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1,7 millioner danske borgere lever med en eller flere kroniske
sygdomme. En vigtig del af sundhedsvaesenets tilbud til disse
borgere er patientuddannelser, hvor borgerne kan tilegne sig
viden om deres sygdomme og dermed ogsa kompetencer til
egenomsorg og i det hele taget lzerer at handtere deres liv
med kronisk sygdom. Forskning viser, at langt de fleste bor-
gere med kronisk sygdom gnsker det og er glade for det. Vel-
udfert vil det oveni kabet spare knappe sundhedskroner.

Neervaerende rapport omhandler en evaluering af pa-
tientuddannelsen Leer at leve med kronisk sygdom, som er
den mest udbredte patientuddannelse i Danmark. Uddannel-
sen er udviklet i USA, og i Danmark er det Komiteen for Sund-
hedsoplysning, som pa vegne af Sundhedsstyrelsen er ansvar-
lig for uddannelsen og administrerer licenser til de danske
kommuner, hvoraf 80 i dag har licens til uddannelsen, og 72
kommuner faktisk udbyder uddannelsen.

Der er i andre lande gennemfart flere grundige evalue-
ringer af denne patientuddannelse, men Komiteen for Sund-
hedsoplysning ved dets direktar Charan Nelander mente, at
der var behov for en dansk evaluering og tog initiativ til i sam-
arbejde med Dansk Sundhedsinstitut at udarbejde et evalue-
ringsoplaeg og en ansggning til TrygFonden, som har ydet

Jes Sggaard
Direkter, professor

gkonomisk stgtte til indfarelsen af denne patientuddannelse i
Danmark og nu ogsa til denne evaluering.

Denne rapport om patientuddannelsen Leer at leve med
kronisk sygdom henvender sig til alle, der arbejder med pa-
tientuddannelser og anden patientrettet forebyggelse savel
politisk, fagligt som administrativt. Rapporten formidler bade
evalueringsresultater og forslag til forskellige justeringer, som
kommunerne kan overveje for at gere tilbuddet endnu bedre
og na ud til endnu flere danske borgere med en kronisk syg-
dom.

Dansk Sundhedsinstitut takker alle de mange borgere
og medarbejdere i kommunerne, der har bidraget til indsam-
ling af det omfattende vidensmateriale, som evalueringen
bygger pa. Vi takker for et godt samarbejde med Komiteen
for Sundhedsoplysning og gkonomisk stgtte fra TrygFonden.
Rapporten er eksternt reviewet af post.doc Helle Terkildsen
Maindal, MPH, ph.d., Institut for Folkesundhed, Aarhus Uni-
versitet, og adjunkt Annegrete Juul Nielsen, ph.d., Afdeling
for Sundhedstjenesteforskning, Kgbenhavns Universitet. Rap-
porten er internt kvalitetssikret af senior projektleder Lone
Gran, projektchef Jesper Ngrregaard og undertegnede.

Dorte Gyrd-Hansen
Forskningsleder, professor
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Denne rapport er en evaluering af patientuddannelsen Leer at
leve med kronisk sygdom. Formadlet med evalueringen har
veeret at undersgge:

Hvordan kursisterne selv oplever udbyttet af kurset
Kursisternes selvvurderede effekt pa sundhedsadfaerd, hel-
bredsstatus og mestringsevne

Belyse arsagerne til frafald hos tilmeldte, men ikke gen-
nemfarende kursister

Identificere barrierer og fremmende faktorer for rekrutte-
ring til kurset.

Evalueringen er baseret pa en landsdaekkende spargeskema-
undersggelse blandt borgere, der har vaeret tilmeldt kurset
Leer at leve med kronisk sygdom. Borgerne blev bedt om at
besvare et spargeskema far deres deltagelse i kurset og 3-4
maneder efter kursets afslutning. Spgrgeskemaundersggel-
sen er suppleret med en interviewundersggelse blandt ud-
valgte borgere, der har veaeret tilmeldt kurset, samt et casestu-
die der belyser rekrutteringsstrategier i fire udvalgte kommuner.

Evalueringen er gennemfgrt pa opdrag af Komiteen for

Sundhedsoplysning og med finansiering af TrygFonden.

Hvad viser evalueringen?

Evalueringen viser, at et flertal af kursisterne pa Leer at leve
med kronisk sygdom er positive over for kurset og saledes
synes, at det har levet op til forventningerne, og at kurset kan
anbefales til andre mennesker med kronisk sygdom. Evalue-
ringen viser en positiv selvurderet effekt pa felgende para-
metre 3-4 maneder efter kursusdeltagelse:

Helbredsstatus, herunder smerte-, energi- og traethedsni-
veau, mentalt helbred, aktivitetsbegraensninger i hverda-
gen og livskvalitet samt almen helbredstilstand
Sundhedsadfaerd, herunder cykling og brugen af socialt
netvaerk

Mestringsevne, herunder strategier til mestring af kronisk
sygdom.

Effekten pa de ovenstdende parametre vurderes primaert at
afspejle, at kursisterne pa kurset har opnaet en starre accept
af deres egen sygdom og er blevet mere bevidste om, hvor-
dan de skal handtere deres kroniske sygdom i hverdagen.

| modsaetning til ovenstaende positive holdning til kur-

set er der en mindre andel af kursisterne, ikke mindst blandt
de frafaldne kursister, der finder, at de anvendte metoder og
veerktgijer ikke er relevante for deres handtering af deres kro-
niske sygdomme, og de efterlyser eksempelvis mere specifik
sygdomsviden undervejs. Den stramme konceptstyring, der
ikke giver plads til endringer i indhold eller tidsforbrug, op-
fattes af disse kursister som vaerende for restriktiv.

| henhold til rekruttering synes der fortsat at veere et

stort uudnyttet potentiale, idet der sk@nsmaessigt findes langt
flere mennesker med kronisk sygdom i Danmark, som kan
have glaede af kurset end de, der pa nuvaerende tidspunkt
tager imod tilbuddet. Kommunerne kan derfor styrke indsat-

sen for at formidle viden om kurset til malgruppen og til
sundhedsfaglige aktarer, som har muligheden for at henvise
til kurset.

Anbefalinger

Pa baggrund af evalueringens fund anbefales det, at kom-
muner med licens til programmet er opmaerksomme pa fal-
gende faktorer ved planlaegningen af fremtidige kurser:

1

Blandt gennemfgrende savel som frafaldne kursister er der
kritikpunkter i forhold til den stramme styring af konceptet
bade indholds- og tidsmaessigt. Det kan overvejes om man
i en revision af kurset bar tage denne kritik til efterretning
og lempe pa disse restriktioner fx ved at give kursisterne tid
pa egen hand undervejs eller efter kurset.

Nogle kursister efterlyser sundhedsfagligt personale pa
kurset, og det kan overvejes, om man bgr vaelge at udvikle
konceptet, sledes at der ogsa indgar sundhedsfagligt per-
sonale i undervisningen.

Frafald grundet praktiske arsager kan reduceres, hvis kom-
munerne tager hensyn til tidspunkt pa aret (ikke vinter),
tidspunkt pa dagen og tilgeengelighed til kursussted (fx
parkeringsfaciliteter, afstand mv.). For at imgdekomme
disse forskellige behov kan det vaere ngdvendigt at opdele
kursister efter tilknytning til arbejdsmarkedet, da behove-
ne synes forskellige for de to grupper.

Udbyder og kommuner anbefales at undersage og imgde-
komme krav og behov hos kronisk syge borgere med an-
den etnisk baggrund.

Leer at leve med kronisk sygdom mangler som andre kur-
sustilbud at adressere, hvordan man sikrer, at kursisterne
0gsa efter kurset bevarer og fastholder de positive effekter
ved kurset. Det kunne fx ske ved at understotte fortsat
kontakt mellem kursister efter kursets afslutning.

Det er vigtigt at fastholde eller udvikle informationsaktivi-
teter, der giver den potentielle kursist viden om kurset pa
forhand med det formal bade at rekruttere og — gennem
forventningsafstemning — at mindske frafaldet undervejs i
kursusforlgbet.

Information til potentielle deltagere skal tilpasses malgrup-
pen og adressere det problem, at mange kroniske patien-
ter ikke opfatter dem selv som kronikere. Herigennem for-
ventes det, at der kan opnas en bedre og starre rekruttering
til kurset.

Sundhedsfagligt personale skal i hgjere grad informeres
om kurset, og der skal ivaerksaettes bedre kommunikati-
onsveje mellem de kommunale kursusejere og sundheds-
fagligt personale i primaer- savel som sekundaersektor med
henblik pa at opna @get rekruttering ved, at sundhedsper-
soner henviser til og gerne anbefaler kurset.

Da Leer at leve med kronisk sygdom er et koncept, kan der ikke foreta-
ges afgarende aendringer ved konceptet. Anbefalingen skal derfor ses
som et forslag til et supplerende tiltag, der kan integreres i det nuvae-
rende koncept.
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Indledning

1.1 Formal

Patientuddannelsen Leer at leve med kronisk sygdom er et
amerikansk udviklet patientuddannelseskoncept, der aktuelt
er den mest udbredte patientuddannelse i Danmark. Uddan-
nelsen bestar i et kursusforlgb mélrettet mennesker med kro-
nisk sygdom, der sigter pa at aktivere den enkelte deltagers
egne ressourcer og @ge egenomsorgen. | dag har 80 kom-
muner licens til programmet, og 72 kommuner karer kurser.
Fem regioner og fire patientforeninger havde ligeledes licens
til programmet. | 2010 gennemferte i alt 1.304 borgere kur-
set. P4 opdrag af Komiteen for Sundhedsoplysning, som er
den ansvarlige myndighed for patientuddannelseskonceptet i
Danmark, har DSI faet til opgave at evaluere kurset. | denne
rapport afrapporteres resultaterne af evalueringen.

Formalet med evalueringen har veeret at:

e Undersgge hvordan kursisterne selv oplever udbyttet af
kurset

¢ Undersage kursisternes selvvurderede effekt pa sundheds-
adfaerd, helbredsstatus og mestringsevne

e Belyse arsagerne til frafald hos tilmeldte, men ikke gen-
nemfarende kursister

¢ |dentificere barrierer og fremmende faktorer for rekrutte-
ring til kurset.

Undersggelsen er baseret pa en landsdaekkende spargeske-
maundersggelse blandt borgere, far og efter de har deltaget
i kurset Leer at leve med kronisk sygdom. Spgrgeskemaunder-
sggelsen er suppleret med en interviewundersggelse blandt
udvalgte borgere, der har vaeret tilmeldt kurset, samt et case-
studie der belyser rekrutteringsstrategier i fire udvalgte kom-
muner.

1.2 Baggrund for undersggelsen
Leer at leve med kronisk sygdom er som naevnt et amerikansk
udviklet patientuddannelseskoncept, der i den amerikanske
version hedder Chronic Disease Self-Management Program-
me (CDSMP). Programmet er baseret pa et kursus, hvor det er
frivillige der selv har en kronisk sygdom, der underviser efter
at have gennemfert en instruktgruddannelse. Der undervises
saledes efter ligemandsprincippet, hvor personer med kronisk
sygdom underviser andre med kronisk sygdom. Kurset har
som naevnt til formal at aktivere den enkelte deltagers egne
ressourcer og @ge egenomsorgen, og underviserne fungerer
gua deres egen sygdom som rollemodeller for kursisterne.
Kurset varer 2%, time om ugen i 6 uger. Der er tale om et
yderst standardiseret koncept, som kabere af licensen til pro-
grammet, eksempelvis kommuner, ikke ma aendre pa.
Programmet er afprevet og tilpasset til en dansk kon-
tekst i 2004. Herefter er programmet implementeret i det
danske sundhedsvaesen gennem en 3-arig periode, der slut-
tede med udgangen af 2008. Komiteen for Sundhedsoplys-
ning har forestdet implementeringen i samarbejde med Sund-
hedsstyrelsen og med statte fra TrygFonden. Der er ikke efter

implementeringen gennemfert en evaluering af programmet
i en dansk kontekst — en opgave som naervaerende evaluering
vil imgdekomme.

Komiteen for Sundhedsoplysning gennemfarte i sep-
tember 2007 et systematisk litteraturstudie af evidensen for
CDSMP, som havde fokus pa dokumentation af effekt og om-
kostninger. Inklusionskriterierne for litteraturstudiet var ran-
domiserede, kontrollerede studier af patientuddannelser, som
anvendte CDSMP pa kroniske patienter enten for enkelte
diagnoser eller pa tveers af diagnoser. Kun studier af CDSMP,
som anvendte gruppebaseret undervisning, blev inkluderet,
ligesom kun studier fra vestlige lande, dvs. Europa, USA,
Canada, Australien og New Zealand, blev medtaget. | alt blev
8 studier fra USA, Australien, Storbritannien og Holland inklu-
deret i litteraturstudiet. | 2007 udkom et Cochrane review om
‘Self-management education programmes by lay leaders for
people with chronic conditions’. Reviewet blev opdateret i
2009, men medtager ikke litteratur nyere end 2007. Reviewet
omhandler ikke kun CDSMP, men ogsa andre typer af patient-
uddannelser (1). Endelig udgav Sundhedsstyrelsen i 2009 en
MTV om patientuddannelser, herunder Laer at leve med kro-
nisk sygdom.

Komiteen for Sundhedsoplysnings eget litteraturstudie
viste, at 4 ud af 6 studier fandt statistisk signifikante positive
resultater pa kursisternes self-efficacy, dvs. patienternes egen
vurdering af deres evne til at organisere og udfgre de handlin-
ger, der er ngdvendige for at handtere de problemer, som
sygdommen medfgrer. 5 ud af 6 studier fandt statistisk signi-
fikant positiv effekt pa kursisternes helbredsrelaterede
adfzerd, fx i forhold til fysisk aktivitet og @velser, kognitiv
symptomhandtering og kommunikation med laege. 5 ud af 8
studier fandt statistisk signifikant positiv effekt pa kursister-
nes helbredsstatus, fx i forhold til energi og traethed, be-
graensninger i udferelse af daglige aktiviteter, psykologisk
velbefindende, bekymring vedrerende helbred, oplevelse af
smerter og fysisk ubehag samt selvvurderet helbred. Kun 2 ud
af 6 studier fandt statistisk signifikant dokumentation for
kursets effekt pa patienternes brug af sundhedsvaesenets
ydelser (2).

Sundhedsstyrelsens MTV fandt, at CDSMP havde effekt
pa sundhedsadfaerd (fysisk aktivitet og brug af kognitive symp-
tomhandteringsstrategier), pa helbredsstatus (selvwurderet hel-
bred, reduktion i bekymring og reduktion i smerte, traethed og
funktionsnedsaettelse) og effekt pa self-efficacy. Evidensniveau-
et er pa alle tre omrader moderat til hgjt — dvs. at fundene er
rapporteret i studier af hej kvalitet og validitet og dermed tro-
veerdige. | forhold til patienternes udbytte af at deltage pa i
patientuddannelse naevner rapporten blandt andet fglgende
udbytter: Patienterne laerer kompetencer til at handtere syg-
dommen bedre og mere selvstaendigt, de far en bedre forsta-
else af sygdom, de opbygger sociale netvaerk, og de far positive
sociale oplevelser (3). Endelig peger MTV-rapporten pa, at pa-
tientuddannelser synes at appellere primeert “... til veluddan-
nede, til kvinder og i det hele taget til personer, som i forvejen
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Indledning

er ressourcestaerke og forholdsvis selvhjulpne* (3). I et tidligere
litteraturstudie om sygdomsspecifikke patientuddannelser (dvs.
ikke CDSMP) udgivet af Sundhedsstyrelsen i 2005 papeges det
endvidere, at mennesker, der er nydiagnosticerede med kronisk
sygdom, har behov for specifik viden om deres sygdom og farst
senere i forlgbet har brug for mere generel viden om, hvordan
man handterer kronisk sygdom (4), sddan som det er i fokus i
Leer at leve med kronisk sygdom.

Vi har i forbindelse med evalueringen foretaget en op-
dateret litteratursagning ud fra samme inklusionskriterier som
gaeldende for Komiteen for Sundhedsoplysnings egen littera-
turstudie med henblik pa at indsamle viden fra studier, der
specifikt omhandler CDSMP publiceret efter september 2007.
Der er ikke nyere studier af den slags om gruppebaseret un-
dervisning. Der er dog grund til at pege pa en nyligt publice-
ret dansk ph.d. afhandling, der kritisk analyserer patientud-
dannelser, herunder Leer at leve med kronisk sygdom (5).

Afhandlingen stiller spgrgsmal ved kursets udsagn om
at veere evidensbaseret og ved den lokale tilpasning, der er
sket af kurset til en dansk kontekst. Forfatteren peger séledes
pa, at evidensen i forhold til self-efficacy er omdiskuteret,
blandt andet med henvisning til at man maler pa outcome
expectations (forventninger til udkomme) snarere end self-
efficacy (troen pa egne evner til at handtere sygdom) (5) — en
kritik der er blevet afvist af programmets udviklere. Videre
peger forfatteren pa, at tilpasningen af programmet til den
danske kontekst har vaeret begraenset, sa kurset derfor fortsat
baerer praeg af sin amerikanske oprindelse, hvilket nogle kur-
sister oplever som et problem. Baseret pa analysen fra delta-
gerobservation af konkrete kursusforlgb papeger forfatteren
endvidere, at der gennem kursusgangene sker en udskillelse
af patienterne i dem, der formar at tilpasse sig til og anvende
de teknikker, som kurset tilbyder, og dem der ikke formar det.
Endelig konkluderer hun, at den kritik, der er blevet rejst mod
kurset, ikke har fundet vej til de sundhedspolitiske og anven-
delsesorienterede miljger, hvor kurset i hgj grad har formaet
at opretholde sin status som evidensbaseret og universelt an-
vendeligt (5).

Efter vores vidende har ingen studier fokuseret specifikt
pa kommunernes rekruttering til kurset. | Danmark udviser
rekrutteringen til programmet stor variation pa tveers af kom-
muner i forhold til optag, og rekruttering har derfor vaeret en
af de store kommunale udfordringer. Dette betyder, at der i
nogle kommuner er oprettet ventelister med borgere til frem-
tidige kurser, mens kurser i andre kommuner ma aflyses pa
baggrund af ringe tilslutning. Den variation rejser saledes
spgrgsmalet, om tilbuddet nar ud til de ca. 1,7 millioner dan-
skere, der lever med kronisk sygdom, og i hvilket omfang kur-
set opfattes som relevant af disse mennesker.

Vi ved fra studier af programmets effekt i andre lande,
at der er moderat til god evidens for programmets effekt pa
deltagernes sundhedsadfaerd, helbredsstatus og self-efficacy,
nar der males pa kort sigt (<6 maneder). | betragtning af i
hvor hgj grad resultaterne er entydige pé tvaers af studier i
flere forskellige lande og med deltagelse af mange forskellige

8 Leer at leve med kronisk sygdom

malgrupper, ma det antages, at de overordnede dokumente-
rede effekter ogsa kan overferes som gaeldende i dansk sam-
menhang. Samme studier giver imidlertid kun begraenset
indblik i, hvordan kursisterne selv oplever udbyttet af at del-
tage pa kurset: De videnskabeligt dokumenterede effekter pa
kursusdeltagernes sundhedsadfaerd, helbredsstatus og self-
efficacy er ikke ngdvendigvis noget, der opleves som vaerende
betydningsfuldt af og for den enkelte kursist. Det perspektiv
vil vi gerne studere i denne evaluering: Om borgerne (kursi-
sterne) selv vurderer kurset og effekterne af kursusdeltagelse
som vaerende betydningsfulde for dem selv? Derudover er det
evalueringens fokus at undersgge en eventuel variation i ud-
bytte og effekt imellem forskellige segmenter af danskere
med kronisk sygdom. Endelig er optimale strategier til rekrut-
tering ogsa et omrade med begraenset viden, hvorfor vi i nzer-
vaerende evaluering undersgger rekruttering til og fasthol-
delse i kurserne. Alt i alt vurderes det saledes, at naervaerende
evaluering kan bidrage til en bredere forstaelse af kurset Laer
at leve med kronisk sygdom i en dansk kontekst.

Laesevejledning

Efter denne indledning falger et metodekapitel (kapitel 2),
hvor metoderne for bade den kvantitative og kvalitative data-
indsamling og analyse praesenteres. Kapitel 3 beskriver de til-
meldte kursister ved Leer at leve med kronisk sygdom. Derud-
over foretages en saerskilt analyse af gruppen af frafaldne
kursister, hvor arsagerne til frafald og seerlige karakteristika
ved frafaldne kursister undersgges. Efterfglgende praesente-
res undersggelsens fund i to kapitler, der beskriver kursister-
nes udbytte af kurset (kapitel 4) samt deres selvvurderede ef-
fekt pad sundhedsadfeerd, helbredsstatus og mestringsevne
(kapitel 5). | begge kapitler inddrages resultater fra savel spgr-
geskemaundersggelse som interviewundersggelse blandt
kursister. Kapitel 6 er primaert baseret pa casestudiet og un-
dersgger fire kommuners rekrutteringsstrategier af kursister
til kurset. Endelig diskuteres undersggelsens fund og implika-
tioner i kapitel 7, mens kapitel 8 opsummerer de anbefalin-
ger, som undersggelsen fremadrettet giver anledning til.



Metode

Undersggelsen er som naevnt i indledningen baseret pa en
landsdaekkende spergeskemaundersggelse blandt borgere,
der har veeret tilmeldt og deltaget i kurset Leer at leve med
kronisk sygdom. Spgrgeskemaundersggelsen er suppleret
med en interviewundersggelse blandt udvalgte borgere, der
har veeret tilmeldt kurset, samt et casestudie der belyser re-
krutteringsstrategier i fire udvalgte kommuner. Undersggel-
sen er godkendt af Datatilsynet.

Spergeskemaundersggelsen blev ferste gang gennem-
fort umiddelbart fer borgernes deltagelse i kurset og igen 3-4
maneder efter kursets afslutning. Ved opfelgningsrunden
blev der udsendt et separat spgrgeskema til kursister, der
havde gennemfart kurset (defineret som deltagelse i mindst 4
ud af 6 kursusgange), og et andet spgrgeskema til kursister
der var faldet fra kurset undervejs (deltaget i maksimalt 3 ud
af 6 kursusgange). Der blev foretaget 3 fokusgruppeinter-
views med kursister, der havde gennemfart kurset, og ét
gruppeinterview med to frafaldne kursister samt 6 individu-
elle telefoninterviews med frafaldne kursister. Casestudiet af
rekrutteringsstrategier i de fire udvalgte kommuner er baseret
pa spergeskemadata fra disse kommuner samt pa interviews
med en koordinator og en kursusinstrukter fra hver af kom-
munerne. | det felgende gennemgas metoden ved henholds-
vis de kvantitative data (spgrgeskemaundersggelsen) og de
kvalitative data (interviews og casestudie).

2.1 Sporgeskemaundersggelsen

2.1.1 Dataindsamling

Komiteen for Sundhedsoplysning kontaktede i efterdret 2009
samtlige kommuner, som udbgad kurset, med information om
evalueringen og en opfordring til at deltage. Kommunerne
blev informeret om, at undersggelsen var godkendt af Data-
tilsynet, og at deltagelse i undersggelsen ville indbefatte, at
de/instruktarerne i sa fald skulle indhente kontaktinformation
og CPR-numre for deltagere forud for kurset, registrere kursi-
sternes deltagelse og uddele spargeskemaer til eventuelt sent
tilmeldte kursister. Cirka 3 uger inden kursusstart sendte DSI
en reminder til kommunernes koordinatorer med en opsum-
mering af deres opgaver og deadline for indsendelse af infor-
mation om kursister.

De kommunale instruktgrer modtog et brev med grun-
dige instruktioner og forklaringer pa evalueringens formal og
procedurer og blev desuden ringet op af DSI for at sikre, at alt
var modtaget og forstdet og at instruktgrerne var motiverede
og parate til at give undersggelsen et godt ord med pa vejen.

Efterfelgende sendte de deltagende kommuner/in-
struktarer (7-10 dage far kursusstart) kontaktinformation og
CPR-numre for forhandstilmeldte kursister til Komiteen for
Sundhedsoplysning eller direkte til DSI. Instruktgrerne fik her-
efter tilsendt to registreringsskemaer. Registreringsskema 1
havde en liste med kontaktinformation og CPR-numre for
kursister, som DSI allerede havde sendt spargeskemaer til, og
instruktioner om at udfylde skemaet for eventuelt senere til-

meldte kursister, som instruktgren udleverede spargeskemaer
til. Registreringsskema 2 var et simpelt ark med plads til af-
krydsning af hver deltagers tilstedevaerelse ved hver kursus-
gang. Registreringsskema 1 og 2 skulle returneres til DSI i
frankerede svarkuverter efter henholdsvis farste og sidste kur-
susgang.

DSI sendte spargeskemaer direkte til kursisterne inden
kursets start samt ekstra spargeskemaer til instrukterer til
eventuelt senere tilmeldte kursister. Hvert spargeskema blev
tildelt et unikt ID-nummer, som blev koblet til den enkelte
deltagers CPR-nummer. Deltagerne havde mulighed for at
returnere det udfyldte papirspergeskema eller besvare sper-
geskemaet via et unikt elektronisk link, der var koblet til del-
tagerens ID-nummer. Blandt deltagerne i spgrgeskemaunder-
sggelsen blev der trukket lod om fem gavekort pa 500 kr. til
en butik efter eget gnske.

| en del tilfeelde fremsendte kommunen ingen eller
mangelfuld information om deltagere forud for kursusstart. |
disse tilfeelde sendte DSI spergeskemaer til instruktgrerne
(eller koordinatorerne i de tilfaelde, hvor vi heller ikke fik op-
lyst kontaktinfo for instruktererne) og instruktioner om at
indhente kontaktinformation og CPR-numre for samtlige del-
tagere i forbindelse med farste kursusgang. | enkelte tilfzelde
fik vi tilsendt navne og adresser forud, men ingen CPR-numre;
instruktgrerne blev sd bedt om at indhente den manglende
information. Grundet de mange manglende CPR-numre tilfg-
jede vi et felt til udfyldelse af CPR-nummer pa selve spgrge-
skemaet.

| breve til de deltagere, som modtog spgrgeskemaer in-
den kursusstart, blev deadline for besvarelse angivet som kur-
susstart. Deltagere, som ferst fik spergeskemaet udleveret i
forbindelse med farste kursusgang, blev bedt om at returnere
det inden anden kursusgang. Forhandstilmeldte deltagere,
som ikke havde faet spergeskemaet udfyldt inden farste kur-
susgang, fik ligeledes fristen for udfyldelse af spargeskemaet
forlenget til inden anden kursusgang. Spargeskemaet inklu-
derer et felt med angivelse af, hvornar spgrgeskemaet er
udfyldt. P& grund af den komplicerede logistik omkring ud-
sendelse af spgrgeskemaer og specielt indhentning af kon-
taktinformation for deltagere samt den korte tidsfrist var det
ikke praktisk muligt at benytte rykkerbreve.

De indkomne besvarelser blev tastet ind i et Excel-reg-
neark, som blev opbevaret pa et internt DSI-drev, hvortil kun
medarbejdere tilknyttet undersggelsen havde adgang, og der
blev foretaget stikprgvekontrol af dataindtastningen. Stikpre-
vekontrollen viste en fejlprocent pa 0,17 i stikpreven, samt at
der ikke var multiple fejlindtastninger pa samme variable. Da-
tasaettet blev efterfglgende konverteret til en SPSS-fil, hvor
deltagerne kun optradte med det anonymiserede ID-nummer.

| de tilfeelde, hvor kurser blev aflyst efter udsendelse af
materialer, blev kurserne slettet af undersggelsen, mens ID-num-
re og instruktgrinformationer blev arkiveret, saledes at disse in-
formationer stadig kunne opspores, i tilfaelde af at en (forventet)
deltager eksempelvis kontaktede os med spagrgsmal.

Laer at leve med kronisk sygdom 9



Metode

For to kursushold skete der fejl i forbindelse med udsendel-
sen, og vi kunne ikke med sikkerhed vide, hvem der havde
udfyldt de returnerede spargeskemaer. Disse hold blev slettet
af undersggelsen. Derudover gnskede deltagerne pa et af
kursusholdene ikke at udlevere CPR-numre, hvorfor holdet
ikke deltog i undersggelsen. | alt deltog 57 kursushold i eva-
lueringen, mens 12 planlagte hold blev aflyst.

Inden udsendelsen af opfglgningsspergeskemaerne til
henholdsvis gennemfgrende og frafaldne kursister blev delta-
gerlisten frasorteret kursister, som havde vist sig at vaere pare-
rende uden kronisk sygdom, eller som aldrig dukkede op til
én eneste kursusgang. Der blev sdledes kun sendt opfalg-
ningsspgrgeskemaer ud til kursister med kronisk sygdom,
som havde deltaget i minimum én kursusgang, og for hvem vi
havde oplysninger om CPR-nummer.

Vi valgte at definere kursister, der havde deltaget pa
minimum 4 ud af de 6 kursusgange, som gennemfgrende
kursister, og frafaldne kursister som kursister, der havde delta-
get pa hgjest 3 ud af 6 kursusgange. De gennemfgrende kur-
sister fik tilsendt et spgrgeskema malrettet gennemferende
kursister, mens frafaldne kursister fik tilsendt et spgrgeskema
malrettet frafaldne kursister. Spergeskemaerne blev udsendt
14 uger efter kursusafslutningsugen med en svarfrist pa 2
uger fra udsendelsesdagen. | tilfaelde af manglende svar blev
rykkere udsendt 2 uger fra udsendelse af spgrgeskemaet med
angivelse af en ekstra uges frist til indsendelse af spargeske-
maet. Da de sidste besvarelser var modtaget, blev der ved
lodtraekning igen udtrukket 5 vindere blandt besvarelserne,
som hver modtog et gavekort pa 500 kr. til en butik efter eget
anske. De indkomne besvarelser blev tastet ind i et nyt Excel-
regneark, som blev opbevaret pa samme interne DSI-drev, og
der blev igen foretaget stikprgvekontrol af dataindtastningen.
Stikprgvekontrollen viste en fejlprocent pa 0,25, samt at der
ikke var multiple fejlindtastninger pa samme variable.

2.1.2 Udvikling af spergeskemaet

Udveelgelsen og konstruktionen af spgrgsmal til spgrgeske-
maerne foretog vi med udgangspunkt i Komiteen for Sund-
hedsoplysnings litteraturstudie og relevant litteratur om ef-
fekt af CDSMP. Derudover blev der undervejs i arbejdet med
udviklingen af spgrgeskemaerne for alle tre spagrgeskemaers
vedkommende afholdt fokusgruppeinterview med henholds-
vis tilmeldte, gennemfarende og frafaldne kursister til udvael-
gelse, formulering og validering af spergsmal, ligesom interne
DSl-fagpersoner pa omradet ydede sparring i relation hertil.
Efter at faerdige udkast til hvert af de tre spgrgeskemaer var
udviklet, blev hvert af udkastene derefter pilottestet af 6-8
henholdsvis tilmeldte, gennemfgrende og frafaldne kursister,
og relevante kommentarer og input fra pilottestene blev
implementeret i spgrgeskemaerne. En komplet beskrivelse af
spgrgsmadlenes oprindelse i de tre spgrgeskemaer (baseline-
samt opfelgningsskema til gennemfgrende og frafaldne
kursister) kan ses i bilag 1-3. Implikationen af denne udvael-
gelse af spargsmal diskuteres i kapitel 7: Diskussion og
konklusioner.
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2.1.3 Studiepopulation

| de 54 kommuner, der gnskede at deltage i undersggelsen,
var der i alt 736 tilmeldte kursister, der havde mulighed for at
besvare det farste spargeskema og deltage i evalueringen. Af
disse 736 tilmeldte kursister returnerede 618 kursister et be-
svaret spgrgeskema. Ud af de 618 modtagne besvarelser ud-
gik i alt 64 besvarelser af falgende arsager: Kursisten var pa-
rgrende, det var uklart om kursisten var pararende, kursisten
havde besvaret spgrgeskemaet efter 2. kursusgang, eller kur-
sistens CPR-nummer var ufuldstaendigt. Det endelige antal
besvarelser blev derfor 554.

Det er ikke muligt at beregne en eksakt svarprocent for
kursister, der var kvalificerede til at deltage i undersggelsen,
dvs. selv havde kronisk sygdom, idet vi ikke ved, hvor mange
pargrende uden kronisk sygdom der var blandt de 736 kursi-
ster, som havde mulighed for at besvare spgrgeskemaet. Vi
ved dog, at mindst 33 af de 736 kursister var pargrende uden
kronisk sygdom, sa antallet af kvalificerede kursister kan hg-
jest have vaeret 703, men er formentlig lavere. Med udgangs-
punkt i de 703 potentielt kvalificerede kursister bliver svarpro-
centen 78,8 %.

Ved den opfglgende udsendelse af spargeskemaer hav-
de 554 kursister mulighed for at svare pa et opfelgningsspgar-
geskema. Vi modtog i alt 402 besvarelser, hvilket giver en
svarprocent pa 72,6 %. Det vil sige, at 152 (554 minus 402)
kursister kun besvarede det farste spgrgeskema. Ud af de 402
besvarelser pa opfelgningsspgrgeskemaerne var de 356 be-
svarelser fra kursister, der havde gennemfeart kurset, mens de
resterende 46 besvarelser var fra kursister, der var faldet fra
kurset undervejs.

2.1.4 Analyseplan

| kapitel 3 beskrives de gennemfarende og frafaldne kursister
ud fra en raekkes sociodemografiske og sygdomsrelaterede
parametre, og derudover beskrives arsagerne til frafald. | ka-
pitel 4: Udbytte af kurset praesenteres de gennemfgrende
kursisters gnskede og oplevede udbytte af kurset for nogle
udvalgte udsagn. Derudover foretages der en analyse af,
hvorvidt det at vurdere udbyttet af kurset som godt, og det at
ville anbefale kurset til andre personer med kronisk sygdom, i
saerligt grad er knyttet til bestemte grupper af kursister (fx.
kan, alder eller sygdomsspecifikke grupper).

Den selvvurderede effekt af kurset, som praesenteres i
kapitel 5, er som tidligere naevnt opdelt i selvvurderet hel-
bredsstatus, sundhedsadfzerd og mestringsevne. Nedenfor
skitseres, hvilke parametre der males pa under de enkelte ka-
tegorier.

Selvvurderet helbredsstatus:

e Smerte og kropsligt ubehag
* Energi- og traethedsniveau
e Mentalt helbred

e Aktivitetsbegraensninger

e Alment helbred.
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Selvvurderet sundhedsadfeerd:
e Fysisk aktivitet

e Rygning

e Brug af socialt netvaerk.

Mestringsevne

o Strategier til mestring af kronisk sygdom

e Troen pd egen mestring af kronisk sygdom (fysisk, psykisk
0g socialt).

For hver af parametrene méles vaerdierne far og efter delta-
gelse i kurset og underkastes efterfglgende statistiske signifi-
kanstest af ‘far-efter' forskelle med henblik pé at vurdere selv-
vurderede effekter af kurset. Desuden foretages der en
analyse af, om sociodemografiske og sygdomsrelaterede fak-
torer hos kursisterne er associeret med en forskel i effekt pa
de ovenstaende parametre.

De selvvurderede effekter og det udbytte, der var forventet

for analysen, kan udmentes i fglgende hypoteser:

e Kursisternes selvvurderede helbredsstatus vil vaere forbed-
ret efter kurset

e Kursisterne vil have andret deres sundhedsadfaerd, séle-
des at de har nogle sundere vaner

e Kursisterne vil efter kurset vaere bedre til at handtere deres
liv med kronisk sygdom, hvilket vil sige, at deres mestrings-
evne er forbedret

¢ Der forventes en apriori uspecificeret forskel efter kan, al-
der og sygdom.

¢ Det forventes, at kursisterne oplever, at de har opndet et
udbytte af kurset.

Til den beskrivende del af udbytte- og effektanalysen anven-
des forskellige typer af signifikanstest. Hvilken type signifikan-
stest, vi har anvendst til at afdaekke forskelle mellem kursister-
nes besvarelser fgr og efter kurset, afhaenger af skalaerne for
de inkluderede variable. Ved spgrgsmal pé intervalskalani-
veau, fx talskalaer fra 0-10, har vi anvendt parret t-tests, som
udnytter den information, at de samme personer er spurgt pa
to tidspunkter. Den parrede t-test tester, om der er statistisk
signifikant forskel pa kursisternes gennemsnitlige score pa
skalaen far og efter kurset. Ved variable med svarkategorier
pa ordinalskala eller rangskala, fx ‘aldrig’, ‘1 eller 2 gange’,
‘nogle fa gange’, temmelig ofte’, ‘meget ofte’ og ‘hver dag
eller naesten hver dag’, har vi anvendt Wilcoxon Signed Ranks
Test, som ogsa er et parret test tilpasset det lavere maleniveau
(ordinalskala versus intervalskala).

Til vurdering af hvorvidt kursisternes udbytte og selv-
vurderet effekt af kurset er afhaengig af en raekke sociodemo-
grafiske karakteristika, har vi foretaget simple logistiske re-
gressionsanalyser af kursisternes dikotomiserede udbytte- eller
effektudfald (positivt udfald versus indifferent eller negativ
effekt) pa kursisternes kendetegn (kan, alder, sygdom m.v.)
Associationen mellem kursisternes udbytte og effekt og deres
karakteristika males i sakaldte Odds Ratio veerdier (OR), som

lidt populaert udtrykt maler, hvor meget sterre sandsynlighe-
den for et positivt udbytte (eller effekt) er for et givent karak-
teristika hos kursisten. Hvis kgn er det karakteristikum hos
kursisterne, der undersgges forskelle imellem, og ‘kvinde’ er
referencekategori i forhold til ‘'maend' og OR >1, sa udtrykker
det en stgrre sandsynlighed for, at maend oplever udbytte af
kurset end kvinder; omvendt hvis OR <1 udtrykker det en
mindre sandsynlighed for, at maend oplever udbytte af kurset
end kvinder. Hvis OR=1, sa er der ingen kgnsforskel i udbytte.
Vi rapporterer OR estimaterne med et 95 % sikkerhedsinter-
val.

2.2 Interviewundersggelse og casestudie

Af tidsmaessige og praktiske arsager blev interviewene med
tidligere kursister gennemfart med kursister fra de fire kom-
muner, som indgar i casestudiet af rekrutteringsstrategier. Ud-
veelgelsen af de fire kommuner skete i samrad med Komiteen
for Sundhedsoplysning og pa baggrund af telefoninterviews
med koordinatorer i en raeekke kommuner. De to af kommu-
nerne repraesenterer kommuner, der traditionelt har en hgj
rekruttering til kurset, mens de to gvrige kommuner reprae-
senterer kommuner med lav rekruttering til kurset.

2.2.1 Interviews med kursister

Vi gennemfarte i efteraret 2010 i alt 3 fokusgruppeinterviews
i tre kommuner med kursister, der tidligere havde gennemfart
kurset. Af de 3 fokusgruppeinterview med gennemfarende
kursister blev de 2 gennemfart med kursister fra kommuner
med lav rekruttering, mens et blev gennemfart med kursister
fra en kommune med hgj rekruttering. Derudover var der
planlagt et fokusgruppeinterview med frafaldne kursister fra
en kommune med hgj rekruttering, men grundet afbud med-
te kun 2 kursister op, som vi interviewede. Som supplement
til interviewet med de 2 fremmgdte kursister gennemferte vi
desuden 6 individuelle telefoninterviews med frafaldne kursi-
ster fra forskellige kommuner med bade hgj og lav rekrutte-
ringsgrad. | alt har 16 gennemfgrende og 8 frafaldne kursister
deltaget i interview. Alle interviews blev optaget pa diktafon
og efterfalgende transskriberet.

Interviewpersonerne blev fundet ved, at vi kontaktede
kursuskoordinatorer i de fire kommuner, som alle indvillige-
de i at hjelpe med at finde interviewpersoner til intervie-
wene. Koordinatorerne sendte os kontaktinformationer pa
tidligere kursister pd kommunens kursushold, hvorefter DSI
kontaktede kursisterne med henblik pa, om de havde lyst til
at deltage i et fokusgruppeinterview om deres oplevelse af
kurset, rekrutteringen til det og arsager til frafald. For hvert
af de 3 fokusgruppeinterviews med gennemfgrende kursi-
ster indvilligede 6-8 kursister i at deltage, mens 5 kursister
indvilligede i at deltage i det oprindeligt planlagte fokus-
gruppeinterview med frafaldne kursister. DSI sendte efter-
felgende informationsbreve om tid og sted for afholdelse af
interview til interviewpersonerne. Interviewene blev af hen-
syn til informanterne gennemfart i de respektive kommuner,
og koordinatorerne i kommunerne stillede lokaler til radig-
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hed herfor. Grundet afbud deltog kun 3 kursister i det ene
af interviewene med gennemfgrende kursister, mens der i
interviewet med frafaldne kursister som naevnt kun madte
to personer op.

Interviewene har primaert fokuseret pd de samme te-
maer, som ogsa behandles i spargeskemaerne (se afsnit 2.1).
Der har sdledes ikke vzeret tale om abne og eksplorative inter-
views, men snarere om interviews der har kunnet tjene til at
eksemplificere eller forstd fund fra spergeskemaerne. Dette
illustreres i resultatafsnittene ved, at kursisternes udsagn an-
vendes til at forklare eller nuancere informationerne fra spor-
geskemaundersggelsen. Interviewene peger imidlertid ogsa
pa forhold, som spergeskemaerne ikke direkte adresserer, og
disse forhold er medtaget i rapporten for at illustrere variatio-
nen i kursisternes syn pa kurset og dets effekt.
Analysestrategien for de kvalitative interviews har vaeret en
indholdsanalyse, hvor interessen er rettet pa informanternes
konkrete udsagn om de forskellige emner, der bergres i inter-
viewet. En indholdsanalyse (6) er en analysemetode, hvor
man fremdrager og grupperer de temaer og udsagn, som in-
formanterne fremsaetter, men ikke inddrager den struktur og
dynamik i interviewet, som er med til at forme udsagnene.
Det drejer sig dels om, hvad kursisterne vurderer, har veeret
det vigtigste udbytte af kurset samt hvilke effekter af kurset
de har oplevet. Derudover bruges interviewene ogsa til at be-
lyse, hvilke arsager der for frafaldne kursisters vedkommende
var til, at de faldt fra kurset. Kursisternes udsagn om ovensta-
ende i interviewene sammenholder vi sdledes med og disku-
terer i forhold til resultaterne af den statistiske analyse. Der-
udover bruger vi ogsa interviewene med kursisterne til at
sammenholde og diskutere deres oplevelser af rekrutteringen
til kurset med de kommunale strategier for rekruttering til
kurset, som vi har undersagt i casestudiet af de kommunale
rekrutteringsstrategier.
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2.2.2 Casestudie af rekruttering

Casestudiet er baseret pa data fra spgrgeskemaerne generelt
og fra de af spargeskemaerne, der stammer fra de fire kom-
muner, der blev udvalgt til casestudiet om rekruttering. Disse
data er brugt til at generere beskrivelser af, hvorledes kom-
munernes kursister er rekrutteret til kurset. Casestudiet er
derudover dels baseret pa udsagn vedrgrende rekruttering fra
fokusgrupperne, dels pa indsamlet skriftligt rekrutteringsma-
teriale og interviews med koordinatorer og instrukterer, som
anvendes til at lave en mere kvalitativ beskrivelse og vurdering
af kommunernes rekrutteringsstrategier.

Interviews i hver af de fire kommuner blev gennemfert
som et kombineret interview med kursuskoordinatoren og en
kursusinstruktgr med henblik pa at belyse kommunernes stra-
tegier for rekruttering til kurset. Interviewene med koordina-
tor og instrukter blev gennemfgrt i umiddelbar forlengelse af
interviewene med kursister fra de pagaeldende kommuner —
dvs. i umiddelbar forlaengelse af de 3 fokusgruppeinterviews
med de gennemfgrende kursister samt interviewet med de 2
frafaldne kursister, der oprindeligt ogsa var planlagt som fo-
kusgruppeinterview. Interviewene blev optaget pa diktafon
og efterfalgende transskriberet.

Ogsa ved interview med kursuskoordinator og kursusin-
strukter er der tale om meget fokuserede interviews, hvor der
er spurgt systematisk ind til en raekke specifikke temaer, hvil-
ket kun i begraenset omfang har givet plads til, at de intervie-
wede har kunnet inddrage andre temaer. Ligesom ved kursist-
interviewene er analysestrategien en indholdsanalyse (6),
hvor man uddrager og grupperer de emner, som informan-
terne taler om. Der er heller ikke her inddraget yderligere teo-
rier i bearbejdningen af data. | analysen sammenstilles de fire
cases, og der peges pa feelles erfaringer med rekruttering
samt identificeres tiltag, som kommunerne selv vurderer som
virkningsfulde.



Hvem deltager i kurset Laer at leve med
kronisk sygdom — og hvem falder fra?

Spargeskemaundersggelsen blev som tidligere angivet bade den laveste andel af kursister, der var uden for arbejdsstyrken,
gennemfart blandt gennemfgrende og frafaldne kursister. | mens personer, der kun har besvaret det farste skema, havde
alt besvarede 554 personer baseline spgrgeskemaet, og heraf den hgjeste andel af personer uden for arbejdsmarkedet. Ka-
gennemfarte 356 personer kurset, 46 personer faldt fra un- tegorien uden for arbejdsmarkedet daekker blandt andet over
dervejs i forlabet, og 152 personer besvarede udelukkende pensionister, personer pa efterlan, fartidspension, flexydelse,
det farste skema. Vi har derfor ikke viden om, hvorvidt de sygedagpenge, kontanthjzelp, revalideringsydelse og aktive-
gennemfarte kurset eller e]. ring mv. Kun en person er arbejdslas.

Som det fremgar af tabel 3.1, var langt hovedparten af Gigt og andre bevaegeapparatssygdomme er de hyp-
kursisterne kvinder. Blandt de frafaldne var der en marginalt pigste sygdomme blandt kursisterne, og af andre sygdomme
hgjere andel af maend sammenlignet med kensfordelingen kan naevnes diabetes, hjertekredslgbssygdomme, KOL og an-
blandt de gennemfgrende kursister. Gennemsnitsalderen dre lungelidelser samt psykiske lidelser som fx depression. To
blandt de gennemfgrende kursister var 57,7 ar (21-87 ar), tredjedele af de gennemfarende kursister havde to eller flere
mens den blandt de frafaldne personer var 55,0 ar (22-86 ar). kroniske sygdomme. Langt hovedparten af kursisterne er ble-

Blandt gennemfarende kursister havde stgrstedelen af vet diagnosticeret 6 ar eller mere fgr kursusstart. Der er ingen
kursisterne en erhvervsuddannelse, mens grundskole var den naevneveardig forskel mellem gennemfgrende og frafaldne
hajest gennemfarte uddannelse for starstedelen af de fra- kursister vedrgrende diagnosetidspunkt (tabel 3.1).

faldne kursister. Gruppen af gennemfarende kursister havde

Tabel 3.1: Kursisternes sociodemografiske profil

Gennemferende Frafaldne Ukendt status*
(N=356) (N=46) (\EX 7))

Kvinde 282 (79,2) 39 (84,8) 129 (84,9)
Mand 73 (20,5) 7 (15,2) 23 (15,1)
<40 ar 31 (8,7) 5 (10,9) 24 (15,8)
40-49 ar 65 (18,3) 11 (23,9) 40 (26,3)
50-59 96 (27,0) 14 (30,4) 38 (25,0)
60-69 ar 95 (26,7) 8 (17,4) 25 (16,4)
>70 ar 68 (19,1) 8 (17,4) 25 (16,4)
Grundskole 99 (27,8) 18 (39,1) 44 (28,9)
Erhvervsuddannelse 139 (39,0) 13 (28,3) 53 (34,9)
Gymnasial/videregaende uddannelse 97 (27,2) 11 (23,9) 42 (27,6)
Beskaeftiget 134 (37,6) 16 (34,8) 50 (32,9)
Uden for arbejdsstyrken 206 (57,9) 28 (60,9) 98 (64,5)

Gigt eller anden bevaegeapparatslidelse

(én sygdom) 60 (16,9) 10 (21,7) 28 (18,4)
Anden kronisk sygdom (én sygdom) 70 (19,7) 9 (19,6) 37 (24,3)
Flere kroniske sygdomme 224 (62,9) 27 (58,7) 87 (57,2)
Tdsdendagnose
<1ar 12 (3,4) 2 (4,3) 6 (3,9
1-2 ar 49 (13,8) 5 (10,9) 18 (11,8)
3-5ar 79 (22,2) 10 (21,7) 32 (21,1)
>6ar 213 (59,8) 29 (63,0) 94 61,8)

*Besvarede kun baseline spgrgeskemaet
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3.1 Frafaldne kursister

Et af de primaere formal med denne undersggelse har vaeret
at undersgge arsagerne til frafald blandt de kursister, der er
faldet fra undervejs i kurset. | spgrgeskemaundersggelsen fik
de frafaldne kursister ved anden fase et szerligt spargeskema,
hvori de skulle besvare spgrgsmal om drsagerne til deres
manglende gennemfarsel af kurset. Vi definerede frafaldne
som kursister, der deltog i tre eller faerre af de seks kursus-
gange. Da kun et fatal af kursisterne afbrgd deres kursusfor-
lzb, har vi, som det fremgar af tabel 3.1, kun data til radighed
fra 46 frafaldne kursister.

De frafaldne kursister blev gennem en raekke udsagn
spurgt om mulige arsager til frafald og om at tage stilling til
hvert udsagns betydning for, at de ikke valgte at gennemfare
kurset. Udsagnene kan rubriceres i tre kategorier: Arsager re-
lateret til kursets organisering, kursets indhold og personlige
forhold. Udvalgte udsagn er praesenteret i figur 3.1, mens der
henvises til bilag 3 for en komplet liste over udsagn, som kur-
sisterne kunne veelge betydningen af.

Blandt de frafaldne kursister observeredes en tendens
til, at det i seerlig grad var personer, som i flere ar har haft en
kronisk sygdom, der er faldet fra, fordi kurset ikke levede op

til deres forventninger. Blandt nyligt diagnosticerede kursister
(inden for de seneste 2 ar) var det i seerlig grad sygdom, der
har forhindret kursisterne i at gennemfgre kurset, samt ople-
velsen af at de havde for lidt feelles med de gvrige deltageres
sygdom og problemer. Savnet af sundhedsfaglige undervisere
og en oplevelse af, at kursusindholdet ikke passede til perso-
nens behov, blev uafhaengigt af tid siden diagnose rapporte-
ret af godt 40 % af de frafaldne kursister (figur 3.1 A). | rela-
tion til beskaeftigelsesstatus var det saerligt kursister, der er
tilknyttet arbejdsmarkedet, som savnede sundhedsfaglige
undervisere og angav sygdom som en afggrende arsag til, at
de ikke gennemfarte kurset. En marginalt sterre andel af kur-
sisterne uden arbejde gennemfarte ikke kurset, fordi kursus-
indholdet ikke var tilpasset deres situation, og fordi kurset
ikke levede op til deres forventninger (figur 3.1 B).

Ved det farste spegrgeskema inden kurset blev alle til-
meldte kursister spurgt om, i hvilken grad de mente, at de var
tilmeldt kurset af pligt eller af interesse. Kursisterne skulle af-
give deres svar pa en skala fra 0-6, hvor veaerdien 0 angav, at
de udelukkende var tilmeldt af pligt, mens veerdien 6 angay,
at de udelukkende var tilmeldt kurset ud fra interesse eller
lyst. Gennemsnittet for hele gruppen af tilmeldte kursister var

Arsager til frafald (andelen af frafaldne kursister som finder, at de viste arsager har nogen
eller stor betydning for deres frafald (N=46) fordelt efter sygdoms varighed (A)

og kursisternes beskaeftigelsesstatus (B))

Jeg havde for lidt tilfeelles med de andre
deltageres sygdomme/problemer

Kursusindholdet passede ikke
til min situation

Jeg savnede sundhedsfaglige undervisere

Kurset levede ikke op til mine
forventninger

Sygdom forhindrede mig i at deltage

Kronisk sygdom < 2 ar (n=7)
B Kronisk sygdom > 3 ar (n=39)

Procent

50 60 70 80 90

Jeg havde for lidt tilfeelles med de andre
deltageres sygdomme/problemer

Kursusindholdet passede ikke
til min situation

Jeg savnede sundhedsfaglige undervisere

Kurset levede ikke op til mine
forventninger

Sygdom forhindrede mig i at deltage

Beskaeftiget (n=16)
B Uden for arbejdsstyrken (n=28)

Procent
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pa 5,43, hvilket illustrerer, at kursisterne i endog meget hgj
grad svarer, at de er tilmeldt kurset ud fra interesse eller lyst.
Fordelt pa henholdsvis gennemfarte og frafaldne kursister er
der imidlertid en forskel i den gennemsnitlige vaerdi, hvor fra-
faldne kursister i gennemsnit svarer 5,24, mens de gennem-
farende kursister i gennemsnit svarer 5,45. Dette indikerer
altsa, at interesse og motivation for kurset blandt de gennem-
farende kursister har vaeret starre ved kursusstart og muligvis
kan vaere en del af forklaringen pa, hvorfor en raekke af kur-
sisterne er faldet fra undervejs i forlgbet.

De ovenfor beskrevne forskelle skal naturligvis fortolkes
med det forbehold, at det blot er 46 personer, der indgar i
analysen. Pa trods heraf synes udsagnene fra kursisterne i in-
terviewene imidlertid at understgtte nogle af de samme ten-
denser.

Ved interview med frafaldne kursister blev de stillet de
samme spgrgsmal som ved spagrgeskema om drsagerne til, at
de havde fravalgt at faerdiggere kurset. For langt de fleste af
kursisterne var der tale om flere arsager til, at de var faldet fra
undervejs i kursusforlgbet. De arsager, der blev fremhaevet i
interviewene, var som navnt langt hen ad vejen enslydende
med de arsager, der naevnes som vigtige i spgrgeskemaunder-
sggelsen og kan sdledes ogsa opdeles i drsager relateret til
kursets organisering, kursets indhold og personlige forhold.

Af praktiske arsager naevner de frafaldne kursister
blandt andet faktorer som frygt for at ga ud i glat fere, at
kurset ikke ligger pa et godt tidspunkt i forhold til spisetider
eller arbejde, eller at der er for langt hen til kursusstedet. Selv
relativt korte afstande er lange for nogle af kursisterne pa
grund af deres sygdom.

Frafalden kursist 1: Jeg var der
den forste gang og blev meget
syg. Kom pa smerteklinik kort
efter, og sa var der ikke tid, fordi
der var medicinsk behandling og
andre aktiviteter. Jeg havde selv
sagt ja til kurset, og jeg glaedede
mig til at se, hvad det var.

Og sa var jeg med den forste gang, og sa begyndte vi
med, at vi skulle preesentere os for hinanden ... og sa
teenkte jeg, puha, da jeg havde hert alle de andre, s&
taenkte jeg nej nej, sa er mit jo ingenting. Det er jo en
lillebitte ting, jeg har i forhold til, hvad de havde af syg-
domme og ting og problemer og intet arbejde, og sa
taenkte jeg, at det her det er vist ikke noget for mig. Jeg
far jo mit behov deekket, for jeg har jo et fuldtidsjob. ...
Sa jeg havde ikke det samme behov som dem. Men jeg

Flere af de frafaldne kursister i interviewene oplevede pa for-
skellige mader, at de ikke passede ind i kurset. Eksempler
herpa var kursister der fglte sig for raske og kursister i arbej-
de, der manglede identifikation eller noget at veere faelles om
med de gvrige deltagere, som i mange tilfaelde var pensioni-
ster. At man var den eneste, der havde en specifik sygdom pa
kurset, eller at kursusformen ikke matchede den enkeltes gn-
sker. En enkelt kursist med anden etnisk herkomst folte, at
det var svaert at felge med pa kurset. Endelig var der nogle
kursister, der matte stoppe pa kurset grundet forveerring af
deres sygdom eller grundet manglende overskud til at passe
Leer at leve med kronisk sygdom ind i raekken af andre be-
handlingstilbud mv.

Indholdet af kurset har ifglge de interviewede kursister
0gsa haft betydning for frafald. Nogle havde forestillet sig, at
der ville veere flere praktiske oplysninger indeholdt i kurset, fx
om hvor man kan indhente viden om sin sygdom eller nogle
fysiske gvelser, eventuelt med input fra sundhedsfagligt per-
sonale. En enkelt kursist savnede mere fokus pa de psykiske
konsekvenser af kronisk sygdom. Andre fremhaevede, at de
felte sig udenfor, eller at kursusstilen ikke passede til dem. En
frafalden kursist havde dog vendt dette til noget positivt, idet
hun beskrev, at den manglende fglelse af at passe ind skyld-
tes, at hun felte sig “for rask” sammenlignet med de @vrige
kursister. Samlet set rejser disse forbehold en raekke spargs-
mal ved nogle af de definerende principper i Laer og leve med
kronisk sygdom. Det indikerer, at det ikke er alle mennesker
med kronisk sygdom, som oplever, at programmet passer til
dem — et fund, der ogsa er konsistent med observationer i
MTV-rapporten (3) og i gennemgangen af patientskoler (4).

Frafalden kursist 2: Jeg faldt ogsa fra pa grund af smerter. Jeg synes kurset var
rigtig, rigtig godt. Sa jeg var zergerlig over, at sddan et godt koncept skulle
hastes igennem. Man kunne have brugt en dag mere pa det. Men jeg stop-
pede, fordi jeg ikke kunne holde ud at sidde sa laenge pa grund af smerter. Jeg
bad om sma pauser, men det var der ikke tid til. Konceptet var for presset, man
skulle skynde sig videre. Jeg snakkede med dem om hvorfor — jamen sddan var
kurset. Jeg var der tre gange. Jeg havde flexjob og matte veelge kurset fra,
fordi det gav mig for mange smerter, sa jeg ikke kunne passe mit job.

ville gerne et skridt videre og maske sige, hvad skal jeg
dyrke af motion, og hvor kan jeg fa viden omkring mit
hjerteproblem og sddan nogle andre specifikke ting,
hvor jeg kunne godt se, at det gik mere sadan ud i de
andre ting.

Og jeg folte nok ogsa, at dem der underviste, de vidste
jo naesten ikke s§ meget som mig om sygdommen. Jeg
troede ikke, at de kunne give mig s& meget. Og derfor
valgte jeg at sige, at det orker jeg ikke at bruge tid pa.

Fortseettes >
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Interviewer (opfelgende): Sa du var egentlig glad nok for
kurset?

Frafalden kursist: Ja, jeg synes bare lidt, at det er lidt
hurtigt engang imellem, vi har et stramt program, som
om vi skal skynde os hele tiden, det synes jeg lidt. Ogsa

Det mest overraskende fund i analysen af de frafaldne kursi-
ster er imidlertid, at naesten hver anden frafaldne kursist rap-
porterer, at de pa trods af, at de ikke selv har faerdiggjort
kurset, vil anbefale kurset til andre med kronisk sygdom (46
%), og cirka hver tredje kursist overvejer at tilmelde sig kurset
igen (31 %). Dette kan naturligvis haenge sammen med, at
nogle kursister er stoppet pa kurset pa grund af personlige
forhold og ikke s& meget grundet kursets organisering eller

fordi min forstaelse er lidt [anden etnicitet], altsa jeg er
[anden etnicitet], sa jeg skal forsta det helt, hvis jeg skal
veere med eller sadan. Oq jeg felte mig lidt udenfor, men
det er nok ogsa min egen skyld, fordi jeg er alt for stille.
Det er maske grunden. Men jeg kan ellers godt lide det
0g lese mange ting og fa information af bogen.

indhold. Interviewene stgtter denne antagelse, idet flere af de
kursister, hvor praktiske forhold var arsagen til frafald, ud-
trykte, at de var glade for den del af kurset, de naede at del-
tage i. Det er teenkeligt, at det er denne tilfredshed eller glae-
de ved kurset, der ger, at en stor andel af de frafaldne kursister
gnsker at anbefale kurset til andre personer med kronisk syg-

dom.

Interviewer (opfalgende): Hvis det ikke var for flexjob og smerter, ville du gerne veere fortsat?

Frafalden kursist 1: Meget gerne. Kurset er kanon. Bogen er god.

Interviewer: Kunne du finde pa at anbefale kurset
til andre?

Frafalden kursist: Bade ja og nej. ... Jeg vil have
noget mere ked pa, ikke bare noget snak. Jeg skal
ikke bare have noget i en bog. Som min sen ogsa
siger, der skal sved pd, sa vi kan maerke at der sker
noget med kroppen, nar vi prever pa at holde os i
gang. S& nytter det ikke noget bare at se pa en
bog med nogle tegninger, det kan jeg ikke rigtig
bruge til noget.

16 Leer at leve med kronisk sygdom

Interviewer: S& du var egentlig glad nok for kurset?

Frafalden kursist: Ja, kurset var okay, men det var mange
kurser, og maske er der mange mennesker, der har lyst til
at lebe en tur eller ga i mosen sendag og dyrke noget
sport. Vi er alle forskellige ligesom kurset. Det er et godt
tilbud, og der er mange mennesker, der far hjeelp af kur-
set, men ikke rigtig til mig. Jeg er maske ogsa et specielt
menneske. Jeg er mig selv, og jeg har ikke lyst til at lytte
pa folk. De siger nogle ting, men ikke til alle, og jeg er en
af de mennesker, der mener, at jeg skal hjeelpe mig sely,
for man har jo ansvar for sig selv, og jeg har ikke lyst til
bede andre mennesker om at hjselpe. Det kender jeg ikke
til og méaske skal jeg i fremtiden sperge mere om hjeelp
fra andre.



Udbytte af kurset

| det felgende undersager vi de gennemfarende kursisters ud-
bytte af kurset baseret pa data fra spgrgeskemaundersagel-
sen og fokusgruppeinterviewene. | spgrgeskemaundersggel-
sen blev kursisterne far kursusstart spurgt til deres gnskede
udbytte af kurset, og efterfglgende er de blevet spurgt til,
hvilket udbytte kurset har givet dem. Vi vil i det nedenstaende
sammenholde de gennemfgrende kursisters gnskede og op-
levede udbytte af kurset. Der er derudover spurgt ind til bade
den overordnede vurdering af kurset samt mere specifikt til
vurderingen af kursets indhold og valg af metoder. Vi beskri-
ver vurderingen af kurset generelt og i forhold til en raekke
sociodemografiske og sygdomsrelaterede parametre.

4.1 Kursisternes onskede og oplevede ud-
bytte af kurset
Kursisterne er inden deltagelsen pa kurset blevet spurgt om,
hvor vigtigt det var for dem at udvikle sig i forhold til 15 spe-
cificerede omrader for udvikling. Hertil har kursisterne kunnet
svare ‘ligegyldigt’, ‘lidt vigtigt’, ‘forholdsvis vigtigt’, ‘meget
vigtigt' eller ‘ved ikke/ej relevant’. | opfglgningsspargeske-
maet blev kursisterne efterfalgende bedt om at angive, i hvor
hgj grad de var enige eller uenige i, at kurset havde gjort en
forskel for dem inden for hvert af disse udviklingsomrader.
Her kunne kursisterne svare ‘'meget uenig/laerte intet nyt’,
‘noget uenig’, "hverken uenig eller enig’, 'noget enig’, 'meget
enig’ eller 'ved ikke/ej relevant’. | figur 4.1 skitseres kursister-
nes gnskede og oplevede udbytte ved 7 udvalgte parametre
inden for de 15 specificerede omrader. De parametre, der il-
lustreres her, er de omrader, hvor flest kursister har oplevet en
positiv udvikling. For en komplet liste over de 15 omrader
henvises til spgrgeskemaet bilag 1 og 2.

Som det fremgar af figuren, har langt hovedparten af
kursisterne vaegtet de givne omrader meget vigtige for deres
udbytte af kurset, mens en noget mindre andel oplever, at de

efterfglgende reelt set har oplevet et udbytte pa de givne om-
rader. Eneste undtagelse er det at lzere andre personer med
kronisk sygdom at kende. | alt 61 % af kursisterne vurderede
for kurset, at et vigtigt udbytte ville vaere at lzere andre med
kronisk sygdom at kende, mens en stgrre andel (71 %) efter
kurset oplevede, at det havde gjort en forskel for dem, at
havde laert andre med kronisk sygdom at kende. Dette ud-
bytte udmantes imidlertid ikke ved, at kursisterne efter kurset
bevarer kontakt til hinanden. Kun 9 % har efter kurset haft
regelmaessig kontakt til medkursister og knap halvdelen (49
%) har pa intet tidspunkt efter kurset haft kontakt til medkur-
sister.

Ovenstaende resultater er naturligvis udelukkende ba-
seret pa andelen far og efter kurset og sammenholder saledes
ikke specifikt den enkelte kursists svar for og efter deltagelse
i kurset. Vi forsggte imidlertid ogsa at lave denne analyse,
saledes at vi blandt de personer, der vaegtede de givne omra-
der meget hgijt far kursets begyndelse, analyserede deres svar
efterfglgende. Dette ger, at analysen er baseret pa en vaesent-
lig mindre gruppe af kursister. Resultatet viste, at kun mellem
22 % og 39 % af de kursister, der fandt de givne omrader
meget vigtige far kurset, efterfalgende var meget enige i, at
de havde opndet dette udbytte pa kurset. Igen med undta-
gelse af parameteren at leere andre med kronisk sygdom at
kende; her oplevede 65 %, at udbyttet blev opndet. Dette
siger ikke noget om, hvorvidt kursisterne er tilfredse med det
udbytte, de har faet af kurset, men peger blot pa, at hoved-
parten af kursisterne ikke har faet det udbytte af kurset, som
de gnskede at opna inden kursets start. Uden at tolke for
meget pa resultaterne ma vi antage, at dette resultat indike-
rer, at nogle kursister ikke har faet indfriet deres forventninger
til kurset. Et resultat der understgttes af, at 14 % af kursi-
sterne svarer, at de ikke har faet noget seerligt ud af kurset.

Onsket og oplevet udbytte af kurset (N=356)

I @nsket udbytte (andelen der har svaret
'Forholdsvis vigtigt' eller 'Meget vigtigt')
B Oplevet udbytte (andelen der har
svaret 'Noget enig' eller ‘Meget enig')

Bedre forstaelse af sammenhaenge mellem
symptomer og deres drsager

Bedre til at handtere smerter

Bedre til at motivere mig selv

Bedre til at udtrykke behov

Bedre til at satte personlige mal og
fore dem ud i livet

Bedre til at prioritere aktiviteter,
der ger mig glad

Laere andre med kroniske sygdomme
at kende

Procent
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Dette indtryk stemmer godt overens med de gennemfgrende
kursisters udsagn i interviewene, hvor flere peger pa, at de
har fdet en masse nye input og inspiration fra kurset og fra
medkursisterne, men at det ikke ngdvendigvis var det udbyt-
te, de havde forventet at fa, inden de begyndte pa kurset.
Seerligt blandt de frafaldne kursister er der naturligt nok en
tendens til, at kursets indhold ikke levede op til de forventnin-
ger, de havde, inden de pabegyndte kurset.

Man kan veelge at anskue den manglende indfrielse af
forventninger fra to synsvinkler. P& den ene side kan det vaere
positivt, at kursisterne oplever et andet udbytte end det for-
ventede, da det kan vaere et tegn pa udvikling undervejs. Pa
den anden side bgr det maske give anledning til at pege pa,
at der mangler en forventningsafstemning mellem kursist og
udbyder af kurset inden kursusstart. En forventningsafstem-

ning der kan give svar pa, hvad kurset indeholder, og hvilke
forventede udbytter den enkelte kursist vil fa ved kurset, hvil-
ket i sidste ende muligvis kan bidrage til, at frafaldsprocenten
ved kurset reduceres.

Ved hjeelp af data fra spgrgeskemaundersggelsen un-
dersggte vi endvidere om udbyttevurderingen var pavirket af,
hvor leenge kursisterne havde haft deres kroniske sygdom,
samt kursisternes beskaeftigelsesstatus (figur 4.2). Som det
fremgar, er der ingen vaesentlige forskelle imellem varigheden
af den kroniske sygdom og kursisternes udbytte af kurset (fi-
gur 4.2 A). Hvad angar beskaeftigelsesstatus er der en ten-
dens til, at personer i arbejde oplever et hgjere udbytte af
kurset, end personer der ikke er pad arbejdsmarkedet (figur
4.2 B). Samme tendenser beskrives endvidere i Sundhedssty-
relsens MTV, hvor det rapporteres, at resultaterne vedrarende

Kursisternes oplevede udbytte (andelen af kursister, der har svaret ‘Noget enig’ eller
'Meget enig’ (N=356) fordelt efter sygdomsvarighed (A) og efter beskaeftigelsesstatus (B))

Bedre forstaelse af sammenhaenge mellem
symptomer og deres arsager

Bedre til at handtere smerter

Bedre til at motivere mig selv

Bedre til at udtrykke behov

Bedre til at satte personlige mal og
fore dem ud i livet

Bedre til at prioritere aktiviteter,
der ger mig glad

Laere andre med kroniske sygdomme
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Kronisk sygdom < 2 ar

B Kronisk sygdom > 3 &r
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hvilke grupper der har den starste effekt varierer mellem stu-
dierne. Der har vaeret indikationer af at personer med lav so-
ciogkonomisk status og nyligt diagnosticerede personer har
mindre udbytte af kurset, men resultaterne er som naevnt ikke
entydige og er knyttet til patientuddannelser generelt og ikke
CDSMP specifikt (3).

Ved fokusgruppeinterviewene var der som naevnt stort
fokus pa at fa kursisterne til at beskrive og forklare deres ud-
bytte af kurset. | interviewene naevnte de fleste dét at saette
personlige mal ved at lave handleplaner som det farste, nar vi
spurgte dem om oplevet udbytte af kurset. Det er ogsa det
eneste tema, som navnes ved alle fokusgruppeinterviews,
inden kursisterne praesenteres for listen af mulige oplevede

Det var meget det med handleplaner. Det var me-
get den situation, hvor man ligesom skulle preve
at finde ud af, hvad det egentlig er man ensker og
prove at veere realistisk pa disse handlemuligheder.
... Jeg tror, det var det allerveesentligste for mig.
Det at man ligesom provede at strukturere det
hele.

De interviewedes beskrivelser af deres udbytte med handle-
planer illustrerer i hgj grad ogsa den meget centrale problem-
stilling vedrgrende skismaet mellem intention og handling.
Mange af kursisterne fortaeller, at de synes, at handleplaner-
ne har veaeret et godt redskab, som blev brugt aktivt i den
periode, de gik pa kurset. Men virkeligheden er imidlertid, at
mange ikke formar at omsaette de gode intentioner til hand-
ling, nar kurset er slut. Nar der ikke leengere er undervisere
eller medkursister, der fglger op pa de mal, man har sat sig,

effekter af kurset. Det synes at have fyldt meget for kursi-
sterne. Det har vaeret med til at saette struktur pa handterin-
gen af hverdagen med kronisk sygdom, og for nogle er alvo-
ren af deres sygdom og ngdvendigheden af at agere pa denne
baggrund blevet tydeligere. For andre har de aftaler, man har
lavet med sig selv, ogsa givet mod til at gennemfgre nogle
personlige mal eller givet en starre psykisk frihed. Et andet
resultat af at bruge handleplaner, som en kursist naevner, er at
de ger en mere bevidst om ens eget ansvar for at fa det bed-
re. Handleplanernes betydning er ogsa erkendt i Sundheds-
styrelsens MTV, hvor handleplaner beskrives som et vigtigt
redskab for deltagerne i patientuddannelsen (3).

Kursist 1: Handleplaner, de er altsa vigtige. For det holder
os selv fast i nogle ting, og vi bar faktisk gere det hver
dag eller hver uge.

Kursist 2: Jeg bruger jo handleplaner.
Interviewer: Hvor mange af jer bruger handleplaner, sa-
dan dagligt eller ret tit?

Kursist 3: | forgars, der kom jeq til at kigge i mit kladde-
heefte, og sa taenkte jeg, hvorfor fanden bruger jeg dem
ikke?

Kursist 2: Jeg laver dem faktisk for nogle dage eller en
uge ad gangen — indenfor den uge, der skal jeg have naet
det og det.

bliver det sveert at fortsaette den gode udvikling, og kursisten
har en tendens til at falde tilbage til gamle handlemgnstre.
Dette er ikke et unikt problem for Leer at leve med kronisk
sygdom, men et problem der deles med en lang raekke sund-
hedsfaglige interventioner. Det er ikke muligt pa baggrund af
naerveerende data at pege pd, hvorledes denne problemstil-
ling kan lgses, men det er klart, at det er et problem, der
fremover skal adresseres, hvis man gnsker at forage de lang-
sigtede effekter ved Leer at leve med kronisk sygdom.
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Mit store problem, det ma jeg nok indramme, det er nogle
af de handlingsplaner, man saetter op, det gar jo fint, mens
du ligesom bliver holdt i erene, men nar sa du kommer hjem
og gar rundt for dig selv, s& falder du jo lynhurtigt, eller jeg
falder i hvert fald lynhurtigt tilbage til min gamle adfeerd, og
58 skal jeg engang imellem lige kigge i min bog, hvad var det
nu lige, jeg skulle gare? Lige for at finde inspirationen igen,
for nar ferst jeg kommer til at g& hjemme og kommer til at
gé og dyrke mig selv og min egen elendighed, men selv-
medlidenhed, det er s& herligt, og jeg kan sa hurtigt komme
ind i "hold da op hvor er det synd for mig, og s beheaver jeg
bestemt ikke lave noget som helst’. Og s& gar jeg fandeme
fuldstaendig i sta igen, sa jeg mangler den der fortsatte mo-
tivation, som vi fik i lebet af det kursus, et spark engang

Jeg har ogsa lavet handleplaner pa et lille stykke
papir oppe pa mit skrivebord, og sa har jeg kigget
pé dem og sagt ej, hvor bliver det godt en skenne
dag, nar du magter at leve dit liv efter det der.
Fordi sa kan du overskue det. Jeg tror, jeg har pro-
vet tusinde gange siden foraret at komme ind pa
at lave det der, men jeg bliver hele tiden forstyrret.
Jeg har sa haft et barnebarn, der har vaeret meget
syq i efterdret. Jeg bliver hele tiden revet veek til
noget andet. Det er selvfalgelig en prioritet fra
min side. Pa et eller andet tidspunkt sa... Jeg har
kopieret de der handleplaner, og det star som mit
nummer ét onske at kunne bruge dem. Men jeg
har ikke evnet at kunne fa det til at passe ind i mit

imellem.

4.2 Kursisternes vurdering af kurset

Ved den opfelgende spargeskemaundersggelse 3-4 maneder
efter kursets afslutning fik de gennemfarende kursister prae-
senteret en raekke udsagn relateret til deres oplevelse af kur-
set, som de skulle erklzere sig enige eller uenige i. Udsagnene
var i hgj grad relateret til kursets indhold, men giver ogsa en
indikation af, hvilket udbytte kursisterne har opnaet ved kur-
set. Udsagnene og graden af enighed er praesenteret i figur
4.3. For en komplet beskrivelse af spgrgsmalenes formulering
henvises til spgrgeskemaet i bilag 2.

Flertallet af kursister udviste en positiv holdning til kur-
set. Cirka 60 % af kursisterne mente, at kurset levede op til
forventningerne, 74 % ville anbefale kurset til andre menne-
sker med kronisk sygdom, og 77 % fandt, at det var tiden og
kraefterne veerd at deltage i kurset. Pa trods af den ellers po-
sitive holdning mente halvdelen af kursisterne (51 %), at der
var afsat for lidt tid til at tale med medkursister pa kurset, og
42 % savnede sundhedsfaglige undervisere pa kurset. Derud-
over fandt en mindre andel (20 %), at kursets metoder ikke
tiltalte dem.

Nielsen peger i sin ph.d. afhandling pa, at dynamikker-
ne pa kurset viser, at der gennem kurset konstitueres 2 grup-
per blandt deltagerne: Dem der far meget ud af kurset —
blandt andet fordi de i forvejen bruger redskaber, der minder
om dem, der introduceres pa kurset — og dem der ikke tager
disse redskaber til sig og derfor kun i meget begraenset om-
fang far udbytte af kurset (5). Den samme opdeling af kursi-
sterne synes saledes ogsa at kunne genfindes i naerveerende
undersggelse, hvor en starre gruppe af kursisterne vurderer
kurset meget positivt, mens en mindre andel finder, at kurset
ikke lever op til deres forventninger, og at de ikke har gavn af
de vaerktgjer og metoder, der introduceres undervejs i kurset.
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arbejdsliv.”

Vi forsggte gennem logistiske regressionsanalyser at under-
s@ge, om der blandt kursister i denne undersggelse var en
sammenhang mellem en positiv vurdering af kurset og en
raekke parametre relateret til kursisterne sociodemografiske
status og sygdomsstatus. | tabel 4.1 ses resultatet af den logi-
stiske regressionsanalyse. Analysen viser, at der er en stgrre
tilfredshed med kurset med stigende uddannelsesniveau.
Sammenlignet med kursister, hvis hgjest fuldfgrte uddannelse
er grundskolen, vil en stgrre andel af kursisterne med en er-
hvervsfaglig uddannelse (OR=2,15; 95 % ClI: 1,22-3,80) eller
en gymnasial eller videregaende uddannelse (OR=2,17; 95 %
Cl: 1,16-4,05) anbefale kurset til andre personer med kronisk
sygdom. Tilsvarende resultat ses i forhold til kursisternes vur-
dering af, at kurset levede op til deres forventninger. Kursister
med erhvervsfaglig uddannelse er signifikant mere tilbgjelige
til at mene, at kurset levede op til forventningerne end kursi-
ster med grundskole som hgjeste uddannelse (OR=1,88; 95
% Cl: 1,04-3,40). Om end ikke signifikant var der tilsvarende
en tendens til, at kursister med en gymnasial eller viderega-
ende uddannelse i hgjere grad fandt, at kurset levede op til
deres forventninger (OR=1,78; 95 % Cl: 0,94-3,38). Der var
ingen sammenhang mellem kgn og alder og vurderingen af
kurset. | denne undersagelse fandt vi ingen forskel i vurdering
af kurset i forhold til sygdomsstatus, herunder antallet af syg-
domme eller tidspunktet for diagnosticering (tabel 4.1). Dette
fund synes i modsaetning til Sundhedsstyrelsens MTV, hvor
der peges pa, at det specielt er personer, som nyligt er diag-
nosticeret med en kronisk sygdom, der ikke finder det rele-
vant at tilegne sig generel viden om, hvordan man handterer
livet med kronisk sygdom. | denne fase af deres liv med kro-
nisk sygdom er der er stgrre behov for mere sygdomsspecifik
viden.
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Figur 4.3: Kursisternes vurdering af kurset (N=356)
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Tabel 4.1: Sammenhang mellem kursisternes udbytte af kurset
og diverse sociodemografiske faktorer

Anbefale kursus Levede op til forventninger

OR* 95 % Cl OR* 95 % Cl
Mand 1,00 ref. 1,00 ref.
Kvinde 1,34 0,77-2,34 1,31 0,73-2,33
<40 ar 1,21 0,47-3,10 1,24 0,51-3,00
40-49 ar 0,88 0,44-1,76 1,37 0,71-2,70
50-59 ar 1,00 ref. 1,00 ref.
60-69 ar 0,97 0,52-1,82 1,41 0,76-2,60
>70 ar 0,73 0,36-1,47 0,88 0,43-1,81

Grundskole 1,00 ref. 1,00 ref.
Erhvervsuddannelse 2,15 1,22-3,80 1,88 1,04-3,40
Gymnasiel eller videregdende uddannelse 2,17 1,16-4,05 1,78 0,94-3,38
Gigt eller anden bevaegeapparatssygdom (én sygdom) 1,00 ref. 1,00 ref.
Anden kronisk sygdom (én sygdom) 1.39 0,63-3,04 0,73 0,34-1,54
Flere sydomme 0,81 0,43-1,51 0,85 0,61-2,18
<2ar 1,00 ref. 1,00 ref.
3-5ar 1,09 0,51-2,30 0,78 0,38-1,59
> 6 ar 0,95 0,50-1,78 0,65 0,35-1,19

* Ujusteret Odds Ratio
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| det fglgende undersager vi den selvvurderede effekt af kur-
set 3-4 maneder efter deltagelsen pa kurset. For hvert af de
tre omrader for selvwurderet effekt suppleres og diskuteres
resultaterne fra spgrgeskemaundersggelsen sa vidt muligt
med fundene fra fokusgruppeinterviewene. Ved fokusgrup-
peinterviewene blev kursisterne fgrst bedt om at fortaelle frit
om den oplevede effekt af kurset. Nar de ikke umiddelbart
havde mere at sige, blev de praesenteret for den liste af muli-
ge effekter, som ogsa fremgik af spargeskemaerne. Dette
medfarte, at kursisterne kom i tanke om flere ting, som de
havde taget med sig fra kurset. Eksempler pa kursisternes ud-
talelser er under gennemgangen af de enkelte omrader for
selvvurderet effekt indsat i bokse.

Kapitlet er opbygget, sdledes at de selvvurderede effek-
ter ved kurset er beskrevet med udgangspunkt i de tre para-
metre helbredsstatus, sundhedsadfeerd og mestringsevne.
Som beskrevet i metodekapitlet indgar der forskellige spargs-
mal i analysen til at belyse disse tre parametre. Analysen er
udelukkende baseret pd kursister, der har gennemfart kurset,
hvilket vil sige at de har veeret til stede ved mindst 4 af de 6
kursusgange.

5.1 Helbredsstatus

| spargeskemaundersggelsen er de gennemfarende kursister
ved baseline og efter 3-4 maneder blevet spurgt til deres egen
vurdering af deres helbred. De parametre, der indgar i vurde-
ringen af helbredsstatus, er oplevelsen af smerte og fysisk
ubehag, niveauet af energiog treethed samt aktivitetsbegraens-
ninger i hverdagen. Derudover er kursisterne blevet spurgt
om deres egen vurdering af deres mentale helbredsstatus i

form af en raekke spgrgsmal omhandlende niveauet af ned-
trykthed samt frustration og aengstelse i forhold til egen syg-
dom. Endeligt er kursisterne blevet bedt om at vurdere deres
egen generelle helbredstilstand og helbredsrelaterede livskva-
litet, dels med udgangspunkt i en modificeret visuel analog
skala (VAS-skala), dels pa baggrund af EQ5D (European Qua-
lity of Life 5 Dimensions), som er et valideret maleinstrument,
der beskriver og evaluerer helbredsrelateret livskvalitet.

5.1.1 Smerter og fysisk ubehag den seneste maned

Spergeskemaundersggelsen viser, at der generelt er sket en
forbedring af kursisternes selvrapporterede smerteniveau ef-
ter deltagelse pa kurset. Kursisterne er far og efter kurset ble-
vet stillet en raekke spargsmal vedrerende forekomsten af
smerter og kropsligt ubehag den seneste maned. Blandt an-
det har vi spurgt kursisterne om, hvor meget smerte eller
kropsligt ubehag de generelt har haft i lgbet af den seneste
maned. Langt hovedparten af kursisterne har ved baseline
haft smerte eller ubehag i lgbet af den seneste maned (80 %).
Som det skitseres i figur 5.1, er der en signifikant mindre an-
del af kursisterne, som efter deltagelse i kurset rapporterer, at
de inden for den seneste maned har oplevet sveer til meget
sveer smerte (38 % versus 44 %). Svaerhedsgraden af smerte
blev yderligere afdaekket gennem en VAS-skala, hvor kursi-
sterne skulle beskrive, hvor ubehagelige smerterne var, da de
var veerst. VAS-skalaen gar fra 0-10, hvor O angiver ingen
smerte og 10 den veerst teenkelige smerte. Der var signifikant
forskel pa kursisternes vurdering af deres smerter for og efter
deltagelse pa kurset. Far deltagelse var kursisternes gennem-
snit 6,50, mens det efter deltagelse var 6,23. Kursisterne an-

Smerte eller kropsligt ubehag den seneste maned* (N=356)
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Der summeres ikke op til 100% grundet manglende svar pa spergsmalet blandt enkelte kursister.
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gav séledes pa begge tidspunkter et niveau for intensiteten af
smerterne, da de var vaerst, som er over middel pa skalaen.

For at afdaekke hyppigheden af kursisternes smerte
spurgte vi endvidere til, hvor ofte smerterne eller den fysiske
ubehag forekom. Ved baseline rapporterede 60 %, at deres
smerter eller ubehag var til stede dagligt eller naesten dagligt.
En signifikant mindre andel (50 %) rapporterede daglige
smerter efter kurset. Endelig spurgte vi kursisterne, hvor lang
tid det typisk varede, nar de i lgbet af den seneste maned
oplevede smerter eller fysisk ubehag. Der var ingen signifikant
forskel i varigheden af smerter for og efter kurset, men sva-
rene viste, at naesten halvdelen af kursisterne (46 %) ved ba-
seline rapporterede, at smerterne eller ubehaget varede én
dag eller mere.

Kursisterne er som tidligere naevnt blevet spurgt direkte
til deres udbytte af kurset. Pa dette spargsmal svarede 51 %
efter kurset, at de er blevet bedre til at handtere deres smer-
ter, hvilket stemmer godt overens med det billede, der tegnes
i den ovenstaende analyse af effekt ved kurset.

| Sundhedsstyrelsens MTV om patientuddannelse rap-
porteres det ogsd, at kurset har en effekt pa reduktion af
smerte. Dette fund er imidlertid baseret pa en enkelt over-
sigtsartikel, hvor der udelukkende findes en mindre kortsigtet
smertereduktion. Det betvivles saledes, om der er tale om en
klinisk signifikant effekt (3). Omvendt indikerer resultaterne
vedragrende mestringsevne, som beskrives i afsnit 5.3, at flere
af kursisterne aktivt har taget forskellige teknikker til smerte-
handtering til sig efter kurset (fx visualisering), hvilket muligvis
kan forklare forandringen i deltagernes selvvurderede smerte-
niveau i naervaerende undersggelse.

5.1.2 Energi og traethed den seneste maned
Kursisterne rapporterer en forbedring af deres energi- og
traethedsniveau efter deltagelse i kurset. Som det fremgar af
figur 5.2, rapporterer ca. halvdelen af kursisterne ved baseli-
ne, at de pa intet tidspunkt eller kun lidt af tiden har haft
overskud af energi eller haft tilstraekkelig energi til at gare de
ting, de gerne ville. Derudover er det majoriteten af kursi-
sterne, der ofte har falt sig traette (69 %), og sdledes er det
under 10 %, som jf. figur 5.2 pd intet tidspunkt eller kun lidt
af tiden har felt sig traette. Efter kurset er der derimod en
signifikant mindre andel af de gennemferende kursister, som
mangler energi, og en signifikant sterre andel der ikke har
oplevet traethed.

| alt 49 % rapporterede, at de efter deltagelse i kursus-
forlgbet var mindre traette, nar spurgt til forskellige udsagn
om oplevet udbytte af kurset. Z£ndringer i rapporteret energi-
og traethedsniveau beskrives ogsa som en af de kortsigtede
effekter, der er evidens for i Sundhedsstyrelsens MTV-rapport
(3). I fokusgruppeinterviewene fortzeller kursister, at de pa
kurset har erfaret, at ogsa andre med kronisk sygdom oplever
traethed og manglende energi, og at det har bidraget til, at de
efter kurset i hgjere grad accepterer, at de i nogle situationer
er ngdt til at holde pause eller endre deres egne forventnin-
ger til, hvad de skal na i lgbet af dagen. Der er dermed op-
ndet en bedre sammenhang mellem deres formaen og deres
aktiviteter. Dette synes at vaere en sandsynlig forklaring pa
den signifikante forskel i kursisternes vurdering af deres eget
energi- og traethedsniveau i spargeskemaet fgr og efter delta-
gelse i kurset.

Energi- og treethedsniveau den seneste maned (andelen af kursister der
svarede, at de 'Pa intet tidspunkt' eller kun 'Lidt af tiden' har haft energi

eller har folt treethed) (N=356)
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Hvordan man handterer traethed. Treethed var dominerende for hele gruppen.

Treethed er noget, omgivelserne har sa sveert ved at forsta.

Jeg synes 0gsa, jeg har leert, at man skal lytte til sin
krop hele tiden og tage hvil, som der nu er nedven-
dige. For det er sadan med den sygdom, vi alle sam-
men render rundt med, at der er ingen, der kan se, at
vi er syge. S& man foler hele tiden, at det er pinligt,
det er flovt, at jeg skal sidde her og lave ingenting. Og
det synes jeg nok at det kursus, det fortalte os, at nar
vi har det sadan, sa er der kun en, der kan passe pa
dig, og det er dig selv.

5.1.3 Aktivitetsbegraensninger

Kursisterne er blevet spurgt om en raekke forhold vedrgrende,
hvor meget deres helbred i Igbet af den seneste maned har
grebet ind i forskellige daglige aktiviteter. Vi har spurgt ind til
deres helbreds indflydelse pa sociale aktiviteter, hobbyer og
fritidsaktiviteter, daglige garemal i hjemmet samt evnen til at
udfagre aerinder eller indkeb. | figur 5.3 angives andelen af

Kursist 1: Jeg fandt ud af, at det [treethed] var faktisk
noget, som fulgte alle dem, der har en kronisk syg-
dom, sa det var ikke bare mig, der var doven.

Kursist 2: Sa det var rigtigt nok, at du var treet.

Kursist 1: Og det var legalt, at jeg var traet. Det var i
hvert fald en rar ting.
Interviewer: Sa det har gjort det nemmere?

Kursist 2: Ja, der synes jeg.

kursister, der har oplevet, at aktivitetsbegraensninger i hgj
grad har pavirket deres hverdag i den seneste maned.
Udviklingen viser ogsa her en signifikant forbedring ef-
ter kurset. Sammenlignet med far kurset er der saledes en
mindre andel af kursisterne, der fgler, at de er markant be-
graenset i deres hverdag efter deltagelse i kurset. Pa trods
heraf viser resultatet dog, at patienter med kronisk sygdom i

Aktivitetsbegransninger den seneste maned (andelen af kursister der har
svaret, at deres helbred har pavirket deres aktiviteter ‘Temmelig meget'

eller 'Naesten fuldstendig') (N=356)
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hej grad er belastet i hverdagen, idet hver fjerde af kursisterne
foler sig meget begraenset i deres sociale liv og i deres mulig-
hed for at klare hverdagens arinder og indkeb, og en endnu
hajere andel oplever store begraensninger i deres daglige go-
remal samt hobbyer og fritidsaktiviteter. Andre studier, der
har beskaeftiget sig med kronisk syges hverdagsliv, peger pa
tilsvarende vis pa, at kronisk sygdom har stor indflydelse pa
netop sociale aktiviteter (7) (8).

Da kurset ikke indeholder fysisk aktivitet eller lignende,
der kan forventes at andre kursisternes funktionsniveau un-
dervejs i kurset, synes det ikke sandsynligt, at sendringen i
forhold til aktivitetsbegraensninger skyldes en aendring i kursi-
sternes funktionsniveau, men skal méaske narmere forstas
som en andring i kursisternes handtering af deres kroniske
sygdom, som medvirker til, at de ikke i samme grad feler sig
begraensede i deres aktiviteter. Den vurdering stemmer godt
overens med fortaellingerne i fokusgruppeinterviewene. Her
naevnte flere kursister, at de feler sig begraenset af deres syg-
dom i hverdagen, men at de pa kurset har leert i hgjere grad
at saette realistiske mal, der giver succesoplevelser fremfor at
saette for store mal, der fremprovokerer fglelsen af fiasko. Til-
svarende vurderer 60 % af kursisterne i spargeskemaet, at de
er blevet bedre til at saette personlige mal og fgre dem ud i
livet. De mere realistiske mal kan saledes bidrage til, at den
enkelte opnar de mal og opgaver, som de pa forhand har sat
op, og derved er fglelsen af aktivitetsbegraensning reduceret,
om end de formentlig ofte reelt set er mere begraensede i
deres aktiviteter sammenlignet med folk uden kronisk syg-
dom. Denne andring i oplevelsen af egne muligheder synes
teet relateret til kursisternes tro pa egen mestringsevne, som

... At have et sikkerhedsnet. Jeg har jo altid en 3-4 pro-
Jekter i gang pa en gang, og hvis ikke jeg kan det ene, sa
kan jeg altid ga i gang med det andet. S& min dag slutter
altid med, at jeg har opnaet et resultat af en slags. fFor
jeg har squ prevet det med at blive sa hysterisk over, at
Jeg ikke kunne det, jeg ville gere, og sa gik det ud over
alt mulig andet, for jeg kunne ikke fa den succes, som
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Kurset har givet det udbytte, at man kan saette sig mal og
0gsa delmal. Man kan ikke s& meget, som man kunne, da
man var yngre. Man szetter de samme mal, men det tager
lige et par dage ekstra. Det kan give frustrationer. Det med
malene har jeg taget med ind i det private med hus og have.
Det giver en frihed, 0gsa psykisk.
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er en af de parametre der tidligere internationalt er fundet
evidens for ved CDSMP (2).

5.1.4 Mental helbredsstatus

Sammenlignet med far kurset er der en signifikant mindre
andel af kursisterne, der angiver at have psykiske symptomer
i form af nedtrykthed, frustration og aengstelse for egen hel-
bredstilstand. Som skitseret i figur 5.4 (naeste side) rapporte-
rer cirka en tredjedel af kursisterne fer kurset, at de inden for
den seneste maned en hel del af tiden eller hyppigere har
veeret nedtrykte over deres egne helbredsproblemer. Efter
deltagelse i kurset er det kun 22 %, der indenfor den seneste
maned har oplevet at vaere nedtrykte en hel del af tiden eller
hyppigere. Ved baseline rapporterer knapt halvdelen af kursi-
sterne, at de inden for den seneste maned har veeret frustre-
ret eller a&engstelige over deres helbredsproblemer, men ogsa
her ser vi, at andelen falder markant mellem baseline og den
efterfglgende maling 3-4 maneder efter kurset. | besvarelsen
af udbytte ved kurset er der 49 %, der selv mener, at de er
blevet bedre til at handtere psykiske nedture.

Ifalge Sundhedsstyrelsens MTV er der staerk evidens for,
at kurset Leer at leve med kronisk sygdom reducerer forekom-
sten af bekymring blandt deltagerne pa kort sigt, mens den
langsigtede effekt ikke er undersagt. Ved andre patientud-
dannelseskoncepter er der yderligere fundet en effekt pa
stress, aengstelse og depression (3). Resultaterne fra fokus-
gruppeinterviewene peger pa, at de psykiske aspekter ved at
have en kronisk sygdom fylder meget hos kursisterne, og flere
beskriver, at sygdommen og de medfelgende begraensninger
kan skabe frustration hos den enkelte. Den opndede accept

der er et eller andet inden i mig, der kraever. Jeg skal
altsa have nogle resultater hver dag, jeg skal kunne se
tilbage pé et eller andet, jeg er blevet faerdig med. Og
det synes jeqg, at det fik jeg meget ud af at fa laert, bade
ikke at saette mine mal for hajt, men ogsa det at som en
anden reev har jeg lidt flere udgange.

Handleplanerne satte fokus pa det minimale. Det
var okay at have en handleplan, der sagde ‘du skal
leegge dit bestik i orden’. Det behevede ikke at
veere det store og vilde.
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Psykiske symptomer den seneste maned (andelen af kursister der
rapporterer de givhe symptomer som varende til stede 'En hel del af tiden'

eller hyppigere) (N=356)
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* Signifikant forskel mellem kursisternes svar for og efter deltagelse pa kurset (P < 0,05)

af sygdommen, som en del kursister har tilegnet sig undervejs
i kurset, synes imidlertid at have en positiv effekt pa frustratio-
nerne, og graden af frustration er derfor mindsket for mange
undervejs i forlabet. En enkelt kursist peger pa, at det at itale-
saette de psykiske og felelsesmaessige aspekter af sygdom
maske har vaeret saerligt givende for maend, da de har en
tendens til ikke at diskutere disse aspekter med andre. Andre
kursister giver derimod udtryk for, at de har savnet at ga mere
i dybden med de psykiske aspekter ved at have en kronisk

sygdom. Ogsa MTV-rapporten peger pa, at der er et behov
for, at patientuddannelserne inddrager patienternes psykolo-
giske behov (3).

5.1.5 Almen helbredssituation

Selvvurderet helbred i form af spgrgsmalet “hvordan synes du
dit helbred er alt i alt” er ved flere undersggelser en staerk
praediktor for efterfalgende sygelighed og dedelighed. | nzer-
vaerende spgrgeskemaundersggelse har vi tilsvarende bedt

Jeg havde gavn af handbogen i forhold til det folelsesmaessige og psykiske.
Maéske fordi jeg er mand — det piller vi ikke s& meget ved. Men det er vigtigt

at lesne op og ikke veere en knudemand.

Det [kurset] gik ikke i dybden med den enkelte af os,
men det er jo fuldstaendig rigtigt, de falgevirkninger de
er jo sa ens for os alle sammen. Specielt ovre i den psyki-
ske del der er de jo sa hysterisk ens for os alle sammen.
Bade med nedture, men ogsa vanskeligheder med at
kommunikere osv. Det kunne jeg godt have taenkt mig,
at man havde gjort meget mere ud af pa det kursus. At
man kom mere i dybden omkring de psykiske udsving,
som vi helt naturligt har i forbindelse med, at vores syg-
dom den enten topper eller er i bund, eller den lige plud-

selig en uge faktisk slet ikke er der, eller det foles som
om, den ikke er der. Den kunne jeg godt have taenkt
mig, at vi havde brugt mere tid pa.

Kurset har givet det udbytte, at man kan saette sig mal
0g ogsa delmal. Man kan ikke s& meget, som man kun-
ne, da man var yngre. Man saetter de samme mal, men
det tager lige et par dage ekstra. Det kan give frustratio-
ner. Det med malene har jeg taget med ind i det private
med hus og have. Det giver en frihed, 0gsa psykisk.
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kursisterne om at vurdere deres egen helbredstatus. Der er
spurgt pa en VAS-skala gaende fra 1-7, hvor 1 angiver ‘'meget
darligt’ mens 7 angiver ‘fremragende’. Kursisternes gennem-
snitlige score pa skalaen var fer kurset 3,60 mod 3,75 3-4
maneder efter deltagelsen pa kurset, det vil sige en forbed-
ring i kursisternes selvvurderede helbred pa 0,15 — en mindre
forskel der dog er statistisk signifikant. Kursisternes gennem-
snitlige score bade far og efter kurset ligger under skalaens
midterste veerdi 4, hvilket viser, at kursisterne overordnet set
vurderer deres helbred mindre godt.

Kursisterne er desuden fgr og efter kurset blevet bedt
om at vurdere deres helbredsrelaterede livskvalitet i forhold
til fem emner: ‘Bevaegelighed’, ‘personlig pleje’, ‘seedvanlige
aktiviteter’, 'smerter/ubehag’ samt ‘angst/depression’. Kursi-
sterne er blevet bedt om at angive det niveau, der pa dagen
bedst beskrev deres sundhedstilstand. Pa baggrund af sva-
rene tildeles hver kursist en vaegtet score pa en standardise-
ret skala fra 1 til -0,550 (9). Scoren 1 svarer til perfekt hel-
bredsrelateret livskvalitet, og jo taettere en score pa 1, jo
bedre helbredsrelateret livskvalitet. Scoren O svarer til tilstan-
den 'dad’, mens en negativ score sdledes angiver en hel-

bredstilstand 'veerre end daden’. Jo mere negativ score, jo
vaerre. Resultaterne viste, at kursisternes helbredsrelaterede
livskvalitet far og efter kurset er signifikant forskellige fra
hinanden. Kursisterne scorede fgr kurset gennemsnitligt
0,623, mens kursisterne 3-4 maneder efter deltagelsen pa
kurset gennemsnitligt scorede 0,667, hvilket angiver en for-
bedret helbredsrelateret livskvalitet blandt kursisterne. Livs-
kvalitet er ogsa en af de parametre som Sundhedsstyrelsen
rapporterer som en observeret effekt ved patientuddannel-
ser generelt, men ikke specifikt ved Laer at leve med kronisk
sygdom (3).

5.1.6 Sammenhang mellem helbredsstatus og socio-
demografiske- og sygdomsspecifikke parametre

For udvalgte parametre undersggte vi sammenhangen mel-
lem helbredsstatus og en raekke potentielle forklarende fakto-
rer, herunder kan, alder, uddannelse og sygdomsrelaterede
faktorer og herunder karakter af kronisk sygdom og tid siden
diagnose. Som det fremgar af tabel 5.1, var der ingen signifi-
kant sammenhang mellem helbredsstatus og de udvalgte
parametre. Analysen viste imidlertid en tendens til, at kvinder

Tabel 5.1: Sammenhang mellem helbredsstatus og diverse sociodemografiske

og sygdomsrelaterede faktorer

Selvurderet helbred

OR* 95 % Cl OR* 95 % Cl
Mand 1,00 ref. 1,00 ref.
Kvinde 1,59 0,85-2,99 1,42 0,80-2,53
<40 ar 1,74 0,72-4,19 1,40 0,61-3,22
40-49 ar 1,21 0,58-2,53 1,42 0,73-2,79
50-59 ar 1,00 ref. 1,00 ref.
60-69 ar 1,31 0,69-2,51 0,89 0,48-1,66
>70ar 1,46 0,72-2,99 1,01 0,52-1,97

Grundskole 1,00 ref. 1,00 ref.
Erhvervsuddannelse 1,24 0,68-2,27 1,40 0,81-2,44
Gymnasiel eller videregdende uddannelse 1,38 0,72-2,64 0,89 0,47-1,66

Gigt eller anden bevaegeapparatssygdom (én 1,00 ref. 1,00 ref.
sygdom)

Anden kronisk sygdom (én sygdom) 0,96 0,41-2,23 2,04 0,97-4,28
Flere sydomme 1,75 0,89-3,47 1,16 0,61-2,18

<2ar 1,00 ref. 1,00 ref.
3-5ar 1,01 0,47-2,17 0,59 0,29-1,21
>6ar 1,05 0,54-2,02 0,74 0,40-1,35

Udfaldet i analysen er positiv effekt versus ingen eller negativ effekt
* Ujusteret Odds Ratio
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i hgjere grad oplevede en effekt ved kurset. Derudover indike-
rede analysen, at kursister med flere kroniske sygdomme i
hgjere grad oplevede effekt pa smerte, og at personer med
anden sygdom end gigt og andre bevaegeapparatslidelser i
hejere grad rapporterede en effekt pa selvvurderet helbred.
Det skal dog igen understreges, at ingen af de naevnte ten-
denser var statistisk signifikante.

Samlet set viser spgrgeskemaundersggelsen, at der pa
en lang raekke parametre er sket en forbedring af kursisternes
helbredsstatus fer og efter kurset. Indtrykket fra fokusgrup-
peinterviewene indikerer imidlertid, at der maske ikke er tale
om en ‘objektiv’ malbar effekt eller aendring i fysisk og psykisk
helbredstilstand over tid, men at der snarere er tale om, at
kursister, der har gennemfart kurset, har aendret deres egen
handtering og accept af den kroniske sygdom. Kursisterne er
blevet bevidste om deres eget ansvar for at handtere deres
&ndrede livssituation og har accepteret, at deres sygdom i
nogle tilfaelde eller i nogle perioder saetter begraensninger for,
hvilke aktiviteter de kan deltage i. Det kan fx vaere i form af at
sige til sig selv, at det er i orden at tage smertestillende medi-
cin, eller at det er i orden at hvile sig, selv om man ikke ser syg
ud. De giver udtryk for, at de fer kurset synes, at det kunne
veere flovt ikke at have mere overskud i hverdagen. Nu har
flere accepteret ikke at kunne sa meget; fortaeller sig selv at
det er i orden at vaere traet, og lytter i hgjere grad til deres
krops signaler og fx tager den medicin, de har behov for. Ac-
cepten synes sdledes at have mindsket frustrationerne over
deres helbred. En kursist siger meget rammende, hvad hun
har faet ud af kurset, nemlig “Det at acceptere en selv og ac-
ceptere sin sygdom”.

Det er vaesentligt at acceptere, at der er dage, hvor det
bare er nul det hele. Og lev med det. Det har jeg ikke
accepteret tidligere. Det har jeg nu. Der er simpelthen
dage, hvor jeg siger, jamen sédan er det bare i dag. Slut.

Den bevidsthedsgarelse, som man godt er klar over, fordi
du dagligt bliver konfronteret med din sygdom, at det er
let at fortraenge sit eget ansvar. Det synes jeg er et meget
nemt overspring. Noget skal man jo have for at overleve.
Men fastholdelsen og bevidstgerelsen af, at du har et
eget ansvar uanset, hvor skingrende skort det er i dag og
i morgen eller var i gar. Jeg kan veelge at saette mig ned
og glo ud ad vinduet og sige — jeg har ogsa rigtig ondt af
mig selv, og det skal | andre ogsa have. Det duer bare
ikke. Det hjzlper jo ikke. Det stod for mig lysende klart.
lkke fordi jeg har lidt af selvmedlidenhed. For det har jeg

5.2 Sundhedsadfzerd

Selvrapporteret sundhedsadfaerd er i spargeskemaundersg-
gelsen baseret pa de gennemfarende kursisters egne udsagn
om fysisk aktivitetsniveau, rygemanster samt deres oplevelse
af stgtte fra familie, venner eller bekendte i hverdagen. | det
felgende praesenteres resultaterne vedrgrende de fernaevnte
parametre fra spargeskemaundersggelsen. Derudover sup-
pleres resultaterne med kursisternes egne oplevelser af deres
a&ndring i sundhedsadfaerd efter deltagelse i kurset, som de
er blevet fortalt i fokusgruppeinterviewene.

5.2.1 Fysisk aktivitet den seneste uge

| spargeskemaet er der spurgt til fysisk aktivitet ud fra fire
dimensioner: Straek- eller styrkegvelser, konditionstraening,
cykling og gang. De to ferste dimensioner refererer direkte
til motionsvaner som yoga, gymnastik, fodbold og lgb, mens
de to sidste dimensioner ogsa indeholder bevaegelse forsta-
et som cykling og gang som transportform i forbindelse med
arbejde eller andre aerinder. Kursisterne er blevet bedt om at
rapportere fysisk aktivitet inden for den seneste uge. Som
det fremgar af figur 5.5, sa er det en minoritet af kursister-
ne, der dyrker motion over en time ugentlig, saledes er det
blot 10 % af kursisterne, der dyrker konditionstraening, og
28 % der dyrker straek- eller styrkegvelser mere end en time
ugentligt. Ved baseline var der 70 %, der slet ikke dyrkede
konditionstraening, og 35 % der ikke deltog i aktiviteter,
som inkluderede straek- eller styrkegvelser. Som det fremgar
af figur 5.5, aendrer disse motionsvaner sig ikke i perioden
fra kursets begyndelse til 3-4 maneder efter kurset er pabe-
gyndt.

Oq jeg skal ikke kigge mig tilbage og sige i gar var det
noget lort. For i morgen er det godt ... som jeg i hvert
fald er blevet bekraeftet i, at sddan kan jeg godt leve vi-
dere med uden at have darlig samvittighed.

ikke. Men det er blevet forsterket at uanset hvad, sa har
du et ansvar for det her. Selv. S kan det godt veere, at
jeg ma finde nogle planer. Bevidsthedsgarelsen om at
lave nogle handlingsplaner. En B-model. Sa jeg ikke far et
nederlag pa mit nederlag, men at jeg bliver bevidst pa, at
her har jeg en situation. Duer det ikke, sa har jeg et alter-
nativ, som jeqg selv har forfattet, og dermed gar det hen
og bliver en succes. Det er for mig naermest blevet okay,
at jeg ikke lige magter det, som jeg havde en stor for-
ventning til.
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Anden bevaegelse i form af gang og cykling daekker et bredt
spektrum af aktiviteter lige fra stavgang til gang ved aerinder
og cykling som transportform til cykling pa motionscykel.
Men ogsa her rapporterer langt hovedparten af kursisterne
(69 %) ved baseline, at de cykler mindre end 30 minutter
ugentligt. Til gengeeld er det godt halvdelen af kursisterne,
som angiver, at de gar mere end en time om ugen. Der synes
at veere en tendens til, at personer med et relativt set lavt ni-
veau af gang (<30 minutter/ugentligt) @ger deres gangaktivi-
teter i Igbet af den observerede periode, men forskellen er
ikke signifikant. Derimod er der en signifikant forbedring af
den tid, som kursisternes anvender pa cykling.

I vurderingen af eget udbytte ved kurset mener 49 %,
at de har udviklet en mere fysisk aktiv hverdag efter kurset,
hvilket synes at vaere en hgjere andel, end hvad der umiddel-
bart kan aflzeses af ovenstdende effekter. Flere kursister for-
teeller ved fokusgruppeinterviewene, at de er kommet i gang
med at motionere og er blevet glade for det, men det er pri-
meert noget, de er begyndt pa inden kurset, og flere efterlyser

fysisk aktivitet som en integreret del af kurset. En af kursi-
sterne navner dog, at kurset i den sammenhaeng har hjulpet
til at saette mal pad motionsomradet. Hvorfor det lige er cyk-
ling, som informanterne vaelger som motionsform, giver fo-
kusgruppeinterviewene ikke noget svar pa.

5.2.2 Rygning

| alt 18 % af kursisterne rapporterer i spgrgeskemaet, at de
ved baseline er daglige rygere, og langt hovedparten af kursi-
sterne ryger cigaretter (95 %). Det gennemsnitlige antal ciga-
retter om ugen blandt de kursister, der er rygere, er 74 ciga-
retter/ugentligt ved baseline og 49 cigaretter/ugentligt 3-4
maneder efter kurset. En marginalt lavere andel af kursisterne
er fortsat rygere efter at have deltaget i kurset (18 % versus
15 %). Ingen af de ovennaevnte forskelle mellem far og efter
kurset er dog statistisk signifikante. Ikke desto mindre anfgrer
hver femte kursist (18 %) at have udviklet sundere vaner,
hvad angar rygning og/eller alkohol.

Fysisk aktivitet i lobet af den seneste uge (N=356)
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5.2.3 Socialt netvaerk

Kursisterne er i spargeskemaet blevet spurgt til en raekke for-
hold vedrarende deres sociale netvaerk og relationer. Fgr og
efter deltagelse i kurset er der en signifikant forskel i kursister-
nes oplevelse af at kunne fa hjaelp fra andre til praktiske pro-
blemer i forbindelse med sygdom (figur 5.6). Der er saledes
en starre andel af kursisterne, der efter kurset er helt sikre pa,
at de kan fa hjeelp fra andre (61 %), mens der er ca. 10 %,
som ikke har oplevelsen af at kunne fa hjaelp fra andre. Pa
spargsmalet om, hvorvidt kursisterne har nogen at tale med i
tilfaelde af problemer eller behov for statte, er der ved baseli-
ne 40 %, der svarer, at de altid har nogen at tale med. Efter
deltagelse i kurset svarer 41 %, at de altid har nogen at tale
med.

Baseret pa de ovenstaende parametre fra spegrgeskema-
undersggelsen oplever ca. 10 % af kursisterne i varierende
grad, at de ikke har den statte eller det netvaerk, de kunne
taenke sig. Dette underbygger langt hen ad vejen de tenden-
ser, som 0gsa er observeret af den amerikanske sociolog
Strauss. Strauss har i sit arbejde med kronisk syge peget pa, at
det at forebygge eller leve med social isolation er et af de
centrale aspekter, der ofte indgar i hverdagslivet med kronisk
sygdom (Strauss, refereret i (7). Dette saetter sdledes ogsa
kursisternes gnske om at lsere andre mennesker at kende i
perspektiv som en vigtig motivation for at deltage i kurset.

Det interessante er imidlertid, at kursisterne i sparge-
skemaundersggelsen ikke rapporterer nogen udvikling i, hvor
ofte de mades med familie, venner eller bekendte, eller i hvor
ofte de faler sig ensomme. Det indikerer saledes, at det sand-

synligvis ikke er, fordi de i hgjere grad har fysisk samvaer med
andre mennesker i deres naerhed, at de oplever at de har
starre stgtte, men at det snarere er et spargsmal om, at de er
blevet mere bevidste om, at de har et netvaerk, de kan gare
brug af i situationer, hvor de har behov for hjzelp.

Pa kurset Leer at leve med kronisk sygdom er der speci-
fikke redskaber og gvelser om, hvordan og med hvem man
kan tale om sine problemer, og det er hgjst teenkeligt, at det-
te har bidraget til kursisternes bevidsthed om deres eget net-
veerk. Denne laering genfindes i kursisternes udtalelser ved
fokusgruppeinterviewene, hvor flere naevner, at kurset har
pavirket deres bevidsthed om og lyst til at dyrke deres sociale
netvaerk. De oplever, at deres sygdom har gjort, at de har
isoleret sig, fordi de har spekuleret over, hvad folk siger om
dem pa grund af deres sygdom, eller fordi de oplever, at de
belaster deres omgivelser pa grund af deres snak om sygdom.
Kurset har gjort, at de er blevet mere bevidste om dette mgn-
ster og derfor kan lave om pa det, og nogle har ogsa brugt
idéen med at saette sig konkrete mal til at lave malsaetninger
om at komme mere ud. Som beskrevet ovenfor er social iso-
lation formentlig et reelt problem for dele af gruppen. Cita-
terne peger pa, at nogle kurister har glaede af kursets redska-
ber i forhold til at bryde isolationen.

Stette er ikke kun at modtage hjelp fra andre, men ogsa at
blive m@dt med respekt og forstaelse af, hvilken situation man
er i, og en forstaelse af at man ikke ngdvendigvis altid har det
samme fysiske og mentale overskud som personer, der ikke er
syge. Det handler saledes ogsa om at kunne sige fra i situatio-
ner, hvor man ikke fgler, man magter opgaven. Som det ogsa

Stotte ved sygdom (fra personer, som personen ikke bor sammen med)*

(N=356)
80 Far
70 B Efter

Ved ikke

60
50
40
30
20
10
Procent - j
Nej

Ja, maske

Ja, helt sikkert

* Signifikant forskel mellem kursisternes svar far og efter deltagelse pa kurset (P < 0,05)

Der summeres ikke op til 100% grundet manglende svar pa spergsmalene blandt enkelte kursister
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Kursist 1: Man har nok nemmere ved at bede om
hjeelp, fordi man ligesom far lidt mere selvtillid.

Kursist 2: Ja, man bliver mere dben. Man har den tal-
modighed til at sige, sa vent dog lige 5 minutter, sa der
kommer en og hjeelper dig, i stedet for at blive sa hid-
sig og gore det selv.

Jeg er begyndt at se lidt mere lyst pa tilveerelsen, jeg er
begyndt at teenke over andre folk, hvad de teenker, at de
kan rende mig langsomt igen. | en periode har jeg jo ikke
kunnet téle at se folk, der har jeg jo mere eller mindre

At kunne tale mere med mine bern om problemerne.
Jeg har en hardknude med min datter, som bliver sa
ked af det, nar jeg er syg. Sa sa snart det tangerer med
problemerne, sa star hun af og bliver ked af det og sa
sparer jeg hende jo, men vi har fundet nogle ting,
hvor vi er gode, og hvor vi har snakket mere om det.

last mig inde, fordi jeg ikke vil have al den bagsnak og
legnehistorier og alt sddan noget. Det har jeg arbejdet
pa efter det kursus.

kursister beretter, at de efter kursusforlgbet har faet redskaber
til at kunne tale med andre om deres sygdom og fx forklare, at
de har mindre overskud, end omgivelserne maske forventer.

fremgar af flere af citaterne, beskriver flere kursister, at de har
oplevet, at omgivelserne ikke kan saette sig ind i deres situati-
on, men blot synes de beklager sig eller er dovne. Men flere
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Det at seette fokus pa mig selv, og ikke
dem som jeg er serviceorgan for. Der-
med indforstaet mine bern og mine
bernebern... Der har jeg da ogsa provet
at forklare dem, hvad jeg har af kreefter
og ikke har af kreefter.

Blandt andet brugte vi naesten en hel time pa at forklare
mig og lave en dosmerseddel til mig, som jeq har faet
med hjem. Hvordan at jeqg skal sige fra over for min gam-
le mor, som overhovedet ikke kan forsta, at jeg ikke kan
vaere inde hos hende tre gange om ugen. For det tager
virkelig ogsa pa mig. Jeg er ogsa blevet gammel, og hel-
bredet er ikke, hvad det har veeret. Sa jeg har ikke over-
skud til at vaere serviceorgan... Den har jeg kigget pa
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nogle gange og faktisk faet lavet en aftale med min
mor... Det er utroligt befriende, fordi den der darlige
samvittighed... Nar det tager pa psyken, sa tager det
0gsa pa resten, for du karer fast og glemmer at taenke
pa dig selv... Sa jeg magter ikke alt det der mere. Det
kan hun faktisk forstd nu. Det var et spark, jeg fik helt
uventet pa det her kursus.
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Bagsiden er imidlertid, at nogle af kursisterne oplever, at der
ikke var tid nok til at diskutere social statte, isolation mv., og
at de havde et starre behov for at finde lgsninger pa disse
problemer, end der var mulighed for pa kurset. En kritik der
0gsa genfindes i Sundhedsstyrelsen MTV og i den tidligere
omtalte ph.d. afhandling fra 2010 (3, 5).

Der mener jeqg, at det var for stramt i afviklingen
af det kursus. Der var ikke tid til mennesket. Det
var bare noget, der skulle jabbes ud, og vi skulle
igennem. Vi skulle veere ferdige i lobet af seks
gange, og sa var det slut... Det blev alt sammen
skaret over en kam, fik lige meget tid, og det blev
Jeg squ skuffet over. For man skulle gé derfra og
veere frustreret over, jamen du kunne godt kom-
me og have et spargsmal med, men du fik faktisk
ikke rigtig noget svar pa det, for det var der ikke
tid til.

Vi fik jo ogsa noget ud af det, der ligesom blev lagt op
til af nogle af de andre, nar de havde nogle problemer.
Det kunne godt veere, at vi maske havde lidt de samme
problemer, sa kunne vi bruge nogle af de lasninger, der
kom frem pa den made.

Endelig peger kursisterne i fokusgruppeinterviewene pa, at
mgdet med andre kursister med kroniske sygdomme pa for-
skellige mader har haft betydning for kursisterne og deres
sociale kontakter. For nogle har kurset dannet basis for et ef-
terfglgende netvaerk, der bade socialt og i forhold til syg-
domsrelaterede aktiviteter har vaeret en positiv oplevelse.
Flere af kursisterne naevner, at selve kurset fungerede som et
frirum, hvor samvaeret med andre personer med kroniske syg-
domme gav lejlighed til at snakke aerligt om deres sygdom og
som inspirationskilde til lgsning af egne problemer. Men ogsé
bare at fa et rum til at tale sammen uden om programmet har
veeret brugbart til at dele erfaringer med hinanden. For en del
af kursisterne er en af fordelene ved at laere andre med kroni-
ske sygdomme at kende, at man kan sammenligne sin egen
situation med andres. Det kan vaere ved, at man opdager, at
andre har de samme problemer som én selv, og at man derfor
ikke er alene. Det kan ogsa veere ved at se, hvordan andre,
der maske endda har det darligere end én selv, er gode eller
bliver bedre til at handtere deres sygdom og derfor bliver en
inspirationskilde for de andre. Tilsvarende observationer refe-
reres i Sundhedsstyrelsens MTV, hvor observationerne fra en
raekke kvalitative studier viser, at patientuddannelse bidrager
til netvaerksopbygning, positive sociale oplevelser og aktiv
kommunikation om egne og andres sygdomserfaringer. Dog
understreges det i MTV-rapporten, at disse fund er baseret pa
sma studier med en raekke metodiske og analytiske svag-
heder (3).

Man ser 0gsa, at andre mennesker er glade, selvom
de har en kronisk sygdom. Og nogen har maske ogsa
en kronisk sygdom, som er endnu vaerre end den, du
selv har, og mere bavlet at leve med og stadigveek er
glade. Det vil jeg 0gsa sige, at man kan leere noget af.

Kursist 2: Det at vi alle sammen er i samme bad, man
behover ikke selv at fortzlle noget, for du kan faktisk
0gsa fa en lesning ved at here de andre forteelle.

Kursist 1: Og det er meget lettere at snakke nar folk de
... andre gider nemlig ikke here pa os. De sparger om,
hvordan har du det, og sa vender de ryggen til, hvis vi
fortzeller, hvordan vi har det, for de gider ikke here det.
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Modsat naevner nogle af kursisterne, at det har vaeret et pro-
blem, at kurset er sa struktureret og styret, da det ikke har
givet rum til at tale sammen undervejs. En kritik som genfin-
des af Nielsen i hendes analyse af patientuddannelsen (5). Det
kan taenkes, at den stramme styring ligeledes har medvirket
til, at nogle kursister ikke har formaet at skabe kontakt eller
netvaerk til medkursister, pa trods af at de formulerer et klart
gnske herom. Nogle af de gennemfarende kursister gav ud-
tryk for, at de meget gerne ville bevare en kontakt til medkur-
sisterne pa kurset, men at dette ofte ikke kom i stand, fordi
ingen tog initiativ til at mades. | et af fokusgruppeintervie-
wene blev det efterspurgt, at kommunen fik en rolle som tov-
holder for afholdelsen af efterfalgende opfelgningsmader, og
enkelte kursister udtrykte skuffelse over, at kommunen aflyste
et indledende opfglgningsmede grundet manglende tilslut-
ning, da dette kunne have medvirket til efterfalgende net-

Det hjalp gevaldigt, at vi havde et enkelt kursus[gang],
hvor vi ingen kursus havde, men altsa bollerne var
smurt og kaffen var lavet, sa vi skulle jo bare spise.
Der havde vi faktisk to en halv time, hvor vi kursister
sad og snakkede indbyrdes. Det var quld veerd. For
der sad vi og havde mulighed for noget erfaringsde-
ling og faktisk komme lidt uden for lige praecis det
kompendium, vi skulle igennem. S& der kunne jeg
faktisk godt teenke mig, at man ved fremtidige kurser,
hver tredje gang der skulle man ikke dyrke noget i
den bog, der skulle man bare have lov at snakke sam-
men.
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vaerk blandt de tidligere kursister. En anden kursist mener pa
den anden side, at det er den relativt korte varighed af kurset,
der har medvirket til, at der ikke har veeret dannet bekendt-
skaber eller netvaerk efter kursets afslutning.

5.2.4 Sammenhang mellem sundhedsadfaerd og
sociodemografiske og sygdomsrelaterede parametre
Som ved spgrgsmalene relateret til helbredsstatus undersggte
vi, hvorvidt der var forskelle i, hvilke persongrupper der ople-
vede en effekt pa parametrene relateret til sundhedsadfeerd.
Men ogsa disse analyser viste, at der ikke er statistisk signifi-
kante forskelle i forhold til de udvalgte parametre og effekten
pa fysisk aktivitet eller social statte (tabel 5.2).

Jamen altsa, det er jo sa stramt fastlast, hvordan det
kursus skal afvikles, der var da ikke tid til, at vi gik ind
i noget personlig erfaringsdeling.

Det [socialt samveer efter kurset er afsluttet] har jeg
savnet. Fordi seks gange at vaere sammen med vildt
fremmede folk der leerer vi ikke rigtig hinanden at
kende, og hvis ikke vi bliver holdt til hinanden... Jeg
har ikke snakket med nogen af dem siden. Og det
tror jeg heller ikke, nogen af de andre har.
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Tabel 5.2: Sammenhaengen mellem sundhedsadfaerd og diverse sociodemografiske- og
sygdomsrelaterede faktorer

Cykling

Mulighed for stotte

OR* 95 % Cl OR* 95 % Cl
Mand 1,00 ref. 1,00 ref.
Kvinde 0,92 0,53-1,62 1,04 0,54-1,98
<40 ar 0,64 0,23-1,76 1,48 0,56-3,92
40-49 ar 1,29 0,64-2.60 1,48 0,67-3,26
50-59 ar 1,00 ref. 1,00 ref.
60-69 ar 1,17 0,62-2,22 1,38 0,66-2,88
>70ar 1,43 0,71-2.86 1,57 0,72-3,43

Grundskole 1,00 ref. 1,00 ref.
Erhvervsuddannelse 1,05 0,57-1,90 1,24 0,66-2,34
Gymnasiel eller videregdende uddannelse 1,72 0,92-3,22 0,96 0,47-1,98

Gigt eller anden bevaegeapparatssygdom (én sygdom) 1,00 ref. 1,00 ref.
Anden kronisk sygdom (én sygdom) 1,46 0,66-3,25 0,88 0,39-1,99
Flere sydomme 1,34 0,68-2,64 0,81 0,41-1,60

<2ar 1,00 ref. 1,00 ref.
3-5ar 0,63 0,29-1,36 1,05 0,46-2,44
>6ar 1,01 0,53-1,91 1,09 0,54-2,20

Udfaldet i analysen er positiv effekt versus ingen eller negativ effekt

* Ujusteret Odds Ratio

5.3 Mestringsevne

Mestringsevne inkluderer i naerveerende undersggelse dels
konkrete strategier, der anvendes af kursisterne til at mestre
eller handtere egen sygdom, og dels kursistens kognitive for-
ventning om eller tro pa, at han/hun kan mestre de udfordrin-
ger, der uvaegerligt opstar, nar man har en kronisk sygdom.
Troen pa egen mestringsevne baseres i naervaerende undersg-
gelse pa Bandura’s klassiske beskrivelse af self-efficacy, som er
en erfaringsbaseret tro pa, at man kan satte sig nogle mal og
na dem (10). Denne definition af self-efficacy indgar ogsa i
forstaelsen af begrebet i forbindelse med tidligere undersa-
gelser af CDSMP og i udviklingen af den danske udgave af
Leer at leve med kronisk sygdom.

5.3.1 Strategier til handtering af sygdom

Kursisterne er fgr og efter deltagelsen pa kurset blevet stillet
en raekke spagrgsmal, der vedrarer det typiske forlgb, nar de
har kontakt med sundhedsvaesenet. Kursisterne er blevet
spurgt ind til tre konkrete strategier ved laegebesgg, som er:
Forberedelse af liste far laegebesag, stille spgrgsmal til forhold
vedragrende sygdom og/eller symptomer og draftelse af per-

sonlige problemer. Resultatet viser, at der er en signifikant
starre andel, som rapporterer, at de anvender de fgrnaevnte
metoder efter deltagelse i kurset. Dette tilsvares i kursisternes
egen vurdering af deres udbytte, hvor 42 % mener, at de er
blevet bedre til at kommunikere med laeger og andre dele af
sundhedsvaesenet. Disse effekter er imidlertid ikke overra-
skende, da ovenstaende strategier er specifikke vaerktgijer, der
undervises i pa Leer at leve med kronisk sygdom. Det kan dog
diskuteres, hvorvidt det er et tilstraekkeligt succesparameter,
at kun godt halvdelen af kursisterne anvender liste ved lzege-
besag og drafter personlige problemer med deres lzege, og at
godt to tredjedele stiller spgrgsmal til laegen nar dette har
veeret en integreret del af kurset.

En anden strategi, der ogsa undervises i, er at fgre dag-
bog over egen sygdom. Blandt kursisterne svarer halvdelen af
kursisterne ved baseline, at de aldrig ferer dagbog (52 %).
Om end ikke signifikant er der efter kurset kun 47 %, der
svarer, at de aldrig ferer dagbog. Igen synes der altsa at vaere
en mindre gruppe af kursister, som i en eller anden grad har
taget dette veerktgj i brug.
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Strategier ved laegebesog (andelen af kursister der altid eller meget/
temmelig ofte anvender disse strategier, nar de er hos lzegen) (N=356)
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B Efter

70
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30 [

Procent

Forbereder liste Stiller
med spargsmal * spargsmal *

Drafter personlige

problemer *

* Signifikant forskel mellem kursisternes svar far og efter deltagelse pa kurset (P < 0,05)

| analysen af, hvordan patienter med kronisk sygdom lever
med deres sygdom, peger Grgn et al. pa, at handteringen af
symptomer er et af de forhold, som kommer til at fylde meget
i patienternes hverdagsliv (7). | den forbindelse er det interes-
sant, at der pa kurset undervises i kognitive teknikker, som
kan vaere medvirkende til, at kursisten bedre kan mestre egen
kroniske sygdom. I spgrgeskemaundersggelsen er kursisterne
for og efter deltagelsen pa kurset blevet stillet en raekke
spargsmal vedrgrende deres brug af kognitive teknikker til
mestring eller handtering af symptomer ved sygdom, herun-
der nedtrykthed, smerte og ubehagelige symptomer. De fire

specifikke teknikker, der er spurgt ind til, er: Andedraetsgvel-
ser, positiv taenkning, visualisering samt hjernegymnastik eller
sang til at fa tanker vaek fra ubehaget. Ogsa her er der en
signifikant forskel i andelen af kursister, der anvender strate-
gierne for og efter kurset. Men med undtagelse af positiv
taenkning er der kun godt en tredjedel, der anvender de givne
strategier, og tilvaeksten i kursister, som anvender de fire stra-
tegier, er under 15 %, da en raekke af kursisterne anvendte
strategierne pa forhand. Ogsa her ma det saledes diskuteres,
om det er en tilstraekkelig andel af kursisterne, der har faet
gavn af undervisningen.

Strategier til handtering af ubehagelige symptomer (andelen af kursister
der 'Naesten altid' eller 'Ofte' anvender de naevnte strategier) (N=356)
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andedraetsgvelser* positive tanker*

visualisering*
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hjernegymnastik*

* Signifikant forskel mellem kursisternes svar far og efter deltagelse pa kurset (P < 0,05)
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Kursisternes egen vurdering af, hvorvidt de har haft gavn af
de forskellige vaerktgjer og teknikker, er blandet. Flere kursi-
ster naevner, at de pa kurset har faet idéer og redskaber med
fra kurset, som de kan anvende i hverdagen. De forteeller ek-
sempelvis, at de gennem feelles brainstorming pa kurset har
faet idéer fra medkursister om, hvordan de kan handtere
treethed og smerter. Derudover er de pa kurset blevet introdu-
ceret til musik, som blandt andet har bidraget til at fjerne
treethed og give fornyet energi. Nogle af kursisterne naevner,
at de i forvejen kendte eller anvendte de praesenterede tek-
nikker, men at kurset har medvirket til, at de er blevet mere
bevidste om at bruge teknikkerne. Endelig er der andre kursi-

Kursist 1: Og sa synes jeg ogsa at det med, nar man rig-
tig er kert op, hvordan man sa handterer smerterne, den
synes jeg ogsa, at man af og til skal have op og vende.
Interviewer: Feler du, at kurset har givet dig nogle red-
skaber i forhold til det?

5.3.2 Troen pa egen mestringsevne

Kursisterne er bade i det ferste spgrgeskema samt i opfelg-
ningsskemaet blevet spurgt om, hvor meget de mener, man
selv kan ggre for at pavirke fysiske symptomer og psykiske
konsekvenser af sygdom i dagligdagen samt mulighederne
for at udfere aktiviteter i dagligdagen. For hvert af de tre
spargsmal har kursisterne skullet angive deres svar pa en VAS-
skala fra 0-6, hvor O svarer til holdningen, at man ingenting
kan gere selv, og hvor 6 svarer til, at man selv har afggrende
indflydelse'. Resultaterne viser ingen statistisk signifikant for-

1 Det skal bemaerkes, at der ikke er anvendt samme spgrgsmalsformule-
ring vedrgrende troen pa egen mestringsevne (self-efficacy), som i tidli-
gere undersggelser af CDSMP.

ster, som beskriver, at de ikke har anvendt teknikkerne uden-
for kurset og har felt, at det er svaert at fa dem implementeret
i hverdagen eller simpelthen ikke synes, at de har haft en ef-
fekt pa deres oplevelse af egen sygdom. | den tidligere naevn-
te ph.d. afhandling, hvor forfatteren har fulgt undervisningen
pa en raekke kurser, konkluderes det, at de kursister, der tileg-
ner sig kursets metoder og tilgange, er dem, som i forvejen
benytter tilgange svarende til dem, kurset underviser i. Dvs. at
kurset bekraefter dem. Samtidig, papeger forfatteren, tager
den gruppe, der ikke pa forhand passer til konceptet, kun i
ringe grad metoderne til sig (3, 5).

Kursist 1: Ja, det synes jeg. Nar vi havde de omgange,
hvor, ja hvad kaldte vi det?

Kursist 2: Brainstorming.

Kursist 1: Ja, der fik du jo faktisk nogle gode idéer til,
hvordan man skulle klare det.

skel i kursisternes svar fgr og efter deltagelsen pa kurset. Kur-
sisterne har dog generelt et relativt positivt syn pa, hvor me-
get man selv kan gare for at pavirke afledte felgevirkninger af
kronisk sygdom i hverdagen (se figur 5.9). Om dette skyldes
selv-selektion til kurset, forstet saledes at kronikere med et
positivt syn herpa ogsa er dem, der deltager pa kurset, kan vi
ikke afgere, men det stiller spgrgsmalet, om der potentielt
kan veere en rekrutteringsudfordring i at rekruttere den grup-
pe kronikere, der ikke er karakteriseret ved at have en positiv
tiltro til egen mestringsevne.

Troen pa egen mestring af kronisk sygdom i hverdagen (N=356)
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Mestringsevne 0
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Daglige aktiviteter
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Vi undersggte endvidere om troen pa, at egen mestringsev-
ne kunne vaere associeret til udvalgte grupper af kursister.
Forskellen i forhold til sociodemografiske og sygdomsrelate-
rede faktorer blev sdledes undersagt ved logistiske regressi-
onsanalyser, hvor udfaldet var positiv effekt pa de tre sp@args-
mal relateret til troen pa egen mestringsevne, nemlig fysiske
symptomer, psykiske konsekvenser og daglige aktiviteter.
Som det fremgar af tabel 5.3, var der ingen markante sam-
menhange mellem effekt og troen pa egen mestringsevne.

Veerd at fremhaeve er det dog, at seerligt de yngste kursister
(<40 ar) og de aldste (>60 ar) havde en tendens til at @ge
troen pé egen mestringsevne i forhold til fysiske symptomer
og muligheden for at udfere daglige aktiviteter i hverdagen.
Derudover var der yderligere en tendens til, at effekten var
mindre blandt de hgjt uddannede kursister. Igen skal det
fremhaeves, at med undtagelse af alderseffekten pa daglige
aktiviteter er ingen af de ovennavnte sammenhange stati-
stisk signifikante.

Tabel 5.3: Sammenhang mellem troen pa egen mestring og diverse sociodemografiske- og

sygdomsrelaterede faktorer

*

_ Fysiske symptomer Psykiske konsekvenser Daglige aktiviteter
OR OR

95 % Cl * 95 % Cl OR* 95 % Cl

Mand 1,00 ref. 1,00 ref. 1,00 ref.
Kvinde 1,10 0,64-1,92 0,99 0,57-1,71 0,59 0,35-1,00
Ader

<40 ar 2,25 0,97-5,27 1,12 0,47-2,69 1,38 0,57-3,35
40-49 ar 1,29 0,64-2,60 1,09 0,55-2,18 1,45 0,72-2,91
50-59 ar 1,00 ref. 1,00 ref. 1,00 ref.

60-69 ar 1,64 0,88-3,05 1,45 0,79-2,67 2,07 1,12-3,84
> 70 ar 1,63 0,84-3,19 1,53 0,79-2,98 1,73 0,88-3,40

Grundskole 1,00 ref. 1,00 ref. 1,00 ref.
Erhvervsuddannelse 0,77 0,45-1,31 0,67 0,39-1,17 1,03 0,60-1,78
Gymnasiel eller videregdende uddannelse 0,65 0,36-1,19 0,73 0,40-1,32 0,83 0,45-1,51

Gigt eller anden bevaegeapparatssygdom (én sygdom) 1,00 ref. 1,00 ref. 1,00 ref.
Anden kronisk sygdom (én sygdom) 0,84 0,40-1,77 1,13 0,54-2,38 1,22 0,57-2,63
Flere sydomme 1,03 0,56-1,91 1,05 0,57-1,95 1,51 0,80-2,87

<2ar 1,00 ref. 1,00 ref. 1,00 ref.
3-5ar 0,93 0,47-1,86 0,64 0,30-1,33 0,99 0,49-2,04
>6ar 0,71 0,39-1,29 1,00 0,54-1,85 1,10 0,60-2,03

Udfaldet i analysen er positiv effekt versus ingen eller negativ effekt
* Ujusteret Odds Ratio

38 Leer at leve med kronisk sygdom



Selvvurderet effekt af kurset

Diskussionen af kursisternes tro pa egen mestringsevne kan
imidlertid ikke adskilles fra diskussionen om kursisternes zn-
drede holdning til deres eget hverdagsliv og prioritering af
aktiviteter, der ger dem glade. Ved spgrgsmalet om udbytte
af kurset mener 60 % af kursisterne, at de er blevet bedre til
at saette personlige mal og fgre dem ud i livet. | overensstem-
melse hermed formulerer flere af kursisterne under fokus-
gruppeinterview, at en vigtig effekt af kurset er, at de har gi-
vet sig selv lov til at fokusere pa sig selv. Dét at have hart
andre formulere, at det er vigtigt at taenke pa sig selv, har
veaeret medvirkende til, at de oplever det som acceptabelt at

Det at seette fokus pa mig selv og ikke dem, som jeg er
serviceorgan for.

Kursist 1: Det vigtigste for mig... De der tre instruktarer
vi havde og here dem ligesom sige til mig, jamen det er
altsa mig, det handler om. Det er altsa ikke alle de andre.
Og jeg bliver nadt til at saette fokus pa mig. Og lige-
som... jeq er lige ved at sige, de har givet mig lov til og
bruge tid pa mig selv. Det... og bruge tanker og sadan
noget pa mig selv.

5.4 Opsamling

Samlet set viser ovenstaende analyser, at der er en raekke po-
sitive effekter ved deltagelse i Leer at leve med kronisk syg-
dom. Flere kursister vurderer, at de efter kurset har en bedre
helbredsstatus malt pa parametrene smerte-, energi- og traet-
hedsniveau samt pa oplevelsen af aktivitetsbegraensninger i
hverdagen, pa mental helbredstatus, livskvalitet og endeligt
pa den generelle almene vurdering af eget helbred. | forhold
til sundhedsadfzerd oplever en vis andel af kursisterne, at de
er blevet mere fysisk aktive i hverdagen, men malt pa aktivite-
ter er det kun cykling, der viser en statistisk signifikant forskel
for og efter kurset. Derimod rapporterer flere af kursisterne,
at de er blevet bedre til at anvende deres sociale netvaerk efter

tage starre hensyn til sig selv, end de hidtil har vaeret vant til.
For nogle handler dette fokus pa eget velvaere om at bruge
det til at komme videre med de udfordringer, som deres syg-
dom giver dem, pa en positiv made. Om end der pa kort sigt
ikke i denne undersggelse er pavist en andring i kursisternes
tro pa egen mestringsevne, er det taenkeligt at denne bevidst-
hed er medvirkende til at give dem en raekke positive erfarin-
ger, der pa lengere sigt kan bidrage til at @ge kursisternes tro
pa egen mestringsevne og/eller a&ndre deres mestringsevne i
forhold til egen sygdom.

Det vigtigste, det var faktisk det med at finde ud af at
prioritere de aktiviteter, der ger mig glad.

Kursist 2: Jeg tror, at det som jeg maske kan szette helt
overordnet pé... Det er maske det med at fokusere pa
sig selv. Ikke egocentreret, men at man har nogle situa-
tioner, og dem méa man sa preve at komme ud af pa en
eller anden led. ... Den made jeg mener fokus pd mig
sely, det er ogsa et spargsmal, om jeg selv ligesom. .. ikke
veere sur over, at jeg ikke kan spise sukker eller meget
sukker, sa meget som jeg maske gerne vil. Men fokus pa
mig selv p& en positiv méade, fordi der er bare nogle al-
ternativer pa kurset som at komme videre simpelthen.

kurset. Pa den sidste parameter mestringsevne anvender en
starre andel af kursisterne de tillzerte strategier vedrgrende
laegebesag og handtering af ubehagelige symptomer ved de-
res kroniske sygdom. Derimod er der ingen signifikant forbed-
ring pa troen pa egen mestringsevne. De anfarte effekter ved
Leer at leve med kronisk sygdom skal formodentlig ses i rela-
tion til, at kursisterne gennem kurset har oplevet, at de er
blevet bevidste om deres kroniske sygdom under forlgbet. At
de er blevet bedre til at seette realistiske og handterbare mal
for deres dagligdag og har lzert at acceptere de begraensnin-
ger, der fglger med at have en kronisk sygdom.
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rekrutteringsstrategier

Det anslas som naevnt, at der findes 1,7 millioner mennesker
med kronisk sygdom i Danmark. Det er dog kun et fatal af
disse, der har deltaget i kurset Leer at leve med kronisk syg-
dom - for eksempel deltog 1.304 borgere i kurset i 2010.
Kurset har en relativ stor udbredelse: 80 kommuner, 5 regio-
ner og 4 patientforeninger har licens til kurset, og i 2011 ud-
byder 72 kommuner kurset.udbudt kurset. Det er sdledes ikke
udbredelsen, der er arsagen til, at kun en lille del af det sam-
lede antal kronikere har deltaget i kurset. En mulig forklaring
kan veaere, at der i forskellige regi er for mange forskellige til-
bud til patienter med kronisk sygdom, som det kan vaere
sveert at vaelge i mellem og at kommunerne ikke har gkonomi
til at tilbyde kurset til alle kronikere med gavn af kurset. En
anden neerliggende forklaring kan veere, at rekrutteringen til
kurset ikke er optimal.

| Danmark udviser rekrutteringen til programmet stor
variation pa tveers af kommuner i forhold til optag, og rekrut-
tering har derfor vaeret en af de store kommunale udfordrin-
ger. Dette betyder, at der i nogle kommuner er oprettet ven-
telister med borgere til fremtidige kurser, mens kurser i andre
kommuner ma aflyses pad baggrund af vanskeligheder med
rekrutteringen.

| dette kapitel praesenterer vi, hvordan tilmeldte kursister,
der deltog i spgrgeskemaundersggelsen, har hart om kurset.
Der indgar besvarelser fra bade gennemfgrende og frafaldne
kursister samt fra kursister, for hvem vi ikke kender deres gen-
nemfgrelsesstatus. Derudover beskriver og analyserer vi for-
skellige kommunale rekrutteringsstrategier. Der er udvalgt fire
case-kommuner: To — kommune A og D — har haft problemer
med at rekruttere nok deltagere til kurset, mens de to andre —
kommune B og C — ikke har haft sddanne problemer.

Materialet til dette kapitel bestar af 1) samlet spgrge-
skemadata fra alle tilmeldte kursister, 2) spargeskemadata fra
de kursister, der kommer fra de fire case-kommuner, 3) ud-
sagn vedrgrende rekruttering fra kursist-interviewene, og 4)
indsamlet skriftligt rekrutteringsmateriale og interviews med
koordinator og instruktarer.

6.1 Rekruttering til kurset/informations-
kanaler til kurset
For at mennesker med kronisk sygdom kan melde sig til kur-
set, kraever det, at de har kendskab til kurset. Vi har delt kur-
sisterne op efter forskellige aldersintervaller, forskellige ud-
dannelsesniveauer og hvilke typer af sygdomme, de har, med
henblik pa at kunne identificere om forskellige grupper har
brugt forskellige informationskanaler.

| tabel 6.1 skitseres rekrutteringsvejene til kurset i for-
hold til kursisternes sociodemografiske og sygdomsrelaterede
profil. Tabellen viser, at annoncer (primaert i lokale aviser) er
langt den hyppigste kilde til information om kurset. Det geel-
der for alle sygdomskategorier, alle uddannelseskategorier og
alle alderskategorier bortset fra gruppen af kursister <40 ar,
at over halvdelen af kursisterne er blevet opmaerksomme pa
kurset via en annonce. | forhold til aldersinddelingen gaelder,
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at jo zldre kursisterne bliver, jo starre en andel angiver at
have hart om kurset via annoncer. Annoncernes dominerende
position afspejles ogsa i de kommunale case-studier, der prae-
senteres nedenfor.

Patientforeningerne skiller sig ud ved at vaere den infor-
mationskanal, som faerrest angiver at have hgrt om kurset
igennem. Her er aldersgruppen <40 ar den gruppering, der
ligger hgjest (10 %), mens alle andre grupperinger ligger la-
vere (i aldersgruppen over 70 og i uddannelsesgruppen vide-
regdende uddannelse er der ingen, der har hgrt om kurset
gennem en patientforening) (tabel 6.1). Den lille andel af kur-
sister, der rekrutteres gennem patientforeninger, kan undre,
dels fordi fire patientforeninger faktisk har licens til kurset,
dels fordi det var Gigtforeningen, der medvirkede til, at kurset
blev implementeret i en dansk kontekst.

De resterende rekrutteringsveje — via brochurer, fagfolk
eller gennem eget netveerk — er stort set lige hyppigt fore-
kommende. Generelt gaelder det for disse kilder, at i sammen-
ligning med ldre aldersgrupper, sa er der en sterre andel af
de yngre kursister, der har rapporteret disse rekrutteringsveje.
Der er ingen entydige sammenhange mellem uddannelsesni-
veau og sygdomsstatus i forhold til disse rekrutteringsveje (ta-
bel 6.1).

6.2 Rekruttering i de fire kommuner

| det felgende praesenteres de fire kommuner. Data bestar
blandt andet af svar vedrerende rekrutteringen fra de sparge-
skemaer, der stammer fra de fire kommuner. De praesentere-
de spargsmal er: 1) Hvor hgrte kursisterne om kurset, far de
tilmeldte sig?, 2) Hvorvidt kursisterne har deltaget i informati-
onsmgder eller talt med nogen inden kurset?, og 3) I hvilken
grad var kursisterne tilmeldt kurset af pligt eller interesse?
Disse efterfglges af informationer fra interviewene med kursi-
sterne, og til sidst praesenteres interviewene med koordinato-
rer og instruktgrer i hver af de fire kommuner.

6.3 Kommune A

6.3.1 Kursisternes vej til kurset

Kommune A er en jysk kommune med cirka 40.000 indbyg-
gere. Kommunen har oplevet problemer med at rekruttere
borgerne til kurset. | alt 10 kursister fra kommunen har besva-
ret evalueringens spgrgeskemaer. Af de 10 kursister hgrte de
9 om kurset via annonce i avis, mens kursisterne stort set ikke
harte om kurset via de gvrige rekrutteringskanaler. 8 af kursi-
sterne deltog i et informationsmgde om kurset inden dets
start, men var derudover stort set ikke i kontakt med koordi-
nator, instrukterer eller tidligere kursister inden deltagelsen
pa kurset. De 10 kursister var derudover i meget hgj grad til-
meldt kurset af interesse, idet gennemsnittet for kursisterne
pa skalaen fra 0-6, hvor veerdien O angiver svaret ‘Udeluk-
kende tilmeldt kurset ud fra en felelse af pligt’ og veerdien 6
angiver svaret ‘Udelukkende tilmeldt kurset ud fra interesse
eller af lyst’, er 5,40.



Casestudie af kommunale rekrutteringsstrategier

Kilder til information om kurset fordelt pa sociodemografiske og sygdomsrelaterede faktorer

(N=554)

Brochure

Alder n (%)
<40 ar 20 (33,3)
40-49 ar 66 (56,9)
50-59 87 (58,8)
60-69 ar 77 (60,2)
>70 ar 66 (65,3)
Heojeste fuldfgrte uddannelse

Grundskole, forberedende udd., gymnasiale 102 (56,4)
udd., erhvervsfaglige grundforlgb

Erhvervsfaglig praktik og hovedforlgb 113 (55,1)
Videregdende uddannelser 81 (62,3)
Diagnose

Gigt eller anden bevaegeapparatslidelse 51 (52)
(kun én sygdom)

Anden sygdom (kun én sygdom) 70 (60,3)
Flere sygdomme 193 (57,1

n
14
22
13
22
15

30

31
20

16
52

Patient- Via fagfolk Eget
forening netvaerk
(%) n (%) n (%) n (%)
(23,2) 6 (10,0) 13 (21,7) 13 (21,7)
(19,0) 5 (4,3) 24 (20,7) 19 (16,4)
(8,8) 3 (2,0) 30 (20,3) 22 (14,9)
(17,2) 4 (3,1 25 (19,5) 12 9,4)
(14,9) 0 (0,0) 13 (12,9) 14 (13,9)
(16,6) 12 (6,6) 38 (21,0) 20 (11,0)
(15,1) 5 (2,4) 40 (19,5) 32 (15,6)
(15,4) 0 (0,0 18 (13,8) 22 (16,9)
(18,4) 3 (3.1 17 (17,3) 17 (17,3)
(13,8) 2 (1,7 21 (18,1) 12 (10,3)
(15,4) 13 (3,8 67 (19,8) 52 (15,4)

6.3.2 Kursisternes oplevelse af rekrutteringsprocessen

| fokusgruppeinterviewet med tidligere kursister pa kommu-
nens hold fortalte flere af kursisterne, at de hgrte om kurset via
kommunens annonce i den lokale avis, mens en kursist blev
informeret om kursets eksistens af koordinator i kommunen.
Overordnet stemmer dette sdledes ogsa godt overens med ko-
ordinators erfaring med, at kommunens annoncering for kur-
set i den lokale avis er vigtig for rekrutteringen til kurset. Flere
af kursisterne var til informationsmgde om kurset fer deltagel-
sen pa det og gav udtryk for tilfredshed med den information,
de modtog pa informationsmgdet. En af kursisterne udtaler
saledes, at: “Pa det informationsmgde var der slet ingen tvivl
om, hvad det i grunden var, vi skulle lave pa det kursus”. Kursi-
sterne betoner ogsa vigtigheden af, at det pa informationsmg-
det blev pointeret, at der ikke blev snakket kroniske sygdomme
pa kurset, men derimod hvordan man lzerte at leve med kro-
nisk sygdom som en af drsagerne til at melde sig til kurset. Hvor
kursisterne er tilfredse med informationen pa informationsme-
det, giver de i stedet udtryk for, at det sterste problem derimod
er at fa folk til at made op til informationsmgdet. | forleengelse
heraf kommer de med en raekke forslag til, hvorledes kommu-
nen kan opna starre succes med det.

Disse forslag vedrarer i seerdeleshed annoncen i lokala-
visen, som ifglge flere af kursisterne ikke informerer tydeligt
nok om, hvem kurset er for, og hvad det indebaerer. En kursist
foreslar saledes, at der i annoncen gives eksempler pa nogle
af de diagnosegrupper, fx gigt og KOL, som kurset henvender
sig til, frem for en generel overskrift om at kurset henvender
sig til personer med kronisk sygdom. Flere af kursisterne kun-

ne saledes ikke relatere sig til denne ordlyd, da de ikke sa sig
selv som kronikere. En kursist giver udtryk for, at ordet kronisk
sygdom er fuldstaendig fremmed for hende, selvom hun var
og er klar over, at hun aldrig kommer af med sin sygdom, og
at annoncens tekst derfor ikke appellerede til hende. En an-
den kursist foreslar, at annoncen informerer om, at kurset
handler om at lzere at handtere falgevirkningerne af kronisk
sygdom, og at kurset ogsa er for pargrende. Flere kursister var
desuden i tvivl om, hvor syge de skulle vaere for at kunne til-
melde sig kurset, samt hvilken eller hvilke aldersgrupper kur-
set henvendte sig til.

Nogle af kursisterne er desuden utilfredse med, at an-
noncen ikke informerer om, hvornar kurset starter, men at de
skulle sta standby, indtil der var tilmeldte kursister nok, og de
derefter med kort frist fik besked om, hvornar det naeste kur-
sushold startede op. Det fik dem til at fele sig mindreveerdige,
og med denne fremgangsmade fglte de, at kommunen signa-
lerede, at de alligevel ikke havde andet at give sig til end at
vente pd at kunne starte pa kurset. En kursist er saledes fru-
streret over, at han farst ved sin fjerde tilmelding til kurset
kunne starte pa det, og samme kursist ville ogsa gerne have
haft mere information om den tidsmaessige strukturering af
kurset, som kom lidt bag pa ham. Der udtrykkes dog pa den
anden side ogsa forstaelse for, at kurset kraever et vist antal
deltagere for at kunne fungere.

Flere af kursisterne udtrykker desuden, at de ogsa selv
bar reklamere og annoncere for kurset til andre kronikere,
fordi de selv har haft stor gavn af kurset. P& spegrgsmalet om,
hvad man kan gare for at rekruttere flere maend til kurset,
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peger informanterne pa, at iseer mandlige deltagere ber re-
klamere for kurset over for andre maand, hvis man skal over-
komme den landsdaekkende udfordring med at rekruttere
maend til kurset. | relation til sidstnaevnte forhold foreslar en
kursist desuden, at informationen om kurset tilpasses lokale
og regionale forhold; blandt andet kultur. Eksempelvis at in-
formationen om kurset forsgger at tage hgjde for, at regionen
med kursistens ord er ‘et fglelsesmaessigt uland i forhold til
mand og det at snakke om fglelser’.

6.3.3 Kommunale rekrutteringsstrategier
| Kommune A har man lavet sin egen pjece om kurset, som
minder en del om Komiteen for Sundhedsoplysnings egen
pjece. Kommunen har haft sin pjece liggende pa kommunens
hjemmeside samt i papirform hos kommunens praktiserende
leeger, sygehuse, fysioterapiklinikker, Borgerservice Centre,
kommunens interne traeningsafdeling, biblioteker og apote-
ker. Derudover har kommunens zldreradgivere pjecen med
ude pa deres forebyggende hjemmebesgg, ligesom man in-
formerer om kurset pa kommunens revalideringscenter og pa
kommunens to kursushold for henholdsvis borgere med kro-
niske lungesygdomme og borgere med hjertesygdomme
samt pa messer. Kommunen annoncerer desuden for kurset i
den lokale ugeavis, hvor man ogséa informerer om, at man
afholder abne informationsmader om kurset, som afholdes
cirka 14 dage fer kursusstart. Derudover har kommunen ogsa
haft en artikel omhandlende en tidligere kursist og hendes
udbytte af kurset i avisen, ligesom man har haft annonceret
for kurset pa en lokal radios hjemmeside. | forbindelse med
indholdet i kommunens informationsmgder har man desuden
sparret med Komiteen for Sundhedsoplysning herom.
Koordinatoren i kommunen giver udtryk for, at cirka
halvdelen af kursisterne rekrutteres fra informationsmgader-
ne, mens den andel halvdel af kursisterne rekrutteres fra an-
noncen i lokalavisen. Dette stemmer sdledes ikke helt over-
ens med erfaringerne fra de deskriptive gennemgange af,
hvor kommunens borgere hgrte om kurset. Koordinatoren
giver videre udtryk for, at kursisterne ogsa hgrer om kurset
via kommunens traeningsafdeling og via kommunens aldre-
radgivere, ligesom lederen af en selvhjeelpsgruppe i en naer-
liggende by af og til henviser borgere til kurset. Pa baggrund
af disse erfaringer har kommunen derfor koncentreret sin
rekrutteringsstrategi mere og mere pa annoncen i lokalavi-
sen samt informationsmgderne. Koordinatoren peger des-
uden pa, at kontinuerlig annoncering for kurset samt det, at
samarbejdspartnere kender kurset og er gode til at fortaelle
om det, er fremmende for rekrutteringen til kurset. Som et
godt eksempel herpa naevner koordinatoren saledes samar-
bejdet med kommunens revalideringscenter, som har med-
virket positivt til rekrutteringen til kurset. Omvendt peger
koordinatoren pa, at barrierer i forhold til rekruttering til
kurset kan besta i, at de parter, der skal henvise til kurset,
ikke selv kender til det, og derfor ikke henviser til kurset.
Som eksempel herpa naevner koordinator kommunens prak-
tiserende laeger.
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Overordnet har man i Kommune A oplevet udfordringer i for-
hold til at rekruttere nok kursister til kursusholdene, og man
har derfor mattet aflyse hold. Koordinator er ikke stadt pa
modstand mod kurset, men mener dog, at kulturelle forkla-
ringer sasom tilbgjelighed til selv at ville klare sin sygdom og
“ga med den selv” kan spille en rolle og vaere en barriere for
rekruttering til kurset, og at dette maske seerligt gaelder for
meend.

6.4 Kommune B

6.4.1 Kursisternes vej til kurset

Kommune B er ligeledes en jysk kommune og med cirka
60.000 indbyggere. Kommunen har ikke oplevet problemer
med at rekruttere deltagere til kurset. | alt 14 kursister fra Kom-
mune B har besvaret evalueringens spagrgeskemaer, og billedet
af rekrutteringen til kurset ligner meget billedet for Kommune
A, idet kursisterne stort set kun harte om kurset via annonce i
avis (10 ud af de 14 kursister). 9 kursister snakkede med en
kursuskoordinator eller lignende forud for kurset, men ingen
deltog i et informationsmade, idet kommunen ikke har afholdt
informationsmeder for interesserede borgere. 3 kursister fik
vurderet deres egnethed til kurset. Kursisterne var i meget hgj
grad tilmeldt kurset af interesse eller af lyst, idet deres gennem-
snit pa fernaevnte skala fra 0-6 er 5,71.

6.4.2 Kursisternes oplevelse af rekrutteringsprocessen
l interviewet med de to fremmadte, frafaldne kursister og i de
6 individuelle telefoninterviews med frafaldne kursister for-
teeller naesten alle kursister, at de blev opmaerksomme pa kur-
set via kommunens annonce i lokalavisen. En enkelt kursist
blev opmaerksom pa kurset via en snak med en kommunalt
ansat, en anden kursist fik udleveret en folder om kurset af en
instrukter pa kurset, mens en tredje kursist modtog en folder
om kurset hos sin fysioterapeut. Det overordnede billede af,
at kursisterne primaert hgrte om kurset via kommunens an-
nonce i lokalavisen, stemmer saledes godt overens med erfa-
ringerne fra de deskriptive gennemgange af kursisternes vej
til kurset samt den kommunale koordinators vurdering heraf.
Derudover giver kursisterne overordnet udtryk for til-
fredshed med den information om kurset, de modtog forud
for kurset, men enkelte af kursisterne naevner dog, at de
gerne ville have haft mere information om, at de enkelte kur-
susgange styres efter en tidsmaessig stram struktur. Derud-
over ville nogle kursister gerne have haft mere information
om, hvad der konkret foregar pa kurset. Endelig ville en en-
kelt af kursisterne gerne have vaeret informeret om, at kurset
ikke indebaerer undervisning i specifikke kroniske sygdomme,
og hvorledes og hvor den enkelte kursist kunne erhverve sig
yderligere viden om sin kroniske sygdom.

6.4.3 Kommunale rekrutteringsstrategier

| Kommune B har man benyttet sig af flere af de samme an-
nonceringskanaler som i Kommune A. Man har saledes ogsa
annonceret for kurset via kommunens hjemmeside med link
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til sundhedscentrets hjemmeside og via kommunens faste
spalte i den lokale avis, ligesom koordinator ogsa har sendt
pressemeddelelser ud. Derudover har man annonceret for
kurset via foldere pa biblioteket, borgerhuse, alle borgerser-
vicesteder i kommunen inklusive jobcentre, pa sygehuset
samt hos patientforeninger som eksempelvis Astma-allergi
Foreningen og Lungeforeningen. Man har desuden annonce-
ret for kurset over for kommunens praksiskoordinator pa en
hjemmeside, som henvender sig til laager med henblik pa at
disse skal kunne se, hvilke tilbud kommunen har til deres pa-
tienter. Derudover informerer man ogsa om kurset pa kom-
munens sygdomsspecifikke kursushold. Man har fra start af
haft lgbende kontakt til Komiteen for Sundhedsoplysning i
forhold til sparring og radgivning, og Komiteen for Sundheds-
oplysning hjalp saledes ogsd med at afholde et indledende
informationsmgde i kommunen for sundhedsprofessionelle,
patientforeninger og interessenter, som var i kontakt med
personer, for hvem kurset kunne veere relevant, og som der-
for kunne veere interesserede i at vide noget om kurset. Man
har dog ikke lgbende afholdt informationsmader om kurset
for borgere med kronisk sygdom, men koordinatoren har af-
holdt telefoniske samtaler med borgere, der henvender sig
om kurset med henblik pa at sikre en vis forventningsafstem-
ning i forhold til indholdet af og formen pa kurset.

Koordinatoren i kommunen vurderer, at de fleste kursi-
ster hgrer om kurset via annoncen i lokalavisen eller presse-
meddelelsen, hvilket stemmer godt overens med svarerne fra
spargeskemaundersggelsen. Derudover har nogle fa kursister
henvendt sig, fordi de er blevet informeret om kurset af deres
leege eller af tidligere kursister, ligesom koordinatorens kolle-
ger i sundhedscentret er gode til at informere om og henvise
til kurset. Kommunen har ikke oplevet udfordringer med at
rekruttere nok med kursister til kurset, og man har saledes
ikke mattet aflyse hold, men det har til gengaeld veeret en
udfordring at rekruttere tilstraekkeligt med instrukterer. Der-
udover vurderer koordinatoren, at en anden barriere for re-
kruttering til kurset kan opsta pa et senere tidspunkt, hvis
stgrstedelen af kommunens borgere med kronisk sygdom har
vaeret igennem kurset, og sggningen til kurset derfor aftager.
| sa tilfeelde kan kommunens rekruttering til kurset dog siges
at have vaeret en succes. | MTV-rapporten peges der pa, at
nogle borgere kan have brug for kurser flere gange, fordi de-
res forstdelse af deres egen situation aendrer sig (3). Det er
saledes ikke ngdvendigvis givet, at man ndr et egentligt maet-
ningspunkt, hvis man abner for denne mulighed.

Som faktorer, der har medvirket til at sikre en tilstraek-
kelig rekruttering til kurset, peger koordinatoren pa, at kom-
munens borgere efterhanden er vant til at s@ge information
om kommunens tiltag i kommunens faste spalte i lokalavisen,
hvilket sikrer en god kontaktflade mellem kommune og bor-
gere. Af gvrige faktorer, der kan virke fremmende for rekrut-
tering til kurset, peger koordinatoren pa kontinuerlig infor-
mation om og annoncering for kurset, samt at det kan vaere
hensigtsmaessigt at afholde kurset i forarets savel som efter-
arets midterste maneder, sa det eksempelvis ikke kommer til

at ligge for taet pa sommerferien. Endelig peger koordinator
pa, at det er en udfordring at rekruttere borgere med psykiske
sygdomme og/eller fa ressourcer.

| det fremadrettede rekrutteringsarbejde peger koordi-
natoren pa, at man fremover vil ggre mere ud af samarbejdet
med kommunens praktiserende laeger, ligesom man fremover
vil sende folderen om kurset ud til apoteker i stedet for pa-
tientforeningerne, da koordinatoren vurderer, at folderne ikke
bliver videreformidlet i patientforeningerne.

6.5 Kommune C

6.5.1 Kursisternes vej til kurset

Kommune C er en sjellandsk kommune med godt 50.000
indbyggere. Kommunen har ikke oplevet problemer med at
rekruttere nok deltagere til kurset. | alt 17 kursister fra Kom-
mune C har besvaret evalueringens spagrgeskemaer. Som det
er tilfeeldet for kursisterne i Kommune A og Kommune B,
herte kursisterne i Kommune C stort set kun om kurset via
annonce i avis (14 af de 17 kursister). 12 af kursisterne deltog
i et informationsmade om kurset, mens 5 kursister snakkede
med en kursuskoordinator eller lignende far kursusstart, og
kursisterne var i meget hgj grad tilmeldt kurset ud fra en fg-
lelse af interesse, idet deres gennemsnit pa den tidligere
naevnte skala herfor er 5,81.

6.5.2 Kursisternes oplevelse af rekrutteringsprocessen
Kursisterne forteeller i interviewene, at de enten er blevet op-
maerksomme pa kurset via kommunens annonce i lokalavi-
sen, via en folder om kurset hos tandlaegen eller via anbefa-
ling fra tidligere kursister. En af kursisterne giver udtryk for, at
information om kurset pa informationsmgdet var daekkende
og tilpas afmalt, mens en anden kursist eftersperger, at der
var blevet gjort mere ud af at fortaelle om konceptet bag kur-
set, men overordnet har kursisterne veeret tilfredse med den
information, de modtog forud for kurset. Adspurgt om, hvad
der kunne gares for at rekruttere flere kursister til kurset, pe-
ger kursisterne pa initiativer og strategier, som Kommune C
allerede benytter sig af, eksempelvis at have foldere om kur-
set hos praktiserende laeger, indslag i lokal-tv og lokalradio og
interviews med tidligere kursister.

6.5.3 Kommunale rekrutteringsstrategier

Kommune C har i vid udstraekning benyttet sig af de samme
informations- og rekrutteringskanaler som de foregdende
kommuner. Konkret har man annonceret for kurset pa kom-
munens egen hjemmeside samt med en annonce og presse-
meddelelser i lokalavisen, ligesom man har sendt pjecer og
falgebreve ud til alle praktiserende laeger i kommunen og holdt
mader med klinikpersonalet og forklaret om evidensen af kur-
set. Man har desuden ansat en praksiskoordinator til at infor-
mere de praktiserende laeger, nar kurset starter op igen. Derud-
over har man sendt pjecer ud til offentlige og private
fysioterapeuter og tandlaeger i kommunen, apoteker, patient-
foreninger og andre foreninger sasom pensionistforeninger,
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hele kommunens zldreomrade inklusive visitationen, hjemme-
plejen, aldreplejen, kommunens traeningsenhed, Job- og ar-
bejdsmarkedsafdeling, sundhedstjeneste og sundhedsplejer-
sker, ligesom man har sendt pjecer til sygehuse, borgerservice
og biblioteker. Man har séledes systematisk fulgt en liste over
modtagere af pjecen om kurset, ligesom kommunen har bragt
en artikel om en tidligere kursist og instrukter i lokalavisen, lo-
kal-tv, det lokale dagblad samt i Gigtforeningens blad. Derud-
over har man lavet indslag om kurset i lokal-tv og lokale blade,
ligesom man har afholdt informationsmgder om kurset, idet
man i informationsmaterialet har gjort opmaerksom pa, at inte-
resserede borgere skulle mgde op til dette informationsmgade.

Som koordinatorerne i de gvrige kommuner vurderer
koordinatoren i Kommune C, at det primaert er via annoncen
og pressemeddelelserne i lokalavisen, at kursisterne bliver op-
maerksomme pa kurset. Derudover er nogle kursister blevet
henvist til informationsmgdet af praktiserende lzeger, ligesom
enkelte kursister har hgrt om kurset fra tidligere kursister. Ko-
ordinatoren vurderer desuden, at nogle kursister er blevet re-
krutteret via ovennaevnte artikel om en tidligere kursist og
instrukter i lokalavisen, dagbladet og lokal-tv. Kommunen har
endnu ikke veeret ngdt til at aflyse hold, men har generelt
oplevet en solid sagning til kurset og har mattet oprettet ven-
telister til nogle kursushold.

Som fremmende faktorer for rekruttering til kurset pe-
ger koordinatoren pa, at kommunen har haft gode instrukte-
rer, som har kert mange hold, og som far meget positive eva-
lueringer af kursusdeltagerne, hvilket medvirker til en positiv
omtale af kurset blandt tidligere kursister, hvilket kan med-
virke til rekruttering til kurset via mund-til-gre metoden. Der-
udover peger koordinatoren pa, at kommunens strategi med
at annoncere massivt for kurset fra start af har gjort, at kurset
blev meget udbredt med det samme, og at kommunens ind-
sats for kontinuerligt at annoncere for kurset har vaeret med
til at fastholde kursets eksistens i borgernes bevidsthed. Der-
udover vurderer koordinatoren, at kommunens strategi med
at have samme billede pa i alt annonceringsmaterialet for kur-
set kan have medvirket til at skabe en genkendelsesfaktor for
kurset blandt kommunens borgere, hvilket yderligere kan
have medvirket til at fastholde kurset i borgernes bevidsthed,
ligesom man har gjort meget ud af at beskrive kurset i infor-
mationsmaterialet.

Som potentielle barrierer for rekruttering til kurset pe-
ger koordinatoren og instruktaren pa, at det kan have negativ
betydning for visse grupper af borgeres lyst til at deltage pa
kurset, fx kontanthjaelpsmodtagere, at det er Kommune C,
som star bag kurset, fordi disse borgere opfatter kommunen
i et negativt lys. Derudover pdpeger koordinator og instrukter,
at det kan veere en barriere for rekruttering til kurset, at bor-
gere med kronisk sygdom ikke genkender sig selv som kroni-
kere og derfor ikke ser kurset som relevant for dem, ligesom
man tidligere har oplevet, at eksterne faktorer som den geo-
grafiske placering af kursuslokalet og parkeringsforholdene
omkring det har fdet nogle interesserede borgere til at fra-
veelge kurset.
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| det fremadrettede annonceringsarbejde udtrykker koordina-
tor, at man vil fortsaette med at prioritere annoncen i lokalavi-
sen, samt at man derudover vil gere mere i forhold til job- og
arbejdsmarkedsomradet, ligesom man vil satse mere pa for-
eninger og aldreklubber generelt. Derudover overvejer man
0gsa at inddrage psykologer i kommunens fremtidige rekrut-
teringsindsats.

6.6 Kommune D

6.6.1 Kursisternes vej til kurset

Kommune D er ligeledes en sjellandsk kommune med knap
50.000 indbyggere. Kommunen har oplevet problemer med
at rekruttere deltagere nok til kurset. | alt 15 kursister fra
Kommune D har besvaret evalueringens spagrgeskemaer. | for-
hold til hvor kursisterne hgrte om kurset, er billedet mindre
entydigt end for de gvrige kommuner. 5 kursister hgrte om
kurset, fordi deres laege, fysioterapeut eller lignende fortalte
om kurset, 4 kursister fik brochure om kurset hos laege, syge-
hus, fysioterapeut eller lignende, ligesom 4 hgrte om kurset
via annonce i avis. 3 kursister hagrte om kurset et andet sted.
12 af kursisterne deltog i et informationsmade om kurset,
mens 6 kursister snakkede med en kursuskoordinator eller lig-
nende for kurset. Som i de gvrige kommuner var kursisterne
ogsa her i meget hgj grad tilmeldt kurset af interesse, idet
kursisternes gennemsnit pa skalaen herfor er 5,50.

6.6.2 Kursisternes oplevelse af rekrutteringsprocessen
| fokusgruppeinterviewet med de tidligere kursister pa kom-
munens hold fortaeller kursisterne, at flere af dem er henvist til
kurset af den kommunale koordinator for genoptraeningsen-
heden, mens en kursist blev opmaerksom pé kurset via folderen
hos laegen, og en anden kursist aktivt blev henvist til kurset af
sin laege. Flere af kursisterne var til informationsmgde om kur-
set forud for kurset, og der er delte meninger om, hvor til-
straekkelig og deekkende informationen om kurset var pa infor-
mationsmadet. Nogle kursister er tilfredse med den information,
de fik pa informationsmadet, mens andre kursister eftersper-
ger, at der havde vaeret mere information om den tidsmaessige
strukturering af kurset. Andre kursister igen er dog glade for, at
dette ikke var tilfaeldet, da de i sa fald ikke havde tilmeldt sig
kurset, som de fgler de har oplevet stor effekt af.

| forhold til hvad kommunen kunne ggre for at tiltraek-
ke flere borgere til kurset, foreslar en af kursisterne, at man
klzeder sygeplejersker eller andre sundhedsfaglige personer,
som har stor patientkontakt, bedre pa i forhold til at kunne
informere om og henvise patienter og borgere til kurset. | for-
hold til den tidligere naevnte udfordring med at rekruttere
nok maend til kurset er der delte meninger om, hvorvidt det
ville vaere hensigtsmaessigt at oprette rene mandehold med
mandlige instruktgrer. Derimod er der i forhold til den gene-
relle rekruttering til kurset flere af kursisterne, som vurderer,
at det kunne veere fremmende for rekrutteringen at bringe
artikler om tidligere kursister og deres erfaringer med og ud-
bytte af at deltage pa kurset.
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6.6.3 Kommunale rekrutteringsstrategier

| Kommune D har man ligeledes benyttet mange af de sam-
me annonceringskanaler som de gvrige kommuner. Man an-
noncerer saledes for kurset pa kommunens sundhedsportal
pa hjemmesiden, og derudover annoncerer man i lokalavi-
sen med information om afholdelse af informationsmader,
ligesom man lejlighedsvis har betalt lokalavisen for at ind-
rykke store annoncer for kurset. Derudover sender man Ko-
miteen for Sundhedsoplysnings folder om kurset til kommu-
nens Borgerservice Center, genoptraeningscenter, apoteker,
biblioteker, fysioterapeuter, kiropraktorer, tandlaeger, ergo-
terapeuter og udvalgte afdelinger pa to sygehuse og interne
samarbejdspartnere i kommunen sasom visitatorerne og
hjeelpemiddelradgivere. Man informerer desuden kommu-
nens jobcentre om kurset, ligesom man skriver til de 10 star-
ste patientforeninger. Derudover har man ogsa holdt oplaeg
om kurset pa de praktiserende laegers laegeseminar, ligesom
man sikrer, at kommunens praksiskonsulent er informeret
om kurset.

Koordinatoren i kommunen vurderer, at tre fjerdedele
af kursisterne rekrutteres via annoncen i lokalavisen, og at de
resterende kursister derudover rekrutteres via henvisninger til
kurset fra kiropraktorer, disetister samt genoptraeningscen-
tret, hvor koordinatoren for et rehabiliteringstilbud er meget
opmaerksom pa kurset. Koordinatoren vurderer dog samtidig,
at der ikke har vaeret nogen effekt af de starre annoncer, man
lejlighedsvist har betalt for at fa indrykket i lokalavisen.

Derudover far nogle kursister kendskab til kurset via fol-
deren pa biblioteket, mens ganske fa er blevet henvist til kur-
set af laeger eller tandlaeger. Med undtagelse af ovennaevnte
koordinator for rehabiliteringstilbuddet har koordinatoren for
Leer at leve med kronisk sygdom dog ikke oplevet, at nogle af
kommunens samarbejdspartnere er bedre end andre til at
henvise borgere til kurset. At 3 ud af 4 kursister ifglge koordi-
nators vurdering rekrutteres via annoncen i lokalavisen, svarer
saledes ikke til erfaringerne fra de deskriptive gennemgange
af kursisternes vej til kurset, hvor kun godt hver fjerde kursist
harte om kurset via annoncen i avisen.

| kommunen kgrer man kurset pa fjerde ar, og man har
seerligt det seneste halvandet ar oplevet udfordringer med at
rekruttere kursister nok til kurset, pa trods af at man ikke har
andret i sin rekrutteringsstrategi. Man overvejer derfor, om
dette skyldes, at en stor andel af kommunens borgere med en
kronisk lidelse efterhanden har veeret igennem kurset, og
man derfor har naet et maetningspunkt for relevansen af kur-
set for borgerne.

Som potentielt fremmende faktorer for rekruttering til
kurset peger koordinator og instrukter pa, at samarbejdspart-
nere modtager kurset positivt og har viden om kurset og
herigennem er klaedt pa til at fortaelle om kurset og henvise til
det. Derudover vurderer koordinator og instrukter, at god
kemi mellem de fremmgdte borgere pa informationsmederne
er fremmende for rekrutteringen, ligesom det overordnet er
nemmere at rekruttere nok kursister i stgrre kommuner. Ende-
lig peger koordinator og instrukter pa, at rekruttering til kur-

set ogsa kan have med 'timing’ at gare, idet borgernes mulig-
heder for og lyst til at deltage pa et sddant kursus ogsa
haenger sammen med, hvor de er i deres sygdom, og at dette
"timing-spergsmal’ saledes bade kan veaere fremmende savel
som en barriere for rekruttering til kurset. Spergsmélet om
timing far som naevnt forfatterne til MTV-rapporten til at fore-
sla muligheden for at deltage i patientkurser flere gange (3).

Af andre potentielle barrierer for rekruttering til kurset
peges pa konkurrerende tilbud, en lille kommunestarrelse, at
samarbejdspartnere ikke ser ud over egen faglighed og med-
taenker kurset som et relevant tilbud for borgere og far hen-
vist til det, samt at tidspunktet for afholdelsen af kurset, pa
dagen savel som pa aret, kan afholde nogle borgere fra at
melde sig til kurset grundet vejrmaessige forhold som marke,
sne og glat fgre. Koordinatoren og instrukteren peger des-
uden pa, at det kan vaere uhensigtsmaessigt at afholde kurset
om eftermiddagen eller aftenen, da personer med kronisk
sygdom ofte er traette pa disse tidspunkter. Derudover kan
eksterne forhold omkring kursuslokalet vaere en barriere for
nogle borgere, fx at der ikke er parkeringspladser i umiddel-
bar naerhed af kursuslokalet. Endelig peges der pa, at det er
sveert at rekruttere personer med psykiske sygdomme.

| forhold til kommunens fremtidige rekrutteringsindsats
overvejer man at droppe informationsmgderne af ressource-
maessige arsager, da det af og til har vaeret ngdvendigt at af-
holde flere informationsmeder for at rekruttere nok kursister
til at kunne starte et hold op. Derfor vil man fremover satse pa
at tage en snak med den enkelte borger over telefonen, nar
denne henvender sig angaende kurset. Derudover pataenker
man at skrive ud til kommunens praktiserende laeger og tage
ud til dem med nye pjecer om kurset, ligesom man gerne vil
have kommunens jobcenter mere pa banen. Endelig overvejer
man at laegge kurset senere pa fordret og tidligere pa efter-
aret.

6.7 Tvaergaende erfaringer

Casestudiet peger pa, at de fire kommuners rekrutteringsstra-
tegier minder meget om hinanden, og der er sdledes ingen
markante forskelle mellem de to kommuner, der har proble-
mer med at rekruttere borgere til kurset og de to kommuner,
der ikke har tilsvarende problemer. Det er de samme informa-
tions- og annonceringskanaler, som kommuner anvender, fx
annoncering i den lokale avis, annoncering for kurset pa den
kommunale hjemmeside og udsendelse af folder eller pjece
om kurset til eksempelvis sygehuse, borgerservice, jobcentre,
biblioteker, praktiserende laeger eller praksiskoordinator/prak-
siskonsulent og patientforeninger. At annoncering er den do-
minerende made, hvor kursister far kendskab til kurset p3,
fremgik ogsa af den indledende tabel 6.1, hvor annoncering
er langt den hyppigste made, som kursisterne er blevet op-
maerksomme pa kurset pa. To af koordinatorerne peger pa, at
det er en fordel at annoncere massivt og kontinuerligt for kur-
set, idet dette kan vaere med til at fastholde kursets eksistens
i borgernes bevidsthed, og at genkendelighed i annoncerin-
gen for kurset ogsa kan veere en fordel.
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Som det er fremgaet af casene, peger kursisterne i tre af kom-
munerne pa, at de har hgrt om kurset gennem annoncering
— primaert i lokale medier. Tilsvarende peger instruktarer og
koordinatorer pd, at annoncering er det centrale redskab til
rekruttering af borgere til kurset. Kommune D skiller sig ud i
denne sammenhang ud ved, at annoncering ikke har vaeret
central i forhold til rekrutteringen af de kursister, der deltog i
interviewet. Det betyder, at man ikke entydigt kan pege p3, at
annoncering er den rekrutteringsstrategi, som man bgr an-
vende. Flere af de interviewede kursister naevner ogsa, at an-
noncerne gerne ma vaere mere oplysende, blandt andet om
kursets indhold.

Som papeget i indledningen til dette kapitel er der sam-
let set en meget stor gruppe mennesker med kronisk sygdom,
som man ikke far kontakt med pa nuvaerende tidspunkt.

Selvom kommunen kan fylde de enkelte kurser op, er
dog potentielt en meget stor gruppe mennesker, som man pa
nuvaerende tidspunkt ikke far i tale. Og det ber lede til over-
vejelser om, hvorvidt rekrutteringen skal taenkes vaesentligt
anderledes end udelukkende et staerkt fokus pa annoncering
i lokale medier. Et forhold, som det i denne sammenhang er
veerd at vaere opmaerksom pa, er, at flere af kursisterne i inter-
viewundersggelsen pegede pa, at de ikke fglte sig som en del
af malgruppen for et kursus til kronisk syge, simpelthen fordi
de ikke s sig selv som sadan. Dette forhold papeges 0gsa i
andre undersggelser af mennesker med en kronisk sygdom
(7). Fortsat massiv annoncering efter deltagere til et kursus,
hvor man laerer at leve med kronisk sygdom, vil formentlig
ikke fa den malgruppe, som ikke identificerer sig som kroni-
kere, i tale. Der er saledes behov for andre strategier til denne
malgruppe.

Et andet gennemgdende traek i kommunernes rekrut-
teringsstrategier har veeret, at kommunerne ogsa har infor-
meret mundtligt om kurset i form af enten informationsme-
der eller telefoniske samtaler med interesserede borger, og at
denne mundtlige information ogséa er med henblik pa at af-
klare, om kurset er det rette for den enkelte borger. Direkte
adspurgt svarede 43,9 % af de tilmeldte kursister i spagrgeske-
maundersggelsen, at de deltog i et informationsmede fer
kurset, mens en mindre andel (41 %) havde en samtale med
en kursuskoordinator eller lignende for kurset. Flere af vores
informanter — bade blandt kursister og instruktgrer og koordi-
natorer — navner informationsmgderne i interviewene. Flere
kursister navner dem som en god ting; andre at de gerne
ville have hgrt mere om kursets form og struktur pa mgderne.
En koordinator naevner en overvejelse om at nedlaegge infor-
mationsmgderne af hensyn til ressourcer. Dette kan synes
uhensigtsmaessigt, da flere kursister naevner, at informations-
mgdet var til stor gavn for dem inden kursusstart. Derudover
kan det taenkes, at manglende information fgr kursusstart
potentielt kan medfere et starre frafald undervejs i kursusfor-
lgbet pa grund af manglende afstemning af forventninger.

Udover det faelles fokus pa annoncering peger koordi-
natorerne pa en raekke forskellige forhold, som de oplever
som henholdsvis fremmende for rekrutteringen eller som bar-
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riere for den. Der er dog ikke tale om samme entydighed som
i forhold til annonceringen, og det er ligeledes vanskeligt at
vurdere en egentlig effekt af de forskellige aktiviteter. Blandt
andet peger to af koordinatorerne pa, at samarbejdsparter-
nes kendskab til kurset kan have betydning for succesen med
at rekruttere. Ifglge koordinatorerne er det saledes nemmere
at rekruttere borgere til kurset, hvis samarbejdspartnerne i re-
krutteringsprocessen er positivt stemt over for kurset og ken-
der det, sdledes at de er klaedt godt pa til at forteelle borgere
om kurset og kan identificere dem, der kunne have gavn af
kurset. En koordinator fortzeller falgende om en samarbejds-
partner: “Ja, men nu har vi jo sa en anden frivillig instrukter,
som faktisk er ansat i kommunen som hjaelpemiddelradgiver.
Jeg kan jo bare se, at de henvisninger der kommer fra hjzelpe-
middelradgiverne, der kommer de bare alle sammen fra hen-
de. Det er jo sa fordi, hun er smadder god til at rekruttere. Det
er hun. Hun ved jo 110 procent, hvad kurset handler om. Hun
er rigtig god til at spotte de borgere, som kurset kunne veere
relevant for. Det er derfor jeg synes det er sa vigtigt at klaede
vores samarbejdspartnere pa. For nar jeg kan se, hvilken for-
skel hun ger og der ikke er nogle af hendes kollegaer, der
rekrutterer nogen.” Pa den ene side illustrerer dette eksempel
netop pointen om samarbejdspartnernes betydning. Pa den
anden side sa peger det ogsa pa en anden pointe, nemlig at
en del af erfaringerne med succesfuldt rekrutteringsarbejde
er knyttet til individer. Det er sdledes en pointe, at man i re-
krutteringsarbejdet er opmaerksom pa at identificere sddanne
n@glepersoner og informere dem/klaede dem pa i forhold til
kurset.

Flere instruktgrer og koordinatorer naevner, at man har
brugt en del energi pa at fa praktiserende laeger i tale, men at
dette har vaeret vanskeligt. Det er formentlig vaerd at overve-
je, hvordan man kan styrke rekrutteringen igennem de prak-
tiserende laeger, ogsa fordi det ma formodes, at disse er i kon-
takt med en stor del af den malgruppe, som ikke ser sig selv
som kronikere, men alligevel kunne have gavn af kurset pa
grund af deres diagnose.

En sidste raekke forhold, som man kan samle under feel-
les betegnelsen ‘den lokale kontekst’, spiller ifglge vores in-
formanter ogsa en rolle for rekrutteringen til kurset. Rekrut-
teringen vil blive pavirket af konkurrerende kurser og
aktiviteter, adgangsveje og de fysiske lokaliteter for kursets
afholdelse, og muligvis ogsa eventuelle forskelle i lokal kultur.
P4 trods af et meget standardiseret koncept skal der maske
vaere en starre opmaerksomhed pd den lokale kontekst, som
kurset implementeres i. | denne sammenhang skal kommu-
nens starrelse ogsa naevnes. Selvom det ikke er muligt at sige
noget entydigt om sammenhaeng mellem starrelse og mulige
rekrutteringsproblemer, er det dog vaerd at veere opmaerksom
pa, at den ene af de kommuner, der oplever rekrutteringspro-
blemer, er den mindste af kommunerne (40.000 indbyggere).
Det indikerer, at nogle kommuner muligvis kunne have gavn
af at tilbyde kurset i samarbejde med nabokommuner for at
sikre et tilstraekkeligt stort rekrutteringspotentiale.
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| denne undersggelse har vi undersggt udbytte og selvvurde-
ret effekt af kurset Leer at leve med kronisk sygdom, samt
undersggt hvilke rekrutteringsstrategier der anvendes i kom-
munerne.

Undersggelsens resultater hvad angar udbytte af kurset
og selvvurderet effekt er overvejende i overensstemmelse
med de resultater, der rapporteres i Sundhedsstyrelsens MTV
samt i Komiteen for Sundhedsoplysnings egen litteraturgen-
nemgang fra 2007. | en raekke tidligere studier rapporteres
saledes som i vores undersggelse, at kursisterne efter delta-
gere i kurset oplever, at deres helbredsstatus forbedres, samt
at deres sundhedsadfaerd aendres i en positiv retning. Som
tidligere diskuteret peger undersggelsens resultater pa, at
a@ndringerne i helbredsstatus og sundhedsadfaerd ikke skyl-
des, at kursisterne eksempelvis dyrker mere motion eller er
vaesentligt mere fysisk aktive i deres hverdag. Derimod skal
forklaringen pa den selvvurdere effekt af kurset snarere sgges
i, at kursisterne er blevet bevidste om implikationerne af deres
kroniske sygdom og undervejs i kursusforlgbet har opnaet en
starre accept af deres egen situation. Faktorer der tilsammen
giver en bedre handtering af sygdom og et bedre forhold til
omgivelserne herunder familie, venner og bekendte samt en
forbedret tro pa egen mestring af sygdom.

Hvad angar mestringsevne finder vi i vores undersggel-
se endvidere, at flere kursister efter kursusdeltagelse anven-
der de tilleerte strategier til kommunikation i sundhedsvaesnet
samt til handtering af ubehagelige symptomer ved kronisk
sygdom. Om end de kvalitative fund indikerer, at kursisterne
har aendret troen pa egen mestringsevne undervejs i kursus-
forlgbet, finder vi ingen signifikant effekt pa kursisternes tro
pa egen mestringsevne i spgrgeskemaundersaggelsen. Der sy-
nes at vaere en raekke mulige forklaringer pa den manglende
selvvurderede effekt pa denne parameter. For det ferste indi-
kerer undersggelsens resultater, at der allerede fer kursusstart
er sket en selektion af kursisterne, saledes at det primeert er
personer, der allerede besidder en relativ hgj tro pa egen me-
stringsevne, der har tilmeldt sig kurset. Antager vi, at det er
svaerere at opna en forbedring, hvis man i forvejen har en re-
lativ stor tiltro til egen mestring, sa vil det ogsa veere svaerere
at opna signifikante effekter pa denne parameter. En anden
mulig forklaring er, at der i denne undersagelse ikke er an-
vendt de samme spargsmal og de samme formuleringer som
i tidligere undersggelser, hvor troen pa egen mestringsevne er
undersggt. Det kan saledes ikke afvises, at spgrgsmalsformu-
leringen har haft betydning for den manglende effekt pa
denne parameter.

| Sundhedsstyrelsens MTV konkluderes det, at kurset
har vist sig at vaere mindre egnet til nyligt diagnosticeret men-
nesker, og at saerligt hgjtuddannede synes at have udbytte af
kurset. Vi undersggte derfor ogsa, om der i vores undersg-
gelse kunne identificeres grupper af personer, der i saerlig
grad oplevede udbytte eller effekt ved kurset. Tilsvarende tid-
ligere undersggelser fandt vi, at positiv vurdering af kurset var
associeret med et hgjere uddannelsesniveau (grundskole vs.

erhvervsuddannelse eller gymnasial og videregaende uddan-
nelse), men bortset fra dette fandt vi ingen entydige staerke
resultater hvad angik alders- og kansforskelle eller sygdoms-
relaterede forskelle (diagnose(r) og tid siden diagnose). Da der
i undersggelsen indgar et begraenset antal kursister, kan det
ikke afvises, at de manglende signifikante forskelle skyldes
manglende styrke i undersggelsen til at pavise signifikante re-
sultater.

Et af evalueringens fire formal var at belyse arsagerne til
frafald hos tilmeldte, men ikke gennemfgrende kursister. Til
det formal havde vi forberedt en grundig analyse af frafaldne
kursister og deres kendetegn og arsager til frafald. | sperge-
skemaundersggelsen lykkedes det imidlertid kun at inkludere
46 frafaldne kursister, og fokusgruppeinterviewet blandt fra-
faldne kursister blev endvidere gennemfgrt med kun to delta-
gere, og vi var derfor ngdsaget til at inkludere frafaldne kursi-
ster til den kvalitative undersggelse gennem enkeltinterview.
Dette tilsammen pavirker naturligvis robustheden af vores
analyse af frafaldne kursister. lkke desto mindre viser der sig
at vaere stor konsistens imellem de arsager, der rapporteres i
spargeskemaundersggelsen og de frafaldne kursister fortael-
linger i interviewene. De frafaldne kursister kan saledes pa
baggrund af resultaterne groft skitseret inddeles i to grupper:
Dem der er frafaldet kurset grundet praktiske, personlige pro-
blemer sasom sygdom mv. og som pa trods af deres mang-
lende gennemfarelse af kurset er positive overfor konceptet.
Den anden gruppe bestar af kursister der var mindre positive
over for kursets indhold og/eller metoder og som derfor valg-
te at stoppe pa kurset. | denne gruppe beskrives drsagerne til
frafald blandt andet ud fra, at de ikke havde noget til faelles
med de gvrige kursister, at de manglede sundhedsfaglige un-
dervisere og mere specifik sygdomsviden undervejs i kurset.
Dette indikerer, at der kan vaere en fordel i at udvikle en "visi-
teringsmodel” for kommunerne, der sikrer, at borgerne inden
kursusstart er vidende om, hvilken type kursus de er tilmeldt.
De kommuner, som afholder informationsmgder om kurset,
synes at give denne viden til borgerne, og andre kommuner
kan laere heraf. De rapporterede praktiske problemer, som
flere af kursisterne i saerligt den kvalitative del af undersagel-
sen beskriver, burde i en del tilfaelde kunne indtaenkes i plan-
laegningen af kurset i kommunerne. Flere borgere har proble-
mer i forhold til det tidspunkt pa aret, hvor kurset afholdes
(isglatte veje, marke mv.) og tidspunktet pa dagen (i forhold
til arbejdstider eller andre behov). Det er vigtigt, at kommu-
nerne fremover er opmaerksomme pa, at sddanne problema-
tikker blandt kursisterne imgdekommes.

Blandt de gennemfgrende kursister synes indtrykket pa
baggrund af kursisternes beskrivelse af udbytte af kurset til-
svarende at give en opdeling af kursisterne. Langt hovedpar-
ten af kursisterne rapporterer, at de var positive overfor kur-
set, mens en mindre andel havde en raekke kritikpunkter ved
kurset.

Flere mente at der ikke var nok tid til at snakke med
medkursister, hvilket vurderes at kunne henfgres til den
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stramme tidsstyring af konceptet, som ger det sveert at til-
passe kurset efter de tilstedevaerende kursisters behov. Netop
det meget strukturerede koncept med anvendelse af metoder
der er udviklet i en amerikansk kontekst mader ogsa kritik i en
nyligt publiceret ph.d. afhandling fra 2010 (5). Derudover
mente en raekke kursister at der manglede sundhedsfaglige
undervisere pa kurset og at de anvendte metoder og vaerkte-
jer ikke tiltalte dem. Forfatteren til afhandlingen finder en lig-
nende tvedeling af kursisterne i dem der far meget ud af kur-
set, blandt andet fordi de allerede bruger redskaber, der
minder om dem, der introduceres pa kurset og dem der far et
mindre udbytte af kurset, da de ikke i samme grad feler at
redskaberne er brugbare for dem (5).

| undersggelsen er spgrgsmalet om etniske minoriteter
ikke specifikt blevet bergrt. Sundhedsstyrelsens MTV naevner,
at der fremover er behov for at adressere udfordringen med
at inkludere etniske minoriteter med kroniske sygdomme i
kursusstrukturen. | interviewene med frafaldne kursister var
der en enkelt informant, der blandt andet tilskrev sin mang-
lende gennemfarsel af kurset, at hun som ikke-etnisk dansker
havde svaert ved at falge med i kurset. Set i lyset af den steerkt
voksende gruppe af etniske minoriteter med kronisk sygdom
er det en interessant problemstilling, der fremover ber adres-
seres i savel udvikling som undersggelser af patientuddannel-
ser i Danmark. lkke mindst kan denne udfordring tages op i
relation til udfordringen med at rekruttere tilstraekkeligt med
personer med kronisk sygdom til kommunernes kursus. Som
allerede diskuteret synes potentialet ikke at blive udnyttet
fuldt ud i kommunerne, hvilket synes at kunne tilskrives to
vaesentlige faktorer, nemlig information til personer med kro-
nisk sygdom og information til relevant sundhedsfagligt per-
sonale. En raekke kursister beskriver, at de ikke identificerede
sig med kategorien “personer med kronisk sygdom” far kur-
set og derfor ikke ville reagere pa materiale, der henvender
sig til kronisk syge. At de alligevel meldte sig til kurset, skyld-
tes eksempelvis konkrete tilskyndelser fra praktiserende laege
eller andre kontaktpersoner. Der foreligger séledes en opgave
for kommunerne i at udarbejde materiale, der mere preecist
henvender sig til de personer, som kurset tilsigter at adresse-
re. Endeligt viser undersggelsen af kilder til rekruttering, at
langt hovedparten af kursisterne rekrutteres via annoncer i
avisen. Der foreligger saledes et vaesentlig potentiale i at fa
sundhedsfagligt personale til i hgjere grad at henvise deres
patienter til kurset. De starste barrierer i denne sammenhaeng
er formentlig manglende viden om tilbuddet blandt sund-
hedsfagligt personale og til dels manglende tvaersektoriel
kommunikation om kurset mellem eksempelvis praktiserende
laeger, sygehuse, fysioterapeuter og kommunale medarbej-
dere med ansvar for kursustilbuddet samt internt mellem for-
valtninger.

Endelig er der en sidste og afggrende udfordring, som
naervaerende undersggelse ikke adresserer, nemlig fasthol-
delse af effekter pa lang sigt. Denne undersggelse har kun
undersggt udbytte og selvvurderet effekt ved kurset pa kort
sigt og giver saledes ikke svar pa, om effekten bibeholdes
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lzengere tid efter kurset. | interviewene med kursister indike-
res det imidlertid, at flere kursister efter kursets afslutning har
sveert ved at bevare de gode vaner og den positive udvikling,
som kurset har igangsat. Kursisterne peger selv pa, at mere
kontakt til medkursister efter kursets afslutning muligvis kun-
ne reducere problemet. Som det ogsa naevnes i kapitlet om
udbytte er dette ikke enestaende for Leer at leve med kronisk
sygdom, men ikke desto mindre er det et problem, der bar
adresseres fremover.

Til vurderingen af undersggelsens resultater hgrer ogsa
en vurdering af den anvendte metode. Som det fremgar af
bilag 1-3, er der spargsmal i spargeskemaundersggelsen, som
er modificeret til naervaerende undersggelse og derfor ikke er
valideret i stgrre danske eller internationale sammenhange.
Det kan ikke afvises, at dette i visse tilfaelde har pavirket re-
spondenternes svar pa undersggelsen. Dog kan vi konstatere,
at vores fund med undtagelse af troen pa egen mestringsevne
i hgj grad er i overensstemmelse med fund fra tidligere under-
sggelser. Og spargeskemaundersggelsens fund stgttes i hgj
grad af fundene i den kvalitative del af undersggelsen.

Det har i undersggelsen ikke vaeret muligt at udfere en
bortfaldsanalyse, som kunne bidrage til at vurdere, hvorvidt
studiepopulationen i spgrgeskemaundersggelsen er en selek-
teret gruppe af mennesker med kronisk sygdom i Danmark.
Ved sammenligning af de kursister, der kun besvarede det
forste spargeskema (152 personer) med de resterende 402
kursister i undersagelsen (frafaldne og gennemfarende), viser
resultatet, at de gennemfgrende og frafaldne kursister er al-
dre end de tilmeldte kursister, der kun besvarede farste skema
(forskel pa gennemsnitsalder er 3,7 ar). Derudover er der en
lidt anderledes fordeling pa diagnoser, idet der blandt de gen-
nemfgrende og frafaldne kursister er flere personer med KOL
(12 % versus 5 %) og feerre personer med endokrine og er-
naeringsbetingede sygdomme (undtaget diabetes) (5 % ver-
sus 10 %). Det vurderes dog, at disse faktorer ikke har haft
afgerende betydning for undersggelsens resultater.

Undersggelsens kvalitative interviews har vaeret relativt
strukturerede og styret af evalueringens fokus, hvilket har lev-
net beskedent rum til, at andre emner end spgrgeskema-
undersggelsens emner kunne italesaettes i interviewene. In-
terviewene med gennemfarende kursister har desuden veeret
fokusgruppeinterviews, mens det planlagte fokusgruppein-
terview med frafaldne kursister grundet afbud fra kursister-
nes side blev gennemfgrt som ét interview med de 2 frem-
medte kursister samt 6 individuelle telefoninterviews.
Gruppedynamik mellem informanterne har saledes kun vaeret
til stede i fokusgruppeinterviewene. | forhold til fokusgrup-
peinterviewene med gennemfgrende informanter skal man
dog ogsa vaere opmeaerksom pa, at det i en gruppesammen-
haeng kan veere svaert at komme med negative udtalelser, hvis
den gvrige gruppe primaert repraesenterer et positivt perspek-
tiv. Gruppemetoden har dermed bade positive dimensioner —
dynamikken — og negative dimensioner — gruppepres.

Det kan heller ikke udelukkes, at der kan vaere en mulig
tendens til, at kursister, der sagde ja til at deltage i interviews,
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har haft bedre oplevelser af kurset end kursister, der sagde
nej. | sa fald kan dette have haft indflydelse pa evalueringen.
Dataindsamling ved hjeelp af deltagerobservationer kunne
veere brugt til at sammenholde informanters udsagn i inter-
viewene med deres faktiske ageren pa kurset samt generelt
belyse den sociale interaktion pa kurset, hvilket med det nu-
vaerende setup ikke er muligt. | analyserne af kursisters ople-
velse af rekruttering til kurset har vi desuden ikke spurgt kur-
sister, det ikke er lykkedes at rekruttere, og vi kan derfor ikke
sige noget om denne gruppes oplevelse af rekruttering til
kurset.

Sammenfattende viser evalueringen, at et flertal af kur-
sisterne er positive over for kurset og saledes synes, at det har
levet op til forventningerne, og at kurset kan anbefales til an-
dre mennesker med kronisk sygdom. Evalueringen viser en
positiv effekt pa helbredsstatus, sundhedsadfeerd og me-
stringsevne mellem spgrgeskemaundersggelsens farste og
anden runde, hvilket vil sige fer kursusstart og 3-4 maneder
efter kurset er afsluttet. Effekten pa de ovenstdende parame-
tre vurderes primaert at afspejle, at kursisterne pa kurset har

opnaet en starre accept af deres egen sygdom og er blevet
mere bevidste om hvordan de skal handtere deres kroniske
sygdom i hverdagen.

Undersggelsen viser imidlertid ogsd, at der ikke mindst
blandt de frafaldne kursister er en raekke forhold, der kritise-
res ved kurset. En raekke af kursisterne finder, at de anvendte
metoder og veerktajer ikke er relevante for handtering af de-
res kroniske sygdomme og efterlyser i stedet mere specifik
sygdomsviden undervejs. Den stramme konceptstyring, der
ikke giver plads til @ndringer i indhold eller tidsforbrug, op-
fattes af flere af kursisterne som for restriktiv. | henhold til
rekruttering synes der fortsat at veere et stort uudnyttet
potentiale, idet der skansmaessigt findes langt flere menne-
sker med kronisk sygdom i Danmark, der kan have glaede af
kurset, end dem der pa nuvaerende tidspunkt tager imod til-
buddet. Der er sdledes behov for, at kommunerne styrker
indsatsen for at formidle kurset til malgruppen og til de sund-
hedsfaglige akterer, som har mulighed for at henvise til
kurset.
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Anbefalinger

P& baggrund af evalueringens fund anbefales det, at kom-
muner med licens til programmet er opmaerksomme pé fal-
gende faktorer ved planlaegningen af fremtidige kurser:

¢ Blandt gennemfgrende savel som frafaldne kursister er der
kritikpunkter i forhold til den stramme styring af konceptet
bade indholds- og tidsmaessigt. Det kan overvejes om man
i en revision af kurset bgr tage denne kritik til efterretning
og lempe pa disse restriktioner fx ved at give kursisterne tid
pa egen hand undervejs eller efter kurset."

e Nogle kursister efterlyser sundhedsfagligt personale pa
kurset, og det kan overvejes, om man bgr vaelge at udvikle
konceptet, saledes at der ogsa indgar sundhedsfagligt per-
sonale i undervisningen. !

¢ Frafald grundet praktiske arsager kan reduceres, hvis kom-
munerne tager hensyn til tidspunkt pa aret (ikke vinter),
tidspunkt pa dagen og tilgaengelighed til kursussted (fx
parkeringsfaciliteter, afstand mv.). For at imgdekomme
disse forskellige behov kan det vaere ngdvendigt at opdele
kursister efter tilknytning til arbejdsmarkedet, da behove-
ne synes forskellige for de to grupper.

¢ Udbyder og kommuner anbefales at undersgge og imgde-
komme krav og behov hos kronisk syge borgere med an-
den etnisk baggrund.

1 Da Leer at leve med kronisk sygdom er et koncept, kan der ikke foreta-
ges afggrende aendringer ved konceptet. Anbefalingen skal derfor ses
som et forslag til et supplerende tiltag, der kan integreres i det nuvae-
rende koncept.

50 Leer at leve med kronisk sygdom

Leer at leve med kronisk sygdom mangler som andre kur-
sustilbud at adressere, hvordan man sikrer, at kursisterne
0gsa efter kurset bevarer og fastholder de positive effekter
ved kurset. Det kunne fx ske ved at understotte fortsat
kontakt mellem kursister efter kursets afslutning.

Det er vigtigt at fastholde eller udvikle informationsaktivi-
teter, der giver den potentielle kursist viden om kurset pa
forhand med det formal bade at rekruttere og — gennem
forventningsafstemning — at mindske frafaldet undervejs i
kursusforlgbet.

Information til potentielle deltagere skal tilpasses malgrup-
pen og adressere det problem, at mange kroniske patien-
ter ikke opfatter dem selv som kronikere. Herigennem for-
ventes det, at der kan opnas en bedre og starre rekruttering
til kurset.

Sundhedsfagligt personale skal i hgjere grad informeres
om kurset, og der skal ivaerksaettes bedre kommunikati-
onsveje mellem de kommunale kursusejere og sundheds-
fagligt personale i primaer- savel som sekundaersektor med
henblik pa at opna @get rekruttering ved, at sundhedsper-
soner henviser til og gerne anbefaler kurset.
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Sporgeskema til tilmeldte kursister

Nedenstdende farvekoder angiver oprindelsen af spgrgsmaélene i spgrgeskemaet.

Farvekoderne er ikke inkluderet i de udsendte spgrgeskemaer.

Grgn farve: angiver egne spgrgsmal/skalaer

BI3 farve: spgrgsmal/skalaer fra den danske overszettelse af Stanford (refe-
rence: ‘Patientuddannelse — leer at leve med kronisk sygdom — Spgrgeskema
til maling af patientuddannelsens effekt’, Komiteen for Sundhedsoplysning,
september 2007)

Rad farve: spgrgsmal/skalaer er modificerede (egen overszettelse af spgrgs-
mal/skalaer fra det amerikanske spgrgeskema eller justeringer af ordlyd i det
danske spgrgeskema) (referencer: ‘Outcome Measures for Health Education
and Other Health Care Interventions’, Lorig K et al., Sage Publications 1996;
'Patientuddannelse — lzer at leve med kronisk sygdom — Spgrgeskema til m&-
ling af patientuddannelsens effekt’, Komiteen for Sundhedsoplysning, septem-
ber 2007)

Grad farve: EQ-5D spgrgsmal fra EuroQol Group (kan rekvireres fra
www.euroqol.org)
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Bilag 1: Spargeskema til tilmeldte kursister

«navn» 19. januar 2010
«adresse» UHN/MBJ _
«postnr» «by» RespID «respid»

Kaere «navn»,

Du modtager dette spgrgeskema, fordi du er tilmeldt kurset “Laer at leve med kronisk syg-
dom.” Kurset har nu veeret afholdt i mange kommuner rundt om i landet. Derfor undersgger
vi nu deltagernes forventninger til og udbytte af kurset.

Du kan hjzelpe med at forbedre dette tilbud til folk med kronisk sygdom ved at
besvare nogle spgrgsmal om dit helbred og dine forventninger til kurset. Dine
meninger udggr den vigtigste del af undersggelsen.

Som tak for hjeelpen traekker vi lod om 5 gavekort pa 500 kroner blandt deltagerne.
Det tager 15-20 minutter at udfylde spagrgeskemaet. Skemaet kan udfyldes pa to mader:
1. Du kan udfylde det vedlagte spgrgeskema og indsende det i svarkuverten.
2. Har du adgang til internettet, kan du udfylde skemaet pd www.datafabrikken.dk.
Du vil blive bedt om adgangskoden «externke». Du kan gemme dine svar under-
vejs og ggre skemaet faerdigt senere.
Det er vigtigt, du udfylder spgrgeskemaet /nden 2. kursusgang.
Dine svar vil blive behandlet fortroligt. Nar undersggelsen er slut, vil dine personlige data (fx
CPR-nummer, navn og adresse) blive slettet fra vores database. I analyserne kigger vi aldrig
pa dine individuelle forhold, men pa svar pa tvaers af kursister i hele landet. Undersggelsen
er godkendt af Datatilsynet.
Undersggelsen foretages af Dansk Sundhedsinstitut for Komiteen for Sundhedsoplysning og
med gkonomisk stgtte fra TrygFonden. Har du spgrgsmal om undersggelsen, er du velkom-
men til at kontakte mig pa telefon 3529 8426 eller email mbj@dsi.dk.
Vi hdber, du vil bidrage til undersggelsen!
Med venlig hilsen
Mette Bastholm Jensen

Senior Projektleder, MA, PhD
Dansk Sundhedsinstitut
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Bilag 1: Spargeskema til tilmeldte kursister

Sporgeskema vedr. kurset “Laer at leve med kronisk sygdom”

Vi hdber, du vil hjeelpe med at forbedre kurset ‘Laer at leve med kronisk sygdom’ ved at udfylde
spgrgeskemaet her /inden anden kursusgang.

N&r du har udfyldt spgrgeskemaet, bedes du sende det til Dansk Sundhedsinstitut i den frankerede
svarkuvert. Hvis du mangler en kuvert eller har spgrgsmal til undersggelsen, er du velkommen til at
kontakte Mette Bastholm pa tIf. 3529 8426 eller email mbj@dsi.dk

Efter indsendelse vil du deltage i lodtraekningen om 5 gavekort pd 500 kroner. Vi takker for hjeelpen!

Lidt baggrundsinformation

Udfyld fornavn og efternavn:

Udfyld CPR-nummer:

1. Hvorndr har du udfyldt spgrgeskemaet? (Markér ét svar)
@w  dInden farste kursusgang
o W Efter farste kursusgang, men fgr anden kursusgang

» W Efter anden kursusgang eller senere — i s fald er det desvaerre for sent at udfylde dette
spagrgeskema. Du behgver ikke besvare flere spgrgsmal. Vi vil dog saette stor pris pd, at du
indsender spgrgeskemaet ogsd med blot dette ene svar.

2. Er du tilmeldt kurset, fordi du... (Markér ét svar)
@ D Har kronisk sygdom?
@ A Har kronisk sygdom og er pdrgrende til én med kronisk sygdom?

@ D Er p8rgrende til én med kronisk sygdom? I s8 fald falder du desvaerre uden for vores
malgruppe i denne undersggelse. Du behgver ikke besvare flere spgrgsmal. Vi vil dog saette
stor pris pd, at du indsender spgrgeskemaet ogsé med blot dette ene svar.

3. Har du deltaget i andre kurser, der var relateret til sygdom? (Markér evt. flere svar)
o 1 Jeg har ikke deltaget i andre sygdomsrelaterede kurser
@ W Jeg har deltaget i kursus m8lrettet mennesker med en bestemt sygdom/diagnose

» W Jeg har deltaget i kursus relateret til helbred og sygdom mere generelt

Laer at leve med kronisk sygdom
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Bilag 1: Spargeskema til tilmeldte kursister

Lidt baggrundsinformation, fortsat...

4. Hvilken eller hvilke kroniske sygdomme har du? (Markér evt. flere svar)

w A Gigt (fx slidgigt, leddegigt, mv.)

@ D Andre sygdomme i knogler, muskler og bindevaev (fx fibromyalgi, ryglidelser, osteoporose, mv.)
»  dNervesygdomme (fx sclerose, Parkinson, apopleksi, mv.)

@ W Hjerte- og kredslgbssygdomme

s KoL

©  Andre lungesygdomme (fx astma, allergi, mv.)

@ [ Diabetes

®  Andre endokrine og ernaeringsbetingede sygdomme (fx struma, stofskiftesygdomme, mv.)
© | Sygdomme i fordgjelsesorganer (fx Chron)

a0y | Psykiske lidelser (fx depression, bipolar lidelse, mv.)

an Cancer

a» D Anden sygdom, angiv hvilken:

5. Omtrent hvor laenge har du haft en kronisk sygdom? (Markér ét svar)
w A Mindreend 1 &r

@ d1-2 &r
@ 13-58r
@ (16-10 &r

s Mereend 10 &r

6. Hvilket af falgende forhold beskriver bedst din boligsituation? (Markér ét svar)
@w W Enlig uden hjemmeboende barn

@ W Enlig med hjemmeboende bgrn

» Bor sammen med partner uden hjemmeboende bgrn

@  dBor sammen med partner og hjemmeboende bgrn

< | Bor hos familie, fx hos voksne bgrn, sgskende eller foreeldre

© W Bor i bofeellesskab, fx sammen med ven, i kollektiv el. lign.

o W Bor i bolig med tilknyttet personale

® = Andet, angiv hvilket:

RespID «respid» Side 4 af 13
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Bilag 1: Spargeskema til tilmeldte kursister

Rekruttering til kurset ‘Laer at leve med kronisk sygdom’

7. Hvor hgrte du om kurset, fgr du tilmeldte dig? (Markér evt. flere svar)

1

(2

3

4

(©)]

(6)

)

®)

©)

(10)

11)

(12)

U Annonce i avis
U Gennem en patientforening (fx blad, hjemmeside, mgde, mv.)
(L Annonce andet sted, angiv hvor:

U Brochure p& bibliotek

U Brochure hos lzege, sygehus, fysioterapeut el. lign.
U Brochure eller samtale p& apotek

U Brochure andet sted, angiv hvor:

L Kommunal sagsbehandler el. lign. fortalte om kurset
U Laege, fysioterapeut el. lign. fortalte om kurset

U Familie, venner eller bekendte fortalte om kurset

U Tidligere kursist eller kursusinstruktgr fortalte om kurset

U Andet, angiv hvor:

8. Har du deltaget i falgende aktiviteter forud for kurset? (Markér evt. flere svar)

®

@

®3)

4

U Jeg har deltaget i et informationsmgde om “Laer at leve med kronisk sygdom”

U Jeg har snakket med en kursuskoordinator el. lign. for "Leer at leve med kronisk sygdom”

L Kommunen henviste mig til en snak med en kursusinstrukter eller tidligere kursist

() Jeg fik vurderet min egnethed til kurset, fx gennem udfyldning af spgrgeskema, samtale med

kursuskoordinator, el. lign.

9. I hvilken grad vil du sige , _ Udelukkende Udelukkende til-
at du er tilmeldt kurset af tilmeldt kurset ud 1 3 /_776/dt kurset ud fra
. p fra en folelse af interesse eller lyst
pligt eller af interesse? pligt

(Seet ring om ét tal pa ska-
laen)

RespID «respid»

Side 5 af 13
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Bilag 1: Spargeskema til tilmeldte kursister

Kronisk sygdom i hverdagen

10. Scet ring om ét tal pa skalaen for hvert af falgende spagrgsmal:

(1) Hvor meget mener du, man selv

. ) Man kan Man har selv
kan ggre for at pév_lrke de fy5|s_ke ingenting 51 3 3 4 5§ aforende
symptomer af kronisk sygdom i y ndflvdel
dagligdagen? gare selvy indflydelse

(2) Hvor meget mener du, man selv
kan ggre for at pavirke de i/yi’;gn gf;gi;‘: el
psykiske konsekvenser af kronisk g /g 0o 1 2 3 4 5 6 99 el
sygdom i dagligdagen? gore selvy indflydelse
(3) Hvor meget mener du, man selv
kan gare for at pdvirke mulig- ///71//‘36’:75?7” Q%fgﬁ» el
hederne for at udfare aktiviteter i g 90 1 2 3 4 5 6 99
gore selv indflydelse

dagligdagen?

Forventninger til “Laer at leve med kronisk sygdom”

11. Markér, hvorvidt du mener, hvert af fglgende udsagn beskriver kursets opbygning.
(Marker ét svar for hvert udsagn):

. Nej,
Ja, DeskTIVer  beskriver  Ved ikke
h ikke kurset
()

@ Det er primaert sundhedsprofessionelle, der underviser pd kurset | | 4

@ Det er primeert folk, som selv har en kronisk sygdom, der under- 0 0 0
viser pa kurset

@ Kurset blander deltagere med mange forskellige kroniske 0 0 0
sygdomme

@ I begyndelsen af hver kursusgang bliver kursusdeltagerne enige 0 0 0
om, hvad dagens session skal fokusere pa

&) Kurset fglger et fast skema, hvor der hver kursusgang er afsat et 0 0 0
bestemt tidsinterval til fastlagte emner

© Kurset veksler mellem struktureret undervisning og fri erfarings- 0 0 0
udveksling mellem deltagerne

o Kurset er en slags gruppeterapi, hvor man far snakket sine 0 0 0
oplevelser igennem sammen

® P4 kurset er der hjemmearbejde, fx gvelser, som deltagerne skal 0 0 0
gennemfgre hjemme mellem hver kursusgang

© Pa kurset undervises i redskaber sdsom formulering af personlige 0 0 0
malsaetninger og mentaltraening

RespID «respid» Side 6 af 13
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| Bilag 1: Spargeskema til tilmeldte kursister

Pa hvilke omrader vil du gerne udvikle dig?

12. Hvor vigtigt er det for dig at udvikle dig pa felgende omrader? (Marker ét svar for
hvert spgrgsmal):

Lidt Forholdsvis Meget Ved ikke/
vigtigt vigtigt vigtigt Ej relevant
2 (3) 4 9)

Ligegyldigt
1)

@ At fa viden om, hvor jeg kan f& hjeelpe-
midler og vejledning til selv at kunne Q Q a Q Q
udfgre daglige aktiviteter

@ At udvikle sundere madvaner Q Q a Q Q
@ At udvikle en mere fysisk aktiv dagligdag a H a Q
@ At udvikle sundere vaner omkring

alkohol og/eller rygning - - d - -
= At fd en bedre forstdelse af sammen-

haenge mellem symptomer og deres a a a Q Q

arsager
© At blive bedre til at kommunikere med

lzeger og andre dele af sundheds- Q Q a Q d

vaesenet
@ At blive bedre til at bruge min medicin

rigtigt L U L = =
® At blive bedre til at h&ndtere smerter a H a a Q
@ At blive bedre til at hdndtere psykiske

nedture H . . - -
a0y At blive bedre til at hdndtere traethed | H a a Q
a1 At blive bedre til at motivere mig selv | M| | M| M|
a2 At blive bedre til at udtrykke mine behov

over for familie og venner - - d - -
a3 At szette mig personlige mal og fare

dem ud i livet a . . D -
a4 At blive bedre til at prioritere aktiviteter,

der ggr mig glad 4 a Q D Q
as) At leere andre mennesker med kroniske

sygdomme at kende = U - = -
RespID «respid» Side 7 af 13
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Bilag 1: Spargeskema til tilmeldte kursister

Kontakt med sundhedsvaesenet

13. Hvor ofte gor du felgende, ndr du gar til leege? (Markér ét svar for hvert udsagn)

Aldrig Naest_en Af_ Temmelig Meget Altid
) aldrig og til ofte ofte )
) @ ®3) Q)

(1) Forbereder en liste med spgrgsmal til laegen Q Q U a Q Q

2) Stiller spgrgsmal til forhold ved din sygdom
eller behandling, som du ikke forstar, til Q Q a a | |
konsultationen

(3) Drgfter personlige problemer, som kan vaere a a a | a a
forbundet med din sygdom

14. Fgrer du dagbog over forhold relateret til din sygdom, fx over symptomer, medicin,
mv.? (Markér ét svar)

Aldrig

Naesten aldrig
Af og til
Temmelig ofte
Meget ofte
Altid

0

1

2

3

4

OoOoooOooo

)
)
)
)
)
5)

Socialt samveaer

RespID «respid» Side 8 af 13
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Bilag 1: Spargeskema til tilmeldte kursister

Socialt samveer, fortsat...

Fysiske aktiviteter den seneste uge

19. IlIgbet af den seneste uge, ogsa selv om det ikke har vaeret en typisk uge for dig,
hvor meget tid har du alt i alt brugt pa hver af felgende? (Markér et svar for hvert

sporgsmal)
| Mindre end 30-60 mi- , 5. Mere end
nTgijn 30 minutter nutter om om l:;:;r 3 timer om
©) om (lll)gen u?z?n 3) u%e):n
@) Streek- eller styrkegvelser (fx muskel-
afspaending, gymnastik, veegte, yoga mv.) d - a - -
@ Gang (fx gdtur, stavgang, ga et zerinde, g
til arbejde) - U . . s
@ Cykling (fx cykeltur, motionscykel, som
transport mv.) L . L - L
@« Konditionstraening (fx dans, spinning, fod-
bold, lgb mv.) d d a a a
RespID «respid» Side 9 af 13
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Bilag 1: Spargeskema til tilmeldte kursister

Rygning

Din oplevelse af smerter den seneste maned

21. Hvor meget smerte eller kropsligt ubehag har du generelt haft i Igbet af den seneste
madned? (Markér ét svar)

0 Ingen smerte
Meget mild smerte
Mild smerte
Moderat smerte
Sveer smerte

Meget svaer smerte
Ved ikke

1

2

3

4

)
)
)
)
)
)

5

O O0O0O0ood

©)

22. Szt en ring om det tal pa skalaen, der i lobet af den seneste mdned bedst beskriver
dine smerter eller fysiske ubehag, da det var vaerst.

Sa slemt, som
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  du kan forestille dig

Ingen smerter

23. Hvor ofte har du oplevet fysisk ubehag eller smerter i Igbet af den seneste maned?
(Markér ét svar)

Aldrig

1 eller 2 gange

Nogle fa gange

Temmelig ofte

Meget ofte

Hver dag eller naesten hver dag

) Ved ikke
RespID «respid» Side 10 af 13
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)
)
)
)
)
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Bilag 1: Spargeskema til tilmeldte kursister

Din oplevelse af smerter den seneste maned, fortsat...

24. Nar du i lgbet af den seneste maned oplevede smerter eller fysisk ubehag, hvor lang tid
varede det da typisk? (Markér ét svar)

Havde ingen smerter

Nogle fa minutter

Fra adskillige minutter til en time
Adskillige timer

1-2 dage

Mere end 2 dage

Ved ikke

0

)
1)
2)
3)

)

4

5)

O OO0O0oO0ooOod

(9)

Handtering af ubehagelige symptomer?

25. Nar du fgler dig nedtrykt, foler smerter eller oplever ubehagelige symptomer, hvor
ofte gor du felgende? (Markér ét svar for hvert spgrgsmal)

Nzesten

Aldri Af og til Ofte h Ved ikke
o i @ al(g)ld ©
@ Laver &ndedrzetsgvelser Q | M Q Q
@ Teenker positive tanker | Q a Q Q
@ Bruger visualisering eller fx forestiller dig, at
du er et andet sted . U U . .
@ Laver hjernegymnastik eller synger sange for 0 0 0 0 0

at fa dine tanker vaek fra ubehaget

Energi og traethed den seneste maned

26. Hvor meget af tiden i lgbet af den seneste maned... (Markér ét svar for hvert spgrgsmal)

P3 intet Lidt af Noget af En hel del Det meste Hele

tidspunkt Tiden tiden af tiden af tiden Tiden
© 1) @ ® @ 5
@ Havde du overskud af energi? a H a a Q a
@ Folte du dig traet? Q a a | M M

@ Havde du nok energi til at ggre 0 0 0 0 0 0

de ting, du gerne ville?

RespID «respid» Side 11 af 13
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Bilag 1: Spargeskema til tilmeldte kursister

Psykiske symptomer den seneste maned

27. Hvor meget af tiden i Igbet af den seneste maned... (Markér ét svar for hvert spgrgsmal)

P3 intet Lidt af Noget af En hel del Det meste Hele

tidspunkt tiden tiden af tiden af tiden tiden
©) e @ @) ) ®)
@ Har du veeret nedtrykt over dine
helbredsproblemer? 4 U d - 4 -
@ Har du veeret frustreret over dine 0 0 0 0 0 0

helbredsproblemer?

@ Har du vaeret aengstelig for dit
fremtidige helbred? a a a | a 0

Daglige aktiviteter den seneste maned

28. I lgbet af den seneste mdned, hvor meget... (Markér ét svar for hvert spgrgsmal)

. . Temmelig Naesten
Slet(ol)kke L('gt N%g)et meget fuldstaendig
3) (4)
@ Har dit helbred grebet ind i dine normale, socia-
le aktiviteter med familie, venner eller andre? = = = - .
@ Har dit helbred grebet ind i dine hobbyer eller
fritidsaktiviteter? = = = . =
@ Har dit helbred grebet ind i dine daglige ggremal
i hjemmet? . . . . .
@ Har dit helbred pdvirket din evne til at udfere
gerinder og indkgb? d 4 d - 4
RespID «respid» Side 12 af 13
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Bilag 1: Spargeskema til tilmeldte kursister

30.

(€]
2
3

31.

6}
(2
3)

32.

(€]
(]
3

33.

(€))
@
®3)

34.

(€]
(]
3

RespID «respid»

Seks spogrgsmal til en sidste opsummering af din helbredssituation

Meget
dirligt 1 2 3 4 5 6 7

Fremragende

Bevaegelighed:

Markér det udsagn, som bedst beskriver din sundhedstilstand i dag. (Seet ét kryds)
U Jeg har ingen problemer med at bevaage mig omkring

Q Jeg har nogle problemer med at g& omkring

U Jeg er bundet til sengen

Personlig pleje

Markér det udsagn, som bedst beskriver din sundhedstilstand i dag. (Seet ét kryds)
U Jeg har ingen problemer med min personlige pleje

Q Jeg har nogle problemer med at vaske mig eller kleede mig pa

Q Jeg kan ikke vaske mig eller klaede mig pa

Saadvanlige aktiviteter (fx husarbejde, familie- eller fritidsaktiviteter, arbejde, studie)

Markér det udsagn, som bedst beskriver din sundhedstilstand i dag. (Seet ét kryds)
U Jeg har ingen problemer med at udfgre mine sadvanlige aktiviteter

U Jeg har nogle problemer med at udfgre mine saedvanlige aktiviteter

U Jeg kan ikke udfgre mine ssedvanlige aktiviteter

Smerter/ubehag

Markér det udsagn, som bedst beskriver din sundhedstilstand i dag. (Seet ét kryds)
U Jeg har ingen smerter eller ubehag

U Jeg har moderate smerter eller ubehag

U Jeg har ekstreme smerter eller ubehag

Angst/depression

Markér det udsagn, som bedst beskriver din sundhedstilstand i dag. (Seet ét kryds)
U Jeg er ikke aengstelig eller deprimeret

U Jeg er moderat aengstelig eller deprimeret

U Jeg er ekstremt aengstelig eller deprimeret

Tusind tak for hjeelpen!

Leer at leve med kronisk sygdom
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Sporgeskema til gennemfgrende kursister

Nedenstdende farvekoder angiver oprindelsen af spgrgsmalene i spgrgeskemaet.

Farvekoderne er ikke inkluderet i de udsendte spgrgeskemaer.

66

Grgn farve: angiver egne spagrgsmal/skalaer

BI3 farve: spgrgsmal/skalaer fra den danske oversaettelse af Stanford (refe-
rence: 'Patientuddannelse — lzer at leve med kronisk sygdom — Spgrgeskema
til maling af patientuddannelsens effekt’, Komiteen for Sundhedsoplysning,
september 2007)

Rad farve: spgrgsmal/skalaer er modificerede (egen overszettelse af spargs-
mal/skalaer fra det amerikanske spgrgeskema eller justeringer af ordlyd i det
danske spgrgeskema) (referencer: ‘Outcome Measures for Health Education
and Other Health Care Interventions’, Lorig K et al., Sage Publications 1996;
'Patientuddannelse — lzer at leve med kronisk sygdom — Spgrgeskema til ma-
ling af patientuddannelsens effekt’, Komiteen for Sundhedsoplysning, septem-
ber 2007)

Gra farve: EQ-5D spgrgsmal fra EuroQol Group (kan rekvireres fra
www.euroqol.org)

Leer at leve med kronisk sygdom



Bilag 2: Spargeskema til gennemfarende kursister

«havn» «dato_ud»
<<Vej_nr>> UHN/ABM
«postnr» «by» ResplID «respid»

Kaere «navn»,
Du modtager dette brev, fordi du har gennemfgrt kurset “Laer at leve med kronisk sygdom.”

Vi har tidligere spurgt om dine forventninger til kurset. Nu hdber vi, du vil fortzelle os lidt om, hvad
du synes, du rent faktisk har fdet ud af kurset.

Dine meninger er vigtige! Du kan hjzelpe med at forbedre dette tilbud til folk med
kronisk sygdom ved at besvare nogle spgrgsmal om dit udbytte af kurset og dit helbred.

Som tak for hjeelpen treekker vi igen lod om 5 gavekort pa 500 kroner blandt deltagerne. I sidste
ombaering var borgere fra Frederiksberg, Skovlunde, Arhus, Vodskov og Nykgbing Falster de heldige
vindere af gavekort.

Det tager ca. 15-20 minutter at udfylde spargeskemaet. Skemaet kan udfyldes pa to méder:

1. Du kan udfylde det vedlagte spgrgeskema og indsende det i svarkuverten.

2. Har du adgang til internettet, kan du udfylde spgrgeskemaet pd www.datafabrikken.dk.
Du vil blive bedt om adgangskoden «externke». Du kan gemme dine svar undervejs og
ggre skemaet feerdigt senere.

Du bedes udfylde spgrgeskemaet inden d. «datohjem»

Dine svar vil blive behandlet fortroligt. N&r undersggelsen er slut, vil dine personlige data
(fx navn og adresse) blive slettet fra vores database.

Undersggelsen foretages af Dansk Sundhedsinstitut for Komiteen for Sundhedsoplysning med
gkonomisk stgtte fra TrygFonden. Har du spgrgsmdl om undersggelsen, er du velkommen til at
kontakte mig pd telefon 3529 8401 eller email abm@dsi.dk.

Vi hdber, du vil bidrage til undersggelsen!
Med venlig hilsen

Anders Marthedal
Projektleder, Cand. Scient. Soc., Sociolog
Dansk Sundhedsinstitut

Dansk Sundhedsinstitut
Dampfeergevej 27-29
Postboks 2595

2100 Kgbenhavn @

DSI Arhus:
Olof Palmes Allé 15
8200 Arhus N

TIf 35298400
Fax 352984 99

Laer at leve med kronisk sygdom

67



Bilag 2: Spargeskema til gennemfarende kursister

Spergeskema vedr. kurset "Lzer at leve med kronisk sygdom”

Vi hdber, du vil hjeelpe med at forbedre kurset ‘Laer at leve med kronisk sygdom’ ved at fortzelle os
lidt om din oplevelse af kurset og din helbredssituation. Dine erfaringer og meninger er vigtige!

N&r du har udfyldt spgrgeskemaet, bedes du sende det til Dansk Sundhedsinstitut i den frankerede
svarkuvert. Hvis du mangler en kuvert eller har spgrgsmal til undersggelsen, er du meget velkommen
til at kontakte Anders Marthedal pa tif. 3529 8401 eller email abm@dsi.dk.

Efter indsendelse vil du deltage i lodtraekningen om 5 gavekort pa 500 kroner.

Vi takker for hjeelpen!

Deltagelse i andre kurser

0. Var du tilmeldt kurset, fordi du... (Markér ét svar)

1)

(2)

(3)

1)

(2)

(3)

U Har kronisk sygdom?
U Har kronisk sygdom og er pérgrende til én med kronisk sygdom?

U Er p&rgrende til én med kronisk sygdom? I s8 fald falder du desvaerre uden for vores
malgruppe i denne undersggelse. Du behgver ikke besvare flere spgrgsmal. Vi vil dog szette
stor pris p3, at du indsender spgrgeskemaet ogsd med blot dette ene svar. Dermed deltager du
0gsd i lodtraekningen om 5 gavekort.

Har du samtidig med eller efter 'Laer at leve med kronisk sygdom' deltaget i
andre kurser, som var relateret til sygdom? (Marker evt. flere svar)

U Jeg har ikke deltaget i andre sygdomsrelaterede kurser siden ‘Leer at leve med kronisk
sygdom’

U Jeg har deltaget i kursus mdlrettet mennesker med en bestemt sygdom/diagnose

U Jeg har deltaget i kursus relateret til helbred og sygdom mere generelt

ResplD «respid» «dato_ud» Side 2 af 13
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Bilag 2: Spargeskema til gennemfarende kursister

Udbytte af ‘Lzer at leve med kronisk sygdom’

2. Hvor stor en forskel for din dagligdag har udbyttet af kurset gjort? Markér, hvor uenig

eller enig du er i hvert af fglgende udsagn.

@ Jeg ved mere om, hvor jeg kan f& hjzelpe-
midler og vejledning til selv at kunne udfgre
daglige aktiviteter

@ Jeg har udviklet sundere madvaner

@ Jeg har udviklet en mere fysisk aktiv
dagligdag

4 Jeg har udviklet sundere vaner omkring
alkohol og/eller rygning

5 Jeg har faet en bedre forstdelse af
sammenhzenge mellem symptomer og
deres drsager

) Jeg er blevet bedre til at kommunikere med
lzeger og andre dele af sundhedsveaesenet

7 Jeg er blevet bedre til at bruge min medicin
rigtigt

® Jeg er blevet bedre til at hdndtere smerter

9 Jeg er blevet bedre til at handtere psykiske
nedture

o) Jeg er blevet bedre til at hdndtere traethed

a1 Jeg er blevet bedre til at motivere mig selv

a2 Jeg er blevet bedre til at udtrykke mine
behov over for familie og venner

@3 Jeg er blevet bedre til at saette mig
personlige mal og fare dem ud i livet

a4) Jeg er blevet bedre til at prioritere
aktiviteter, der ggr mig glad

as) Jeg har laert andre mennesker med kroniske
sygdomme at kende

RespID «respid»

Meget
uenig/Lzerte
intet nyt

(6]

Q

Q

U

o 0O 0O 0O 00 0 0 0 O

«dato_ud»

Noget
uenig

()

a

U

(]

o 0o O 0 00 0 o0 o0 o

Hverken
uenig eller
enig

(3)

Q

Q

U

o 0O 0O 0O 00 0 0 0 0

Noget Meget Ved ikke/

enig enig Ej relevant

)

Q

U

o 0O 0O 0O 00 0 0 0 0O

Laer at leve med kronisk sygdom

©)

Q

I I N I O I e I N A

(

9

a

U

U

o U0 0O 0 00 o0 o0 o0 o
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Bilag 2: Spargeskema til gennemfarende kursister

Vigtigste og naest-vigtigste udbytte af kurset

3. Hvis du skulle pege pa ét omradde, hvad var sa det vigtigste udbytte af kurset for dig
personligt? (Markér kun ét svar)
@ O Jeg fik ikke noget szerligt ud af kurset

@ O Jeg ved mere om, hvor jeg kan f& hjaelpemidler og vejledning til selv at kunne udfgre daglige
aktiviteter

@ O Jeg har udviklet sundere madvaner

@ O Jeg har udviklet en mere fysisk aktiv dagligdag

s O Jeg har udviklet sundere vaner omkring alkohol og/eller rygning

© O Jeg har féet en bedre forstdelse af sammenhaenge mellem symptomer og deres arsager
» O Jeg er blevet bedre til at kommunikere med lzeger og andre dele af sundhedsvaesenet
® O Jeg er blevet bedre til at bruge min medicin rigtigt

@ O Jeg er blevet bedre til at hdndtere smerter

ao O Jeg er blevet bedre til at hdndtere psykiske nedture

an O Jeg er blevet bedre til at hdndtere traethed

az O Jeg er blevet bedre til at motivere mig selv

a3y O Jeg er blevet bedre til at udtrykke mine behov over for familie og venner

as O Jeg er blevet bedre til at seette mig personlige mal og fare dem ud i livet

asy O Jeg er blevet bedre til at prioritere aktiviteter, der ggr mig glad

asy O Jeg har lzert andre mennesker med kroniske sygdomme at kende

an 4 Ved ikke

4. Hvis du skulle pege pa endnu ét omrdde, hvad var sa det naest-vigtigste udbytte af
kurset for dig personligt? (Markér kun ét svar)

@ O Jeg fik ikke noget seerligt ud af kurset

@ O Jeg ved mere om, hvor jeg kan fa hjeelpemidler og vejledning til selv at kunne udfgre daglige
aktiviteter

@ O Jeg har udviklet sundere madvaner

@ O Jeg har udviklet en mere fysisk aktiv dagligdag

s O Jeg har udviklet sundere vaner omkring alkohol og/eller rygning

© O Jeg har fdet en bedre forstdelse af sammenhaenge mellem symptomer og deres arsager
» O Jeg er blevet bedre til at kommunikere med lzeger og andre dele af sundhedsvaesenet
® O Jeg er blevet bedre til at bruge min medicin rigtigt

@ O Jeg er blevet bedre til at hdndtere smerter

a0 O Jeg er blevet bedre til at handtere psykiske nedture

an O Jeg er blevet bedre til at handtere traethed

a2 O Jeg er blevet bedre til at motivere mig selv

a3 O Jeg er blevet bedre til at udtrykke mine behov over for familie og venner

s O Jeg er blevet bedre til at seette mig personlige mal og fare dem ud i livet

asy 0 Jeg er blevet bedre til at prioritere aktiviteter, der ggr mig glad

asy O Jeg har lzert andre mennesker med kroniske sygdomme at kende

an 4 Ved ikke
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Bilag 2: Spargeskema til gennemfarende kursister

Kurset set i tilbageblik

5. I hvor hgj grad er du uenig eller enig i felgende udsagn om kurset? (Markér et svar for
hvert udsagn)

Meget Noget Hv_erken Noget Meget Ved
eni eni uenig eller eni eni ikke
uenig  uenig enig ] ]
@ e) 5 @ ®) ©)
@ Kurset levede op til mine forventninger | a d a (| Q
@ Jeg savnede sundhedsfaglige undervisere,
fx leeger eller sygeplejersker D . - J = =
@ Kurset gav mig ny viden a a a Q Q O
@ Maengden af information pd kurset var for
overveeldende . H - . H -
) Kurset gav mig nye redskaber eller
faerdigheder Q Q a a Q a
© Kursets metoder, fx handleplaner og
"tankens kraft”, tiltalte mig ikke . = - . = =
@ Jeg havde for lidt til faelles med de andre
deltageres sygdomme og/eller problemer L L - - L .
® Jeg folte mig tilpas i gruppen a (| d a (| a
© Der var for lidt mulighed for at tale sammen [ | (| | | |
aoy De enkelte kursusgange var af en passende
e Q O QO 0o o a
a Forlgbet over 6 uger var af en passende
s O O QO QO o o
a2 Jeg brgd mig ikke om hjemmearbejdet a a (| Q Q O
a3) Det har veeret tiden og kraefterne veerd at
deltage i kurset D = - D = U
a4 Indholdet i kurset var meget relevant for
min situation . N - . N .
as) Kurset har gjort en forskel for min
dagligdag a a ad o 4a d
as) Jeg ville anbefale kurset til andre
mennesker med kronisk sygdom ] . - H . =
ResplD «respid» «dato_ud» Side 5 af 13
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Bilag 2: Spargeskema til gennemfarende kursister

Kurset set i tilbageblik, fortsat...

6. Siden kursets afslutning, hvor ofte har du da...
Aldrig Sjeeldent
(0) 1)
@ Brugt handleplaner i dagligdagen? Q Q
@ Veeret i kontakt med folk, som du mgdte pa kurset? (| Q

@

3)

Kronisk sygdom i hverdagen

Saet ring om ét tal pa skalaen for hvert af falgende spgrgsmail:

Hvor meget mener du, man selv
kan gare for at pdvirke de fysiske
symptomer af kronisk sygdom i
dagligdagen?

Hvor meget mener du, man selv
kan ggre for at pavirke de
psykiske konsekvenser af kronisk
sygdom i dagligdagen?

Hvor meget mener du, man selv
kan gare for at pdvirke mulig-
hederne for at udfgre aktiviteter i
dagligdagen?

ResplD «respid»
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Man kan

(Markér ét svar for hvert spgrgsmal)

En gang Regel-
imellem maessigt
@ €}
ad a
a a

Man har selv

ingenting o 1 2 3 4
gore selvy

¢ afgorende
indflydelse

Man kan Man har selv
ingenting afgorende
gore selv o 1 2 3 4 6 indflydelse

Man kan Man har selv
ingenting afgorende
goare selv o 1 2 3 4 6 indflydelse

«dato_ud» Side 6 af 13



Bilag 2: Spargeskema til gennemfarende kursister

Kontakt med sundhedsvaesenet

8. Har du siden 'Lzer at leve med kronisk sygdom’ veeret ved lzegen eller pa sygehuset?
() O Nej
) O Ja
9. Hvor ofte gor du falgende, nar du gar til laage? (Markér ét svar for hvert udsagn)
. Naesten Af Temmelig Meget .
Alg;"g aldrig og til ofte ofte A!g d
(1) @) (3) (4)
w Forbereder en liste med spgrgsmal til laegen Q a Q Q a Q
@ Stiller spgrgsmal til forhold ved din sygdom
eller behandling, som du ikke forstar, til Q U a Q U Q
konsultationen
@) Drgfter personlige problemer, som kan vaere a a a a a a
forbundet med din sygdom
10. Fgrer du dagbog over forhold relateret til din sygdom, fx over symptomer, medicin,
mv.? (Markér ét svar)
o [ Aldrig
m [ Naesten aldrig
@ [ Afog til
@ [ Temmelig ofte
@ [ Meget ofte
& O Altid
ResplD «respid» «dato_ud» Side 7 af 13
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| Bilag 2: Spargeskema til gennemfarende kursister

Socialt samveaer

11. Hvor ofte mgdes du med familie, venner og/eller bekendte? (Markér ét svar)

("Mgdes” omfatter personlig kontakt, ikke telefonkontakt. Familie omfatter her
familiemedlemmer, som du ikke bor sammen med)

1

2

4

(1)
@)
@)
()
®)

9

Dagligt eller naesten dagligt
1-2 gange om ugen

1-2 gange om maneden
Sjeeldnere

Aldrig

Ved ikke

O OoOoooOd

12. Hvis du bliver syg og har brug for hjzlp til praktiske problemer, kan du da regne
med at fa hjeelp fra andre, som du ikke bor sammen med? (Markér ét svar)

O Ja, helt sikkert
O Ja, maske
0 Nej

O Ved ikke

13. Sker det nogensinde, at du er alene, selv om du egentlig havde mest lyst til at vaere
sammen med andre? (Markér ét svar)

1
2
3

(
(
(
o)

)
)
)
)

(9)

O Ja, ofte

[0 Ja, en gang imellem
[J Ja, men sjeeldent
1 Nej

O Ved ikke

14. Har du nogen at tale med, hvis du har problemer eller har brug for stgtte? (Markér
ét svar)

1
2
3

(
(
(
@

)
)
)
)

)

O Ja, altid

[ Ja, for det meste

J Ja, nogen gange

I Nej, aldrig eller naesten aldrig

O Ved ikke

ResplID «respid» «dato_ud» Side 8 af 13
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Bilag 2: Spargeskema til gennemfarende kursister

Fysiske aktiviteter den seneste uge

15. I Igbet af den seneste uge, ogsa selv om det ikke har vaeret en typisk uge for dig,
hvor meget tid har du alt i alt brugt pa hver af folgende? (Markér et svar for hvert

sporgsmal)
Mindre end 30-60 . Mere end
Ir::gen 30 minutter minutter L3 UMer 3ier
id om ugen
© om ugen om ugen @) om ugen
@ @) ©)
@ Straek- eller styrkegvelser (fx muskel-
afspaending, gymnastik, vaegte, yoga mv.) 4 - 4 d 4
@ Gang (fx gdtur, stavgang, gé et serinde,
ga til arbejde) 4 Q Q U Q
@ Cykling (fx cykeltur, motionscykel, som
transport mv.) = = = = =
« Konditionstreening (fx dans, spinning,
fodbold, Igb mv.) = - = = =
Rygning
ResplD «respid» «dato_ud» Side 9 af 13
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Bilag 2: Spargeskema til gennemfarende kursister

Din oplevelse af smerter den seneste maned

17. Hvor meget smerte eller kropsligt ubehag har du generelt haft i Igbet af den seneste
maned? (Markér ét svar)

Ingen smerte
Meget mild smerte
Mild smerte
Moderat smerte
Svaer smerte
Meget svaer smerte

Ved ikke

0

1

3

(0)
(1)
)
[©)
()
®)

5

O Ooooooad

9)
18. Szt en ring om det tal pa skalaen, der i Igbet af den seneste maned bedst beskriver
dine smerter eller fysiske ubehag, da det var veerst.

S3 slemt, som
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  du kan forestille dig

Ingen smerter

19. Hvor ofte har du oplevet fysisk ubehag eller smerter i Igbet af den seneste maned?
(Markér ét svar)

Aldrig

1 eller 2 gange

Nogle fa gange

Temmelig ofte

Meget ofte

Hver dag eller nzesten hver dag

Ved ikke

0
1

(0)
(1)
)
@)
()

()

O O0O0oood

©)

20. Nar du i lgbet af den seneste mdned oplevede smerter eller fysisk ubehag, hvor lang tid
varede det da typisk? (Markér ét svar)

Havde ingen smerter

Nogle fa minutter

Fra adskillige minutter til en time

Adskillige timer

1-2 dage

Mere end 2 dage

Ved ikke

0
1
2
3

(
(
(
(
(4
(

)
)
)
)
)
)

5

O OoOooooad

©)
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Bilag 2: Spargeskema til gennemfarende kursister

Handtering af ubehagelige symptomer

21. Nar du fgler dig nedtrykt, foler smerter eller oplever ubehagelige symptomer, hvor

ofte gor du folgende? (Markér ét svar for hvert udsagn)

@ Laver 8ndedraetsgvelser

@ Teenker positive tanker

du er et andet sted

Aldrig

(0)

Q

a
@) Bruger visualisering eller fx forestiller dig, at 0
a

@« Laver hjernegymnastik eller synger sange for

at fa dine tanker veek fra ubehaget

Af og til

1)

a

a
Q
Q

@

a

a
a
Q

Energi og treethed den seneste maned

Ofte

Naesten

altid

(3)

QO

Q
Q
Q

Ved ikke
9)

QO

Q
Q
Q

22. Hvor meget af tiden i Igbet af den seneste madned... (Markér ét svar for hvert spgrgsmal)

@ Havde du overskud af energi?

@ Fglte du dig traet?

@) Havde du nok energi til at ggre
de ting, du gerne ville?

P4 intet Lidt af
tidspunkt tiden
(0) (1)
Q a
Q Q
Q Q
«dato_ud»

ResplD «respid»

Noget af
tiden

@)

a
a

En hel del
af tiden

3)

Q
Q

4)

a
a

Det meste Hele
af tiden tiden

(5)

Q
Q

Side 11 af 13
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Bilag 2: Spargeskema til gennemfarende kursister

Psykiske symptomer den seneste mdned

23. Hvor meget af tiden i Igbet af den seneste mdned... (Markér ét svar for hvert spgrgsmal)

P3 intet Lidt af Noget af En hel del Det meste Hele

tidspunkt tiden tiden af tiden af tiden tiden
(0) 1) @ €) @ ©)

@ Har du veeret nedtrykt over dine
helbredsproblemer? Q Q Q | a Q

@ Har du veeret frustreret over 0 0 0 0 0 0

dine helbredsproblemer?

@ Har du veeret sengstelig for dit
fremtidige helbred? a Q Q Q d a

Daglige aktiviteter den seneste maned

24. I lgbet af den seneste mdned, hvor meget... (Markér ét svar for hvert spgrgsmal)

Temmelig Naesten

Slet ikke Lidt Noget meget  fuldstzendig

(0) 1) )]

6) @

@ Har dit helbred grebet ind i dine normale,

sociale aktiviteter med familie, venner eller | M| M| | M|

andre?
@ Har dit helbred grebet ind i dine hobbyer eller

fritidsaktiviteter? L - . . .
@) Har dit helbred grebet ind i dine daglige

geremal i hjemmet? a . ) 3 )
@ Har dit helbred pdvirket din evne til at udfgre

2erinder og indkgb? - . . ;. .
ResplD «respid» «dato_ud» Side 12 af 13
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| Bilag 2: Spargeskema til gennemfgrende kursister

26.

1)
(2)
(3)

27.

1)
(2)
(3)

28.

1)
(&)
(3)

29.

1)
)
(3)

30.

1)
2
(3)

Seks spgrgsmal til en sidste opsummering af din helbredssituation

Meget

déligt 1 2 3 4 5 6 7 Fremragende

Bevaegelighed

Markér det udsagn, som bedst beskriver din sundhedstilstand i dag. (Saet ét kryds)
U Jeg har ingen problemer med at bevaege mig omkring

Q Jeg har nogle problemer med at g& omkring

U Jeg er bundet til sengen

Personlig pleje

Markér det udsagn, som bedst beskriver din sundhedstilstand i dag. (Saet ét kryds)
U Jeg har ingen problemer med min personlige pleje

Q Jeg har nogle problemer med at vaske mig eller kleede mig pa

Q Jeg kan ikke vaske mig eller klaede mig pé

Sadvanlige aktiviteter (fx husarbejde, familie- eller fritidsaktiviteter, arbejde, studie)
Markér det udsagn, som bedst beskriver din sundhedstilstand i dag. (Saet ét kryds)

U Jeg har ingen problemer med at udfgre mine saedvanlige aktiviteter

U Jeg har nogle problemer med at udfgre mine ssedvanlige aktiviteter

O Jeg kan ikke udfgre mine ssedvanlige aktiviteter

Smerter/ubehag

Markér det udsagn, som bedst beskriver din sundhedstilstand i dag. (Saet et kryds)
U Jeg har ingen smerter eller ubehag

U Jeg har moderate smerter eller ubehag

U Jeg har ekstreme smerter eller ubehag

Angst/depression

Markér det udsagn, som bedst beskriver din sundhedstilstand i dag. (Saet ét kryds)
U Jeg er ikke zengstelig eller deprimeret

U Jeg er moderat aengstelig eller deprimeret

U Jeg er ekstremt aengstelig eller deprimeret

Tusind tak for hjzelpen!
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Sporgeskema til frafaldne kursister

Nedenstdende farvekoder angiver oprindelsen af spgrgsmaélene i spgrgeskemaet.

Farvekoderne er ikke inkluderet i de udsendte spgrgeskemaer.

80

Grgn farve: angiver egne spgrgsmal/skalaer

BI3 farve: spgrgsmal/skalaer fra den danske overszettelse af Stanford (refe-
rence: ‘Patientuddannelse — leer at leve med kronisk sygdom — Spgrgeskema
til maling af patientuddannelsens effekt’, Komiteen for Sundhedsoplysning,
september 2007)

Rad farve: spgrgsmal/skalaer er modificerede (egen oversaettelse af spgrgs-
mal/skalaer fra det amerikanske spgrgeskema eller justeringer af ordlyd i det
danske spgrgeskema) (referencer: ‘Outcome Measures for Health Education
and Other Health Care Interventions’, Lorig K et al., Sage Publications 1996;
'Patientuddannelse — lzer at leve med kronisk sygdom — Spgrgeskema til mé&-
ling af patientuddannelsens effekt’, Komiteen for Sundhedsoplysning, septem-
ber 2007)

Gra farve: EQ-5D spgrgsmal fra EuroQol Group (kan rekvireres fra
www.euroqol.org)
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Bilag 3: Spargeskema til frafaldne kursister

«navn» «dato_ud»
«vej_nr» UHN/ABM

«postnr» «by» RespID «respid»

Kaere «navn»,
Du modtager dette brev, fordi du har veeret tilmeldt kurset "Lzer at leve med kronisk sygdom.”

Vi har tidligere spurgt om dine forventninger til kurset. Nu hdber vi, du vil fortzelle os lidt om,
hvorfor du valgte jkke at deltage i alle kursusgange.

Dine meninger er vigtige! Du kan hjselpe med at forbedre dette tilbud til folk med
kronisk sygdom ved at besvare nogle spgrgsmal om dit indtryk af kurset og dit
helbred.

Som tak for hjeelpen traekker vi igen lod om 5 gavekort pad 500 kroner blandt deltagerne i
undersggelsen. I sidste ombaering var borgere fra Frederiksberg, Skovlunde, Arhus, Vodskov og
Nykgbing Falster de heldige vindere af gavekort.

Det tager ca. 15-20 minutter at udfylde spgrgeskemaet. Skemaet kan udfyldes pa to mader:

1. Du kan udfylde det vedlagte spgrgeskema og indsende det i svarkuverten.

2. Har du adgang til internettet, kan du udfylde spgrgeskemaet p& www.datafabrikken.dk.
Du vil blive bedt om adgangskoden «externke». Du kan gemme dine svar undervejs og
ggre skemaet feerdigt senere.

Du bedes udfylde spgrgeskemaet inden d. «datohjem».

Dine svar vil blive behandlet fortroligt. N&r undersggelsen er slut, vil dine personlige data
(fx navn og adresse) blive slettet fra vores database. Undersggelsen er godkendt af Datatilsynet.

Undersggelsen foretages af Dansk Sundhedsinstitut for Komiteen for Sundhedsoplysning med
gkonomisk stgtte fra TrygFonden. Har du spgrgsmal om undersggelsen, er du velkommen til at
kontakte mig p& telefon 3529 8401 eller email abm@dsi.dk.

Vi hdber, du vil bidrage til undersggelsen!

Med venlig hilsen

Anders Marthedal

Projektleder. Cand. Scient. Soc., Sociolog N

Dansk Sundhedsinstitut Dansk Sundhedsinstitut
Dampfeergevej 27-29
Postboks 2595

2100 Kgbenhavn @

DSI Arhus:
Olof Palmes Allé 15
8200 Arhus N

TIf 3529 84 00
Fax 35298499
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Bilag 3: Spargeskema til frafaldne kursister

Spergeskema vedr. kurset "Lzer at leve med kronisk sygdom”

Vi hdber, du vil hjeelpe med at forbedre kurset ‘Laer at leve med kronisk sygdom’ ved at fortzlle
os lidt om din oplevelse af kurset og din helbredssituation. Dine erfaringer og meninger er vigtige!

N&r du har udfyldt spgrgeskemaet, bedes du sende det til Dansk Sundhedsinstitut i den
frankerede svarkuvert. Hvis du mangler en kuvert eller har spgrgsmal til undersggelsen, er du
meget velkommen til at kontakte Anders Marthedal pa tIf. 35298401 eller email abm@dsi.dk

Efter indsendelse vil du deltage i lodtraekningen om 5 gavekort pa 500 kroner.

Vi takker for hjzelpen!

Deltagelse i andre kurser

0. Var du tilmeldt kurset, fordi du... (Markér ét svar)
o W Har kronisk sygdom?
@ W Har kronisk sygdom og er p&rgrende til én med kronisk sygdom?

» W Er pdrgrende til én med kronisk sygdom? I s fald falder du desvaerre uden for vores
malgruppe i denne undersggelse. Du behgver ikke besvare flere spgrgsmal. Vi vil dog szette stor
pris pd, at du indsender spgrgeskemaet ogsd med blot dette ene svar. Dermed deltager du ogsa
i lodtraekningen om 5 gavekort.

1. Har du samtidig med eller efter 'Leer at leve med kronisk sygdom' deltaget i
andre kurser, som var relateret til sygdom? (Marker evt. flere svar)

o I Jeg har ikke deltaget i andre sygdomsrelaterede kurser siden ‘Leer at leve med kronisk
sygdom’

@ [ Jeg har deltaget i kursus mélrettet mennesker med en bestemt sygdom/diagnose

® A Jeg har deltaget i kursus relateret til helbred og sygdom mere generelt
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Bilag 3: Spargeskema til frafaldne kursister

Udbytte af ‘Leer at leve med kronisk sygdom’

2. Hvor stor en forskel for din dagligdag har udbyttet af kurset gjort? Markér, hvor uenig

eller enig du er i hvert af fglgende udsagn.

w Jeg ved mere om, hvor jeg kan f& hjzelpe-
midler og vejledning til selv at kunne udfare
daglige aktiviteter

@ Jeg har udviklet sundere madvaner

@) Jeg har udviklet en mere fysisk aktiv
dagligdag

@ Jeg har udviklet sundere vaner omkring
alkohol og/eller rygning

5 Jeg har faet en bedre forstdelse af
sammenhzenge mellem symptomer og
deres arsager

) Jeg er blevet bedre til at kommunikere med
lzeger og andre dele af sundhedsveesenet

7y Jeg er blevet bedre til at bruge min medicin
rigtigt

® Jeg er blevet bedre til at hdndtere smerter

9y Jeg er blevet bedre til at h&ndtere psykiske
nedture

o) Jeg er blevet bedre til at hdndtere traethed

an Jeg er blevet bedre til at motivere mig selv

@2 Jeg er blevet bedre til at udtrykke mine
behov over for familie og venner

a3) Jeg er blevet bedre til at saette mig
personlige mal og fgre dem ud i livet

a4 Jeg er blevet bedre til at prioritere
aktiviteter, der ggr mig glad

as) Jeg har laert andre mennesker med kroniske
sygdomme at kende

ResplD «respid»
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Bilag 3: Spargeskema til frafaldne kursister

Udbytte af ‘Laer at leve med kronisk sygdom’, fortsat...

Ingen Lille Nogen Stor Ved
forskel forskel forskel forskel ikke
(1) (2) 3) (4) 9)

3. Alti alt, hvor stor en forskel for din
dagligdag har udbyttet af din Q Q Q Q .
kursusdeltagelse gjort? (Markér ét svar)

I hvor hgj grad er du uenig eller enig i folgende udsagn? (Markér ét svar for hvert udsagn)

Hverken

Meg_et Noggt uenig eller Nog_et Meget enig Ved ikke
uenig uenig enig enig ) ©)
e @ & @
4. Jeg ville anbefale kurset til andre Q
mennesker med kronisk sygdom = = = - -
5. Jeg kunne selv overveje at tilmelde
mig kurset igen en anden gang = = s . . .

Sporgeskemaet fortseetter pa naeste side....
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Bilag 3: Spargeskema til frafaldne kursister

1)

)

3)

4)

(5)

(6)

@)

(8)

9

(10)

(11)

(12)

(13)

(14)

(15)

(16)

Grunde til fravaer fra ‘Leer at leve med kronisk sygdom’

Hvor vigtige var de fglgende grunde for, at du ikke deltog i alle kursusgange?

(Markeér et svar for hvert udsagn)

Sygdom forhindrede mig i at deltage

Jeg havde ikke tid

Kurset levede ikke op til mine
forventninger

Jeg savnede sundhedsfaglige
undervisere, fx laeger eller
sygeplejersker

Kurset gav mig ingen ny viden

Maengden af information pd kurset var
for overveeldende

Kurset gav mig ingen nye redskaber
eller faerdigheder

Kursets metoder, fx handleplaner og
"tankens kraft”, tiltalte mig ikke

Kursusindholdet passede ikke til min
situation

Jeg havde for lidt til feelles med de
andre deltageres sygdomme og/eller
problemer

Jeg fglte mig ikke tilpas i gruppen

Der var for lidt mulighed for at tale
sammen

Jeg havde ingen transportmulighed

De enkelte kursusgange og/eller
forlgbet over 6 uger var for langt

Jeg brgd mig ikke om hjemmearbejdet

Andre grunde, angiv:

RespID «respid»

Ingen
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Q
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Q

o o O 0O O O 0O
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4)

a
a
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Ved ikke/

Ej relevant
©

Q
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Bilag 3: Spargeskema til frafaldne kursister

7. Seatring om ét tal pa skalaen for hvert af folgende spgrgsmal:

@  Hvor meget mener du, man selv
kan ggre for at pdvirke de fysiske
symptomer af kronisk sygdom i

dagligdagen?

@  Hvor meget mener du, man selv
kan gare for at pavirke de
psykiske konsekvenser af kronisk
sygdom i dagligdagen?

@  Hvor meget mener du, man selv
kan ggre for at pavirke mulig-
hederne for at udfgre aktiviteter i

dagligdagen?

Kronisk sygdom i hverdagen

Man kan

ingenting
gore sely

Man kan

ingenting
gore sely

Man kan

ingenting
gore sely

Kontakt med sundhedsvaesenet

Man har selv
afgarende
indflydelse

Man har selv
afgorende
indflydelse

Man har selv
afgorende
indflydelse

8. Har du siden 'Lzer at leve med kronisk sygdom’ veeret ved leegen eller pa sygehuset?

0)
(1)

O
O

Nej
Ja

9. Hvor ofte gor du falgende, nar du gar til laage? (Markér ét svar for hvert udsagn)

Aldrig
(0)

@ Forbereder en liste med spargsmal til lzegen Q

@ Stiller spgrgsmal til forhold ved din sygdom
eller behandling, som du ikke forstar, til Q
konsultationen

@ Drgfter personlige problemer, som kan veaere a

forbundet med din sygdom

Temmelig Meget

ohe Al
(G

Q Q
o 0
Q Q

10. Fgrer du dagbog over forhold relateret til din sygdom, fx over symptomer, medicin, mv.?
(Markér ét svar)

0
1
2
3

(
(
(
(
(@
(

)
)
)
)
)
)

5

OOoOoOoono

Aldrig

Naesten aldrig
Af og til
Temmelig ofte
Meget ofte
Altid

ResplD «respid»
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Bilag 3: Spargeskema til frafaldne kursister

11.

12,

13.

14.

Socialt samveer

Hvor ofte mgdes du med familie, venner og/eller bekendte? (Markér ét svar)

("Mgdes” omfatter personlig kontakt, ikke telefonkontakt. Familie omfatter her familiemedlemmer,
som du ikke bor sammen med)

1

2

S 2 9 B =

Dagligt eller naesten dagligt
1-2 gange om ugen

1-2 gange om méaneden
Sjeeldnere

Aldrig

Ved ikke

O OO0O0oOO

Hvis du bliver syg og har brug for hjaelp til praktiske problemer, kan du da regne med at
fa hjeelp fra andre, som du ikke bor sammen med? (Markér ét svar)

M
@
®)

©)

O Ja, helt sikkert
O Ja, maske
I Nej

O Ved ikke

Sker det nogensinde, at du er alene, selv om du egentlig havde mest lyst til at vaere
sammen med andre? (Markér ét svar)

1)
2

(
(
@
(

4

©)

O Ja, ofte

[0 Ja, en gang imellem
[0 Ja, men sjeeldent
0 Nej

O Ved ikke

Har du nogen at tale med, hvis du har problemer eller har brug for stgtte? (Markér ét

O Ja, altid

O Ja, for det meste

0 Ja, nogen gange

[ Nej, aldrig eller naesten aldrig
O

Ved ikke
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Bilag 3: Spargeskema til frafaldne kursister

Fysiske aktiviteter den seneste uge

15. I Igbet af den seneste uge, ogsa selv om det ikke har vaeret en typisk uge for dig, hvor
meget tid har du alt i alt brugt pa hver af folgende? (Markér et svar for hvert spgrgsmal)

1)

2

(3)

4)

Straek- eller styrkegvelser (fx muskel-
afspaending, gymnastik, veegte, yoga mv.)

Gang (fx gdtur, stavgang, ga et zerinde,
ga til arbejde)

Cykling (fx cykeltur, motionscykel, som
transport mv.)

Konditionstraening (fx dans, spinning,
fodbold, Igb mv.)

ResplD «respid»
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Ingen Mindre end
tid 30 minutter
©) om (Lll)gen
Q Q
Q a
Q Q
Q a

Rygning
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30-60
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&)

Q

Q
Q
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1-3 timer
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3)

a

a
a
a

Mere end
3 timer

om ugen
4

Q

Q
Q
Q
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Bilag 3: Spargeskema til frafaldne kursister

17.

18.

19.

20.

Din oplevelse af smerter den seneste mdned

Hvor meget smerte eller kropsligt ubehag har du generelt haft i Igbet af den seneste
maned? (Markér ét svar)

Ingen smerte
Meget mild smerte
Mild smerte
Moderat smerte
Sveer smerte
Meget svaer smerte

Ved ikke

W N

g 2 8 N =22

O OO0O0oOooOod

Szt en ring om det tal pa skalaen, der i Igbet af den seneste maned bedst beskriver
dine smerter eller fysiske ubehag, da det var veerst.

S4 slemt, som
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  du kan forestille dig

Ingen smerter

Hvor ofte har du oplevet fysisk ubehag eller smerter i Igbet af den seneste mdned?
(Markér ét svar)

Aldrig

1 eller 2 gange

Nogle f& gange

Temmelig ofte

Meget ofte

Hver dag eller nzesten hver dag

Ved ikke

O O0oOoooOoad

Nar du i Igbet af den seneste maned oplevede smerter eller fysisk ubehag, hvor lang tid

varede det da typisk? (Markér ét svar)

Havde ingen smerter

Nogle fa minutter

Fra adskillige minutter til en time
Adskillige timer

1-2 dage

Mere end 2 dage

Ved ikke

© N

g 2 2 N =22

O O0o0oOooaa
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Bilag 3: Spargeskema til frafaldne kursister

Handtering af ubehagelige symptomer

21. Nar du fgler dig nedtrykt, foler smerter eller oplever ubehagelige symptomer, hvor ofte
gor du falgende? (Markér ét svar for hvert udsagn)

Naesten

Aldri Af og til Ofte . Ved ikke
i o @ al(gd ©
w Laver 8ndedreetsgvelser Q Q Q Q Q
@ Teenker positive tanker a Q (] Q (M
@ Bruger visualisering eller fx forestiller dig, at du
er et andet sted . . - . .
@ Laver hjernegymnastik eller synger sange for at 0 0 0 0 0

fa dine tanker vaek fra ubehaget

Energi og traethed den seneste maned

22. Hvor meget af tiden i Igbet af den seneste maned... (Markér ét svar for hvert spgrgsmal)

Pa intet Lidt af Noget af En heldel Det meste Hele
tidspunkt tiden tiden af tiden af tiden tiden
) ® @ @) ) ©)
@ Havde du overskud af energi? a a a a a Q
@ Folte du dig traet? O Q d d a U
@ Havde du nok energi til at ggre
de ting, du gerne ville? D a . D . .
ResplID «respid» «dato_ud» Side 10 af 12
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Bilag 3: Spargeskema til frafaldne kursister

Psykiske symptomer den seneste mdned

23. Hvor meget af tiden i Igbet af den seneste mdned... (Markér ét svar for hvert spgrgsmal)

P3 intet Lidt af Nogetaf En hel del Det meste Hele
tidspunkt tiden tiden af tiden af tiden tiden
(0) 1) () (3) (4) (5)
@ Har du veeret nedtrykt over dine
helbredsproblemer? D ; . D . .
@ Har du veeret frustreret over
dine helbredsproblemer? U - - d - U
@ Har du veeret aengstelig for dit 0 0 0 0 0 0

fremtidige helbred?

Daglige aktiviteter den seneste maned

24. 1 lgbet af den seneste mdned, hvor meget... (Markér ét svar for hvert spgrgsmal)

Sletikke  Lidt Noget 1emmelig  Nasten

© o oo} m((e3g)et fuldsfgendig
@ Har dit helbred grebet ind i dine normale,
sociale aktiviteter med familie, venner eller | | | | |
andre?
@ Har dit helbred grebet ind i dine hobbyer eller
fritidsaktiviteter? L - . L .
@ Har dit helbred grebet ind i dine daglige
goremal i hjemmet? . - - . -
@ Har dit helbred pavirket din evne til at udfgre
aerinder og indkgb? - . . ;. .
ResplID «respid» «dato_ud» Side 11 af 12
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Bilag 3: Spargeskema til frafaldne kursister

Seks sporgsmal til en sidste opsummering af din helbredssituation

Meget

dsige 12 3 4 5 6 7 Fremragende

26. Bevaegelighed
Markér det udsagn, som bedst beskriver din sundhedstilstand i dag. (Saet ét kryds)
@ O Jeg har ingen problemer med at bevaege mig omkring
@ Q Jeg har nogle problemer med at g& omkring
@ W Jeg er bundet til sengen

27. Personlig pleje
Markér det udsagn, som bedst beskriver din sundhedstilstand i dag. (Saet ét kryds)
@ O Jeg har ingen problemer med min personlige pleje
@ O Jeg har nogle problemer med at vaske mig eller klaede mig pa
@ Q Jeg kan ikke vaske mig eller kleede mig pd

28. Saadvanlige aktiviteter (fx husarbejde, familie- eller fritidsaktiviteter, arbejde, studie)
Markér det udsagn, som bedst beskriver din sundhedstilstand i dag. (Saet ét kryds)

@ O Jeg har ingen problemer med at udfgre mine saedvanlige aktiviteter

@ U Jeg har nogle problemer med at udfgre mine ssedvanlige aktiviteter

@ O Jeg kan ikke udfgre mine saedvanlige aktiviteter

29. Smerter/ubehag
Markér det udsagn, som bedst beskriver din sundhedstilstand i dag. (Saet ét kryds)
@ O Jeg har ingen smerter eller ubehag
@ [ Jeg har moderate smerter eller ubehag
@ W Jeg har ekstreme smerter eller ubehag

30. Angst/depression
Markér det udsagn, som bedst beskriver din sundhedstilstand i dag. (Saet ét kryds)
@ O Jeg er ikke aengstelig eller deprimeret
@ O Jeg er moderat aengstelig eller deprimeret
@ U Jeg er ekstremt aangstelig eller deprimeret

Tusind tak for hjzelpen!
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Interviewguide til fokusgruppeinterview
med gennemfgrende kursister

Selvoplevet udbytte

>

Kan I beskrive, hvad I har féet ud af kurset?

o Hvad har I taget med hjem?

o Har I &ndret p§ nogle vaner? Hvordan/beskriv. (hjeelpesporgsmél)

o Har I a&endret holdning til noget? P hvilken made? (hjzelpespargsmél)

Har i - udover de ting vi netop har talt om - p& grund af kurset aendret noget i forhold ti...
Beskriv...

Jeres vaner omkring kost?

Jeres daglige aktiviteter?

Motion og fysisk aktivitet?

Jeres vaner omkring alkohol og rygning?

Jeres syn pd sammenhaenge mellem symptomer og deres drsager?

Jeres brug af medicin?

Jeres kommunikation med Jeres laege eller andre dele af sundhedsvaesenet?
Hvordan I hédndterer smerter?

Hvordan I hdndterer psykiske nedture?

Hvordan I hénd'terer traethed?

Hvordan I motiverer Jer selv?

Hvordan I udtrykker behov overfor familie og venner?

At saette personlige mé/l og fare dem ud i livet?

At prioritere aktiviteter, der gor Jer glade?

At leere andre mennesker med kroniske sygdomme at kende?

O 0O 0O 00 OO0 O O O o0 o0 o o o

HVvis I skulle prioritere mellem de ting vi har talt om, hvad har da veeret det vigtigste og naest-
vigtigste, I har féet ud af kurset?

Andre kommentarer/input omkring hvad I har féet ud af at vaere med pa kurset?

Oplevelse af rekrutteringen til kurset

>

>

Hvordan blev I opmeerksomme p& kurset?
Var det jeres egen idé at melde jer til kurset, eller var det pd opfordring fra andre?

Blev I informeret om kurset, inden I startede pa det? (/Hvad vidste I om kurset for I startede p&
det?)
o  Hvor fik I informationen fra?
o  Hvilken information fik I?
o Svarede informationen om hvordan man arbejdede ps kurset og hvad man arbejdede med til
Jeres oplevelse af kurset?
o Seti tilbageblik, er I da alt i alt tilfreds med den information I fik om kurset, for I startede ps
det?
»  Var der ting, I gerne ville have veeret informeret om, men ikke blev informeret om?
= Var der ting, som set i tilbageblik var overfladige at blive informeret om?
= Q@vrige kommentarer/synspunkter?

Laer at leve med kronisk sygdom
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Bilag 4: Interviewguide til fokusgruppeinterview med gennemfgrende kursister

> Synes I den mdde man har reklameret for og informeret om kurset kunne gribes anderledes eller
bedre an?

» Hvad ville I gare for at reklamere for og informere om kurset?
o Hvilke kanaler ville I bruge til at reklamere for og informere om kurset?
o Erder sarlige forhold, man skal veere opmaerksom p&?
»  Fxift. at nd ud med informationen om kurset til bestemte grupper af kronikere,
aldersgrupper, kon eller lignende?
»  Havde I negative oplevelser i forbindelse med den reklame for og information om kurset i
eventuelt stadte ps?
= Havde I positive oplevelser i forbindelse med den reklame for og information om kurset i
eventuelt stadte ps?

> Andre kommentarer/input?

Tak for hjeelpen.
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Interviewguide til fokusgruppeinterview
med frafaldne kursister

Arsager til frafald fra kurset

>

>

Hvilke grunde var der til, at I ikke deltog pd alle kursusgangene?

Vil I anbefale kurset til andre mennesker med kronisk sygdom?
o  Hvorfor/hvorfor ikke?

Kunne I overveje at tilmelde Jer kurset igen en anden gang?
o  Hvorfor/hvorfor ikke?

Har I ellers noget, I vil tilfgje?

Oplevelse af rekrutteringen til kurset

>

>

>

Hvad synes I om informationen om kurset?
Hvordan blev I opmaerksomme p& kurset?
Var det jeres egen idé at melde jer til kurset, eller var det pd opfordring fra andre?

Blev I informeret om kurset, inden I startede pa det? (/Hvad vidste I om kurset, for I startede ps
det?)
o Hvor fik I informationen fra?
o  Hvilken information fik I?
o Svarede informationen om hvordan man arbejdede p& kurset og hvad man arbejdede med til
Jeres oplevelse af kurset?
o Set i tilbageblik, er I da alt i alt tilfreds med den information I fik om kurset, for I startede p&
det?
= Var der ting, I gerne ville have vaeret informeret om, men ikke blev informeret om?
= Var der ting, som set i tilbageblik var overfigdige at blive informeret om?
= Qvrige kommentarer/synspunkter?

Synes I den mdde man har reklameret for og informeret om kurset kunne gribes anderledes eller
bedre an?
o Hvad ville I gare for at reklamere for og informere om kurset?
o  Hvilke kanaler ville I bruge til at reklamere for og informere om kurset?
o Er der saerlige forhold, man skal vaere opmaerksom p&?
= Fxift. at nd ud med informationen om kurset til bestemte grupper af kronikere,
aldersgrupper, kon eller lignende?
= Havde I positive / negative oplevelser i forbindelse med den reklame for og information
om kurset i eventuelt stodte p4?

> Andre kommentarer/input?

Tak for hjzelpen.
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Interviewguide til interview
med koordinator og instruktor

Samarbejdspartnere

>

Hvilke aktorer har I samarbejdet med ift. rekruttering af kursister?
Praktiserende laeger/psykologer?

Sygehuse?

Sundhedscentre?

Apoteker?

Patientforeninger (hvilke)?
Fyslo-/ergoterapeuter/kiropraktorer?

Biblioteker?

Forsamlingshuse/borgerhuse?

VUG, AOF eller lignende kursusudbydere?

Diverse medier?

Aviser, ugeblade, lokalblade, lokalradio, lokal-tv, hjemmesider m.m.?
Komiteen for Sundhedsoplysning?

Sundhedsstyrelsen?

Andre?

O O 0O oo OO0 0O o o0 o o o o

Er der andre aktarer, der ville have veeret relevante at samarbejde med?
Hvorledes er samarbejdet omkring rekrutteringen foregéet?
Har samarbejdspartnere aktivt henvist til og informeret borgere om kurset?

o Hvilke samarbejdspartnere?
= Hvad har udbyttet veeret?
= Har der vaeret forhindringer?
= Hvordan/p8 hvilken made?

Har samarbejdspartnere haft foldere stdende, men ikke aktivt henvist til og informeret om kurset?

o Hvilke samarbejdspartnere?
= Hvad har udbyttet veeret?
= Har der veeret forhindringer?
= Hvordan/pa hvilken made?

Har samarbejdspartnere stillet “reklameplads” til rédighed (gratis eller finansieret)?

o Fxiaviser, blade, tv, radio, pd opslagstavier, hjemmesider eller lignende?
= Hvad har udbyttet veeret?
= Har der vaeret forhindringer?
= Hvordan/p8 hvilken made?

P4 hvilken méde har samarbejdspartnere ellers bidraget til rekrutteringen til kurset?
o Hvilke samarbejdspartnere?
= Hvad har udbyttet veeret?

= Har der veeret forhindringer?
= Hvordan/p8 hvilken made?
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> Kunne samarbejdet have foregdet ps en anden/nemmere/bedre made?

o Har der veeret seerlige forhindringer eller nogen/noget som har vaeret afgarende for at
gennemfipre rekrutteringen?
= Hvordan/pa hvilken méde?

Annoncering
>  Hvor har I annonceret for at rekruttere kursister til uddannelsen?

o Annoncer i aviser, ugeblade, lokalblade?
o Hvilke?

= Hvad har udbyttet veeret?

= Har der vaeret forhindringer?

= Hvordan/p8 hvilken made?

o Via radio-/tv-spots?

o Hvor?
= Hvad har udbyttet veeret?
= Har der vaeret forhindringer?
= Hvordan/pd hvilken méde?

Foldere hos samarbejdspartnere
Hvilke?

»  Hvad har udbyttet vaeret?

= Har der veeret forhindringer?
= Hvordan/pa hvilken méde?

Via hjemmesider?

Hvilke hjemmesider?

= Hvad har udbyttet veeret?

= Har der veeret forhindringer?
= Hvordan/p8 hvilken made?

Via opslagstavier?

Hvor?

= Hvad har udbyttet veeret?

= Har der veeret forhindringer?
= Hvordan/pa hvilken made?

Via patientforeninger?

Hvilke?

= Hvad har udbyttet veeret?

= Har der veeret forhindringer?
= Hvordan/p8 hvilken made?

o Andre?

o Hvilke?
= Hvad har udbyttet veeret?
= Har der veeret forhindringer?
= Hvordan/p8 hvilken made?
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Information om kurset i annonceringen

» Informerede I pd informationsmadet om.

o

Yderligere om konceptet bag kurset og hvorledes det er bygget op?
= Fx at kurset er meget stramt struktureret tidsmaessigt?

Hvilke redskaber og teknikker der undervises i pd kurset?
Kursisternes egen rolle pé kurset?
At der p4 kurset veksles mellem undervisning og individuelt/gruppebaseret arbejde/ovelser?

Erfaringer i forbindelse med rekrutteringen

» Hvad har Jeres erfaringer med rekrutteringen af kursisterne vaeret i forhold til:

o

(o]

Hvilke af de rekrutteringsstrategier vi allerede har talt om har virket bedst, og hvilke har virket
mindst godt?
Hvorfor? Hvordan?

Ad hvilke kanaler er flest kursister blevet rekrutteret til kurset?

(¢]
(e]
(0]

Hvilke rekrutteringskanaler er mere omkostningseftektive end andre, og hvilke er mindre?
Hvorfor?

Hvordan?

= [ forhold til skonomi?

= [ forhold til tid og ressourcer generelt?

Hvilke rekrutteringskanaler er de mest hhv. de mindst omkostningseffektive?
Hvorfor?

Hvordan?

= [ forhold til okonomi?

= [ forhold til tid og ressourcer generelt?

Hvilke typer af rekrutteringskanaler fanger hvilke typer af kursister?
Hvorfor?
Hvordan?

Hvilke typer af kronikere fanges ikke af hvilke typer af rekrutteringskanaler?
Hvorfor?
Hvordan?

Hvilke grupper af kronikere er svaerere at rekruttere end andre grupper?
Hvorfor?
Hvordan?

Hvilke grupper af kronikere er nemmere at rekruttere end andre grupper?
Hvorfor?
Hvordan?
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o Er der nogen rekrutteringsstrategier I fremadrettet vil satse mere p§ end andre?
= Fx i forhold til saerlige grupper af kronikere?
»  gkonomi?
= Logistik?
= @dvrige ressourcemeessige hensyn?

o Overvejer I at inddrage nye rekrutteringskanaler i Jeres rekrutteringsstrategi?
= Med henblik pd at kunne rekruttere flere?
= [ forhold til saerlige grupper af kronikere?
= gkonomi?
= Logistik?
= Qdvrige ressourcemeaessige hensyn?

o Erder andre ting, der virker seerligt godt eller skidt?
Hvorfor?
Hvordan?

o Erder noget, der szrligt for Jeres kommune har gjort sig positivt eller negativt gaeldende i
forhold til rekrutteringen af kursister til kurset — fx andre tiltag for kronikere inden for
kommunen?

Hvorfor?
Hvordan?

o Hvad er Jeres eget bud pé, at I har oplevet succes/udfordringer ift. at rekruttere kursister til
kurset?
o Har i oplevet fremmende faktorer/barrierer i forhold til at rekruttere kursister?
= Hvordan? P3 hvilke mider?
= Skyldes de fremmende faktorer/barriererne lokale/regionale/kulturelle forhold?
= Andet?

» Har i aendret strategi undervejs i forhold til rekrutteringsstrategien?

o Hvad?
o Hvordan?
o Hvorndr?
o Andet?

> Set i tilbageblik, er der da noget, I ville have gjort anderledes i dag i forhold til
rekrutteringsprocessen?

o Erder noget i forhold til rekrutteringsprocessen I fremadrettet vil gare anderledes?
o Hvad? Hvordan?
o Andet?

» Har I ellers noget, I vil tilfgje?

Tak for hjzlpen.
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Laer at leve med kronisk sygdom
Evaluering af udbytte, selvvurderet effekt og rekruttering

Et flertal af kursisterne er positive over for kurset. Endvidere ses en positiv
selvwurderet effekt pa parametrene helbredsstatus, sundhedsadfeerd og
mestringsevne. Den selvvurderede effekt vurderes primaert at afspejle, at
kursisterne pa kurset har opnaet en starre accept af deres egen sygdom og
er blevet mere bevidste om, hvordan de skal handtere deres kroniske syg-
dom i hverdagen.

Det er nogle af konklusionerne i en ny rapport fra DSI, der evaluerer
patientuddannelsen Leer at leve med kronisk sygdom. Evalueringen viser
ogsa i henhold til rekruttering, at der er et stort uudnyttet potentiale, idet
der skansmaessigt findes langt flere mennesker med kronisk sygdom i Dan-
mark, der kan have gleede af kurset end de, der pa nuveerende tidspunkt
tager imod tilbuddet.

Rapporten kommer med en raekke anbefalinger. Blandt andet bar
kommunerne styrke indsatsen for at formidle viden om kurset til malgrup-
pen og til sundhedsfaglige aktarer, som har muligheden for at henvise til
kurset.
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