom transformeres til den kronisk syges iden-
titet (Estroff 1993). Det, som Kristensen har givet overskriften i en nylig artikel At vaere eller
ikke veere diabetiker?, som handler om forskellen pad at have diabetes eller at vaere diabetiker
(Kristensen 2008).

Flere nyere antropologiske og sociologiske studier anvender en narrativ tilgang, hvor grun-
dantagelsen er, at sygefortallinger kan skabe mening, betydning og sammenhaeng i den
uorden, det kaos og den usikkerhed, som kronisk sygdom medferer (Kleinman 1988; Garro
2000; Mattingly 2000). Det er en tankegang, som kan genfindes i L&M-konceptet, hvor det at
dele sin sygefortaelling med andre tilleegges en terapeutisk effekt i sig selv. Hertil kommer, at
publikummet kan bidrage til en genfortzelling eller til at seette fortzellingen i et nyt perspek-
tiv. | L&M-konceptet bruger den sundhedsprofessionelle strategisk at zoome ind pa forskelli-
ge steder i fortzellingen med henblik pa at @ge fortaellerens indsigt og dermed mestring. Der
er i denne tilgang stor fokus pa hverdagslivet og mindre fokus pa det dramatiske og dermed
0gsa pa et underforstaet 'helt lykkeligt far' og ‘et helt ulykkeligt efter’ Vi lever ikke i sadanne
enten/eller-verdener, men snarere i verdener af bade og, hvor det sociale liv for langt de
fleste er praeget af konstant forandring og er et usikkert sted at vaere (Beck 1997).

For virkeligt at forstd, hvordan livet med kronisk sygdom udfolder sig, er det ngdvendigt at
ga helt teet pd hverdagslivets sma rutiner og mader, hvorpa der s@ges skabt sammenhange
og meningsfuldhed, men hvor der ogséa udspiller sig en raekke dilemmaer og konflikter. Wind
argumenterer eksempelvis for, at mennesker, der lever med kronisk sygdom, ma navigere i
et paradoks, der handler om anerkendelse af at leve et almindeligt, vaerdigt liv og samtidig
vaere kronisk syg (Wind 2009). Man vil gerne anerkendes som et 'normalt’menneske, men
samtidig kan man ikke helt leve det liv, 'normale’mennesker lever. Man vil gerne deltage i
familiemiddagen, men den kraftanstrengelse kan medfare, at man efterfelgende er bundet
til sengen i flere dage. For mange er det at leve med en kronisk lidelse derfor forbundet med
en raekke dilemmaer, som konstant forhandles og fortolkes, og som pa forskellig vis bidrager
til forteellingen.
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3.4 Narrativet som analytisk tilgang

Den narrative tilgang kobler til Laerings- og mestringskonceptet bade teoretisk og i prak-
sis. Som Vibeke Steffen skriver, sa kalder sygdom og lidelse pa historiefortaelling (Steffen
2002). Oplevelsen af lidelse, af at det kendte liv er under forandring kombineret maske med
overvejelse over liv og ded samt s@gen efter mening og handlemuligheder. | praksis bruges
narrativet som samtalepraksis og som metode til at fa indblik i og forstaelse af menneskers
erfaringer. Adskillelige antropologiske studier viser, hvordan det at fortaelle om sin sygdom
spiller en central rolle for lidelsen og for helbredelsen. Det at have en Iytter, det at bevidne
og hjaelpe kan i sig selv have terapeutisk veaerdi. Det at kunne skabe mening i det ellers me-
ningslase (Mattingly 1998). | denne evaluering bruges den narrative tilgang endvidere som
analytisk perspektiv og afseet for interviews med og analyse af interviews med deltagerne.

Den narrative tilgang er dog ikke kun et spgrgsmal om at f& skabt orden, sammenhang

og velafgraensede forstaelser, men indeholder ogsa abenhed, drama og tvetydighed med
spergsmal som: "Hvad sker der nu?’, og "Hvor er vi pa vej hen?” Historier forteelles ikke for
negdvendigvis at saette os fast pa en bestemt fortolkning af livet, og hvor det er pa vej hen,
men ogsa for at afsgge og forhandle om mulige fortsaettelser pa historien (Mogensen 2005).
Hvis man fx anlaegger et starre fokus pa det sociale forlgb i sygdom, som det eksempelvis
geaelder for funktionelle lidelser, kan der argumenteres for, at der etableres et nyt narrativ —
ofte som en modfortzelling til biomedicinen — hvorved lidelserne forankres i en social og
kulturel verden, og ikke kun i en individuel krop og/eller et sind (Dalsgaard 2005). Narrativet
skaber ikke altid orden og mening, men kan tvaertimod vaere med til at saette negativt fokus
pa den kroniske sygdom og dbne op for en ugnsket verden. Der kan veere fortzellinger, der
mere eller mindre bevidst undgas, fordi den kronisk syge med alle midler sgger at skabe en
identitet, hvor kronisk sygdom ikke star bgjet i neon. Omvendt sker der det, at sygdom i sam-
me gjeblik udgraenses fra fortaellingen, hvorved der vil vaere en stor del af den menneskelige
erfaring og oplevelse, der ikke finder anerkendelse (Wind 2009).

Det er derfor muligt at forstd fortaellinger pd individniveau, pa institutionelt niveau og pa et
mere overordnet kulturelt niveau, samt at forsta deres indflydelse pa hinanden. En fortzelling
er en mediering mellem menneske og verden, mellem menneske og menneske og mel-
lem mennesket og sig selv. Forteellinger er interaktive skabelsesprocesser, som udspiller sig

i sociale sammenhznge, der ikke bare er verbale, men ogsa opstar og forhandles gennem
sociale aktiviteter og interaktioner. Fortzellingerne bade skaber og er skabt i bestemte lokale
kontekster. Vi har adgang til at forsta fortzellingens budskab, fordi vi har en forforstdelse, som
ger det muligt at felge fortzellingen og genkende dens karakteristika. P4 den made abner
fortaellingerne for en verden, som man kan traede ind i. Derved bliver det eksempelvis muligt
at undersgge, hvilke verdener mennesker med en kronisk lidelse kan traede ind i. Ved at blive
opmeerksom pa en narrativ identitet kan det vaere med til at belyse, hvem mennesker med
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en kronisk lidelse har mulighed for at vaere, fordi fortzellinger er udtryk for moral og

derfor kan vaere med til at kaste lys over sp@rgsmalet om, hvad der kan vaere et godt liv.

| L&M-datamaterialet er der fortaellinger pa flere niveauer, som Wind ogsa har identificeret
i sit materiale:

» Samveaersfortaellinger, som skabes i interaktionen pa uddannelsesforlgbene

« Afklarende fortaellinger skabes i samtalen mellem deltagerne og de sundheds-
professionelle

« Interviewfortaellinger, som skabes i interviewsituationen mellem informant og
interviewer.

Fortzellinger har at ggre med det, der optager mennesker, deres ‘concerns, og er derfor no-
get dynamisk, der opstar, udfoldes og kontinuerligt aendres. Mennesker indgar i en forhand-
ling, indtager positioner om mening og betydning og definerer herigennem ikke kun sig
selv, men ogsa de gvrige tilstedevaerende (samtalepartneren, publikum, lytteren) samt den
storre verden (Mattingly 2010). Denne dbnes og bliver maske en ny scene, man kan traede
ind pd eller en ny situation, der kan erobres. Det er mulighedernes land.

3.5 Dataindsamling

The crucial step in any culturally informed analysis of life ... must be to obtain
access to the culturally constructed reality in which they move. This means
on the one hand to observe and depict the events that take place around
and among people, and the actions of particular persons in these various
situations: and then successfully to join them as they, through their own
interpretations, endow these events with the meanings that become salient
realities in their lives.

BARTH 1993

Der er mange mader at leve i verden pa, men vi er som mennesker ikke mere forskellige,
end at vi altid kan forestille os hinanden (Hastrup 2004). Antropologien er den videnskab,
der patager sig den opgave at professionalisere denne forestillingsevne og bruge den til at
opna en forstdelse af umiddelbart uforstaelige faenomener og mader at leve i verden pa.
Den studerer det som er anderledes — i dette tilfeelde patientuddannelse for mennesker med
kroniske lidelser — men det er den almene menneskelige forestillings- og indlevelsesevne,
som er den grundlaeggende metode i antropologien. Vejen frem mod forstdelse er derfor at
lade sig engagere i de mennesker, vi sgger at forsta.

Den primzere metode i antropologien er deltagerobservation, hvis gyldne standard har det
dobbelte formal, at vaere bade pa indersiden — deltagelse — og pa ydersiden — observation —
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af de sociale aktiviteter og alt hvad der foregar. Graden af deltagelse vil vaere forskellig
afhaengig af felten, den specifikke situation, de igangvaerende aktiviteter og af etnografens
personlige karakteristika.

3.5.1 Felten

Felten er sma steder og fantastiske mennesker i Vestjylland, i beherig afstand fra mit daglige
virke bade professionelt og privat. Patientuddannelsen baseret pa Laerings- og mestrings-
principper inkluderer seks kommuner og Hospitalsenhed Vest i den vestligste del af Region
Midtjylland. Men kommuner og hospitaler ‘ger’jo ikke noget, sa i virkeligheden er felten
menneskelige tanker, overvejelser, oplevelser og erfaringer i forbindelse med deres meget
forskellige tilknytning til projektet: Det kan vaere som menneske med en kronisk lidelse, som
erfaren patient eller som sundhedsprofessionel. Og alle aktgrerne i denne felt har en fortid,
en nutid og en fremtid af forskellig karakter, samtidig med at de er positioneret forskelligt,
bdde hvad angar kan, alder, uddannelse, social baggrund, arbejdsmarkedstilknytning og syg-
domserfaring. Pointen er at kunne sige noget fra alle disse forskellige perspektiver, samtidig
med at holde sig for gje at skabe distance, at kunne reflektere og give noget igen der bringer
forstdelse, indsigt og viden pa banen, som de forskellige perspektiver kan genkende (om
ikke altid nikke genkendende til!).

Vestjyderne er sultne. Dels efter ‘at gere noget i forbindelse med mennesker med kronisk
lidelse”:

Dengang jeg blev opereret for min hjertelidelse, var der slet ikke noget at
komme efter. Jeg fik bare operationen, og sd blev jeg sendt hjem og matte
klare mig selv. Aldrig har jeg veeret sa bange.

(Individuelt interview, erfaren patient)

Ved sadan en udtalelse forestiller man sig, at mennesker med kroniske lidelser har falt et
enormt svigt fra 'sundhedsvaesenet’i en sddan situation. Og alligevel lzenges de efter at
komme i gang med at danse:

Jeg er ngdt til at f& noget mere luft, ellers kan jeg hverken fa luft, nar vi danser
linedans, eller nar der er bal i forsamlingshuset om Igrdagen.
(Individuelt interview, deltager)

Der er ikke nogen klynken over det liv, de er i gang med og heller ikke over antropologien,
der af og til ruller ind i deres liv og anmoder om opmaerksomhed. Kun interesse, dbenhed,
nysgerrighed for at dele det, der optager ‘dem’med ‘en Anden’ En central preemis i antro-

pologien er at skabe gennemsigtighed, og det skal vaere muligt for laeseren at falge vejen

gennem evalueringslandskabet.
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| forlzengelse heraf kan det vaere relevant med Grgn (2009) at karakterisere dette feltarbejde
som et ‘flerstedet’feltarbejde, og med Wind (2009) at understrege det ‘interaktionelle og
positionerede’som de vaesentligste komponenter i deltagelsen. Mgdestederne er mange.
Jeg har madt enkeltpersoner til afklarende samtaler i kommunale sundhedscentre eller pa
hospitalet, og jeg har madt dem i deres hjem. Jeg har deltaget i undervisningsforlgb pé ho-
spitaler, i sundhedscentre og i lokalcentre. Jeg har lavet interview i private hjem, i sundheds-
centre og i et Regionshus. Og sa har der selvfglgelig vaeret mader med mig selv pd lange
kareture gennem smukke landskaber med mulighed for refleksion og fokus.

Det interaktionelle henviser til, at der sker noget mellem mennesker, at der er en gensidig
pavirkning og fortolkning, men ikke nadvendigvis at der pa forhand er enighed om, hvad
der sker. Det positionelle handler om hele tiden at skulle sa at sige fortjene’ positionen gen-
nem skabelse af tillid og fortrolighed. S& det med at mgde 'en Anden’er i virkeligheden et
made, der gar begge veje. Ogsa antropologen bliver underkastet et detektivisk blik: "Gud
ved, om hun skriver alt, hvad vi siger?” (Deltager).

Jeg er af projektledelsen blevet praesenteret for projektets styringsgruppe og n@glepersoner.
Disse har guidet mig videre til sundhedsprofessionelle i kommuner og pa hospitaler. Med
disse sundhedsprofessionelle i hdnden er jeg blevet inviteret ind i menneskers hjem eller har
deltaget i samtaler eller undervisningsforlgb pa offentlige steder. Her har jeg kunnet etablere
kontakt til projektets deltagere, mennesker med kroniske lidelser, og efterfalgende haft mu-
ligheden for direkte at kontakte dem, lave en aftale og endelig at mgdes med dem pa et af
dem udvalgt sted - offentligt eller privat. Det har vaeret en fantastisk rejse gennem et bade
offentligt, personligt, privat — og ind imellem meget intimt landskab.

3.5.2 Situationer og aktiviteter

Feltarbejdet producerer mangeartede data. Stemninger, billeder, dbenbaringer. Det er herfra
feltnoterne stammer. De er fra mine observationer i samtaler, i undervisningsforlgb, i mader,
i uddannelsen. Hertil kan lzegges projektdokumenter, mgdereferater samt en enkelt band-
optagelse af et efteruddannelsesforlgb. De vaesentligste feltnoter stammer fra afklarende og
opfelgende samtaler med mennesker med kroniske lidelser og fra min deltagelse i de kom-
munale og hospitalsbaserede undervisningsforlgb. Af dem har der veeret:

« 2 forlgb pa tveers af diagnoser - kommuner
« 1 KOL-forleb - kommune
o 1 kreeftforlob - kommune
« 1 diabetesforlgb - hospital
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Derudover har jeg lavet en del interview, bdde individuelle og fokusgruppeinterview. De

er blevet bandet, transskriberet og analyseret pa tvaers ved brug af Nvivo Software, som
kan hjaelpe med at opstille og adskille kategorier og temaer, som gar igen i de forskellige
interview, men som ikke kan erstatte meningskondensering i de enkelte interview, hvor det
i hgjere grad er dybde, sammenhang og kontekst, der identificeres og analyseres.

ANTAL INTERVIEW

TABEL 1
Interview Individuelle Fokusgruppe

Erfarne patienter 2 2
Sundhedsprofessionelle 3 2
Deltagere 7 l
Sundhedschefer 1 =
lalt 13 6

Interviewene er alle udformet med en narrativ tilgang, med afszet i den faellesmaengde den/
de interviewede og jeg har haft, og med afstikkere til en bade reflektorisk fortid og en fore-
stillet fremtid. Denne dbne og udforskende metode er blevet koblet med mere strukturerede
spergsmal, hvor jeg pa forhand har identificeret temaer, emner og problematikker.

3.5.3 Roller og etiske overvejelser

Ligesom det ved hvert eneste m@de med Laerings- og mestringskonceptets mange og me-
get forskellige mennesker har veeret vigtigt at tydeliggere min rolle i projektet — og dermed
skabe en platform for mine forskellige mader at etablere relationer og interagere med de
mange og meget forskellige mennesker pa — finder jeg det vigtigt her ogsa at eksplicitere
mine graenser. Og her vender jeg tilbage til mine overvejelser i forbindelse med feltarbej-
dets status og muligheder, deltagerobservationens udfordringer og begraensninger. Der

er i dette projekt klare graenser for, hvor involveret jeg har vaeret/kan veere i forhold til den
problematik, det er at vaere ramt af sygdom og lidelse. Ud over mennesker med kroniske
lidelsers sociale vaeren, interaktionelle kompetencer og hverdagslivserfaringer har de ogsa
nogle kropslige erfaringer, der raekker ud over mit erfaringsrum. Jeg har ikke og har aldrig
haft en kronisk sygdom og har indtil videre meget fa erfaringer med langvarig lidelse i mit
naermeste netvaerk. Her er det bedste, jeg kan gare, at lytte til og formidle erfaringen sam-
tidig med, at jeg forbliver reflekterende og forsager at give et indblik i omfanget af lidelsen
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og dette omfangs betydning for handlinger og vaeren. Det er samme problematik, der ger
sig geeldende i mine analyser af de sundhedsprofessionelle, selvom det her ikke handler om
kropslighed. Men jeg er ikke og har aldrig veeret sundhedsprofessionel, sa ogsa her ma jeg
traede varsomt med bdde anerkendelse og empati. Over for begge kategorier af mennesker
har jeg kunnet komme, og jeg har kunnet g, men alligevel er det mit hdb og mit ansvar, at
jeqg efterlader et spor, som bade er genkendeligt, udfordrende og anvendeligt.
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Historien om L&M-konceptet i Danmark tager sit afsaet i Sundhedsfremmeafdelingen i det
gamle Ringkegbing Amt. Her var man - ofte i samarbejde med kommunerne - optaget af at
udbrede og implementere en sundhedsfremmende tilgang i arbejdet med folkesundhed.
En vaesentlig ny og anderledes synsvinkel pa sundhedsarbejde, som kraever en sundhedsfor-
staelse frem for en sygdomsforstaelse. Sundhedsfremme har sit aerinde i “... hvad der holder
folk raske, i stedet for, hvad der ger dem syge. Man fokuserer pa ressourcer og handlemulig-
heder i stedet for pa risici. Man sigter efter at mobilisere det overskud, der ger folk robuste
over for dagligdagens og livets stressorer” (Jensen & Johnsen 2000). Det er pa denne bag-
grund, at man har taget Laerings- og mestringskonceptet til sig i Vestjylland.

4.1 Det norske Leerings- og mestringskoncept

Det er en tilsvarende tankegang, der i Norge farer til udviklingen af og arbejdet med sund-
hedspaedagogik i Laerings- og mestringskonceptet. Det har de gjort i Norge siden 1990,
fordi: "Helsepedagogikk er et begrep som ofte brukes uten at vi tenker gjennom hva det
innebaerer. Ved & sette det pd dagsordenen, gnsker vi a rette blikket mot samspillet mellom
pasient og helsearbeider, bdde nar det gjelder pedagogisk tilnaermning og praktiske tips i
vejledning og oppleering” (Hopen & Vifladt 2004).

4.1.1 Den norske model - ideologi

| et samarbejde mellem patientforeninger, Aker sykehus, Oslo og Sosial og helsedeparte-
mentet i Norge etableredes i 1990 et centralt Laerings- og mestringscenter ved Aker syke-
hus med henblik pa at udvikle og etablere lzeringstilbud, som fremmer selvstaendighed og
ansvarlighed i forhold til egen kronisk sygdom. Det er projektets ideologi, at sundhedspro-
fessionelles faglige indsigt og patienternes erfaringsbaserede viden tilsammen er ngdven-
dige for at kunne tilbyde gode lzeringstiloud. Dette samarbejde bygger pa ligevaerd mellem
fagkundskab og erfaringsbaseret viden og har lzering og mestring som omdrejningspunkt
(SINTEF 2006).

Leering defineres som:
« 'relativt varige aendringer af viden, feerdigheder og holdninger”

Mestring defineres som:

« "oplevelse af at have kraefter til at made udfordringer og falelse af at have kontrol over
eget liv. Aktiv og god mestring hjaelper dig med at tilpasse dig til den nye virkelighed og
seetter dig i stand til at se forskellen pa:

— det du ma leve med,
— det du selv kan veere med til at eendre pa”
(Hopen & Vifladt 2004)
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Tilgangen tager afsaet i vigtigheden af at se pa, hvordan mennesker med kronisk sygdom
agerer i verden: "Helsefagene trenger begreper som beskriver verden fra handlende perso-
ners perspektiv. Folk handler ut fra den betydningen og verdien ting har for dem, og denne
forstdelsen har stor forklaringskraft. Helsefagene trenger troverdige forklaringer pa hvorfor
folk handler som de gjer nar det gjelder helse og sykdom” (SINTEF 2006).

4.1.2 Den norske model — metode

Laerings- og mestringstankegangen i Norge har spredt og forankret sig lokalt, og man har etab-
leret et centralt og samlende nationalt Laerings- og mestringscenter i Oslo med forpligtelse til
at samarbejde med og oprette lokale uddannelser. Det meste er foregaet regionalt pa hospi-
talerne, men malet er at f8 kommunerne mere involveret, sddan som det allerede er sket pd en
reekke andre omrader — fx psykiatrien, hjerneskadede barn, etniske minoritetsgrupper osv.

Implementeringen af L&M-konceptet bygger pd to centrale elementer:

« Kompetenceudvikling: Sundhedspersonalet skal udvikle sig til bedre sundhedspadago-
ger ud fra en forestilling om, at madden viden formidles pa er afgarende for de kronisk syge
og deres familier. Sundhedspersonalet skal patage sig vejlederrollen frem for ekspertrollen
og dermed bidrage til det andet vigtige element, nemlig

« Det ligeveerdige samarbejde: Som skal vaere i dialog med brugerne (patienter og pare-
rende), sdledes at deres hverdagsviden tillaagges vaerdi.

For at sikre genkendelighed og enshed er der arbejdet en del med kvalitetssikring. Bl.a. er
der udarbejdet en standardmodel for samarbejdet mellem erfarne brugere og sundheds-
personalet, som indebaerer, at visse kriterier ma opfyldes for at kunne blive ‘erfaren bruger,
og at rekruttering foregar i samarbejde med patientforeningerne. Det er ligeledes standard,
at sundhedspersonale og erfarne brugere sammen planleegger, gennemfgrer og evaluerer
undervisningsforlebene, s& erfaringerne kan bringes videre til naeste undervisningsforlgb.
Der er udarbejdet kriterier for, hvordan et Laerings- og mestringscenter skal fungere, og der
er etableret registre, som ogsa lgbende bidrager til kvalitetssikringen (SINTEF 2006).

Den norske model inspirerede til store tanker i det vestlige Jylland. Hvor, hvordan, med og
for hvem zoomes der ind pa i de naeste afsnit. Inspirationen er tydelig, og det har da ogsa
veeret muligt i projektperioden at etablere et nordisk netvaerkssamarbejde, som indtil videre
ogsa inkluderer Sverige. Men lad det 0gsa vaere tydeligt, at L&M-projektet i Danmark har ud-
viklet og skabt et helt selvstaendigt koncept tilpasset tanker, overvejelser og perspektiver pa
arbejdet med folkesundhed, som i forvejen gjorde sig geeldende, og som er blevet udviklet
og implementeret gennem det lange samarbejde mellem region, kommuner og hospitaler.
Og sadan er det med 'Traveling technologies, som ny forskning peger pa (Nielsen 2010).
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4.2 L&M i Region Midtjylland

Som en del af den ferste sundhedsaftale mellem Region Midtjylland og kommunerne
Herning, Ikast-Brande, Holstebro, Struer, Lemvig og Ringkabing-Skjern blev det besluttet at
gennemfare et tredrigt udviklingsprojekt, som anvender Laerings- og mestringsprincipper
i uddannelsestilbud til mennesker med kroniske lidelser (type 2-diabetes, KOL, og hjerte-
kar-sygdomme). Projektet omfatter i udgangspunktet uddannelsestilbud i hospitalsregi, i
kommunerne og hos praktiserende laeger.

| praksis er samarbejdet drevet af de kommunalt- og hospitalsudpegede ngglepersoner,
som har planlagt, gennemfert, debatteret og udviklet projektet og dets patientuddannelses-
forlgb. Naglepersonerne er drivkraften i arbejdsgruppen. Det er iseer kommunerne, der har
taget konceptet til sig. De har stillet rammer og ressourcer til rddighed og har set konceptet
som en god mulighed for at szette fokus pd opgaven med patientrettet forebyggelse. Der

er desuden inkluderet ét hospitalsbaseret forlgb i evalueringen. De praktiserende lzeger har
kun i begraenset omfang deltaget i projektets arbejdsgruppe og slet ikke i projektets ud-
dannelsestilbud. Patientforeningerne i det vestlige Jylland har udpeget to personer, som har
deltaget i hele processen omkring udvikling og gennemfarsel af projektet.

Naglepersonerne er ud over at vaere projektets centrale udviklingsakterer ogsa garanter

for, at L&M-principperne far en lokal udbredelse og forankring. De fungerer som projektets
ambassadgrer ud i kommunerne. Ud over selv at have gennemgaet L&M-uddannelsen og
selv gennemfare patientuddannelsesforlgb for mennesker med kroniske lidelser, er det ogsa
dem, der rekrutterer erfarne patienter og sikrer, at det ngdvendige antal sundhedsprofes-
sionelle i den enkelte kommune gennemfarer L&M-uddannelsen. Samtidig skal de medvirke
til at skabe rammer og vilkar for, at den sundhedspaedagogiske tilgang bliver udbredt til
kolleger og andre faggrupper.

Som i Norge er en af projektets krumtapper ogsa her kompetenceudvikling af sundhedspro-
fessionelle. | Vestjylland har de med stor succes sammensmeltet denne med et af konceptets
andre centrale elementer, nemlig det ligevaerdige samarbejde med erfarne patienter. Dette
har man bl.a. gjort ved at inkludere de erfarne patienter i kompetenceudviklingsforlgbet for
de sundhedsprofessionelle. Inden vi gdr i detaljer med konstruktionen af et sddant faelles ud-
dannelsesforlab, skal vi have styr pa den grundlaeggende sundhedspzaedagogiske teori, der
ligger bag begreber som lzering og mestring.
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4.3 Projektets Leerings- og mestringsteori

L&M stiller spargsmalstegn ved naturvidenskabelige forestillinger om en objektiv, evidensba-
seret og overfarbar viden som den eneste vej til at handtere sundhedsproblemer. | forhold til
mennesker med kroniske og langvarige sygdomme tager man i stedet afszet i en forstdelse
af mennesker som kompetente i eget liv, og det, der derfor er brug for, er uddannelser, ”...
der ager muligheden for at mestre deres situation, fa bedre livskvalitet og kunne deltage
mere aktivt i samfundslivet” (Nielsen 2010). Eftersagningen af adaekvate paedagogiske
principper for en sddan tilgang har fert hele projektet i en humanistisk og samfundsviden-
skabelig retning, hvor fokus i hgj grad bliver pa begreber og beskrivelser af verden set fra
handlende individers perspektiv.

De grundlaeggende paedagogiske principper er ‘lzering’ og ‘mestring. Det er to forskellige be-
greber, men i praksis haenger de sammen. De haenger sammen i projektets overskrift, navn-
givning og i de involverede parters forstaelse. Det til trods for, at de hver iszer kan defineres,
kategoriseres og meningsfyldt eksistere selvstaendigt.

4.3.1 Projektets teori om leering

L&M-konceptet gar i overvejende grad op med, at leering er en individuel proces, som har
en begyndelse og en slutning, kan adskilles fra vore @vrige aktiviteter, og som er et resultat
af undervisning. Laering skal tveertimod ses i sammenhaeng med vores levede erfaring og
kontinuerlige deltagelse i verden; lzering er en del af vores menneskelige natur i lige sd hgj
grad som det at spise eller at sove. Laering er livsopretholdende og helt uundgaelig, og vi
er faktisk ret gode til det. Laering er desuden et fundamentalt socialt fasnomen, der afspejler
vores egen dybt sociale natur som mennesker med evne til indsigt (Wenger 2004).

At forsta lzering som et socialt faenomen ger det muligt at se lzering i et processuelt perspek-
tiv. | projektets kompetenceudviklingsforlgb for sundhedsprofessionelle traekkes der isaer pa
Knud llleris'forstdelse af laering som en samtidig tilegnelses- og samspilsproces, der bade

er af mellemmenneskelig og samfundsmaessig karakter (llleris 1999; 2002). Dette skaber et
enormt mangfoldigt seet af muligheder og betingelser, der grundlaeggende szetter ram-
merne for den naesten granselgse og uendeligt komplicerede menneskelige lzering.

Tilegnelsesprocessen omfatter bade et indhold og en drivkraft. Man kan ikke meningsfuldt
tale om lzering, uden at der er et indhold, et eller andet der lzeres. Det kan veere viden,
kundskaber, faerdigheder, forstaelse, indsigt, mening, holdninger eller kvalifikationer. Her er
viden, herunder sundhedsfaglig viden, kun én af mange ... filosofiske grundantagelser, der
0gsa bygger pa vaerdier’, som det er blevet formuleret af projektets uddannelsesansvarlige
(Feltnoter). Det er vigtigt at understrege, at tilegnelsesprocessen kraever bade et subjekt og
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et objekt, der er altid tale om nogen, der lzerer noget, og dette noget er tilegnelsesproces-
sens objekt. L&M-konceptet bygger pa en forstaelse af, at tilegnelse af indhold sker bedst
ved en”... anerkendende, involverende og dialogbaseret undervisning” (ibid.), som det er
blevet formuleret af projektets uddannelsesansvarlige.

| tilegnelsesprocessen udvikles den lzerendes indsigt, forstdelse og formaen. Malet er dels
at skabe mening, dvs. en sammenhzngende forstdelse af tilvaerelsens forskellige forhold
(Bruner & Turner 1986; Antonovsky 1987), dels at opave mestring i form af de faerdigheder
og mader at forholde os p4, der saetter os i stand til at takle tilvaerelsens praktiske udfordrin-
ger. Hvis processen og indholdet for den laerende er optimalt, bliver det muligt at opna en
situation af funktionalitet, som ifalge llleris er karakteriseret ved sammenhang baseret pa
forstaelse, handterbarhed og meningsfuldhed.

Drivkraften er helt fundamental for, at en tilegnelse kan finde sted. Der skal enorme maeng-
der af psykisk og kropslig energi til at gennemfare en laeringsproces, det gaelder bade det
motivationelle, det falelsesmaessige og det viljesmaessige aspekt. Der skal vaere noget pa spil:
en nysgerrighed, en usikkerhed eller et udaekket behov som far os til at enske at genoprette
balancen, hvorved vi samtidig udvikler vores sensitivitet eller falsomhed i forhold til os selv
og vores omverden. | L&M arbejdes der med en forstdelse af drivkraft, som noget, der ikke
kan patvinges den enkelte: "Man kan ikke motivere andre mennesker, men hjaelpe andre til
at finde motivation” (Feltnoter).

Tilegnelsesprocessen er pavirket af og pavirker samspilsprocessen. Den drejer sig om
individets samspil med den sociale og materielle omverden, og den ger sig geeldende pa
to niveauer: Pa den ene side det naere, sociale niveau som daekker familie, venner, undervis-
ningssituationer, arbejdsgrupper osv. og pa den anden det overordnede samfundsmaessige
niveau, der saetter praeemisserne for samspillet. Det drejer sig om handling, kommunikation
og interaktion som vaesentlige elementer i vores udveksling med og relation til omverde-
nen. Samspilsprocessen bidrager til udvikling af den lzerendes socialitet, som daekker over
den enkeltes evner og ressourcer til at engagere sig hensigtsmaessigt i forskellige former for
socialt samspil mellem mennesker. Og sd er vi tilbage ved tilegnelsesprocessens to dimen-
sioner, indhold og drivkraft, som praeger socialiteten.

34



Leering og mestring som ideologi og metode | 4

LARING SOM UDVIKLING AF KOMPETENCE FIGUR 1
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Denne lzeringsmodel afspejler L&M's mal om at anvende og tentativt videreudvikle en
lzeringsmodel med udgangspunkt i en kompleks lzeringsforstaelse. Den skal anvendes og
kunne forstas af en heterogen malgruppe, der bdde bestar af sundhedsprofessionelle, er-
farne patienter og mennesker med kroniske lidelser. De skal alle kunne finde sig til rette med
en forstaelse af leeringsprocessens indhold, drivkraefter og samspil samtidig med, at de be-
finder sig pa hvert sit sted i livet og pa hvert sit reflektoriske niveau. De skal kunne acceptere,
at der ikke findes skolebogslasninger, ej heller facitlister, men derimod en uendelig raekke af
refleksionsprocesser der konstant kraever noget, involverer og udfordrer den enkelte.

4.3.2 Leering og erfaring

L&M-konceptet bygger pa ligevaerd i undervisningen mellem sundhedsprofessionel viden
og patienters erfaringsviden. Det formuleres i uddannelsen som ligevaerdighed mellem, "...
at sundhedsprofessionelle bidrager med faglig viden, og erfarne patienter bidrager med
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erfaringer fra livet med kronisk sygdom” (Feltnoter). Nar det drejer sig om erfaring, gaelder
det de erfaringer, som kan veere betydende for deltagerne, og som har veaesentlig betydning
i den konkrete undervisningssammenhang — bade for den der fortzeller, og for dem der Iyt-
ter. Illeris opstiller nogle bestemte kvalitative kriterier, der skal vaere opfyldt, nar vi begiver os
af med at dele og almenggre erfaring:

1. Leeringen skal vaere af vaesentlig subjektiv betydning med hensyn til bade indholds-,
drivkraft- og samspilsdimensionen.

2. Leeringen skal indga som et led i en sammenhaengende proces; der skal vaere kontinuitet.

3. Samspilsprocessen mellem individet og dets omverden skal vaere af en sadan karakter, at
individet kan siges at indgd som et subjekt i situationen, dvs. at det er aktivt til stede og er
sig selv bevidst.

4. Erfaringsdannelsen er altid socialt formidlet. Den finder ikke sted i individuel isolation,
men behaver ngdvendigvis en social sammenhzng.

5. Pavirkninger fra omgivelserne afspejler eller eksemplificerer relevante, samfundsmaessige,
materielle og/eller sociale strukturer.

Den erfaringsbaserede viden bliver i L&M hentet frem og struktureret ved hjzelp af arbejdet
med narrativer. For erfaringer er ikke kun noget, man kan hente i fortiden, uden at det giver
mening i nutiden og intenderer handlinger i fremtiden. Hermed kan erfaringer bidrage til
@get mestring.

4.3.3 Mestring og mestringsstrategier

Mestring — den anden halvdel af L&M-konceptet - er tidligere defineret, som oplevelsen af
at have kraefter til at mede udfordringer og falelsen af at have kontrol over eget liv. Opavelse
af mestring sammen med skabelse af mening har stor betydning for individets evne til at
fungere hensigtsmaessigt i de forskellige sammenhznge, det indgadr i. Det anses for at veere
en menneskelig nedvendighed at sege at mestre de udfordringer, vi mader i vores liv (Met-
ner & Storgard 2007).

Mestringsstrategier kan dog have vaesensforskellig karakter. Det betyder, at ‘mestringen’ikke
nadvendigvis er hensigtsmaessig i et snaevert sundhedsmaessigt perspektiv. Der kan vaere
tale om, at man undgar sine problemer, at man udholder dem, eller at man fokuserer pa at
l@se dem. | alle tilfeelde mestres udfordringen, og det valg, der traeffes, sker pa baggrund af
det, vi hver iszer kan finde ud af. Det her er en vigtig pointe i laeringsmaessig sammenhaeng.
For det betyder netop ikke, at man ikke kan opave og udvikle nye strategier, skant man har
faet indkodet visse strategier som del af ens repertoire (op.cit.).
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MESTRINGSPROCESSEN FIGUR 2
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Det er denne mulighed for zendring, der gribes fat i med L&M-konceptets arbejde med
mestring. Opgaven er at fremme og synliggere menneskers mestringsstrategier og dermed
anerkende de ressourcer, der bliver brugt pa at handtere kronisk lidelse. Dernaest at vaere
med til at skabe rammer og vilkar for, at mennesker kan blive motiveret til at udvikle nye og
alternative mestringsstrategier.

4.4 Opsummering

Laering og mestring omfatter — i denne forstdelse — komplekse individuelle og sociale
processer, som kraever en udstrakt grad af refleksion og selvrefleksion i undervisnings-
situationen. Det geelder for undervisere savel som deltagere. | L&M sages en forstaelse af
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livslang laering’ omsat til en handterbar praksis, som kan forstds og giver mening for alle de
involverede parter — ogsa efter uddannelsens afslutning. Det er en vanskelig lzeringsproces
at handtere for de sundhedsprofessionelle, som ofte er skolede i en mere traditionel form

for lzering. De bliver ikke hjulpet pd vej med leerebogsmateriale og manualer, der kan hentes
frem ved givne lejligheder. De skal kunne veere i, reflektere i og handle i situationen. Ikke alle
kan det. Sddan er det ogsa for de erfarne patienter og for deltagerne. For dem er der ogsad i
hej grad tale om 'situeret laering’ byggende pa motivation, dbenhed, refleksion og deltagelse.
Mange elsker det, men heller ikke i denne gruppe faler alle sig komfortable.
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| dette kapitel beskrives projektets kompetenceudviklende uddannelse til sundhedsprofes-
sionelle og erfarne patienter. Uddannelsen er delt op i fire moduler, hver af to hele dages
varighed, og foregdr pa skenne steder i Vestjylland. Kapitlet bygger isaer pd materiale fra
deltagerobservation pd uddannelsesmodulerne samt fra projektkoordinatorens noter fra
samme kursus (Knudsen 2008).

FIGUR 3 UDDANNELSESMODULERNE
Modul 1 Modul 2 Modul 3 Modul 4
To under- To under- To under- || To under-
visningsdage visningsdage visningsdage visningsdage
Sundheds- Sundheds-
cundheds- Sundheds- profesosmnelle profes;)smnelle
professionelle professionelle S g
erfarne erfarne
patienter patienter

En kold og klar februardag i 2008 mader vi 20 sundhedsprofessionelle op til farste modul af
L&M-konceptet. Der indledes med Benny Andersen-oplaesning, og uddannelsen prassente-
res sammen med programmet for dette farste modul. Ret hurtigt bliver fokus rettet mod os.
For hvem er vi? Hvilke styrkesider har vi? Hvordan kan vi arbejde med at udvikle egne kom-
petencer? Vi bliver hevet ud pa gulvet, gar lidt rundt, grupperes ud fra forskellige kategorier
og fortaeller lidt om os selv til hinanden. Det far projektkoordinatoren til at notere:

Alle virker optagede og engagerede, glade, levende gjne — der fortaelles in-
tenst og lyttes intenst — det ser ud som om, at der maerkes og taenkes efter.
(Knudsen 2008)

Og sa er vi med et snuptag dybt inde i kernen af de sundhedspaedagogiske principper: Vi
far lov til at maerke med/i/pé kroppen, hvordan det er at vaere i rollen som fortzeller’eller

i 'rollen som lytter” Og vi far at maerke, hvor fantastisk ubehageligt det er at fortaelle, hvis
man fornemmer, at lytteren ikke lytter — eller kun lytter halvt! Sddan nogle ‘maerkninger’ gar
formiddagen med, og:

Der skrives energisk og taenkes efter undervejs ..., og der stilles uddybende
sp@rgsmal.
(op.cit)
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Baggrunden for projektet introduceres med tilhgrende definitioner, kriterier, hensigter,
formal, samarbejdspartnere osv. Der sluttes af med praesentation af ‘den afklarende samtale]
deriforhold til L&M-konceptets norske ophav er en nyskabelse.

ET TYPISK FORL@B FOR EN LARINGS- 0G MESTRINGSUDDANNELSE FIGUR 4
Afklarende Hold- Hold- Opfelgende
samtale opstart afslutning samtale
l J' Gruppeforlgb l l
» Tid
U J — J
2-4 uger 3 maneder 2-4 uger

5.1 Den afklarende samtale

Laerings- og mestringsteoriens sundhedspaedagogiske principper bliver udkrystalliseret og
konkretiseret i ‘den afklarende samtale] som er et vaerktgj, de sundhedsprofessionelle skal
lzere at anvende. Det er den samtale, der dbner hele forlgbet for deltageren. Der er flere
oplagte styrker ved denne tilfgjelse:

1. Fokus pa mestringskompetencen starter allerede her, hvor den enkelte bliver klar over,
hvad der er vigtigt for hende/ham

2. Det enkelte menneske bliver bdde hert og set

3. De sundhedsprofessionelle far lejlighed til at forklare meningen med en evt. patientud-
dannelse

4. Der skabes gensidig tillid

5. Pd baggrund af de afklarende samtaler kan den sundhedsprofessionelle forberede ud-
dannelsesforlgbet og fa gje pa vaesentlige feelles problemstillinger, som evt. ikke kommer
frem i grupperummet.

Den afklarende samtale bygger pa det allerede skitserede sundhedspaedagogiske teori-
grundlag samt pa fem ars erfaringer fra samtaler i Livsstilscaféen i Holstebro (www.cfk.rm.dk).
Samtalen ses som et centralt paedagogisk redskab til, "... at stgtte mennesker til at forholde
sig til egen sundhed og eventuelt selvdefinerede andringer” (Schrader 2008). Samtaletek-
nikken anvendes ikke kun ved den indledende samtale, men ogséd under uddannelsesforlg-
bene og endelig ved den opfglgende samtale efter forlebets afslutning.
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FIGUR 5
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I virkelighedens verden er strukturen mere dynamisk end modellen angiver, da en samtales indhold og forlgb er uforudsigeligt.
Den kan springe frem og tilbage mellem de enkelte faser afhangigt af, hvad der giver mening for den enkelte.

KILDE: mi(d)t LIV nr. 1, 2008. Udgivet af Center for Folkesundhed, Region Midtjylland (www.midtliv.rm.dk)

Den afklarende samtale er iszer udviklet til udsatte grupper (Schreder 2008), men bygger

pa principper fra andre og lignende samtalevaerktgjer. Der er fokus pa anerkendelse, dvs. at
statte den enkelte i at finde frem til succesoplevelser og dermed genopleve, at det er muligt
at skabe forandringer (Dalsgaard et al. 2002). Der er fokus pa at finde frem til den ‘indre’mo-
tivation til at skabe forandringer og vurdere bade fordele og ulemper forbundet med en evt.
forandring (Miller & Rollnick 2004). Formalet med samtalen er, at:

« stptte den kronisk syge i at blive afklaret med, hvad han/hun har behov for at laere
« afdaekke, hvilke ressourcer han/hun har

« finde frem til, hvad han/hun er optaget af og er glad for i dagligdagen

« finde frem til hvilke barrierer han/hun stader pa for at kunne fa en god dag

» overveje individuelle mal med en uddannelse

« afklare, om uddannelsen er det rette, eller han/hun skal tilbydes andre forlgb.
(Knudsen 2008)

Den afklarende samtale lader sig let integrere i Laerings- og mestringskonceptet grundet
det indlysende sammenfald af bade ideologi og metoder. Desuden seatter henholdsvis den
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afklarende og den opfglgende samtale en tydelig ramme for et lzerings- og mestringsfor-
lzb set fra borgernes side. Disse samtaler giver endvidere gode muligheder for at registrere
malgruppens henvendelser, personlige data, sundhedsdata osv.

Pa samme made som Laerings- og mestringsteorierne er ny paedagogisk teenkning for de
sundhedsprofessionelle i kommuner og pa hospitaler, er den afklarende samtale et vaerktgj,
som de faerreste kender eller anvender. Derfor praesenteres de sundhedsprofessionelle for
en raekke gode rdd, men ogsd konkrete gvelser og rollespil, der skal gore dem klar til selv at
afholde samtalen. De skal traene i bade at sparge og lytte samt reflektere over egen praksis.
En af deltagerne giver som eksempel en samtale, som lykkes mindre godt:

Patient [vil gerne tabe sig]: Jeg kunne ga en tur.
Sundhedsprofessionel: Kunne du ga om aftenen?

Patient: Nej, det er for merkt.

Sundhedsprofessionel: Er det det? Det er da ved at blive forar!
Patient: Nej ...

Sundhedsprofessionel: Hvad med om morgenen?

(Feltnoter)

Vores underviser foreslar mere dbne spargsmal, der ikke i farste omgang er Igsningsorienterede,
eksempelvis: "Hvad er det, der ger, at du gerne vil ga? Hvad er det, det giver dig at gd en tur?’Del-
tagerne skal selv kunne finde/maerke, hvad der er vigtigt/veerdifuldt for dem. Skal finde drivkraften

i sig selv. Et anske om at tabe sig kan godt dzekke over en anden problematik, fx: "Hvad skal jeg
bruge min tid til nu, hvor bgrnene er flyttet hjemmefra?”Med de dbne spargsmal fandt interviewe-
ren faktisk ud af, at eksemplet ovenfor handlede om tab af identitet. Det, patienten gerne ville, var at
skabe sig et nyt netvaerk, der bla. kunne indbefatte veninder at ga tur med (Knudsen 2008).

Eksemplet peger pd noget rigtig sveert, nemlig at lade vaere med at praesentere sine egne
gode ideer og lgsningsforslag. For de virker nemlig sjeeldent for andre. | stedet ma man
understatte, at borgeren selv finder ud af, hvorndr det er passende for hende at ga en tur. Og
hvorfor hun gerne vil ga ture. En af de sundhedsprofessionelle opsummerer leringen indtil
videre: "Den afklarende samtale handler om handlekompetence. Farst ma man afklare, hvad
der har betydning for mig. Far kan man ikke lave om!” (Feltnoter).

5.2 Mgdet med de erfarne patienter

Pa forstedagen af modul 3 mader elleve erfarne patienter op, syv kvinder og fire maend. Der
er bade nervesitet og mange forventninger i luften. At inkludere dem og gaere dem til en
del af holdet og af den faelles lzering og refleksion er en ny proces. Der lzegges ud med en
definition af de to forskellige roller:
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Sundhedsprofessionelles ansvar:

« Sikre at den paedagogiske idé falges
« Sikre deltagerinvolvering

« Sikre fokus pa ressourcer

« Sikre og styrke handlekraft

« Bidrage med faglig viden

« Sikre en god paedagogisk proces.

Erfarne patienters ansvar:
« Bidrage med erfaringer fra livet med kronisk sygdom
» Meduvirke til at skabe dbenhed og tillid hos deltagerne.

Den farste dag gar med at tale sig ind pa, hvad ansvarsfordelingen og tankerne om lige-
veerd kan betyde i et konkret samarbejde. De erfarne patienter er lidt i vildrede med, hvad
der forventes af dem, de sundhedsprofessionelle er lidt benovede og meget ivrige efter at
integrere de erfarne patienter.

P4 denne farste dag bidrager de erfarne patienter med to vigtige ting: De fortzeller meget
kort deres historie, og de saetter samtidig streg under vaerdien af at tage patienterfaringer
alvorligt. Nedenstaende feltnoter beskriver nogle af de erfarne patienters fortzellinger:

Erfaren patient 1: Jeg er begyndt at kigge pad livet, pa fremtiden. Fx er motion
blevet en integreret del af dagligdagen. Der er hele tiden risiko for at ga i st3,
men det er vigtigt at holde fast i fremtiden. Man skal tage hensyn til sig selv,
sd man kan holde noget lzengere. Og s& ma man hele tiden arbejde pa at
overvinde angsten. For fx at fa kreeft igen. Sige bgh til bussemaendene og ikke
blive en anden person.

Erfaren patient 2: Jeg har lzert struktur og regelmaessighed i min hverdag for at
kunne tabe mig. Har keempet med overvaegt hele livet, og det var tilfeeldigt,
at min diabetes blev opdaget. Jeg var 54 ar og falte mig presset af alt det, jeg
skulle lzere. Det var et stort pres. Usikkerhed, om jeg kunne klare det. Har tabt
17 kg. Har det nu supergodt. Og det var slet ikke lige sddan, som lzegen sagde.
Se efter det positive.

(Feltnoter)

Fortzellingerne dbner op for et helt nyt landskab, som handler om livet med en kronisk
lidelse, og som tegner konturerne af de Laerings- og mestringsforlgb, som de sundheds-
professionelle om ikke sd lang tid selv skal sta for. Det er lidt overvaeldende at veere der —
i samme rum som de erfarne patienter — og der bliver da heller ikke rigtig budt ind med,
hvordan man i denne situation kan komme videre med disse indledende forteellinger.
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Nogle af fortaellingerne blotter stor sarbarhed hos de erfarne patienter samtidig med, at der
indfinder sig blufeerdighed og usikkerhed hos de professionelle. Det gar lidt bedre, nar de
sundhedsprofessionelle selv konstruerer ‘cases. Da parterne bliver sat sammen i grupper for
at snakke sig naermere ind pa hinanden, gdr det igen lidt traegt. Nogle synes, det er lidt for
teet pa, at gruppen er lidt for stor, og at de bliver lidt for eksponerede. Alligevel kommer der
mange spaendende erfaringer pa bordet.

Disse erfaringer giver de sundhedsprofessionelle noget at taenke over, og de afspejler ogsa, at
de erfarne patienter har rigtig meget at byde pa og faktisk pd mange forskellige mader intuitivt
forstar og spiller med pa deres rolle. Mange af de tilstedeveaerende erfarne patienter har haft
deres kroniske lidelse i mange ar. De giver sundhedsvaesenet en hard medfart for aldrig rigtig
at have lyttet til dem. Derfor synes de, at deres tilstedeveerelse pd uddannelserne er vigtig,
netop fordi de selv har veeret i deltagernes sko. Med eksempler fra eget liv demonstrerer de for
de sundhedsprofessionelle, hvordan det at leve med og mestre en kronisk lidelse er en livslang
proces. En proces, som de gerne selv ville have haft en patientuddannelse til at hjzelpe dem
med. Det bliver pdpeget, at det er vigtigt at lytte til de erfarne patienter, finde falles sprog,
feelles forstaelse og forsgge at undga for mange oversaettelser. Vi bliver sendt hjem med den
hjemmeopgave der hedder: Hvilke styrker har jeg? Hvad skal jeg @ve mig i?

5.3 Narrativet i teori

| uddannelsen af sundhedsprofessionelle og patienten i L&M-konceptet er narrativet blevet
introduceret som praksis. Det har i projektperioden fet stadig starre betydning og er blevet
udbygget vaesentligt, uden at der pd noget tidspunkt er lagt teoretisk baggrundsmateriale
frem for deltagerne. Alligevel synes det i denne sammenhaeng relevant med en kort teore-
tisk baggrund for arbejdet med narrativer.

Narrativer spiller en stor rolle i konstitueringen af sygdom og sygdomsoplevelser. Det er en
af de méader, hvorpd den sygdomsramte kan kommunikere om det, som er haendt ham/
hende, og hvordan han/hun oplever det. Haeendelsen kan derved tilskrives bestemte betyd-
ninger — bade for én selv og dem, man forteeller til. Narrativer bruges efterhanden i mange
sammenhange. De kan daekke over en bestemt type af fortaelling — fx en "tragedie’ en
'romance’eller en 'heltefortzelling’ Det er iseer denne sidste, som vi skal se pa her. Narrativet
hjeelper med at strukturere vores erfaringer med, vores forstaelser af og forventninger til vo-
res liv. Vi bruger narrativet til at binde livets forskellige haendelser sammen med en fortid, en
nutid og en fremtid, som i den klassiske fortaellings opdeling af en begyndelse, en midte og
en slutning. Pointen er, at det som ellers kunne opleves som utilsigtede, tilfzeldige, kaotiske
eller meningslgse haendelser, i fortaellingen tillaegges en sammenhang og en betydning,
som bade vedrarer én selv og kan kommunikeres til andre (Mogensen 2005).
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Den made, vi forstar os selv pa, udspringer af den fortzelling, vi har skabt om vores liv og
vores erfaringer og forventninger. Men disse erfaringer og forventninger er ikke opstaet i et
individuelt tomrum. Familierelationer, faellesskaber, normer, vaerdier, regler, kannet og tradi-
tionerne er alle med til at forme den fortaelling, vi skaber om os selv, og da alle disse elemen-
ter er dynamiske og foranderlige starrelser, bliver det indlysende, at vores narrativ.om os selv
skabes i en social forhandling med verden omkring os (White 2006).

Vores narrativer er pa én gang individuelle og kollektive. Vi deler og forhandler elementer af
vores fortaelling. Nar vi forteeller et narrativ, konstituerer og positionerer vi os samtidigt som
individer i en social sammenhaeng (Steffen 2002). Men selvom vi deler elementer af vores
fortaelling med andre og skaber vores narrativer i lyset af faelles fortaellinger og betydnings-
sammenhange, sa vil det enkelte individs fortolkning og brug af erfaringen betyde, at to
narrativer aldrig bliver identiske, heller ikke med samme forteeller.

Narrativer er en dynamisk starrelse. De saetter ikke blot fortiden i system og skaber mening

i det allerede levede liv, men er ogsa med til at praege nye indtryk og sammenhaenge, vi
indgar i i nutiden. Nye erfaringer bliver gjort meningsfulde, nar de bliver sat i forbindelse
med allerede eksisterende erfaringer. Omvendt bliver eksisterende erfaringer genfortolket i
forhold til de nye erfaringer og betydningssammenhange, som vi mader nu og her. Vores
forstaelse af os selv beror sdledes pa et konstant dynamisk forhold mellem vores fortid, vores
nutid og vores fremtid (Bruner 1986). Dermed er fortaellingen ikke et spejl pa virkeligheden,
men noget der skabes i en relation mellem fortaeller og publikum. Lytteren spiller derfor
0gsd en aktiv og central rolle (Mattingly 1998).

Gennem en aktiv brug af narrativet som redskab i L&M-uddannelsen lzegges der vaegt pa
0gsa at kunne bruge narrativet som afszet for den enkeltes fremtidsfortaelling.

5.4 Narrativet i praksis

| praksis kan narrativet bruges som en fortolkningsstrategi med specielt fokus pa motiver,
forestillinger, felelser og handlinger. Hvordan ser verden ud derfra, hvor fortaelleren star? Den
narrative tilgang giver mulighed for at mgde den enkelte fordomsfrit og ikke i forudfattede
forstdelser indlejret i sundhedsfaglige sygdomskategoriseringer. Dermed bliver det muligt at
forsta, hvad der har mening og veerdi for den enkelte ogsa i de situationer, hvor veerdierne
0g meningen bygger pd andre og anderledes mdder at fortolke bdde én selv og verden pa.
Det bliver muligt at forstd en livsverden, vi ikke selv har levet i, og som maske ligger ud over
vores eget fortaelleunivers og sociale og kulturelle tilhgrsforhold (Mattingly 2008).

I L&M bidrager narrativet til deltagerinvolvering som afsaet for lzering og identifikation af mo-
tivation og ressourcer med henblik p& @get mestring. At saette en sa kompleks og potentielt
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folelsesmaessig og privat proces i gang kraever et godt samarbejde mellem sundhedsprofes-
sionelle og erfarne patienter. Et samarbejde, hvor der er enighed om metoder og redskaber,
om vaerdier og mal i undervisningen, og hvor man sammen er klar til at gribe de bolde, som
deltagerne matte kaste. | feltnoterne fra deres feelles uddannelse, star der:

Parterne styres hen mod at have opmeerksomhed pé fortzellingens dyber-
eliggende struktur af noget fortid, nutid og fremtid. Det er en overordnet
faseopdeling, som kan underinddeles: opdagelsen, mistanken, frygten,
skubben vaek, bagatelliseren, skyld, forvirring, meningslashed. Gar man alene
med det? Hvem fortzeller man (ikke) til? P4 arbejde? Hijemme? Familie, venner,
bekendte? At fa sat ord pa disse faser er de erfarne patienters opgave. De skal
veere dasedbnere, balgebrydere, ngddeknaekkere. De skal pa hele tiden og
vaelge den rigtige del ud til den rigtige lejlighed. Diskussionen bevaeger sig
igen ind pa ansvar og roller. De erfarne patienter er bekymrede over, hvem der
styrer og sikrer den proces. Det understreges, at det er den sundhedsprofes-
sionelle, der har ansvaret for, at processen saettes i gang, og at der falges op.
Det anbefales, at den rollefordeling laegges frem for deltagerne i undervis-
ningsforlabene, sa de ogsa faler sig trygge ved rollefordelingen og hele tiden
kan skelne mellem, hvad der er hvad. Ogsa ndr den sundhedsprofessionelle
eksempelvis afbryder den erfarne patient for lige at dvaele ved en falelse, en
erfaring eller en god idé. Det ligger ogsa de erfarne patienter pa sinde, at de
sundhedsprofessionelle skal have blik for de erfarne patienters sarbarhed. Det
bekraeftes af underviserne, som understreger, at det er et konstant arbejde at
skabe tryghed og sikkerhed, hvilket bl.a. beror pd de sundhedsprofessionelles
evne til at stille de rigtige spergsmal. At der er tavshedspligt er indlysende, for
det der skal skabes er et rum, der er helt deres eget.

(Feltnoter)

Efterhanden er der skabt tilstraekkelig tillid og fortrolighed til, at underviserne vurderer, at
nogle af de erfarne patienters fortaellinger skal frem og bruges i skabelsen af samherig-
hedsfalelse. Skant tevende er der ingen af de erfarne patienter, der afviser at traede op,
og i feltnoterne er fglgende samtale noteret:

Hzaendelsen har betydet en brat afslutning pa et arbejdsliv og store vanske-
ligheder med at slippe angst og magteslgshed. Her fokuseres pa den fase,

der handler om at se lyspunkter.

Underviser: Husk farste gang det lysnede. Hvad skete der? Hvilke sma skridt
skete? Hvordan kommer du i gang? Hvilke svingninger i humer oplever du?
Erfaren patient: At det lysner, giver nye muligheder, nye opdagelser. Glaede
kommer frem, jeg ser fremad.

Underviser: Hvilke nye dgre dbnede sig? Accept? Hvem taler du med? Fglelser?
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Erfaren patient: Der var tale om et vendepunkt. Begynder pd gymnastik,
svemning. Jeg er taknemmelig for, at jeg har faet livet. Opstemthed er fglelsen.
Taknemmelighed sidder i maven, lettelse. Det her der jeg dbenbart ikke af. Jeg
fik hjeelp til den psykiske side, for jeg har forholdt mig sa meget til deden. Det
giver lettelse. Taknemmeligheden fylder mere end angsten.

Underviser: Hvordan ser det s ud nu?

Erfaren patient: Det, der tynger, er det fysiske tab, da der er s& meget, jeg ikke
kan lave. Lefte barnebgrn. Men jeg er staerk i livserfaring. Det ger mig god til
at snakke med andre i krise. Jeg er god til at bygge et system op rent fysisk
hver dag, stor karakterstyrke, staedighed. At have evnen til at fele taknem-
melighed. Jeg kan veere med her, fordi jeg kan huske det uden at dvaele for
meget. Jeg foler mig ikke som patient, ikke engang at jeg har en kronisk
sygdom.

Underviser: | brug af fortzellingen er det rigtig vigtigt at guide, styre og
fokusere. Hvilke valg har du foretaget? Giv eksempler. Hvordan fik du valgt?
Erfaren patient: Jeg vil gere alt her i livet, som jeg har lyst til. Det bestemte jeg
allerede for 20 ar siden, da jeg blev skilt. Kriser udlgser staerk livsvilje.

(Feltnoter)

Denne og de gvrige fortzellinger udlgser refleksion og eftertanke. Bade hos erfarne patienter
og de sundhedsprofessionelle. De erfarne patienter heefter sig ved, at der gas teet pa. Nogle
synes, man skal g mere naensomt til vaerks. Andre har bemaerket, hvilken personlig udvik-
ling man saettes i, ndr man maerker at andre lytter, og man ikke lader sig masrke med ens
nervgsitet. En, som havde oplevet at blive gdet meget naer, siger: “Det var jo utroligt, hvad
du gjorde ved mig. Det fgltes meget nzergdende og knugende, men efterfelgende faktisk
befriende. Det har givet stof til eftertanke” (op.cit.). Underviserne fokuserer pa, hvad det er,

vi laegger maerke til: Tanker om verden, om os selv, om andre, om fremtiden. Hvordan man
far fortaellingerne skaret til? Underviseren understreger, at hovedredskabet i arbejdet med
forteellinger er spgrgsmal og lytten.

Den anden bliver et medmenneske ved spergsmal som: Hvordan klarede

du det? Hvad var det vaerste? Hvordan kom du videre? Ligevaerdigheden
sikres ved, at den erfarne patient er til stede med sin person og sin fortaelling.
Er dben over for deltagerne. Formidler 3benheden og de grundlaeggende
veerdier i mestring: at se det i gjnene, at komme videre, at vaere involveret. Sa
I er de allervigtigste, de professionelle er jeres tjenere. Det handler om at stille
sig til radighed.

(Feltnoter)

For de sundhedsprofessionelle ger anskuelsesundervisningen indtryk. De hafter sig ved
forteellingernes detaljerigdom og ved deres handlingspotentiale. Fortzellingerne star som et
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anvendeligt vaerktej i daglig praksis, og selvom det kan vaere udfordrende at gere patienter-
faringen til omdrejningspunkt, sa kan alle se vaerdien i at give borgeren/patienten plads til at
fortzelle en afrundet og meningsfuld historie.

5.5 Efteruddannelsesmodul

De fire undervisningsmoduler falges op af et efteruddannelsesmodul, hvor de forelgbige
erfaringer samles op. Det foregar ligesom den @vrige uddannelse med en kombination af
undervisning og avelser, plenum og gruppearbejde.

De konkrete patientuddannelsesforlgb har vist, at den fase, som er mest vanskelig at hand-

tere for deltagerne og deres pargrende, er ‘midterfasen’— den periode, der gar fra det farste
chok over diagnosen har lagt sig, og indtil den kroniske lidelse er blevet en integreret del

af hverdagen. | denne fase mister bade patienten selv og omgivelserne let tadlmodigheden.

Lysten til at komme videre er stgrre end de rent faktiske fremskridt og fremdriften lader ane.
0gsd, og maske isaer, hos de pararende. Hvordan kan man holde ud at vaere der?

Men det kommer, ndr farst man begynder at ga tilbage og vaere til stede i det.
Sa | skal huske, nar | fortaeller historier, sa skal | ikke forklare. | skal ga tilbage og
veere tilstede. | skal bare vaere der en gang til. Og sd se hvad der sker, nar man
er der en gang til. Det er en chance for at genopleve det. Og hver gang | ger
det, far | det bedre med det. Det kan godt veere, at det ger ondt lige at veere i
det. Det gar det jo. Men der er 0ogsd noget helende i at blive fortrolig med sin
egen historie. Og sine egne falelser.

(Bandudskrift)

De erfarne patienter far feedback direkte ind i deres egne erfaringer, og der peges ogsa for
dem pa en mulighed til refleksion og forandring.

Der bliver lavet separate gvelser for de erfarne patienter og for de sundhedsprofessionelle.
De erfarne patienter far mange opmaerksomhedspunkter med sig, sa de kan blive bedre til
at fortaelle deres historie. Sa de kan prave at karakterisere tidspunkter. Finde frem til hvad der
rent faktisk skete, ndr de oplevede lysglimt. Hvor var de henne? Hvad tid pa dagen var det?
Var det, ndr de gik tur i haven? Var det, ndr de snakkede med én? Hvem? Hvad var situatio-
nen, ndr der kom noget ud af det? Og hvad er det sg, der sker, ndr de ryger ned i hullet igen?
Og bliver triste og ser sort. Hvordan er det at fortaelle om det? Og hvordan er det, at der
begynder at komme en vej? Prav at finde den? Hvad taenkte de? Hvad fglte de? Hvad gjorde
de? Samme gvelse gaelder for de sundhedsprofessionelle, da de skal prave at finde frem til,
hvilke situationer i deres undervisning de har falt sig utilstraekkelige i, og hvor de mistede
strukturen eller Igb tar for spe@rgsmal.
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Efteruddannelsen handler om at disciplinere fortzellingerne, sé de bliver anvendelige for
andre. At det bliver tydeligt, ndr det handler om den Store Fortaelling; den om kaos, om
lyspunkter, om frem og tilbage og endelig til en form for afklaring. Eller ndr det handler om
'de sma hverdagsfortzellinger, som gerne ma betjene sig af billeder, drama, overdrivelser og
sammenligninger:

I kan hegre det, det far meget mere liv, nar det kommer frem. Det giver saft.
Det er konkret. Eller hvordan hun ser ud, nar hun sidder dernede i hjgrnet. Sa
fortaellinger er alt andet end forklaring og begreber. Det er simpelthen det
konkrete,

(Bdndudskrift)

Den narrative tilgang bliver i uddannelsen aldrig teori, men er hele tiden praksis- og red-
skabsorienteret. Pa efteruddannelsesforlgbet udfoldes der en detaljeringsgrad, sa bade
sundhedsprofessionelle og erfarne patienter virkelig far metoden under huden i deres frem-
tidige samarbejde. Fra at vaere en lille komponent i Leerings- og mestringskonceptet ender
det med at have en betydelig vaegtning badde som paedagogisk redskab og som vindue ind
til hinandens verdener.

5.6 Opsummering

| projektets kompetenceudvikling er der arbejdet systematisk med sundhedspaedagogiske
teorier og metoder. Det teoretiske grundlag er segt forankret i praksis via evelser og refleksi-
onsprocesser.

De anvendte teorier har gennemgaet en metamorfose gennem uddannelsesforlgbet. Der
har vaeret en bevaegelse fra det teoretiske, hvor det hele er blevet gjort konkret, til praksis, til
redskaber. Der er tale om en praksisnaer uddannelse baret af Laerings- og mestringsteorierne.

Den vanskeligste balancegang vedrerer den differentierede malgruppe. | farste omgang skal
bolden spilles til bade sundhedsprofessionelle og erfarne patienter pa en ligevaerdig made.
De skal sammen kunne involvere en tredje malgruppes forventninger og ensker, nemlig den
mangfoldige gruppe af mennesker med kroniske lidelser, som deltager i L&M- uddannelses-
forlgbene rundt omkring i de vestjyske kommuner.

Laerings- og mestringskonceptet som patientuddannelsesforlgb beror pa en samproduktion
af tre parters viden, erfaringer, holdninger og handlinger. Men den store udfordring er nok
blevet afslgret — nemlig at de ikke altid er enige. Hvem har ret? Har nogen ret? Eller er det
spergsmal helt forkert? Hvad er pa spil for hvem og i hvilke situationer?
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| naeste kapitel belyses madet mellem sundhedsprofessionel og erfaren patient i de konkrete
patientuddannelsesforlgb, hjemme i kommunerne og pa hospitalerne. De analyseres som
specifikke og positionerede aktgrer, som sammen og hver for sig er optagede af forskellige
'ting og sager.
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Efter de fire moduler i L&M skal sundhedsprofessionelle og erfarne patienter hjem og i gang
i kommuner og pd hospitaler. Patientuddannelserne skal etableres i mindre kommuner pd
smad steder, og her kan det vaere en udfordring at fa organiseringen til at gd op i en hgjere
enhed. Der er forskellige pragmatiske, organisatoriske og ressourcemaessige hensyn at tage,
og det betyder, at kommunerne ma tilrettelaegge deres Laerings- og mestringsforlab forskel-
ligt. Nogle kurser forlgber over 8 gange, andre over 12. Nogle kommuner kgrer hold pa tveers
af diagnoser og maske KOL-hold. Andre kommuner kgrer pa tvaers-hold sammen med kraeft-
patienter, som strengt taget ikke er en del af malgruppen, eller pa tvaers-hold sammen med
kraeft-/hjertehold. Nogle kurser indeholder fysisk traening, andre ikke. Og selvom det méaske
er en lille ting, at man nogle steder far serveret kaffe og bred, mens man andre steder selv
ma betale, sa viser det, hvordan der slas forskellige toner an i de forskellige kommuner. Sa
selvom der i projektperioden sgges udarbejdet et koncept, sd er der i hjertet af koncepttan-
kegangen tale om, at hvert eneste patientuddannelsesforlgb skraeddersys hver eneste gang.

Diskussionen om de kommunale forskelligheder er til debat pad naesten hvert eneste ar-
bejdsgruppemade og afspejler projektledelsens fokus pd proces, samarbejde og deltagerin-
volvering. De deltagende kommuner og hospitaler skal have projektet til at fungere i deres
respektive virkeligheder, ind i deres planlaegning, personalekapacitet, lokaler osv. Samtidig
efterlyses en faelles kerne:

Det kan ikke blive ens. Det kan det ikke. Og det vil noget forskelligt, afhaengig
af 0gsd, hvad det er for en energi, man kan putte ind i det. Fordi sundhedscen-
trene er vidt forskelligt bygget op. Og de personer, man putter ind i det, er
0gsa forskellige. S& det kan aldrig blive ens, og det mener jeg heller ikke, at det
skal vaere. Men man skal have opmaerksomhed pd, hvad det er for nogle ting,
man sa skal fylde ind, for at det her er Laering og mestring. Ja, det synes jeg,
man skal. Fordi det ellers kan bevaege sig i mange retninger.

(Individuelt interview, sundhedsprofessionel)

Selvom forlgbene udspiller sig forskelligt, sa giver de sundhedsprofessionelle samtykkende
udtryk for den tilfredsstillelse og laering, som de oplever ved at have indflydelse, blive hart
og anerkendt i arbejdet med at udfolde Laerings- og mestringskonceptet:

Men jeg var slet ikke sikker pd, hvad jeg skulle, da jeg gik derfra. Og man vidste
heller ikke lige, hvad det var, man gik ind til. Fordi der var ikke noget pa skrift,
vel? Et feerdigt koncept var der jo ikke, vel? Vi var med til at opbygge pé en
eller anden made, ikke? Og vi arbejder stadigvaek med det i arbejdsgruppen.
Hver gang vi har made, sa arbejder vi jo egentlig med konceptet, og hvordan
det skal haenge sammen, og hvem der skal gere hvad. Sa ... [pause], jeg synes,
at det var nogle spaendende dage.

(Fokusgruppeinterview, blandet)
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Laereprocessen er som et mgde badde med og uden dagsorden. At arbejde udviklingsorien-
teret er kraevende, nar processerne traekker i langdrag og dybt inspirerende, ndr oplevelsen
af fremdrift og ejerskab rammer en.

6.1 Fra 'novice' til 'erfaren patient’

Mgadet mellem sundhedsprofessionelle og erfarne patienter kan ses som et mgde mellem
fagfolk og novicer. Betegnelsen 'novicer'er hentet fra den klassiske antropologi (Turner
1967) og bruges her til at beskrive den form for forandring, som patientrepraesentanterne
pa uddannelsen forventes at undergd. Nar de erfarne patienter hentes ind i projektet, er de
'bare’’almindelige’ mennesker med kroniske lidelser, men der er en forventning om, at de via
undervisningsmodul 3 og 4 opnar nye kompetencer og kvalifikationer. De er herefter klar til
atindtage en ny position, nemlig en som ‘erfaren patient i L&M-patientuddannelsesforlgb’
Flere erfarne patienter har dog ikke veeret forberedte pa denne proces:

Men man var lidt uvidende den fgrste gang om, hvad der egentligt skulle
foregd, hvad man skulle bruges til.
(Fokusgruppeinterview, blandet)

Nogle bliver i tvivl om deres rolle og far en falelse af ikke at vaere en del af holdet, at vaere
udenfor. De er i en limbo, hvor de hverken er ‘almindelige patientereller 'sundhedsprofes-
sionelle’ At befinde sig i et sddant vakuum mellem to positioner, har Turner indfanget med
begrebet betwixt and between (op.cit.). Det er en del af overgangsritualet, inden 'novicerne’
reintegreres i samfundet og far deres nye sociale status. | dette tilfaelde som ‘erfarne patien-
ter’ Spgrgsmalet er dog, om de erfarne patienter i projektet indtraeder fuldt ud i en sddan
ny social rolle, eller om de vedbliver at vaere betwixt and between? Og i forleengelse heraf
kan man sperge, om det overhovedet er meningen, at de skal komme ud af liminalfasen?
En risiko kunne jo vaere, at de bliver alt for 'sundhedsprofessionelle’og mister deres saerlige
egenskaber som ‘erfarne patienter’

En relateret problemstilling handler om navngivningen og den betydning, der ligger i at
veere ‘erfaren patient’ Den betegnelse finder flere problematisk:

Ja, jeg synes jo, at det er svaert — en sveer titel at have. Dels fordi jeg kun har to
ars erfaring med sygdommen, og dels fordi jeg ikke ser mig selv som patient.
(Fokusgruppeinterview, erfarne patienter)

Jeg synes ikke, at jeg er 'en patient’
(ibid.)
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Og det der med erfaren, ikke ogsa. For hvis der kommer en erfaren, sa gar man
ud fra, at det er én, der har mere erfaring end en selv.
(ibid.)

Navngivningen er udtryk for en bestemt forstdelse af, hvad en bestemt rolle inkluderer.

Nar mennesker tilskrives bestemte roller og bestemte navne, sa kan man tale om, at den
ideologiske opfattelse, som kommer til udtryk i navngivningen, transformerer mennesker
til bestemte subjekter. Ideologien skaber sdledes subjektet ved at blande selvet ind i den
institutionelle definition. At blive navngivet — eller ‘anrdbt’— pa en bestemt made er at blive
ansporet til at teenke om sig selv, hvad den udpegende institution definerer en til at veere.
Man anspores til at taenke sig ind i en bestemt rolle, hvortil der knytter sig bestemte for-
ventninger, ansvar og handlemuligheder. Mennesker med en diagnosticeret kronisk lidelse
anrabes sdledes til at vaere bestemte konkrete subjekter: kronisk syge, her ‘erfarne patienter’
(Wind 2009). Det betyder, at der ligger nogle ganske bestemte forventninger til, hvad de skal
kunne, og hvem de er. De forventninger tilfredsstilles ikke altid. En sundhedsprofessionel
reflekterer her over mgdet med de erfarne patienter:

Med nogle af de erfarne patienter der fik jeg ikke noget ud af det, fordi man
skulle hjaelpe dem igennem, hvad det er, det drejer sig om. Andre kunne
give mig noget, fordi de var selvreflekterende i forhold til deres liv. ... Sa det
afhaenger enormt meget af, hvem de erfarne patienter er, hvad de har med i
bagagen, og hvordan de handterer deres liv.

(Fokusgruppeinterview, sundhedsprofessionelle)

Daglig praksis, kendskab til hinanden og samarbejde betyder, at stereotyperne nuanceres og
forventningerne tilpasses, men ikke desto mindre klzeber kategoriseringen til rollen. Hertil
kommer en opfattelse af at treede ind i en ny og ukendt verden:

Men bare at turde sige noget, nar der er sa mange fagfolk. ... Sddan nogle fine
fagudtryk mange gange.
(Fokusgruppeinterview, erfarne patienter)

Omvendt skulle de sundhedsprofessionelle ogsa give slip pa fagudtrykkene:

Jeg oplevede farst, at vi havde veeret inde i en sadan meget teoretiskagtig
kuppel, og sd lige pludselig sa kom de [erfarne patienter], og sa taenkte jeg, at
nu bliver vi ogsa nedt til at fa dem involveret i det her. Det er vigtigt, at denne
her uddannelse ikke bliver alt for teoretisk.

(Fokusgruppeinterview, sundhedsprofessionelle)
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De sundhedsprofessionelle er generelt meget glade for mgdet med de erfarne patienter.
Ved deres farste made har de sundhedsprofessionelle haft to moduler med undervisning
i Laerings- og mestringsprincipper, sa pa en made er de erfarne patienters entré et hgjde-
punkt i deres forventninger til inddragelsen af erfarne patienter i patientuddannelsesforlgb:

De [erfarne patienter] var bare glade, nar de kom. Og det giver en eller anden
dynamik. Det gar det mdske knapt s& tungt endda, fordi de har ogsa noget ...
humor. Ikke for at sige, at professionelle ikke har humor.

(Individuelt interview, sundhedsprofessionel)

eller:

Det var godt at veere sammen med patienterne. Ogsa at fa deres synsvinkel
p3a, hvad der skulle med i sddan en uddannelse. Fordi, hvis det kun havde
veeret os fagpersoner, sd var det kommet til at indeholde noget andet, det er
jeg sikker pd, det havde. Det havde veeret meget mere fokuseret pa diagnoser
og sadan noget. Jeg tror, at det var rigtig, rigtig godt at fa patienter med ind-
over og fortaelle, hvad det egentlig er, de har behov for. Og det synes jeg 0gsa,
at det er forskelligt, hvad man har behov for.

(Fokusgruppeinterview, blandet)

Det at skabe en patientuddannelse, som ikke kun har fokus pa sygdom, medicin og malin-
ger, har laenge vaeret efterspurgt blandt sundhedsprofessionelle, og via L&M-konceptet far
de indfriet nogle af disse behov og ensker. Uddannelsen er for dem en lejlighed til at ‘aflzere’
nogle af de vaerste unoder ud i sygdomsfiksering og fa toptunet nye mdder at arbejde med
sundhedsfremme, deltagerinvolvering, Laering og mestring pa. Derfor er de generelt begej-
strede for de erfarne patienter.

De erfarne patienter har nok falt et behov for, at man i sundhedsvaesenet kunne takle livet
med kronisk lidelse anderledes, men at de selv er en del af lgsningen, er ikke i farste omgang
formuleret i egne raekker. Invitationen til at deltage skaber dog genklang og vaekker et be-
hov for ‘at gare en forskel’ De vil bare gerne have, at deres inddragelse, roller og funktion star
knivskarpt. De gnsker sterre facilitering af deres indtraeden pa scenen. Maske en overvejelse
over om de ogsa skal have deres eget forum forud for uddannelsen, s& de kan fgle sig som
en gruppe og kende hinanden. Uden tvivl rejser de spergsmdl om bade magt og autoritet -
ikke som teoretiske diskussioner, men som kropslige og mentale erfaringer.
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6.2 De sundhedsprofessionelles oplevelse af Laering og mestring

Det er ikke kun de erfarne patienter, der fra starten har vaeret usikre pa, hvad uddannelsen

i Leerings- og mestringskonceptet indebzerer. Ogsa de sundhedsprofessionelle er blevet
overraskede. Det er farst, nar de sundhedsprofessionelle begynder at skulle undervise men-
nesker med kroniske lidelser pa de forskellige patientuddannelsesforlgb, at de begynder at
fa betydningen af L&M-konceptet ind under huden:

Altsd, jeg ville i hvert fald ikke have kunnet lave det uden det forlgb. Fordi jeg
var lang tid om at fatte, hvad det gik ud pa. Selvom jeg kender Antonovsky.
Jeg kender sundhedsfremme, sa er det bare stadig svaevende, hvad Laerings-
og mestringskonceptet egentlig gar ud pa, og det er ogsa sveert at forklare,

sa folk forstar det. Det synes jeg stadigvaek, sa jeg har da brug for at have den
uddannelse. Men jeg tror, at det farst var, da de erfarne patienter kom med,

og vi begyndte at arbejde med indholdet i modulerne, at det gik op for mig,
hvad det egentlig drejede sig om. Altsa den afklarende samtale. Det, teenkte
jeg, er nogle teknikker til at fa snakket med borgerne og fa dem til at saette ord
pd nogle ting. S& kom der noget om lzeringsmetoder. Og det synes jeg var et
rigtig godt veerktgj at have med mig. Men det der med, hvornar er det Laering
og mestring? Det lzerte jeg pd uddannelsen, synes jeg. Altsd, det blev i hvert
fald mere klart for mig pa uddannelsen. Men stadig kunne det godt have
veeret tydeligt fra dag et af, og det var det slet ikke — og det tror jeg stadig ikke,
deter.

(Fokusgruppeinterview, sundhedsprofessionelle)

L&M opleves som et svaert koncept at arbejde med, fordi der er sa meget vaegt pa refleksion
og refleksionsprocesser. Flere efterlyser konkrete redskaber til at initiere refleksion under hver
enkelt undervisningsgang. At @ge mestringen af sit liv og sin sygdom er en langsommelig
proces, som ikke ngdvendigvis er synlig for deltagerne eller til at saette ord pa for den sags
skyld. Flere af underviserne har bemaerket, at der kan tegne sig en nedadgdende kurve i
undervisningsforlgbene, hvor deltagerne ikke rigtig feler, at der sker noget, og de sundheds-
professionelle efterlyser metoder til at styrke deltagernes refleksion over og opmaerksomhed
pa egen udvikling. Underviserne oplever en tilsvarende frustration, nar gruppeprocesserne
garista:

Altsd, hvordan kunne jeg have afstemt deltagernes forventninger til det, de
fik? Eller fa dem til at reflektere over, at de faktisk havde faet noget ud af den
dag. ... Fordi man bliver sddan lidt paf, [og] sa falder man bare helt tilbage

til det, man har tryghed ved, fordi det ved man, at de kan lide. Og det er jo
[praktisk] taget ikke det, der er meningen med det. ... Der kunne jeg helt vildt
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godt have brugt, at der sad en [underviser] og sa pa min undervisning den
dag, og som kunne have sagt: Ved du hvad, det var fordi, der skete det og det,
eller vi kunne gere sddan og sddan. ... Fordijeg synes selv, det var gdet helt
vildt godt, da jeg gik derfra, og sa er det bare sddan noget med, at det syntes
de bestemt ikke. Det var virkelig maerkeligt.

(ibid.)

Citatet viser den sundhedsprofessionelles udfordring i forhold til ikke at falde tilbage i de
trygge rammer, hvor den traditionelle undervisning erstatter det feelles laeringsrum, som er
L&M-konceptets udgangspunkt. Hvor fakta pd tavlen erstatter faelles refleksion og lzering.

Et fokus pa refleksionsprocesser optager i det hele taget de sundhedsprofessionelle. De sy-
nes, at tiden sammen med de erfarne patienter under uddannelsen kunne have vaeret brugt
anderledes. Mange synes, at opgaven med at planlaeegge et konkret undervisningsforlgb

var spild af tid. De kunne godt have taenkt sig at bruge noget tid sammen med de erfarne
patienter til at fa deres bud pd, hvad der skal til for at fa sat gode refleksionsprocesser i gang:

Men da kunne jeg godt have brugt nogle flere ideer til, hvordan man hjaelper
deltagerne til at fa de der refleksioner derhjemme, som der er behov for. Mere
det end at bruge tid pa at planlaegge forlgbet. Jeg synes, der gik meget tid
med at planlaegge de der forleb pd uddannelsen.

(Individuelt interview, sundhedsprofessionel)

Altsd, jeg har taenkt meget over sddan noget som hjemmeopgaver og har
provet at give dem nogle hjemmeopgaver, for at de netop prgver at fa nogle
sma succeser. Det har slet ikke vaeret inde over uddannelsen, hvad man kan
hjaelpe deltagerne til imellem gruppemaderne, som vi kalder det her. Og skal
der evt. gd to uger imellem gruppemederne, hvor man sd giver dem nogle
opgaver derhjemme? Fordi altsd, de er ngdt til at reflektere, fordi det er dér,
forandringen sker.

(ibid.)

Hjemmeopgaver er et begreb, som bl.a. antropologen Lone Grgn (Grgn 2008) bruger om
det arbejde, som sundhedsvaesenet forventer, at patienter udfgrer, ndr de er hjemme. Det
kan veere at tabe sig, at stoppe med at ryge, at male sit blodsukker. Det szerlige ved L&M er,
at deltagerne selv er med til at definere deres hjemmeopgaver, og at disse — ud over at tage
i fitnesscenteret med sin svigersgn eller ga flere ture — ogsa kan inkludere at reflektere over,
hvad man eksempelvis er god til, eller hvad man selv kan ggre for at f& mere glaede ind i sit
liv.
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De sundhedsprofessionelle er ogsa forskellige, og hvor man pa den ene side kan mgde
trangen til yderligere refleksion, som ovenfor, er der andre, der fgler sig mindre veloplagte
ind i konceptet:

Men jeg synes, at det var lidt sveert. Fordi jeg kom udefra og havde aldrig
deltaget i sadan noget som det der fgr. Og sd var der jo mange pé holdet, som
faktisk havde kert hold. Der var KOL-hold, der var et diabeteshold, og de havde
noget erfaring, som jeg ikke havde. Det synes jeg faktisk ... var lidt treels. At
man skulle sidde der, hvis man nu kom pa hold med dem, s& sad man jo der
og havde ikke rigtig lige noget at komme med [latter]. ... Men sd kunne vi jo
lzere af det. Og jeg synes faktisk — det var faktisk ferst sidste gang det rigtigt —
at jeg fik samlet trddene. De sidste dage vi var der, 2-3 dage, eller hvor meget
det nu var. Der var det farst, at jeg fik samlet tradene. Hvad det egentlig er,

vi skal ud og gere. Jeg synes, det var lidt flyvende, sa ... [pause]. Jeg synes

jo, at det er svaert at komme ud i sddan noget her. Og havde jeg vidst det pad
forhdnd, sa er jeg ikke sikker p3, at jeg [var] gdet ind i det her ... [latter].
(Fokusgruppeinterview, blandet)

Interviewene med de sundhedsprofessionelle viser, at det at laere og mestre L&M-konceptet
er en kontinuerlig proces. Uddannelsen kan ikke sta alene, men fungerer tveertimod forst
rigtig, ndr deltagerne selv omsaetter den til praksis og drager deres egne erfaringer.

6.3 Nye organisatoriske opgaver

De forandringsprocesser de sundhedsprofessionelle er blevet hvirvlet ind i, vedrarer ikke

kun deres sundhedspaedagogiske tilgang til undervisning og patientuddannelse. Der er lagt
op til vaesentlige forandringer i den made de organiserer deres arbejde pa i hverdagen. Alle
sundhedsprofessionelle ma derfor tilbage til deres respektive ledelser for at inkorporere tid til
refleksion, bade med kolleger og med de erfarne patienter.

Ja altsa, blandt andet det der med at fa tid til refleksion i hverdagen. For jeg
er 0gsa spaendt hardt op af arbejde og arbejde, og synes jeg — mere end jeg
egentlig ber [vaere]. Sd jeg synes, det er lidt svaert. Og sa kan man godt fa lidt
darlig samvittighed over, man maske ikke lige er sa velforberedt.
(Fokusgruppeinterview, blandet)

Ud over tid til refleksion som del af den daglige praksis, skal de sundhedsprofessionelle
integrere de erfarne patienter i systemet. Det er ikke helt let. For at leve op til konceptets
kvalitetskrav skal de planlaegge, gennemfare og evaluere patientuddannelsesforlgb sam-
men med de erfarne patienter. Nar man kigger rundt i det sundhedsprofessionelle landskab,
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fremkommer flere individuelle og kreative forsag pa at undga den faelles planlaegning:

Jamen, jeg taenker lidt det der med, at jeg synes, vi brugte for meget tid pa at
planlzegge det — 0gsd sammen med de erfarne patienter. Det synes jeg ikke er
nedvendigt. Jeg synes, vi kunne godt alene taenke lidt over, hvordan planlaeg-
ger man, og hvordan inddrager man ... de erfarne patienter? Det synes jeg
ikke, de behaver at veere med i.

(Fokusgruppeinterview, sundhedsprofessionelle)

Det er et tidsmaessigt merforbrug, som ledelsen er aldeles enige i:

Altsd, umiddelbart sa taenker jeg, at der er bade positive og mindre positive
elementer ved det. Jeg kan se, at det traekker faktisk en del ressourcer. Samar-
bejde med den erfarne patient. ... Og det er selvfglgelig med til at fordyre
den kommunale del af projektet. Men der er rigtig meget god lzering i samar-
bejdet med patienten, selvfelgelig. Vedkommende har jo andre madder at ga
til det samarbejde med borgergruppen pa, end vi har som professionelle. Sa
langt hen ad vejen er det nogle gode lzereprocesser, men jeg kan stille mig
tvivlende overfor, om det holder gkonomisk i laengden. | forhold til andre ting.
(Individuelt interview, leder)

Ud over de gkonomiske og tidsmaessige ressourcer er det 0gsd nedvendigt at kigge pa de
relationelle belastninger.

Det drejer sig om det relationelle arbejde, der implicit — og som en ikke-adresseret udfor-
dring — er en del af L&M-konceptet. Det konkrete samarbejde med de erfarne patienter
abner projektledelsens gjne for en opmaerksomhed pa matchnings-problematikken som et
nedvendigt udviklingsomrade. Det er slet ikke ligegyldigt, hvilken sundhedsprofessionel og
erfaren patient der saettes sammen om et patientuddannelsesforlgb. Flere sundhedsprofes-
sionelle fremhaever i interviewene fglgende problemstillinger:

« Hvad skal jeg stille op med en erfaren patient, som ikke er god nok, eller som deltagerne
ikke fungerer sammen med?

» Det tages for givet, at jeg karer den erfarne patient til og fra kursus. Det har jeg ikke lyst til!

« Den erfarne patient har veaeret inde i en meget sveer periode og brugt mig som ressource-
person. Det har jeg svaert ved at rumme!

De erfarne patienters indtog i kommunale sundhedsfremmetilbud tilfgjer en ny dimension
til de sundhedsprofessionelles arbejdsliv. Nogle kan opleve samarbejdet som en tidsraver,
der udfordrer deres personlige — og maske private — graenser. Selvom samarbejdet ogsa
opleves som et fagligt berigende kompetencelaft, sa kan den relationelle dimension opleves
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som en belastning. Det er derfor vigtigt, at ledelsesniveauet — i projektet og i kommunerne
— bidrager til at skabe klare organisatoriske rammer og en defineret rollefordeling i samarbej-
det, sdledes at det ikke er op til den enkelte medarbejder at forhandle relationen og imade-
ga eventuelle problemer.

Flere af de sundhedsprofessionelle, iszer i kommunerne, har deltaget i uddannelsen, skant
de efter al sandsynlighed aldrig kommer til selv at kere kurser. Kommunerne har dermed
investeret tid, kraefter og ressourcer til en mere generel kompetenceudvikling samt mulighe-
den for at udvikle det tveerfaglige og tveersektorielle samarbejde omkring sundhedsfremme
og patientuddannelse:

Men jeg synes 0gs4, at det var et godt kursus. Det var det. Og det er faktisk
0gsa ret dejligt at komme til at kende nogle folk pa tveers af nogle kommuner
og fa nogle kontakter. Og jeg synes, det var rart at hgre lidt om, hvordan det
var andre steder.

(Individuelt interview, sundhedsprofessionel)
Det er en dimension, der bekraeftes fra et ledelsesmaessigt perspektiv:

Altsd, jeg synes maske, at lzeringsforlgbene eller uddannelsesforlabene ogsa har
veeret positive i forhold til sektoriel indsigt og accept og respekt. Altsd, jo flere
gange vi samarbejder — mdske om den samme borger i forskellige kontekster,
men om det samme — jo mere er vi ngdt til at laere af, hvordan ser det sd ud

i den anden verden? Vi har alle sammen nogle forforstdelser af, hvordan de

ger det i den sektor, vi ikke er i, ikke 0gsa? Og det synes jeg 0gsa, at jeg har en
oplevelse af. Ikke kun i forhold til Leering og mestring. Der har ogsa kert nogle
feelles skolebaenke i forbindelse med et kronikerforlabsprogam. Altsd, og det er
helt klart, at sddan nogle forlgb de er rigtig gode for samarbejdet. De sammen-
haengende forlgb for borgeren, der skal bevaege sig rundt i sektorerne, og som
jo egentlig kan veere ret ligeglade med, hvordan sektorerne ellers er opdelt.

(Individuelt interview, leder)

Der kan vist nok kun opleves enighed om, at uddannelsen farst bliver rigtig veerdifuld,

nar den omsaettes til praksis. Det kan godt veere, de sundhedsprofessionelle har faet lidt
netvaerk, men det er altsa kun rigtig udbytterigt at sende sin medarbejder af sted, hvis der
efterfelgende skal gennemfares L&M-hold. Det er ved at stikke fingrene dybt ned i samveer
og samtaler med bdde erfarne patienter og deltagere og ved at vaere midt i undervisningens
lzeringsrum, at de nye udfordringer kommer i spil.

De sundhedsprofessionelle oplever generelt, at uddannelsen har bidraget til kompetence-
udvikling, og at de har faet nye udfordringer. Samtidig er nogle bekymrede over, om de har
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brugt deres 'kompetenceudviklingspuljer'til en uddannelse, som maske ikke er anerkendt,
hverken internt i de faglige hierarkier eller eksternt. Det er en vigtig ledelsesmaessig opgave
at sikre den ngdvendige opbakning og tid til matchning af og samarbejde mellem sund-
hedsprofessionelle og erfarne patienter.

6.4 De erfarne patienters oplevelse af
Laerings- og mestringskonceptet

Konceptets seerkende er de erfarne patienter og deres deltagelse i praksisfaellesskabet. De
skal vaere med til at sikre den sociale udveksling af erfaringer. Den dimension anerkendes fra
sundhedsprofessionel side, og det gentages i flere interview:

Jeg ma indremme, at det var farst ved evalueringen den sidste dag, at det gik
op for mig, hvor stor en rolle hun faktisk havde spillet hele forlgbet igennem.
At hun faktisk var mere uundveerlig, end jeg var ..., fordi hun var ligesom den,
der legitimerede det hele for borgeren eller for deltageren. De udtrykte virke-
lig, [at] det var hendes oplevelser, hendes erfaringer og det, at hun var der, der
bare var sd godt. ... Jeg var fagperson og kunne fortzelle nogle ting, men hun
kendte jo til deres situation. Jeg fandt derfor ogsa ud af, at det er sa vigtigt
hele tiden at inddrage hende. Sa det taenker jeg i forhold til uddannelsen: ...
at det er vigtigt, at man som fagperson kender den erfarne patients historie
rigtig godt, for ellers sa kan man ikke bruge hende. ... Jeg kendte hendes
historier, jeg kendte mange af dem, og derfor s& kunne jeg hele tiden hive ind:
Hvordan var det nu, at du taklede den situation? — Fordi jeg kendte historien,
0g jeg vidste, hvad hun ville sige. Hvis ikke jeg havde kendt hendes livshistorie
omkring sygdommen, sa kunne jeg ikke [have brugt] hende.

(Fokusgruppeinterview, sundhedsprofessionelle)

De erfarne patienters farste indtog i undervisningsmodulerne far stor betydning for den
efterfalgende etablering af et faelles laeringsrum mellem sundhedsprofessionel og erfaren
patient. En del har vaeret usikre i den forbindelse.

Jamen, jeg synes, at noget af det, der var ... forvirrende inde i hovedet pa

én, det var, at man kom derned til nogle fagpersoner, der havde kert noget
inden om. Vi kom ligesom pa som en gig, og hvad gik det her i grunden ud
pa? Skulle vi vaere med, eller skulle vi ikke vaere med? Det var ... de folelser til
at starte med, synes jeg. Dem sad jeg med og sagde: Hvad gar det her ud pa?
Det synes jeg sd er blevet rettet, og nu har jeg vaeret meget med i planlaeg-
ningen i [kommune] og synes sddan set, at vi arbejder meget ligevaerdigt og
[ved], hvad vi [kan] bidrage med. Men jeg synes, det var lidt sveert ... at komme
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ind i [forlgbet] og ikke rigtig vide noget om, hvad det var, de andre havde
gennemgaet, og hvad skulle de bruge os til? Det synes jeg, det var.
(Fokusgruppeinterview, erfarne patienter)

Den usikkerhed kan let imgdekommes via mere fyldestggrende indledende informationer til
de erfarne patienter, hvor forventningen til deres rolle tydeliggares:

Pa forste dag der forklarede de vores rolle som patient. Og det lettede mig
meget i, med hensyn til ansvaret for, hvor meget jeg ligesom skulle vaere den,
der i farste omgang skulle komme med ting. Og min rolle — jeg skulle ikke
veere den, jeg skulle ikke fale, at jeg skulle vaere igangsaetteren. ... Jeg har den
rolle, at jeg er patient. Jeg er ikke den, der skal lede ... Og det var godt for
andre at hgre, hvad patienternes rolle egentlig var.

(Fokusgruppeinterview, blandet)

De erfarne patienters insisteren pa at fa deres rolle skarpt defineret peger pa en central
dimension i arbejdet med frivillige. De har behov for at vide, hvad de gar ind til og sikre

sig, at de ikke skal vaere ansvarlige for mere end det, de kan og har lyst til at bidrage med.
De erfarne patienters bidrag til det faelles laeringsrum er en tidsmaessig og felelsesmaessig
investering, som ofte involverer hjerteblod. At dele sin meget personlige historie om livet
med sygdom, og hvad det fgrer med sig af forandringsprocesser, kraever trygge rammer og
et afklaret forhold til de sundhedsprofessionelle og den organisatoriske sammenhaeng.

6.5 Det ligevaerdige samarbejde

Et af konceptets kernebegreber er ligevaerdighed, som formuleres som ledestjerne bade i
forbindelse med at sikre balancen mellem sundhedsfaglig viden og erfaringsviden, samt i
samarbejdet mellem sundhedsprofessionel og erfarne patienter. Ligevaerdighed er en veerdi,
som har stor betydning for projektet, og som ligger deltagerne pa sinde. Det er dog praksis,
der afslgrer, om og i sd fald hvordan vaerdierne slar igennem. | L&M-konceptet er ligevaerdig-
hed til konstant diskussion og forhandling, og det er helt centralt for at begrebet kan bevare
sin betydning for mange forskellige mennesker, i mange forskellige situationer og fra mange
forskellige positioner.

De erfarne patienter oplever eksempelvis ikke, at en tydelig og klart defineret rollefordeling
fratager dem ligeveerdigheden med de sundhedsprofessionelle. Tvaertimod giver det dem
en platform i det faelles lzeringsrum. Det vigtigste for dem er, at indholdet i deres fortaellinger
respekteres og anerkendes.
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De sundhedsprofessionelle giver udtryk for, at ligevaerdigheden bestdr i, at erfarne patienter
lige netop fylder ud, der hvor deres egen formaen er utilstraekkelig, nemlig i forhold til den
personlige erfaring og legitimiteten i pd egen krop at have oplevet, hvad det vil sige at leve
med en kronisk lidelse.

Deltagerne udtrykte virkelig, at det var hendes [den erfarne patients] erfaringer,
hendes oplevelser og det, at hun var der, der bare var sa godt.
(Fokusgruppeinterview, sundhedsprofessionelle)

Den enighed, om at ligevaerdigheden ligger i indholdets komplementaritet, fordrer meget
stor indsigt i den erfarne patients fortaelling samt en anerkendelse af, at fortaellinger er
dynamiske og kontekstuelle. Fortaellingen far sit liv ved at blive fortalt i en bestemt sammen-
haeng, til et bestemt publikum. Men altid med den erfarne patient som afsender:

For mig er det ikke rart, hvis nogen plukker i min historie. Jeg har stort behov
for at fortaelle nogle af detaljerne om de svaereste ting. Og det kun i den lille
gruppe. Hvis jeg skal give noget til andre, skal der veere tid. Hvad gjorde, at jeg
troede, at jeg skulle da? Hvad gjorde, at jeg ikke henvendte mig til barnene,
(men hver aften forberedte mig pa ikke at vagne igen). ... Man skal kunne
forteelle om bade det, der ger ondt, og det, man kommer videre med. Sa jeg
kan hgre pa hvilke omrader, de har behov for at snakke videre. ... Man skal hver
gang tage stilling til, om man vil fortaelle sin historie.

(Individuelt interview, erfaren patient)

Streeben efter ligevaerdigheden folder sig ud pa flere niveauer og er hele tiden til forhandling —
tydeligst, nar fortzellingen eller dele af den bringes i spil. Det kan godt veere, at den sundheds-
professionelle gerne lige vil hive dele af den erfarne patients fortzelling ind i undervisningen,
men det kraever anerkendelse og fingerspidsfornemmelse, for det er ikke sikkert, at den erfarne
patient er enig heri eller har lyst hertil. Ejerskabet til fortzellingen ligger hos den erfarne patient,
og hvis den sundhedsprofessionelle ikke accepterer dette, men bruger sin professionelle magt
til at ‘plukke i historien; sa udfordres ligevaerdigheden og den erfarne patients autoritet til at
beslutte, hvad der skal forteelles og hvornar. Konteksten er afggrende — maske har den erfarne
patient en dérlig dag, mdske er der blevet sagt noget, som har lagt 1&g pa lysten til at fortzelle.
Det ma den sundhedsprofessionelle anerkende, hvis samarbejdet skal fungere.

Ligeveerdigheden ligger ogsa i, at de sundhedsprofessionelle i samarbejde med de erfarne
patienter er faelles om planlzegning, gennemfgrelse og evaluering af uddannelsesforlgbene.
| princippet anerkender de sundhedsprofessionelle denne tanke, men i praksis ser det for
mange anderledes ud:
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Ja, jeg vil hellere have en sparring med dem, end jeg har brug for, at vi skal
sidde. ... Fordi det tager alt for meget af min tid. Og jeg har ikke tid til at skulle
sidde med dem hver eneste gang og planlaegge hvert forlgb. Det er tidskraev-
ende, og det kan slet ikke passe ind i mit program i hvert fald. Sa jeg er ngdt til
at lave det og sa fa en godkendelse pa en eller anden made, ikke? Eller de skal
selvfglgelig have en ejerfornemmelse af det, men det far de ogsa ved, at de
kan nd at lave om pa nogle ting.

(Dobbeltinterview, sundhedsprofessionelle)

De sundhedsprofessionelle er i virkeligheden lige sd interesserede som de erfarne patienter i
at tydeliggare de forskellige roller og skonomisere med deres ressourcer,

Det, der er pa spil her i farste fase af etableringen af et godt og frugtbart lzeringsrum, er, at
fa smedet de sundhedsprofessionelle og de erfarne patienter godt og grundigt sammen og
give tilstreekkelig organisatorisk opbakning til, at det faellesskab kan fungere. Der er nemlig
faktisk ingen af parterne, der ikke vil det. Men det krzever vilje, arbejde og samarbejde.

Ligeveerdighed — nu taenker jeg bare lige for mig selv her. Jeg taenker ikke, at
ligevaerdighed automatisk opstar, fordi man har et koncept.
(Individuelt interview, erfaren patient)

Naeste fase i opbygningen af laeringsrummet bestdr i afholdelse af de forskellige undervis-
ningsforlgb — det er her veerdien om ligevaerdighed skal praktiseres. Men inden da skal der
kigges pa farste trin i deltagerkontakten, den afklarende samtale.
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| dette kapitel beskrives og evalueres fgrste trin i
L&M-patientuddannelsesforlgbene, den afklarende
samtale. Det er en krumtap i den danske udgave af
konceptet. Den afklarende samtale er dben og tager
udgangspunkt i deltagernes motivation og ressourcer
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| dette kapitel beskrives og evalueres fgrste trin i L&M-patientuddannelsesforlabene, nemlig
den afklarende samtale, som er en krumtap i den danske udgave af L&M, og som ogsa er
beskrevet i kapitel 5. Den skal "starte en udviklingsproces hos borgeren, der bl.a. sigter mod
storre klarhed over egne behov. Den kan ses som et skridt pa vejen til bedre at kunne mestre
egen livssituation. Hensigten er at styrke borgerens mestringsevne og handlekraft og derved
@ge hans/hendes mulighed for at f& bedre livskvalitet” (www.mestring.dk). Det er en indle-
dende samtale mellem en sundhedsprofessionel uddannet i L&M-konceptet og en potentiel
deltager i et patientuddannelsesforlgb. | de falgende afsnit praesenteres en raekke temaer og
problematikker, som gar igen i deltagernes fortaellinger om deres liv med en kronisk lidelse.

7.1 Samtaler om andet og mere end sygdom

Den afklarende samtale er kendetegnet ved at vaere dben og tage udgangspunkt i det,

som er vigtigt for deltageren, med fokus pa deltagerens motivation og ressourcer. Det er en
eksplicit del af L&M-konceptet, at det er den sundhedsprofessionelle, der sidder for borden-
den og skal sikre behagelige og befordrende rammer samt styre de indledende gvelser, som
handler om at skabe rum for en dialog om, hvad det egentlig er, der optager den enkelte
deltager. Samtalen dbnes ved, at den sundhedsprofessionelle eksempelvis siger:

Her ma man snakke om, hvad man vil, man ma ogsa lade veere. Det er dig, der
bestemmer farten. Har du noget pa hjerte?
(Feltnoter)

Uanset hvor aben samtalen er, og hvordan deltagerne er blevet rekrutteret, er det vigtigt for
dem at fortaelle om deres lidelse. Diagnosticeringen ligger for de fleste af deltagerne langt
tilbage i tid, men star alligevel levende i erindringen og fortaelles gerne. For mange er det en
skelsaettende begivenhed, som har tvunget dem til at a&endre kurs i tilvaerelsen:

Pokkers, det ville jeg godt have undveeret. Det er en forbandelse ...
(ibid.)

For andre har der vaeret tale om en gradvis tilvaenning pa trods af sygdommens daglige
pamindelser:

Jeg er altid traet, 0gsa ndr jeg har sovet i 12 timer. Jeg foler ikke, jeg kan over-
komme nogen ting.

(ibid.)

Enkelte forsgger sig med en helt konkret erfaring:
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Det er ligesom med fedderne, de er folelseslase og kolde. Det gdr lidt ud over
balancen. De summer, og det ggr ondt hele tiden. ... Dem [pa hospitalet] har
sagt, at ikke rigtigt noget hjeelper. Det er nerverne, der er gdelagte.

(Feltnoter)

Traethed, smerter og sevnlgshed er gennemgadende temaer ved dbningen af samtalen, men
faktisk bliver de aldrig dominerende temaer i samtalen. Den sundhedsprofessionelle guider
stille og roligt patienten hen imod at laegge sygdomsscenariet til side og fokusere pa betyd-
ningen for hverdagen. Gennem den sundhedsprofessionelles sundhedsfremmende tilgang
skabes en faelles forstaelse af, at det ikke er sygdommen, der skal fylde i samtalerne. Som en
deltager siger pa klingende jysk:

Det kan vaere traels hele tiden at fd opmaerksomhed pa sygdom.
(ibid.)

Fortaellingerne slar tonen an til, hvordan deltagerne oplever deres liv med en kronisk lidelse.
For enkelte opleves det voldsomt, og de lukker op for posen og taler om lidelsen som noget
helt utdleligt:

Jeg kan ikke acceptere alt det, jeg ikke kan.
(ibid.)

Meget sjeeldent falges drastiske udtalelser op med svar som: "Ja, det er jo en slem sygdom’”.
Oftest sparger den sundhedsprofessionelle: "Hvilke forventninger har du til uddannelsen?”,
som metode til at fokusere mere positivt, invitere til dbenhed og lade sygdommen traede i
baggrunden til fordel for mere komplekse hverdagserfaringer. De sundhedsprofessionelle
er saerligt opmaerksomme pa udtalelser, der udtrykker former for accept og handtering af
sygdommen, som henviser til hverdagslivet, til ressourcer og muligheder for forandring. En
deltager siger:

For sd jeg en aere i at ordne hjemmet selv. Det ma jeg have hjzelp til. Nu er det
min mand, der ger det. Ogsa aftensmaden hjzelper vi hinanden med.
(ibid.)

Den slags udtalelser er klassiske for rigtig mange af de kvindelige deltagere, som er i overtal
pa flere af holdene. Det er et emne, der umiddelbart ligger lige til hajrebenet hos de profes-
sionelle, som alle er kvinder. Det med husmorrollen er let at identificere sig med, og alle har
en mening herom. Det giver mulighed for at diskutere roller, at reflektere over identitet og er
et rigtigt godt emne at dele med andre. Derfor tages det ofte op pa undervisningsforlabene
som afsaet for erfaringsudveksling, hvilket jeg vender tilbage til. Hvis accept af sygdommen
ligger langt vaek under den afklarende samtale, hjeelper den sundhedsprofessionelle gerne
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lidt pa vej ved eksempelvis at sperge til, hvordan en god dag ser ud for den pdgaeldende.
Her kan der fremkomme naesten poetiske svar, som befordrer en god stemning:

Det er meget smad ting, der ger mig glad. En lille anemone. En glad sms, én der
kommer forbi og siger hej.
(Feltnoter)

At de fleste har lidt et tab af identitet, er der mange eksempler pa i litteraturen, bade tolket
som biografisk brud (Bury 1982), og som del af et grundvilkdr og en daglig rutine (Wind
2009). Hjeelpen med renggringen udtrykker bade en form for accept og vilje til at tilpasse
sig en ny virkelighed, men bestemt ogsa et tab af identitet — af den made man tidligere har
forstaet sig selv i verden pa. Dette tab kan vaere forbundet med en starre afhaengighed af
andre, og det betyder for mange en gget sarbarhed over for andre utilsigtede handelser,
som eksempelvis andre sygdomme, ulykker eller knas i familien.

| fortaellingerne dukker ogsd den enkeltes mgde med sundhedsvaesenet og den enkeltes
behandlingsforlgb op som temaer. Der kommer mange forskellige opfattelser til udtryk, lige
fra stor ros til kreeftsygeplejersker pd hospitalerne til frustration over laeger, der aldrig har lyt-
tet. Her benytter den sundhedsprofessionelle ofte lejligheden til at indhente information om
eksempelvis medicinforbrug og eventuelle andre diagnoser. Disse informationer bruges til at
pejle sig ind pa graden af sygdom, pa sygdommens alvor samt deltagernes opfattelse af og
liv med deres medicin.

7.2 Prioritering af komplekse og sammenhangende problemer

Det sker, at en samtale pludselig tager en helt ny drejning, som kan overraske de sundheds-
professionelle. Det vedrgrer bla. sameksistensen af flere sygdomme, som nedenstdende
dialog afslgrer. Naesten totredjedele inde i den afklarende samtale viser det sig, at deltageren
(til et KOL-forlgb) har en hel reekke andre lidelser:

Deltager: Efter 3-7 smager hoster jeg meget [tager slimlgsnende tabletter]. Det
giver voldsom dndengd, men pa trods af det, sover jeg perfekt. Derudover har
jeg ryg- og nakkesmerter, diskusprolaps, er disponeret for knogleskarhed og
har haft type 2-diabetes gennem 3 ar.

Sundhedsprofessionel: Hvordan handterer du det?

Deltager: Slet ikke, for jeg kan ikke styre det. Far tabletter, men tager kun en,
hvor jeg skal have to. Min laege vil have, at jeg skal tabe mig, men for knogle-
skerhed er det godt med lidt sul pa kroppen. Men egentlig vil jeg gerne tabe
mig, for af og til kan lungerne ikke vaere der.

Sundhedsprofessionel: Der kan vaere noget med timing? [Her forteeller del-
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tageren om flere diabeteskurser, hvor hun ikke har taget noget af det til sig.]
Deltager: Hvis jeg taber mig, kan jeg sikkert bedre traekke vejret. Det er des-
veerre bare ikke altid lige pd maven, jeg taber mig.

Sundhedsprofessionel: Det handler maske om viden?

Deltager: Jeg kan sgu ikke finde ud af at teelle kalorier og BMI, og alt det der.
Maske er jeg langsomt opfattende?

Sundhedsprofessionel: Hvad betyder mest for dig lige nu? Rygning/vaegttab?
Deltager: Det er at holde op med at ryge.

Sundhedsprofessionel: Hvad skal det bruges til?

Deltager: Rogfri og forbedre funktionsniveauet.

Sundhedsprofessionel: Hvad skal det mere bruges til?

Deltager: Sa jeg kan komme ud at fgjte noget mere!

(Feltnoter)

Dialogen viser, hvor vanskeligt det kan vaere at hdndtere multisygdom i diagnosespecifikke
patientuddannelsestilbud. Ofte kommer det frem som en overraskelse. | dette tilfselde veel-
ger den sundhedsprofessionelle, med de nye oplysninger, at fokusere pa diabetes. Dermed
overhgres deltagerens implicitte bgn om ikke at snakke veegttab, et tydeligvis emtaleligt
emne. Hun parkerer argumentationen med hensynet til knogleskarheden. Den sundheds-
professionelle beder — med afsaet i L&M-vaerktgjskassen — deltageren om at prioritere, hvad
der skal arbejdes med. Initiativet og ansvaret spilles tilbage pa deltagerens banehalvdel.
Derved seettes samtalen pa sporet pa en made, sa ogsa deltageren, skant mindre optimistisk,
finder et fokus pa vaegttab relevant og oven i kebet kan bringe emnet i overensstemmelse
med arbejdet med en bedre mestring af andedraettet, som der er stort fokus pa i forbindelse
med KOL-sygdomme. Der finder i dialogen en forhandling sted om, hvad der kan arbejdes
videre med, hvilke rammer der er givne pa forhand — det er KOL, det her handler om - og
hvor langt deltageren gnsker at ga. P et lidt mere overordnet plan foregdr der ogsad en
forhandling om, hvordan man skal kategorisere sygdom.

L&M-konceptet er taenkt ind i en ramme, der hedder ‘patientuddannelse’ og 'kronikerforlgb,
og disse kategorier kan ikke undga at pavirke den made, L&M-forlgbene handteres pa. Vi har
set de erfarne patienter veere staerkt utilfredse med overhovedet at blive kategoriseret som
patienter, dels fordi de ikke fgler sig som patienter, men ogsé af den grund at "det, man bliver
kaldt, bliver man til" Kategoriseringer er ikke neutrale, naturgivne stgrrelser, men ger noget
ved mennesker og den mdde, vi taenker om hinanden pd. Antropologen Richard Jenkins
har i bogen Social Identity beskrevet samspillet mellem en persons sociale og personlige
identitet. Fordi mennesker hele tiden er i dialog med og spejler sig i andre mennesker, pa-
virkes deres selvopfattelse ogsa hele tiden af de andres opfattelse af dem. Forholdet mellem
den sociale og den personlige identitet er bdde dialektisk og dynamisk — to sider af samme
sag. De fleste sygdomme af mere forbigdende karakter leder ikke til nogen szerlig kategori-
sering af personen og pavirker ikke den enkeltes identitet maerkbart (Jenkins 1996). Andre
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synes derimod at klaebe til personligheden (Steffen et al. 2007). Det gzelder isaer kroniske
sygdomme, hvor adskillelsen mellem at ‘vaere’sin sygdom og at 'have’en sygdom ofte kol-
lapser (Estroff 1993). Det er en forskel, der umiddelbart kan aflaeses i vores sprogbrug, som det
eksempelvis er tilfzeldet med diabetes: Man kan 'vaere' diabetiker, eller man kan 'have’ diabetes.
Hvis man 'har’ diabetes, er det et tydeligt tegn p3, at man 0gsa har noget og er noget ud over
'sygdom; hvilket selvfglgeligt pdvirker ens selvforstaelse og hele identitet. Hvis man derimod
‘er’diabetiker, kan det veere sveert at fa gje pa det hele menneske. Fortzellingen om sygdom-
men og sygdomsforstaelsen udger i den afklarende samtale en betydningsfuld dimension i
den gensidige kortlaegning af, hvem hinanden er, og hvad hinanden kan bruges til. Det er ogsa
her den ngdvendige gensidige tillid skal forankres. Hvis de sundhedsprofessionelle bliver mere
opmaerksomme pa den distinktion, vil de vide, at der er stor forskel pa, om man taler om en
persons sygdom eller om en persons hele identitet. Ved at hdndtere den dimension i samtalen
kan det bidrage til, at deltagerne far stgrre forstaelse for, hvad det hele gar ud pa.

De falgende afsnit folger og identificerer vaesentlige temaer, som ligger deltagerne pa sinde,
og som de gerne vil dele bdde med den sundhedsprofessionelle og med andre. Temaerne
kategoriseres som deltagernes ‘concerns. De handler om deres tanker, overvejelser og hand-
linger i forbindelse med at leve med en kronisk lidelse. De kan genkendes i rigtig mange
samtaler. Det er ikke emner, der traditionelt er indeholdt i sundhedssamtaler, men de ligger
deltagerne pa sinde.

7.3 "Det her er jo en skyggesygdom”
- om omverdenens manglende forstaelse

Den afklarende samtale viser, hvordan identiteten og selvforstaelsen udfordres, nar menne-
sker skal leve med en kronisk sygdom. Her spiller det sociale en central rolle. Det er tanke-
vaekkende, hvor mange der peger p3, hvor stor betydning det har for dem, hvordan andre
mennesker opfatter deres situation.

Det er sveert, ndr man skal sta uden for banken ¥ time for at tage sig sammen.
Eller folk pa gagaden ..., som [kan finde pa at sige]: "Bare tag dig sammen”.
(Feltnoter)

Sma steder — stor eksponering, fristes jeg til at parafrasere en antropologisk laerebog (Hylland
Eriksen 1993). For det er et gennemgdende traek, at L&M-konceptet rulles ud pa sma steder,
hvor det er meget synligt, ndr man pludselig ger noget andet end det, man plejer at gare.
Interessen fra det omgivende samfund kan jo sa ytre sig pa forskellig vis. Nogle kan udvise
sympati og medfelelse, mens andre traekker intolerancens snaeversyn frem. Vi har som
samfund og ikke mindst som sundhedsvaesen en meget stor rolle at spille med henblik pa at
mane fordomme, social eksklusion og stigmatisering i jorden (Wittrup 2010).
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Der er en tendens til, at 'sma steder’bliver mindre og mindre eller faktisk rykker helt tzet pa
hjemmet som arne:

Sommetider vil jeg luge ude foran, men jeg ger det ikke, fordi de skal ikke se,
at jeg kan noget. S& gar jeg ud bagved i stedet for. ... Og nar jeg gar sa meget
med min hund, kan de jo ikke se, at det er pa de tidspunkter, jeg har det vaerst.
(Feltnoter)

Og ikke nok med disse trods alt lidt ydre smertepunkter, sa kan fglelsen af afmagt og fortviv-
lelse ramme den enkelte lige i hjertekulen:

Tidligere havde vi mange venner. Dem har vi ingen af tilbage. De gad ikke
vaere sammen med én, der skabte sig for at blive fri for at lave noget.
(ibid.)

Det omgivende samfunds opfattelse af, eller maske mere praecist den enkeltes oplevelse af
misbilligende kommentarer og reaktioner fra omverdenen, er noget, der fylder rigtig meget.
En sddan stigmatisering rammer dem nemlig som personer og er med til at underminere
deres identitet. Enkelte gnsker ligefrem, at det at flytte fra deres hjem er deres eneste mu-
lighed for at undga den form for eksponering. Det er et tema, som gar pa tveers af mange

af de afklarende samtaler, gentages under forlabene og igen popper op i de efterfalgende
interview.

Oplevelsen af stigmatisering, social eksklusion og fglelsen af anormalitet kan fare til aget
sygdom (Sundhedsstyrelsen 2008). Det er en dimension, der er veerd at italeszette i dialogen
mellem sundhedsprofessionelle og deltagere. Det er vigtigt for de sundhedsprofessionelle
at vaere opmaerksomme pa, hvor meget andres meninger pavirker humeret, identiteten og
helbredet. En deltager forklarer:

Fordi det her er jo en skyggesygdom. Folk kan ikke se pa én, at man fejler no-
get. Og der havde jeg det nok sddan, at jeg ldste mig lidt inde. Jeg ville meget
gerne ga en tur op i byen for eksempel. Men man kunne jo godt made folk,
som ikke kendte én sd godt, og sa sperger de: "Hvad, har du ferie?”"Nej, det
har jeg ikke, jeg er sygemeldt”"Hvad fanden fejler du? Du ser da ud til. ... Du
fejler da ikke noget” Og sa skal man sta og forklare, hvad man fejler, og alt det
der. Sa er det lidt nemmere at blive hjemme.

(Fokusgruppeinterview, erfarne patienter)

Kategoriseringen skyggesygdom er ret daekkende for deltagernes oplevelse af det at leve
med en kronisk og ikke-synlig lidelse. Langt bedre daekkende end kategoriseringen som
’kroniker; fordi det giver mening ud fra den enkeltes perspektiv og skaber rum for at tale om

73



Laering og mestring | Patientuddannelse pa deltagernes praamisser

det, som i hverdagen er ét af de starste problemer. Pointen er, at deltagerne protesterer mod
at blive identificeret med deres sygdom, mod at ‘vaere’ deres sygdom. De kraever at blive
opfattet som hele mennesker pa lige fod med alle andre.

Den afklarende samtale er en forhandling mellem sundhedsprofessionelle og deltagerne
om, hvad det er, man kan bruge bade samtalen og det efterfalgende kursusforlgb til. I langt
de fleste tilfeelde justerer parterne sig ind efter hinanden. Der er mange faellestraek i, hvad
der optager deltagerne i livet med en kronisk lidelse. Kategorien ‘skyggesygdom’peger p3,
at livet med en kronisk lidelse kan vaere med til at underminere identiteten, og for mange
opleves som social eksklusion. Den problemstilling er vigtig at adressere, sa den enkelte kan
handle i konkrete situationer. Det kan den afklarende samtale og den efterfglgende patient-
uddannelse bruges til.#

7.4 "Jeg er sukkernarkoman”
- om selvbebrejdelse og selverkendelse

Mange kommer til den afklarende samtale med en stor portion selverkendelse. Det gaelder
iseer de mange deltagere med livsstilssygdomme. De lurer pa, om den afklarende samtale
og L&M-konceptet er endnu en Igftet pegefinger, der fortzeller alle de krystalklare sundheds-
budskaber, som de kender til bevidstlashed. Det er vigtigt for deltagerne at skabe lydherhed
for, at deres situation ikke handler om, at de ikke ved noget, men at der for dem er meget
langt mellem overordnede sundhedsbudskaber og deres egen praksis og daglige liv:

Man kan godt blive lidt irriteret over, at jeg godt ved, hvad der skal til. Fx spise
noget forkert, ggre det og sa fa darlig samvittighed bagefter.
(Susanne)

Selvfglgelig er det vigtigt for mig at fa et andet liv. Men pa den anden side er
det sveert, at man slet ikke ma fa noget. Men pd en made er det ikke nok, det
de siger.

(Jens)

Alle deltagerne har det sveert med sundhedsvaesenets sundhedsbudskaber og -morale. De
opfatter denne viden som noget, der blot genererer darlig samvittighed og selvbebrejdelse,
fordi de ikke er i stand til at handle pa 'sund fornuft’og treeffe de valg, som de godt ved, at de
'burde’ treeffe. Droppe smagerne, springe wienerbrgdet over, ga en tur. Alternativet er, at de
opfatter denne type af sundhedsviden som noget, der ikke rigtig betyder noget, da den er
uanvendelig; eller de opfatter viden som noget, der opstiller falske forhdbninger, som fx det
at veelge mellem godt og darligt sukker, og som peger p3, at det er et uoverskueligt omrade.
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De to vidensformer, den sundhedsvidenskabelige og den hverdagsorienterede, synes
uforenelige. Den sundhedsvidenskabelige er rationel, mens hverdagens valg knytter sig

til praktisk viden, til kroppen og til erfaringer, sociale relationer og moralske 'ting og sager’
(concerns). Alle deltagerne har det svaert med sundhedsvaesenets vidensbegreb, som de
dybest set betragter som et invaderende system, der vil have indgribende (underforstaet
negative og uoverskuelige) konsekvenser for, hvordan de skal leve deres liv. Konsekvenser,
som de ikke kan integrere i deres dagligdag. De befinder sig i det dilemma, som iseer Lupton
(1995) har fremfert, idet hun siger, at den moderne sundhedsdiskurs udstikker rettigheder
og pligter, der indirekte konstruerer det moderne selv — et selv, der kan kontrollere sit eget
liv gennem sunde, ansvarlige og kontrollerede handlinger. Det er en diskurs, der samtidig
udstiller de mennesker, som ikke kan mgnstre den kontrol over deres eget liv, hvorved der
skabes marginaliserede grupper og selvbebrejdelse hos den enkelte.

Der ligger en stor sundhedsprofessionel udfordring i at handtere al den selvbebrejdelse, som
mange af deltagerne har ophobet gennem arene.

Deltagerne i de afklarende samtaler giver ofte udtryk for et lavt selvvaerd, og i samtalen luftes
de inderste, personlige svagheder. For nogle er det et rum, de ikke ret ofte gar ind i. Hvordan
er det muligt for de sundhedsprofessionelle at navigere i den slags meget personlige/private
0g i stor udstraekning psykologiske universer? Kompetencer fra L&M-uddannelsen kommer
dem helt sikkert til gode, som vi skal se i nedenstaende lidt lange og redigerede uddrag fra
en afklarende samtale med Jens:

Jens: Jeg har det ligesom en alkoholiker, jeg kan ikke ga forbi et sted, sa er der
noget, der traekker i mig.

Sundhedsprofessionel: Hvad betyder de sgde sager?

Jens: Tilfredsstillelse. ... De sagde dengang, at jeg kunne tabe mig og maske
miste sygdommen. Ogsa selvom min laege sagde, at jeg ikke bliver 60.
Sundhedsprofessionel: Hvad fik det dig til at fole?

Jens: [Et gib]. Men jeg faler en umiddelbar tilfredsstillelse ved at spise en is.
Bagefter far jeg det jo darligt. Jeg er naesten altid sulten. ... Min kone skaelder
ud. ... Hvorfor tror du, jeg har det sadan? ... Jeg tror squ ikke, jeg kan reddes.
Sundhedsprofessionel: Hvad far dig til at sige det?

Jens: Ja, jeg tror ikke. ... Jeg skal snakke med dig hver 14. dag, hi, hi.
Sundhedsprofessionel: Men hvem kan holde dig i gang?

Jens: Jeg har pravet, men jeg mister hurtigt interessen. Vil gerne mades med
svigersgnnerne om noget motion. Men jeg er ikke sa standhaftig. Jeg mister
hurtigt lysten!

Sundhedsprofessionel: Men det er jo ogsa at vurdere, hvor vigtigt det er!

Jens: Det er vigtigt at komme af med maven og fd noget mere energi. ... For
se min mave, den sidder meget hgjt oppe, haenger ikke ud over livremmen.
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Sundhedsprofessionel: Og det betyder jo noget for dig? Og tidligere er det jo
lykkes for dig!

Jens: Jeg teenker hele tiden pa de skide is der, jeg har jo selv ngglen til dem.
Sundhedsprofessionel: Hvordan kan du selv afbalancere?

Jens: Ja, maske til lgrdag ligesom dengang vi havde barn.
Sundhedsprofessionel: Kan du bruge den metode i dag, sa du kan se frem til
det?

(Feltnoter)

Jens er totalt ramt af selvbebrejdelser. Ved hjzelp af den stadige stillen spargsmal, der peger
og tuner fremad mod konstant refleksion, lykkes det faktisk den sundhedsprofessionelle at
na et vendepunkt i en meget lang historie af nederlag og mislykkede slankeforsag:

Sundhedsprofessionel: Man kan jo aldrig sige, at det er for sent!

Jens: Der kunne det vaere godt at snakke med min svigersan.
Sundhedsprofessionel: Ja, for det er sd nemt at aflyse aftaler med sig selv.
Jens: Jeg tror, jeg skal have en ordentlig snak med ham.

(ibid.)

Det lykkes for den sundhedsprofessionelle at stille reflekterende spargsmal om betydningen
af de sgde sager og om kendskabet til konsekvenserne. Det farer til, at Jens selv byder ind
med en Igsning, da han siger, at han skal komme hos den sundhedsprofessionelle hver 14.
dag. Han er altsa villig til at kaste sig over bekeempelsen af sukkertrangen. Der er sat en me-
stringsproces i gang, som han selv er med til at definere. Det lykkes endvidere at fa indsigt

i mulige ressourcepersoner i Jens' netvaerk, og som det fremgar, bliver svigersannen faktisk
en rigtig stor del af den proces. Desuden traekker den sundhedsprofessionelle hele tiden
tidligere succeser med mestring frem, hvilket farer direkte til bgrnekammeret og ‘lerdags-
slikken; alt sammen traek fra Jens' livslange indhgstede erfaringer og mestringskompetencer.
Samtalen slutter faktisk med, at han uopfordret er langt inde i at formulere, hvad naeste trin
skal vaere:

Jens: Jeg vil s& gerne. At hare, at jeg skal saette realistiske mal. Og lade vaere
med at teende for det dumme flernsyn. Det er jo bare tidsfordriv. Kan du ikke
forklare den sukkertrang? En alkoholiker kan tage antabus. Jeg skal selv lige-
som sige: "Sa Jens, nu er det slut.” Jeg vil gerne sige til dig i uge 24, at nu karer
det bare. Det giver mig jo nogle tanker nu.

(ibid.)

Det, hele tiden at drive deltageren ud i refleksive processer over temaet selverkendelse, giver
pote og er helt i overensstemmelse med grundtanker i L&M-konceptet.
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Der er dog ogsa eksempler pa sundhedsprofessionelle, der skal arbejde en del med at aflzere
en traditionel vidensoverfarende samtaleform, iseer nar det handler om aendringer af livsstil:

Deltager: Jeg vil gerne tabe mig 20 kg.

Sundhedsprofessionel: Har du altid veeret overvaegtig?

Deltager: Nej, kun siden overgangsalderen. ... Jeg spiser mest om aftenen.
Sundhedsprofessionel: Kan du zendre pa det? Du kan jo prave at male blod-
sukkeret.

Deltager: Ja, men skal man da male hver dag?

Sundhedsprofessionel: Nej, men bare lige for. ... Blev du sat i behandling med
Metformin lige med det samme?

(Feltnoter)

Det er iszer de sygdomsspecifikke samtaler, der har tendens til at fokusere pa teknikaliteter i
behandlingen, og selvom deltageren lige umiddelbart efter ovenstaende forlgb i samtalen

fokuserer pd motion, cykling og for meget trafik, som emner hun gerne vil drefte, sa svinger
den sundhedsprofessionelle hurtigt pendulet tilbage i rillen med sygdom:

Sundhedsprofessionel: Hvad har du mere behov for at vide noget om? Hvad
teenker du i forhold til senkomplikationer?

Deltager: Det er uhyggeligt!

Sundhedsprofessionel: Hvad med din mor? Hvor mange dr levede hun med
det?

Deltager: Det er da noget grimt noget, det er da slemt.
Sundhedsprofessionel: Teenker du over det i dagligdagen?

Deltager: Nej, men indimellem ...

(ibid.)

| den slags samtaler virker det, som om den sundhedsprofessionelle befinder sig bedst ved
at holde fast i den sundhedsfaglige viden om den pdgaeldende sygdom. Det betyder, at

det bliver svaert at gribe de dbninger, der ligger hos deltageren. Eksempelvis modsiges det
ikke, nar deltageren afslutningsvis konstaterer: "At jeg tager mig sammen. Puf. Skub. En brist i
karakteren! (Feltnoter).

I nogle samtaler er det humoren, der skal bzere deltageren frem mod en form for refleksion:

Deltager: Hvor skal det samtale-noget sa foregd? Jeg kan ikke komme herop
selv. Far var jeg ude hver dag og made andre. Nu ser jeg sgu ingen. Det er
rovkedeligt. ... Ryger nu kun 10 smager om dagen, fer var det 35-40, og jeg
kommer ikke laengere ned. Elsker en smag efter kaffen og efter maden. Man
skal sgu ikke veere for hard ved sig selv!
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Sundhedsprofessionel: Prev at finde ud af, om det kan veere anderledes, nar du
s indlysende selv kender konsekvenserne.
(Feltnoter)

Her er det nzerliggende som sundhedsprofessionel ogsa at fa hugget de sidste 10 cigaretter
af, men den sundhedsprofessionelle vaelger ikke at fokusere herpa pa trods af, at deltageren
har sa stort dndedraetsbesvaer, at hun darligt nok selv kan ga og helt klart savner sit tidligere
aktive liv. For den sundhedsprofessionelle gaelder det om, at fa deltageren sporet ind pa,
hvor vaesentligt det vil vaere for hende at deltage i det efterfalgende L&M-forlgb, fordi hun
vurderer, at deltageren har behov for at fa diskuteret sin situation med andre. Og deltageren,
bekraeftes det sidenhen, bliver rigtig tilfreds med sin deltagelse i L&M-forlgbet.

| andre samtaler er det naermest umuligt at sortere og prioritere. Der er samtaler, hvor deltage-
rens kroniske sygdom forekommer minimal i forhold til store og tyngende sociale problemer.
Sadanne samtaler truer hele tiden med at kollapse, fordi der i samtalens forlgb kun synes at
dukke flere og flere sammenvaevede problematikker frem. Alenemor, i aktivering, fem barn,
syge foraeldre og det, som er vaerre. Jo starre tillid og fortrolighed, jo flere lag dukker der op:

Sundhedsprofessionel: Hvad er den sterste udfordring?

Deltager: At komme op om morgenen. Som i dag, hvor jeg bare har baldret
vaekkeuret. Haft et sygt barn i sengen hele natten.

Sundhedsprofessionel: Er der nogen, der kan hjaelpe dig?

Deltager: Nej, det er noget jeg selv ma arbejde med. Alle mine piger er vadlig-
gere, sd jeg er jo oppe om natten.

(ibid.)

Den sundhedsprofessionelle bruger sine L&M-kompetencer til at fokusere pa deltagerens
ressourcer i denne afklarende samtale, hvor deltageren ogsa er mor i en bgrnerig familie:

Sundhedsprofessionel: Hvad er det vigtigste?

Deltager: Jeg seaetter mal. Elsker haven.

Sundhedsprofessionel: Godt at du er bevidst om, hvad du vil. Hvilken dag er en
god dag?

Deltager: Hvis jeg kan falge min yngste sgn til bussen og far ndet noget. Jeg er
ved at have laert at seette standarden ned. Jeg ma erkende, at jeg ikke kan og
heller ikke far de andre til det.

Sundhedsprofessionel: Du arbejder meget med dig selv. At du ikke kan sa
meget som tidligere. Laere at leve i nuet. Blive glad for det du er !

Deltager: Det kan man ogsa lzere af andre mennesker. Jeg har faktisk faet det
meget bedre og har faet mere luft. Nu behgver jeg ikke veere inden dere hele
tiden.
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Sundhedsprofessionel: Du er en god problemlgser. Hvordan?

Deltager: Det har jeg ikke analyseret. Mine barn ved ikke rigtigt noget. Min
mand det samme. Han er dog meget bekymret. Jeg har faktisk besluttet, at
han ikke skal vide det hele, kende alvoren!

Sundhedsprofessionel: Har du andre?

Deltager: Ja, en veninde. Min mand ved ikke noget om omfanget af skader pa
andre organer.

Sundhedsprofessionel: Hvad med rygning?

Deltager: Jamen, det er kun mig, der har reget. Det svaereste er motion. Jeg
kan se, at det giver en masse, sd jeg vil gerne sparkes ...

Sundhedsprofessionel: Kunne du taenke dig at blive erfaren patient? Har det din
interesse?

Deltager: Jo, det kunne da godt vaere. Sa kunne man da fa noget meningsfyldt
at lave.

(Feltnoter)

Deltageren og den sundhedsprofessionelle inspirerer hinanden, og det lykkes for den sund-
hedsprofessionelle at fa den relativt unge mor — arbejdslas og med en alvorlig KOL-sygdom
—til at finde en platform, som bade kan afhjaelpe dndedrzetsbesvaeret og skabe mening i
forhold til at g@re noget for andre. Som det er blevet formuleret pa et af patientuddannelses-
forlgbene, sa handler det om at holde gerberaen rank.

Nar selvbebrejdelserne bliver for overveeldende, kan de sundhedsprofessionelle valge at
fokusere pa de motiverende faktorer, der gemmer sig i de enkelte fortaellinger. Det kan vaere
lysten til at danse:

Ja, for jeg vil jo gerne danse flere gange om maneden. Vi er en hel gruppe pa
6-10, og det er traels, hvis jeg ikke har luft til det. Sommetider er det bare luften
i rummet. Jeg vil blive ved med at danse.

(Susanne)

Den begejstring er vigtig at hare, fange og bygge videre pa. For selvfalgelig skal Susanne
danse. Sa er der Sgren, en yngre far til en lille sgn, som gar gennem et helvede af kontroller
efter en kraeftsygdom:

Nar man sa star pa stuen, bliver det naerveerende, og jeg graeder. Nar man sd
bliver mere syg, sa er det svaert, for man kan ikke hjaelpe nogen. Min gravide
kone [og min lille sgn] — far jeg se ham vokse op? Jeg er bange for det. Men
maske smile under blodpraven, sa bliver resultatet ogsd bedre!

(Seren)
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Den sundhedsprofessionelle er herefter ngdt til at sperge til, hvor han dog far den ufattelige
positive tilgang fra, som gennemsyrer Sgrens tanker. Den sundhedsprofessionelle kommer
langt i sin samtale, hvis hun formar at traekke den slags refleksioner og billeder frem.

Med til selvbebrejdelsernes regime herer fortzellinger om udseende, fortzellinger om at det
ydre — trods sygdom — stadig har en betydning og et fantastisk motivationspotentiale:

Nu, ndr jeg har T-shirt pd og kigger mig i vinduer og spejle, sa synes jeg, det er
ulaekkert.
(Jens)

Hvis jeg havde vaeret yngre, var det mit udseende, nu 'kun’’mit helbred!

(Susanne)

Jeg kan jo maerke, hvor stor jeg er. Nar jeg gar op ad trapperne, sa puster jeg.
Jeg var sd stolt sidst. Jeg er jo heller ikke ligeglad med mit ydre.
(Lene)

De afklarende samtaler afslgrer ofte mindrevaerdsfelelser og maske afmagtsfornemmelser.
Sadanne erfaringer kan ikke mestres med mere viden, men kan sandsynligvis handteres i en
dialogbaseret samtale, hvor der bliver lyttet og fokuseret pé det, der lykkes.

I alle samtaler er der — pé hver sin unikke mdde — noget at bygge videre pd. En mestringstil-
gang handler om at bygge selvtillid og selvvaerd ind i deltagernes refleksioner, sa de gar fra
den afklarende samtale med lysten til at komme i gang. Ved at lytte til deltagernes inderste
klagesang og selvbebrejdelser i forbindelse med deres handtering af traditionelle sundheds-
budskaber, far de sundhedsprofessionelle syn for sagen, nar de sdledes hgrer om deltager-
nes modtagelse af budskaberne samt om, hvor umuligt det kan vaere for dem at efterleve
dem. Ved at lytte til disse selvbebrejdelser far de sundhedsprofessionelle stof til refleksion
og udvikling af deres sundhedspaedagogiske kompetencer (Knudsen, under udarbejdelse).
Hertil hjaelpes de godt pa vej af L&M-uddannelsen, men de er ogsa nedt til at gd ind i kam-
pen ved hvert eneste mgde med deltagerne. Pa den made bliver det ogsa altid et meget
personligt made.

7.5 "Hvem svigter jeg — dem eller mig?”
— om at balancere sociale relationer

Den tredje gennemgdende fortaelling, som deltagerne bringer pa banen til den afklarende
samtale, handler om deres sociale liv og deres sociale relationer. Om hvordan de har det med
deres zgtefelle, deres barn, deres venner og bekendte og den gvrige omverden. Og om
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hvordan de har det med dem selv i lyset af de forandringer, de har undergdet. Dette univers af
felelser, vaerdier og identitet fylder godt op i de enkelte samtaler. Nar disse emner bringes pa
bane, bliver deltagerne ofte meget berarte, eller maske begynder de ligefrem at graede.

Mange faler, de har mistet noget af deres sociale netvaerk, fordi de har vaeret syge:

Tidligere havde vi mange venner. Dem har vi ingen af tilbage. De gad ikke
vaere sammen med én, der skabte sig for at blive fri for at lave noget.
(Feltnoter)

Flere har den falelse, at de som tiden gar glider ud af andre menneskers interessesfaere. Det
kan medfare stor ensomhed, og nogle har maske en forventning eller en forhdbning om, at
holdundervisning med ligesindede i L&M er en vej ud, som ndr én af kvinderne i samtalens
forlgb efterlyser 'en rigtig god veninde, og hdber en sddan kan findes pa patientuddannel-
sesforlgbet. Det kan tilbuddet ikke altid leve op til, og de sundhedsprofessionelle forsgger i
stedet at henvise til aktiviteter i neermiljget. Folelsen af ensomhed kan ogsa vaere forbundet
med oplevelsen af at vaere omgivet af sladder. Det kan for eksempel formuleres sadan:

Det pdvirker min hverdag. Jeg vil have godt af at ga, men jeg har lidt sveert
ved det. Viborjoien lille by, sd jeg vil hellere cykle, s jeg kan komme ud pa
landet hurtigt.

(Individuelt interview, deltager)

Det er ogsa noget med, hvad andre siger. Men de ser mig jo ikke til hverdag,
kun ndr jeg har det godt og ikke de to dage bagefterisengen. ... Men nu flyt-
ter vi og starter noget nyt.

(Individuelt interview, deltager)

Denne problematik knytter an til oplevelsen af at have en skyggesygdom, men gar samtidig
meget teet pd den enkeltes oplevelse af at vaere et socialt vaesen. Her handler det om de
naermeste, dem der er der hele tiden og hele livet. Der ligger mange indeklemte folelser
gemt pa villavejene og i boligblokkene, som vedrgrer menneskers sociale relationer. Iszer
foler de, at de svigter, ndr det gaelder deres barn. Her eksemplificeret ved en KOL-deltagers
overvejelser i forbindelse med sin femtendrige son:

Det er frygteligt, han ikke bare kan veere dreng og glad. Han tager det meget
tungt. Jeg skal opfedes og spise for at fd energi, og jeg har umiddelbart taenkt
pa at fa fat i en psykolog til ham.

(Feltnoter)

Mange har voksne bgrn, men gar sig stadig mange overvejelser over, hvordan de bedst
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muligt kan beskytte dem, og ikke lade deres egen situation praege samvaer og samtaler for
meget. De har ofte en opfattelse af, at de pararende har det meget vaerre, og at det skal de
sddan set 0gsa tage sig af. Tilsvarende bekymring og hensyntagen praeger ogsa relationen
til aegtefaeller. Det kan vaere helt konkret i forbindelse med sevnlgshed, smerter eller mange
natlige toiletbesag, som kan vaere adelzeggende for et mere intimt aegteskabeligt forhold.
For nogle er det forbundet med bdde sorg og frustration maske at rykke ud af det faelles
soveveerelse.

Her bergres ét at de vanskelige temaer, nemlig om konsekvenser for det seksuelle samliv.
Nogle adresserer problematikken direkte, mens andre danser lidt om den varme grgd. Det
ger de sundhedsprofessionelle ogsa! Hvis de overhovedet griber emnet, udskyder de gerne
snakken til undervisningsforlgbet, men det gor det faktisk ikke lettere, hverken for dem selv
eller for deltagerne. Der er potentiale for videreudvikling.

/gtefellen far ogsa betydning, ndr han/hun optraeder som 'kontrollant’for deltageren, som
Jens her formulerer det:

Jeg far V2 pakke Gajol af min kone. Hun ma gemme alting. Men jeg gar jo og
leder efter det, ndr hun er ude. ... Hvis jeg nu kommer hjem herfra, sa tror hun
pa mig, men jeg har snydt hende i tolv ar. Hun tror altid pd mig.

(Jens)

Iszer relationen til egtefzeller spiller en stor rolle pa bade godt og ondt. Sommetider som
hjaelper, sommetider som bedste ven, andre gange som én, der ikke skal komme for taet p3,
for deltagerne kan ikke holde ud at vaere overvdagede. Der kan 0gsa vaere tale om én, som
man er meget bekymret over.

Radikale forandringer i identitet og selvopfattelse har konsekvenser for sociale relationer af
forskellig intensitet, som det her fremgar. Temaet slas an i de afklarende samtaler, men bliver
meget naervaerende under gruppeundervisningen. Her bliver det lettere, med hjzelp fra de
ovrige, 0gsa at italesaette egne svagheder. Ikke altid at skulle vaere staerk. Det, at fd snakket
herom i forbindelse med det at leve med en kronisk lidelse, er et tredje, fremtraedende tema
i deltagernes fortaellinger.

7.6 Forventninger om en sammenhangende fortaelling

L&M-konceptet hviler pa en formodning om, at alle mennesker med en kronisk lidelse kan for-
midle deres erfaring i fortzellingens struktur. Denne fortzelling traekkes frem i den afklarende sam-
tale. Det er imidlertid ikke alle fortaellinger, der har gyldighed og anerkendes som sadanne. Nogle
historier er forteelbare og accepteres, mens andre ikke er til at finde hverken hoved eller hale i.
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En god fortzelling ma leve op til visse krav og kulturelt anerkendte problemstillinger for at
vinde gehar. De fleste ved godt, hvordan en fortzelling skal praesenteres i en bestemt sammen-
haeng - og der er ofte forskellige versioner af samme fortzelling, som praesenteres ved forskel-
lige lejligheder. De fleste kender derfor rammer og forventninger til en samtale i sundhedsvae-
senet. | L&M-konceptet dbnes der op for, at andre historier om sygdom og sundhed ogsa kan
fortaelles og anerkendes, hvilket gar nogle deltagere usikre. | den afklarende samtale affeder
det kommentarer som: "Var det det, du gerne ville vide?’ eller "Er det det, jeg skal fortzelle?”
Sadanne kommentarer, hvor deltageren appellerer til den sundhedsprofessionelles autoritet,
udfordrer L&M-konceptets forstaelse af deltageren som autoriteten, der entydigt definerer den
relevante fortaelling. Samtidig er det tydeligt, at der ogsa er bestemte forventninger til, hvad
deltageren bringer pa banen til den afklarende samtale. Der vil til den afklarende samtale veere
mennesker, som af forskellige drsager ikke formar at leve op til de implicitte krav om en sam-
menhaengende og erfaringsnaer fremstilling af deres sundhedstilstand, hvilket er en problema-
tik, der ogsa kendes fra andre terapeutiske forlgb (Steffen 1997; 2002). Det er en problematik,
som L&M med fordel kan adressere bade i uddannelsesforlabet, i rekrutteringsstrategien og
ikke mindst i de forskellige aktarers kompetenceprofil. Det vil jeg vende tilbage til.

7.6.1 De feelles temaer

De afklarende samtaler afslgrer stor skrabelighed og sarbarhed blandt mennesker med en
kronisk lidelse, men de afslgrer ogsa bade de ressourcer, den enkelte er i besiddelse af, og
den retning, som vedkommende kunne taenkes at ville fglge. De afklarende samtaler skriver
sig ind i traditionen om narrativitet, som dels menneskeligt vilkdr og som meningsskabende
aktivitet. De overholder i de fleste tilfaelde grundreglerne om kronologisk tid, dramatisk haj-
depunkt og intersubjektivitet og traekker pd arbejder, der fokuserer pd intentionalitet, motiv
og handling som grundlaeggende strukturerende principper (Mattingly 1998). Der skal ikke
kun snakkes, for der skal handles. Der skal forandring til, og der skal mestres. De sundheds-
professionelles rolle er at drive intentioner og motiver frem i et samspil med fortaellende og
dermed aktive deltagere. De sundhedsprofessionelles rolle er i hgj grad at fa deltagernes
forandringspotentiale frem i lyset og frem mod mestring af deres liv med en kronisk sygdom.
Det interessante bliver sd at se pa, om de temaer, der optager deltagerne i den afklarende
samtale og handteringen af dem, kan bidrage til deltagernes mestring.

De tre feelles temaer skriver sig ikke udelukkende ind i en traditionel sundhedssamtale. De
handler ikke ret meget om sygdom, ikke ret meget om smerter og ikke ret meget om medi-
cin. De handler om den oplevelse af stigmatisering, som fglger i kelvandet pa at leve med en
kronisk lidelse. Om at oplevelsen af social eksklusion og tab af social identitet er omfattende
ved det at leve med en skyggesygdom. Om betydningen af selvbebrejdelser i forbindelse
med et samfund besat af en voldsom og ekskluderende sundhedsdiskurs. Endelig fylder
tabet af social stgtte og netvaerk meget i forbindelse med nzere sociale relationers endrede
konstellationer og betydninger.
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Alle tre temaer ligger uden for en decideret sygdomsdimension — de vedrgrer hverdagslivet,
og det er dimensioner, som sundhedsvaesenet har allersvaerest ved at handtere (Grgn 2005).
Nar deltagerne bringer netop disse emner pd bane, er det en dbning mod noget andet. |
L&M-konceptets rammer opstar en forhabning om, at samspillet med de sundhedsprofessio-
nelle kan vaere med til at se nye veje og muligheder for at mestre sygdommen i hverdagen.

| de naeste to afsnit inkluderes deltagernes og de sundhedsprofessionelles egne perspektiver
pa det at veere til stede i de afklarende samtaler. Hvordan har de hver iszer fundet sig tilrette?
Hvad kan ggres bedre og anderledes, og er det i det hele taget en god platform at tale om
livet med en kronisk lidelse pa?

7.7 Den afklarende samtale - deltagernes perspektiv

Deltagerne giver i de efterfglgende interview udtryk for, at de er madt frem med stor usik-
kerhed med hensyn til, hvad det hele egentlig gik ud pa. | samtalens forlgb leder de lzenge
efter noget konkret at haenge L&M op pa. Selve konceptet star for flere ret uklart:

Deltager: Jeg syntes, at det lad spaendende. Men jeg vidste alligevel ikke rigtig,
hvad det var, jeg gik ind til.

Interviewer: Synes du, at det var sddan uklart formuleret eller?

Deltager: Nej, men det ved jeg ikke. Men det der mestringshallgj, altsa jeg
vidste egentlig ikke, hvad det var, det gik ud pd. Overhovedet ikke.

(Individuelt interview, deltager)

Flere har brugt udtrykket ‘optagelsesprave’om den afklarende samtale, hvilket sandsynlig-
vis afspejler en usikkerhed pd, hvad det overhovedet var, man gik ind til. Usikkerhed knyt-
ter sig ogsa til hvilken rolle, deltagerne forventes at spille i undervisningsforlgbene. Flere
giver udtryk for en overraskelse over, at undervisningsforlgbene i s& hgj grad bygger p3, at
deltagerne fortaeller deres historie. Det synes flere ikke, at de har vaeret forberedte pa. Ikke, at
de ikke gerne vil forteelle deres historie, men der er usikkerhed over, hvilke forventninger der
er til graden af personlige erfaringer, ja, over hvor teet pa det forventes, at man kommer det
private og maske endda intime.

Mange deltagere synes, at det er godt og laererigt at fa kastet et professionelt blik pa deres
hverdagsliv. De ser 0gsa en veeldig sammenhang med det, der kommer til at foregd pa
kurset:

Interviewer: | har alle sammen veeret til en afklarende samtale inden kursusfor-
lobet, ikke? Hvordan var det?
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Deltager: Det var i hvert fald dejligt, at den samtale den foregik pd tomands-
hand [latter]. Ja, det synes jeg i hvert fald. Fordi, det lasner lige lidt op,

indtil man laerer folk at kende, ikke 0gsa? Ja, helt sikkert. Jeg synes, at det
var positivt.

(Fokusgruppeinterview, deltagere)

Der er 0gsa deltagere, hvor samtalen i sig selv udger et vendepunkt i deres opfattelse af
egne mestringsevner. Nar den afklarende samtale er startskuddet til en forandringsproces,
er den sundhedsprofessionelles malsaetning med samtalen opnaet. Sddan har det veeret for
Jens, som vi har medt tidligere:

Jens: Jamen, jeg fortalte jo sddan set ogsa det — altsa ikke hele min livshistorie.
Hele den del af min sukkersyge, hvor jeg har haft sveert ved ligesom at tage
mig sammen. Jeg har nok taenkt, nej det gar sgu nok. Og spist for meget af det
der, man ikke ma spise, sukker. Men det sagde hun, at det skulle vi nu nok fa
styr pd. Men det var jo 0gsa, det var jo mig selv, som skulle lige sadan ... finde
ud af det. Hvordan man skulle gribe det an og sadan [lang pause].
Interviewer: Ja, og det teenkte du, at du fik noget inspiration til?

Jens: Det var ligesom om — ja, det lyder maerkeligt. Men det var ligesom om, at
der var noget, der sagde mig, at nu er det chancen. Det er sidste chance, du far!
(Jens)

Jens opdager to ting i samtalen. Dels at den sundhedsprofessionelle tror pa ham og pa, at
de i faellesskab kan fa styr pd det med sukkeret. Den sundhedsprofessionelle far det til at lyde
trovaerdigt og ligetil, at han kan mestre sin sukkertrang. Men det vigtigste der sker for Egon

i samtalen er, at han finder ud af, at det kun er ham, der kan tage ansvaret. Der er tale om et
afgerende vendepunkt. Den sundhedsprofessionelles tillid forsikrer ham om, at det nok skal
gd, og det har som konsekvens, at han tgr ga ind i den forandringsproces med troen p3, at
det nok skal lykkes. Der er nemlig én, der vil statte ham, og som han selv siger det, har han
faet en fantastisk chance.

Nar den afklarende samtale rykker allermest, sa foranlediger den en refleksionsproces, som
ger deltagerne i stand til at tro pd egne ressourcer. Nar det sker, er det en kombination af
egen motivation og den sundhedsprofessionelles evner og kompetencer til at fokusere pa
deltagernes ressourcer. Der er meget, de sundhedsprofessionelle kan gare for at skabe den
afgerende forudsaetning herfor. De skal skabe tillid til dels, at de og projektet udger en mu-
lighed, og til at deltageren ser sig selv gribe den mulighed. Deltagerne naevner igen og igen,
at de har brug for én, der Iytter, at de har brug for at blive informeret, og at de har brug for,
at der er sammenhaeng. Nogle af deltagernes behov er lette at img@dekomme og bliver det
ganske afgjort med rutinen, mens interaktionen i samtalen og det at mgde den enkelte altid
udger en udfordring. Og det ved de sundhedsprofessionelle!
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7.8 Den afklarende samtale - sundhedsprofessionelles perspektiv

De sundhedsprofessionelle straeber efter den perfekte, reflekterende, afklarende samtale.
Men de synes, de skal arbejde en del for at nd det resultat. De er tgvende, famlende og
usikre, og flere skal afleere gamle vaner, hvor samtaler med mennesker med kroniske lidelser
har handlet om at overfgre fakta og sundhedsfaglig viden. Nogle ser i overensstemmelse
med deltagerne samtalen som en slags 'adgangsport; men de fleste bryder sig ikke om, at
samtalen seettes i forbindelse med en slags forher. De forste samtaler er svaere, og flere har
forsegt at forberede sig ud af nervasiteten.

| den anstrengelse gar det med ‘abne’ og ‘cirkuleere’ spergsmaél fra deres uddannelse igen. En
har forsggt sig med en slags standardspergsmal - "Jeg sparger: Hvad var det, der fik dig til
at henvende dig til mig?” (Individuelt interview, sundhedsprofessionel) — og anser det for sa
tilpas dbent, at deltagerne kan fortaelle, hvad de har lyst til at forteelle. En anden har provet
at lave sit eget arbejdspapir, men ma erkende, at det ikke er helt enkelt at forsage at forbe-
rede sig til de enkelte samtaler. Ogsa hun betoner det vigtige i de helt dbne spgrgsmal: “En
god dag for dig, hvordan ser den ud?” - Ved et sadant spergsmal er hun ogsa sikker pa at fa
belyst nogle af deltagernes ressourcer, og det er med til at saette en god stemning i gang.
En sundhedsprofessionel pointerer dog, at det er vigtigt at afklare, for hvis skyld samtalen af-
holdes. Hun betoner, at det sundhedsfaglige perspektiv skal holdes i fokus, da formalet med
uddannelsen jo er, at deltagerne skal blive bedre til at mestre deres sygdom.

Mange professionelle er meget begejstrede for samtalen og betegner den som en gave. Og
det forstdet bade for giver og for modtager. De sundhedsprofessionelle i modtagerrollen ser
den afklarende samtale som en mulighed for at koncentrere sig og fordybe sig uden at blive
afbrudt og forstyrret. Det giver dem mulighed for at lytte til den enkelte og blive klar over,
hvad vedkommende gar og tumler med. Den indsigt er det, der giver retning hele vejen i
det efterfolgende kursusforlgb, og ifelge de sundhedsprofessionelle bliver der kvitteret fra
deltagerne for, at de er blevet set og hert.

Det ngd jeg rigtig, rigtig meget. Jeg kan selvfglgelig veere fraek og sige, at den
ned jeg. Men jeg nad simpelthen det der med, at ... Det var spaendende,

og det var sddan rigtig dejligt at kunne seette sig ned og have god tid til en
samtale.

(Individuelt interview, sundhedsprofessionel)

Den sundhedsprofessionelle her ser samtidig den afklarende samtale som en gave for delta-
geren, hvilket nedenstdende citat ogsa anskueligger:

Sundhedsprofessionel: Jeg kan naesten bedst betegne det som, hvad hver
enkelt [deltager] fik ud af det. ... De fleste havde ikke forberedt sig, nej.
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Og jeg synes egentlig 0gsa, at det var dem, der skete mest med, som blev
forundrede over, at de kom til at graede s& meget. Blev forundrede over, at det
hang sd meget sammen. Det kom lige pludselig ... med nu. Hvorfor gjorde
det det, altsd? Blev forundrede over nogle ting og kom til en afklaring. Jamen,
hov, det fylder jo ogsa i bagagen. Og hvor [der med] den ene mand, som
havde forberedt sig rigtig meget og havde skrevet mange ting ned, der skete
maske ikke s& meget, nej. Han havde ligesom bearbejdet nogle ting selv eller
besluttet sig for, hvad der skulle komme frem. Sa jeg syntes, at der skete rigtig
meget for dem, som ikke havde forberedt sig. ... De far fokus p4, at det ogsa
har betydning, hvordan jeg takler tingene ..., og hvorfor jeg har det, som jeg
har det. Og hvorfor jeg er den, jeg er [pause]. Det tror jeg, det ger [i hajere
grad er med til at fd dem til at mestre deres sygdom].

(Individuelt interview, sundhedsprofessionel)

Vier nu meget teet pd kernen i den afklarende samtale. Det har faet nogle af de sundheds-
professionelle til at reflektere over, om der ikke i den afklarende samtale — og for sd vidt ogsa
i hele L&M-konceptet — er et element af terapi? Terapi forstaet pa den made, at samtalen er
s& aben, at den kan dreje i alle retninger, ogsa i dem, der ligger uden for et sundhedsprofes-
sionelt kompetenceomrade!

S& skal man omtale det mere som terapi. For der kommer man jo bare, og sa
snakker man. Ja, det er sddan, jeg teenker lidt om det. | mit hoved er det mere
en slags terapi, fordi der kommer nogle emner pa bordet, og sa har man en
dialog og en erfaringsudveksling omkring det. Men for mig skal de ikke vide
noget om nogen bestemte ting — andet end hvad de selv eftersparger.
(Fokusgruppeinterview, sundhedsprofessionelle)

Diskussioner som denne ender ofte som enten/eller-diskussioner. Det er maske mere
produktivt at anskue samtalernes kerne i et bdde og-perspektiv, hvor det ene ikke udeluk-
ker det andet. Samtalen er bdde et sundhedsfagligt og et terapeutisk redskab, og begge
dimensioner vil vaere til stede i en L&M-sammenhaeng. For den afklarende samtale skal pa én
gang dbne og fokusere, den skal afslgre svagheder og finde ressourcer samt vaere helt Igs og
samtidig bruges til at prioritere og saette mal. Det krzever et meget hejt abstraktionsniveau
hos bdde de sundhedsprofessionelle og hos deltagerne at arbejde pd den mdde. Nogle af
de sundhedsprofessionelle er meget opmaerksomme herpa:

Pludselig har man faet et redskab til at arbejde med sundhedsfremme. Men
det er ogsa frustrerende, fordi ... dem man arbejder med ikke umiddelbart
oplever, at de far noget ud af det. Sa det jeg ser, de kan fa ud af det, det ser de
ikke selv. Og det gar ferst op for dem, maske ndr jeg hjeelper dem til at reflek-
tere over, at der er sket nogle forandringer. Sa det er bade rigtig godt, og jeg
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kan se store potentialer i det. Men det er ogsa uhdndterbart. Det er lidt sveert
at arbejde med.
(Fokusgruppeinterview, sundhedsprofessionelle)

Den afklarende samtale er et redskab til forstaelse, refleksion og handling for bade deltagere
og sundhedsprofessionelle:

Jeg udfordrer dem, og jeg synes, det eri orden. ... Det, jeg bruger fra den
afklarende samtale, er, at fa et billede af, hvad der kan na de her mennesker.
Hvad de er for nogle personer. Hvad det er, jeg skal vaere opmaerksom pa i
forhold til den enkelte.

(Individuelt interview, sundhedsprofessionel)

At blive pa sin egen banehalvdel og hele tiden holde gjne og erer skarpt rettet mod det
potentiale, der er i at lade den enkelte selv formulere sine l@sninger, kan vaere en udfordring for
l@sningsorienterede og pragmatiske sundhedsprofessionelle med veludviklede 'hjaelpegener:

Samtalerne giver sundhedsprofessionelle indsigt i, i hvor hgj grad mennesker med kroniske
lidelser har brug for at snakke. Fokus pa fortaellingerne ses her som en rigtig god pointe, for det er
her baggrunden for deltagernes opfattelse af deres sygdom ligger skjult, og som det er vigtigt at
hive frem i lyset, da det er tilstande, som pdvirker den enkeltes hverdag, som ovenfor beskrevet.
Det handler om almenmenneskelige erfaringer som fyringer, dedsfald, darlig ekonomi, sociale
problemer osv,, men disse erfaringer rammer mennesker med kroniske lidelser szerlig hardt.

Selve det legitime i at kunne lytte konstruktivt til deltagernes egne meningsskabende og
sammenhaengende fortaellinger betyder for de professionelle, at de kan fa prioriteret i de
ting, som ofte ligger langt fremme og dybt hos deltagerne: sorg, bekymringer, angst. Fortzel-
lingerne kan der — fra de sundhedsprofessionelles synspunkt — arbejdes meget mere med.
De kan blive bedre bdde til at Iytte, til at starte og slutte, men iseer til at hdndtere alt det, der
ligger midt imellem. Det er ofte her, deltagerne formulerer sig om egne ressourcer. Gennem
den afklarende samtale kan de sundhedsprofessionelle initiere en tro p3, at deltagerne kan
gere noget for sig selv: "Tro p3, at de kan geare en forskel for sig selv” (op.cit). Det handler
om sma succesoplevelser, om hvilke ressourcer de har, om en vis portion staedighed og om
at aktivere en masse gode mennesker omkring sig. Og sa handler det ogsa om egenskaber
som medmenneskelighed, som altid i situationer hvor vi har med mennesker at ggre:

Fordi man kommer til at kende dem. Jeg har gjort meget ud af at fa [det]
sadan, at de fgler, at de kender mig, og jeg kender dem. Og jeg hilser pd dem
pa gaden. For at de virkelig oplever, at der er den tillid. Gare dem til noget
seerligt, for ellers tror jeg ikke, man kan fa dem til at sige de ting, de ger.
(Fokusgruppeinterview, sundhedsprofessionelle)
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Det kan ikke gentages for ofte. L&M handler ikke om lidelser, men om mennesker med en
kronisk lidelse. Hvis vi ser 'mennesket’ er der en stor chance for, at vi kan vaere med til, at
den enkelte ser sig selv og sine egne ressourcer, og til at mobilisere ham/hende til bedre at
mestre sin lidelse. Det er det, den afklarende samtale skal vaere med til at fremme.

7.9 Opsummering

Den afklarende samtale er for deltagerne farste skridt pa en laengere rejse mod at leere at
mestre livet med en kronisk lidelse bedre. For de sundhedsprofessionelle er det kernen i
deres dbne, anerkendende og dialogbaserede tilgang. I lgbet af samtalen skal de afdaekke,
hvem deltageren er, hvilke udfordringer vedkommende har, hvilke ressourcer vedkom-
mende kan traekke pd, og hvordan deres professionelle indsats bedst muligt understgtter
den enkeltes situation. Det er et made, hvor rammer, vilkdr og retning i stor udstraekning
ligger fast, men ogsd et made, hvor individuelle gnsker og behov s@ges imgdekommet. De
samtaler, hvor disse forudszetninger gares eksplicitte, er de samtaler, der fungerer bedst, fordi
de afstedkommer igangsaettelsen af en individuel lzerings- og refleksionsproces, hvilket er
onskveerdigt set i konceptets optik.

| den afklarende samtale er det saledes ikke et biomedicinsk perspektiv med fokus pa livsstils-
forandringer eller passende behandling, der er i fokus. Den afklarende samtale s@ger naermere
hen mod en forstdelse af og indsigt i den mdde mennesker med kroniske lidelser relaterer til
sig selv pd. Det vigtigste at forsta her er, at det at blive inviteret til en afklarende samtale, som
del af et offentligt tilbud, kan ses som en mdde at blive genkendelig for hinanden pa. En ny
teknologi, et nyt tilbud har brug for at blive praesenteret, kommenteret og kommunikeret og
har omvendt brug for input for at blive sat i spil. Den afklarende samtale er et betydningsfuldt
skridt i den videre proces, hvor tilbuddet bliver genstand for brug, misbrug, forbrug, fornaegtel-
se eller forandring gennem praksis (Latour 2005). Den afklarende samtale er et betydningsfuldt
skridt pa vej til at ivaerksaette en genuin laeringsproces, hvor laering sker gennem social praksis.
Den afklarende samtale skaber et vigtigt rum for et mgde mellem to af laeringsrummets cen-
trale aktgrer, da det videre forlgb skal hvile pa tillid og troveerdighed.

For de sundhedsprofessionelle peger den afklarende samtale fremad, det er det, de strae-
ber imod, og det, de har fdet redskaber til at ivaerkszette via deres uddannelse. For mange

af deltagerne er den oplevelse genkendelig, men flere har tilsvarende vanskeligt ved at se
meningen med samtalen og synes slet ikke, de har fdet noget ud af det. P4 den méde bliver
samtalen ogsa et redskab til at sortere i deltagerne. Nogle er egnede, andre ikke. Den gruppe
er i nyere forskning i patientuddannelsesprogrammet Leer at leve med kronisk sygdom blevet
kaldet gruppen af ikke-brugere (Nielsen 2010). Det er eksempelvis den gruppe, som ikke
formar at leve op til de implicitte krav om sammenhzengende og erfaringsnaere fortzellinger,
som det er blevet neevnt tidligere.
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De sundhedsprofessionelle ser samtalen som en gave, fordi de far en viden om den enkelte,
som de kan bruge bade padagogisk og i tilrettelaeggelsen af forlgb. De ma dog sortere
kraftigt i den viden, de bliver praesenteret for, her eksemplificeret ved vanskeligheder med
at handtere multisygdom. Staerkest star for dem den viden, der handler om hverdagens
strabadser. De kan vaere mange og meget forskellige, og dog tegner de alligevel et manster,
som jeg har valgt at samle i de tre kategorier: skyggesygdom, selvbebrejdelser og sociale
relationer. Disse emner repraesenterer hver iszer en stor udfordring for de sundhedsprofes-
sionelle, for de ligger alle bade uden for en traditionel sundhedsfaglig tilgang og uden for
det handlingsrum, et patientuddannelsesforlgb umiddelbart kan szette i veerk. Udfordringen
bestdr i, at fa den dbne, anerkendende og dialogbaserede tilgang til at blive en tilgang til li-
vet med en kronisk sygdom i et socialt liv, der for deltagerne foregdr alle mulige andre steder
end i sundhedsvaesenet.

0Ogséd mange deltagere saetter pris pa den afklarende samtale. Farst og fremmest fordi de
oplever at blive bdde hart og set, hvilket efter deres egne udsagn kan vaere en mangelvare i
deres @vrige kontakter til sundhedsvaesenet.

Nar den afklarende samtale fungerer, kan der vaere tale om en vind-vind-situation, hvor bade
sundhedsprofessionel og deltager gar derfra med oplgftet sind og en fornemmelse af at
kunne skabe forandring. Den afklarende samtale er ét element i patientuddannelsesforlgbet
L&M. Den kan som sddan ikke std alene, da den farst giver mening pad baggrund af det efter-
falgende patientuddannelsesforlab og den opfelgende samtale — som del af et praksisfael-
lesskab.
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L&M-konceptets aktarer, deres garen og laden, deres aktiviteter og deres fortaellinger under
selve patientuddannelsesforlgbene er i fokus i dette kapitel. Et fokus, som bade inddrager
de individuelle og de faelles kompetencer, som bidrager til at gore L&M til et anvendeligt
koncept for de involverede parter.

Et hyppigt spergsmal i forbindelse med paedagogisk praksis i patientuddannelser drejer sig
om effekt og holdbarheden af interventionen (Sundhedsstyrelsen 2009; Willaing et al. 2005).
Hvad lzerer deltagerne, og hvordan overfgrer de denne viden i praksis? Den interesse for
malbar effekt udspringer af en traditionel opfattelse af laering, hvor der ikke skelnes mellem
undervisning, uddannelse og laering. Det betyder, at lzering ofte ses som en linezer proces fra
farst overlevering, dernaest overfarelse og til sidst som anvendelse (Dreier 1999; 2000). Anven-
delse ses her som reproduktion af det, der er blevet undervist i pd uddannelsen. | forhold til
L&M-konceptets mere dynamiske laeringsteori er det mere frugtbart at traekke pa begrebet
om ‘situeret laering’

‘Situeret lzering"handler om, hvordan mennesker lzerer i alle sammenhaenge - i fritiden, pa
arbejde eller i hjemmet. Det handler grundlaeggende om at forsta laeringens sociale karak-
ter frem for at se lzering som en szerlig slags individuel, mental @velse (Lave 1999). Ifalge
antropologen Jean Lave kan laering forstds som:"... led i subjekters skiftende deltagelse i
bevagelsen gennem mange forskellige kontekster i den daglige tilveerelse” (ibid., p. 20).
Det, man skal laegge maerke til her, er, at lzering beror pa deltagelse, hvilket retter opmaerk-
somheden mod faellesskaber og mod deltagelsesmuligheder. Situeret lzering er et kontekst-
sensitivt begreb, som knytter lzering til de praksisfaellesskaber vi indgar i, og de mader disse
praksisfaellesskaber er organiseret pa. Hermed kan den analytiske opmaerksomhed flyttes fra
individuelle aspekter som viden og kognition til relationelle forhold. Laering ma med andre
ord forstas som menneskers deltagelse i et komplekst netvaerk af relationer.

8.1 L&M som praksisfaellesskab

I en evaluering af L&M er isaer begrebet om praksisfaellesskaber anvendeligt til at belyse,
hvordan laering foregar i samarbejde og pa tveers af rum og sektorer. Et praksisfaellesskab er
karakteriseret af gensidige relationer og udveksling mellem feellesskabet og deltagerne, hvor
lzeringen sigter mod at forandre deltagelse i andre situationer — altsd at have en spzaend-
vidde, der bade i tid og rum raekker ud over den specifikke sammenhaeng (op.cit.). Hvis vi
ser pa L&M som et praksisfaellesskab, sd er uddannelsesforlgbet én situation for lzering, men
den laering er langtidsholdbar og raekker ud i andre situationer, hvor deltagelse er central.
Deltagelsesaspektet er heri en konstituerende dimension: “Det udskiller bestemte former
for skiftende deltagelse: begrebet om bevaegelse i en retning, mulighederne for at treenge
dybere ned, blive mere af noget, foretage sig ting anderledes pd mader, der gradvis andrer
ved, hvordan man er objektivt, hvorledes man forstas af andre, og hvorledes man forstar sig
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selv som et socialt placeret socialt subjekt” (ibid.). Mulighedsbetingelserne for laering bliver altsd
placeret i deltagelsesrelationer og ikke i individer, ej heller i institutioner som saddan (Lave 1999;
Dreier 1999). Spergsmalet om patientuddannelsesforlabs langtidsholdbarhed kan i denne
forstand ikke besvares entydigt. L&M som praksisfaellesskab tilbyder konceptets aktgrer at
deltage i en social praksis, hvor deltagelsen for alle akt@rer medvirker til lzering og forandring
—isundhedsvaesenet, i erfarne patienters hverdagsliv og i deltagernes hverdagsliv.

Alle parter er altsa allerede del af et praksisfeellesskab i det gjeblik de rent faktisk og fysisk
bevaeger sig ind pa de forskellige lokaliteter i sundhedscentre, lokalcentre, hospitaler m.v.
Sundhedsprofessionelle, erfarne patienter og deltagere har vaeret en del af hinandens
univers et paent stykke tid. Konceptet er rullet ud fra de norske fielde til de vestjyske klitter,
beskrevet, debatteret, forandret og justeret — Traveling Technologies. De sundhedsprofes-
sionelle spor er lagt med accept af konceptet og pa skuldrene af artiers viden og erfaringer,
og deres baner krydser de erfarne patienters i uddannelsesforlgbet, som beskrevet i kapitel
5. Skabelsen og praktiseringen af praksisfeellesskabet fortsaetter ud i kommunerne og ind pa
hospitalerne via det ligevaerdige samarbejde mellem de sundhedsprofessionelle og de er-
farne patienter gennem planlzegning, gennemfgrelse og evaluering af patientuddannelses-
forlebene. Deltagerne indtraeder i praksisfeellesskabet gennem den afklarende samtale, men
de er sddan set med i hele processen — ogsa selvom de ikke er fysisk til stede. For det er dem,
det handler om. Det ideelle L&M-praksisfaellesskab handler om altid at vaere i hinandens
horisont og altid situere hinandens position, viden, erfaringer og handlinger i de lzeringspro-
cesser, der vedrorer livet med en kronisk lidelse.

Praksisfaellesskabet bestar af tre parter: de sundhedsprofessionelle, de erfarne patienter og
deltagerne. Hver iszer har for sa vidt veldefinerede roller her ved patientuddannelsesforlg-
benes start. De sundhedsprofessionelle er koordinatorer, igangsaettere, varetagere af den
afklarende samtale. | lzeringsrummet skal de sikre den sundhedsfaglige viden, og at 'det
glider’ De erfarne patienter er med til at planlaegge, gennemfgre og evaluere uddannelses-
forlabene. I lzeringsrummet skal de sikre den n@dvendige erfaringsudveksling og deltager-
perspektivet. Deltagerne har via den afklarende samtale faet mulighed for at spore sig ind
pa konceptet og har faet kendskab til den sundhedsprofessionelle. | lzeringsrummet skal de
bidrage med deres forteellinger og deltage i den Izbende refleksionsproces.

8.2 Udfordringer i planlagningen af patientuddannelsesforlgb

| planlaegningen af forlebene bruges der energi pa at tilretteleegge den allerferste made-
gang. Bade sundhedsprofessionelle og erfarne patienter er opmaerksomme pa, at mod-
tagelsen af deltagerne har stor betydning for, hvordan forlgbet afvikles. Det er vigtigt, at
deltagerne har mulighed for at komme pa banen med deres gnsker og behov i forhold til
undervisningen. Samtidig skal eksterne undervisere ofte bookes i god tid, og det er derfor
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nedvendigt at lave aftaler med eksempelvis dizetister eller psykologer for den forste under-
visningsgang. Udfordringen med det ferste made og ‘@nskerunden’er, at der sommetider
gnskes emner, som aldrig bliver taget op. Fx efterlyses 'seksualitet, aegteskab og parforhold’i
flere gnskerunder, uden at det tages op som et tema i de efterfglgende undervisningsgange.
Der bliver maske sagt, at "... det her ma vi lige gemme” (Individuelt interview, deltager), men
oplevelsen er, at der er visse emner, som ender med at blive — ikke gemt, men glemt. Sam-
tidig kan der veere oplaegsholdere, som den sundhedsprofessionelle har booket, der virker
mindre relevante for deltagerne.

Konceptets intentioner om "at tage udgangspunkt i deltagernes gnsker og behov” udfordres
af en praktisk hverdag, hvor logistik og uventede — og maske tabuiserede — ansker laegger
hindringer i vejen for de gode intentioner. Det er en vigtig problemstilling at vaere opmaerk-
som p3, iseer ndr der pd farste medegang rulles op for det store 'ta’selv bord’” Konceptet har
stor risiko for at miste sin trovaerdighed pa lige netop disse punkter.

Endvidere viser det sig, at bdde deltagere og ogsa erfarne patienter giver brugen af eksterne
undervisere en blandet modtagelse. Nogle af de eksterne undervisere bruger eksempelvis
ofte PowerPoint-praesentationer, og det er mange af deltagerne slet ikke tunet til. Flere kan
ikke lzese, hvad der star, og flere siger, at de sa ikke kan huske noget, nar de kommer hjem:

Altsd som sagt, jeg kunne slet ikke huske, hvad det egentlig var, det handlede
om. Fordi, man skulle sddan sidde og koncentrere sig om, hvad er det nu, hun
siger? Hvad blev der sagt og ...? Det var for fagligt, ikke?

(Individuelt interview, deltager)

De eksterne undervisere kommer let til at tale i et andet univers, og deltagerne er samstem-
mende om, at de ma finde en anden form. P& nogle af forlabene diskuteres dette dilemma
under planlaegningen, og sundhedsprofessionelle og erfarne patienter bliver enige om, at
de ma stille krav til de eksterne undervisere, men ogsa stille krav til deltagerne om at vaere
mere praecise i formuleringer af, hvad de egentlig har behov for at vide mere om:

Vi skal ligesom kraeve, at de skal melde godt ud, hvad det er, de gerne vil hgre om.
(Fokusgruppeinterview, blandet)

8.3 Ligeveerdighed i praksisfaellesskabet

En central udfordring i L&M-praksisfzellesskabet er udfoldelsen af det ligevaerdige samar-
bejde mellem de sundhedsprofessionelle og de erfarne patienter. Den ligeveerdighed skal
bygge pa en gensidig anerkendelse af at vaere vaerdsat, som den man er, og at man har ret
til at vaere, den man er. | anerkendelse ligger ifelge Honneth den grundtanke, at det enkelte
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menneske er autoritet i forhold til sin unikke oplevelse (Honneth 2003). Det betyder, at den
andens oplevelse og erfaring bliver et hovedanliggende. De erfarne patienters vaeren i rummet
har derfor en afgerende betydning for, om praksisfaellesskabet udger et optimalt lzeringsrum.
Der kan iagttages mindst tre forskellige mader, om end overlappende, som de erfarne patien-
ter er til stede pa. Nedenstaende tre scenarier viser forskellige situationer, hvor den erfarne
patient indtager forskellige roller med forskellige konsekvenser for laeringsrummet.

8.3.1 Perifer tilstedeveerelse

| dette scenarie placerer den erfarne patient sig bade fysisk og mentalt i periferien af laerings-
rummet. Hun venter pa ‘at komme pd'med sin fortaelling og ordner i stedet praktiske ting:
kaffe/te, rydder op osv. Da hun endelig far plads, naermer hendes fortaelling sig faretruende
en bedrevidenhed i sin adresseren til én af deltagerne:

Jeg plejer ikke at lave skreemmekampagner, men lige i dit tilfeelde [navn], har
jeg lyst til det. | forhold til din familie er det dig, der har ansvaret. Det er en
langsigtet proces.

(Feltnoter)

Denne positionering saetter gang i mere af samme slags erfaringsudveksling, nemlig mere
bedrevidenhed. En af de andre deltagere kommenterer:

Jeg feler, der er blevet taget hand om det. Og sa er det ens forbandede pligt.
Ja, undskyld [navn].
(ibid.)

Den erfarne patient fortsaetter her:

Vi holdt op med at lave diabetesmad, for det smager ikke godt. Det handler
dybest set om mangder. Man spiser ikke altid, ndr man er sulten. Jeg blev sd
chokeret, at jeg ville lave om.

(ibid.)

Hertil replicerer samme deltager: "Du har helt ret i, at det kun er en selv. Det er jo nogle
rutiner”. Hvortil den erfarne patient svarer: "Ja, det er jo en sejr at kunne overkomme”. Nu er
‘den formastelige’trddt helt i bund, og der er kun én position tilbage at indtage: "Men det er
jo ikke lige nemt for alle”

Den erfarne patient saetter gang i en meget bestemt type erfaringsudveksling, der let kommer
til handle om, at den enkelte ma se at tage sig sammen. Nar en erfaren patient pa denne made
positionerer sig perifert i forhold til deltagermne, har det forskellig effekt. Nogle deltagere faler
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sig inspirerede og fortzeller efterfglgende, at de netop havde brug for at fa sddan et lige ud af
posen-skub i den rigtige retning. Andre deltagere oplever, at den erfarne patient blot gentager
de endelase bebrejdelser, som de sa ofte far har hert i deres kontakt med sundhedsvaesenet.

Den erfarne patient fremstar som en slags megnstereksempel pa, hvordan man kan efterleve
gaengse sundhedsbudskaber og laegger sig dermed taet op ad en traditionel sundheds-
professionel vidensformidling. Blandt deltagerne kan der opsta en slags, 'jeg er bedre end
dig-attitude, og det udstiller nogle af deltagerne pa en uheldig made. Det kan have den util-
sigtede konsekvens for nogle, at dette scenarie bliver praeget af moralsk selvfremstilling og
selvbebrejdelser, hvilket ikke er konstruktivt for lzeringen i praksisfaellesskabet. Man ma ogsa
notere, at den sundhedsprofessionelle faktisk ikke tilkeemper sig en position i den naevnte
dialog. Den sundhedsprofessionelle og den erfarne patients praksisbaner kommer aldrig til
at bergre hinanden i den perifere tilstedevaerelse.

8.3.2 Repraesenteret tilstedevaerelse

Dette scenarie baerer praeg af at ville bade traditionel sundhedsprofessionel vidensformid-
ling og patientens erfaringer. Men pa den sundhedsprofessionelles praemisser. P& den ene
side er den erfarne patient centralt placeret i laeringsrummet. Rundt om bordet sammen
med deltagere og sundhedsprofessionelle. Men samtidig er det den sundhedsprofessionelle,
der fremviser en PowerPoint-praesentation, som er udarbejdet i et samarbejde mellem kom-
munens sundhedsprofessionelle og erfarne patienter.

Uanset om den erfarne patient har vaeret med til at udforme teksten pa PowerPoint-diasse-
ne, sd tabes koncentrationen i lokalet, og der sker ingen erfaringsudveksling, heller ikke af
nok sa erfaringsnaere budskaber. Formen veekker modstand, og det giver ikke rigtig mening
for deltagerne, heller ikke selvom de erfarne patienter er medunderskrivere! Praksisfaelles-
skabet skrider, nar erfaringsudveksling bliver til traditionel sundhedsformidling, og der bliver
ingen leering rundt om bordet.

8.3.3 Integreret tilstedevaerelse

| dette sidste scenarie er den erfarne patient centralt placeret i laeringsrummet under hele
forlgbet. Hun bidrager som den fgrste med sin fortzelling, gerne i brudstykker, og byder ind
lgbende i undervisningen eller inviteres ind af den sundhedsprofessionelle:

Erfaren patient: Man vil jo sa gerne gore det sd godt. Prever at mande sig op.
Nar de nu endelig er hjemme ...

Deltager 2: Jeg siger, jeg ikke kan ...

Deltager 1: Men man kan jo godt se, at du ikke kan. Det kan man ikke pd mig.
Deltager 3: Forst nar jeg far et hysterisk anfald ...
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Deltager 1: Men vi skal lzere at sige fra noget for.

Erfaren patient: Samme problem. Det er svaert at sige fra over for bgrnene.
Farst ndr jeg laegger mig pa sofaen, kan de se det. Man vil gerne forkaele dem,
nar de kommer.

Deltager 1: Men jeg lagde mig mellem and og risalamande. Sa sagde de, at jeg
nok havde spist for meget.

(Feltnoter)

Den erfarne patient rejser en problematik, der ligger rigtig mange mennesker med kroniske
lidelser pa sinde. Hun sikrer, at alle der har lyst byder ind med deres erfaringer om emnet
'bern-barnebarn-komme-hjem-jule-tamtam; og pa den made legitimerer hun, at de erfarin-
ger den enkelte har i denne pa tvaers-gruppe — erfaringer, som oven i kgbet viser sig at fylde
rigtig meget for mange - bliver Igftet. Senere siger hun: "Med bgrnebgrnene glaeder vi os to
gange. Bade nar de kommer, og nar de gar” (ibid.). Dermed bliver der luftet ud i mange be-
kymringer og problematikker, som takles med humor, og praksisfeellesskabet fungerer som
en made, hvorpa erfaringsudvekslingerne ferer til handling derhjemme, naeste gang barn og
barnebgrn dukker op med forventninger om servicering.

Praesentationen af disse forskellige mader at praktisere lzering og ligevaerd pa viser, hvordan
den erfarne patients integrerede tilstedevaerelse i laeringsrummet er szerligt befordrende for
praksisfaellesskabet. Tilstedevaerelsen af den erfarne patient er ikke kun vigtig rent fysisk, men
har betydning for fortaellingernes univers og dermed for erfaringsudvekslingen.

Mulighedsbetingelserne for udfoldelsen af fortzellinger og for erfaringsudveksling beror
endvidere pa, hvordan de tre aktgrer opfatter hinanden, hvilket dermed implicit udger en
kommentar til gensidige forventninger i praksisfeellesskaber. | det fglgende vil de forskellige
gnsker og forventninger til egne og andres egenskaber i praksisfaellesskabet blive belyst.

8.4 Veerdsatte egenskaber

Det er vigtigt, at de fysiske og organisatoriske rammer er pa plads omkring uddannelsen,
men det er lige sa vigtigt, at aktarerne — med deres forskellige egenskaber og kvaliteter —
kan finde sig tilpas i L&M-konceptet. Der er nemlig egenskaber hos de forskellige aktarer,
som parterne saetter szerlig pris pa hos sig selv og hos hinanden. At sddanne egenskaber
matcher er afgarende for forlgbenes kvalitet og resultater. | dette afsnit bruges betegnelsen
'vaerdsatte egenskaber'til at beskrive de kvaliteter og gode sider, som er vigtige at kunne
bringe med ind i praksisfaellesskabet. 'Vaerdsatte egenskaber’er et relationelt begreb, der
skal fange de positive veerdier, der driver praksisfeellesskabet sa at sige indefra. Til forskel fra
begreber som eksempelvis kvalifikationer og kompetencer, som i langt hgjere grad beror pa
omagivelsernes bedgmmelser>

5 Der henvises i gvrigt til den kompetenceprofil, der er udarbejdet i forbindelse med projektets overordnede afrapportering.
Den bygger pa interview med projektets uddannelsesledere og udvalgte sundhedsprofessionelle (Knudsen 2011).
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8.4.1 Vaerdsatte egenskaber — hos de sundhedsprofessionelle

Det kan ikke undre, at de sundhedsprofessionelle vaerdsaetter sundhedsfaglig viden og kompeten-
cer. Det er deres adkomst til projektet, deres kilde til stor faglig stolthed og den baggrund, som de
laener sig op ad. Man skal kunne sige noget om blodsukkermaling, motionens betydning og om
sundhedsfremme. Man skal kunne svare pa sundhedsfaglige spargsmal. Nar det kommer til vigtige
egenskaber i praksisfaellesskabet, fremhaever de andre sider og kvaliteter. Det er den saerlige sund-
hedspaedagogiske L&M-forstaelse af deltagerne og de erfarne patienter, som optager dem, og som
de gnsker at videreudvikle. L&M er svaert og kraever, at nye kompetencer og personlige egenskaber
bringes i spil. Nogle har stor succes med at bruge de sundhedspaedagogiske redskaber, mens andre
oplever det som en stor udfordring og @nsker, at de bedre havde kunnet afstemme uddannelsens
indhold og form til deltageres forventninger. Flere har veeret pa fortvivlelsens rand over ikke rigtigt
at fa deltagerne og de erfarne patienter i spil med alle de gode ting, de har lzert:

... 0g sa til, at vi ikke fik noget ud af det. [Det ville have vaeret godt, hvis] vi
kunne blive forberedt pd, at man faktisk godt kunne ende med at st i den
situation ..., og hvordan man sa kunne handtere det?
(Fokusgruppeinterview, sundhedsprofessionelle)

De sundhedsprofessionelle veerdsaetter egenskaber til at seette et dialogbaseret arbejde i
gang:"... det, som jeg i hvert fald har brug for at blive bedre til, er ... dialogen. Dialogfor-
men” (ibid.). Det er via dialogen, at de skal finde ind til kernen i den enkeltes bade problem-
stillinger og ressourcer. Det er pd basis af en vellykket dialog, at de skal kunne stgtte op om
refleksion til at finde frem til mestringspotentialer: Jamen, de fik den der succesoplevelse”
(ibid.). At beherske dialogen, bade i de individuelle afklarende samtaler og i gruppeforle-
bene, er mere end halvvejs mod mestring.

Den sidste egenskab, der skal naevnes her, er evnen til at kunne skabe tillid i de relationelle situa-
tioner. I de individuelle afklarende samtaler er det utroligt vigtigt, at de sundhedsprofessionelle
ved med sig selv: "At jeg har hert efter, hvad de siger” (Individuelt interview, sundhedsprofessio-
nel). At de kan indprente sig deltagernes individuelle fortzelling og perspektiv og bringe det ind i
gruppeforlgbene. Ikke noget med at afslare, men kun noget med at stgtte og vise, at deltagerne
er blevet hart og anerkendt. En af de sundhedsprofessionelle siger, at det er det, der flytter noget:
"... sa egentlig faler jeg ikke, at det sd meget er i kraft af min indsats” (ibid.), men rigtig meget i
kraft af hvad de giver hinanden. Den sundhedsprofessionelles relationelle egenskaber handler
om, at:"... gegre dem til noget szerligt” (Fokusgruppeinterview, sundhedsprofessionelle) og vaere
med til at skabe: "En sddan rgrende samhgarighed” (Individuelt interview, sundhedsprofessionel).

De erfarne patienter laegger meget vaegt pa egenskaben professionalitet og ansvarlighed, som
de definerer som, at de sundhedsprofessionelle patager sig ansvaret at drive patientuddannelses-
forlgbene, badde hvad angar rekruttering af deltagere, kommunikationen med alle parter og den
praktiske tilrettelaeggelse. Ligevaerdighed er endvidere et n@gleord for de erfarne patienter:
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En klar fordeling pa at det er kommunen, der karer det. ... Men jeg synes, det
har vaeret meget ligeveerdigt, og vi har virkelig brugt tid pa at laere hinanden
at kende. ... Det har altsa gjort, at vi har kert meget sddan i par.

(Fokusgruppeinterview, erfarne patienter)

De lzegger i forlaengelse heraf stor veegt pa de sundhedsprofessionelles paedagogiske kom-
petencer:

Normalt siger folk nogle kloge ord indimellem. Sa siger hun til dem [del-
tagerne]: Det der, det synes jeg godt nok var vaesentligt, det du sagde. Skal
vi ikke lige hgre de andre, hvad de har at sige om det? Ikke? Og sa bliver den
person, der fortaeller, ophgjet til noget vaesentligt.

(ibid.)

Andre naevner det at understgtte selvvaerd og selvtillid som vaesentlige egenskaber hos de
sundhedsprofessionelle. Empati kunne vaere en god og daekkende betegnelse for denne
veerdsatte egenskab.

Nar deltagerne vurderer de sundhedsprofessionelles egenskaber og kompetencer, skel-

ner de mellem faglig viden og handtering af viden i lzeringsrummet. Det er vigtigt, at de
sundhedsprofessionelle er sade og rare, men vigtigst at: "De sgu ved, hvad de snakker om”
(Individuelt interview, deltager). Den professionelle handtering gar iseer pa, at de respekterer,
hvad der er blevet sagt i den afklarende samtale:

De private samtaler med [navn] var meget personlige pa et eller andet plan.
For der kan man sidde og snakke bare med hende, og hun kan jo sidde og
kommentere. ... Det var hun knaldgod til. Ingen tvivl om det. Sveert job, tror
jeg. Man skal ogsd kunne klare at hgre pa alt det!

(Individuelt interview, deltager)

Kritikken af de sundhedsprofessionelle gar primaert pa situationer, hvor deltagerne ikke rigtig
synes, at de 'er med’ Nar der tavleundervises for meget, og undervisningen ikke er fokuseret:

Jeg tror 0gsd, at der har vaeret et problem med at hgre nogle gange. ... Men
det er ogsd igen det der med, at vi sidder lige sa stille om et bord og snak-
ker. Altsd, at man maske var lidt mere opmaerksom pa, nar man som den, der
praesenterer noget, at vaere lidt mere tydelig og veere lidt mere opmaerksom
pa, om alle er med.

(Fokusgruppeinterview, deltagere)
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Deltagerne paskanner en blanding af personlige egenskaber og faglige kompetencer hos
de sundhedsprofessionelle. De skal vaere trovaerdige, imadekommende og professionelle.

8.4.2 Vaerdsatte egenskaber — hos de erfarne patienter

De sundhedsprofessionelle laegger vaegt pa, at den erfarne patient patager sig rollen som
isbryder. Hvis denne 'dbner’lykkes, er sporet for erfaringsudveksling og historiefortzelling
rullet godt ud og helt pa hverdagserfaringernes praemisser. De sundhedsprofessionelle er
desuden optagede af betydningen af autenticiteten omkring erfaringsudveksling og fortael-
lingerne:

Det, der jo kendetegner L&M, det er det med, at det bade er erfarne patienter
og personale, der underviser sammen. Det, der er fordelen ved det, er, at der er
nogle vinkler pa, som jeg ikke kan fa gje pa. Fordi jeg jo ikke ved, hvordan det er.
(Individuelt interview, sundhedsprofessionel)

Nar de erfarne patienter skal vurdere egne egenskaber og kompetencer, er de meget op-
maerksomme pd betydningen af fortzellingen:

... for nar man selv siger noget, sa kommer man videre. Sa hagrer man det, man
siger, ikke 0gsd? Det giver mange det der syn, altsd de der oplevelser. At man far
et andet syn. Jo flere gange man fortzeller en ting, sa far man et andet syn.
(Fokusgruppeinterview, erfarne patienter)

Det forandringspotentiale, der ligger i fortaellingen, har de godt blik for. Gennem kontrol
med fortaellingerne ser de det som deres rolle, og sé har de ogsa en opfattelse af, at dialogen
sikres ved at skaere de lange sundhedsfaglige indlaeg ned og: "Fa alle pa banen, s flytter
dialogind ..., og det er der, hvor folk flytter sig” (op.cit.). Det skal den erfarne patient gerne
vaere katalysator for. Gerne med et humoristisk isleet for: "Vi ma lave sjov med det [livet med
en kronisk sygdom]. Nemlig. Det ma fagfolkene ikke!” (ibid.).

Den erfarne patient skal ifalge deltagerne leegge ud”:

... hun har startet ud, ikke? Og sagt. Og sd har vi andre kunnet folge efter.
Blandt andet da hun skulle starte om, hvorfor hun var her, og hvad hendes
syn nu var, og hvordan hun havde det, ikke? Ligesom sa startede hun ud, og
sd kunne vi andre falge efter. Ellers sa tror jeg ikke, at der var ret mange, der
havde sagt noget.

(Fokusgruppeinterview, deltagere)

Ogsa deltagerne laegger vaegt pa den erfarne patient som isbryder:
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Ja, hun har skabt lidt tryghed, synes jeg. Ogsa fordi hun selv har veeret sa
ulykkelig.
(Fokusgruppeinterview, deltagere)

Det skaber tryghed blandt deltagerne. Og sa skal de gerne have erfaringer. Helst flere erfa-
ringer end deltagerne selv. Det er jo det, der legitimerer deres status som erfarne patienter:

Altsa én, der ved lidt og har haft det i nogle ar. ... For man kan jo ikke forlange,
at folk, der ikke har sygdommen, kan szette sig ind i det hele, vel? Det bliver
mere teoretisk, ikke 0gsd? Og der var det maske, der havde det maske veeret
lidt mere positivt, hvis det var sddan, at det var én, der maske kendte lidt mere
til det, ikke 0gsd? Og havde haft deti en periode, ikke?

(ibid.)

Mange af deltagerne tror ikke, at der uden de erfarne patienter for alvor var blevet taget hul
pa fortaellingerne og pa erfaringsudvekslingen — en sundhedsprofessionels beretning om
livet med en kronisk sygdom vil aldrig kunne have samme trovaerdighed og appel.

Bade sundhedsprofessionelle, erfarne patienter og deltagere er enige om, at afggrende
egenskaber for at kunne udfylde rollen som ‘erfaren patient’er, at man har autentiske erfarin-
ger med en kronisk lidelse, kan skabe og sikre tryghed i praksisfeellesskabet og kan bidrage
til ligevaerdighed. De skal fungere som isbrydere for at give fortzellingerne liv, og i den
forbindelse er de erfarne patienter selv skarpest til at formulere deres evner i dialogen med
deltagerne. Evner til at Iytte, til at kaste lys pa den enkelte og til at fa den enkelte til at tale.
Og sa repraesenterer de for deltagerne en yderst skattet menneskelighed.

8.4.3 Veerdsatte egenskaber — hos deltagerne

For de sundhedsprofessionelle er det vigtigt, at deltagerne er dbne og reflekterende:”... at de
giver noget” (Fokusgruppeinterview, sundhedsprofessionelle). Ellers kan deltagerne nemt blive
kategoriseret som ‘sveere at arbejde med'eller som 'vanskelige at flytte’ Eksempelvis, hvis en
deltager ikke er vant til at reflektere pa den made, den sundhedsprofessionelle gnsker:

Altsd, fordi jeg kan godt frygte, hvis ikke man far dem til at reflektere, sa har
de leert en masse, men de har ikke set, hvad de faktisk har leert, selvom vi har
puttet noget ind i dem eller givet dem nogle ressourcer. ... Altsa de der aha-
oplevelser skal de hjzelpes til at fa.

(Fokusgruppeinterview, sundhedsprofessionelle)

De skal vaere motiverede og "... selv opleve, at de kan godt gere en forskel selv. De har en
handlekraft, som de skal bruge” (ibid.). Deltagerne skal for de sundhedsprofessionelle altsa
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helst veere dbne og reflekterende for at fa det fulde udbytte af forlgbet, men ogsa for at der
skabes succes i leeringsrummet.

De erfarne patienters vurdering af deltagerne er ofte forbundet med en grad af bekymring,
som fx:"... men jeg tror ikke, at de ved, hvad de egentlig forventede af det alle sammen”
(Fokusgruppeinterview, blandet). For de erfarne patienter er det vigtigt, at deltagerne har
sociale kompetencer, formuleret som lyst til at dele erfaringer, ikke isolere sig og tage mod
udfordringer: "At de far moralsk stgtte, det er maske for meget sagt, men selvtillid. At de godt
tor” (ibid.). De erfarne patienter er desuden meget optagede af, at de selv og deltagerne er i
samme bdd, har de samme 'ting og sager”: "Og jeq tror, at der er den der forstaelse for hinan-
den” (Fokusgruppeinterview, erfarne patienter).

Deltagerne er selvfelgelig helt forskellige, og som deltagere vurderer de 0gsa sig selv forskel-
ligt. Samstemmende saetter de dog pris pa ligeveerdighed: "Fordi vi er lige alle sammen”
(Fokusgruppeinterview, deltagere). Hertil kan de sa tilfgje, at det er en stor udfordring netop
at blive udfordret, sa det at kunne modtage en udfordring, ser de som en positiv egenskab. |
alle interview betyder det at se sig som en del af feellesskabet rigtig meget, sa sociale egen-
skaber vurderes hgjt. Desuden understreges konceptets menneskelighed:

Det er ligesom at blive taget alvorligt pd en anden made.
(Fokusgruppeinterview, deltagere)

Deltagerne saetter pris pa at lzere noget af hinanden, at give hinanden om ikke et spark, sa et
lille blidt puf:

Det der, som [navn] siger. Det der med, at man maske er kommet til at taeenke
lidt anderledes over tingene og vaere maske lidt mere bevidst om, at man kan
aendre nogle ting, ikke?

(ibid.)

Alle vaerdsaetter, at deltagerne er dbne, altsa villige til at bidrage med deres fortaellinger. De
sundhedsprofessionelle fokuserer iszer pa begreber som refleksion, motivation og hand-
lekraft, men ret beset behaver disse fine begreber ikke ligge sd langt fra deltagernes egne
formuleringer om @nsker om forandring og om at se vaner og adfaerd i et nyt perspektiv.
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DE VAERDSATTE EGENSKABER SAMLET SET

Sundheds- Erfarne Deltagere
professionelle patienter

Sundheds-
professionelle

Sundhedspaedagogik
Dialogmestring

Relationelle
egenskaber

Katalysator-
kompetencer

Autentiske erfaringer

Praktiserer
ligeveerdighed

TABEL 2

Abenhed

Reflektoriske
kompetencer

Motivation

Handlekraft

Erfarne Ansvarlighed Praktiserer Abenhed

patienter Praktiserer ligeveerdighed Humor
ligeveerdighed Dialogorienteret Relationelle
Sundhedspaedagogik | Katalysator- egenskaber
Praktiserer kompetencer
anerkendelse Humor

Deltagere Sundhedspadagogik | Katalysator- Praktiserer

Relationelle
egenskaber

Dialogorienterede

kompetencer
Autentiske erfaringer

Relationelle
egenskaber

ligeveerdighed
Humor

Mestring

8.4.4 Vaerdsatte egenskaber i praksisfeellesskabet
Aktarerne er meget enige om, hvilke egenskaber de vaerdsaetter hos hinanden, hvilket under-

streger den synergi, som opstar i praksisfeellesskabet mellem sundhedsprofessionelle, erfarne
patienter og deltagere. Som opistillet i tabellen ovenfor, kan disse vaerdsatte egenskaber fungere
som rettesnor for, hvordan man i fremtiden rekrutterer sundhedsprofessionelle, erfarne patienter
og deltagere til L&M — eller tilsvarende — forlgb. Det er mennesker, for hvem det giver mening at
gd ind i et dynamisk og reflekterende praksisfaellesskab. Dette saetter samtidig fokus pa, at der er
nogle — bade sundhedsprofessionelle, erfarne patienter og potentielle deltagere — for hvem et
sadant forlgb ikke er meningsfuldt eller umiddelbart anvendeligt. Nogle vil kvie sig ved at skulle
udlevere sd meget af sig selv i et faelles rum. Nogle vil ikke kunne rumme det dynamiske, dialog-
baserede og evigt foranderlige aspekt. Pointen er, at det er ok. Sundhedsprofessionelle, der har
det sadan, skal selvfalgelig arbejde med noget andet, og der er masser af muligheder for andre
typer af frivilligt arbejde for erfarne patienter, som har overskud til det. Og sidst men ikke mindst
skal deltagerne have andre tiloud at veelge imellem. Andre mader at lzere at leve med deres kro-
niske sygdom pa. Mader, som er meningsfulde for den enkeltes personlighed og livssituation.
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FIGUR 6

At tale om 'vaerdsatte egenskaber'understreger, at konturerne af praksisfaellesskabet tegnes al-
lerede i uddannelsesforlgbets allerfarste momenter, dér hvor aktarerne er i hinandens synsrand.
Den proces fuldbyrdes med madet i det konkrete patientuddannelsesforlgb, og pointen er her, at
alle aktgrers paskgnnede og vaerdsatte egenskaber kommer i spil pa samme tid og helt natur-
nadvendigt ma positionere sig efter hinanden. Praksisfeellesskabet eksisterer nemlig ikke med
mindre alle tre aktgrer er repraesenteret — aldrig den ene uden de andre (Wittrup 1992).

PRAKSISFALLESSKABET 0G MESTRING | ET AKTBRPERSPEKTIV
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Sundheds- Forteellinger
pazdagogik Sundheds- Erfarne
professionelle patienter
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Deltagere
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At menneskeligggre sundhedsvaesenet
4 | §
A | | 4

8.5 Opsummering

Med introduktionen af praksisfaellesskabet, som begreb til samlet at betragte L&M-patient-
uddannelsen med, har vi ikke kun udvidet konceptets laeringsteori, men faktisk afstedkom-
met en samlet forstaelse af konceptets Laerings- og mestringsteori. Samtidig bliver det
tydeligt, at denne nye forstaelse skriver sig ind i en dynamisk og kreativ praksisteori, som kun
fungerer optimalt med et ligevaerdigt fokus pa alle faellesskabets aktarer.

Aktgrernes deltagerbaner i patientuddannelsesforlgbet krydser konstant hinanden, men
som det fremstar af ovenstaende figur, er det i saerlige og optimale situationer, at der finder
bdde laering og mestring sted. Det vil vaere de situationer, hvor sandsynligheden for fasthol-
delse bliver stagrst og bringes med i hverdagslivets lange seje traek.
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indholdsmaessige diskussioner. Det er samtidig

et eksempel pa en sundhedspaedagogik, hvor
individuelle problemstillinger geres til kollektive

anliggender.
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L&M-konceptets praksisfaellesskab giver deltagerne mulighed for at veere sammen med
andre i samme situation. Dette helt simple vaerktgj, at seette mennesker med tilsvarende
erfaringer sammen, er yderst veerdifuldt:

Jeg vil gerne veere den staerke, men har nu meget brug for at snakke med
andre i lignende situationer.
(Feltnoter)

Deltagerne vil gerne tale om tanker og overvejelser i forbindelse med deres hverdag — ogsa
selvom det for nogle er nyt og maske ogsa graenseoverskridende:

Men det her var sd noget helt andet, for det var et meget personligt plan. Med
fremmede mennesker. Men man laerte jo folk at kende hen ad vejen. Det var
bare lige farste gang, jeg skulle lige lzere folk at kende. ... Ogsa forstaelse for
at der var nogen, der ikke var sa glade for det. Det er ogsa fint nok. Man skal jo
ikke tvinges ud i noget.

(Individuelt interview, deltager)

For nogle er det den erfarne patient, der gar hele forskellen, og som giver muligheden for og
modet til at dbne op:

Jeg synes, det er nemmere her, hvor vi alle sammen sidder og fortller, og alle
har en sygdom. Det giver rigtig meget. Her kan man veere sig selv. Det starter
med at veere dejligt at vide om de andre, men sveert at sige for sig selv. Man
holder jo 0gsa noget tilbage. Men sa kan man sige det en anden gang.
(Feltnoter)

Kapitlet om den afklarende samtale bragte os frem til tre centrale temaer eller dominerende
forteellinger om det at leve med en kronisk sygdom. De kan fylde mere eller mindre, betyde
mere eller mindre og have lidt forskellig form og indhold, men alligevel er overvejelser om
skyggesygdom, selvbebrejdelser samt uberegnelige sociale relationer temaer i langt de
fleste afklarende samtaler. Det er derfor nzerliggende at undersgge, om disse temaer dukker
frem i undervisningsforlgbene, og hvordan de i sd fald italesaettes og handteres i det grup-
pebaserede praksisfeellesskab.

9.1 "Det her er jo en skyggesygdom”
- om omverdenens manglende forstaelse

Ligegyldigt om forlgbene er pa tvaers eller diagnosespecifikke, sd bliver det at leve med
en skyggesygdom italesat pa en eller anden made pa alle forlgb. Det er badde deltagere og
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erfarne patienter, der bringer emnet pa bane, og den sundhedsprofessionelle falger op:

Sundhedsprofessionel: Ja, for det er jo faelles for jer, at man ikke kan se det.
Deltager: Ja, og vi ger alt for, at ingen skal se det. Barn ved sommetider naesten
for en selv, at man har ondt.

(Feltnoter)

At have en skyggesygdom har her en dobbeltbetydning. Pa den ene side foler deltagerne
sig overvadgede af deres omgivelser og foler, at de hele tiden skal forklare sig. Men samtidig
spger de selv at skjule sygdommen eller konsekvenserne af sygdommen, isaer over for naere
pararende, fordi de ikke vil vaere til besvaer, ikke ligge andre til last og iszer ikke fremkalde
medfalelse, angst eller bekymring hos andre. "Man vil jo sa gerne ggre det sa godt. Praver at
mande sig op. Nar begrnene nu endelig er hjemme” (ibid.).

Deltagerne udtrykker lettelse over, at erfaringen bringes pa bane og kan deles med andre.
Det er et godt eksempel pd sundhedspaedagogik, der hjselper med til at gere individuelle
problemstillinger til kollektive anliggender. Det betyder nemlig, at den 'rejse mod det ukend-
te, som den sundhedsprofessionelle senere inviterer til, kan gares i selskab med ligesindede.
Eksemplet viser, hvordan vaerdifuld viden fra de afklarende samtaler tages op og formidles vi-
dere i forlgbene, nar det er relevant og meningsfuldt. Dette ggres naensomt og med respekt
for den lovede fortrolighed og anonymitet i samtalen.

| det konkrete eksempel kommer den sundhedsprofessionelle ind pa, hvor vigtigt det er at
se sin sygdom som bade en forandrings- og udviklingsproces. Billedligt talt, som en rejse
mod det ukendte' En rejse, som det kan veere lettere og mere vaerdifuldt at begive sig ud pa
i selskab med ligesindede.

Erfaringerne fra undervisningsforlebene viser, hvor betydningsfuldt det er, at deltagerne
gensidigt anerkender og far anerkendelse fra den sundhedsprofessionelle af, at skyggesyg-
dom er noget, man godt kan tale om. Den sundhedsprofessionelle afsager og udfordrer
problematikken med redskaber fra L&M og anerkender, at skyggesygdom ogsa er et emne,
der hegrer hjemme i en sundhedsdiskurs. Anerkendelsen dbner for et fokus pa mestring,

pa nye mader at handtere situationen pd, nar den sundhedsprofessionelle siger: "Jeg tror
faktisk, at en overfladerolle kraever meget energi” (Feltnoter). Den erfarne patient supplerer:
"Det kraever altid meget at ga rundt og lyve” (ibid.). At fa vendt skyggesygdomsfortaellingen
pa denne made, gar den til en synlig og legitim del af hverdagslivet samtidig med, at de
strategier, den enkelte anvender for at acceptere og agere i situationen, 0ogsa anerkendes og
udvikles. Der bliver ikke givet lgsninger, for definitive lasninger findes ikke, men der bliver
droftet muligheder af en helt anden orden, end nogle af deltagerne nogensinde har pravet
for i deres mgder med sundhedsprofessionelle.
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9.2 "Jeg er sukkernarkoman”
- om selvbebrejdelser og selverkendelse

Den anden dominerende fortzelling handler om den uendelige raekke af selvbebrejdelser,
som rigtig mange mennesker med kroniske lidelser lever med i hverdagen, og som er med
til at fastholde et sygdomsperspektiv hos dem. Iszer deltagere med livsstilssygdomme giver
udtryk for selvbebrejdelser. Emnet er yndet pa undervisningsforlabene, maske fordi alle har
en rem af huden af darlig samvittighed, over hvor meget og hvor usundt vi spiser, over hvor
meget og hvor ofte vi drikker alkohol, og over hvor lidt og hvor sjaeldent vi virkeligt far os be-
vaeget. | patientuddannelsens praksisfaellesskab er det et 'hot’emne, som allerede kan spilles
i gang ved den indledende runde om 'siden sidst":

Jens: Jeg skulle tabe mig tre kilo, det er blevet til halvanden, og jeg har holdt
mig fra hvidt brad og slik, selvom det har holdt hardt. Desuden har jeg vaeret
i motionscenter to gange om ugen. Jeg kigger i spejlet efter resultater. S3, du
skal ikke skaelde mig ud, [navn pd anden deltager, her Deltager 2].

Egon: Ja, men sd har det vel hjulpet?

Jens: Ja, du sagde, jeg var svag!

Egon: Ja, men det er du jo sd ikke.

Jens: Jeg har faet mere gejst og energi.

Lene: Jeg fik meget ud af forklaringen pa sygdommen. Har siden haft tre for-
rygende weekender med god mad og lange traveture. Jeg ved godt, hvad jeg
skal, men det er svaert, nar man er sammen med andre.
Sundhedsprofessionel: Teenker du over det sa?

Lene: Ja, jeg tager flere grantsager, kagebuffet bliver til ost. Snart skal jeg pa
hgjskole og kan bestille diabetesmad. Jeg ved godt, hvad jeg skal, men har
ikke faet det hele kert i stilling.

Jens: Ja, men du er hejt motiveret, og det er ogsa det, jeg selv er.

Lene: Det er da din indstilling, der har forandret sig.

Jens: Ja, helt sikkert. Men det kan veere sveert at finde.

Sundhedsprofessionel: Hvordan synes |, det har veeret at hgre pa hinanden?
Jens: Jamen, det er fantastisk motiverende og kan afholde én fra bare at sige
til sig selv, at nu skal jeg ned og motionere, og s& gar der 14 dage. ... Det er jo
det, man kan blive sa deprimeret over, at det hele tiden gar tilbage.

(Feltnoter)

Den sundhedsprofessionelle sparger pa et tidspunkt, om deltagerne far noget ud af at hgre

pa hinanden, og det er indtrykket, at det er lige netop det, de ger. | dette tilfaelde er dialogen
praeget af venskabeligt drilleri og humor, men ogsa for manges vedkommende af dybe selver-
kendelser. Der, hvor man kan konstatere, at der sker noget i det faelles lzeringsrum, er, ndr delta-
gerne begynder selv at reflektere over deres egen svaghed, som det med ikke lige ‘at have faet
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det hele kert i stilling. Mdlet er, at gere denne selverkendelse til mestring. Dialogen her giver et
nedsldende blik ind i det liv, der kan leves med selvbebrejdelser. Den giver samtidig et indblik
i, hvordan erfaringsudveksling blandt deltagerne, krydret med et passende drys humor og
venskabeligt drilleri, llegger fundamentet for motivation til laering, forandring og mestring.

9.3 "Hvem svigter jeg — dem eller mig?”
— om at balancere sociale relationer

"Det, at der sker en rystelse af selvet, er forfeerdeligt. Man kan hurtigt blive et offer”, siger en
deltager mod slutningen af et undervisningsforlgb (Feltnoter). Det er en meget staerk og
sigende udtalelse for oplevelsen af de forandringer, der skyller hen over et menneskes liv.
Det er dog forandringer, der ikke kun vedrarer selvet, men ogsa alle de forskellige sociale
relationer vedkommende indgar i. Nogle har svaert ved at na frem til en form for accept:

Jeg havde jo kaempet for, at livet skulle blive ligesom fgr, men sddan er det
ikke. Det bliver noget andet, og det har jeg lidt forstaet.
(Feltnoter)

Den kamp, siger nogle, er som kampen mod vindmeller, og hvis den fares alt for indadvendt
og indesluttet, s& kan den samtidig fere til, at man kommer til at stede maske de allernaer-
meste fra sig. For er der noget, der er sveert at handtere for mennesker med kroniske lidelser,
sa er det ikke kun deres egen forandring, men ogsa de andringer, der kommer til at ske i
deres relationer til andre mennesker. Med skyggesygdommen falger oplevelse af sladder og
bagtalelse, af at relationerne til venner og naboer er anderledes. Men det er isaer relationerne
til de helt naere pararende, som deltagerne er optagede af, og som viser deres balance mel-
lem at vaere steerk og vaere svag. Mange taler om at vaere staerk for at beskytte de pdrerende:

Det er meget veerre at vaere udenfor. Vi ved jo selv, hvordan vi har det!
(ibid.)

Deltagerne udtrykker skyldfalelse over for de naermeste, fordi de ikke kan det samme, som
de tidligere har kunnet. En deltager giver udtryk for den skyldfelelse og selvbebrejdelse, hun
oplevede, da hendes mand ogsa blev syg og havde brug for hendes hjzelp og trgst:

Men jeg foler skyldfalelse. Falte, at jeg svigtede ham.
(ibid.)

Her viser L&M-praksisfeellesskabet sin styrke, da en af de gvrige deltagere siger: "Det, at du
blev syg, havde du ingen indflydelse pd” (ibid.). De andre deltagere nikker anerkendende, og
maske er der en vej igennem skyldfglelsen for deltageren.
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Selvbebrejdelser kan 0gsa vaere en stor del af livet med en kraeftsygdom, som nedenstdende
dialog mellem en deltager, en sundhedsprofessionel og en erfaren patient eksemplificerer:

Deltager: Jeg har faktisk de sidste dr pa arbejdsmarkedet vaeret sa traet, at jeg
kun med ned og naeppe fik efterlensbeviset hevet hjem. Farst bagefter kan
jeg se, hvor heldigt det var. ... Hvis jeg far lov at blive her, kan jeg se masser af
muligheder.

Sundhedsprofessionel: Ma jeg dvaele lidt ved den: "Hvis jeg far lov at blive her?”
Deltager: Jeg kan bare ikke lade vaere med at graede.

Sundhedsprofessionel: Hvor meget fylder det?

Deltager: Jeg er ikke bange for at dg, men jeg er ikke klar til det.

Erfaren patient: | star jo i jeres bedste alder. Hvordan skal vi hdndtere det?
Sundhedsprofessionel: Skal man have lov til at veere i det? Hvordan er der i det?
Deltager: Det kan jeg ikke saette ord pd. Jeg snakker med Vorherre hver dag.
Det tager noget af trykket. Men jeg taler ogsd med min kone.
Sundhedsprofessionel: Han [Vorherre] kan ikke flerne det, men kan vaere med til
at baere det. Er det noget af essensen? At finde mader at baere det pa?
Deltager: Ved at snakke med andre, som her.

(Feltnoter)

Deltagerne stiller ind imellem meget store krav til sig selv om at veere den stzerke, at baere
smerten for de andre og at skjule eller underspille alvoren, angsten, smerten og sorgen. Der
forteelles om, hvordan man rykker graenserne for, hvad man tror, man magter — sa eksempel-
vis ens barn ikke oplever, hvor syg mor egentlig er. P4 et pargrendekursus afholdt i L&M-regi
giver pdrgrende udtryk for, at dette forseg pa at skane omgivelserne i stedet kan opleves
som at blive holdt udenfor, pa afstand. Sorg og angst er ofte selvbebrejdelsens falgesvende,
0g mange gar alene og misforstdet rundt med det og er praeget af stor ensomhed.

Under den afklarende samtale luftede en af deltagerne et enske om at fa en rigtig god ven-
inde ved at deltage pa et L&M-hold. Et sddant @nske kan selvfalgelig ikke altid indfries, men
det som L&M tilbyder, er et lzeringsfaellesskab, hvor udveksling af erfaringer og etablering af
mestrende samtaler og af relationer med ligesindede understgtter deltagerne i at udvikle de
kompetencer, de savner. For eksempel kompetencer i at skabe netvaerk — og vaere zerlige om
deres styrker og svagheder i deres sociale relationer: "Er blevet bedre til at bede om hjzelp,
0gsa pa arbejde’, eller "Laere at nyde far at yde’, eller "At ggre noget for sig selv” (Feltnoter).

9.4 Nye faellesskaber i L&M

At vaere faelles om livet med en kronisk sygdom og kunne nikke genkendende til nogle
feelles fortzellinger betyder, at deltagerne pa flere hold far et udbytte af hinanden ud over de
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konkrete undervisningssituationer. L&M-kompetencerne udfoldes i deltagernes indbyrdes
samspil, og det er noget, som hele tiden finder sted. Kaffe-/spisepause er de fleste steder
befordrende for en livlig udveksling af mere privat og social karakter. Denne snakken flyder

i L&M-konceptet fint sammen med det gvrige indhold i undervisningsforlgbet, og bade de
sundhedsprofessionelle og de erfarne patienter er til stede i rummet og bidrager til snakken.
Der er altsa ikke tale om en opsplitning i to forskellige laeringsrum, et formelt og et uformelt,
som man kan lzese om i andre analyser af patientskoler (Wolin 2008).

Mange veerdifulde lzeringssituationer opstar, hvor fysisk aktivitet, madlavning eller udenders
gdture er indlagt som en obligatorisk og gentagen del af undervisningen.

Men altsd, sd ndr vi var samlede og ovre til treening og sadan noget, der havde
vi det deeleme sjovt. Det var rigtig skaegt. Fordi, der kom man ud af de der
lokaler og ind i noget nyt og laver noget sammen. Sa det var rigtig godt. Der
havde man tid til at grine og hyggepjatte lidt og sddan noget. Selvom man
maske ikke kendte hinanden pa det plan. Det var rigtig sjovt!

(Individuelt interview, deltager)

Iseer pd KOL-hold, hvor dndedraetsgvelser er helt uomgaengelige, er det ogsa disse seancer,
der for alvor far det faelles mellem erfarne patienter og deltagere til at svinge:

Og det der med at fd sig rert og virkelig blive forpustet og fa lov til at fa
pulsen derop uden at, jamen, der sker altsa ikke noget ved, at man star og kan
naesten ikke traekke vejret. Fordi det kommer ganske langsomt tilbage. ... Og
sd har jeg, sd dbenbart har jeg fundet ud af, at jeg ogsa er lidt konkurrence-
menneske [latter]. Det var jeg egentlig ikke selv klar over!

(Individuelt interview, deltager)

Og det er ganske vist. Der er bade grin, banden og svovlen i den kropslige udfoldelse, selv
nar lungerne hvaeser, og nogle ma hange i ribberne. Men den gvelse medfarer ogsa, at de
for alvor far set pa hinanden og bliver ekstra opmaerksomme pa hinandens styrker og svag-
heder. Den type af opdagelser blandt deltagerne kan ved den senere rundbordssceance
udtrykkes sadan her: "Lone overskred en graense i dag” (Feltnoter), altsd som en anerkendelse
af Lones anstrengelser og ihaerdighed. Praksisfaellesskabet bliver pd den mdde let et meget
intimt rum at veere i, og i nogle af forlebene kommer parterne meget teet pd hinanden. Hjul-
pet pd vej af den sundhedsprofessionelle - eller spontant — hjaelper deltagerne hinanden til
at fa gje pa andres og egne styrker.

Sundhedsprofessionel: Hvad er det, | er gode til?
Deltager 1: Jeg er kreativ. Jeg er stzedig. Jeg giver ikke op.
Sundhedsprofessionel: Hvad med de pargrende?
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Deltager 1: Bob, bob.

Deltager 2: Jeg synes, jeg er god til at lytte, smile og hdndarbejde.
Sundhedsprofessionel: Hvad siger andre?

Deltager 2: Det ved jeg ikke.

Deltager 3: Du er god til at vaere der, ndr vi har brug for dig til at snakke med.
Deltager 2: Maske, men du er god til at bage, og til at ...
Sundhedsprofessionel: Er det svaert at sige, hvad man er god til? Vi kvinder har
det maske isaer sveert med det?

Deltager 2: Vi er gode til dyr og blomster. Men det er der jo sd mange, der kan.
Men det har ogsd meget med personlighed at ggre. Men | andre kan da 0gsa
nogen ting?

Deltager 4: Det kan da ikke passe, at jeg skal sidde og fortaelle om det?
Deltager 1: Men du er god til barn. Vi har engang veeret dagplejemadre sammen.
Deltager 4: Jeg husker engang med frokost hos [deltager 1]. Hvor der var bla servietter.
Deltager 5: Jeg er god til at passe mine barnebarn, men ikke s& meget pd mig
selv. Gar lange ture, cykler. Prover at teenke pd de gode ting. Ferhen var jeg ikke
interesseret i handarbejde. Det er jeg nu. Hvis jeg skal holde fest derhjemme, sa
ved jeg, at jeg kan sige det til nogle, som sa kommer og hjaelper mig.

Erfaren patient: Ja, min mand sagde nogle maske egentlig lidt for konkrete
ting. Jeg er god til at planlaegge, systematisere, skrive breve [stadig i hdnden].
Deltager 6: Jeg ved det ikke rigtigt. Engang sagde en veninde, at jeg var god
til at planleegge. Jeg gar tur hver dag, men ikke ndr butikkerne har lukket. Sa
lukker jeg ogsal

(Feltnoter)

Den sundhedsprofessionelle foranlediger med sit lille forsigtige spergsmal, at stort set alle
deltagerne far lejlighed til selv at byde ind med positive selvopfattelser, men ikke mindst
seetter det gang i en raekke gensidige anprisninger — i en sddan grad, at man naesten kan se
redmen pa kinderne.

linterviewene er der flere deltagere, der gerne ser mere fysisk aktivitet og socialt betonet
samveer integreret pa holdene. Det, at vaere sammen, er vaerdifuldt i sig selv.

9.5 Kgnsspecifikke temaer i patientuddannelsesforlgbene

Ud over de tre dominerende fortaellinger er der selvfalgelig mange andre interessante tema-
er og overvejelser, som deltagerne bringer pa banen i undervisningsforlgbene. P4 langt de
fleste hold deltager bdde maend og kvinder, hvilket giver en god dynamik og — ofte — meget
pjank og pjat. At holdene er blandede, ger det ogsd muligt at identificere nogle kansspeci-
fikke temaer. Fx er maendene generelt mere hgjlydte:
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Maendene snakker meget til hinanden. Drillende. Udfordrende. Hen over
hovedet pa de @vrige.
(Feltnoter)

Og sa er maendene helt fantastiske i et traeeningsrum. Der gar ikke to minutter fgr den paene
rundkreds er brudt op, og den indre dreng overtager feringen — ogsa der, hvor dndedraetska-
paciteten er vaesentligt forringet. Det far endda nogle af kvinderne til at opdage et konkur-
rencegen, de ikke troede, de havde.

Modsat hvad man maske kunne have forventet, er det bestemt ikke oplevelsen, at maend
ikke kan lide at sidde i rundkreds og snakke om fglelser. Faktisk er der flere maend, der fortzel-
ler, at de gerne vil ‘lzere’ at tale om deres falelser. Det skyldes en betragtning om, at hvis de
kan blive bedre til at tale om deres sygdom, deres falelser og tanker, sd vil det vaere lettere
for de pargrende derhjemme. Lettere for dem at forsta og vaere stgttende.

Kansdiskussioner er ofte voldsomt stereotypiserende, men jeg vil alligevel vove pelsen og
neaevne et par udpreegede ‘dameting, der dukker op i forlebene. Det ferste handler om at
komme pa den anden side af husmorrollen. Ikke altid vaere den perfekte veertinde, ikke altid
have det perfekte hjem, og ikke altid at kunne servere det perfekte maltid. Der bruges pa alle
hold en del tid p& denne diskussion, og her er kvinderne selv de allerbedste til at give hinan-
den de gode rad og de gode svar: "Hvis man ikke lzerer at bede om hjaelp, far man den heller
ikke” (Feltnoter). Det andet kvinderne iszer kredser om er snakke om kroppen: "Som om det
ikke var min krop” (ibid.). Kvindekroppen, som symbol p& noget uovervindeligt, italesaettes
pa bdde humoristisk og sorgfuld made, og 0gsa pa det felt er der megen trgst at hente fra
gvrige deltagere, som fx: "Men kan | ikke godt fale, at det at veere god ved sig selv ogsa ger,
at man far mere overskud til de andre?” (ibid.).

Pavirkningen af sexlivet har vi naevnt fer som noget, der kan fa de sociale relationer vendt op
og ned. Den problematik naevnes af bade maend og kvinder. Den naevnes bade i de afkla-
rende samtaler og i uddannelsesforlgbene. Eksempelvis: "Min mand faler sig forsemt”, eller:
"Ja, jeg plejer ikke at snakke om det her, men kun i en lukket kreds. Hvordan kan det veere,

at man far problemer med sexlivet?” (ibid.). Skent konteksten hver gang er helt forskellig, er
det alligevel tankevaekkende, at emnet fra de sundhedsprofessionelles side i begge tilfaelde
@nskes gemt, men reelt bliver glemt!

Og sa er der noget med ‘at na ud til kanten’ Flere forskellige kvinder i patientuddannelses-
forlgbene har snakket om 'kanten’ Om hvor vigtigt det er hele tiden at maerke, hvor den er
henne, hvor langt de kan gd, og hvor det kan bringe dem hen. Jeg har ikke hgrt maend om-
tale kanten, men det betyder ikke, at den ikke er en del af deres verden. Det kan ogsa veere,
at det, ‘at na ud til kanten; er en saerlig mdde at snakke om personlig udvikling pa. Under alle
omstaendigheder er det et meget staerkt billede.
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9.6 Opsummering

Kapitlet viser, at projektets fokus pa narrativer har et rimeligt godt tag i struktureringen af
praksisfaellesskabets indholdsmaessige diskussioner. Det lykkes faktisk i rigtig mange tilfaelde,
at fa lavet erfaringsudveksling om de mest centrale temaer i deltagernes forteellinger. | forlg-
bene bliver temaerne endda yderligere uddybet og til tider ret personlige, hvilket peger pa,
at de foler sig trygge i laeringsrummet og pa, at de ogsa far noget med derfra.

De kensspecifikke temaer er dukket op under analysen af materialet, og i fremtidige studier
kunne det veere interessant at undersgge betydningen af kensadskilte og blandede hold
neaermere.
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De tre parter har omkring det falles projekt veeret i
hinandens horisont i bade halve og hele ar med det
ene punkt pa dagsordenen: at skabe lzering og me-
string i forbindelse med det at leve med en kronisk
lidelse. | kapitlet ses pa, hvordan de dominerende
temaer har givet afseet til refleksion over (mulige)

lasninger og handlestrategier.




Laering og mestring | Patientuddannelse pa deltagernes praamisser

| dette kapitel adresseres holdbarheden af indsatsen med L&M-konceptet. Fastholdelsen
starter med en opfglgende samtale efter én maned, en gruppebaseret uddannelsesdag efter
tre mdneder samt en gruppebaseret uddannelsesdag efter ét dr. Den opfelgende samtale
bygger pa principperne fra den afklarende samtale og involverer ideelt set de samme to
personer. Hensigten er, at der skal bindes en slgjfe mellem de to samtaler hen over det grup-
pebaserede forlgb. De to opfelgende uddannelsesdage lzegger sig i forlaengelse af patient-
uddannelsesforlgbet. Bdde samtale og uddannelsesdag tager udgangspunkt i fortaellingen
om, hvordan det er gaet siden sidst og om hvad den enkelte har kunnet bruge fra uddan-
nelsesforlgbet. Begge seancer tager afsaet i forestillingen om, at livet med en kronisk lidelse
kan beskrives gennem en bevaegelse fra fase til fase, som beskrevet i figur 3, Mestringskon-
ceptet (s. XX). Det er umiddelbart de sundhedsprofessionelles projekt. De er interesserede i
at kunne vurdere, hvorvidt deltagerne i patientuddannelsesforlab nu ogsa har faet noget ud
af det, og om der er sat en forandringsproces i gang. Deltagerne er i stor udstraekning medt
frem til de opfelgende mader. Faktisk er ikke en eneste opfglgende samtale blevet aflyst.

| evalueringen af opfelgningen bevares opsplitningen mellem samtale og forlgb i en vis ud-
straekning. Dels ligger der i samtalerne et helt entydigt individuelt perspektiv, og dels er de
erfarne patienter ikke med til samtalerne. Det er stadig en pointe, at der er ting, der kan siges
i 'det lukkede rum;, og som ikke kommer frem i gruppeforlgbene. | evalueringen fokuseres
der pa brugen af den sundhedspaedagogiske metode til at skabe dbne, reflekterende og
dialogbaserede samtaler; der bliver kigget pa, hvordan mestring italesaettes, og der er fokus
pd, hvordan de dominerende temaer indgar i de forskellige opfelgende aktiviteter.

10.1 Den opfglgende samtale

"Hvordan er det gdet siden sidst?’, lyder den sundhedsprofessionelles dbningsspargsmal
som regel. Nogle deltagere vaelger at tale meget generelt om deres situation. Det kan
omhandle behandlingen i kommunen, jobcenteret eller genoptraeningen (ofte i negative
vendinger). Andre vaelger at tage fat sa at sige, hvor den afklarende samtale slap, lige at op-
datere den sundhedsprofessionelle og signalere, at "... det gar stille og roligt” (Feltnoter). Det
tager toppen af ‘eksamensfeberen’ og genetablerer relationen til den sundhedsprofessionel-
le. Nogle vaelger deciderede sundhedstemaer: kosten, traeningen, vaegten, sgvnen. Temaer,
som genskaber tonen, overskriften og — "hvad er det lige, vi skal her?” Denne indledende
stemning er afgerende for, hvordan resten af samtalen forlgber og for, hvordan parterne
efterfelgende gensidigt vurderer samtalen. Som illustration af den opfalgende samtales
struktur og indhold preaesenteres her to ret forskellige samtaleudsnit:

Sundhedsprofessionel: Fgler du, at du kan bruge noget?
Deltager: Altsa for ..., men det at made og se de andre, fx. [navn] have det sa
darligt. Hold op, teenk lige pa alle de andre og [andet navn]. Ogsa nar vi har
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snakket derhjemme. Manden siger, at der er faldet meget pa plads. Selv mine
barn kan se det. Jeg foler, jeg er blevet bedre til at leve i nuet. Veere glad for de
ting man kan og s& komme videre derfra. ... Jeg bruger min bog [logbogen,
som blev udleveret ved forlgbets start]. Selvfelgelig har man dage, hvor alting
er treels. Jeg skal ned og kabe en ny bog. Jeg synes, det er et dejligt redskab at
have. Ndr jeg harte pa de andre, kunne jeg rigtig se, hvor meget jeg kan.
Sundhedsprofessionel: Maske netop, nar det er pa tveers af diagnose?
Deltager: Ja, sygdommen kan man jo sege om pa NetDoktor. ... Der har jeg
0gsd laest om sclerose, hvilket har gjort, at jeg lidt bedre har kunnet forsta
[tredje navn]. ... Det handler jo om at udveksle erfaringer. Og jeg hanger ikke
s& meget i sygdommen mere, som min datter siger det. Mere spontanitet. Det
er jo kun det her, der har hjulpet, jeg har jo ikke lavet andet. ... Jeg er kom-
met rigtig, rigtig langt. Kurset har ogsa hjulpet med at komme lettere over
min fars ded. Vi har jo trods alt en familie at falde tilbage pa. — Og sa var det
da hyggeligt. Det var et laekkert forlgb, og den mdde I gjorde det pa gjorde, at
vi 0gsa blev inddraget. Man skulle lige pludselig selv tage ansvar. Det var det
spark, jeg manglede.

(Feltnoter)

Deltageren i denne samtale har i undervisningsforlgbet ikke gjort sig szerligt bemaerket, og
den sundhedsprofessionelle bliver meget (positivt) overrasket over, hvilken betydning L&M-
forlgbet har haft for deltageren. De mestringskompetencer, hun her lzegger frem, vedrarer
ikke kun hendes egen individuelle livskvalitet og handlestrategi, men har tilsyneladende haft
afsmittende virkning pa den naermeste familie, pd forholdet til naboerne og pa lysten til at
gere nye og andre ting. Omgivelserne har ogsa bemaerket en forandring.

Den anden samtale har en helt anden tone og et helt andet fokus:

Deltager: Det har ikke rigtig hjulpet noget. Jeg er blevet lokket i dagcentret

til gymnastik og svemning. Jeg bryder mig ikke om svemning, jeg lider af
vandskraek. Ved gymnastik er jeg lidt bange, inden jeg gar derned. Er der dog,
spiser lidt, og sa gdr jeg hjem. ... Jeg har svaert ved at dbne mig!
Sundhedsprofessionel: Men jeg synes da, at du dbnede dig.

Deltager: Jeg er bange for ikke at kunne stole pa folk, at de vil sladre om mig.
Men tror det ikke ...

Sundhedsprofessionel: Men vi havde jo lavet en aftale om tavshedspligt! Har du
lyst til at kende nogle af de andre?

Deltager: Nej, egentlig ikke. Jeg kender ikke nogen af dem. Jeg bliver sa ra-
sende indvendig, ndr jeg har det darligt. Ikke pa andre, men pa ...
Sundhedsprofessionel: Kan du rette vreden udad?

Deltager: Det ved jeg ikke. Jeg ved sommetider ikke, om jeg har det godt eller skidt.
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Sundhedsprofessionel: Kan du selv pavirke det?

Deltager: Ved ikke. Jeg skal op, jeg skal i tgjet. Jeg vil ... ligesom sige, at ja, det
er mig, der bestemmer. Fx regner jeg med, at jeg skal ud at ga i eftermiddag.
Sundhedsprofessionel: De ting vi havde derude. Fik du ikke noget ud af det?
Deltager: Det ved jeg ikke, men jeg sagde nej til to fedselsdage [under forlg-
bet], sd noget har jeg nok faet ud af det. Jeg har fdet nogle smerter, som ligner
forste gang. Jeg hdber godt nok ikke, at jeg skal til at starte helt forfra. ... Men
maske kan jeg takle det pa en anden made, nu hvor jeg ved, hvad det drejer
sig om. Hvorfor skal jeg have det sadan, nar jeg ikke er zeldre? Jeg faler min
krop skriger efter hjaelp, men jeg ved ikke, hvor jeg skal gé hen ...
Sundhedsprofessionel: Det har vi jo snakket om, ogsa med psykologen. Hvad
holder dig tilbage, ndr du siger nej til det?

Deltager: Jeg har bare ikke lyst. Jeg er godt klar over, hvad du mener. Her i
januar mistede jeg min veninde gennem 21 ar, og det kan jeg slet ikke komme
over. For tre ar siden mistede jeg en anden, som jeg har kendt i 39 ar. Det er sa
frygteligt. Da kisterne gik forbi mig, graed jeg, men ikke siden. Jeg kan stadig
ikke forsta det. Hende savner jeg godt nok at ringe til. Hun var god til det krea-
tive, og det er lige mig.

Sundhedsprofessionel: Har du nogle andre, du snakker med?

Deltager: Nej, ikke rigtigt. Jeg ringede til min s@ster og sagde, at nu har jeg
ingen at ringe til mere, og hun sagde, at det var da uretfaerdigt.
Sundhedsprofessionel: Har du madt nogle for nylig?

Deltager: De gamle har nok i sig selv. Men jeg har ikke luft nok til at snakke
med dem.

(Feltnoter)

Den sundhedsprofessionelle har det rigtig sveert efter denne samtale. Hun siger efterfal-
gende, at der var rigtig meget af det, hun ikke turde gd ind i:".... for hvor er graensen?” (ibid.).
Den abne og reflekterende samtale, som de sundhedsprofessionelle efterlyser, udfordres
nemlig af meget komplekse og komplicerede problemstillinger. Den sundhedsprofessionelle
forsager hele tiden at vende opgivende udsagn til noget mere positivt og seger at pege pa
forskellige muligheder. Maske endda lidt for mange? Det er sveert for den sundhedsprofessi-
onelle ikke at tilbyde lgsningsmuligheder. Deltageren lider utrolig meget under sin sygdom,
i en sadan grad at det 0gsad praeger hendes fysik, stemmefering og udseende. Denne lidt
opgivende fremtoning har under uddannelsesforlgbet tiltrukket sig en del opmaerksomhed.
Hun har faet rigtig mange gode rdd fra de @vrige deltagere. Bl.a. fortalte hun pa et tidspunkt
om, hvor vanskeligt det er for hende at have gaester og fa lavet mad. Hun fik det rdd, at hun
maske skulle bestille noget mad udefra, seette sig ud over husmoderrollen og vaere mindre
treet og mere veloplagt, ndr gaesterne kom. Dette rad har deltageren faktisk fulgt efterfal-
gende. Iseer har den erfarne patient haft blik for hende, hvilket 0gsa tydeligt viser sig pa den
opfelgende uddannelsesdag, hvor hun spontant udbryder: "Jeg er sa spaendt pa at hare fra
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dig, du er begyndt pd dagcentret?”(ibid.). Ja, hun er faktisk begyndt pa dagcentret, selvom
hun i samtalen ovenfor afslarer, at hun er blevet lokket til det. Hun har vaeret glad for at
deltage i uddannelsesforlgbet, og hun er faktisk dukket op til alle mader. Nar hun siger, "at
det ikke rigtig har hjulpet noget’, sa hentyder hun til sygdommen. Og ganske rigtigt. Hun
lider af flere sameksisterende, alvorlige sygdomme og har derfor pa den ene side ganske ret:
Det har ikke hjulpet noget! Men pa trods heraf har hun faktisk flyttet sig fra en indesluttet og
omklamrende sorg over sygdommens omfang og udvikling, fra et edeleeggende savn og en
eksistentiel ensomhed over venindernes ded til rent faktisk at bevaege sig hen, hvor der er
andre mennesker, der bade ser og herer hende.

Samtalen er et godt eksempel pa vanskeligheden med at definere, hvor succeskriteriet lig-
ger? Hvis den sundhedsprofessionelle efterlyser dbenhed og refleksion, sa far hun det faktisk
i sa rigelige maengder, at det er hende selv, der har svaert ved at handtere et sa komplekst og
kompliceret sygdomsperspektiv. Pa trods af den sundhedsprofessionelles egen opfattelse

af samtalen, vil jeg stadig haevde, at den er eksemplarisk ud fra de sundhedsprofessionelles
egne praemisser og oven i kabet ogsa ud fra deltagerens praemisser. For én af de egenskaber,
som deltagerne gnsker fra de sundhedsprofessionelle, er netop deres medmenneskelighed.

| begge samtaler afspejles den sundhedspaedagogiske tankegang i L&M-konceptet. L&M
som en igangsat proces til at hjaelpe mennesker med kroniske lidelser til at erhverve sig
kompetencer til at mestre livet. Der er dog risiko for, at konceptets fokus pa den narrative
struktur ubevidst guider parterne ind i et naesten forudsigeligt plot med den lykkelige
slutning. Det er tydeligt, at deltagerne jo ikke @nsker at skuffe de sundhedsprofessionelle.
Der er endda en enkelt deltager, som gentagne gange spgrger til, om det nu 0gsa er det,
den sundhedsprofessionelle vil hgre. | det opfelgende forlgb gentager hun spergsmalet, nu
formuleret pa en lidt anden made: "Ah, jeg hader det her eksamens-noget!” (Feltnoter).

10.1.1 Holdsammensaetning

| begge ovenstaende forteellinger refereres til pa tvaers-uddannelse. Begge deltagere peger
0gsa pa, at undervisningens konkrete fokus pa viden om sygdommen er mangelfuld. De vil
gerne have mere specifik sygdomsviden, men det fremgar ogsa, at de alligevel har fundet
Laerings- og mestringsdimensionen meningsfuld — ogsa i forhold til deres egen handtering
af selve sygdommen. Pa tvaers-holdene er sarligt velegnede til L&M-konceptet, men det er
ikke ganske sikkert, at de kan sta alene i forhold til den sygdomsspecifikke situation. Endvi-
dere bar man veere szerlig opmaerksom pa, at nogle diagnoser, fx kraeft, kan have tendens til
at fylde rigtig meget og veere alt for sergelige for deltagere med andre lidelser, som faler sig
forlegne ved at bringe deres 'smaproblemer’pa banen.
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10.1.2 Opfelgende uddannelsesforlgb

Der er naesten feststemning pa de opfalgende uddannelsesgange. Alle virker glade — bade
sundhedsprofessionelle, erfarne patienter og deltagerne. En af de sundhedsprofessionelle
siger, at "... de havde savnet hinanden meget” (Individuelt interview, sundhedsprofessionel).
P4 et af opfelgningsforlabene indleder en kvinde, diagnosticeret med depression, med at
sige:

Nyder at have noget at ga til, bade formiddag og eftermiddag. Det ger, at jeg
har mere lyst til noget. Det havde jeg ikke far i tiden. Nar jeg er her [et kom-
munalt lokalcenter], bliver jeg meget tilfreds med tingene, og hverdagen gar
lidt lettere. Iszer er kniplingen fantastisk vigtig. Det gar godt i mit liv.

(Feltnoter)

Den indgangsreplik bliver straks fulgt op af den erfarne patient, som siger:

Du lyser ogsa mere op. Helt anderledes end da du startede. Ja, det at komme
ud blandt andre betyder rigtig meget.
(ibid.)

Der gdr ikke mange minutter far praksisfaellesskabet er tunet ind pad hinanden i gensidig
forstaelse af, at leering kraever deltagelse af alle parter.

Der er lang vej til opfelgningen, de tre parter har pa forskellige mader vaeret i hinandens
horisont i bade halve og hele &r med det ene punkt pd dagsordenen at skabe lzering og
mestring i forbindelse med det at leve med en kronisk lidelse. Der er indledningsvis en
meget positiv stemning omkring det fzelles projekt. | det felgende skal der fokuseres pa,
hvordan de tre dominerende temaer: skyggesygdom, selvbebrejdelser og at vaere staerk og
svag bringes i spil og hdndteres ved opfalgningen samt pa, hvordan mestring italesaettes.

10.2 "Det her er jo en skyggesygdom”
- om omverdenens manglende forstaelse

Det er vigtigt, at de sundhedsprofessionelle direkte refererer til emner fra den afklarende
samtale og anerkender de temaer, der i seerlig grad optager deltagerne. P4 et direkte spargs-
mal om, hvordan det gar med at leve med en skyggesygdom, svarer en af deltagerne, at:

... det skubber jeg sddan lidt til en side. "Du ligner da ikke en, der er syg’, siger
folk. Men det kommer meget an pa, hvordan det bliver sagt. Nogle er jo s
kloge og alt det der.

(Feltnoter)
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Det forekommer at vaere en god kompetence at vurdere, om situationen kalder pa en reak-
tion, eller det er bedre at ignorere udtalelsen. ‘At ignorere’er én made, at konfrontere er en
anden; som den situation, hvor en anden deltager siger, at han af og til har inviteret nysger-
rige naboer med pa en gatur, ndr det rykker i kroppen, og han er ngdt til at ga lange ture
tre-fire gange om dagen: "Sa holder de sgu op med at snakke” (Feltnoter). En anden deltager
har en anderledes strategi:

Man skal vaere ekstrem staerk psykisk for stadig at fale sig som noget i det
danske samfund. Jeg vil jo faktisk gerne have et fleksjob, maske nar barnene
bliver starre, men nu er jeg faktisk blevet lidt ligeglad med, hvad andre siger
og teenker, for jeg har lzert sa meget.

(Feltnoter)

At veere ligeglad og koncentrere sig om den gode dagligdag og det, der ger en glad, er en
anden vigtig kompetence at udvikle. At der er blevet snakket om skyggesygdom og om
identifikationen af den falelse, er der ingen tvivl om, ndr man lytter til denne deltager:

... jeg sidder nu i telefonen, og det plejer jeg ikke at gere. Falger op pa dit og
dat. Det har jeg ikke villet gare for. Men jeg siger til mig selv, at de kan jo ikke
se, hvem der sidder i den anden ende. ... Og nu gemmer jeg mig ikke nede i
byen mere. Jeg kigger vinduer. Far vendte jeg om og ville ikke snakke. Men nu:
Her kommer jeg!

(ibid.)

Deltageren oplever, at de problematikker, som hun tog med til den afklarende samtale, er
blevet adresseret under uddannelsesforlgbet. L&M-forlgbet har derfor givet en lzering, som
hun konkret kan bruge i sit liv til en @get mestring af et problem, som tidligere har fyldt
meget for hende.

10.3 "Jeg er sukkernarkoman”
- om selvbebrejdelser og selverkendelse

Flere fortaeller, at de har tabt sig et par kilo, men det er stadig noget, som den enkelte kan
synes gar lidt for langsomt. De sundhedsprofessionelle er gode til at adressere selvbebrej-
delserne og de forskellige forklaringer pa (eller undskyldninger for), hvorfor deltageren ikke
er tilfreds med egen indsats siden undervisningsforlgbet. Som med den enlige mor til fem,
der bade til den afklarende og opfelgende samtale traekker al sin darlige samvittighed og
selvbebrejdelser over for bdde barn og foraeldre frem foran sig, naermest som et skjold. Den
sundhedsprofessionelle lytter, men i den opfelgende samtale er hun god til hurtigt at fa
vendt samtalen til at dreje sig om kvinden selv: "Hvad sa med dig?” (Feltnoter). Her lykkes det
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faktisk at fa fat pa det, som kvinden selv kalder: "Jeg har en rygrad som en regnorm’ (ibid.).
Hun kan ikke have sgde sager i huset uden at spise dem — og det har hun det rigtig darligt
med. Den erkendelse (og anerkendelsen af den) bliver afsaet for en refleksion over mulige

l@sninger og handlestrategier.

Selvbebrejdelserne er dog ikke altid lige lette at takle for de sundhedsprofessionelle. Som-
metider er de mdske nok lidt for ambitigse pa deltagernes vegne og kan have svaert ved at
leve op til L&M-konceptets intentioner om ikke at lafte pegefingre. Der er eksempler fra et
KOL-hold, hvor det er helt tydeligt, at en af de overvaegtige herrer ikke er meget for at be-
vaege sig, skent han har frygtelig darlig samvittighed over det. Pa spargsmadlet om, hvad det
betyder for ham, er der falgende ordveksling:

Deltager: Jeg er godt klar over, at jeg ikke kan saette mig hen i et hjerne. Det er
kun mig, der kan passe p4, at jeg ikke kommer til at puste. Det kan ikke passe,
at det er sundt.

Sundhedsprofessionel 1: Men det er jo noget med konditionen.

Deltager: Ja, men man kan age kondien uden at puste.

Sundhedsprofessionel 2: Du skal op i det grgnne felt [pd PEP-flgjten] for at
forbedre kondien.

Sundhedsprofessionel 1: Der er et tilboud her om vaegtstop.

Deltager: Det har jeg sgu hort i 65 ar.

Sundhedsprofessionel 2: Bare du nar op i det grgnne felt. Der skal mere kul pa.
Du fér en skideballe med.

(Feltnoter)

Selvbebrejdelsernes tyranni ser ud til at vaere noget af det allermest vanskelige at arbejde
med for de sundhedsprofessionelle. En drsag kan veere, at de sundhedsprofessionelle er
rundet af en sundhedsfaglig tradition, hvor opgeret med en forkert’ livsstil star hgjt pa listen.
Som sadan kan L&M-konceptet ikke helt sige sig fri af at veere et sted, hvor ‘moralske stem-
mer’luftes (Mattingly 2000).

10.4 "Hvem svigter jeg — dem eller mig?”
— om at balancere sociale relationer

For mange af deltagerne er det betydningsfuldt at se hinanden igen. Det har de glaedet sig
rigtig meget til. Denne forbundenhed har at gere med flere forskellige ting. For det farste er
det en lettelse at veere mange i det samme rum, hvor ens mest betydningsfulde ‘concerns’
faktisk handler om erfaringer med at leve med en kronisk lidelse. For det andet at vaere
mange i det samme rum, som ikke kan fa nok af at here pa lige netop de erfaringer. For det
tredje at sundhedsvaesenet interesserer sig for hverdagserfaringer. Pa holdet kan den enkelte
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deltager finde genklang og genkendelse blandt mennesker, som har samme erfaringer som
én selv, og som vil dele disse erfaringer, og som maske kan bidrage med nye og udfordrende
erfaringer. Denne dimension kan eksempelvis udtrykkes sdledes:

Jeg er ikke den indelukkede person, som jeg har veeret. Hvis jeg har [en] de-
pression, beder jeg folk om hjaelp. Man skal ikke holde sig tilbage. Der har jeg
lert meget pa kurset. Og de er sd ogsa villige til at hjeelpe mig. Og det har jeg
det faktisk bedre med end ved at lukke mig inde. Man skal ikke isolere sig.
(Feltnoter)

Denne deltager har ikke bare lzert at bede andre om hjaelp, men der er faktisk en af de andre
deltagere, som har brug for hendes hjzelp, som ledsager til genoptraening pa et ikke alt for
naertliggende hospital. Deltageren har plads til bade at veere svag og at vaere steerk.

Og sa kan jeg ikke holde mig tilbage for at citere materialets absolut yngste deltager. En ung
mor til to sma piger, som lider af en meget sjaelden, alvorlig sygdom:

Sundhedsprofessionel: Har du faet noget med?

Deltager: Ja, det har vaeret godt. Vi har vaeret meget forskellige, og det har
veeret sjovt. | det hele [taget], at det var der. Det har givet mig et spark. Hvordan
er det egentlig, vi ggr ting? Hvordan lever vi? At sygdommen ikke skal styre,
men den er der jo. Fantastisk at m@de den erfarne patient. Den ro, den accept.
For vi kan jo ikke rende fra den [sygdommen]. Man skal veere klar til det. Det
her var lige ngjagtigt noget, som ogsa kunne rumme, at man fx ikke kunne
komme. Det, at man kom rundt i, hvad andre taenker om at leve med sygdom.
Pa den made har vi brugt det i hele familien, det at jeg skulle til noget. Jeg
kunne maerke pa manden, at han var glad pa mine vegne. Et kanongodt tilbud.
Sundhedsprofessionel: Har du sat nye mal?

Deltager: Ja, meget med roller. Betyder det, at jeg gar hjemme, at sa er det altid
mig, der skal vaske op? Ogsa barnene er nu blevet sat i gang. De formiddage,
jeg har det godt, er jeg taget ud at ride. Sa bliver jeg mdske traet fysisk og har
lidt ondt, men jeg er glad og har overskud til mine barn. ... At jeg laver det, jeg
har lyst til, og vi alligevel far aftensmad. Maske ikke en 5-retters menu. ... Vi har
lzert at nyde de gode stunder. Og vi har et utroligt sammenhold og har lzert
hinanden at kende. Det vil jeg heller ikke undvaere.

Sundhedsprofessionel: Din historie betad meget for holdet!

Deltager: Det er kun, ndr jeg har det godt, at jeg kan vaelge at dbne for andre.
For det er jo 0gsa livet. Jeg har laert at spaende sikkerhedslinen ud. Der er altid
noget, man kunne ggre bedre. Jeg tager morgenvagten, han tager aften-
vagten. Supergodt tilbud.

(Feltnoter)
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Forlgbet har i det her tilfaelde ikke kun pavirket deltageren som individ, men faktisk i hgj grad
0gsa den made hun relaterer sig til bade de naermeste pargrende, gruppen og hele lokal-
samfundet pd. Hun er blevet bekraeftet i, at det er muligt at skabe nye, sociale relationer pa
trods af, at hun har rigtig mange dage fyldt med smerter, sorg og angst.

Der er mange fantastiske historier om mennesker, der har oplevet noget overraskende, gjort
noget anderledes og er sprunget ud pa dybt vand. Man bliver glad af at hare dem. Ved
opfelgningen er der ingen tvivl om, at L&M har veeret en anderledes, tiltreengt og meget
anvendelig erfaring for mange af deltagerne.

10.5 Netveerk

Der er én ting mennesker med kroniske lidelser naesten samstemmende kan blive enige om:
"For mange frygter pauserne” (Feltnoter). Pa alle forlgb og i alle interview er der interesse for
at lave netvaerk efter L&M'’s ophar. For nogle lykkes det rent faktisk ogsa. I flere kommuner
har deltagerne fadet mulighed for at mades i de kommunale rum — forudsat, at de bliver
selvkgrende. Det betyder i praksis, at nogle af de sundhedsprofessionelle mdske har en lille
'trad’til dem, hvilket indebaerer, at de kan blive bedt om at dukke op og fungere som radgi-
vere videre op i systemet. Et netvaerk fremkom eksempelvis i et forleb med mennesker med
diabetes, som startede deres netvaerk med at medes til en julefrokost. Selvfalgelig med sund
mad!

10.6 Opsummering

Det er omdiskuteret, hvorvidt patientuddannelsesforlgb flytter noget, og om de virker pa
leengere sigt. Noget kunne tyde p3, at der er sket noget i disse menneskers liv, sa de tilsyne-
ladende far en lettere gang pa jorden — at kunne mestre livet med en kronisk lidelse. Faktisk
er de godt i gang med at flytte nogle af de opgaver, der ikke lykkes rigtigt i sundhedsvae-
senet, til nye rammer som de selv definerer i lokalsamfundet. Perspektiver pd de mange
netvaerksdannelser ma veere et fremtidigt studie veerd.
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Der skal tre til Laering og mestring, hvis konceptet
skal give mening som sundhedspaedagogisk me-
tode. Alle parter, sundhedsprofessionelle, erfarne
patienter og deltagere skal inddrages hele tiden og
kontinuerligt veere villige til at forhandle og genfor-
handle, hvad der er vigtigt. Evalueringen viser, at der
med alle tre parters aktive deltagelse i praksisfael-
lesskabet finder leering sted, som kan konverteres til

mestring og gget livskvalitet.
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Evalueringen har fulgt Lzerings- og mestringskonceptet fra Norge til Vestjylland med de
justeringer, der er blevet foretaget, for at fa det til at passe ind i en dansk kontekst. Det er et
tvaerfagligt og tveersektorielt samarbejdsprojekt mellem region, seks kommuner, Hospitals-
enhed Vest og almen praksis. Konceptet bygger pa en sundhedsfremmende tilgang med
fokus pa dialog, hverdagsliv og den enkeltes ansker og ressourcer.

Konceptet er et godt eksempel pa en Traveling Technology, som udspringer i én kontekst,
som inspirerer andre til at udfolde det i andre situationer, sammenhaenge eller settings.
Undervejs sker der noget, som pa enhver rejse: Det oprindelige undergar forandringer,

sine steder til ukendelighed. Noget genbruges nzermest uaendret, noget misbruges, andet
forbruges og atter andet nyfortolkes, som eksempelvis at ga i gang med at danne og udvikle
netvaerk og mental sundhed i det vestlige Jylland.

11.1 Aktgrperspektivet

En af evalueringens vaesentligste konklusioner er, at der skal tre til L&M. For at konceptets
Laerings- og mestringsteori giver mening som sundhedspaedagogisk metode, ma alle
parter — sundhedsprofessionelle, erfarne patienter og deltagere — hele tiden vaere inddraget
og hele tiden veere villige til at forhandle og genforhandle, hvad der er vigtigt. Som sund-
hedspzaedagogisk metode er L&M derfor kompleks. Det er en helt ny mdde for det danske
sundhedsvaesen at taenke viden, erfaringer, organisation og inddragelse pa.

De sundhedsprofessionelle skal ud af hospitalerne, de erfarne patienter skal op af sofaen,

og deltagerne skal frem i lyset — og sa skal de mades. Det er her, i praksisfaellesskabet, at
lzering for alvor finder sted. Med begrebet 'situeret lzering’ belyses sammenhzengen mellem
projektets ideologi og intentioner og projektets praksis. Laeringsbegrebet placerer sig netop
i praksis, i menneskers hverdagsliv og der hvor mennesker deltager i sammenhaenge, der
vedrgrer deres eget liv. Den form for lzering er den, der flyver ud gennem undervisningsloka-
lernes lumre rum og lejrer sig i det fremtidige liv.

At arbejde sundhedspadagogisk er en udfordring for de sundhedsprofessionelle, der er
uddannet inden for en traditionel og mere lineaer videns- og leeringsforstaelse. L&M-
konceptet har derfor fgrst ‘afleert’ og derefter uddannet de sundhedsprofessionelle i
bade anvendelsen af praksisneere paedagogiske redskaber og i en ny tilgang til deres
rolle over for mennesker med kroniske lidelser. Det er en stor udfordring for de sund-
hedsprofessionelle, som skal finde en ny mdde at praktisere deres sundhedsfaglige
viden pa. Ind imellem kan de finde dette traek i en mere terapeutisk retning vanskelig,
da de samtidig skal udvide deres viden til eksempelvis ogsa at omfatte viden om det
seksuelle samliv eller sgvnforstyrrelser. Udfordringen i en mere terapeutisk retning har
de gjort til deres og kraevet yderligere udviklet, eksempelvis gennem supervision.
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Det er imidlertid en ligesa stor udfordring at holde fast i og nyvurdere den relevante
sundhedsfaglige viden.

Inddragelsen af erfarne patienter bliver rigtig godt modtaget, og dagene med fzelles uddan-
nelse giver stort udbytte i form af hverdagsneer indsigt i livet med kroniske lidelser. Der er dog
ogsa udfordringer i madet, det er David, der mgder Goliat. Ikke alle erfarne patienter forstar
helt, hvad det hele gar ud pa. Konceptet star med en vaesentlig formidlingsmaessig opgave.

De erfarne patienter er generelt glade for den faelles uddannelse, men de faler sig ogsa lidt
trykkede af samveeret med ‘de fine’ Hen ad vejen udtrykker de et gnske om selvstaendige
uddannelsesdage, s& 0gsa de kan sta steerke og vaere en del af et feellesskab i madet med
de sundhedsprofessionelle. Deres forsag pa ‘selvstaendiggerelse’kan blandt andet laeses ud
af deres samstemmende utilfredshed med betegnelsen ‘erfaren patient. Den kategorise-
ring passer overhovedet ikke til deres selvbilleder og er slet ikke i overensstemmelse med
den opgave, de faktisk inviteres ind til. De erfarne patienter gennemgar forandringer pa
flere niveauer gennem deres deltagelse. De far styrket deres personlige og kommunikative
kvaliteter, de bliver en del af et feellesskab, som gar, at de kan begynde at formulere sig i
lokalsamfundet, og de far forgget selvvaerd ved at fa tilskrevet vaerdi i sundhedsvaesenet og
gennem anerkendelse fra deltagerne.

Konceptet laegger stor vaegt pa ligevaerdighed, men samtidig er den sundhedsprofessionelle
den gennemgaende person. Der er situationer, hvor den erfarne patient ikke er partner i forlgbet.
Her bliver veerdien om ligeveerdighed tydeligst udfordret. Ved uddannelsesmodul 1 og 2 er de
erfarne patienter ikke med, men det er de ved modul 3 og 4 (jf. figuren s. 40). Den afklarende
samtale tager den sundhedsprofessionelle selv, men i gennemfgrelsen af uddannelsesforlabene
er de erfarne patienter med. Det er de ikke i den opfglgende samtale, men til gengaeld ved den
opfelgende uddannelsesdag. Der kan bestemt arbejdes videre med denne organisatoriske
dimension af ligeveerdigheden. Ikke mindst med henblik pa at forbedre information og kommu-
nikation. Erfaringerne viser dog, at der i mange situationer er tale om ligeveerdighed i praksis og til
kanten, dér hvor begge parter forsvarligt kan nd til i hvert deres forsgg pa at inkorporere hinan-
dens perspektiver i hver deres virkelighed. Ligeveerdighed er en vaerdi, der tilstraebes, og ansvar-
lighed er en del af denne ligevaerdighed. De sundhedsprofessionelle har ansvaret for, at det kerer,
de erfarne patienter har ansvaret for at bidrage med deres erfaringer og ‘lukke op’ for deltagernes
fortaellinger. Der udspiller sig ofte en lille, stille forhandling herom. Er de erfarne patienter mest
sundhedsprofessionelle eller mest deltagere? Den balance er harfin, for hvor meget uddannelse
og hvor meget struktur kan der lzegges ned over deres egne fortaellinger samtidig med, at forteel-
lingerne bevarer deres autenticitet, og de selv bevarer kontrollen over fortaellingerne.

Med deltagernes made med L&M-konceptet saettes en proces i gang. De er fgrst og frem-
mest glade for at blive inviteret ind. Endelig bliver de set og hert af systemet. Dernzest er de
glade for ikke at made lgftede pegefingre, men derimod menneskelighed — en dimension,
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de i nogen grad tilskriver tilstedevaerelsen af de erfarne patienter. Evalueringen viser, at der
finder lzering sted, som kan konverteres til mestring. L&M handler rigtig meget om aktiv
deltagelse i praksisfaellesskabet fra alle tre parter.

Konceptet er p&d den méde meget kraevende, hvad angdr akt@rernes vaerdsatte egenskaber. Nok
bade kan og skal de hver iszer uddanne sig, forberede sig og planlzegge, men i det konkrete
laeringsrum mades tre ligevaerdige parter, som hver gang skal forhandle sig frem til, hvad der er
vigtigt her og nu, hvordan det skal handteres og hvem, der indtager hvilke positioner. De er feelles
om at @nske dbenhed og refleksion fra hinanden. Det er imidlertid ikke alle, der kan leve op til
konceptets krav herom. Sundhedsprofessionelle kan eksempelvis opleve, at deres ansvar over for
sarbare erfarne patienter taerer hardt pa deres personlige ressourcer. Erfarne patienter kan eksem-
pelvis fale sig udsat for overgreb, hvis sundhedsprofessionelle vil kontrollere deres fortzllinger,

og deltagerne kan opleve, at de har sveert ved at navigere i et refleksivt laeringsrum. Der er altid
noget at forhandle om i praksisfeellesskabet. Og sadan ser deltagerinvolvering ud.

11.2 Organisationsperspektivet

L&M-konceptet har sin stgrste succes i kommunerne, hvor den patientrettede forebyggelse
er blevet et ansvarsomrade, og hvor der er tradition for/interesse i at arbejde med sundheds-
fremmende og sundhedspaedagogiske tilgange. Igangsaettelsen er gdet lidt langsommere
pa hospitalerne, men ogsa her udvises der stor interesse for L&M-perspektivet. Det resterer at
gere almen praksis ligesa interesseret, for én af malsaetningerne i projektet er ogsa at styrke
patientuddannelsesforlgb gennem sektoroverskridende samarbejder. Et feelles Laerings- og
mestringsperspektiv vil alt andet lige vaere med til at skabe sammenhaeng i sundhedsvaese-
nets ydelser i forbindelse med kroniske lidelser.

I evalueringen indgdr bade diagnosespecifikke og pa tveers-forlgb. Meget taler for, at L&M-
konceptet vil finde sin starste berettigelse i forbindelse med pa tvaers-forlgb. Godt nok skal
de erfarne patienter overtales en smule til at vove sig pa banen i pa tveers-forlabene, fordi de
ikke finder, at de har tilstraekkelig viden pd omradet. Det viser sig dog at vaere helt ubegrun-
det og maske snarere en fordel, fordi de sa ihzerdigt anstrenger sig for at fokusere pa netop
deres erfaringer med at mestre hverdagen med en kronisk lidelse. De sundhedsprofessio-
nelle saetter stor pris pa erfaringsdimensionen i L&M-konceptet og pa samarbejdet med de
erfarne patienter. Men de diagnosespecifikke forlgb ender ofte mere som inspireret af L&M,
da der her oftere praktiseres traditionel sundhedsfaglig vidensformidling. Den er til gengaeld
helt ngdvendig, da deltagerne ofte har yderst begraenset viden om sygdomsspecifikke em-
ner. Deltagerne pa pa tvaers-holdene efterlyser ogsa denne mere sygdomsspecifikke viden.
Det gaelder isaer ressourcesvage og aldre deltagere. Evalueringen understreger saledes en
allerede kendt pointe, nemlig at det er ekstra vigtigt for sundhedsvaesenet at vaere opmaerk-
som pa nedvendigheden af at etablere skraeddersyede forlgb for disse sarbare grupper.
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Umiddelbart ser det ud til, at L&M-forlgbene i udpraeget grad har vaeret gode til at tiltraekke
og rekruttere blandt netop sarbare grupper. Der deltager for det farste rigtig mange maend
i uddannelserne, og for det andet ser det ikke ud til, at det hovedsagligt er hgjtuddannede,
der deltager. Hermed kan L&M maske vaere med til at kvalificere debatten om, hvordan man
kan tiltraekke sdrbare grupper.

Evalueringen peger altsd pa det faktum, som i forvejen er kendt i sundhedsvaesenet, nemlig
at det er ngdvendigt at prioritere bade det tvaerfaglige og det tvaersektorielle samarbejde.
Men det bringer ogsa en helt anden diskussion i fokus. Nemlig den der handler om, at
mange af sundhedsvaesenets ydelser ma tage andre baner og andre veje. Det er for eksem-
pel strukturreformens hovedbudskab, hvor begrebet patientrettet forebyggelse dukker frem
som en delt opgave mellem regioner og kommuner. Det hospitalsbaserede sundhedsvaesen
er overbelastet. Kommunerne med deres "taettere pd borgerne’-opgaver er blevet en ny spil-
ler, men nye veje ma i fremtiden betraedes i starre og sterre udstraekning af borgerne selv,
staerkt fulgt af fokus pa egenomsorg, robotter og it-teknologi. Det er i denne udvikling, L&M
indskriver sig med sit meget positive syn pd, hvad der kan ske, ndr mennesker far mulighed
for pa kvalificeret vis — og med hjaelp og stgtte — at tage hand om deres egne liv.

11.3 Hverdagslivets 'ting og sager’

| evalueringen har fokus vaeret pa L&M-konceptets kapacitet til at identificere, adressere og
handtere alle de daglige ting og sager, erfaringer og udfordringer, der optager menne-
sker, som lever med en kronisk lidelse. Det er ikke en erfaring, man kan saette sig ind i, hvis
man ikke selv har prgvet det, er de sundhedsprofessionelles empatiske indsigt. Den indsigt
repraesenteres i konceptet via inddragelsen af de erfarne patienter og personificeres gen-
nem den afklarende samtale. Mange sundhedsprofessionelle er seerdeles glade for denne
samtale, fordi det giver deres arbejde i gvrigt retning og indhold. Den afklarende samtale er
et redskab, som de sundhedsprofessionelle bliver bedre og bedre til, jo oftere de far lejlighed
til at praktisere den. Det kommer deltagerne til gode. Gennem beherskelsen af samtalen
bliver de ogsa bedre og bedre til at differentiere mellem emner, der skal reflekteres over i
individuelle samtaler, og emner, der egner sig til at blive adresseret og handteret i gruppen.
Gruppeforlgbene er stedet, hvor deltagerne for en stund kan praktisere selvforglemmelse
og i stedet vaere en del af et feellesskab og en socialitet, der giver perspektiv og hdb ind i ens
egen forteelling.

Evalueringen fglger deltagernes mest betydningsfulde temaer gennem hele forlgbet:
omverdenens manglende forstaelse, selvbebrejdelserne og den knivskarpe balancering i
sociale relationer. Det er disse temaer, der for alvor fylder noget for mennesker, der lever med
en kronisk lidelse. Det handler om deres hverdag, og om hvordan de skal fd den til at haenge
sammen. Som gennemgaende temaer, der bliver adresseret igen og igen, far deltagerne
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mulighed for at eksternalisere deres problematikker og dele dem med andre samtidig med,
at sundhedsprofessionelle lytter med. P4 den made er netop disse temaer med til at tilskrive
sammenhaeng og mening i det kaos, som ofte kan ledsage livseendrende lidelser. De har
brug for med hinanden at spejle deres erfaringer og for gensidig bekrzeftelse af, at det er i
orden at vaere bade svag og steerk.

Deltagelse i L&M hjzelper med til at finde menneskers ressourcer, styrke deres selvvaerd og
understgtte deres tro pd, at det nok skal lykkes at praktisere @get livskvalitet. P4 den made til-
byder L&M rammer og vilkdr for forbedret mental sundhed, forstdet som en tilstand af trivsel,
mulighed for udfoldelse af evner, handtering af dagligdagens udfordringer samt at indga i
menneskelige feellesskaber.

Netop gentagelsen og fastholdelsen af de centrale temaer — og angrebet pa dem fra sund-
hedsprofessionelle, erfarne patienter og fra andre deltagere — er medvirkende til, at der ved

de opfalgende samtaler ser ud til at vaere mange, som har faet rigtig meget med. Der er gode
takter til, at deltagerne inkorporerer og fastholder gode rdd og nye erkendelser, og at de giver
udtryk for mestring og @get livskvalitet. | denne erkendelse er der gode muligheder for at falge
op og holde fast. Der er stadig udfordringer i forbindelse med at kunne male pa en kontant

og total endring af sundhedsadfzerd. Men for de fleste bliver sundhedsbudskaberne lettere at
handtere og finde mening i, nar man bliver involveret, anerkendt og motiveret. Det bliver sa en
mindre udfordring for sundhedsvaesenet bredt at statte op om ogsa de naeste skridt. L&M laeg-
ger grundstenen for, at troen pa aendringer og viljen til at gennemfare dem er til stede.

11.4 Et bidrag til at 'menneskeligggre’ sundhedsvaesenet

Opsummerende har evalueringen ikke overraskende vist, at det ma vaere med stor yd-
myghed, at sundhedsvaesenet bevaeger sig ind pad menneskers helt private og personlige
livsfarelse. L&M er et godt bidrag til en fortsat bevaegelse i retning af et mere menneske-
liggjort sundhedsvaesen, hvor menneskers egne erfaringer og fortzellinger herom bliver
omdrejningspunkt for et fremadrettet og livsbekraeftende samarbejde om den store udfor-
dring, som livet med en kronisk sygdom er for bade sundhedsvaesenet og de mennesker
—med eller uden erfaringer — der skal leve med lidelsen. L&M er sdledes et godt eksempel
pa, hvordan kompetenceudvikling af de sundhedsprofessionelle kan hjaelpe med til at se
lzengere end til sygdommen eller den snaevert definerede lidelse og opdage ‘patienten som
person, som et individ, der indgar i komplekse sociale verdener. Pa den made er L&M med til
at skabe nye tanker om sygdom og sundhed og med til at forandre vores syn pd mennesker
med en kronisk lidelse.
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Etablering af praksisfaellesskaber, som bygger

pa sundhedsprofessionel og erfaringsbaseret
viden i kombination med deltagernes
hverdagsviden er det feelles saerkende for den
etablerede patientuddannelse baseret pa en
sundhedsfremmende tankegang. Evalueringens
fokus er samspillet mellem uddannelsens koncept,
organisering og praktisering og aktarerne, dvs. de
sundhedsprofessionelle, de erfarne patienter og

sidst, men ikke mindst: deltagerne.
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"Laerings- og mestringsuddannelsen for mennesker med kroniske lidelser” (L&M) er et eksem-
pel pa en patientuddannelse baseret pa en sundhedsfremmende tankegang, som er udviklet
og implementeret i Norge og har spredt sig til Danmark. Center for Folkesundhed, Sundheds-
fremme og Forebyggelse, Holstebro, fik i 2007 af Region Midtjylland i opdrag at gennemfare et
pilotprojekt i samarbejde med seks kommuner i Vestjylland, Hospitalsenhed Vest og omradets
praktiserende lzeger. Det er 0gsa et eksempel pa, at nar ideer, koncepter og programmer rejser,
sd er kreativitet og skabertrang tro fglgesvende. Projektets udviklings- og implementeringsfase
er i et storstilet samarbejdsforlgb blevet anvendt til at udvikle, afprave og implementere en
sundhedspaedagogisk tilgang og metode til gennemfarelse af patientuddannelsesforlab med
en hgj grad af deltagerinvolvering. Konceptet er blevet plantet og forankret i en dansk kontekst
med rig mulighed for bade kommunal og hospitalsbaseret seerkende.

Evalueringen er baseret pa et antropologisk feltarbejde, hvor der er udfert deltagerobser-
vation bade i forbindelse med kompetenceudvikling for de sundhedsprofessionelle og i
forbindelse med de mange forskellige patientuddannelsesforlab, der er blevet gennemfart
indtil sommeren 2009. Der er desuden lavet bade individuelle interview samt fokusgrup-
peinterview med projektets forskellige aktarer. Evalueringen er teenkt ind i en forskningstra-
dition, hvor vidensprojektet er knyttet til en forstaelse af, hvordan mennesker konstruerer
meninger og handlinger i den konkrete kontekst, som de lever i. Det komplekse sociale felt,
som en patientuddannelse udger, er at forstd som en sammenhaeng mellem sociale forhold
og aktarer, der er indbyrdes forbundne. Evalueringen har sdledes fokus pa samspillet mellem
patientuddannelsen (konceptet, organiseringen, praktiseringen) og aktgrerne (sundheds-
professionelle, erfarne patienter og deltagere) for at kunne vurdere de enkelte elementers
betydning i den store sammenhang.

Centralt for en forstdelse af L&M-konceptet stdr den teoretiske taenkning om laering og om
mestring. Laering ses som et fundamentalt socialt faanomen, som baserer sig bade pa viden
og pa erfaring, og denne forstdelse praktiseres helt konkret ved at inddrage erfarne patienter
som ligevaerdige parter, hvilket er et ufravigeligt princip. Den erfaringsbaserede viden skal pa
ligevaerdig vis bade teoretisk og praktisk gennemsyre alle aktiviteter og interaktioner i pro-
jektet. Mestring ses overordnet som en ressource, der ger al menneskelig handling menings-
fuld forstaet pa den made, at der er tale om en proces, hvor refleksion i bade et individuelt
og et kollektivt perspektiv kan udstikke mere eller mindre hensigtsmaessige retninger. |
evalueringen foreslas det at tilfare projektets laeringsteori en yderligere dimension med be-
grebet 'situeret lzering’ Herved skaerpes laeringsbegrebets sociale karakter, idet der fokuseres
pa deltagelse som helt centralt for lzering, ligesom mestring og fastholdelse pa den lange
bane sammentaenkes. Betegnelsen praksisfaellesskab indeholder netop en karakteristik af det
feelles leeringsrum, hvor sundhedsprofessionelle, erfarne patienter og deltagere pa ligeveer-
dig vis planlaegger, gennemfarer og evaluerer patientuddannelsesforlabenes indhold og
form. Ndr aktgrernes deltagerbaner krydser hinanden optimalt, er der tale om mestring af
livet med en kronisk lidelse.
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En vaesentlig tilfejelse i den danske udgave af L&M-konceptet bestar i udviklingen og imple-
menteringen af den afklarende samtale. En vigtig del af projektets kompetenceudvikling for
sundhedsprofessionelle bestar i at kende og bruge principperne for den afklarende samtale,
hvis formal er at starte en udviklingsproces hos deltagerne med henblik pa at skabe starre
klarhed over egne behov. Der legges vaegt pa abenhed i samtalen, der bygger pa brugen af
narrativer, som ogsa er en del af kompetenceudviklingen. Brugen af narrativer star i det hele
taget centralt i projektet. Bdde som mal og som middel. | evalueringen har det narrative per-
spektiv isaer vaeret i fokus som nggle til en forstaelse af deltagernes vigtigste ‘ting og sager’
(concerns). Hvad er det, der optager deltagerne? Evalueringen peger p3, at for mennesker
med en kronisk lidelse er det isaer vigtigt, at sundhedsvaesenet forholder sig til tre temaer,
som alle relaterer sig til det at leve med en kronisk sygdom:

 Det herer jo en skyggesygdom — om omverdenens manglende forstdelse
o Jeg er sukkernarkoman — om selvbebrejdelser og selverkendelse
o Hvem svigter jeg — dem eller mig? — om at balancere sociale relationer.

| patientuddannelsesforlgbene har disse temaer haft samme vaegtning og betydning som
de mere traditionelle sundhedsbudskaber om kost, rygning, motion og alkohol. At kunne
fastholde denne ligevaerdighed i praksisfaellesskaber skyldes iszer tilstedevaerelsen af de er-
farne patienter, som hele tiden kan sikre, at deltagerperspektivet er i centrum. For deltagerne
har det stor betydning at se, at der kan vaere tale om et ligeveaerdigt samspil mellem patien-
ter og sundhedsprofessionelle. Det har betydning, at de kan se, at det kan fungere i praksis.
Heri gives der udtryk for en anerkendelse af patienterfaringer, som ogsa giver deltagerne tro
pa egne ressourcer og sterre selvvaerd.

Deltagerne i patientuddannelsesforlgbene har én eller flere kroniske sygdomme, og alt
efter antallet af kroniske sygdomme og graden af belastninger udger deltagerne en sar-
bar gruppe, for hvem kombinationen af en kronisk sygdom og det overhovedet at skulle
leve et hverdagsliv pa aendrede betingelser er en stor udfordring. L&M er et bud pa et
patientuddannelsesforlgb, som tager udgangspunkt i netop disse helt centrale hver-
dagserfaringer, og som forsgger at gore dem forstdelige, hdndterbare og meningsfulde i
bade den enkeltes og i gruppens sammenhang. For den enkelte er det med til at skabe
personlig styrke, overskud og selvveerd, og pa gruppeniveauet betyder det interperso-
nelle relationsarbejde, at de kan stgtte hinanden i at lave forandringer samt i at blive
bedre til at bede om hjalp. Det ligevaerdige samarbejde mellem sundhedsprofessio-
nelle og erfarne patienter skal sikre den sammenhang. Kunsten i det gruppebaserede
patientuddannelsesforlab bestar i udstrakt grad i, at de sundhedsprofessionelle sammen
med de erfarne patienter skal omsazette viden fra den individuelle afklarende samtale til
kollektiv viden og erfaring, som bade tilgodeser mere generelle, faelles og overordnede
problemstillinger og den enkeltes behov og ressourcer. | den forbindelse peges der i
evalueringen pa en raekke vaerdsatte egenskaber hos aktgrerne set ud fra de forskellige
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perspektiver. Ikke overraskende peges der pa bade eftertragtede og mindre eftertrag-
tede egenskaber hos hinanden.

Praksisfeellesskabet er uden tvivl skrgbeligt, mennesker med kroniske lidelser er ofte sarbare
og har relativt fa ressourcer. Det gaelder ligeledes de erfarne patienter. At handtere den
situation kraever af og til ekstraordinaere foranstaltninger fra de sundhedsprofessionelles side.
Det kraever bade ledelsesmaessig anerkendelse og organisatorisk forankring. Men i forhold

til lering og mestring af livet med kronisk sygdom kraeves etablering af et praksisfaellesskab,
som bygger pa sundhedsprofessionel viden, erfaringsbaseret viden og deltagernes viden
om 'ting og sager’ Ikke den ene uden de andre, for det er en feelles erkendelse blandt kon-
ceptets aktarer, at man ikke kan give viden/erfaring videre om en kronisk sygdom, hvis man
aldrig selv har haft en sadan. Det forekommer at vaere projektets visdom.
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