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Forord

Gruppebaseret patientuddannelse er i Igbet af de senere ar ble-
vet en stadig mere udbredt og fast metode i det danske sund-
hedsvaesen. Der er stadig tale om en ny og ung "teknologi’, og
det er farst i disse ar, at vi begynder at fa en dybere forstaelse
af patientuddannelsernes virkemidler og forskellige undervis-
ningsmetoders styrker og svagheder.

Rapporten er et af produkterne fra projekt “Egenomsorg
som led i patientuddannelse”, der er et af flere projekter, som
Region Syddanmark har taget initiativ til i en tvaersektoriel stra-
tegi for kronikerindsatsen. Projektet er stattet af Ministeriet for
Sundhed og Forebyggelse. Det har til hensigt at bidrage til den
igangveerende kvalificering af gruppebaseret patientuddan-
nelse som metode til at fremme egenomsorg.

Det er vores hab, at rapportens begreber og diskussioner
kan vaere med til @ge bevidstheden omkring de vigtige metodi-
ske og praktiske valg, som tilrettelaeggere af patientundervis-
ning star med.

Vi vil gerne sende en stor tak til alle undervisere og del-
tagere pa de seks patientuddannelser, vi har fulgt. Vi er meget
taknemmelige for, at | har dbnet jeres dare og ladet os fglge
jeres arbejde taet pa.

Egenomsorg og patientuddannelse i graensefladen mellem medicin og humaniora

Rapporten har gennemgaet internt review ved senior projektle-
der Pia Kurstein Kjellberg og projektchef Charlotte Bredahl Jacob-
sen, begge DSI, og eksternt review ved professor, filosof Uffe Juul
Jensen, Center for Sundhed, Menneske og Kultur, Aarhus Univer-
sitet, og professor, antropolog Tine Tjgrnhgj Thomsen, Center for
Interventionsforskning, Syddansk Universitet.
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Resumeé

Egenomsorg og gruppebaseret patientuddannelse har haft en
central plads i det danske sundhedsvaesen i de senere ar. | denne
rapport saetter vi fokus pa egenomsorg som led i patientuddan-
nelse gennem et empirisk studie af seks patientuddannelser. Rap-
porten undersgger, hvordan egenomsorg forstas, forhandles og
omsaettes til praksis i patientuddannelser, der er placeret i forskel-
lige organisatoriske settings.

Det er en af rapportens hovedpointer, at egenomsorg er et
bredt paraplybegreb, som forstas og konkretiseres meget forskel-
ligt i forskellige sammenhaenge. Rapportens forfattere mener
ikke, at det vil veere hverken muligt eller gnskeligt at sege konsen-
sus omkring én feelles forstaelse af begrebet. Derimod ber alle
aktarer konkretisere deres forstaelse af egenomsorg, nar egen-
omsorg udpeges som specifikt mal med en indsats.

Pa baggrund af de etnografiske feltstudier af virknings-
mekanismerne i seks patientuddannelser udvikler rapporten et
begrebsapparat, der med fordel kan anvendes til en sadan kon-
kretisering af egenomsorgsbegrebet. Rapporten beskriver virk-
ningsmekanismerne i gruppebaseret patientuddannelse, som
henholdsvis vidensformer og det sociale forandringsfaellesskab.

Tre forskellige vidensformer

Med udgangspunkt i en skelnen, der stammer tilbage fra Ari-
stoteles, inddeler rapporten den vidensformidling, der sker pa
gruppebaserede patientuddannelser i tre former: teoretisk vi-
den, praksisviden og traening samt erfaringsbaseret visdom.

Teoretisk viden

Teoretisk viden omhandler abstrakt og ofte kompleks viden om
krop og sygdom, men det kan ogsa omhandle ikke-medicinske
emner som fx forandringsprocesser. Som oftest er der dog tale
om biomedicinsk eller sundhedsfaglig viden.

Undervisningen i teoretisk viden bygger for det farste pa
en forventning om, at viden og indsigt i, hvordan sygdommen,
kroppen eller psyken fungerer, pa sigt kan bevirke forandringer
i deltagernes bevidsthed, holdninger og adfaerd. For det andet
kan man ogsa se den teoretiske viden som et mal i sig selv ud
fra en idé om, at man som patient har krav pa at vaere informe-
ret om sin sygdom. Ogsa selvom denne viden ikke ferer til for-
andringer i maden, man handterer sin sygdom og sit liv pa.

Den primaere udfordring i den teoretiske undervisning er,
at man her formidler viden, der er sveert tilgaengelig, og som
egentlig er udviklet til andre formal end patientuddannelse.
Det er ganske enkelt en udfordring at transformere (aktivere,
udveelge, oversaette) denne viden til et andet sprog eller anven-
delsesfelt end det, den er udviklet til.

Den teoretiske viden har ogsa stor betydning pa andre
og mere indirekte mader end som vidensformidling. Flere pa-
tienter giver udtryk for, at de ser den sundhedsfaglige viden
som 'professionel’ — den teoretiske viden giver dermed autori-
tet til underviserne. Derfor kan den teoretiske viden ogsa ses
som en legitimering af de aktiviteter, der hgrer under praksisvi-
den og traening og erfaringsbaseret visdom. Den teoretiske vi-
den er et signal til deltagerne om, at de forandringer, som kur-
set laegger op til — hvoraf de fleste omhandler forandringer, de

selv skal ivaerksaette hjemme hos dem selv — er baseret pa en
sikker, universel og gyldig professionel viden.

Praksisviden og traening

| den treenings- og praksisbaserede undervisning sker forandrin-
ger sa at sige i selve undervisningen — forandring opleves og erfa-
res, mens forlgbet er i gang. Man smager nyt, oplever helt kon-
kret at fremstille mad pa nye mader, oplever at vaere forpustet og
maske ogsa at fa mere energi som fglge af forandringerne. Ge-
nerelt kan man sige, at nar man lykkes med at forandre grundfae-
stede vaner, oplever de fleste en fornemmelse af frihed, succes og
tilfredshed. Det er pa ingen made givet, at disse forandringer
fastholdes, efter forlgbet er afsluttet. Men i hvert fald har delta-
gerne — hvis undervisningen er lykkedes — faet en erfaring af,
hvad det indebaerer at forandre sig.

Traening og praksisviden er kendetegnet ved, at den an-
skede forandring opleves, mens man udfarer de konkrete aktivi-
teter, samt at der skabes et dbent rum for en lang reekke sociale
udvekslinger, der foregar parallelt med aktiviteterne. Begge dele
skaber deltagelse og engagement, kendskab til hinanden og
sammenhold. Undervisningen i de lavintensive former for trae-
ning og praksisviden kraever ikke ngdvendigvis en hgj grad af
faglighed. Patienter kan mades med andre patienter om at traene
og lave mad, hvis de er bekendt med principperne, de skal falge.

Der er desuden ingen tvivl om, at den hgjintensive fysiske
traening — gennem bade fysisk og psykologisk overskridelse —
skaber bade deltagelse, engagement, sociale relationer og mu-
ligheder for den transformation, der er malet med undervisnin-
gen. Men netop pa grund af det graenseoverskridende element
kraever det en starre grad faglighed og professionalisme at lede
disse undervisningssessioner.

Erfaringsbaseret visdom
Forandringsrationalet bag erfaringsbaseret visdom er, at ved at
saette egne oplevelser og erfaringer i spil og samtidig forholde
sig til andres oplevelser og erfaringer kan man saette gang i
refleksioner, der kan bevirke andret adfeerd. Imidlertid er det
ikke sikkert, at disse refleksioner ansporer til konkrete foran-
dringsprojekter i form af kost eller motionsaendringer. Der kan
i lige sa hgj grad veaere tale om, at erfaringsudvekslingen virker
‘helende’ pa identitetsmaessige og sociale problemer, der er
fulgt i kelvandet pa sygdommen. Det er jo ogsa en forandring,
og for nogle uddannelser er denne heling det primaere mal.
Selvom det er forskelligt, i hvor hgj grad deltagerne gn-
sker at dele deres private liv og intime erfaringer med andre,
virker disse dele af undervisningen generelt engagerende og
bidrager til bade sammenhold og gruppefalelse. Men balancen
er svaer at styre. Der er en iboende spaending mellem at dbne
op for deltagernes erfaringer og perspektiver, og det at have en
bestemt morale eller agenda, som man vil fremme.

At mikse vidensformer

De tre vidensformer kan adskilles analytisk, men i praksis bliver
de ofte koblet pa forskellige mader i den enkelte undervis-
ningssituation. Isaer har vi set, at formidlingen af den teoretiske
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viden kan beriges af det engagement, den deltagelse og den
socialitet, som de to andre vidensformer skaber.

Vi ser 0gsa, at forskellige patientuddannelser vaegter de
forskellige vidensformer forskelligt. Det rejser spagrgsmalet om,
hvorvidt forskellene i vaegtningen skyldes, at man tror pa det
forandringsperspektiv, som vidensformen repraesenterer, at
man pa grund af en bestemt organisatorisk placering eller fag-
lighed mener, at ens opgave eller kompetence ligger indenfor
en af disse vidensformer, eller om det i virkeligheden ofte hand-
ler om lavpraktiske og maske ikke helt gennemtaenkte forhold:
man gar det, man ser som praktisk muligt i den konkrete fysi-
ske og organisatoriske setting, man er placeret i.

Endelig viser vi, at der er forskel mellem casene i forhold
til, om undervisningen foregar efter et fast og forholdsvis
stramt styret koncept, eller om man mener, at den bedste un-
dervisning konstant udvikles og ofte improviseres — og hvor
udvikling og improvisation sa at sige er et adelsmaerke: det er
de erfarne og kompetente undervisere, der mestrer kunsten.

Sociale forandringsfaellesskaber

Den anden overordnede virkningsmekanisme i gruppebasere-
de patientuddannelser er skabelsen af sociale forandringsfeel-
lesskaber. Rationalet er her, at man ved at saette folk sammen i
grupper kan skabe et rum, hvor det sociale kan understatte
den enkeltes forandring.

Vores analyse viser, at gruppedynamik og -processer er
en af de starste udfordringer i sddanne faellesskaber. Deltager-
nes konkrete situation samt deres individuelle niveau og erfa-
ring — bade nar det geelder viden og traening — er vaesentlig for,
hvordan underviserne kan guide dem. Udfordringen opstar,
bade nar deltagerne mangler kompetencer og viden, og nar de
har dem til overflod — og har vaennet sig til at gare ting pa be-
stemte mader. | en gruppe kan det vaere vanskelligt at fa den
tid og kontakt, der er ngdvendig for at aflaese den enkelte og
finde en made at na ind til vedkommende pa.

Vi ser 0gsa, at deltagerne fylder forskelligt, og at det
bade kan vaere en udfordring og en styrke for gruppedynamik-
ken, at nogle fylder mere end andre. Den starste udfordring er
dog, nar nogen falder helt udenfor. Vi har vist, at det at veere
pa et hold kraever meget specifikke sociale kompetencer, der
ikke handler om egenomsorgsevne eller evne for livsstilsforan-
dringer. Man skal kunne fylde lige praecis det rigtige — ikke for
meget og ikke for lidt, ligesom man ogsa skal ville forandringer
i det rette malestoksforhold. Man skal kunne bidrage med
egne erfaringer, som de andre kan spejle sig i. Har man for
ekstreme erfaringer — eller beretter man om ting, der overskri-
der de andres graenser — udfordres holdkammeraternes rum-
melighed, empati og talmodighed. Ligeledes skal man i en eller
anden form kunne tilslutte sig de konsensusskabende proces-
ser, der ligger i erfaringsudvekslingen mellem deltagerne.

| andel del af analysen zoomer vi ind pa betydningen af
nogle konkrete sociale forskelle, etnicitet og ken, som iszer har
karakteriseret to af de cases, vi har haft med i projektet. Vi viser,
at det ikke ngdvendigvis er ‘etnicitet’ eller kultur, der er den

vaesentligste faktor at tage hgjde for i arbejdet med etniske
minoriteter, men derimod den marginaliserede sociale position,
som deltagerne befinder sig i. Her kan et tilboud som patientud-
dannelse fa en stor betydning i deltagernes hverdag. De kom-
mer ud af deren og mgder andre mennesker, og de vender
hjem til deres familier med nye oplevelser. Samtidig bliver de
madt af sundhedsprofessionelle, som interesserer sig for dem,
hvilket i hgj grad bidrager til deres oplevelse af at vaere aner-
kendelsesveerdige individer i det danske samfund.

Gennem analysen af et hold, hvor maendene var i overtal,
har vi desuden set eksempler pa en undervisning, der var praeget
af konkurrence, jokes, leg og kreative indslag, samt pa hvordan
man kan dele uden at sige for meget og hjeelpe uden at pylre. Vi
konkluderer, at der ikke er noget principielt, der forhindrer, at
gruppebaserede patientuddannelser er velegnede for maend. Pa
baggrund af denne case har vi i stedet peget pa, at tilrettelaeg-
gelsen af undervisningen kan abne eller lukke for specifikke ma-
der at forholde sig til fx fysisk aktivitet og sarbarhed pa.

Sidst har vi fokuseret pa forskellene mellem casene. Alle
seks cases har karakter af sociale forandringsfaellesskaber, men
der er forskel pa, hvor meget gruppeprocesserne fylder i under-
visningen. Nar undervisningen primaert omhandler formidling
af teoretisk viden — og maske endda indebeerer tidskraevende
tolkning — fylder gruppeprocesserne mindst og vice versa. Som
i det foregaende kapitel ser vi ogsa her en forskel i, om grup-
peprocesserne er abne og til dels uforudsigelige eller improvise-
rede, eller om de er mere stramt styrede af underviserne. Vi ser
0gsa en stor forskel i, hvordan man handterer de eksklusions-
processer, der ogsa foregar i sddanne sociale faellesskaber. Dan-
ner underviserne en form for buffer mellem den udsatte delta-
ger og resten af gruppen, overlader de processerne til sig sely,
eller bliver de selv medskabere ved at dele gruppens irritation
og frustration? | casestudiet har vi set eksempler pa alle tre
strategier.

Egenomsorg som granseobjekt

| et afsluttende analytisk afsnit fokuserer vi pa egenomsorgsbe-
grebet som et graenseobjekt i det tvaersektorielle og tveerfagli-
ge arbejde med handteringen af kronisk sygdom. Ikke kun i de
graenseflader, der eksisterer mellem sundhedsvaesenets organi-
sationer, men ogsa i graensefladen mellem sundhedsvaesenet
og patienternes hverdagsliv og mellem forskellige videnskabe-
lige discipliner. Et graenseobjekt er karakteriseret ved pd samme
tid at veere dbent og udefinerbart i en generel brug og at kunne
konkretiseres i lokal brug. Vi identificerer fire overordnede per-
spektiver pa egenomsorg, som indfanger den bredde, vi har set
i dette projekt: egenomsorg i et samfundsperspektiv, egen-
omsorg i individets perspektiv, egenomsorg som kodificeret
adfeerd og egenomsorg som biomedicinske tal og veerdier.

Anbefalinger

| det afsluttende kapitel samler vi op pa rapportens overordnede
konklusioner og knytter konkrete anvendelsesmaessige pointer
hertil. Her nogle af de vaesentligste:
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Styrkelsen af egenomsorg i patientuddannelse via viden og
sociale gruppeprocesser er en kompleks og kraevende
opgave, der kraever betydelig faglighed (uddannelse,
erfaring, videndeling/supervision).

Det er en vaesentlig fremadrettet sundhedspaedagogisk
opgave at udvikle differentierede metoder, der er malrettet
de konkrete vidensformer. Det er ikke tilstraekkeligt med
begreber som ‘deltagelse’, "handlekompetence’ eller
‘'empowerment’, da disse repraesenterer ret abstrakte og
idealiserede forestillinger om, hvordan mennesker sendrer
adfaerd, og hvordan man pavirker denne adfaerd. Der ber i
den forbindelse vaere vaesentligt starre fokus pa didaktik
og konkrete undervisningsveerktgjer i forhold til de
forskellige vidensformer. Der bgr vaere fokus pa at levere
god undervisning, der sa at sige 'virker’ som undervisning.

Det er vigtigt at gennemtaenke, hvad deltagerne bruger
den teoretiske viden til, og hvilket formal den har for dem,
for at kunne tage nogle konkrete valg om, hvor meget og
hvilken teoretisk viden der skal undervises i. Dette geelder
for alle deltagere. Men formidlingen af teoretisk viden om
krop og sygdom til etniske minoriteter, der ikke taler dansk,
er en meget vigtig opgave. Imidlertid kraever den ikke kun
oversaettelse i form af tolkning, men ogsa yderligere
oversaettelse, sa denne viden bliver forstaelig for delta-
gerne.

De praktiske traeningsfag har en stor berettigelse i
gruppebaserede patientuddannelser og er en undervurde-
ret virkningsmekanisme i patientuddannelser. Den bevirker

her-og-nu oplevede forandringer hos deltagerne og giver
anledning til gruppedynamiske processer, der ofte er
mindre udfordrende end i ‘snakkefagene’. Ligeledes
traekker man i disse aktivitetsbundne fzellesskaber pa de
erfaringer, vi har fra fritidsaktiviteter (idraetslivet, aftensko-
ler etc.) — samvaersformer som mange af deltagerne i
forvejen har erfaringer med.

Erfaringsbaseret visdom er en meget vaesentlig del af
patientuddannelse, der skaber deltagelse, engagement og
sammenhold — og plads til de erfaringsnaere og moralske
forhold, der optager deltagerne. Samtidig en utrolig
vanskellig balancegang mellem beskyttelse, udlevering,
'sharing’, brug af den enkeltes styrker og svagheder,
gruppedynamik, plads til lidelse og plads til fremskridt.
Denne gruppedynamik krzever specifikke faglige kompe-
tencer og metoder.

Alle undervisere pa patientuddannelser bar uddannes og
opfelgende superviseres i gruppedynamiske processer. Det
er en kraevende opgave, serligt nar der er tale om
deltagere, der ikke passer ind i, men tvaertimod udfordrer
feellesskabet. Dette geelder ogsa for undervisere med
mange ars erfaring, men ganske szerligt for novicer. Det er
en meget vaesentlig sundhedspaedagogisk opgave at
udvikle metoder, der ikke kun fokuserer pa forandring hos
deltagerne, men helt konkret pa, hvordan man far en
gruppe til at fungere optimalt.
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Indledning

Egenomsorg og gruppebaseret patientuddannelse har haft en
central plads i det danske sundhedsvaesen i de senere ar, ikke
mindst siden Sundhedsstyrelsen i 2005 lagde op til en styrkelse af
indsatsen for de kronisk syge (Sundhedsstyrelsen 2005). Siden da
har et veeld af publikationer og indsatser, der i forskelligt omfang
involverer ‘egenomsorg’ og 'patientuddannelse’, set dagens lys
— med baggrund i demografiske udviklinger, udviklinger i syg-
domsbhilledet, 'kronikerbyrden’, presset pa sundhedsvaesenet og
det danske velfeerdssamfund generelt. Ganske seerligt i forbin-
delse med uddelingen af puljemidler til omradet i 2010, som
dette projekt ogsa er finansieret igennem. Dette er endnu en
publikation i raekken; en publikation der gennem et empirisk stu-
die saetter fokus pa egenomsorg som led i patientuddannelser.
Hvordan dette lidt flyvske begreb omsaettes til praksis.

Det overordnede formal med projektet, der afrapporteres i
denne DSl rapport, har veeret

at undersage, udvikle og kvalificere arbejdet med egenomsorg
som led i patientuddannelser — pa tveers af organisatoriske og
metodemaessige forankringer. Helt specifikt at undersege hvor-
dan egenomsorq forstas, forhandles og omsaettes til praksis i
patientuddannelser, der er placeret i forskellige organisatoriske
settings.

Mange patientuddannelser og rehabiliterende indsatser har
styrkelse af patienters og borgeres egenomsorg som et af deres
primeere formal (Sundhedsstyrelsen 2005, Willaing, Folmann &
Gisselbaek 2005, Willemann & Hanak 2006). | en medicinsk
teknologivurdering (MTV) af patientuddannelser fra 2009 kon-
kluderes det imidlertid, at patientuddannelserne i Danmark star
over for en betydelig opgave med at klarggre deres mal og
virkningsmekanismer. Sa lzenge dette ikke sker, kan man nem-
lig hverken vurdere, om patientuddannelser har effekt eller lave
sundhedsgkonomiske beregninger af mulige virkninger (Sund-
hedsstyrelsen 2009). Da patientuddannelser i tiden efter struk-
turreformen er blevet et meget udbredt tilbud, og da en lang
reekke uddannelser med varierende malgrupper, metoder og
organisatoriske tilharsforhold i disse ar ser dagens lys (Willaing,
Folmann & Gisselbaek 2005), er det en meget vaesentlig proble-
matik og fremtidig udfordring, som denne MTV peger pa.

Vi haber, at denne rapport kan bidrage til en afklaring af
de begreber, mal og virkningsmekanismer, der i disse ar er i spil
og under udvikling inden for feltet. Ganske saerligt haber vi, at
vore analyser og pointer vil vaekke genklang og genkendelse —
og dermed ogsé finde anvendelse inden for omradet — netop
fordi de er udviklet gennem en indgdende og detaljeret empi-
risk funderet analyse af praksis.

Organisering af projektet

Undersggelsen er gennemfart i et samarbejde mellem Dansk
Sundhedsinstitut (DSI), Region Syddanmark og de konkrete pa-
tientuddannelser, der har indvilget i at deltage i undersggelsen.
Desuden er projektet blevet fulgt af en projektgruppe og en

faglig referencegruppe, der lgbende har kommenteret pa pro-
jektet (tre til fire mader fra projektstart til afrapportering).

Projektgruppen har bestaet af:

Dorthe Ejsing Madsen, Diabetesskolen, Nyborg Sygehus, Odense
Universitetshospital

Bettina Nissen Pedersen, KOL rehabilitering, Svendborg Sygehus,
Odense Universitetshospital

Elsebeth Elsted, Hjerterehabilitering i Faaborg-Midtfyn Kommune
Lea Dunkerley og Nicolaj Faber, Komiteen for Sundhedsoplysning
(som repraesentanter for Lzer at leve med kronisk sygdom)

Ane Mgller og Peter Holm Vilstrup, Diabetesskolen, Sundheds-
center Vollsmose

Lene Jargensen, Diabetesforeningen

Mona Engdal Larsen, Odense Universitetshospital

Anne Bach Stisen, Region Syddanmark

Birgitte Lund Mgller, Region Syddanmark.

Den faglige referencegruppe har bestaet af:

Bjarne Bruun Jensen, Steno Center for Sundhedsfremme

Bibi Holge Hazelton, Region Sjzelland og Forskningsenheden for
Almen Praksis, Kgbenhavns Universitet

Lene Darfler, Silkeborg kommune

Lotte Meinert, Afdeling for Antropologi og Etnografi, Aarhus Uni-
versitet

Anne Smetana, Region Syddanmark

Britta Bjerrum Mortensen, Sundhedsstyrelsen

Inge Wittrup, CFK, Folkesundhed og Kvalitetsudvikling, Region
Midtjylland.

Derudover har rapporten gennemgaet internt review ved senior
projektleder Pia Kurstein Kjellberg og projektchef Charlotte Bre-
dahl Jacobsen, begge DSI, og eksternt review ved professor, filo-
sof Uffe Juul Jensen, Center for Sundhed, Menneske og Kultur,
Aarhus Universitet, og professor, antropolog Tine Tjgrnhgj Thom-
sen, Center for Interventionsforskning, Syddansk Universitet.

Gennemgang af rapportens kapitler

Dette projekt afrapporteres dels i en guide, der opsamler pro-
jektets anvendelsesmaessige pointer i kort og lettilgaengelig
form, dels i denne rapport der er for dem, der gnsker et mere
grundigt indblik i bade de overvejelser og strategier — savel
som de konkrete eksempler eller data — som analysen bygger
pa. Begge publikationer er malrettet praktikere, udviklere,
planlzeggere og forskere, der arbejder med egenomsorg som
led i gruppebaseret patientuddannelse.

Derudover vil der i forbindelse med projektet blive skre-
vet tre antropologiske specialer, der fokuserer pa patientud-
dannelse og moralitet (Nielsen 2012), patientuddannelse og
ken (Franck 2012) og patientuddannelse og etnicitet (Buch
2011), samt tre videnskabelige artikler om henholdsvis egen-
omsorgsbegrebet (Grgn 2011), laeg- og ekspertviden i patient-
uddannelser (Juul Nielsen & Gran [in review]) og tal og morali-
tet i patientuddannelse (Grgn & Nielsen [in review]).
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| Indledning

Nedenfor en kort gennemgang af rapportens kapitler.

| kapitel 2 praesenterer vi baggrunden for projektet. Indled-
ningsvis afgraenser vi vores interesse for egenomsorgsbegrebet
til dets brug inden for de senere ars forsgg pa udvikling af kro-
nikeromsorgen i det danske sundhedsvaesen, samt til en saerlig
kobling mellem egenomsorg og metoden gruppebaseret pa-
tientuddannelse, og vi tager udgangspunkt i den uklarhed og
ubestemmelighed, der omgaerder egenomsorgsbegrebet. Der-
efter falger en kort introduktion til udviklingen af patientud-
dannelsesfeltet i Danmark, og vi afslutter med en opsumme-
ring af nogle af de vaesentligste videnshuller og fremtidige
opmaerksomhedspunkter, der blev udpeget i en MTV, som ud-
kom umiddelbart far vi startede dette projekt (Sundhedsstyrel-
sen 2009).

| kapitel 3 praesenterer vi projektdesign, metodiske re-
fleksioner og de analytiske begreber, vi har anvendt, og i kapitel
4 en introduktion til organisatoriske forskelle mellem de seks
cases der er indgaet i undersggelsen.

Herefter fglger de egentlige analytiske kapitler, hvor vi
gennem en lang raekke empiriske eksempler praesenterer vore
bud pa mal og virkningsmekanismer i gruppebaseret patient-
uddannelse. Mere specifikt er vi gennem det etnografiske felt-
arbejde ndet frem til en forstaelse af virkningsmekanismerne i
gruppebaseret patientuddannelse som henholdsvis forskellige
vidensformer og det sociale forandringsfeellesskab.

| kapitel 5 praesenterer vi analysen af vidensformer i gruppeba-
seret patientuddannelse. Med udgangspunkt i en skelnen mel-
lem teoretisk viden, traening eller praksis viden og erfaringsba-
seret visdom fokuserer vi pa de forandringsperspektiver samt
de muligheder og udfordringer, som hver vidensform reprae-
senterer.

| kapitel 6 praesenterer vi vores forstaelse af gruppebase-
rede patientuddannelser som sociale forandringsfeellesskaber
og fokuserer derefter pa gruppedynamik og -processer som
nogle af de sterste udfordringer i sddanne faellesskaber. Sidst
zoomer vi ind pa betydningen af nogle konkrete sociale for-
skelle, etnicitet og ken, som iszer har karakteriseret to af de
cases, vi har med i projektet.

| kapitel 7 samler vi op pa den samlede kortlaegning og
analyse af egenomsorg som led i patientuddannelse ud fra en
forstaelse af, at egenomsorgsbegrebet fungerer som et graen-
seobjekt i det tvaersektorielle og tvaerfaglige arbejde med
handteringen af kronisk sygdom. Ikke kun i de graenseflader,
der eksisterer mellem sundhedsvaesenets organisationer, men
0gsa i graensefladen mellem sundhedsvaesenet og patienternes
hverdagsliv.

Endelig samler vi i kapitel 8 op pa rapportens overord-
nede konklusioner og knytter konkrete anvendelsesmaessige
pointer hertil baseret pa de empiriske analyser.
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Baggrund: Gruppebaseret patientuddannelse
— en metode til styrkelse af egenomsorg

2.1 Kobling mellem egenomsorg og patient-
uddannelse i kronikeromsorgen

| dette projekt har vi haft fokus pa egenomsorg, som det for-
stas og praktiseres i en helt konkret sammenhaeng, nemlig de
senere ars bestraebelser pa at arbejde med udvikling og kvalifi-
cering af indsatsen for mennesker med kroniske sygdomme. |
denne sammenhang kobles styrkelse af egenomsorg ofte til
den specifikke metode gruppebaseret patientuddannelse.

Disse to faenomener kaedes fx sammen i publikationen:
"Kronisk sygdom. Patient, sundhedsvaesen, samfund” (Sund-
hedsstyrelsen 2005). Publikationen tager udgangspunkt i de
udfordringer, som det danske sundhedsvaesen star overfor med
flere zeldre og flere kronisk syge, men kommer ogsa med en
lang raekke helt konkrete bud pa, hvordan disse udfordringer
skal tackles. Overordnet kan disse bud eller anbefalinger sam-
menfattes under overskrifterne ‘Sammenhaeng i patientforlab’
og 'Nye arbejdsdelinger i sundhedsvaesenet’.

'Sammenhaeng i patientforlgb’ handler bade om at ska-
be et bedre samarbejde mellem forskellige faggrupper og or-
ganisationer i sundhedsvaesenet, og om at patienten derigen-
nem kommer til at opleve sit forlab som sammenhangende.
Da kroniske sygdomme ofte kraever mange forskellige sund-
hedsfaglige aktarer — som skifter afhaengig af, hvor fremskre-
den den kroniske sygdom er — ses det som veesentligt, at de
forskellige aktarer kender til hinandens eksistens, til patientens
tidligere og/eller parallelle forlgb, og ogsa at de i en eller anden
grad treekker pa samme hammel. Nogle konkrete bud pa3,
hvordan man kan sikre sammenhang, er gennem udviklingen
af diagnosespecifikke forlgbsprogrammer, gennem gget brug
af informationsteknologi og gennem (menneskelige) forlgbs-
koordinerende roller af forskellige slags.

‘Nye arbejdsdelinger i sundhedsvaesenet’ handler ligele-
des bade om forholdet mellem forskellige faggrupper og orga-
nisationer og om forholdet mellem sundhedsvaesenet og pa-
tienterne. Mellem faggrupper og organisationer handler det
om at fa fastlagt, hvem der skal ggre hvad og hvornar, og her
er de diagnosespecifikke forlgbsprogrammer igen redskabet til
at give disse arbejdsdelinger en overordnet struktur.

Men det er i de nye arbejdsdelinger mellem sundheds-
vaesenet og patienterne, at vi finder ordene ‘egenomsorg’ og
'patientuddannelse’. @get egenomsorg betyder, at patienterne
skal involveres i forebyggelsen og behandlingen af deres syg-
dom i et omfang, som ikke tidligere har veeret almindeligt, og
patientuddannelse fremhaeves som den metode, der kan un-
derstgtte denne proces. Der er imidlertid ikke kun tale om en
involvering, men om en egentlig overdragelse eller opgaveglid-
ning: Tankegangen er, at en gget egenomsorg blandt patien-
terne skal kunne lette det pres og ressourceforbrug, som be-
handlingen af kroniske patienter repraesenterer — bade her og
nu, men isaer i fremtiden. Imidlertid beskrives disse nye arbejds-
delinger ikke udelukkende som ressourcebesparende, men i
lige s& hgj grad som en kvalitativ forbedring af indsatsen for de
kronisk syge gennem gget inddragelse, styrkelse og ansvarlig-
gerelse af patienten og patientens naermeste.

Opsummerende kan man sige, at egenomsorg og patientud-
dannelse i denne publikation fra 2005 ses som midler til at na
det overordnede mal: at mindske presset pa sundhedsvaesenet
og samtidig forbedre kvaliteten af omsorgen for de kroniske
patienter. Men pa forskellige niveauer: styrkelse af egenomsorg
er det generelle og overordnede middel og patientuddannelse
den specifikke metode, der kan anvendes.

Der er imidlertid ikke noget naturgivent i denne konkrete
forstaelse — eller kobling — af de to faenomener. Fx udgav Sund-
hedsstyrelsen i 2005 tre publikationer om metoder til styrkelse
af egenomsorg, hvoraf gruppebaserede patientuddannelser
kun var den ene (Willaing, Folmann & Gisselbaek 2005). De to
andre omhandlede forebyggende samtaler i almen praksis
(Thorsen & Dalsted 2005) og hjemmebesgg (Henriksen &
Hendriksen 2005), ligesom hjemmeteknologi (Ballegaard 2011)
og hverdagsrehabilitering (Kurstein Kjellberg, Ibsen & Kjellberg
2011) ogsa bar naevnes som mulige metoder til styrkelse af
patienters egenomsorg.

Styrkelse af patienters egenomsorg er heller ikke den
eneste made, hvorpa presset pa sundhedsvaesenet kan mind-
skes — oftest er strategien her organisatoriske forandringer og
effektiviseringer internt i sundhedsvaesenets organisationer.

Sidst er styrket egenomsorg heller ikke den eneste made,
hvorpa man fra sundhedspolitisk hold forsgger at opna ad-
faerdsaendringer i befolkningen med henblik pa forbedring af
folkesundheden. Fx har der i de senere ar veeret et stigende
fokus pa tiltag, der sa at sige ‘gar bagom’ individets bevidste
handlinger og i stedet fokuserer pa de omgivelser eller den
kontekst, individer og grupper handler i — herunder strukturelle
andringer (fx i form af lovgivning eller zendring af de fysiske
omgivelser (Rambgl management 2009)) og 'nudging’ (sma
‘skub’ — ofte mindre lavpraktiske aendringer i indretningen af fx
kantiner, supermarkeder etc. (Thaler & Sunstein 2008)).

Selvom der sdledes eksisterer mange andre lgsninger el-
ler tilgange til det stillede problem, har der siden lanceringen af
kronikerstrategien i 2005 veeret en saerlig teet kobling mellem
egenomsorg og gruppebaseret patientuddannelse, og en lang
reekke uddannelser har set dagens lys. Denne kobling udger
dermed ogsa den konkrete sundhedspolitiske kontekst for
denne undersggelse, der netop har haft arbejdstitlen: Egen-
omsorg som led i patientuddannelse.

2.2 Egenomsorg — et abent og flertydigt
begreb

"Det bliver tydeligt, at den indledende forvirring og mulighed
for misforstaelser ikke forsvinder ved at konsultere mere littera-
tur om emnet, snarere tvaertimod. Det er saledes gennem den
overordnede litteratursegning blevet klart, at der hverken i den
nationale eller den internationale litteratur er enighed om,
hvad self-care eller egenomsorg henviser til, kan sidestilles
med, eller hvordan det kan opnas. Egenomsorg/self-care bliver
saledes noget, vi tror; vi tilleegger samme betydning”.

(Dgrfler & Hansen 2005, s. 9)
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| 2005 udgav Sundhedsstyrelsen som naevnt i alt fire publikatio-
ner om egenomsorg: en litteraturbaseret udredning af begre-
bet (hvor fra ovenstaende citat stammer) (Darfler & Hansen
2007), samt tre publikationer der sa pa evidensen for specifikke
metodiske tilgange til at @ge patienters egenomsorgskapacitet
(Willaing, Folmann & Gisselbaek 2005, Thorsen & Dalsted
2005, Henriksen & Hendriksen 2005). Sidst udgav de i 2006 en
publikation, der skulle samle op pa de foregaende fire publika-
tioner, samt markere Sundhedsstyrelsens position i forhold til
begrebet (Willemann & Hanak 2006).
| den litteraturbaserede udredning gennemgas bade inter-
national og dansk litteratur i perioden 1955 til 2004, ligesom rap-
porten kommer ind pa specifikke teoretiske tilgange af en vis
tyngde, sdsom Orem’s sygeplejefaglige perspektiv pa egen-
omsorg (Orem 2001), samt Foucaults begreb om “self care” (Dar-
fler & Hansen 2007, Foucault 1988a, Foucault 1988b).
Rapporten peger desuden pa vaesentlige problemstillin-
ger, fx den magt og styring der er forbundet med at ville styrke
andres egenomsorg, og den potentielle forggelse af den so-
ciale ulighed, som arbejdet med et sadan begreb kan medfare.
Endelig leverer den en overordnet typologi eller skelnen i
forhold til den rolle- og ansvarsfordeling, der laegges i begre-
bet: om egenomsorg i litteraturen ses som den enkeltes ansvar,
som sundhedsvaesenets/de sundhedsprofessionelles ansvar, el-
ler som et delt ansvar mellem patient og sundhedssystem.
Samlet konkluderer Darfler og Hansen dog — jf. indled-
ningscitatet, at egenomsorg er et begreb, der i litteraturen 1)
tilleegges mange og varierende betydninger, eller 2) slet ikke
defineres, men anvendes som et mere intuitivt eller selvforkla-
rende begreb. | dette projekt har vi arbejdet videre med denne
abne tilgang til egenomsorgsbegrebet, fordi vi i et indledende
litteraturstudie ndede til samme konklusion som Derfler og
Hansen (Dgrfler & Hansen 2007). Denne tilgang til egen-
omsorgsbegrebet praeciseres i afsnit 3.1.3 om egenomsorg
som graenseobjekt i kronikeromsorgen.

2.3 Patientuddannelse - et felt under
udvikling: Fra medicinsk viden til
paedagogisk arbejde med krop og selv

Gruppebaseret patientuddannelse — ogsa kaldet patientskoler’

—opstod i slutningen af 1970erne i USA, og nogle af de farste

skoler i Danmark startede i 1990erne, hvor formalet var reduk-

tion i indlaeggelsestid og genindlaeggelser for diabetes og ast-

ma (Willaing, Folmann & Gisselbaek 2005, Maunsbach 2002,

Schnor 2010). Disse uddannelser var hospitalsbaserede, og

som Schnor udtrykker det, var det paedagogiske grundlag at

formidle viden, som var identisk med den viden, sygeplejer-
skerne selv havde faet i deres uddannelse: “Den psedagogiske
indsats hvilede i det vaesentligste pa de sundhedsprofessionel-
les personlige og kliniske erfaringer tilsat lidt sund fornuft og
uden eksplicit paedagogisk og teoretisk forankring” (Schnor

2010, s. 196). Eller i Vedtoftes formulering: “Idégrundlaget for

undervisningen har oftere vaeret implicit end eksplicit, idet pa-

1 Om terninologi dansk/engelsk og Region Syddanmark.

tientundervisningen i grupper har vaeret en fortseettelse og ud-
videlse af de individuelle vejledningsaktiviteter, som de sund-
hedsprofessionelle har foretaget” (s. 157).

Siden da har patientuddannelserne gennemgaet en rivende
ekspansion og udvikling pa flere omrader.

For det farste er der udviklet patientuddannelser til langt
flere diagnoser. Willaing’s liste fra 2005 over eksempler pa syg-
domsomrader, som tilbyder patientuddannelse, er saledes: dia-
betes type 1 og 2, prostatacancer, nyremedicinske sygdomme,
astma, urologiske problemer, gigt, kreeft, blodfortyndende be-
handling, eksem, kronisk tarmbetaendelse, osteoporose, ryg-
sygdomme, psykisk sygdom, forskellige former for hjertesyg-
dom, barn med epilepsi, barn med kraeft og foreeldre til barn
med spiseforstyrrelser (Willaing, Folmann & Gisselbaek 2005).

For det andet er patientuddannelser blevet udbredt til
andre sektorer end hospitalssektoren. Iszer i forbindelse med
strukturreformen i 2007 er der sdledes i vidt omfang blevet
oprettet uddannelser i kommunalt og patientforeningsregi. Det
har bestemt ikke mindsket den heterogenitet og kompleksitet,
der praeger omradet, og vi ma derfor nok stadig som Schnor
konkludere, at patientuddannelse er en metode under udvik-
ling: “Der bliver anvendt forskellige sundhedsprofessionelle til-
gange, og samtidig er patientuddannelse organiseret meget
forskelligt. Det giver et broget billede af patientuddannelse
som et felt, hvor man udvikler og forseger sig med forskellige
tilgange i hab om, at patienterne opever en mere hensigts-
meessig egenomsorg” (Schnor 2010, s. 208).

For det tredje har patientuddannelserne bevaeget sig fra
et fokus pa formidling af medicinsk viden til i stigende grad at
inddrage psykosociale emner og metoder. Maunsbach opstiller
saledes i 2002 fglgende liste over centrale elementer i patient-
uddannelse: viden, praktiske faerdigheder, kropslige faerdighe-
der, evne til at seette mal, social kompetence og emotionel og
social stgtte (Maunsbach 2002, Schnor 2010). Dette har ogsa
bevirket, at der er kommet et langt starre fokus pa udviklingen
af det sundhedspaedagogiske omrade.

Opsummerende kan man sige, at de farste patientskoler og
andre patientuddannelsestilbud er opstaet uden teoretisk og
paedagoqisk forankring. Ideologien har veeret, at transforma-
tion, dvs. overfarsel af viden, var det, der skulle til for at fa
patienterne til at yde en hensigtsmeessig egenomsorg. De
darlige erfaringer med patienternes manglende egenomsorg
pé trods af uddannelse har fart til et skift i ideologi. Det ses i
de senere éars litteratur, hvor det bliver fremhaevet, at viden
alene ikke kan fare til @get eller mere hensigtsmaessig egen-
omsorg. Der er kommet et foraget fokus pé de paedagogiske
tilgange. (Schnor 2010, s. 197).

Nogle af de centrale sundhedspaedagogiske metoder og begre-
ber pd omradet er self management, self efficacy, den motive-
rende samtale, empowerment og handlekompetence (Schnor
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2010), og fra mange sider arbejdes der pa at kvalificere og profes-
sionalisere teori og metode i patientuddannelser. | den forbindel-
se har puljemidlerne malrettet kronikeromradet (som dette pro-
jekt ogsa er finansieret gennem) i ganske saerlig grad stimuleret
professionaliseringen af patientuddannelser og sundhedspaeda-
gogikken.

Umiddelbart inden vi gik i gang med dette projekt i Re-
gion Sydddanmark udgav Sundhedsstyrelsen en MTV, der hav-
de til formal at samle den eksisterende viden pa omradet grup-
pebaserede patientuddannelser samt herigennem at komme
med anbefalinger til, hvordan denne metode bedst gribes an
(Willaing, Folmann & Gisselbaek 2005). Da vores projekt har
ligget i direkte forlaengelse af denne MTV, har dens konklusio-
ner haft en betydning for vores tilgang til det empiriske studie.

Rapporten konkluderede, at feltet er praeget af stor hete-
rogenitet, og at der mangler viden om mal og virkemidler i
metoden. Dette har betydning for bade udvikling af metoder,
dokumentation og effektmaling — og resulterede bl.a. i, at man
i den sundhedsgkonomiske del kun kunne lave en omkost-
ningsanalyse af patientuddannelser i Danmark.

Derudover var der i MTV'en en klar opfordring til at styrke
sammenhangen mellem de sundhedspaedagogiske teorier
og deres omsaetning til metoder — og omsaetningen af disse
metoder til den daglige praksis. Opsamlende: en opfordring
til at professionalisere omradet. Desuden konkluderedes pa
baggrund af rapportens patientperspektiv, at patientuddan-
nelser saerligt ser ud til at tiltraekke veluddannede kvinder, og
at der er brug for seerlig opmaerksomhed, hvis socialt udsatte
borgere og etniske minoriteter skal have interesse i og gavn af
gruppebaseret patientuddannelse.

Den historiske udvikling, vidensmangler og opmaerksom-
hedspunkter, der er gennemgadet i dette kapitel, har udgjort
baggrunden for det empiriske case studie, vi har gennemfart
pa seks patientuddannelser i Region Syddanmark. | det falgen-
de kapitel introducerer vi undersggelsens projektdesign, meto-
der samt de analytiske begreber, vi har brugt til at systematisere
og fortolke de indsamlede data.
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Projektdesign, metode
og analytiske begreber

Som beskrevet i indledningen har formalet med projektet vaeret

at undersage, udvikle og kvalificere arbejdet med egenomsorg
som led i patientuddannelser — pa tveers af organisatoriske og
metodemeessige forankringer. Helt specifikt at undersege hvor-
dan egenomsorq forstas, forhandles og omsaettes til praksis i
patientuddannelser, der er placeret i forskellige organisatoriske
settings.

Dette formal har givet anledning til specifikke metodiske stra-
tegier og udfordringer, der beskrives i dette kapitel.

En af de helt grundlzeggende udfordringer har vaeret ud-
bredelsen af gruppebaserede patientuddannelser til forskellige
organisationer og settings bade inden for og pa kanten af
sundhedsvaesenet, dvs. at patientuddannelser bade har noget
til faelles, men ogsa er praeget af meget store organisatoriske
forskelle. Det har iszer vaeret en udfordring, fordi vi ikke var vil-
lige til at give afkald pa et grundigt etnografisk feltarbejde —
netop fordi vi skulle undersagge, hvordan et forholdsvis &bent
og ubestemmeligt begreb som egenomsorg blev omsat til
praksis i forskellige undervisningssituationer og gennem et helt
uddannelsesforlgb.

| det falgende forklarer vi det projektdesign og de meto-
der, vi har valgt til at lgse disse udfordringer. Vi vil derefter gare
rede for de metodiske refleksioner, som det valgte projektde-
sign har givet anledning til — herunder dets begraensninger. Og
sidst vil vi introducere de analytiske begreber, vi har anvendt i
analysen af empirien.

3.1 Projektdesign og metode

Projektdesignet bag den empiriske del af undersggelsen er et
komparativt casestudie (Yin 1989), og de primaere metoder er
fokusgruppeinterview, individuelle interview, deltagerobserva-
tion samt laesning af forskellige skriftlige kilder. Netop fordi
gruppebaseret patientuddannelse repraesenterer et meget
sammensat og heterogent felt, har ideen bag dette projektde-
sign ikke kun vaeret at fokusere pa en dybdegaende analyse af
en enkelt patientuddannelse, men gennem et komparativt ca-

Efteraret 2009 Foraret 2010

Efteraret 2010

sestudie at kunne udsige noget om 1) det samlede felt og 2)
faellestraek og forskelligheder mellem de forskellige cases.

Helt konkret er der i undersggelsen indgaet et indledende lit-
teraturstudie af egenomsorgsbegrebet, der blev udfert i efter-
aret 2009, samt en indledende organisatorisk kortlaegning af
de seks cases udfart i fordret 2010. Derefter et etnografisk felt-
arbejde, som i efteraret 2010 blev gennemfart pa seks forskel-
lige gruppebaserede patientuddannelser i Region Syddanmark
(herefter RS). Derudover er der gennemfart to workshops i juni
og september 2011 med undervisere og planlaeggere pa de
seks uddannelser med henblik pa at diskutere og kvalificere
vore analyser og pointer.

Udveelgelse af cases
Casene blev udvalgt, sa de repraesenterede de mest udbredte
gruppebaserede patientuddannelser i Danmark? samtidig med
den starst mulige variation i organisatorisk forankring.

Der var falgende kriterier for udvaelgelsen:

1) Afgraensning pa diagnoser: | forlaengelse af det fokus, der i
RS var lagt pa at udvikle forlgbsprogrammer til diagnoserne
diabetes, hjertekarsygdomme og KOL, blev casene fundet
blandt patientuddannelser, der tilbgd diagnosespecifikke
tilbud inden for disse tre diagnoser. Fordi ‘Lzer at leve med
kronisk sygdom’ ligeledes var et meget udbredt tilbud, ind-
drog vi denne case som et eksempel pa en ikke-diagnose-
specifik uddannelse.

2) Organisatorisk afgreensning: Vi udvalgte cases fra hospi-
tals-, kommunalt - og patientforeningsregi. Derudover ud-
valgtes en case med fokus pa etniske minoriteter/saerligt
belastede boligomrader.

3) Sidst forsggte vi at finde casene blandt patientuddannelser
med et forholdsvis veludbygget og velafpravet tilbud. Dvs. i
det omfang, det var muligt, ikke uddannelser der var i en
opstartsfase.

Foraret 2011 Efteraret 2011

Indledende
litteraturstudie

Organisatorisk
kortlaegning

Etnografisk
feltarbejde

f f 4

Workshop 1 Workshop 2

2 Vivil gerne ggre opmaerksom pa to koncepter, der adskiller sig fra de cases, vi har fulgt i denne undersggelse pa nogle afgarende punkter, nemlig 'Vejen

videre' og 'Leering og Mestring'.

| projektet 'Vejen videre' er der fokus pa sygdomsspecifik patientuddannelse pa tvaers af diagnoser. Projektet er et samarbejde mellem Region Syddanmark,
Steno Center for Sundhedsfremme og Komiteen for Sundhedsoplysning. DSI evaluerer projektet og vil offentliggere en rapport i lebet af foraret 2013 (se

http://www.regionsyddanmark.dk/wm319355).

| projektet ‘Laering og Mestring', der hgrer hjemme i Region Midtjylland, arbejdes der med et koncept for patientuddannelse, hvor sundhedsprofessio-
nelle og erfarne patienter i faellesskab star for bade udvikling af konceptet og den konkrete undervisning (se http://www.mestring.dk).
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De udvalgte cases er: Diabetesskolen pa Nyborg Sygehus, KOL
rehabilitering pa Svendborg Sygehus, Hjerterehabilitering i Faa-
borg-Midtfyn Kommune, Diabetesskolen Sundhedscenter Volls-
mose, en motivationsgruppe under Diabetesforeningen samt Laer
at leve med kronisk sygdom.

Indledende litteraturbaseret afsegning af egenomsorgs-
begrebet

Litteraturstudiet blev udarbejdet i efteraret 2009. Sggningen
pa ordet egenomsorg blev foretaget i tidsskrifterne Sygeplejer-
sken, Tidsskrift for Sygeplejeforskning, Klinisk Sygepleje, Ergo-
terapeuten, Ugeskrift for Laeger, Manedsskrift for Praktisk Lae-
gegerning og Fysioterapeuten. Litteraturstudiet er afrapporteret
i en selvsteendig artikel (Grgn 2011), hvor vi udlagde egen-
omsorg som et graenseobjekt i kronikeromsorgen (se under
analytiske perspektiver senere i dette kapitel, afsnit 3.1.3).

Indledende organisatorisk kortlaegning
Der blev gennemlzest udleveret skriftligt materiale fra de seks ca-
ses, der bl.a. beskriver organisering, kvalitetssikring og undervis-
ning samt gennemfart semistrukturerede individuelle og grup-
peinterviews med centrale aktarer i hver patientuddannelse med
henblik pa at kortlaegge patientuddannelsens organisatoriske
set-up. Interviewene fokuserede pa patientuddannelsens organi-
sering, vaesentligste samarbejdspartnere, personalets faglige bag-
grund, uddannelsens teoretiske og metodiske tilgang(e), rekrut-
tering af patienter, kursusforlgb og konkrete undervisningstilbud
samt vaesentlige dilemmaer i arbejdet med patientuddannelse.
Der blev pa baggrund af denne kortleegning udarbejdet et selv-
steendig internt notat, og denne del af undersggelsen ligger til
grund for kapitel 4 om organisatoriske forskelle mellem de seks
cases.

Denne del af undersggelsen er gennemfgrt af senior pro-
jektleder Martin Sandberg Buch, DSI.

Etnografisk feltarbejde

Der er pa samtlige cases gennemfart et etnografisk feltarbejde?
i lobet af efteraret 2010. | alle cases har vi fulgt et hold fra far-
ste til sidste gang* og interviewet de gennemgaede undervisere
samt et bredt udsnit af deltagerne.

Deltagerobservationen har iseer skullet give et indblik i,
hvordan egenomsorg omseettes til praksis i konkrete undervis-
ningssituationer og gennem et undervisningsforlgb samt i de
sociale relationer og gruppeprocesser, der udfolder sig pa for-
skellige hold, hvor interviewene har skullet give indblik i, hvor-
dan forskellige aktarer forstar egenomsorg og oplever patient-
uddannelsen.

| hvert casestudie har vi udvalgt informanter til uddybelse
af deltagerobservationen gennem individuelle og fokusgrup-
peinterviews. Blandt deltagerne var det tanken, at udvaelgelsen

skulle ske pa baggrund af forskelle i, hvordan de har indgdet i
de sociale dynamikker pa holdet, samt forskelle i hvordan de
har stillet sig i forhold til begrebet ‘egenomsorg’. | praksis er det
dog blevet til, at langt hovedparten af deltagerne enten har
deltaget i et gruppe- eller individuelt interview. Disse samtaler
er blevet bandet og fuldt transskriberede, ligesom der efter
hver undervisningsgang er blevet skrevet udferlige feltnoter.

Alle transskriberede interviews og feltnoter er efterfgl-
gende kodet og analyseret ved hjzelp af det kvalitative analyse-
program Nvivo.

Det etnografiske feltarbejde er blevet gennemfart af senior
projektleder Lone Gran (Diabetesskolen pa Nyborg Sygehus),
forskningsassistenter Eline Boysen Franck (Hjerterehabilitering i
Faaborg-Midtfyn Kommune, motivationsgruppen under Diabe-
tesforeningen), Laura Emilie Buch Rahbek (Diabetesskolen Sund-
hedscenter Vollsmose) og Mikka Nielsen (KOL rehabilitering pa
Svendborg Sygehus, Leer at leve med kronisk sygdom), der alle
har samarbejdet om kodning og analyse af data.

| labet af feltarbejdsperioden havde vi ugentlige mader,
hvor vi diskuterede de indsamlede data og forelgbige refleksio-
ner over disse, og i fordaret 2011 havde vi et taet samarbejde om
kodningen af det store datamateriale i Nvivo. Det etnografiske
feltarbejde er primaert afrapporteret i kapitel 5 og 6 og er skre-
vet af projektleder Lone Grgn og kommenteret af forskningsas-
sistenter Eline Boysen Franck, Laura Emilie Buch Rahbek og
Mikka Nielsen. Afsnittet i kapitel 6, der omhandler betydning
af etnicitet og social udsathed, er dog skrevet af Laura Emilie
Buch Rahbek og rettet til af Lone Grgn.

To workshops

Analyser og pointer pa baggrund af det etnografiske feltarbej-
de er blevet fremlagt og diskuteret pa en workshop i juni 2011,
hvor samtlige undervisere fra de seks cases var inviteret. For at
fa deltagernes perspektiv pa organisatoriske problemstillinger,
der ikke direkte har vaeret en del af feltarbejdet, men som alli-
gevel har fyldt meget for underviserne og planlaeggerne af pa-
tientuddannelserne, afholdtes en workshop i september 2011
for samme malgruppe.

Afgreensning
Projektet fokuserer udelukkende pa gruppebaserede patient-
uddannelser — ikke den individuelle patientuddannelse, som
en lang raekke af underviserne i dette studie ogsa varetager.
Projektet er ikke taenkt som en evaluering af de seks cases.
Projektet falger heller ikke patienterne uden for uddannelsen
(hjem, hverdagsliv, arbejde — den kontekst, hvor de forandringer,
der ivaerksaettes i patientuddannelserne, skal gennemfgares), men
fokuserer pa samvaer og samhandling mellem patienter og pro-
fessionelle inden for uddannelsestilbuddets rammer.

3 Der er pa tvaers af de seks cases udfert i alt 177 timers direkte observation, der er blevet nedskrevet som 411 siders feltnoter, samt 27 interviews med
patienter og 14 med sundhedsprofessionelle (bade enkelt- og gruppeinterviews), som i alt er blevet til 878 transskriberede sider.

4 Dette gaelder ikke Motivationsgruppen under Diabetesforeningen, hvor kombinationen af et forholdsvis langt kursusforlgb og sen opstart gjorde, at vi ikke
kunne na at deltage de sidste gange 5 ud af 12 mgdegange inden for feltabejdsperioden.
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Patient- og hverdagslivsperspektiver pa egenomsorg og livsstil-
sforandring ligger dog som en solid baggrundsviden i denne
undersggelse, da hovedforfatter og projektleder pa projektet
Lone Grgn tidligere har lavet omfattende undersggelser pa
dette omrade. De interview og hjemmebesag, vi har foretaget
i denne undersagelse, bekraefter de pointer om egenomsorg
og livsstilsforandring i hverdagen, som Lone Grgn tidligere har
publiceret, se bl.a. (Grgn 2011, Grgn 2004, Grgn 2005, Grgn
2006, Grgn, Mattingly & Meinert 2008, Gran, Vang & Mertz
2009, Mattingly, Gron & Meinert 2011, Kamp Nielsen & Gran
2011).

Metodiske refleksioner

Et af de markante kendetegn ved dette projektdesign har vee-
ret dets omfang. Det har ferst og fremmest betydet, at vi har
skullet vaere flere om at udfare feltarbejdet. Det har isaer vist sig
at have positiv betydning: Dels indgik de tre projektassistenter
pa de forskellige hold pa en mindre forstyrrende made end
projektleder Lone Gran, der qua sin tidligere forskning pa om-
radet var kendt af flere undervisere pa uddannelserne. Flere
gav udtryk for, at de falte en form for praestationsangst ved
Lone Grans tilstedeveerelse, hvad der ikke var tilfaeldet for pro-
jektassistenterne. Dels har det at vaere flere om feltarbejdet gi-
vet anledning til en arbejdsform, hvor vi Igbende har skullet
fremlzegge, hvad vi har observeret, og der har saledes i hgj
grad veeret tale om det, som Wadel kalder en ‘runddans mel-
lem dataindsamling og analyse’ (Wadel 1991).

Den sterste udfordring i dette feltarbejde har dog vaeret
at fa styr pa — og prioritere i — det meget store datamateriale.
Saerligt udfordrende har det i analysen vaeret at handtere den
utrolig store maengde mulige kombinationer, der opstar, nar
man ganger et forholdsvis omfattende antropologisk studie af
enkelte cases med seks — isaer ndr hvert enkelt casestudie sam-
tidig indeholder bade patient- og professionelle perspektiver
via interviews samt deltagerobservation. Vi har konstant skullet
sparge os selv, hvordan vi skulle vaegte mellem det detaljerede
indblik i den enkelte case og de store linjer pa tvaers, og det har
i afrapporteringen kraevet mange gennemskrivninger at finde
den rette balance. | projektassistenternes universitetsspecialer
vil man kunne finde mere dybdegaende analyser af de enkelte
cases, de har valgt at fokusere pa (Nielsen 2012, Franck 2012,
Buch 2011).

Vi har ogsa oplevet, at den loyalitet eller det ‘insider’-
perspektiv, som vi ofte som antropologer anlaegger, nar vi stu-
derer en enkelt case, er blevet udfordret af det overordnede
projektdesign som et komparativt casestudie. Nar man obser-
verer en lang raekke sammenlignelige faenomener i forskellige
settings, sker der via det komparative en skaerpelse af det kriti-
ske blik: forskelle og ligheder springer én i gjnene med meget
stor og umiddelbar styrke.

Denne distance er ligeledes blevet forstaerket af, at den ende-
lige afrapportering er skrevet af projektleder Lone Grgn, der
ikke selv har udfert langt sterstedelen af det etnografiske felt-
arbejde, men derimod primaert oplevet felten gennem projekt-
assistenternes fortzellinger, feltnoter og transskriberede inter-
views. For at sikre et minimum af indlevelse og 'feling med’
samtlige cases deltog Lone Grgn i en undervisningsgang pa
hver af projektassistenternes cases.

Ligeledes har det vaeret sveert at preecisere, hvad det er,
der 'virker’, nar vi observerer undervisning. Hvad er det, der
gar, at et bestemt hold eller en bestemt undervisningssituation
virker mere levende og engageret end andre: er det de sund-
hedspaedagogiske metoder, er det holdsammensaetningen, er
det underviserne, er det de konkrete aktiviteter — eller en sam-
menblanding af forskellige faktorer?

Sidst har vi jo kun fulgt et hold i hver case. Selvom feltar-
bejdet er stort efter antropologiske standarder, er det jo ikke
muligt at slutte fra deltagelse i ét hold, at alle de andre hold pa
samme uddannelse fungerer pa samme made, ligesom man
heller ikke — nar der er tale om et koncept, der bruges mange
steder i Danmark som fx Lzer at leve med kronisk sygdom og
Diabetesforeningens motivationsgrupper — kan slutte sig til, at
det, vi har observeret pa et enkelt hold, er gaeldende alle de
andre steder, hvor man kgrer dette koncept.

Vi har i afrapporteringen af analysen og iszer i anbefalin-
gerne forsggt at tage hgjde for disse metodiske forbehold og
begraensninger, samtidig med at vi ogsa har gnsket at videre-
bringe det, vi har set, sa klart i sammenligningen af casene.

3.2 Analytiske begreber

| det falgende vil vi kort introducere de analytiske begreber, vi
har anvendt i analysen af henholdsvis vidensformer (kapitel 5)
og sociale faellesskaber i patientuddannelserne (kapitel 6). Sidst
vil vi introducere det analytiske perspektiv, vi har anvendt i ana-
lysen af egenomsorg som led i patientuddannelser (kapitel 7).
Der er ikke tale om et samlet teoretisk stasted; tvaertimod har
vi i hver analyse anvendt begreber, som tilharer teoretiske ret-
ninger, der ikke ngdvendigvis er kompatible og maske snarere
star i et spaendingsforhold til hinanden. De analytiske begreber
er valgt pa pragmatisk vis: fordi de kaster lys pa noget, vi ser
som helt centralt i de data, vi har indsamlet, og som vi mener
kan berige det samlede patientuddannelsesfelt. Men der er in-
gen tvivl om, at en mere stringent, kritisk og dybdeborende
teoretisk refleksion og diskussion ville kunne bidrage til at
skaerpe vore analyser og pointer.

3.2.1 Episteme, techne og phronesis

For at anskueliggare bredden i de former for aktiviteter, der
finder sted i gruppebaserede patientuddannelser, vil vi anvende
Aristoteles’ skelnen mellem tre former for menneskelige aktivi-
teter, nemlig teoretiske, praktiske og skabende aktiviteter®. |

5 Forstaelsen af Aristoteles' tre vidensformer er meget omdiskuteret, isaer nar hans skelnen skal bruges pa faanomener i moderne tid. Vi fglger her den
standard brug af Aristoteles' begreber, man ofte finder inden for sundhedsvidenskaberne.
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Avristoteles’ udlaegning knytter der sig forskellige typer af viden
til hver af disse aktiviteter: 1) videnskabelig viden (episteme), 2)
teknisk know how eller handvaerksmaessig kunnen (techne) og
3) praktisk visdom (phronesis) (Jensen & Johnsen 2000).

Det er meget vaesentligt for vores brug af denne distinkti-
on, at der netop er tale om forskellige former for viden knyttet til
forskellige former for aktiviteter — det er ikke vidensindholdet, der
er i fokus (som det fx er tilfzeldet med Bjarne Bruun Jensens skel-
nen mellem vidensdimensioner (Bruun Jensen 2009)), men netop
de konkrete aktiviteter, der med dette studies udpraegede brug af
observation som metode har vaeret meget igjnefaldende.

Nedenfor falger en kort introduktion til de tre videns-
former:

Episteme

Episteme (gr. kundskab, viden, videnskab). | graesk filosofi be-
tegner episteme den sikre viden i modsaeetning til doxa, den
blotte antagelse eller mening. Ofte siges episteme at bero pa
en fornuftserkendelse, medens doxa siges at stamme fra sanse-
erfaringen. (Libcke 1983)

Teoretisk viden er ifglge Aristoteles underbygget viden, holdbar
viden opbygget gennem systematiske metoder. Hos de gamle
graekere var den sikre viden den filosofiske viden; i vor tid — og
inden for det medicinske omrade — bestar den sikre viden af
evidensbaseret viden, dvs. den viden, der produceres gennem
naturvidenskabelig, biomedicinsk forskning og randomiserede
kliniske forsgg. Teoretisk viden er viden med nadvendighed,
uafhaengig af tid og sted (Wentzer & Bygholm 2004) . Det er
den viden, de sundhedsprofessionelle er feelles om at bygge
deres praksis pa, hvad enten de arbejder som sygeplejersker,
kirurger, fysioterapeuter eller fodterapeuter i primeaer eller se-
kundaer sektor. Den teoretiske viden kan laeres gennem under-
visning og demonstration (Wentzer & Bygholm 2004).

Techne

Techne, det graeske ord som er oprindelsen til vort ‘teknik’. I filo-
sofisk sprogbrug har techne dog en langt bredere betydning (...)
nemlig handveerksmaessig-kunstnerisk kunnen. (Libcke 1983)

Techne minder om episteme, da der er tale om viden om prin-

cipper, men techne adskiller sig fra episteme, da formélet er at

skabe eller gere i modsaetning til neutral forstaelse.
(Encyclopedia — red. overseettelse)

| den skabende eller tekniske viden er der ligesom i teoretisk
viden tale om bagvedliggende principper, men malet er ikke
den sande viden, men derimod skabelsen af et szerligt produkt.
Afggrende er, at den skabende viden er malbunden, og at den
medieres gennem redskaber (Wentzer & Bygholm 2004). Den
skabende viden laeres gennem kendskab til malet og gennem
ovelse (Wentzer & Bygholm 2004). Aristoteles bruger eksem-
plet at bygge et hus; i vores tilfzelde handler det dels om bru-
gen af forskellige typer af redskaber, dels om skabelsen af et
sundt maltid mad og en veltraenet krop gennem praktisk trae-

ning. Vi befinder os ikke i ideernes verden, men i hverdagens
produktive domaene.

Phronesis

Phronesis er et gammelt graesk ord for visdom eller intelligens
(...), og det oversaettes normalt med ‘praktisk vidsom’, nogle
gange ‘dyd’. Phronesis er evnen til at overveje, hvilken handling
der farer til forandring, specielt med henblik pa at styrke eller
forege livskvalitet (eller det gode liv). Phronesis beskaeftiger sig
med det partikuleere, fordi forméalet er at kunne handle i kon-
krete situationer. (Encyclopedia, red. overszettelse)

Den vidensform, der af Aristoteles benaevnes praktisk visdom
eller "phronesis’, bringer os til de humanistiske aspekter af — el-
ler et humanistisk perspektiv pa — egenomsorg og patientud-
dannelse. Her er der ingen universel gyldig videnskabelig fun-
deret viden, der kan guide vore handlinger — som i den
teoretiske viden, og heller ikke specifikke regler vi kan fglge for
at skabe et saerligt helstabt produkt eller veerk — som i den
tekniske eller handvaerksmaessige viden. Nar vi taler om phro-
nesis, star ord som skan, afvejning, dilemmaer, situationsbe-
stemthed, ‘det gode’ og 'det rigtige’ centralt. Phronesis udtryk-
ker den praktiske visdom, hvor vi handler i overensstemmelse
med den konkrete situation, vi befinder os i.

Den rette handling relaterer sig til virkelighedens foran-
derlighed og ikke kun én, men mange handlinger er mulige.
Den praktiske visdom handler dermed om at vaelge den rigtige:
den gode handling der er et mal i sig selv. Praktisk visdom inde-
baerer dermed ogsa en etik, hvor de rigtige handlinger er dem,
der opretholder det gode liv (Wentzer & Bygholm 2004).

Ifalge Aristoteles laeres praktisk visdom gennem praksis,
gennem erfaringer og det levede liv, gennem venskaber og
gennem de store tragediers fortzllinger om, hvordan helten
handler i konkrete og vanskelige situationer, hvor der ofte ikke
er nogen enkel eller uproblematisk udvej eller lgsning. Oversat
til vores tid og konkrete fokus kan man sige, at praktisk visdom
lzeres gennem egen og andres praktiske erfaringer og gennem
det at dele fortzellinger om konkrete haendelser og deres hand-
tering.

Indledningsvis vil vi fremhaeve, at de forskellige former
for viden ikke ngdvendigvis vaegtes ligeligt eller tillaegges lige
stor autoritet, hverken i det bredere samfund, i sundhedsvaese-
net eller i patientuddannelserne. Den teoretiske viden — baseret
pa de 'intellektuelle sanser’ (syn og harelse) — har igennem hele
den vestlige filosofis historie vaeret anset som mere gyldig end
den viden, der baseres pa de lavere — ofte karakteriseret som
kropslige eller kvindelige sanser: lugt, smag og bergring (Gran
2005).

Selvom den egenomsorg, som er malet med patientud-
dannelse, oftest vedrarer aktiviteter, der befinder sig inden for
det hjemlige, hverdagslige og kropslige domaene, de signifi-
kante hverdagsrutiner (Grgn 2004, Grgn 2006), genfinder man
0gsa her dette hierarki af vidensformer. Den medicinske, evi-
densbaserede viden om krop og sygdom har en langt starre og
iseer langt mere selvfglgelig legitimitet, saerligt nar vi ser pa
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evaluering og effekt af patientuddannelser. Der er dog, som vi
har set i det ovenstdende, i de senere ar sket en udvikling mod
en starre vaegtning af den ikke-teoretiske viden som vaesentlig
for forandring af kroppens og hverdagens vaner.

I analysen i kapitel 5 vil vi se meget naermere pa undervis-
ningssessioner og momenter og undersgge, hvilke szerlige
rammer de forskellige vidensformer hver iszer saetter for laering
og forandring, samt hvilke udfordringer der knytter sig til at
arbejde med dem.

3.2.2 Knagefallesskaber, biosocialitet og
eksklusionsprocesser

“Uanset deres braendpunkt har eestetiske feellesskaber det traek
til felles, at de band, der opstar mellem deres deltagere, er
overfladiske, pligtbetonede og flygtige. Eftersom det er under-
forstaet — og aftalt pa forhand — at disse band kan rystes af pa
forlangende, forarsager de kun et ringe ubehag og stort set
ingen frygt. (...) De er bogstaveligtalt »band uden konsekven-
ser«. (...) Ligesom de forlystelser, der tilbydes i temaparker, skal
aestetiske faellesskabers band »opleves«, og de skal opleves pa
stedet — ikke tages med hjem og konsumeres i den daglige
trummerum”. (Bauman 2002, s. 73f)

For at fokusere pa ‘gruppen’ som en vaesentlig virkningsmeka-
nisme i de gruppebaserede patientuddannelser vil vi her give en
kort introduktion til, pa hvilkken made og i hvilket omfang det
giver mening at tale om disse hold som sociale faellesskaber. Vi
tager her udgangspunkt i Baumans skelnen mellem etiske og
>stetiske faellesskaber. Han bruger disse begreber om meget
starre og generelle samfundsudviklinger end de mikro-sociale
faenomener, som vi har beskaeftiget os med i dette studie. Vi
mener dog, at man med fordel kan anvende disse overordnede
begreber til at seette tingene i det rette perspektiv: Hvad taler vi
om, ndr vi taler om sociale feellesskaber? Hvor forbundet med
hinanden er vi i et socialt faellesskab, og pa hvilken made er vi
forpligtede pa hinanden i disse?

En forlgber for Baumans skelnen er Ténnies’ sondring
mellem to normaltyper pa faellesskabsformer: Gemeinschaft og
gesellschaft, som han beskriver som analytiske konstruktioner,
hvorimellem det virkelige liv bevaeger sig (Falk 2005, s. 63).
Gemeinschaft er den aldste og mest grundlzeggende falles-
skabsform, hvor nggleord som sammenhaengskraft, faellesskab
og varighed er kendetegnende, og hvor individet involverer og
engagerer sig fuldt ud. Gemeinschaft er en faellesskabsform,
som betegner det indre band, der kan eksistere i familien,
sleegten og religionen, hvor mennesker er forenet gennem
sadvane, sprog og tro, der tilbyder individet en fast og varig
kollektiv identitet (Falk 2005, s. 62f). Gesellschaft derimod be-
skrives som en nyere faellesskabsform, der er kendetegnet ved
et mere Igst og mindre rodfaestet faellesskab. Faellesskabsfor-
men er ofte bygget op omkring en enkeltstdende sag med et
bestemt formal, hvorved gesellschaft bestar af ydre band mel-
lem mennesker, som mgdes i fellesskabet med et bestemt for-
mal og en bestemt interesse for gje. Man investerer kun visse
sider af sig selv og sit samlede liv i faellesskabet og kan til en-

hver tid bryde op, hvis malet er naet, og interessen ikke laen-
gere er til stede. Der er her tale om valg, da indgaelsen i gesell-
schaft netop er et individuelt til- eller fravalg afhaengig af per-
sonlige interesser. Hvor gemeinschaft er bundet op omkring
faellesskabets deling, da er indgaelsen i gesellschaft forbundet
med en udveksling af goder: den enkelte forventer at fa noget
ud af at indga i faellesskabet, som kan hjaelpe med at na det
givne mal, man har i sigte (Falk 2005, s. 63f).

Bauman udvikler senere distinktionen mellem det etiske
og det aestetiske faellesskab, der ligeledes skal ses som analyti-
ske distinktioner. Det etiske faellesskab giver sikkerhed, vished
og tryghed i en usikker og foranderlig verden. | det etiske fael-
lesskab tilbydes et holdbart, forpligtende og langsigtende en-
gagement, hvor forholdet individerne imellem er praeget af en
etisk forpligtelse over for fzellesskabet. Individerne sgger dette
faellesskab pa baggrund af, at de ikke selv kan skabe sikkerhed
og tryghed i deres tilveerelse og derfor tyer til det 'broderligt
delende’ faellesskab (Bauman 2002, s. 74f). | det aestetiske fael-
lesskab geelder, at den enkelte er herre over egen skaebne og
ved egen kraft. Det aestetiske faellesskab adskiller sig markant
fra det etiske fzellesskab, da det skal vaere lige sa let at skille ad,
som det har vaeret at saette sammen. Derfor skal aestetiske fael-
lesskaber kun besta i det omfang, at de yder individet tilfreds-
stillelse og skal dermed kun besta ‘indtil videre” (Bauman 2002,
s. 67). Det, der afger, hvorvidt aestetiske faellesskaber opstar
eller oplases, afhaenger af fzllesskabets skabere, som til en-
hver tid kan traekke sig. Derfor er disse faellesskaber ofte hver-
ken langsigtede eller holdbare. Feellesskabets band er derfor
heller ikke bindende og udelukker ikke indgaelse i andre sam-
tidige faellesskaber (Bauman 2002, s. 68). Astetiske faellesska-
ber kan ifglge Bauman beskrives som knagefzellesskaber, hvor
individet midlertidigt kan 'haenge” individuelt oplevede erfarin-
ger eller garemal pa 'knager’, der udggres af forskellige former
for interesser, for herefter at tage dem ned igen og placere dem
andetsteds (Bauman 2002, s. 73). Fzellesskaber bliver derfor
flygtige, da individet kan investere sin interesse pa en anden
knage, hvis det pagaeldende faellesskab ikke laengere opfylder
individets behov.

Nar vi ser pa de feellesskaber, der opstar pa patientud-
dannelserne, er der meget tydligt tale om afgraensede 'knage-
feellesskaber’, der er bundet op pa specifikke interesser og for-
mal bade fra deltagernes, undervisernes og planlaeggernes
side. Det er tydeligt, at disse faellesskaber oftest ikke har en
substans eller en kerne, der genererer dybere eller laengereva-
rende engagementer i hinanden. Selvom der i de senere ar er
blevet skrevet en del om biosocialitet (Rabinow 1996), biolo-
gisk medborgerskab (Rose & Novas 2005) og terapeutisk med-
borgerskab (Nguyen 2005), som alle er begreber, der peger pa
fremkomsten af sociale faellesskaber baseret pa biologiske og
biomedicinske markarer, viser bade tidligere feltarbejde i pa-
tienters hverdagsliv samt dette studie, at raekkevidden af det
feellesskab, der opstar pa patientuddannelser, som hovedregel
er mere eller mindre begraenset til den specifikke tid og det
specifikke rum, som uddannelsen foregar i.
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Ikke desto mindre er en af de grundleeggende tanker bag
udviklingen af gruppebaserede patientuddannelsestilbud, at
patienterne kan laere af andre, der "er i samme bad’ som dem
selv, dvs. sociale relationer ses som en vaesentlig virkningsme-
kanisme i forhold til styrkelsen af patienternes egenomsorg.

Imidlertid peger flere empiriske studier pa, at sammen-
haenge mellem sociale og sundhedsmaessige gevinster i kon-
krete uddannelsestilbud er langt mere komplekse. Fx kan en
god social ‘and’ pa et hold ofte skubbe sundhedsbudskaberne
i baggrunden (Grgn 2004, Grgn 2005). Nogle patienter oplever
det at deltage i en gruppe som en stor udfordring, da de ikke
faler sig i samme bad som deres medkursister, hvorimod andre
fremhaever det at dele erfaringer med andre som det mest po-
sitive aspekt ved et patientuddannelsesophold (Mertz 2007).

Ligeledes sker der i konkrete gruppeprocesser bade in-
kluderende og ekskluderende processer (Grgn 2004, Grgn
2005, Juul Nielsen 2010). Juul Nielsen har foreslaet begreberne
"authorising experts” and ‘non using users’ om de in- og eksklu-
sionsprocesser, hun var vidne til i sit feltarbejde pa en patient-
uddannelse (Juul Nielsen 2010). Hendes primaere pointe er, at
for at en metode som patientuddannelse skal virke, skal der ske
en gensidig 'autorisering’ mellem uddannelsen (ofte undervi-
serne) og deltagerne. Man kan sige, at nar deltagerne virkelig
kan bruge den undervisning og vejledning, de modtager, sa
anerkender og legitimerer de indsatsen for dem, der udfarer
den, som sa til gengeeld anerkender deltagerne som gode del-
tagere. Derimod oplever andre ikke den samme 'kemi’ med
programmet, dens udavere eller gruppen. Hvor Juul Nielsen har
fokuseret pa samklangen mellem ‘programmet’ og deltageren,
vil vi iseer fokusere pa samklangen i gruppen, selvom disse to
aspekter ofte haenger sammen.

Opsamlende kan man maske sige, at det igennem vort
empiriske feltarbejde har vist sig, at mens ‘viden’ i patientud-
dannelser skulle taenkes vaesentlig bredere, end hvad vi i hver-
dagssproget forbinder med ordet viden, er det sociale fzelles-
skab, der opstar pa disse uddannelser, smallere eller "tyndere’,
end hvad vi i vores dagligdags forstaelse forbinder med disse
ord.

3.2.3 Egenomsorg som granseobjekt

“Most scientific work is conducted by extremely diverse groups
of actors — researchers from different disciplines, amateurs and
professionals, humans and animals, functionaries and visiona-
ries. Simply put, scientific work is heterogeneous. At the same
time science requires cooperation — to create common under-
standings, to insure reliability across domains, to gather infor-
mation which retains its integrity across time, space, and local
contingencies. This creates a “central tension” in science bet-
ween divergent view points and the need for generalizable fin-
dings”. (Star & Griesemer 1989, s. 505)

| den artikel, der afrapporterer litteraturstudiet, har vi med ud-
gangspunkt i Star & Griesemer’s analyser af tvaerfagligt samar-
bejde argumenteret for, at egenomsorg kan ses som et graen-
seobjekt i de senere ars omstruktureringer af omsorgen for de
kronisk syge i det danske sundhedsvaesen. Formalet med den-
ne indledende afsagning af begrebet har vaeret at skabe en
klarhed over egenomsorgsbegrebet (Gran 2011), sa vi vidste,
hvad vi helt konkret skulle observere og sparge ind til, nar vi
skulle undersage ‘egenomsorg som led i patientuddannelse’ i
det konkrete feltarbejde. Vi har arbejdet ud fra en forstaelse af
begrebet, der ikke begraenser, men tvaertimod giver plads til
den mangfoldighed og dbenhed, som vi har set i dets praktiske
anvendelse.

Inspirationen til dette perspektiv har vi lant fra STS
(Science and Technology Studies) — naermere bestemt fra Star &
Griesemer's analyse af tvaerfagligt samarbejde pa et zoologisk
museum, hvor et stort antal forskellige videnskabelige traditio-
ner samt amatgrer skal traekke pa samme hammel i forhold til
to overordnede mal: at bevare naturen i Californien og at be-
vare museet (Star & Griesemer 1989). De definerer to vaesent-
lige aspekter i, hvordan dette samarbejde lykkes: udviklingen af
graenseobjekter og metodestandardisering®.

Et graenseobjekt er et objekt, der kan rejse mellem for-
skellige sektorer og domaener. Det kan tillaegges forskellige
betydninger i lokal brug og efterlader alligevel en oplevelse af
enighed og fzellesskab (Star & Griesemer 1989, Star & Bowker
2000). Et greenseobjekt er pa samme tid plastisk nok til at kun-
ne tilpasse sig lokal brug og robust nok til at bibeholde en iden-
titet pa tvaers af lokale verdener. Star & Griesemer skriver ogsa,
at graenseobjekter er svagt struktureret (dvs. uklart) i feelles
brug og steerkt struktureret (dvs. afgraenset og defineret) i lokal
brug, samt at graenseobjekter bade kan vaere abstrakte og
konkrete (Star & Griesemer 1989). Begrebet gar det muligt at
indfange, hvordan aktarer fra forskellige sociale verdener sam-
arbejder gennem brug af konkrete objekter og/eller abstrakte
begreber og samtidig fastholder forskelle (Ballegaard 2011), og
begrebet saetter saledes analytisk fokus pa, hvordan det er mu-
ligt at samarbejde pa trods af store forskelle (Ballegaard 2011,
Bossen & Lauritsen 2007).

Med gennemgangen af projektdesign, metoder og ana-
lytiske perspektiver i dette kapitel vil vi nu vende os mod de
seks cases, hvor den empiriske undersggelse er gennemfert.

6 Vivender tilbage til dette begreb om metodestandardisering i analysen i kapitel 7.
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Setting: Organisatoriske forskelle

mellem de seks cases

Som vi skrev i foregdende kapitel, er casene i dette studie ud-
valgt med henblik pa at kunne daekke den bredde, der praeger
de gruppebaserede patientuddannelser i Danmark — specielt
efter strukturreformen i 2007. Der er saledes meget store for-
skelle mellem dem, der bade handler om, hvor de er placeret,
og hvordan de har valgt at tilretteleegge undervisningen.

De udvalgte cases

1) Diabetesskolen pa Nyborg Sygehus: Et sygehusbaseret under-
visningstilbud til diabetespatienter.

2) KOL rehabilitering pa Svendborg Sygehus: Et sygehusbaseret
rehabiliteringsforlgb for KOL patienter.

3) Diabetesskole for etniske minoriteter i Sundhedscenter Volls-
mose (Odense Kommune): Et tveerfagligt undervisningstilbud
der er malrettet etniske grupper (tyrkere, arabere og somalie-
re).

4) Hjerterehabilitering i Faaborg-Midtfyn Kommune: Et kommu-
nalt tilbud hvor sundhedsprofessionelle underviser og rehabili-
terer hjertepatienter. Projektet udfgres i samarbejde med
Svendborg Sygehus og Hjerteforeningen.

5) Leer at leve med kronisk sygdom: Ledet og organiseret af Ko-
miteen for Sundhedsoplysning og baseret pa at patienter un-
derviser patienter — med en bred vifte af forskellige kroniske
diagnoser (herefter omtalt som Leer at leve).

6) Diabetesforeningens motivationsgrupper: Udviklet og organi-
seret af Diabetesforeningen og baseret pa, at uddannede dia-
betespatienter underviser patienter med samme diagnose.

Helt overordnet kan man skelne mellem uddannelsernes place-
ring: i sygehus, kommunalt eller foreningsregi, deres malgruppe
(specifikke diagnoser: KOL, diabetes eller hjertekarsygdomme el-
ler kroniske lidelser mere bredt), samt om de har sundhedsprofes-
sionelle eller ‘professionelle’ patienter som undervisere. | det fal-
gende praesenteres de mest markante forskelle mellem casene
under forskellige overskrifter: formal og indhold, netvaerk og
samarbejde, undervisernes faglige baggrund, sundhedspaedago-
giske metoder og evaluering og monitorering.

Formal og indhold

Ser man pa, hvordan uddannelserne har formuleret deres formal
og det konkrete indhold i deres undervisningstilbud, kan de grup-
peres i tre forskellige ‘kasser’. Eller for at blive i dette studies ter-
minologi, 'konkretiserer’ uddannelserne egenomsorg lokalt in-
den for disse tre overordnede omrader:

1) Medicinske egenomsorgsopgaver: Et af de omrader, der
fylder, er at give deltagerne viden og kompetencer til bed-

re selv at overvage og administrere den medicinske be-
handling af deres egen sygdom. Her er der fokus pa be-
handlingsregimet og de opgaver, der fglger af behandlin-
gen. Gennem @get viden og kompetencer er formalet, at
deltagerne i hgjere grad selv kan sta for de opgaver, der er
forbundet med at fglge behandlingen. Egenomsorg hand-
ler her om, at deltagerne skal laere at agere i overensstem-
melse med de anvisninger, deres behandlere giver.

2) Egenomsorgsopgaver der handler om livsstii og KRAM-
faktorer: Et andet omrdde er aendring af livsstil inden for
de fire sakaldte KRAM-faktorer. Formalet er, at patienter
skal vaelge en livsstil med mere motion, stagrre portioner af
grentsager og frugt, mindre fedt, mindre alkohol og ingen
cigaretter. Egenomsorg handler her om de klassiske udfor-
dringer i forhold at forebygge sygdom gennem de valg, vi
traeffer i hverdagen — dvs. mere sund mad og fysisk aktivi-
tet og mindre eller ingen rygning og alkohol.

w

Psykosociale egenomsorgsopgaver: Et tredje omrade er
styrkelsen af patienternes selvkendskab, selvvaerd og selv-
tillid. Formalet er her afklaring af deltagernes mal og @n-
sker samt udvikling af strategier og metoder til at kende
sig selv og opna handlekraft i eget liv. Egenomsorg handler
her om, at patienter i hgjere grad skal fale, at de har magt
og kraft til at traeffe beslutninger i forhold til egen krop,
sygdom og livet i det hele taget.

Selvom alle uddannelserne i dette studie i et eller andet omfang
arbejder med alle tre omrader, er der isaer forskel pd, om de ger
dette i forhold til kroniske sygdomme generelt (som Lzer at leve),
eller om de tre omrader er malrettet specifikke diagnoser, ligesom
der er forskel pa om undervisningen — eller evt. dele af den — er
aben for pargrende. Sundhedscenter Vollsmose skiller sig ogsa ud
med deres fokus pa en szerlig malgruppe, diabetespatienter med
somalisk, arabisk eller tyrkisk baggrund, hvilket giver et szerligt
fokus i dette tilbud pa sprog og overseettelse i det hele taget samt
pa social ulighed, udsathed og sarbarhed.

Derudover er der forskel i vaegtningen mellem de tre
omrader. Livsstilsforandringer og KRAM-faktorerne fylder me-
get pa alle uddannelser, men udger den absolutte hovedvaegt
(iseer kost og motion) i Diabetesforeningens motivationsgrup-
per. De medicinske egenomsorgsopgaver vaegtes hgjest pa de
skoler, der er placeret i sygehusregi, samt pa Diabetesskolen
Sundhedscenter Vollsmose, hvorimod de psykosociale egen-
omsorgsopgaver er hovedkomponenten i Laer at leve.

Sidst ser vi, at de to rehabiliteringstilbud pa henholdsvis
Svendborg Sygehus og i Faaborg-Midtfyn Kommune har et ud-
praeget fokus pa fysisk traening, der rent tidsmaessigt udger
hovedparten af de forholdsvis lange forlgb. De korteste kurser
er Diabetesskolen pa Nyborg Sygehus og Lzer at leve, mens det
lzengste er Diabetesforeningens motivationsgrupper.

20 Egenomsorg og patientuddannelse i graensefladen mellem medicin og humaniora



Setting: Organisatoriske forskelle mellem de seks cases

Netvaerk og samarbejde

De to hospitalsbaserede tilbud adskiller sig fra hinanden, nar det
kommer til graden af netvaerk og samarbejde med andre, der
arbejder med patientuddannelse: Diabetesskolen pa Nyborg Sy-
gehus indgar i et netveerk af diabetesskoler under Odense Univer-
sitetshospital, der i fzellesskab arbejder med sundhedspaedagogik
og udarbejdelsen af undervisningsmaterialer, hvorimod KOL re-
habiliteringstilbuddet ‘star alene” med disse opgaver. Og hvor Dia-
betesskolen kan modtage patienter gennem henvisning fra al-
ment praktiserende laeger, rekrutterer KOL rehabiliteringen deres
patienter i sygehusregi.

De to kommunale tilbud har begge haft et teet samar-
bejde med et sygehus omkring udviklingen af deres tilbud:
Hjerterehabiliteringen i Faaborg-Midtfyn Kommune er fra star-
ten udviklet som sammenhangende med den sygehusbasere-
de rehabilitering, hvilket giver en szerlig organisatorisk ramme
for patientens sammenhaengende forlab gennem forskellige
organisationer i sundhedsvaesenet. Sundhedscenter Vollsmose
har udviklet deres tilbud med udgangspunkt i Odense Universi-
tetshospitals tilbud til diabetespatienter, dvs. de har taget ud-
gangspunkt i de mal, metoder og materialer, som man har ar-
bejdet med pa Odense Universitetshospital.

Sidst er der mange ligheder mellem de to foreningsbase-
rede tilbud. Bade Leer at leve og motivationsgrupperne er dre-
vet af meget store og landsdaekkende foreninger, henholdsvis
Komiteen for Sundhedsoplysning og Diabetesforeningen. Dvs.
der er tale om to koncepter, der har national udbredelse i mod-
saetning til de andre cases, der er mere lokalt ledede og forank-
rede. Det giver de to foreningsbaserede tilbud en saerlig mulig-
hed for udvikling og standardisering af deres konkrete kon-
cept. | ganske szerlig grad geelder dette for Komiteen for
Sundhedsoplysning, hvor udviklingen af patientuddannelser er
blevet en kerneopgave i endnu hgjere grad end Diabetesfor-
eningen.

Undervisernes faglige sammensaetning og baggrund
Underviserne i bade de hospitals- og kommunalt baserede til-
bud har alle en sundhedsfaglig uddannelse og erfaring, som
gor det muligt for dem at varetage diagnosespecifikke og
sundhedsfaglige opgaver i uddannelserne, dvs. sygeplejersker,
laeger, dizetister, fysioterapeuter etc. med seerlig viden inden for
diabetes, KOL og hjertekarsygdomme. Der er ligeledes pa disse
tilbud bade faste gennemgaende undervisere, som udover un-
dervisningen har szerlige opgaver i forhold til gruppeledelse og
-forlab — og mere Igst tilknyttede undervisere, der ofte bliver
inddraget pa grund af en saerlig faglig viden eller kompetence.
Flere af de gennemgéende undervisere har szerlige efteruddan-
nelser, der er malrettet kommunikation, undervisning eller su-
pervision.

De foreningsbaserede tilbud drives af instrukterer, ikke
undervisere. Der er tale om mennesker, som selv har en kronisk
sygdom (i motivationsgrupperne afgraenset til diabetes, i Leer
at leve et bredt spektrum af kroniske sygdomme og lidelser).
De har selv tidligere deltaget i patientuddannelsen og er blevet
fundet velegnede til at fungere som rollemodeller for andre

patienter med kroniske sygdomme. For at blive instruktarer har
de gennemgaet et uddannelsesforlab, der saerligt fokuserer pa
gruppeprocesser og gruppeledelse.

| Sundhedscenter Vollsmose spiller 'sundhedsformidler-
ne’ desuden en helt central rolle. De rekrutterer deltagere og
fungerer som tovholdere og oversaettere — bade af sprog og af
en lang raekke andre forhold, der handler om kendskab til del-
tagernes livsverden og deres sociale situation som etniske mi-
noriteter. Sundhedsformidlernes kompetencer handler derfor
helt centralt om tolkning, men de er derudover uddannet til
diabetesambassadegrer og motivationsgruppeinstruktgrer un-
der Diabetesforeningen.

Sundhedspaedagogiske metoder

| Diabetesskolen pa Nyborg Sygehus anvender man ‘den kon-
fluente paedagogik’, der er det sundhedspaedagogiske grund-
lag, som alle diabetesskoler under Odense Universitetshospital
arbejder ud fra. Ganske szerligt udmgnter dette sig i brugen af
et konkret redskab — ‘den paedagogiske sol’ — til at styre erfa-
ringsudveksling mellem deltagerne.

Det var ogsa oprindelig hensigten, at Diabetesskolen i
Sundhedscenter Vollsmose skulle bruge de metoder og undervis-
ningsmaterialer, der var udviklet pa Odense Universitetshospital,
men det har vist sig, at dette ikke i praksis har vaeret anvendeligt
til den malgruppe, man arbejder med. | mangel af bedre har de
udviklet en egen pragmatisk baseret undervisning: den er lzerer-
styret og fokuseret pa at formidle helt basal viden om kroppen og
diabetes samt pa at arbejde med kulturelle forhold, som praeger
deltagernes handtering af sygdommen.

| KOL rehabiliteringen pa Svendborg Sygehus anvender
den gennemgaende sygeplejerske en "demokratisk tilgang til
mestring’, hvor undervisningen sa vidt muligt tilrettelaegges
ud fra deltagernes eksisterende viden — bl.a. udfylder patien-
terne ved en forsamtale et spagrgeskema, der afdaekker deres
viden, og hvor deltagerne guides til selv at opstille problemer,
lgsninger og mal.

Pa hjerterehabiliteringen i Faaborg-Midtfyn Kommune
anvender man Ken Heaps metode om socialt gruppearbejde,
og alle undervisere har faet undervisning i denne metode. Som
navnet antyder, er det en metode, der styrker undervisernes
evne til at handtere eller vaere til stede i gruppedynamikker og
processer, men ogsa om ‘almenggrelsen af ting’, dvs. udveks-
lingen af erfaringer mellem deltagerne. Man bruger derudover
skridttzeller, Borg-skalaen og SMART-metoden som konkrete
redskaber i undervisningen.

Det sundhedspaedagogiske fundament i Lzer at leve byg-
ger isaer pa Banduras teori om self efficacy eller troen pa egen
handlekraft. Overordnet arbejdes der med ‘guidede sociale
gruppeprocesser’, og konkrete elementer i disse er handlepla-
ner, rollemodeller, revurdering af symptomer og positivt grup-
pepres. Derudover arbejdes efter et fast koncept eller program
med tidskoder samt efter en manual, som alle deltagere far
udleveret pa kurset.

| motivationsgruppernes instruktgruddannelse og in-
struktermappe indgar elementer fra den motiverende samtale,
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forandringens hjul samt malsaetning ved hjzelp af SMART- me-
toden, og der arbejdes ogsa her med positivt gruppepres. Men
i modsaetning til Leer at leve er det udleverede materiale et
idékatalog, som kan, men ikke skal anvendes pa kurset, dvs.
der er mere tale om inspirationskilder end et fast koncept, der
skal falges.

Evaluering
Evaluering af 'medicinske og sociale teknologier’ som fx pa-
tientuddannelser er et meget omdiskuteret felt. Dette skyldes
nok i hgj grad, at egenomsorgsbegrebet er sa bredt og ofte
uklart formuleret, samt at metoden befinder sig i en greense-
flade mellem forskningsdiscipliner og perspektiver. Dette vil vi
vende tilbage til i kapitel 7. Disse overordnede forhold kan dog
ikke forklare forskellene mellem casene pa dette punkt. De ser
ud til at handle om mere praktiske forhold som organisatorisk
placering, ressourcer og prioritering, og om status som hen-
holdsvis afgraenset projekt eller Igbende drift.

| de konkrete cases er de to hospitalsbaserede tilbud sa-
ledes dem, der har prioriteret evaluering lavest, og begge disse
forlgb er del af den lgbende drift. P4 Nyborg Diabetesskole er
der ingen opfelgning eller maling af effekt, hvor man i KOL
rehabiliteringen pa Svendborg Sygehus rent faktisk maler pa en
lang raekke parametre fer og efter forlgbet — isaer omkring an-
dengad og fysisk formaen (Borg-test), dvs. man har opsamlet
data, men har ikke ressourcerne til at anvende dem til en eva-
luering af tilbuddets virkning.

Heroverfor har begge kommunale forlgb status som projek-
ter, der ikke er overgaet til drift, og evaluering har vaeret en
indbygget del af projektet. P& Sundhedscenter Vollsmose var
man saledes i den periode, vi lavede feltarbejde, i gang med
at indsamle data til en MTV?, og pa Hjerterehabiliteringen i
Faaborg-Midtfyn Kommune indgik man i en samlet evalue-
ring af partnerskabsprojektet.

Sidst har bade motivationsgrupperne og Leer at leve vae-
ret underlagt stgrre evalueringer. | og med at der i begge til-
faelde er tale om et samlet nationalt koncept, der ledes af en
ressourcestaerk forening, er evaluering en prioriteret opgave,
som indgar i selve driften af projektet. Rent organisatorisk har
denne organiseringsform derfor store fordele, nar det gaelder
standardisering, metodeudvikling, faglig udvikling og sparring,
kvalitetssikring og evaluering. Man skal ikke ‘opfinde den dybe
tallerken’ fra bunden af i det enkelte tilbud, men indgar i et
fagligt netvaerk med andre. Det betyder, at disse foreninger har
ansat fagpersoner, for hvem det at udvikle disse tiloud er den
vaesentligste opgave. Dette gaelder bade udviklingen af tilbud-
denes teoretiske og metodiske grundlag, uddannelse af in-
struktgarer, kvalitetssikring og evaluering.

Samlet set er der dog tale om meget forskellige evalue-
ringer — bade i forhold til evalueringens fokus og formal og de
konkrete metoder, der er anvendt. Det gar det vanskelligt at
sammenligne de evalueringer, der er udarbejdet pa tvaers af
cases.

7 Laura Emilie Buch Rahbek har i samarbejde med Lone Grgn stéet for patientperspektivet i denne MTV.
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| de seks cases, vi har fulgt i denne undersggelse, har vi obser-
veret og deltaget i en lang raekke forskellige aktiviteter: fra line-
dance, trappetraening og massage til undervisning i patologi,
fysiologi og brug af medicin; fra praktisk madlavning og ind-
kabsture i den lokale Kvickly til samtaler om, hvor sveert det er
at tage sig sammen, om sorgen over ikke laengere at kunne det
samme som fgr, og om de bekymringer for fremtiden, som
sygdom ofte giver anledning til.

| dette kapitel vil vi analysere alle disse aktiviteter som vi-
densformidling, men imidlertid viden i en meget bred forstand.
Med udgangspunkt i Aristoteles’ tre vidensformer vil vi i afsnit
5.1 gruppere aktiviteterne som henholdsvis teoretisk viden,
traening/praksislaering og erfaringsbaseret visdomé. Vi vil indle-
de med at praecisere, hvilke forestillinger om forandring der
knytter sig til vidensformen for derefter at se pa, hvilke karak-
teristika, udfordringer og muligheder der kendetegner den.

Imidlertid repraesenterer de tre vidensformer en rent ana-
lytisk skelnen, som kan bidrage til at skabe klarhed og indsigt i
den komplekse praksis, som patientuddannelse er. | praksis
sameksisterer og overlapper vidensformerne; man kan maske
ligefrem sige, at de blandes i mange af de bedste undervis-
ningssessioner. Dette beskriver vi i afsnit 5.2.

Sidst vil vi i afsnit 5.3. se pa forskelligheder mellem de
seks cases i forhold til vaegtningen af de tre vidensformer samt
andre markante forskelle mellem casene i forhold til vidensfor-
midling og perspektiver pa forandring.

5.1 De tre vidensformer

5.1.1 Teoretisk viden

Forandringsperspektiv

Forandringsperspektivet i teoretisk viden

Rationalet bag den teoretiske undervisning er, at viden om
kroppen, sygdommen, behandlingen og muligheden for at
forebygge sygdomsudviklingen vil medvirke til, at deltagerne
andrer bade holdninger og konkret adfaerd. Grundtanken er,
at den biomedicinsk funderede viden om sammenhange og
konsekvenser giver bade indsigt, lyst og kompetence til at
kunne forandre adfzerd.

Undervisningen i teoretisk viden kan ogsa ses som et mal i sig
selv. Det kan begrundes med, at patienter har et krav pa at
vaere informeret om deres sygdom, uanset om denne viden
farer til forandringer i maden, de handterer deres sygdom og
liv pa.

Den teoretiske undervisning i patientuddannelserne er funde-
ret i den biomedicinske og sundhedsfaglige viden, som de
sundhedsprofessionelle selv er blevet undervist i, og som er
fundamentet for deres kliniske arbejde uden for undervisnings-
rummet. Det vil typisk vaere emner som fysiologi og patologi
(krops- og sygdomslaere), medicin, kost- og motionsanbefalin-
ger og baggrunden for dem, samt statistiske forekomster af
risici og forebyggelsesmuligheder.

Men selvom de sundhedsprofessionelle er i besiddelse af
denne viden og bruger den som grundlag for deres daglige
praksis, er det ikke ensbetydende med, at de har erfaring med
at undervise i den, ligesom udveelgelse og omformulering af
den teoretiske viden, sa den rammer deltagernes behov og for-
udsaetninger, er en udfordring, der lgbende reflekteres over og
arbejdes med.

Den teoretiske undervisning foregar oftest som mere el-
ler mindre traditionel klasseundervisning: En laerer star op og
taler, mens deltagerne sidder pa stole omkring et bord, ser pa
underviseren, lytter, svarer, spgrger og kommenterer. | dette
eksempel fra KOL-holdet sidder vi i et lokale pa Svendborg
Sygehus. Nar der ikke er patientuddannelse, bruges lokalet til
medeaktivitet og konferencer for de sundhedsprofessionelle.
Der er et langt ovalt bord med stole om, hvor patienterne sid-
der, og underviseren star op.

Underviseren stiller sig tilbage til sin plads midt for bordet foran
whiteboard-tavlen og skriver med blokbogstaver under hinan-
den:

K
o
L

“Ved I, hvad det star for?”, sparger hun. En kvindelig deltager
starter med at foresla, at L'et star for lunger. En anden svarer:
“kronisk”. "Ja”, siger underviseren og skriver kronisk ud for
K’et. “Og hvad med O’et?” sparger hun. En af maendene ind-
skyder: "Obstruction”. “Ja, ligesom i fodbold”, siger undervise-
ren, og skriver obstruktiv ud for O’et, mens hun forklarer, at det
betyder modstand af en art — at det er, fordi lungerne har svaert
ved at transportere luft. “Ja tak, det kan vi godt maeerke”, be-
meerker den &ldste kvindelige deltager. “Og L'et er sa lunge-
sygdom”, forklarer underviseren og kigger pa den kvinde, der
forslog, at L'et stod for lunger, inden hun skriver lungesygdom
pa tavlen.

Hvorfor fortaeller underviseren ikke bare patienterne, hvad KOL
betyder? Langt starre maengder stof kunne formidles, hvis un-
derviseren bare videregav den viden, hun selv er i besiddelse af.

8 Disse tre vidensformer adskiller sig fra Bruun Jensens fire vidensdimensioner: viden om arsager, viden om effekter, viden om alternativer og viden om for-
andringsstragetier (Bruun Jensen 2009). Hvor vi med vidensformerne gnsker at fokusere pa de aktiviteter, der foregar i undervisningen, refererer Bruun

Jensens vidensdimensioner til indholdet i vidensformidlingen.
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Men spgrgsmalene har et formal: de skal engagere patienter-
ne, aktivere deres egen viden og erfaringer, deres nysgerrighed.
Selvom den mandlige patient muligvis ikke ved, hvad "obstruc-
tion’ betyder helt konkret, ndr man har KOL, kan han bruge
den viden, han har fra fodbold, til at begynde at begribe sin
sygdom. Ligesom underviserens uddybende forklaring fremkal-
der en anden deltagers erfaring og tgrre kommentar: “Ja tak,
det kan vi godt maerke!”. Bemaerk ogsa den slgjfe undervise-
ren binder, da hun i slutningen af dette eksempel anerkender
den farste kvindes bidrag ved at se pa hende, da hun siger og
skriver, at L'et star for lungesygdom.

Underviserne i de valgte eksempler i dette afsnit har mange
ars erfaring — bade som sundhedsprofessionelle og som undervi-
sere pa patientuddannelse — bag sig. Nye og uerfarne undervise-
re, erfarne patienter og gaesteundervisere (der ikke pa samme
made har undervisning som en central del af deres faglighed) af-
leverer i langt hgjere grad det teoretiske stof sa at sige uforarbej-
det—enten gennem oplaesning, gennem et stort antal overheads,
der laegges pa lige efter hinanden i et hgjt tempo, eller gennem
en undervisning der har karakter af envejskommunikation eller
foredrag. Det er iseer gennem deltagerobservation af sadanne
undervisningssessioner, at vi er blevet opmaerksomme pa den
store maengde minutigse dispositioner og bedgmmelser af situa-
tionen, som de erfarne undervisere — ofte fra minut til minut —
anvender for at engagere, anspore og dbne deltagernes nysger-
righed eller forstaelse, sidelgbende med at de formidler faktuelle
informationer.

Den lgbende involvering af patienterne er ogsa vaesent-
lig, da mange af patienterne i forvejen har megen viden, som
de kan bidrage med eller evt. fa afkreeftet. Imidlertid er det
0gsa en balancekunst at styre undervisningen igennem denne
vekselvirkning mellem involvering af deltagerne og den teoreti-
ske viden, man som underviser gerne vil ‘af med’. Vi vender
tilbage til KOL-holdet:

Underviseren forklarer, at man tidligere kaldte KOL for ryger-
lunger, og at alle jo kender den betegnelse, men at man nu er
gaet veek fra den. En mandlig deltager indskyder, at det jo hel-
ler ikke er alle, der har reget! Underviseren nikker og siger, at
der er nogen, der foler sig stedt, hvis de aldrig har reget, hvis
det bliver kaldt rygerlunger. Der er 10 % af alle KOL patienter,
der aldrig har reget. Den aldre kvinde udbryder: “Jeg kan nae-
sten ikke fa luft!” Underviseren nikker, og skriver “andenad” pa
tavlen. “Ja, andenad — jeg bliver s& langsom til at lave noget”,
bekreefter kvinden. De andre papeger i munden pa hinanden
andre ting, de far andenad af. Undervisere skriver det pa tav-
len: stav, varme, fugt. Hun forklarer, at alle her i rummet har
samme diagnose, men at sygdommen udvikler sig forskelligt.
“Oqg kan veere pa forskellige trin”, tilfajer en af deltagerne. Un-
derviseren forklarer videre, at man tidligere kaldte det rygerlun-
ger, fordi 90 % af alle patienter fik sygdommen pé grund af
reg, og at navnet samtidig ogsa klargjorde, at man skulle holde
op med at ryge, hvis man ville have det bedre. Den aldre kvin-
de indskyder: "Vi kan altsa ikke blive raske?” “lkke helt raske,
men man kan 13 det bedre ved rygestop”, pointerer undervise-

ren igen. “Men jeq er stoppet for mange ar siden, det er laenge
siden, og det bliver bare ved og ved”, siger kvinden frustreret.
Underviseren nikker, mens hun kigger ned pa hende med et
forstaende smil.

| dette feltnoteuddrag ser vi tydeligt, at det er en udfordring pa
én gang at involvere patienterne og pa samme tid at holde den
teoretiske undervisning pa rette spor. Underviseren er i gang
med at forklare noget om betegnelsen rygerlunger samt at
knytte nogle faktuelle oplysninger i form af procentandel ry-
gere, der far KOL, til denne forklaring. Men den zeldre kvinde
er blevet haengende i det med oplevelsen af ikke at kunne fa
vejret (som vi sa i det tidligere feltnote uddrag), og hun traekker
andre med, der bidrager med deres oplevelser af, hvad der gi-
ver dem andengd. Underviseren kvitterer for deres bidrag med
et udsagn, der bade fremhaever deres enshed og deres forskel-
lighed — de er i samme bad og alligevel ikke — en vaesentlig
pointe, nar patienterne begynder at bidrage med deres subjek-
tive oplevelser. Derefter vender hun tilbage til det med ryger-
lungerne og den stadig meget relevante pointe, at hvis man
ryger, er rygestop den vaesentligste faktor for, hvordan KOL-
sygdommen vil udvikle sig. Igen kommenterer kvinden — an-
sporet af talen om rygestop — og giver udtryk for en tydelig
frustration. Dels over at hun ikke kan blive helt rask, dels over
at det rygestop, hun har gennemfert, ikke har fert til, at hun
har faet det vaesentligt bedre. Nar deltagerne som her virkelig
involverer sig falelsesmaessigt i undervisningen og inddrager
egne erfaringer, kraever det situationsfornemmelse, indfgling
0g 0gsa autoritet at bringe den mere objektive teoretiske viden
i spil igen.

Imidlertid handler det ikke kun om at kunne skabe delta-
gelse, men ogsa i farste omgang om at kunne udvaelge, hvilke
dele af den omfattende teoretiske viden, man som sundheds-
faglig person har adgang til, som deltagerne rent faktisk har
brug for. Fx gav nogle af de mindst erfarne undervisere udtryk
for, at de havde rigeligt at ggre med at udveelge, hvilke emner
de ville undervise i — og at fa det udvalgte ‘pensum’ til at ga op
med den faktiske tid, de havde til radighed. Idealerne omkring
inddragelse, deltagelse og dialog var noget, de regnede med at
fa overskud til lidt laengere henne ad vejen.

| forsgget pa at oversaette den vanskellige medicinske vi-
den til noget, deltagerne kan forsta, bruger langt de fleste un-
dervisere overheads, der bade opsummerer vaesentlige pointer
og tal, men ogsa overheads med billeder og tegninger. Her et
eksempel fra undervisningen i sygdommen diabetes.

Farste overhead viser en krop med en indgang ved munden,
forskellige ting der sker inde i kroppen og sa ud igen ved anus.
Underviseren peger averst og siger, at maden kommer ind her-
oppe, forsaetter ned i spiseraret, mavesaekken, tolvfingertar-
men, og det er her, det bliver spaendende for os, siger hun.
Noget med enzymer, sa er der leveren og bugspytkirtlen. Hun
sperger: Er den seerligt interessant for os?
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Deltager: Ja fordi den producerer insulin. Underviseren bekraef-
ter og gar videre med nyrerne og tarmen og viser sa, at det
resterende bliver lukket ud nede ved anus.

Neeste overhead handler om celler og insulin.

Underviser: Kroppen er lavet af et utal af celler, der har forskel-
lige opgaver i kroppen, men feelles er, at det er ligesom en lille
fabrik.

Hun leegger et nyt billede pa og siger: Det der er en blodbane,
og det der er sukker. Hjernen og de rade blodlegemer indtager
sukker, resten har brug for en negle til at lukke op. Det er insu-
lin. Hvis man har type 1 diabetes, producerer man ikke insulin;
hvis man har type 2 diabetes, sa laver man insulin, men naglen
passer darligt.

Udover overheads der viser kroppens indre, bruger undervise-
ren ogsa metaforer: kroppen som en fabrik, celler udfarer for-
skellige "opgaver’, insulin som en nggle. | disse teoretiske ses-
sioner har vi desuden set eksempler pa, at underviserne tegner
pa tavler og whiteboards, peger pa og bruger deres egen krop,
bruger en torso med udtagelige organer, som de lader ga rundt
blandt deltagerne, ligesom nogle udtrykte deres begejstring for
kroppens skenhed og mysterier. Alt sammen elementer der er
med til at gare den teoretiske viden relevant, forstaelig eller
spaendende for deltagerne.

Diabetesskolen i Sundhedscenter Vollsmose skiller sig ud
fra de andre pa mange mader. Dels ved inddelingen i hold efter
ken og sproguddannelser (henholdsvis arabisk-, tyrkisk- og so-
malisk-sprogede hold), dels ved tilstedevaerelsen af en tolk,
som ogsa fungerer som en slags tovholder, der ger et stort ar-
bejde med at rekruttere og fastholde deltagerne. Men det
aspekt, vi seerligt vil fremhaeve her, er dog den store betydning
af den teoretiske viden og herunder det meget store arbejde,
som underviserne har lagt i at overseette eller omformulere den
teoretiske viden til deltagernes forudseetninger.

| forhold til den teoretiske viden skiller skolen sig netop
ud fra de andre cases med hensyn til de overvejelser, som un-
derviserne har vaeret ngdsaget til at gare sig om formidlingen
af den teoretiske viden. Netop fordi denne case skiller sig ud,
bliver det muligt at fa gje pa, hvor vaesentligt det er at spgrge
sig selv, hvilkken og hvor meget teoretisk viden patienterne
egentlig har brug for. Deltagerne i Sundhedscenter Vollsmoses
Diabetesskole mangler ofte kendskab til grundlaeggende fysio-
logiske og patologiske forklaringer — bade pa kroppens gene-
relle funktioner og de specifikke forhold, der knytter sig til syg-
dommen diabetes. Derfor skal den sundhedsfaglige viden om-
saettes, oversaettes og forenkles ganske betydeligt, hvis den
skal blive relevant for deltagerne. | det fglgende uddrag fra en
undervisningssession pa Diabetesskolen Sundhedscenter Volls-
mose ser vi, hvordan underviseren og tolken bruger metaforer,
praktiske eksempler, kropssprog og fysiske modeller for at gare
den teoretiske viden vedkommende og forstaelig.

Underviseren: "Det der sker, nar vi spiser, er, at maden kommer
ned i maven — godt og darligt kommer rundt i kroppen med
blodet. Hele vores krop har brug for enerqgi, har brug for suk-
ker, hvis den skal virke.” Tolken holder en grovbolle i handen,
som hun peger pa, imens hun overszetter. “Skelettet er ligesom
et stillads, det skal have kalk, sa vi kan holde skelettet sundft,
raskt og rankt. Det er ogsa derfor, at D-vitamin er vigtigt, fordi
det giver os staerke knogler. Uden pa knoglerne sidder musk-
lerne. Det er det, vi kalder ‘redt kad’. Musklerne styrer alle vo-
res bevaegelser i kroppen. Nar vi ger sadan (underviseren raek-
ker armen op i luften), bruger vi muskler.” Herefter fortssetter
hun med pa samme made at forklare om hjertet, blodarerne,
hjernen og nerverne, mens hun viser pa en torso, hvor orga-
nerne kan tages ud. (...) "Normalt er nerverne beskyttet af en
fedthinde, men fedthinden bliver spist af sukkeret, og sa gar
nerverne i stykker og bliver bare. Nar det sker, sa sender de ikke
laengere de rigtige beskeder. Fx sa sender de méaske ikke en
besked om, at der er en sten i ens sko. Og hvis jeg er i Tyrkiet
og gar rundt i bare taeer pa varme fliser, sa meerker jeg det
maske ikke, og sa gar fadderne i stykker”.

Underviseren forsgger at formidle vanskelligt tilgeengelig sund-
hedsfaglig viden pa en made, som er bade forstaelig og rele-
vant for deltagerne. Hun bruger analogier sasom energi = suk-
ker = en helt konkret grovbolle, som tolken har i handen, og
metaforer sasom ‘stillads’ for skelet, 'radt ked’ for muskler og
‘sende beskeder’ for nervernes funktioner. Hun bruger krops-
sprog til at illustrere en pointe (da hun bevaeger armene i luften
for at vise, at sadan bruger man muskler), og hun bruger en
torso med udtagelige organer som en fysisk model, der kan
anskueliggare sveer sundhedsfaglig viden. Underviseren forsg-
ger ogsa pa forskellig vis at inddrage praktiske hverdagserfarin-
ger, da hun henviser til at ga med bare taeer pa varme fliser i
Tyrkiet.

Pa de andre skoler har de fleste af deltagerne en del af
den type viden i forvejen, men ogsa her bgr man stille spargs-
malet, da patienterne har brug for den teoretiske viden af helt
andre grunde og til helt andre formal end de sundhedsprofes-
sionelle.

Derudover er den teoretiske viden langt vigtigere pa Dia-
betesskolen Sundhedscenter Vollsmose end i de andre cases.
Der har deltagerne i bade individuelle og gruppeinterviews ud-
talt stor tilfredshed med undervisningen generelt, ogsd med
den teoretiske viden. Vi har dog meget ofte hert bemaerknin-
ger som: ‘meget vidste vi jo i forvejen’, ‘det er rart at blive be-
kraeftet i det, man allerede vidste’, ‘det er rart at fa sin viden sat
i system’. Her adskiller udtalelserne fra deltagerne pa Diabetes-
skolen i Vollsmose sig ganske betydeligt. Deltagernes viden far
kursusstart er ofte mangelfuld, ligesom de i mange tilfaelde har
andre kilder til viden, som fx laegebesag i deres hjemland eller
arabiske tv-kanaler. Viden, der nogle gange — men oftest ikke
— er i overensstemmelse med den viden, der undervises i pa
skolen.
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Sahinde: Det, jeqg synes, er, at man forst og fremmest kommer
ud af deren og at have et sted, hvor man kan komme hen til.

Aisha: Og veere sammen og kunne snakke sammen.

Sahinde: Og fa viden og information. Og der var mange ting,
som vi ikke vidste. Hvad vi skulle spise, og hvad vi skulle drikke,
og det har vi leert. Og bliver i bedre humar. Det er rigtigt, rigtigt
fint, synes jeg. Jeg synes, at det er sa godt.

Aisha: Det ville veere fantastisk, hvis vi havde det sadan en til to
gange om ugen.

Sahinde: Det er det. | stedet for bare at ga hjemme og speku-
lere. Her far vi jo nogle positive ting faktisk, vi leerer noget nyt.
Det er sa godt for os. Det er det for mig.

Aisha: Jeg er enig. Fordi vi mader det nye, og vi snakker med
hinanden, og vi leerer noget nyt. Vi leerer de ting, som vi ikke
ved i forvejen. Og ser det nye. Og kommer ud og far frisk luft.
Ellers bliver vi bare hjemme og teender for fijernsynet. Tyrkisk
fiernsyn og harer alt det lort.

Interviewer: Hvad siger du? Er det det samme eller?

Layla: Ja noget af det. Farst og fremmest, at vi kommer her og
far ny viden, og sa selvfolgelig sa kan vi ogsa snakke.

Saadet: Selvfalgelig praecis det samme, som der bliver sagt. Det
er dejligt. Det er bade psykisk, det vil sige, specielt hvor at vi ser
og mader hinanden. Og samtidig ogsa inden for medicin. Nar
der sker noget nyt, sa leerer vi ogsa og far kendskab til viden.
Fordi jeg forstar ikke meget af det danske sprog, sa derfor ho-
rer jeg ikke laegens time i dansk fiernsyn, men det tyrkiske det
felger jeg konstant inden for medicinske programmer. Der er
“leegens bord” agtigt.

Deltagerne gav udtryk for, at kombinationen af at "komme ud’
og mades med og snakke med andre og den specifikke viden
om krop, sygdom og ernaering havde stor betydning for dem.
Alle gav de udtryk for, at de har faet en viden, som de ikke
havde far, og at det var en viden, som gjorde dem handlekraf-
tige bade i forhold til deres egen adfeerd, til familier og be-
kendte, som de har delt denne nye viden med, og i forhold til
deres kontakter og kommunikation med sundhedsprofessio-
nelle i almen praksis og pa ambulatorier.

Mange af deltagerne i Sundhedscenter Vollsmose ople-
vede fx, at deres praktiserende laege ikke havde tilstraekkelig tid
til at forklare dem om symptomer og behandling af diabetes,
og flere havde pa grund af sproglige barrierer oplevet at mis-
forsta laegernes forklaringer.

Tolken overseetter for en mandlig deltager: “Han fortzeller, at
[...] pa sygehuset var der ingen tolk, og han troede, at de sag-
de, at han ikke havde sukkersyge. Farst da laegen lang tid efter
skrev et brev til ham om, at han skulle komme ned og fa medi-
cin, fandt han ud af, at han var syg”.

Af disse grunde saetter patienterne stor pris pa, at der pa Dia-
betesskolen var tid til at fa en grundlaeggende viden om diabe-
tes og om mulighederne for at forebygge senkomplikationer.
Flere naevnte, at den nye viden gjorde dem mere trygge, og at
de var begyndt at ringe mindre til deres lzege, fordi de i hgjere
grad kunne aflaese kroppens signaler og selv vidste, hvordan de
skulle handle pa disse.

Tolken overszetter for en anden mandlig deltager: “Den anden
ting, der er rigtigt godt, det er far, nar han maerkede et symp-
tom, sa ringede til laegen. Nu ved jeg, det er mit sukker, sa gar
Jeq (en tur, red.)

Deltagerne udtrykte desuden samstemmende stor taknemme-
lighed over, at der var afsat tid til at stille spagrgsmal, samt for at
underviserne ofte ogsa stillede sig til radighed for deltagerne
uden for undervisningstiden. Dette vil vi vende tilbage til i det
folgende kapitel om og sociale fzellesskaber i patientuddan-
nelse.

Opsamlende kan man sige, at den primaere udfordring
i den teoretiske undervisning er, at man her formidler viden,
der er sveert tilgaengelig, og som egentlig er udviklet til andre
formal end patientuddannelse. Det er ganske enkelt en ud-
fordring at transformere (aktivere, udvaelge, oversaette) den-
ne viden til et andet anvendelsesfelt end det, den er udviklet
til — ganske seerligt gar dette sig geeldende, nar malgruppen
ikke er besiddelse af grundlaeggende viden om kroppen eller
sygdomme.

Imidlertid har den teoretiske viden stor betydning pa
andre —og mere indirekte — mader end som ren vidensformid-
ling. Flere patienter giver udtryk for, at de ser den sundheds-
faglige viden som "professionel’ — den teoretiske viden giver
autoritet til underviserne. Den teoretiske viden kan derfor
0gsa ses som en legitimering af de aktiviteter, der hgrer under
traening/praksisviden og erfaringsbaseret visdom: de speci-
fikke rad og anvisninger til @ndringer i hverdagens domaene
(kostaendringer, motionsandringer) savel som de mere 'blg-
de’ transformationer af krop og selv, som hgrer ind under ar-
bejdet med deltagernes identitet, holdninger og fglelser. Den
teoretiske viden er et signal til deltagerne om, at de forandrin-
ger, som kurset laegger op til — hvoraf de fleste omhandler
forandringer, de selv skal ivaerksaette hjemme hos dem selv —
er baseret pa en sikker, universel og gyldig professionel viden.
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5.1.2 Treening/praksisviden

Forandringsperspektiv

Forandringsperspektivet i treening og praksisviden

| den praktiske og treeningsbaserede undervisning sker
forandringer i selve undervisningen — dvs. forandringen
opleves og erfares, mens forlgbet er i gang. Man smager nyt,
oplever at vaere forpustet og oplever effekten pa egen krop.

Grundideen er, at man gennem afprevning og gentagelse
lzerer, hvordan man skal gere, og hviilken virkning det har.
Forventningen er som i de andre vidensformer, at den
forandring, der afprgves i traeningslokalet, flytter med ud i
hverdagslivet. Selvom det pa ingen made er givet, at foran-
dringerne fastholdes, efter forlgbet er afsluttet, kan man dog
alligevel sige, at man i den praksiske laering kommer et
vaesentligt skridt ‘taettere’ pa konkrete forandringer, end man
gor i den teoretiske undervisning. Om ikke andet vil man
efterfalgende have en konkret kropslig erfaring af forandring
— bédde hvordan man ger, og hvad forandringen bevirker —
med i rygsaekken.

| treening og praksisviden sker forandringer Igbende gennem
konkrete handlinger og aktiviteter: Man stikker sig med en dia-
betesstick og maler sit blodsukker, man tilbereder mad pa en
ny made, man oplever, at pulsen stiger. Derigennem far delta-
gerne bade en lang raekke kropslige erfaringer og mulighed for
"kropslig laering’ (Grgn 2005) — en |zering der sker gennem kon-
krete handlinger, og som ikke altid er bevidst for deltagerne, og
som ofte kreever mange gentagelser og forholdsvis lange for-
lgb. Traening og praksisviden i patientuddannelserne er af for-
skellig art, som vi vil gennemga i det fglgende: Dels omhandler
det brug af redskaber og hjaelpemidler, dels madlavning og fy-
sisk traening — af bade lav- og hgjintensiv slags.

Brug af redskaber

Pa diabetesskolerne instrueres deltagerne — hvis de ikke kan det i
forvejen —i at male deres blodsukker. Den slags maleredskaber og
andre hjaelpemidler optraeder ofte i patientuddannelserne, og
det er vaesentligt, at patienterne ved, hvordan man bruger red-
skaberne korrekt. Mens man sidder og afpraver redskaberne, er
der masser af rum til at diskutere og udveksle erfaringer. Dette
eksempel er om gkonomisk stgtte til medicin og hjaelpemidler,
om hvor meget man skal male, ligesom man som uerfaren obser-
vater kan fa hjzelp fra dem, der er mere erfarne.

Der deles blodsukkermaleapparater ud, og vi bliver instrueret i
at male. Nogle er vant til at gare det, men en del er ikke. Jeg far
0gsa et apparat og taenker, om jeg nu ogsa er en af dem, der
bliver diagnosticeret ved et tilfeelde. Er ogsa lidt bange for, at
det ger ondt, men far hjaelp fra min sidemand, der er mere er-
faren end jeg. Der snakkes om, hvilken @konomisk statte man

kan 13 til maleudstyr. Nalene koster vist 400 kroner pr. maned!
Men hvis man er i insulinbehandling, kan man fa stette. En
kvindelig deltager siger, at sa bliver man jo straffet akonomisk,
hvis man kommer ned og er velreguleret. Hun siger, at det er
underligt det der med, om man er eller ikke er diabetiker, nar
man fx er velrequleret. En siger, at han ikke tror, han har lyst til
at male. Hans tal ligger stabilt pa 6,2 hver 3. maned. En anden
mandlig deltager sperger, hvor tit man skal male, og undervise-
ren forteeller det og viser ham, hvor det star i dagbogen.

Et andet karakteristika ved redskaber og ting er, at de kan 'rej-
se’ mellem hjemmet og patientuddannelsen. Det at bringe ting
fra hjemmet ind pa kurset, hvad enten det handler om patien-
ternes egen medicin, om varedeklarationer eller om deres egne
sko, gar, at den enkelte far bragt sin egen virkelighed pa banen
i forhold til den gruppebaserede undervisning. Og i det fal-
gende eksempel har deltagerne brugt apparater til maling af
blodsukkeret derhjemme — en hjemmeopgave, hvor de skulle
male far og efter et maltid og far og efter motion.

Sygeplejersken sparger, om de har lavet den opgave, de fik
for sidst. Det har de, folk finder arket med opgaven frem. Hun
siger: Hvor er | gode! Patienterne joker med, at de ikke turde
andet, for ellers ville de maske veere blevet smidt udenfor eller
ha’ faet en eftersidning. Det virker til, at folk har syntes om
opgaven, og vi gennemgar forskellige resultater af de blod-
sukkermalinger, de har lavet for og efter motion. Alles malin-
qger viser, at motion pavirker blodsukkeret positivt og helt op
til 72 timer efter. Sygeplejersken opsummerer, at det er bedre
at treene lidt hver dag end at fordele det pa 2 gange intensivt
om ugen. Men man kan selvfalgelig ogsa gere begge dele!
(...) Underviseren siger, at den motion, de har gleede af, skal
veere | et tempo, hvor de er forpustede, men stadig kan snak-
ke. De skal have pavirket puls og vejrtreekning. Lige her og nu
bevirker motionen, at ‘neglen’ bliver bedre, og pa leengere
sigt handler det om forbreending af fedtet pa maven, der pa-
virker insulinfelsomheden. Hun siger: Det er den allerbedste
made at fa flaesket af pa, fa requleret blodsukkeret og fore-
bygge hjertekarsygdomme! P& syngende fynsk. Flere af pa-
tienterne griner af det med ‘flaesket’.

Underviseren bruger her hjiemmeopgaven til at videregive teo-
retisk viden om de gavnlige virkninger af motion, og hun har
deltagernes interesse, fordi de har malt virkningen pa egen
krop. Men traening og praksisviden udfolder sig pa patientud-
dannelserne iseer i forbindelse med de adfeerdsaendringer, der
er malrettet kost og motion, nemlig madlavning og fysisk akti-
vitet.

Traeningen i praktisk madlavning og fysisk aktivitet

Da kedet er feerdigt, bliver det taget ud af ovnen og lagt til
hvile. Kartoflerne og teerten er stadig i ovnen, grentsagerne er
feerdige, og en kvindelig deltager gar i gang med at lave sovs
fra saften fra kedet. Hun involverer mig og en anden kvinde i
sovsen, og Vi skal smage pa den hele tiden. Hun justerer med
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lidt peber; lidt 'sed’ da sovsen er meget skarp fra den citronsaft,
der er i, lidt paprika og sa lidt mere sed’. Hver gang hun gor
noget nyt, skal vi smage og komme med forslag til, hvad der
mangler.

Den praktiske madlavning sker efter forskrifter, dvs. der bruges
som oftest en allerede given opskrift, ligesom tilberedning af
mad falger bestemte generelle regler for behandlingen af spe-
cifikke f@devarer. Men derudover skal der smages og justeres,
sa det faerdige produkt rammer den rigtige smag. Dette kende-
tegner nok al undervisning i praktisk madlavning og ikke kun
madlavning til diabetespatienter. Men pa disse hold dog med
det szerlige tvist, at malet er at fa det feerdige produkt til at
smage — ikke som 'diabetesmad’, men som 'rigtig mad’. Om-
drejningspunktet for den praktiske madlavning i motivations-
gruppen er ‘'normal mad’, dvs. mad, der i sa hgj grad som mu-
ligt bade ligner og smager som den mad, man spiste, far man
fik konstateret diabetes, og som den mad andre spiser. Iseer er
der megen fokus blandt deltagerne pa desserter og kager — de
sgde sager man som diabetiker skal holde sig fra eller i hvert
fald spise i meget begraenset omfang.

Jeg gar op til de andre i kekkenet igen, og vi star mest bare og
haenger ud. Jeg sparger de to kvinder, om de bruger ISIS-produk-
terne derhjemme, og en af dem forteeller, at hun bruger det fly-
dende sedemiddel til havregraden, og at hun burger Perfect Fit til
at bage med. Hun fortaeller om en roulade, hun har bagt til nog-
le gaester. Hun bagte med hvid hvede, som er et fuldkornspro-
dukt, Perfect Fit i stedet for sukker og en halvering af fedtet, og
en creme af qvark og mosede hindbaer. Den var blevet virkelig
god og havde smagt praecis, som den skulle. Der var ingen, der
kunne smage, at det ikke var en fladecreme, der var i!

| traening/praksisviden er der masser af plads til udveksling af fif
og praktiske rad omkring indkab, produkter og tilberedning af
mad: om hvor man kan kabe den bedste fedtfattige ost, og om
det saerlige malestoksforhold mellem ingredienser, der ger, at
man kan ramme den normale og almindelige smag sa teet som
overhovedet muligt. Men ogsa erfaringsudveksling om strate-
gier til at gennemfare livsstilsaendringer i hjemmet, fx smarte
tricks og strategier til vaegttab, kan tages op sidelgbende med
den praktiske madlavning.

Snakken ledes efterhanden hen pa, hvordan man bedst kan
tabe sig, og underviseren sperger, om der er nogen, der har
nogle gode ideer til, hvordan man ger det nemmere for sig selv.
En siger; at det er en god idé at bruge mindre tallerkener, for sa
tager man ogsa mindre mad op. En anden siger, at nar hun
spiser frokost, s& smaerer hun den mad, hun skal have, og sa
pakker hun maden veek, inden hun spiser. Sa gider hun nemlig
—0g sa far hun ikke spist for meget. Underviseren og den forste
kvinde snakker om, at det er vigtigt, at man spiser mindre, hvis
man gerne vil tabe sig.

| alle tre eksempler ser vi, at der i praksisviden er frirum til den
sociale udveksling mellem deltagerne om fif og praktiske rad,
men ogsa ofte om mere personlige emner. Derudover er der
ofte sociale aspekter ved selve traeningen, fx nar deltagerne
skal udfare eller Igse en opgave i faellesskab. Her et eksempel
fra den fysiske treening:

“Sa,” siger fysioterapeuten, “er der nogen der kender den her
faldskaerm?” Hun breder en rund faldskaerm med hul i midten
pa ca. 4 meter i diameter ud pa gulvet. Vi tager alle fat i kanten
af faldskaermen og danner pa den made igen en rundkreds.
Foarst skal en bold fares rundt langs kanten af faldskaermen, ved
at vi skiftevis seenker og lofter faldskaermen pa de rette tids-
punkter. @velsen er svaer, og der arbejdes koncentreret med at
kontrollere boldens rute. Knud ser ud til at miste talmodighe-
den efter et par minutter og begynder at sjuske lidt, sa bolden
ryger ud over kanten af faldskaermen og pa gulvet. Fysiotera-
peuten giver den et par forsag mere og putter bolden op i
faldskaermen, men vi andre begynder ogsa at blive utalmodige.
Bolden er sveer at styre, og det irriterer os lidt. “Lige en sidste
gang”, siger hun. Vi forsager igen, men bolden ryger hurtigt ud
over kanten af faldskaermen igen. Under naeste ovelse skal vi
op pa teeer og lofte faldskaermen op over hovedet for derefter
at skulle ned i knae og lade faldskaermen rere gulvet. Nar fald-
skaermen er oppe, skal to personer over for hinanden lebe un-
der faldskaermen og skifte plads. @velsen er skaeg, og vi griner,
ndr der lobes forvildet rundt under faldskeermen. En mandlig
deltager star med noget, der ligner et overbaerende smil. Jeg
har pa fornemmelsen, at han feler sig en lille smule utilpas ved
den barnlige leg.

Den fysiske traening involverer alt fra almindelig gang (fx op og
ned af en hospitalsgang eller op og ned af trapper) til brug af
maskiner og dans, leg og konkurrencer. Som vi ser af ovensta-
ende eksempel, er det vaesentligt for tilslutningen til de forskel-
lige aktiviteter, at de rammer et niveau, hvor de er udfordrende
for deltagerne, men ikke uoverstigeligt udfordrende — s& opstar
der irritation, utilpashed eller forlegenhed, og folk star maske
af. l endnu hgjere grad end i den praktiske madlavning og trae-
ningen i brug af redskaber er der noget pa spil, nar det gaelder
fysiske aktiviteter. Der er naesten altid nogen, der forbinder ak-
tiviteten med ubehag eller overvindelse. | overstdende eksem-
pel er der en mandlig deltager, der ifglge observataren ikke ser
ud til at fele sig veltilpas med det barnlige og fjollede element i
legen, og som i hvert fald ikke kaster sig ud i legen med samme
entusiasme som de andre. Men det samme sker, ndr der skal
danses line dance, cykles pa motionscykler eller spilles hockey:
nogle fgler sig kompetente, og andre fgler ubehag. Meget har
sikkert med tidligere erfaringer og kompetencer med den spe-
cifikke type af fysisk aktivitet at gere, men det kan ogsa skyl-
des, at det er sa tydeligt i den fysiske aktivitet, hvem der er
kompetent, og hvem der ikke er. Enten kan man trinene, eller
ogsa kan man ikke, enten kan man kaste sig helhjertet ud i le-
gen, eller ogsa fgler man sig blokeret, enten vinder man, eller
ogsa taber man hockeykampen. Det er svaert at gemme sig.

28 Egenomsorg og patientuddannelse i graensefladen mellem medicin og humaniora



Former for viden i patientuddannelse

Men lykkes det at overkomme de indledningsvise udfordrin-
ger, er der ofte let til latter og en bade naturlig og samtidig
meget hgj grad af engagement og deltagelse. Ganske saerligt
nar man har lgftet eller lgst en opgave i fallesskab, er den
fysiske aktivitet med til at skabe sociale oplevelser i gruppen,
der igen skaber holdfglelse og sammenhold.

Faktisk er de sociale aspekter — udover den konkrete og
kropslige her-og-nu erfaring og leering — det mest gennemga-
ende traek ved traening og praksisviden generelt. Ikke kun i den
fysiske traening, men ogsa i den praktiske madlavning og i tree-
ning i brug af redskaber sker der samtidig med de fysiske hand-
linger en lang raekke sociale udvekslinger mellem deltagerne.
Og pa mange niveauer: som udveksling af fif og tidligere erfa-
ringer, som jokes og hurtige kommentarer, som faellesskab om
at lase en praktisk opgave og som udveksling af personlige er-
faringer eller interesser, der slet ikke har med den konkrete ak-
tivitet at gare. Da traening og praksisviden primaert sker gen-
nem brug af kroppen, saetter den det kommunikative rum frit.
Deltagerne kan fylde det op med, hvad de gnsker og faler sig
inspireret til pa en helt anden made end i den undervisning, der
er malrettet den teoretiske viden og den erfaringsbaserede vis-
dom.

Den hgj intensive fysiske traening
Til sidst vil vi se naermere pa den hgjintensive og ofte graense-
overskridende fysiske traening, der af de patienter, som har del-
taget i den, fremhaeves som det vigtigste og det mest overra-
skende i deres patientuddannelsesforlgb. Denne form for hard
fysisk traening over en lang tidsperiode er kun foregaet pa to af
holdene, vi fulgte: hjerterehabiliteringen og KOL-rehabiliterin-
gen. Bade i individuelle og fokusgruppeinterview fra disse hold
kommer deltagerne med meget nuancerede og omstaendelige
refleksioner over den harde fysiske traening. Dette star i ret
steerk kontrast til deltagernes ofte meget korte og ukonkrete
svar pa spgrgsmal om de andre dele af undervisningen: det var
godt, det var hyggeligt eller andre lignende udtryk, der signale-
rer en mere generel tilfredshed med forlgbet. De taler om det
pres, de har vaeret udsat for fra fysioterapeuterne, de er over-
raskede over, hvor meget de har kunnet 'uden at falde dade
om’, og de mener ikke, de pa egen hand ville kunne have gen-
nemfart disse forandringer. Ingen ville i bakspejlet have vaeret
det foruden. Dette er en del af undervisningen, hvor den teore-
tiske viden og sundhedsprofessionelle erfaring har meget stor
indirekte betydning: den ligger som en ballast, som giver delta-
gerne tillid. Underviserne skal vide, hvad de ger, nar de presser
deltagere, der har gennemgdet en hjerteoperation eller har
KOL i moderat eller svaer grad.

Her er et eksempel fra KOL-holdet, hvor fysioterapeu-
ten leder slagets gang.

“Nu skal | fa keerligheden at fole!”, siger underviseren med et
smil, “jeg er den harde af os!”. Der mumles et eller andet
blandt gruppen om, at det da vist ikke er nedvendigt med en
hardere traening. Underviseren fortaeller, at treeningen kommer
til at se lidt anderledes ud, fordi vi ikke kan veere i det normale

treeningslokale. Vi skal derfor starte inde ved kondicyklerne.
"Det er vi ikke vant til”, siger en kvinde med lige dele bekym-
ring og anklage i stemmen. En anelse modvilligt gar gruppen
ind til kondicyklerne og seetter sig op i cirklen af cykler. Vi star-
ter lige sa langsomt op med at cykle, mens underviseren henter
vand. Vi skal cykle i et stabilt tempo afbrudt af spurte pa 10
sekunder, hvor vi “giver den alt, hvad vi kan”, forklarer under-
viseren. Selvom alle frivilligt har sat sig op pa cyklen og er star-
tet med at cykle, inden vi blev sat i gang, foles det alligevel,
som om der er en vis modstand mod at presse sig selv.

Denne modstand er et af de staerkeste karakteristika for den
hgjintensive fysiske treening. Ind imellem naesten som en form
for leg — som noget, der stammer tilbage skoletiden — en mod-
stand mod eller forhandling med lzereren. Deltagerne gemmer
sig, gar med vilje langsomt, saetter mindre modstand pa maski-
nerne, rotter sig sammen og udtrykker ofte ogsa modstanden
verbalt, selvom de som regel ender med at gare, 'som der bliver
sagt’.

Underviseren siger, at det er tid til at komme ud og ga pa gan-
gen. "Na, sa skal vi til det, der vildt inspirerende”, siger én iro-
nisk, og sjosker ud af deren. Vi andre falger modvilligt trop. Der
er ikke meget entusiasme for at ga pa gangen. "I dag skal den
have fuldt dren”, siger underviseren, hvortil en hurtigt svarer:
“Jeg har haft fuldt dran pa siden kI. 6 i morges!” Efter et minuts
tid eller to lyder det igen fra underviseren: “Og nu skal der
endnu mere dron pa, okay?”. En eller anden svarer “Okay”, og
en anden reagerer med et ironisk “Hvem sagde okay???”

Lederne af holdtraeningen bruger en lang raekke forskellige
strategier til at presse deltagerne og overvinde deres mod-
stand. Dels saettes niveauet op fra traeningsgang til treenings-
gang: gangtraeningen pa KOL-holdet stiger saledes fra 5 mi-
nutter farste gang til 7 minutter anden gang og 9 minutter
tredje traeningsgang. Men de anvender ogsa en lang raekke
kommunikative strategier. | det falgende korte eksempel bru-
ger underviseren bade kommandoer, drillerier, egen krop, ind-
dragelse af patientens kone og endelig ros til at presse en
mandlig deltager.

Mens vi vandrer op og ned ad gangen, indhenter underviseren
Knud. “Knud, du skal have en raket i rumpetten!”. “Nej det gar
ikke, jeg er for tung”, svarer Knud lunt og fortszetter i samme
tempo. Et minuts tid senere kommer underviseren igen op pa
siden af ham. Hun gar hurtigere foran ham for at treekke hans
tempo op, og Knud felger trop. Hun sperger, om hun bare skal
presse ham, som hans kone presser ham. Knud pastar, at ko-
nen ikke har indflydelse pa, hvad han ger, og underviseren si-
ger grinende, at det ma vi vist hellere sperge hende om. Da vi
kommer forbi Knuds kone, der sidder midt pa gangen og laeser
dameblade, ryger en kommentar om, hvem der bestemmer
hjemme hos dem, og konen svarer med et smil, at det ger hun
selvfelgelig. Knud er helt rolig, men seetter, maske i en form for
mild protest, tempoet op. Knud gar staerkere og steerkere og
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gar, som han aldrig har gaet far. Underviseren roser ham: "Du
skal bare presses, Knud!”. “Ja, som en sur citron!”, svarer han
med et glimt i gjet.

| dette eksempel ser vi en elegant brug af forskellige kommuni-
kative strategier — fra bade underviseren og den mandlige pa-
tient: en blanding af naerkamp, forhandling og jokes. Ud over
denne individuelle kommunikative tilgang bruger underviserne
0gsa hgj musik, konkurrencer, lege og lignende som mader at
overvinde kroppens modstand pa.

Bade i vore observationer og i deltagernes udsagn er det
blevet meget tydeligt, at der sker noget pa disse traeningshold,
hvor fysioterapeuterne arbejder systematisk med at presse del-
tagerne sa langt, som det er muligt og forsvarligt — og hvor de
vel at maerke gar det over et forholdsvis langt tidsforlgb. Man
kan her i seerlig grad se, at den gnskede forandring, som er
malet med patientuddannelsen, sker, mens forlgbet er i gang.
Der er ikke bare tale om, at man motiverer til handlinger, som
patienterne sa kan vaelge, om de vil gennemfare, nar de kom-
mer hjem — under eller efter kurset. Hjertepatienterne oplever
pa egen krop, at de kan meget mere, end de frygtede. Og selv
pa KOL-holdet, hvor patienterne jo ikke i samme grad som pa
hjerterehabiliteringen kan aendre pa sygdomsudviklingen, sker
der en bemaerkelsesvaerdig udvikling fra holdet starter og til de
sidste gange. | det felgende eksempel mader vi ogsa Knud
igen:

Vi sidder pa stolene langs vaeggen, da underviseren beder os
om at stille os ud pa gulvet i en cirkel til opvarmning. "Kan vi
ikke hellere tage cyklerne?”, sparger en af kvinderne i en lidt
skarp tone. "De er sa gode. Og det er lang tid siden, vi har
vaeret pa dem”. Underviseren virker overrasket, men griber
med det samme opfordringen: “Jo, det kan vi da godt, hvis det
er det, | gerne vil”. Der er ikke nogen kommentarer fra de an-
dre, og det virker til, at det tages som en god idé at starte med
at cykle i dag. Vi far hurtigt sved pa panden, mens vi tramper
mere eller mindre hurtigt i pedalerne. Knud karer i hej fart, og
sidder rank pa cyklen og smiler. “Du har godt nok fart pa,
Knud. Det er flot”, siger underviseren. En anden deltager tilfe-
Jjer imponeret: "Det er godt nok flot”. Knud kerer om muligt
endnu staerkere pa cyklen. Underviseren er ikke rundt og seette
belastningen op pa vores cykler i dag, og virker stadig en smu-
le imponeret over holdets initiativ til at cykle. "Det er rigtig
godt, det der. Rigtig, rigtig godt. Det havde jeg ikke lige regnet
med, at | sadan selv ville foresld cyklerne”. Der nikkes rundt
omkring pa cyklerne, og jeg fornemmer en vis stolthed. “Sa er
der pause”, siger en og hopper af cyklen. “Naeh, nu tager vi lige
en spurt, tror jeq”, siger underviseren og kigger pa uret over
daren. Sa tager vi 20 sekunder med fuld fart”, siger undervise-
ren entusiastisk. Vi tramper lgs.

Forandring af kroppens tilstand og vaner tager tid. De samme
deltagere, der i starten ikke var til at drive til cyklerne, efter-
sparger dem nu selv. Alle tramper i pedalerne, og undervise-
rens utvetydige overraskelse og ros over deres initiativ, skaber

et endnu starre engagement, som ogsa ger det muligt for
underviseren at fa naesten alle med pa en sidste 20 sekunders
spurt.

Den hgjintensive traening er pr. definition graenseover-
skridende. Men fysisk aktivitet kan ogsa vaere graenseoverskri-
dende pa andre mader, der kalder pa undervisernes faglighed
og professionalisme. For nar en aktivitet er graenseoverskriden-
de, rummer den et forandringspotentiale, som imidlertid ogsa
skal forvaltes forsvarligt.

Sa leenge man bare gar, cykler og bruger maskiner eller
redskaber — som er det, der fylder mest pa KOL-holdet — kan
deltagerne som oftest bevare deres personlige rum og graenser
intakte. Men der er ogsa gvelser, der direkte udfordrer delta-
gernes oplevelse af deres personlige intimsfaere. Det er isaer
tilfaeldet pa hjerteholdet, hvor der er en udbredt brug af par
avelser, hvor deltagerne kommer i direkte fysisk kontakt med
hinanden. | fokusgruppeinterviewet udtrykker flere af delta-
gerne, at den treening, de har deltaget i pa dette kommunale
hjertehold, var 'sjovere’ end den, de startede op med inde pa
hospitalet. Der handlede det bare om gang og trappetraening
og om brug af maskiner. Men pa dette hold har der vaeret
gymnastik, lege, konkurrencer — mange andre former for fysisk
aktivitet. | observationerne og de individuelle interview har vi
dog ogsa set, at disse aktiviteter har virket graenseoverskriden-
de, at den fysiske taethed kalder pa fingerspidsfornemmelser.

Underviseren siger, at vi skal ga sammen to og to efter hgjde.
Jeg synes, det er sveert at vurdere, hvem man skal vaere sam-
men med, og det synes de andre vist ogsa, i hvert fald sker
der ikke s& meget. Det er kun de to kvindelige deltagere, som
star ved siden af hinanden, og som begge er de mindste, der
naturligt finder sammen. Underviseren parrer os andre. Jeg
kommer til at veere sammen med Berge. Vi skal lave balance-
og styrkeavelser. Vi skal starte med at skubbe til den anden,
som skal sté fast pa pletten. Det er meningen, at den anden
skal kunne blive stdende pa stedet, hvis vi stopper skubbet.
Det er altsa ikke meningen, at vi skal forsage at veelte den
anden, men yde modstand. Det fales lidt underligt at skulle
rare ved ham. Jeg bryder mig faktisk ikke helt om det, det er
en smule for intimt. Jeg opdager, at han har det pa praecis
samme made, da han veegrer sig ved at skulle skubbe til mig,
0g han siger: "Jeg er jo ikke vant til sadan at rore ved...”. Han
feerdigger ikke saetningen, men jeg kan maerke, at han er pin-
lig berart over situationen og over, at han skal rere ved mig.

| dette tilfaelde far deltagerne at vide, at de skal vaelge en part-
ner af samme starrelse som dem selv, dvs. de far en konkret
ting at vaelge ud fra. Alligevel tever de. Ved samtlige paravelser
er der denne usikkerhed eller lettere ubehag allerede ved part-
nervalget: hvem skal man vaelge, og hvem kan man veelge fra.
Pa et hold er der bade sym- og antipatier, ligesom nogle alle-
rede har vaeret sammen fgr og har enten gode eller darlige er-
faringer med samarbejdet. Nogle gange er valget frit, andre
gange giver underviseren et kriterium, man kan vaelge ud fra,
og andre gange vaelger de for deltagerne — i alle tilfaelde er der
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en tydelig stemning af teven, overvejelse og lettere ubehag. Og
som vi ser i ovenstaende eksempel, stopper ubehaget ikke ngd-
vendigvis ved partnervalget. Bade forskningsassistenten og den
mandlige deltager giver udtryk for, at det er underligt at skulle
rgre ved hinanden, skubbe hinanden. | et efterfglgende inter-
view taler de om denne situation:

Borge: Og det at ... det at rere ved hinanden, berarings-, det
der, det er meget altsa.

Interviewer: Taenker du nu pa de fysiske evelser, vi ind imellem
lavede dernede, hvor vi sadan havde fysisk fat i hinanden, eller
taenker du mere pa et folelsesmaessigt plan at rere ved hinan-
den?

Borge: Jamen altsa, det er jo ligesom, da vi havde den avelse...
Interviewer: Det var lidt greenseoverskridende?

Borge: Meget! Det var helt vildt, ikke ogsa, fordi — bevares —
det er for sa vidt dejligt at rere en pige og ved dig ogsa, men
teenk sig hvis bare en eneste bevaegelse kunne misforstas.

Interviewer: Ja.

Borge: (puster ud og ryster heenderne, viser at det kunne ga
helt galt — vi griner begge).

Interviewer: Det var lige til at blive helt svedt af.
Borge: Ja det...

De personlige graenser er forskellige fra person til person, lige-
som det er forskelligt, hvordan kemien er mellem dem, der
seettes sammen, og hvordan man forholder sig til den udfor-
dring, som overskridelsen er. | det naeste eksempel skal delta-
gerne pa hjerteholdet give hinanden massage. Og selvom det
ikke er direkte med haenderne, men med en orange bold — er
det tydeligt, at de personlige greenser overskrides med meget
forskellige former for forngijelse til falge.

Vi skal skiftes til at ligge nede pa matten og blive masseret med
en hard orange pigbold. De to kvindelige deltagere er sammen,
og de snakker om, hvor hardt der skal trykkes, og at det er
dejligt! En af dem kommer med en kommentar om, hvor dej-
ligt det er at blive masseret. Det lyder, som om hun ikke sa ofte
er | fysisk kontakt med andre mennesker. Det er lidt trist at
here. Det virker, som om at alle os kvinder/piger er med pa, at
avelsen er en indadvendt evelse, der handler om velveere og ro.
Maendene derimod begynder at larme mere og mere. De snak-
ker ogsa om, at det er dejligt, men langsomt bliver tonen mere
sjofel, og der kommer flere vittige bemaerkninger, mens de
masserer hinanden. En ligger pa siden, hvilende pd den ene
albue, mens han masserer den anden, og en tredje kommente-
rer, at han da ligger som en rigtig romer! En fijerde stemmer |,

at det ville veere skent, hvis der ogsa kom nogen damer og
serverede noget mad nu, sa de kunne spise liggende som ro-
merne. De bliver mere og mere hgjlydte og ignorerer fuldstaen-
dig underviserens labende instrukser om, at vi skal veere stille
og give den anden part ro til at nyde massagen. Det kulminerer,
da en af dem sperger, om vi ved, hvor mange hjerneceller en
kvinde har. “Fem”, siger han, “fire til at styre kogepladerne pa
komfuret med og en der far os til at sige 'Ah' nér vi bliver rort
pa brysterne!” Der grines, og underviseren siger grinende "Nu
ma det holde! Vi méa vist hellere stoppe nu!”

Kvinderne i rummet fglger den ogsa kvindelige instruktars an-
visninger om massage som en indadvendt gvelse, der handler
om at nyde og give slip. Maendene taler ogsa om nydelse, men
taler hgjere og hgjere og joker mere og mere, jo laengere gvel-
sen skrider frem. Kvinderne fortseetter den indadvendte gvelse,
men griner ogsa af maendene. Stemningen bliver langsomt
mere og mere lgssluppen med klart erotiske undertoner, indtil
en af de (kvindelige) undervisere saetter en stopper for spasen.
Rummet fyldes med falelser: fra laengsel efter bergring og ind-
advendt nydelse til erotiske og mere burleske og lgsslupne af
slagsen.

Opsamlende kan man sige, at treening og praksisviden er
kendetegnet ved, at den gnskede forandring opleves, mens
man udferer de konkrete aktiviteter, samt at der skabes et
abent rum for en lang raekke sociale udvekslinger, der foregar
parallelt med aktiviteterne. Begge dele skaber deltagelse og
engagement, kendskab til hinanden og sammenhold. De lavin-
tensive former for treening og praksisviden kraever ikke ngd-
vendigvis en hgj grad af faglighed. Patienter kan mades med
andre patienter om at treene og lave mad, hvis de er bekendt
med principperne, de skal fglge. Der er desuden ingen tvivl om,
at den hgjintensive fysiske traening — gennem bade fysisk og
psykologisk overskridelse — skaber bade deltagelse, engage-
ment, sociale relationer og muligheder for den transformation,
der er malet med undervisningen. Men netop pa grund af det
graenseoverskridende element kraever det en starre grad af
faglighed og professionalisme at lede disse undervisningssessi-
oner.
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5.1.3 Erfaringsbaseret visdom

Forandringsperspektiv

Forandringsperspektivet i erfaringsbaseret visdom

Forandringsrationalet bag undervisningen i erfaringsbaseret
visdom er, at der ved at forholde sig til egne oplevelser og
erfaringer, ved at forholde sig til andres oplevelser og
erfaringer, og ved at andre forholder sig til det, man selv
byder ind med, saettes gang i refleksioner. Refleksioner, der
kan forandre holdninger, falelser og selvoplevelse — hvad der
igen kan fare til adfeerdsaendringer.

Det er dog ikke sadan, at disse refleksioner ngdvendigvis
ansporer til konkrete forandringsprojekter (fx i forhold til kost
og motion). Der kan i lige s& hgj grad vaere tale om, at
erfaringsudvekslingen virker ‘helende’ pa identitetsmaessige
og sociale problemer, der er fulgt i kelvandet pa sygdommen.
Den erfaringsbaserede visdom inkluderer i langt hgjere grad
end de andre to vidensformer deltagernes konkrete situation
og kontekst, og det hverdagsliv hvori forandringerne enten
skal igangsaettes eller fastholdes.

| de undervisningssessioner, der er malrettet den erfaringsba-
serede visdom, skal deltagerne dele erfaringer: man skal veere
villig til at dele ud af sit liv og sine erfaringer til de andre pa
holdet. Nogle udleverer og udveksler gerne de mest intime
detaljer omkring sig selv, hvorimod andre er mere forbehold-
ne. | det falgende vil vi gennemga tre eksempler pa sessioner,
der har til formal at styrke den erfaringsbaserede visdom gen-
nem det at dele sine oplevelser og erfaringer med andre: at
dele lidelser og udfordringer, at dele erfaringer med handte-
ring af sundhedsprofessionelle og at dele hverdagsstrategier.

At dele lidelser og udfordringer

Et af de allervaesentligste aspekter i den erfaringsudveksling,
der foregar pa patientuddannelserne, handler om at dele det,
der har vzeret eller er svaert. Flere deltagerne pa hjerteholdet
beskriver det at vaere i samme bad som det at have delt en fzel-
les — og skreemmende - erfaring, som andre i deres naere om-
givelser ikke deler eller kender til. Her ser vi et eksempel pa en
organiseret gvelse, hvor deltagerne to og to har fortalt om,
hvad de oplever som svaert ved at leve med en kronisk sygdom,
hvorefter de i en runde skal praesentere, hvad de har talt om:

De to forste kvinder starter. De taler i munden pa hinanden om,
hvordan det for dem handler om ikke at kunne acceptere sin
sygdom og situation, at det er grundlag for megen irritation.
Den ene forteeller om, hvordan hun holder sig inden dere, fordi
hun ikke kan overskue andres reaktion pa, at hun gar darligt,
og at det betyder, at “jeg begynder at sidde i vinduet og se,
hvorndr naboen gar til bussen”. Hun virker sarkastisk og forle-

gen over sin snagen i andre menneskers liv, fordi hun ikke har
nok at give sig til. Underviseren skriver: '+ accept’ og irritation’
pé flipoveren. (...) De naeste — 0gsa to kvinder — fortsaetter med
at fortzlle. De har, ifelge den ene af dem, mange af de samme
problemer og symptomer. “Det er noget med, at man saetter
sig selv til sidst” og “man seetter sadan en facade op, nar man
er ked af det”. Den anden tilfgjer, at det hurtigt bliver noget
med at spille skuespil over for andre, ndr man har det darligt.
Jeg fornemmer, at der er en stille, men aerlig stemning i rum-
met. De fleste sidder og lytter opmaerksomt med pa de andres
forteellinger, og der nikkes, nar noget i fortaellingen kan gen-
kendes.

Det handler om at dele lidelse, at fortzelle og at lytte — uden lige
her og nu at skulle stille noget op med det konkrete problem.
Nar forskningsassistenten skriver, at hun oplever en stille, men
2erlig stemning i rummet, star det i skarp modsaetning til en
lang raekke andre af hendes personlige observationer, der ofte
omhandler en form for akavet stilhed eller trykket stemning.
Eksemplet stammer fra Lzer at leve, hvor undervisningen er
fyldt med den slags @velser og runder. Ikke alle falder i lige god
jord eller lykkes lige godt — maske fordi tidsrammen ofte er
meget stram, og gvelserne ikke far den tid eller plads, der kun-
ne gare, at de 'gik op’ for deltagerne. Men i denne gvelse, hvor
deltagerne far lov at opholde sig ved det, der er svaert, bemeaer-
ker hun en koncentration eller opmaerksomhed i rummet.

At dele erfaringer om handtering af sundheds-
professionelle

Erfaringsudveksling om egen praktiserende laege, brug af specia-
lister og m@der med personale i ambulatorierne fylder generelt en
del pa uddannelserne — bade som snak, der opstar spontant, og
som i nedenstaende eksempel som organiserede gvelser.

“Nu skal vi prove at lave en idérunde pa de problemer, som
man kan mede”. Underviseren har stillet sig klar til at skrive
pa en flipover. Der er stille. “Lange ventetider”, lyder det fra
den kvindelige parerende, der deltager pa kurset. Undervise-
ren skriver op. Der er stille igen. "lkke at forsta den skrivelse,
man far”, siger hendes mand, der videre fortaller, at han pa
et tidspunkt fik en MR-scanning for derefter at fa tilsendt et
brev, “men jeg forstod det faktisk ikke”. “Sa er spargsmalet,
om ikke han skulle ga til sin leege — det er vi ikke sa gode til”,
tilfajer hans kone. En kvinde fortzller, at hun gar til kontrol i
Arhus, og der far hun altid en lzegesamtale, efter hun har
veeret til undersegelse. “Jeg gar faktisk glad derfra hver
gang”. Hun forteeller videre, at hun tidligere havde skiftende
leeger, der af flere omgange gav hende forkert medicin, og at
der til sidst ikke var styr pa, hvad hun fik. “Man er nadt til selv
at holde hand i hanke med det — ogsa med medicinen, jeg
synes nogle gange, man far for meget medicin”. “Ja, det krae-
ver et godt helbred at vaere syg”, siger den anden underviser.
Den kvindelige pérarende fortzller, at hun har leest i dags-
pressen, at der ofte er journaler, der gar tabt. “Ja, det er uhyg-
gelig leesning”, siger den forste underviser og skutter sig. “Jeg
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har et problem: jeg kan ikke lide at ga til laege”, skyder en
anden kvinde ind. Hun fortzller, at det er sadan, hun er op-
draget: “at man skulle ligge pa dedslejet fer man gik til lsege”.
Der er stille. | lang tid.

Underviseren saetter gang i idérunden, der skal handle om de
problemer, man kan mgde i sundhedsvaesenet. Der kommer
spredte tilbagemeldinger pa den negative side, der handler om
ventetider, manglende forstaelse af de informationer, man bli-
ver givet, forkert og for meget medicin, eller at man bare ikke
kan lide at ga til laege; andre bidrager med positive erfaringer
eller ideer: man kan skifte laege, man kan henvende sig til lee-
gen og kraeve at blive bedre informeret. Da udvekslingen gar i
sta, smider underviseren et emne pa bordet, der skubber snak-
ken lzengere ind mod det intime og det fglelsesbetonede — og
deltagerne begynder at henvende sig direkte til hinanden:

“Er der nogen, der oplever, at laegen ikke lytter?”, sparger den
anden underviser efter at have kigget pa sit papir. “Ja, man sidder
der som en anden idiot! Man fejler jo ingenting, far man at vide”,
svarer en. “Jeg kunne godt teenke mig at sperge, om jeg ma
sperge hende om noget?” sparger en anden deltager undervise-
ren og fortsaetter, mens hun leener sig ind over bordet og kigger
pa den kvinde, der talte forst: “Skulle du ikke skifte laege?” "Det
har jeg ogsa gjort. Og hende den gamle undskyldte ogsa over for
mig, men hun kan rende mig et vist sted!”. Den anden kvindelige
deltager forteeller; at hun nemlig har skiftet laege to gange, siden
hun blev fejlopereret, for det har hendes familie sagt, at hun
skulle. Hun forteeller videre, hun have vil have en ordentlig leege
"én der ikke siger, at det er nerver, nar jeg skal af med affering, sa
det er lige, sa blodet flyder”, siger hun kontant. Jeg sidder helt paf
i stolen. Alle kigger bare pd hende. Den anden underviser bryder
ind med det samme:” Vi kommer til noget af det senere”. Den
forste underviser skriver pa tavlen: ‘Laege lytter ikke’, og sparger
samtidig, hvad man kan gere ved det. Den anden kvinde foreslar
igen, at man kan skifte laege. Hun forteeller, at det gar meget
bedre med hendes nye leege, som gerne vil lytte til hende. Den
forste stemmer i og forteeller; at det er blevet meget nemmere for
hende at 14 fat i sin nye leege. Alle omkring bordet giver hende ret
|, at det er vigtigt, at man kan 13 fat i sin egen leege, nar man har
brug for det.

Som snakken mellem patienterne og underviserne udvikler sig,
udkrystalliserer der sig en konsensus: man skal skifte leege, hvis
man ikke er tilfreds, og det er af stor vigtighed, at laegen gider
lytte og er tilgaengelig. Erfaringsudveksling falger ofte denne for-
mel: en lang raekke erfaringer, synspunkter, falelser etc. smides
ind fra hgjre og venstre i en faelles ‘pulje’ — og i processen ud-
graenses en konsensus. En konsensus, der ofte gives et nyk i be-
stemte retninger af underviserne, men som ligesa ofte ledes pa
andre (af)veje af deltagernes maske steerke fglelser omkring be-
stemte emner. Undervejs i dette lille forlgb, hvor deltagerne ud-
veksler erfaringer om brug af sundhedsvaesenet, ser vi ogsa nog-
le af de dynamikker, der konstant er pa spil, nar der skal udveksles
personlige erfaringer. Det er saerdeles forskelligt, hvor de person-

lige greenser gar, for hvad der bar og ikke ber deles. Det er fx ty-
deligt, at det for forskningsassistenten er ubehageligt, at der bli-
ver talt om ‘affaring sa blodet sprgjter’, men det ser ogsa ud til fra
hendes observationer, at andre reagerer pa udsagnet.

| den hgjintensive fysiske traening har vi set, hvordan der
ind imellem opstar situationer, hvor deltagernes forskellige per-
sonlige graenser for intimitet og naerhed kommer i spil. Denne
form for graenseoverskridelse er ogsa et af de 'virksomme stof-
fer’ i den vidensform, der handler om erfaringsbaseret visdom.
Hvordan handterer man — bade som underviser og som delta-
ger — den sarbarhed, der ind imellem bliver blotlagt? Ofte op-
star der en stilhed eller sma 'vakuum’ eller "huller’ af farlighed,
hvor afmagten truer med at overmande den gode og positive
vilje til fremskridt og forandring. Disse vanskelige udfordringer,
der handler om gruppeprocesser og ledelsen af grupper, vil vi
se narmere pa i det naeste kapitel.

At dele hverdagsstrategier

Imidlertid er det ikke altid, at konsensus opstar uden diskussion
eller forhandling. Vi bringer her et uddrag fra en anden idé-
runde, hvor deltagerne kommer med konstruktive ideer til,
hvordan man kan slappe af i sine tanker:

“Nu skal vi have en idérunde, hvor vi praver at komme med
ideer til, hvordan vi kan styre og slappe af i vores tanker”, op-
fordrer den ene underviser. “Er der nogen, der har gode ideer?”
Den anden underviser stiller sig klar ovre ved flipoveren. Der er
stille et par sekunder. “Musik”, siger en. “Film”, siger en anden.
“Tur ved vandet”, siger en tredje. “Lebetur”, siger en fjerde. Der
kommer pludselig mange forslag. “Ringe til en veninde”,
“Varmt bad”. “Jeg har det, jeg kalder evighedsprojekter ude i
garagen”, siger en af de to mandlige deltagere. "Puslespil,
kryds og tveers”, siger én. En kvindelig deltager byder ind med
en leengere forklaring: “Hvis jeg ligger i sengen om aftenen og
kommer | tanke om noget, jeg skal have gjort, sa star jeg op og
ger det med det samme, sa jeg kan fa ro”. Hendes udsagn gi-
ver anledning til en snak om, at man ogsa bare kan lsegge papir
og pen ved hovedpuden, sa man kan skrive det ned. Det mener
hun nu ikke er nok. Hun vil gerne have det ud af verden med
det samme. Den anden underviser er lidt i tvivl om, hvad hun
skal skrive pa sin flipover, og sparger om det kan veere noget
med at fa gjort ting med det samme. Kvinden lytter ikke rigtig
efter hende, men taler videre. Underviseren skriver ‘fa ting
gjort’. "Det her star ikke i bogen, men hvis der er noget, | kan
bruge, sa kan | jo skrive det ned”, siger hun og kigger ud over
forsamlingen. “Jeg gar ned til vandet, sa far jeg tankerne fri”,
indskyder en. Der er stille lidt. Underviseren, der satte gang i
avelsen, rejser sig op: "Jeg kan ogsa godt ga ud og bruge pen-
ge”, smiler hun lidt forlegent. Flere af kvinderne kommer med
anerkendende nik og grin. Flere bliver enige om, at bare det at
ose kan ogsa veere med til at 13 tankerne lidt pa afstand.

| denne type gvelser er der oftest en pa forhand fastlagt ramme
for erfaringsudvekslingen, bade for hvor lang tid evelsen ma
tage, og for hvilken retning — eller man kunne maske sige hvil-
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ken morale, vi skal ende ud med. Her handler det om at styre
og slappe af i sine tanker — og de bud, der passerer, handler alle
om en form for distraktion, underholdning, afslapning eller lig-
nende. Men kvindens bud: at man skal sta op og fa tingene
gjort, ogsa selvom det er midt om natten, mgder modstand, og
der kommer forslag om, at hun i stedet skal have mulighed for
at skrive det ned. Ogsa underviseren, der skal skrive ned pa
whiteboard’et, spgrger ekstra ind for at finde ud af, hvordan
hun skal formulere dette bidrag og afslutter med at sige, at 'det
jo ikke star i bogen’ (den undervisningsmanual som kurset ka-
rer efter), men at folk er velkomne til at skrive ned, hvis de kan
bruge det. Ved at kigge ud over forsamlingen inviterer hun til
andre bidrag, og med det naeste forslag om at ga til vandet og
saette tankerne fri er vi igen 'pa rette spor’. Og den anden un-
derviser sgrger for, at vi slutter pa den rigtige made: man kan jo
0gsa bare ga ud og shoppe! Det er en idé, der vaekker gen-
klang og ogsa lidt humor.

Opsamlende kan man sige, at selvom det er forskelligt, i
hvor hgj grad deltagerne gnsker at dele deres private liv og in-
time erfaringer med andre, virker disse dele af undervisningen
generelt engagerende og bidrager til bade sammenhold, grup-
pefalelse, som vi 0gsa sa det i traeningssessionerne. Men balan-
cen er sveer at styre. Der er en iboende spaending mellem at
abne op for deltagernes erfaringer og perspektiver og det at
have en bestemt morale eller agenda, som man vil fremme.
Man ‘abner’ sa at sige Pandoras boks: man far deltagelse, men
risikerer ogsa at miste greb og retning. Ofte former udvekslin-
gen af erfaringer sig som spredte udmeldinger fra deltagerne
— positive 0og negative ofte uden nogen egentlig systematik,
hvorigennem der lidt efter lidt opstar en form for konsensus.
Men ikke ngdvendigvis uden konflikter eller forhandling — og
ligesa ofte gennem stilhed eller forbigaelse.

5.2 Kobling af vidensformer
| det ovenstdende har vi fokuseret pa at kunne skaerpe blikket
pa de tre vidensformer i deres ‘rene’ form: det perspektiv pa
forandring eller lzering, samt de muligheder og udfordringer de
repraesenterer. Imidlertid er der mange eksempler fra vores felt-
arbejde, hvor vidensformerne kobles eller blandes. Vi har alle-
rede set, at den erfaringsbaserede visdom — det at dele og ud-
veksle erfaringer og oplevelser — har det med at poppe op af sig
selv bade i pauser og i de undervisningssessioner, der ‘egentlig’
skulle handle om noget andet. Erfaringsudvekslingen blandt
deltagerne skaber engagement og deltagelse, bade for dem
der fortzeller, og dem der lytter. Vi har ogsa set at den fysiske
traening — ganske vist pa andre mader — skaber engagement og
deltagelse gennem de konkrete aktiviteter og handlinger. Og vi
har set, at begge disse vidensformer skaber et socialt rum eller
feellesskab, et meget vaesentligt aspekt vi vil se naermere pa i
det naeste kapitel.

| dette afsnit vil vi vise, hvordan man i den daglige praksis
kobler eller sammenblande vidensformer, og at dette ofte er med
til at skabe en mere engagerende undervisning. Isaer beriges for-
midlingen af den teoretiske viden af det engagement, den delta-
gelse og den socialitet, som de to andre vidensformer skaber. Vi

ser farst pa et eksempel, hvor underviseren i forbindelse med
gennemgangen af senfglger ved diabetes inddrager erfaringsud-
veksling, og derefter pa en undervisningssession, hvor teoretisk
viden om og praktisk traening i brug af medicin kobles.

Kobling af teoretisk viden og erfaringsbaseret visdom
Pa Diabetesskolen i Nyborg anvender underviserne en metode/et
vaerktej kaldet ‘den paedagogiske sol’, som har til hensigt at fa
deltagerne til at bidrage med deres erfaringer til et bestemt emne.
| denne undervisningssession, der er en teoretisk undervisnings-
session, som skal omhandle senfalger ved diabetes, bruger un-
derviseren den paedagogiske sol som en erfaringsbaseret ‘op-
varmning’ eller ‘indgang’ til et kompliceret medicinsk emne:

Underviseren: 'Hvis jeg siger senfalger, hvad siger | sa?' Hun
tegner en cirkel pa whiteboard’et og skriver SENFOLGER inde i
den. Efterhanden som folk siger noget i den felgende snak,
skriver hun det op omkring cirklen. Men der er merkt i den del
af rummet, og det er ikke helt nemt at se.

Deltager: Amputerede lemmer...

Deltager: Jeg kender en, der lige har mistet synet. ..

Deltager: Det er de to verste ting. ..

Deltager: Det er skraekken jo...

Deltager: Kunne vi fa noget lys pa tavlen? Underviseren teender
lyset, og det hjzlper.

Deltager: Ja, men det er jo ogsa noget med aendrede livsvaner.
Underviseren sperger lidt ind til hvordan, og en siger: Ja man
ma jo ha levet usundt, og en anden siger: Ja, det kan da ikke
veere sundt at leve med et tal pa 16 i stedet for 6.

Underviseren siger: Jeq skriver ‘god requlering’. Jeg harer ogsa
noget med angst?

Deltager: Jeg taenker faktisk ikke s& meget pa det...
Deltager: Jeg synes, man herer om flere og flere ...
Deltager: Ja efter vi er kommet herned...

Deltager: Jeg har faktisk aldrig spekuleret over det, men det er
maske meget godt?

Deltager: Jeg blev angst. Jeg har en moster; der fik benet sat af,
54 nu ger jeg noget.

Deltager: Ja man har nok veeret lykkelig uvidende, maske er det
bedre at veere vidende om mine skavanker? Underviseren, der
stadig skriver pa tavlen ind imellem, nar noget nyt er blevet
sagt, siger: Hvad kan man kalde det?
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Deltager: Ansvarsfortlygtigelse — det er kun en sely, der kan
passe pa ens krop! Underviseren har lobende skrevet ting pa
den tegning, hun startede ud med pa whiteboardet. Til sidst
ser cirklen sadan ud som i figur 1.

Principperne er de samme, som vi sa i det afsnit, der omhand-
lede skabelsen af engagement og deltagelse i formidlingen af
den teoretiske viden: underviseren sgger at inddrage patienter-
nes erfaringer og viden for at engagere dem; for at skabe del-
tagelse. Men her gdr inddragelsen et skridt videre, idet hun di-
rekte opfordrer deltagerne til ikke kun at bidrage med deres
faktuelle viden om senfelger, men de felelser de forbinder med

Figur 1

Angst Kontrol

God regulering
Ansvar
“se i gjnene”

Vidende om..

emnet. Ligeledes abner hun et rum, hvor de kan diskutere de-
res erfaringer og holdninger til det at leve med diabetes.
Spergsmal som: Hvad bagr man gere? Hvad er det moralsk rig-
tige i deres situation? Spargsmal der alle er karakteristiske for
den erfaringsbaserede visdom. Derefter gar hun videre til den
teoretiske undervisning.

Underviseren laegger derefter an til undervisning og hiver forste
overhead frem: “Kontroller handler om at forebygge senfalger

..". Det er en overhead, der viser en oversigt over forskellige
typer af sygdomme, man kan fa som senfolger af diabetes (se
figur 2).

Amputation sar

Faktisk ikke noget
at spekulere pa
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Underviseren: Senkomplikationer sker i de store kar... Hvad
kan det veere i hjernen?

Deltager: Hjernebladning?

Underviseren svarer ja og gar videre til at forklare, at det ogsa
kan veere sygdomme i fadderne og i hjertet. Herfra bevaeger
undervisningen sig den naeste time igennem de mange forskel-
lige typer af senfalger. Hele tiden veksler undervisningen mel-
lem patienternes indleeg og underviserens formidling. Da vi er
naet hele vejen rundt, har der veeret talt om angst og om per-
sonlige oplevelser med blodprop og neer ded, om taljemal,
triglycerider og trombolysebehandling, om nyretal, faleproble-
mer i fedderne og impotens.

Underviseren arbejder i formidlingen af den medicinske viden
videre med cirkelformen: i den paedagogiske sol, hun tegnede
pa whiteboard’et, stod alle patienternes umiddelbare reaktio-
ner og falelser i en cirkel omkring ordet SENFGLGER; i resten af
timen bevaeger vi os igennem den cirkel af medicinsk viden om
senfalger, som den ferste overhead beskriver: diabetiske gjen-
sygdomme, storkarsygdomme, nervebetaendelse, fodsygdom-
me og nyresygdomme. Fordi hun har valgt at starte ud med
erfaringsudvekslingen, hvor hun dbner op for patienternes op-
levelser (se figur 2), forsvinder disse aldrig helt, men ligger som
en resonans eller efterklang igennem hele sessionen. Der er en
stemning i rummet af, at dette er vigtig — og skreemmende —
viden.

Koblingen af teoretisk viden og traening/praksisviden
| det falgende feltnoteuddrag er vi til undervisning i medicin
pa KOL-holdet.

“I dag skal vi tale om, hvordan man tager sin medicin korrekt,
oq vi skal tjekke, om | suger godt nok til at tage jeres medicin”,
siger sygeplejersken, starter undervisningen og opfordrer os til
at tage vores medbragte medicin frem. Nogle hiver et par pil-
leglas og flere deres inhalatorer op af tasken, en sidder og kig-
ger pa noget i sin taske — maske nok sin medicin, mens en
sidder tilbageleenet med armene over kors. Underviseren for-
teeller, at medicinen har bestemte farvekoder, s& man kan gen-
kende de forskellige preeparater fra hinanden.

“Den bla er akutmedicin, som man kan tage ved anfald
og pludselig dndened. Den virker pa den made, at den udvider
musklerne omkring lungerne, s& man bedre kan traekke vejret”.
Alle ser ud til at kende den bla godt, og flere sidder og kigger
pa deres egen bla inhalator. Underviseren forklarer, at der er
forskellige farver, og at man kan fa dem som spray eller kapsel,
hvilke er to forskellige teknikker. Hun tager en gren inhalator
op, "den virker ligesom den bla — den udvider — men den virker
forebyggende i op til 12 timer. Den skal man derfor tage mor-
gen og aften”, fortaeller hun. “"Den abner op for luftrerene og
musklerne omkring, s& bronkierne udvider sig”. Der bliver nik-
ket omkring bordet. Det virker til, at det med den bla og den
grenne er de alle med pad. Undtagen en af deltagerne, hun

virker forvirret og lidt oprevet, mens hun fortaeller, at hun tager
den om aftenen, for det har hendes leege sagt, hun skal, og at
hun er overrasket over, at hun ikke tager den om morgenen
som de andre. Underviseren siger, at man normalt anbefaler, at
man tager den om morgenen, og at hun ikke kan forsta, hvis
hun har faet at vide, at hun skal tage den om aftenen. Deltage-
ren virker stadig forvirret og lidt nerves. Underviseren tager den
bla og den granne inhalator op i hdnden og gentager: ”Sa den
bla og den grenne virker ens — de udvider musklerne omkring
bronkierne — men har forskellig virkningstid”.

Hun tager en 4-5 andre praeparater frem. De er orange,
brune og pink. Hun siger lidt undskyldende, at de jo sa altsa
ikke har helt samme farve, men at de tilharer samme gruppe.
Man kan huske dem pa de orange, brune og rede farver, og at
de pa den méade skiller sig ud fra de andre. Det er de praepara-
ter, der indeholder steroider eller binyrebarkhormon. "Er der
nogen af jer, der far dem?”, sparger hun ud i lokalet. “De virker
inde i luftreret, altsa pa slimhinderne. | kan godt huske tidlige-
re, da vi havde billeder af luftraret og slimhinderne?”. Der bliver
nikket omkring bordet.

Herefter fglger forklaringerne pa, hvordan preeparaterne med
disse farvekode virker — og ogsa en del diskussioner om bivirk-
ningerne af binyrebarkhormon. Flere udtrykker ubehag eller
uro, og sygeplejersken forsgger at berolige dem med, at hvis
man anvender medicinen rigtigt, i de rette doser og korte tids-
rum, er der igen grund til uro. Hun siger ogsa, at de skal op-
veje, hvad medicinen gar for dem mod bivirkningerne.

| denne undervisningssession formidler sygeplejersken en
masse teoretisk viden om den fysiologiske virkning af medici-
nen, og hun henviser til og inddrager tidligere undervisnings-
sessioner, der har omhandlet fysiologi og patologi. Alligevel er
der fra starten skabt en anderledes atmosfaere eller dagsorden
i rummet. Patienterne har medbragt deres egne praeparater og
er derfor inddraget eller inviteret ind med deres egne erfaringer
og evt. vanskelligheder. Der er en dbenlys interesse fra delta-
gerne: i patientinterviewene fremhaeves undervisningen i me-
dicin pa tveers af alle de tilbud, der er ledet af sundhedsprofes-
sionelle, som noget der har haft betydning — og som var vigtigt
for deltagerne. Sammen med den teoretiske viden er der skabt
plads til at byde ind med spargsmal, med erfaringer. Nogle er
faktisk usikre og forvirrede, andre bliver bekraeftede i, at de har
den rigtige viden om praeparaterne. Men udover denne invita-
tion eller inddragelse bliver der ogsa fra starten af timen signa-
leret, at det ikke kun handler om, at deres teoretiske viden om
medicinen er pa plads, men i lige sa hgj grad om at de mestrer
teknikken.

Underviseren afrunder snakken ved at begynde at dele male-
udstyr ud, der kan méle indsugningsevne. Det er en slags fla-
sker med tal pa siden, som man skal suge i med en bestemt
plastik-ting. Der er delt tre flasker ud rundt om bordet, og vi
har alle hver vores plastik-tut, der fungerer som mundstykke.
To deltagere sidder med flaskerne. Underviseren ser deres tal,
der tilsyneladende er gode, for hun roser dem for de gode tal.
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Hun fortzller, at der er forskel pa at suge hardt og langsomt,
altsa om man er i stand til at suge over lang tid eller suge meget
ind pa kort tid. Alle giver udtryk for, at de er med pa, hvad hun
mener. Der bliver talt om forskellig medicin, og hvordan det er
vigtigt at suge langsomt ind sa lang tid som muligt. En mandlig
deltager suger igen i flasken. Underviseren kigger igen pa hans
tal. De er abenbart for hagje, og hun retter ham: “"Du skal suge
langsomt og ikke sa hardt”. "Det hjeelper squ da ikke meget”,
siger han en smule hénligt. Han var dbenbart ikke helt med pa
teknikken alligevel. Men efter han har taget et par sug i fla-
sken, kigger han alligevel hen pa mig: “Ja, jeq har leert det, ikke
for hurtigt, sa kan jeg”. Han tager en spray frem fra sin taske
og viser mig, hvordan den virker.

| denne undervisningssession ser vi det modsatte forlgb: Der
startes ud med en teoretisk introduktion til forskellig slags me-
dicin via farvekoder, men vel at maerke en teoretisk session, der
starter med, at alle patienter laegger deres egen medbragte
medicin med. Derefter fglger en traening i brug af medicinen
— i at kunne suge rigtigt — en teknik, der er ligesa vigtig som
forstaelsen af farvekoderne for den rette brug af medicin der-
hjemme. Alt i alt giver denne kobling mellem praktisk traening
og teoretisk viden en undervisningssession, hvor deltagerne
virker engagerede i det, der foregar. | begge eksempler ser vi,
hvordan erfaringsbaseret visdom og traening/praksisviden kan
vaere med til at gare den teoretiske viden relevant og forstaelig
for deltagerne.

5.3 Forskelle mellem cases

Formidlingen af den teoretiske (ofte biomedicinske) viden ind-
gar som en mere eller mindre central del pa flere af patientud-
dannelserne — ikke overraskende fylder den mest pa de uddan-
nelser, der er placeret i hospitalsregi, og mindst pa de hold der
varetages af professionelle patienter. Pa Diabetesskolen pa Ny-
borg Sygehus og i Sundhedscenter Vollsmose udger formidlin-
gen af den teoretiske viden hoveddelen af undervisningen. Pa
KOL rehabiliteringen pa Svendborg Sygehus og hjerterehabili-
teringen i Faaborg-Midtfyn Kommune udger den teoretiske
viden stadig en meget vaesentlig del, men hovedparten af tiden
bruges dog pa fysisk treening. Pa Lzer at leve og i motivations-
gruppen fylder den teoretiske viden meget lidt. Som sagt er det
ikke overraskende: formidling af den sundhedsspecifikke viden
er ikke formalet med disse patientuddannelser, og de professi-
onelle er ikke i besiddelse af de kompetencer, der kraeves for at
kunne undervise i den ofte ret komplicerede og komplekse teo-
retiske viden.

Traening og praksisviden — isger i form af fysisk treening
og praktisk madlavning —indgar ikke i alle cases. Fysisk traening
er den helt centrale del af undervisningen pa to af tilbuddene:
KOL rehabiliteringen pa Svendborg sygehus og hjerterehabilite-
ringen i Faaborg-Midtfyn Kommune. Begge steder fylder trae-
ningen mere end halvdelen af undervisningen, og begge tilbud
arbejder med fysisk treening af den hgjintensive slags. Praktisk
madlavning foregar udelukkende i motivationsgruppen under
Diabetesforeningen. Her er bade praktisk madlavning og fysisk

traening (i form af fx linedance og stavgang) pa programmet,
men det er den praktiske madlavning, der fylder mest, og som
patienterne i interviewene efterfglgende har fremhaevet som
grunden til, at de deltager i disse grupper. | motivationsgrup-
pen er det sdledes treening og praksisviden, der fylder, og un-
dervisningsformen har primaert karakter af udveksling af hus-
rad og praktiske tips. Pa Diabetesskolen pa Nyborg Sygehus har
dieetisten indlagt enkelte praktiske avelser i den teoretiske un-
dervisning (brug af indkabsguide og laesning af varedeklaratio-
ner, som deltagerne selv har medbragt), men den praktiske
madlavning, der far fyldte en enkelt undervisningsgang, er nu
sparet vaek. Pa Diabetesskolen pa Sundhedscenter Vollsmose
ser underviserne den feaelles frokost som en form for traening i
sund mad, ligesom der af og til cykles lidt pa motionscykler eller
laves en smule opvarmning. Traening i praktiske faerdigheder
omkring madlavning og motion indgar ikke i Laer at leve, men
der treenes i afspaending og kropsbevidsthed via bl.a. ande-
draetsgvelser og visualisering.

Den erfaringsbaserede visdom fylder pa samtlige uddan-
nelser, bade som noget der foregar spontant under og sidelg-
bende med den teoretiske og praktiske undervisning og i evt.
pauser, og mere organiseret som konkrete gvelser eller proces-
ser der saettes i gang af underviserne. Dog kan man sige, at
erfaringsudvekslingen fylder mindst pa Diabetesskolen i Sund-
hedscenter Vollsmose, hvor formidlingen af den teoretiske vi-
den bade star helt centralt og er saerdeles tidskraevende, fordi
den foregar frem og tilbage gennem en tolk. | Leer at leve er der
saerligt fokus pa erfaringsudveksling mellem ligesindede. Men
0gsa pa KOL rehabiliteringen, Nyborg Diabetesskole og hjerte-
rehabiliteringen er erfaringsudveksling en yderst central del af
det samlede forlagb.

Vaegtningen mellem vidensformer reflekterer maske en
vaegtning i perspektiver pa forandring. Tror man pa, at foran-
dring sker gennem formidling af den teoretiske viden, gennem
traening og praksisviden eller gennem erfaringsudveksling? El-
ler mener man, at en bestemt organisatorisk placering eller
faglighed betyder, at man skal varetage en eller flere af disse
vidensformer? Eller er der i virkeligheden tale om mere lavprak-
tiske beslutninger, der handler om at gare det, der er praktisk
muligt inden for den konkrete fysiske og organisatoriske ram-
me, man befinder sig i? Dette er spgrgsmal, vi haber, at laese-
ren, der arbejder med patientuddannelse, vil stille sig selv.

Derudover er der markante forskelle mellem casene Laer
at leve og de fem andre. Forskellene handler om, om man ar-
bejder implicit eller eksplicit med deltagernes forandringspro-
jekter, samt om man arbejder med et fast undervisningskon-
cept eller med en undervisningsform, der hele tiden udvikles og
ofte ogsa improviseres — og hvor udvikling og improvisation sa
at sige er et adelsmeaerke: det er de erfarne og kompetente
undervisere, der mestrer kunsten.

| de fleste cases tilbyder man séledes forskellige slags un-
dervisning og aktiviteter i forvisning om, at en eller flere af de
aktiviteter, kurset bestar af — eller kombinationen af dem — vil
lede til forandringsprocesser i deltagernes hverdagsliv. Som en
af underviserne udtrykker det:
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Hvis jeg har veeret pa et seminar eller pa landskursus eller no-
get. Sa kan det veere en eller anden lille ting, som en eller an-
den har sagt, som far nogle ting til at falde pa plads inde i mit
hoved. Det kan vaere noget, som i virkeligheden ikke er diabe-
tesrelateret, men som giver mig en helt ny forstaelse af nogle
ting. Og sadan kan det ogsa veere for dem (deltagerne red.) ...
den der aha-oplevelse ... den der opdagelse, de har gjort.

| Laer at leve arbejder man mere direkte med at stimulere og
guide deltagernes individuelle forandringsprocesser. Det sker
gennem en metode eller et vaerktgj: handleplanen, som ligger
i slutningen af hver undervisningsgang. Konceptet gar ud p3,
at hver deltager hver gang skal definere en ny handling, som
de vil ivaerksaette, og den fglgende uge skal de dels forteelle,
hvordan det gik, dels udtaenke en ny handling for den fglgende
uge. Undervisningen veksler i Laer at leve mellem faste temaer,
der gennemgas kort, og sma evelser eller ‘runder’, der har ka-
rakter af styret erfaringsudveksling — bade om det, der trykker,
og det man kan gare ved det.

| det hele taget adskiller undervisningen sig meget fra de andre
cases, da den er fuldsteendig fastlagt pa forhand — ogsa med
tidskoder. Hvor man i de andre cases kan tale om en form for
kompetenceopbygning gennem de tre forskellige vidensfor-
mer, dvs. kompetencer af forskellige slags, som pa forskellig vis
taenkes at kunne give patienterne en bedre egenomsorg, har
undervisningen pa Laer at leve mere karakter af adfeerdsmodi-
ficering eller regulering: de anvendte metoder er malrettet det,
at kunne saette sig mal og gennemfare dem. Man kan sige, at
den mere "phronetiske’ og dbne tilgang til menneskelig foran-
dring, her forsgges angrebet mere som en praktisk treening —
som ‘techne’. Ved igen og igen at saette sig sma konkrete og
opndelige mal, gnsker man at traene evnen til at ivaerksaette og
styre forandringsprojekter i eget liv.
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Vi indleder dette kapitel med nogle enkelte udpluk fra patien-
ternes udsagn om det at vaere i en gruppe:

Interviewer: Hvordan oplever | det at veere pa et hold? Her?
Dels det, man mader jo folk, man maske ikke ville mades ellers,
0g sa det med at veere sammen med andre, som ogsa har dia-
betes. Hvad er det for en slags oplevelse?

Deltager: Det synes jeg er en god oplevelse.

Anden deltager: Ja, jeg synes, det er hyggeligt. Og ogsa det
der, at vi er i samme bad altsa.

Nar man sparger patienter, hvad de mener om at vaere del af
en gruppe, er der tre ord, der oftest "traekkes op af hatten’ som
den umiddelbare respons, nemlig ordene ‘godt’, "hyggeligt’ og
"at veere i samme bad’. Disse svar er isaer fremherskende i grup-
peinterviews, hvor vi i individuelle interviews mgdte flere forbe-
hold:

Interviewer: Og hvad med det der med at veere pa et hold.
Fordi en ting er, at du har veeret ved digetist, og sa har du sidder
og snakket med en sundhedsprofessionel. Men nu sidder du sa
pé et hold ... hvordan synes du om det?

Deltager: Jamen ... hvad skal vi sige. Jamen, de er meget for-
skellige. Og nogen af dem har vaeret nogle skvat, er jeg sikker

pa.
Interviewer: Hvad er skvat?

Deltager: Deres levevis. ..

Interviewer: Ja, de lever ikke sundt, teenker du?

Deltager: Det gar de nok nu. Jeg synes, at det lyder, som om de
gar meget op i at leve fornuftigt nu. Men jeg kan da lige fore-
stille mig nogle af dem, de har da bade faet bajere og masser
af god mad og fed mad og sddan noget... Sa nogle af dem,
der tenker jeg bare... jamen, det er jeres egen skyld det der...

Interviewer: At de har faet diabetes?

Deltager: Ja... ellers er det da nogen meget hyggelige menne-
sker.

| dette eksempel nuanceres, hvad der kan ligge i ordet 'hygge”:
man kan godt vaere skvat (der drikker for mange bajere og
spiser masser af god mad og fed mad og selv er skyld i sin egen

diabetes) og samtidig vaere 'nogen meget hyggelige menne-
sker’.

Derudover har vores omfattende observationsdata ogsa
medvirket til at give et mere nuanceret indblik i de specifikke
dynamikker og processer af bade positiv og negativ karakter,
der kan gemme sig bag ord som ‘at vaere i samme bad’,
‘godt’ eller 'hyggeligt’ (Gren 2004, Grgn 2005, Wind 2008),
samt de meget store udfordringer der er forbundet med at
arbejde med eller lede grupper.

6.1 Sociale forandringsfaellesskaber

Grupper er pa én gang tiltreekkende og angstprovokerende.
De kan tilbyde varme, tilhaersforhold og accept, men samtidig
kan man ogsa ‘blive vaek’ i dem. De er stottende og menings-
givende, men ogsa centre for magtkampe. De giver identitet til
gruppemedlemmerne, men ikke altid en identitet, de ensker at
fa. De skaber et 'vi’, som sommetider kan understotte et jeg,
men ogsa veere truende for ‘jegets’ oplevelse af autonomi. De
etablerer et 'vi’, men afgreenser sig fra ‘dem’ (Lading & Jargen-
sen 2010, s. 10).

Hvor vi hidtil har set pa viden som en af de grundlaeggende
virkningsmekanismer i patientuddannelser, vil vi nu ga naer-
mere ind pa den anden centrale virkningsmekanisme, nemlig
gruppen eller det sociale feellesskab. | virkelighedens verden
kan disse to elementer ikke skilles ad: viden indlzeres og aktive-
res igennem det sociale, nar undervisningen foregar i en grup-
pe, og det sociale er —isaer i den erfaringsbaserede visdom —en
integreret del af vidensformen. Men af hensyn til den analyti-
ske klarhed kan det vaere hensigtsmaessigt at isolere aspekter,
der i praksis er taet sammenvaevede.

| kapitel 4 introducerede vi vort overordnede perspektiv
pa patientuddannelser som sociale faellesskaber gennem Bau-
mans begreb om knagefaellesskaber. Hvor vi i analysen af viden
som virkningsmekanisme har set, at der er tale om viden i en
meget bred forstand, vil vi med begrebet knagefaellesskaber
pege pa, at der er tale om sociale faelleskaber i en meget 'smal’
eller 'tynd’ forstand. Dette skyldes flere faktorer. Dels er faelles-
skabet ofte forholdsvis kortvarigt — i de patientuddannelser, vi
har fulgt, straekker forlgbene sig fra 5 til 12 uger med en mg-
defrekvens pa en eller to gange om ugen. Dels er det ofte et
faellesskab, man er henvist til, dvs. ikke et man selv har opsggt,
0g man saettes sammen med mennesker, som man ikke selv
har valgt.

Vi vil karakterisere disse afgraensede knagefaellesskaber,
der dannes s at sige ‘oppefra og ned’, som ‘sociale forandrings-
feellesskaber’, dvs. tidsbegraensede faellesskaber, der dannes med
henblik pa at kunne bevirke forandringer i deltagerne.
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Forandringsperspektiv

Forandringsperspektivet i sociale forandrings-
feellesskaber

Forandringsrationalet bag de sociale forandringsfaellesskaber
er, at det at vaere sammen med andre kan motivere den
enkelte til forandringer — pa en lang raekke niveauer. Der kan
veere tale om at spejle sig i andre, fa ideer fra andre, blive
skubbet af andre, fa indsigt fra andre, fale sig forpligtet af
andre og vice versa. Relationelle virkningsmekanismer, som
0gsa er virksomme i den individuelle konsultation mellem en
professionel og en patient.

Men i et socialt forandringsfaellesskab multipliceres de mulige
relationelle virkningsmekanismer: mellem de enkelte deltagere
pa kryds og tvaers, mellem den enkelte og gruppen, mellem
den enkelte og gruppen og underviseren. De relationelle
virkningsmekanismer er til stede i alle tre vidensformer, men er
en iboende del af den erfaringsbaserede visdom, hvor man
lzerer gennem sine egne erfaringer, men i lige sa hgj grad far
indsigt gennem andres.

I analyserne i det foregdende kapitel har vi set utallige eksem-
pler pa, hvordan ledelse og styring af en gruppe er en af de helt
centrale udfordringer for underviserne.

| forhold til den teoretiske viden har vi isaer set, at der er
en harfin balance mellem at abne op for deltagernes viden og
input og samtidig holde fast i den rade trad: den faktuelle vi-
den der skal formidles. Her kan isaer brugen af undervisnings-
vaerktgjer som overheads eller PowerPoints vaere et styringsred-
skab, der ger det muligt for underviseren at 'komme videre i
teksten’, ligesom underviserne konstant ser pa deltagernes
feedback for at aflaese, i hvor hgj grad de forstar og relaterer
sig til den viden, de bliver tilbudt.

| den fysiske traening handler gruppeledelsen generelt ofte
om at presse, skubbe, rose eller pa anden vis motivere deltagerne
til at gare vaesentligt mere, end de selv tror, de kan, men det kan
0gsa ske gennem hgj musik, konkurrencer, leg etc.

Endelig vil der i erfaringsudvekslingen vaere en konstant
opmaerksomhed pa, hvor 'taet pa’ den enkelte deltagers be-
kendelser kan ga uden at overskride de andres graenser, hvor
meget frirum man kan give i forhold til at styre udvekslingen i
bestemte retninger, og i hvor hgj grad man magter eller finder
det konstruktivt at give plads til oplevelser af lidelse og afmagt,
der maske ikke er nogen umiddelbar lgsning pa.

| dette kapitel vil vi ga teettere pa gruppedynamikken i
sociale forandringsfeellesskaber. Ferst fokuserer vi pa nogle
udfordringer i gruppedynamik og ledelse: at deltagerne er i
forskellige situationer og pa forskellige niveauer, at folk fylder
forskelligt i en gruppe, og at nogen ikke passer ind i gruppen.
Derefter ser vi pa betydningen af nogle sociale forskelle ved at
zoome ind pa to cases: Diabetesskolen Sundhedscenter Volls-
mose, der er malrettet etniske minoriteter, og Hjerterehabili-

teringen Faaborg Midtfyn kommune, hvor de mandlige delta-
gere var i overtal.

6.2 Gruppedynamik og ledelse

6.2.1 Den enkelte i gruppen

Interviewer: Ja... godt. Men hvad sa... hvad ser du som de
sterste udfordringer i at arbejde med det her med patientud-
dannelse?

Underviser: | skolen?
Interviewer: Ja. ..

Underviser: Jamen, den sterste udfordring er at vide, hvad der
sker i den enkelte i den gruppe, der sidder der. Og fa den der
individuelle praegning, synes jeqg.

Interviewer: Ja... at det bliver relevant...

Underviser: Ja... for den enkelte. Fordi er det ikke det... sa er
det ligegyldigt!

Citatet stammer fra en diabetessygeplejerske, der gennem sine
en-til-en konsultationer i ambulatoriet har opbygget kommuni-
kative kompetencer, der tillader hende at aflaese, hvor den en-
kelte patient befinder sig, og hvilke forandringer vedkommen-
de ansker eller har mulighed for at foretage. Dette finder hun
saerdeles svaert at ggre i en gruppe, ganske enkelt fordi hun
ikke kan fa den faling med den enkelte, som hun kan i en-til-en
konsultationer.

For det farste kan forskellene mellem patienterne handle
om, at de er i forskellige situationer og oplever forskellige pro-
blemer — 0gsa selvom de maske har den samme diagnose. |
kostundervisningen af KOL-patienter er det fx en udfordring, at
der ofte er bade undervaegtige og overvaegtige patienter pa
holdet, som skal have ret forskellige rad og vejledninger.

Der laegges en ny overhead pé: ‘Kostrad i forbindelse med ned-
sat appetit’, og underviseren forteller, at man skal “glemme de
sunde rad, som man herer over det hele, hvis man bliver syg”.
(...) En kvinde byder ind med et spargsmal: “Hvis man nu ikke
spiser sa meget frugt, hvad skal man sa spise?”. Underviseren
leegger en ny overhead pa, hvorpa der star ‘Mellemmaltider, og
svarer hende ved at forklare, at det er vigtigt at spise mange
mellemmaltider. Overheaden viser et klassisk kaffebord med
kaffe, flodeskumskager, kringle, hvidt bred, kakao osv. Knud
og konen kigger og griner til hinanden. (...) "Hvad s& med
dem, der godt kunne tenke sig at komme af med vaegt?”,
sperger underviseren lidt efter og kigger ned pa Knud. “Det gar
sadan lidt op og ned”, siger han stille.

Farste del af denne undervisningssession er malrettet de under-
vaegtige, men det er bestemt ikke sikkert, at det kun er dem,
der tager radene til sig. Knud og konen glaeder sig over under-
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viserens forslag til mellemmaltider, men de tilhgrer ikke mal-
gruppen for kaffebord med fladeskumskager, kringle, hvidt
brad og kakao, men tvaertimod dem der skulle tabe sig. Dette
er kun et enkelt eksempel, men patienternes situationer og
problemer er forskellige pa en lang reekke omrader — ogsa nar
de har den samme diagnose.

For det andet kan forskellene mellem deltagerne handle
om deres viden og kompetencer, og udfordringen bliver der at
tilpasse undervisningen til den enkeltes niveau.

Pa et tidspunkt skal vi lave straek pa larmusklen, hvor man hol-
der fast ved foden og skyder hoften frem. En kvindelig deltager
gar ikke i gang med evelsen, hun star bare stille. Sidste gang
instruerede underviseren hende i en alternativ udstraeknings-
made, da hun ikke kan bgje s& meget i benet, at hun kan fa fat
pa sin fod. Hun skal i stedet bruge ribben, sta med ryggen til og
stikke sin fod ind mellem ribberne og skyde hofte frem, sa far
hun samme straek. Men hun kan ikke finde ud af, hvad det er,
hun skal gere, hun stiller sig med front mod ribben og stikker
provende foden ind mellem ribberne.

Den kvindelige deltager er bade haemmet af sit bens mang-
lende bgjelighed, dvs. en rent fysiologisk begraensning, men i
mindst lige sa hgj grad af sin manglende evne til at forsta og
omsaette de instruktioner, hun far fra instruktererne. Forskel-
lene mellem deltagerne handler altsa ikke kun om forskellig
sygdomsintensitet, men om forskellig kropsbevidsthed og for-
skellige erfaringer med fysisk traening.

Pa KOL-holdet er Sgren en af de mest energiske delta-
gere. Han kaster sig ud i gvelserne med stor iver og brokker sig
bade til de andre kursister og til fysioterapeuterne over, at de tit
starter traeningen 10 minutter for sent. Han har dyrket masser
af sport og har sin made at gare tingene pa. | det felgende
feltnoteuddrag er der under en traeningssession flere pa hinan-
den fglgende konfrontationer eller forhandlinger mellem Sgren
og den fysioterapeut, der star for undervisningen. Farste gang
sker det, da hun '’kommer efter ham’ ude pa gangen og presser
ham til at ga hurtigere. Her reagerer han med den form for
modstand, som vi sd i et sidste kapitel om overvindelse af krop-
pens modstand: han henviser til en gammel skade i laagmusk-
len. Men senere mades de igen:

Senere, mens vi sidder inde pa motionscyklerne, er underviseren
igen efter Saren. Han sidder som seedvanlig og hjuler meget hur-
tigt rundt pa sin cykel i lavt gear. Underviseren gar rundt og retter
pa os andre og presser os til at skrue belastningen pa vores cykler
op. “Er du forpustet Seren?” sparger hun. “Nej”, svarer Seren
med en snert af et overlegent smil. "Hvad begraenser dig denne
her gang? — Er det din lsegmuskel igen?”, sparger hun talmodigt.
“Nej det er det ikke. Det er mig selv”, svarer Seren kort. "Kan jeg
sa ikke fa dig til at seette belastningen lidt op?”, sparger hun,
denne gang med et smil der indikerer, at hun er med pa Sarens
spil. “Nej, det vil jeg ikke”, er Serens tilbagesvar”. (...) Seren for-
teeller om sin tid som cykelrytter, hvor de altid, nar de startede
traeningen op, startede ud | et meget lavt gear.

Senere under treningen sidder Seren ved en ny styrketrae-
ningsmaskine, hvor man treekker ned i et handtag for at styrke
skuldre og arme. Saren traekker hurtigt i handtaget ned bag
nakken. Underviseren star pa afstand et par sekunder og iagt-
tager Seren for derefter at ga over til ham og roligt forteelle
ham, at “ved denne her ovelse er det faktisk vigtigt, at man
traekker ned foran sig. Det har skadet mange med diskuspro-
laps, og derfor er man gaet over til det”. Hun tager fat i hand-
taget og hjeelper Seren med at traekke handtaget ned foran sig.
“Sadan har jeqg aldrig gjort det. Jeg har leert, at man skal treekke
tilbage”, siger Seren. “Sadan har jeg ogsa leert det — det gjorde
man ogsa tidligere, men nu er man gaet over til at gere det
sadan her for at undga skader”, svarer hun. Seren siger ikke
noget, men fortszetter ved at traekke handtaget ned foran sig.

Udfordringen med at ramme den enkelte, hvor han eller hun
er, handler ikke kun om de deltagere, der har sveert ved at lave
avelserne og ikke kan fglge med: en lige sa stor udfordring kan
det vaere at nd dem, der er meget ivrige og gennem et helt liv
har opbygget seerlige mader at treene pa. Sgren har som tidli-
gere cykelrytter erfaring med, at opvarmning skal ske i frigear
— dvs. uden modstand, hvorimod fysioterapeuten ser en for-
@gelse af modstanden som muligheden for at fa pulsen laen-
gere op. Sgren irettesaettes, men det er underviseren, der ma
kapitulere og lade Sgren gare det pa sin made. Samme situati-
on med skuldertraeningen: Sgren har altid trukket bagom nak-
ken, men her lykkes det fysioterapeuten at overbevise ham om,
at det er bedre at traekke foran.

6.2.2 Nar nogen fylder for meget eller for lidt
Mohammed er den neeste til at fortzelle. Lige inden han skal til
at ga i gang, siger de andre noget til ham. Tolken griner: "De
andre siger, du snakker for meget, du skal gere det kort!”. Det
griner vi lidt af.

| dette eksempel bliver en af holddeltagerne pa Diabetesskolen
i Vollsmose humoristisk, men bestemt sat pa plads af sine med-
kursister: han tager al pladsen med sin snak, og det gar ud over
de andres undervisning. Med dette eksempel &bner vi op for de
sociale udfordringer i gruppebaseret patientuddannelse: hvor
meget og hvor lidt ma man fylde i en gruppe, og hvordan fyl-
der man pa den rigtige made? Alle disse processer skal rum-
mes, styres eller guides af den, der fungerer som leder, hvad
enten der er tale om sundhedsprofessionelle eller erfarne pa-
tienter.

Her fortaeller en af sundhedsformidlerne fra Diabetessko-
len i Vollsmose om den deltager, der i indledningscitatet skiller sig
ud og ‘fylder for meget:

Nogen gange Mohammed han er lidt sadan... Ahmed han er
mere stille, og han vil gerne bare lytte. Men du ved godt, Mo-
hammed afbryder hele tiden, afbryder, afbryder. Et spargsmal,
et spargsmal. Sa til sidst Ahmed siger til ham;, ‘Du afbryder hele
tiden. Vi vil have alting. Hvorfor? Vent til sidst, sa sperg alle
spargsmal’. S& Mohammed han teenkte at, han var lidt sur pa
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ham, fordi han afbrad. S siger jeg; ‘Nej det er ikke det. Ogsa
selv underviser sagde til jer alle sasmmen, | skal ikke stoppe mig
hele tiden. | skal bare gemme. | skriver lidt ned, og nar vi er
feerdige, bare sig det!”. Fordi nar man afbryder — Mohammed
siger noget, s& begynder en af de andre at svare ham — inden
Jjeqg bare begynder at oversaette (...) Og det tager rigtig lang tid.
Og det er noget godt spargsmal, han kommer med, noget rig-
tigt godt. Men han kan ikke vente.

Deltagelse skaber engagement, men kraever ogsa selvdisciplin:
igen og igen har vi set deltagerne, som har involveret sig dybt i de
temaer og diskussioner, der er blevet taget op, og glemmer at
'have antennerne ude’ og sikre sig, at man levner plads til andre
— eller til underviseren. Det er en harfin balance, som kan vaere
meget sveer at finde. Men for dem, der sidder omkring bordet —
inklusive observatgrerne — ser man, nar graensen er naet pa de
andre deltageres kropssprog: de rar uroligt pa sig, sukker dybt, og
hvis det bliver rigtigt slemt, bliver der rullet med gjnene eller folk
kommer med mere eller mindre kontante verbale udmeldinger.

Men som en anden underviser udtrykker det: det er ogsa
dem, der fylder og deltager, der er med til at skabe en god stem-
ning.

Jah, altsd man kan sige, at dem der fylder meget, det er jo ogsa
dem, der ofte ger stemningen ... ger det nemmere i starten.
Altsa seetter den her kaekke stemning. Altsa, det er altid de
mennesker, der fylder rigtig, rigtig meget. Sa altsa der er jo
fordele og ulemper ved alt. (...) Og det er ikke noget med
gruppedynamik. Altsa, vi teenker jo desveerre ikke sé teoretisk
over det, nar vi er ude i praksis altsa. Vi bruger vores logik. Hvis
der er noget, der ikke virker, sa ger vi et eller andet ved det. Og
hvis der er noget, der virker, s3 er det jo bare fint.

Ifalge denne underviser er gruppedynamikken ikke noget, man
behgver forholde sig sa teoretisk til: i praksis gar man et eller
andet, og hvis det ikke virker, sa prgver man bare noget andet.
Langt hen ad vejen er sikkert ogsa rigtigt. Imidlertid er der til-
feelde, hvor spaendingerne mellem en deltager og gruppe nar
til et niveau, som pavirker bade deltagere og undervisere. Dem
vil vi se naermere pa i det falgende afsnit.

6.2.3 Dem der ikke passer ind

| det fglgende vil vi behandle en af de mest udfordrende situatio-
ner i de sociale forandringsfaellesskaber, nemlig nar en enkelt del-
tager ikke passer ind i gruppen, men derimod ekskluderes. Der er
tale om fglsomme emner, og af anonymiseringshensyn anvender
vi udsagn fra forskellige deltagere, uden at angive hvilket hold de
har deltaget i, og uden at fokusere pa den konkrete person de
har oplevet som udfordrende. Formalet med dette afsnit er at
indkredse, hvad det er for faktorer, der farer til, at ikke alle kan
blive en del af faellesskabet.

Det farste udsagn er fra en kvinde, der har vaeret pa pa-
tientuddannelse flere gange og efterhdnden har opbygget en
vis erfaring med, at der af og til er nogen, der ‘ligesom ikke
rigtig herer med’:

Deltager: Jeg synes det er et godt hold, det synes jeg, at det er.
Jeg har ogsa syntes, at de andre hold var gode, men der har
alligevel veeret nogen imellem, hvor jeg synes der ligesom, de
harte ikke med ... lige som den mand der holdt op. Altsa, han
faldt jo meget uden for, og hvis han ville have blevet der, sa
ville han nok have veeret irriteret, og det ville nogen af os andre
nok ogsa veere blevet. Det tror jeqg... fordi jeqg tror ikke, at vi
ville kunne komme til at ga ret meget i spaend med sadan en
speciel person (...) Nej, han var meget frembusende.

En anden mandlig deltager er enig i den overordnede positive
vurdering af det hold, han har gaet pa — selvom det var en ‘lidt
anden flok end han havde forventet’. Og sa er han ikke helt sa
paedagogisk i sin fremstilling af den person, han oplever som
en hamsko for fzellesskabet:

Deltager: Det synes jeqg jo har veeret overraskende godt, men
det var jo ogsa, fordi det var ikke den flok, jeg maske havde
forventet. Men det er jo, pa den made er det jo hyggeligt. Jeg
synes jo, jeg kan jo godt lide dem alle sammen. Pa neer lige
vores ven der (...) han lagde jo sadan set op til det. Han ad jo
kraftedeme bare, hvad han ville, og han var sa klog pa det hele.

Begge disse deltagerne naevner ogsa en lang raekke andre for-
hold, der har virket udfordrende eller greenseoverskridende i
gruppen, uden at de dog far den samme saerstilling som ‘den ir-
riterende person’. En kvindelig deltager forklarer om en holdkam-
merat, at dennes negativitet har vaeret et problem pa for hende.

Deltager: Jeqg vil sige, hvis jeq skal veere naesvis, sa vil jeq sige, at
der var en, der var negativ. Altsd, det var ligesom hun forven-
tede, at andre skulle veere positive for hende. Altsa, hun sav-
nede ditten, og hun savnede datten ... Og der var det jo, de
sagde: du ma selv foretage dig noget! Det er man jo nadt til.

En anden kvindelig deltager forklarer, at hun ikke gnsker at in-
volvere en anden holddeltager i en mulig fortseettergruppe
(hvor deltagerne vil mades, efter kurset er slut), fordi man skal
have en evne til at ville flytte sig for at vaere i en sddan gruppe.
Ellers treekker man de andre ned. Men hun fremhaever ogsa
andre ngdvendige evner eller kompetencer, som man skal have
for at vaere i en gruppe: man skal ikke bare laesse af hele tiden,
man skal kunne lytte, og fremfor alt skal man ville udvikling
frem for fastholdelse — bade pa egne og andres vegne.

Deltager: Ja altsa hvis du skal veere i sadan en gruppe, sa skal
det veere, fordi du vil en udvikling i det. Sa er det ikke bare for
at leesse af hele tiden. Det er selvfalgelig vigtigt, men du skal
0gsa veere i stand til at lytte til, hvad de andre siger. Ellers kom-
mer man til at here den samme smare hver gang, og det har
man jo ikke brug for. Ingen af os. Nej, det er for at stotte hin-
anden, man skal have sadan en gruppe, det er ikke for at blive
fastholdt i det, man selv star i.
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Den gode hold and ser ud til at veere afhaengig af en vis lig-
hedsfglelse eller i hvert fald tilpasningsevne: man kan bade
skille sig ud ved at ville for meget og ved at ville for lidt. Men
det kan ogsa udfordre feellesskabet, hvis en person sidder med
meget szerlige eller ekstreme personlige erfaringer, som de an-
dre ikke kan saette sig ind i.

En deltager forteeller, at hun har faet et meget mere per-
sonligt indblik i en anden holddeltagers liv og situation — uden
at hun maske helt selv har gnsket det, og at hun efterfglgende
kamper med graenserne for sin egen empati.

Jeg blev lidt rystet over det, hun havde veeret udsat for. Det
fortalte hun mig jo allerede en af de farste dage. (...) Altsa al-
lerede den anden dag. Det var sa personligt, sa jeg synes det
var lidt hardt lige at tage imod. Hvad skulle jeg sige? Jeq folte,
at jeg havde ikke falelser nok om det. (...) Det var lidt frustre-
rende. Det er det faktisk stadigveek. Jeg kan ikke finde det,
fordi jeg fik jo hendes nummer, s& hun ville have jeg skulle be-
sage hende. Jeqg fik faktisk hendes telefonnummer, men det
kan jeg selvfalgelig ikke finde jo.

Nogle deltagere kraever meget af faellesskabet — bade af under-
viserne og af de andre deltagere. Den mest daekkende ople-
velse i disse situationer er nok afmagt: at alle gerne vil rumme
0g ogsa gerne hjelpe og stgtte, men at dette maske ligger
uden for de personlige og professionelle kompetencer, man er
i besiddelse af.

Det at deltage i sociale forandringsfaellesskaber kraever
sociale kompetencer, der ikke handler om egenomsorgsevne
eller evne for livsstilsforandringer. Man skal kunne fylde lige
praecis det rigtige — ikke for meget og ikke for lidt, ligesom man
0gsa skal ville forandringer i det rette malestoksforhold. Man
skal kunne bidrage med egne erfaringer, som de andre kan
spejle sig i. Har man for ekstreme erfaringer — eller beretter
man om ting, der overskrider de andres graenser — udfordres
holdkammeraternes rummelighed, empati og tdlmodighed.

6.3 Betydningen af sociale forskelle:
etnicitet og kon

| det foregaende har vi set pa generelle aspekter i de gruppedy-
namiske processer i sociale forandringsfeellesskaber. | de fal-
gende afsnit vil vi se pa betydningen af nogle specifikke sociale
markarer, der har vaeret meget fremtraedende i to af de seks
cases. Dels vil vi se pa Diabetesskolen Sundhedscenter Volls-
mose, der er malrettet etniske minoriteter, som taler henholds-
vis arabisk, somalisk og tyrkisk, dels Hjerterehabiliteringen i
Faaborg-Midtfyn Kommune, hvor maendene var i overtal.

6.3.1 Diabetesskolen Sundhedscenter Vollsmose:

tid som anerkendelse®
| den allerede naevnte MTV af patientuddannelser, som Sund-
hedsstyrelsen publicerede i 2009, konkluderedes bl.a., at er-

kendelsen af, at patientuddannelse er mindst tilgaengelig for
personer med starst behov — ikke mindst etniske minoriteter i
rige vestlige lande — har fart til forsag pa at tilbyde patientud-
dannelse tilpasset mennesker med forskellige forudsaetninger,
samt at underviserne i disse seerlige tilbud sgger at bruge pa-
tienternes seerlige kulturelle forudseetninger som alliancepart-
ner snarere end barrierer for udbytte. Det konkluderes ogsa, at
man for at na saerlige befolkningsgrupper med patientuddan-
nelse ma tage hensyn til kulturelle og religigse traditioner, som
kan veere en veesentlig del af forstaelsen og handteringen af
sundhed og sygdom. Samt at sociogkonomiske faktorer kan
pavirke sygdomsforstaelse- og handtering, og at boglige faer-
digheder er afgerende i forbindelse med formidling af informa-
tion og undervisning (Sundhedsstyrelsen 2009).

Disse konklusioner kan vi tilslutte os pa baggrund af feltar-
bejdet pa Diabetesskolen Sundhedscenter Vollsmose. Vi har sale-
des allerede i kapitel 5 fremhaevet den ganske seerlig betydning,
som viden om kroppen og sygdommen spillede for deltagerne pa
disse hold, ligesom vi ogsa har veeret inde pa det ‘oversaettel-
ses'arbejde — bade i konkret og overfart betydning, som undervi-
serne og sundhedsformidlerne pa Diabetesskolen ger.

Men derudover viste feltarbejdet i Sundhedscenter Volls-
mose mere end noget andet, hvordan Diabetesskolen far en
betydning for mange af deltagerne, der ligger udover de pro-
blemer, de oplever med diabetes. For deltagerne var diabetes
ikke nadvendigvis det starste problem, men ét ud af mange
alvorlige problemer. Blandt de problemer, der fyldte, var be-
kymringer om mulighederne for at kunne opna permanent
statsborgerskab, traumer fra patienternes oprindelseslande,
gkonomiske vanskeligheder, andre og andres sygdomme samt
deres barns muligheder for at fa en uddannelse og klare sig
godt i Danmark.

Deltagerne indtager pa en raekke omrader en socialt mar-
ginaliseret position i det danske samfund. Farst og fremmest til-
harer de en etnisk minoritet, de befinder sig uden for arbejdsmar-
kedet, taler darligt dansk, har mindst én kronisk sygdom og for de
flestes vedkommende ogsa andre fysiske og/eller psykiske lidelser.
Endelig er alle patienterne flygtninge, og flere har alvorlige trau-
mer fra oplevelser i deres hjemlande eller fra rejsen til Danmark.
Flere er diagnosticeret med PTSD, hvilket betyder, at de ofte gen-
oplever deres traumer, har koncentrations- og hukommelsesbe-
sveer samt problemer med at sove om natten.

| den forbindelse fortalte flere af deltagerne, at udover
den viden og information, de fik, havde det stor betydning i
deres hverdag at 'komme ud’, at ‘skulle noget’: at mgde andre
og derigennem blive i bedre humgr.

Interviewer: Hvad var godt, hvorfor var det godt at komme her
(pa diabetesskolen red.)?

Munira: Det, jeg synes, er, at man ferst og fremmest kommer
ud af deren og at have et sted, hvor man kan komme hen til.

9 For en langt mere uddybende og teoretisk funderet analyse af denne case og af de seerlige udfordringer og muligheder, som er tilstede, nar patientuddan-
nelser er malrettet etniske minoriteter, der samtidig er socialt udsatte, se (Buch 2011).
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Aisha: Og veere sammen og kunne snakke sammen.

Munira: Og fa viden og information. Og der var mange ting,
som vi ikke vidste. Hvad vi skulle spise, og hvad vi skulle drikke,
og det har vi lzert. Og vi bliver i bedre humer. Det er rigtig, rigtig
fint, synes jeg. Jeg synes, at det er sa godt.

Aisha: Det ville veere fantastisk, hvis vi havde det sadan en til to
gange om ugen.

Munira: Det er det. | stedet for bare at ga hiemme og speku-
lere. Her far vi jo nogle positive ting faktisk, vi laerer noget nyt.
Det er sa godt for os. Det er for mig.

| dette interview med en gruppe tyrkiske kvinder fortalte de
meget abenhjertigt om nedtrykthed og depression som fglge
af, at der ikke laengere var brug for dem: de var nedslidte, stod
udenfor arbejdsmarkedet, havde for de flestes vedkommende
ikke faet leert dansk, da de kom til Danmark, og barnene havde
deres eget liv at leve. | en sadan isoleret og ensom dagligdag
far diabetesskolen en helt central betydning, bade som en til-
bagevendende aktivitet og som socialt samveer.

| feltarbejdet sa vi ogsa, at det, der gjorde sterst indtryk
pa deltagerne og betad mest for dem, var, at de sundhedspro-
fessionelle satte tid af til at hjzelpe dem og udviste interesse for
deres generelle velbefindende.

Dette forhold skal formentlig forstds i sammenhaeng
med deltagernes gvrige mgder med det danske samfund. Saer-
ligt dét at deltagerne er uden for arbejdsmarkedet betyder, at
de meget sjeeldent mader etniske danskere, og de mgder de
har, forstaerker ofte deres oplevelser af at tilhgre en marginali-
seret gruppe i samfundet. De oplever at have al tid i verden,
mens ingen har tid til dem.

De fleste af deltagerne har relativt ofte kontakt til offent-
lige institutioner sasom Odense Kommune, Socialforvaltnin-
gen, Udleendingeservice, Arbejdsformidlingen, sundhedsvaese-
net (seerligt deres praktiserende laeger), og disse mader udger
derfor en stor del af deltagernes kontaktflade med det danske
samfund. Disse mgder er dog i meget hgj grad praeget af det
ulige forhold af tid, som de to parter stiller til radighed for hin-
anden. Mens deltagerne sjeeldent skal noget og derfor oplever,
at de har naermest uendelig meget tid, er hver eneste af fx de
praktiserende laegers arbejdsdage stramt tilrettelagt og hvert
enkelt minut afsat til én bestemt patient og ét specifikt formal.
Dette forhold bliver tydeligt, allerede nar deltagerne ringer til
deres lege for at 'fa en tid'. Laegernes telefoner er ofte kun
abne en halv til en hel time i morgenstunden, og i den periode
bliver de typisk ogsa kimet ned af andre patienter. Nar det en-
delig lykkes deltagerne at komme igennem, far de ofte at vide,
at de ma vente en eller flere uger, far det bliver deres tur. Hand-
teringen af de bekymringer, som deltagerne har for deres hel-
bred, som i gjeblikket ofte syntes alvorlige og maske endda
altomfattende i deres livsverdener, bliver sdledes udsat. Dette
forhold var ofte frustrerende for deltagerne, som havde sveert
ved at affinde sig med at skulle vente sa laenge, nar de havde

smerter nu. Dette fremgar blandt andet af nedenstaende inter-
view med Asif:

Amina overseetter for Asif: “Altsa hende praktiserende laege,
som familie har faet, hun har meget lang venteliste, s nar han
ringer, s& ikke tid i maneder. Kun hvis det er akut, s& 14 dage
- 3 uger. [...] Ellers en maneder. Jeg sagde: Nej! kan man ikke
for! Han sagde, vi er heldige, hvis der gar 14 dage”.

Det er i denne forbindelse interessant, at tid kan anskues som
en helt fundamental form for anerkendelse, idet tid udger li-
vets substans og dermed menneskets mest grundlaeggende og
essentielle ressource. Det er en agte gave af sig selv’, og det at
bruge tid pa en anden uden at fa andet for det end den andens
tid er derfor en made at udtrykke, at den anden er lige s me-
get veerd som en selv (Buch 2011, Bourdieu 2000, Honneth
2006). Omvendt kan dét ikke at ville bruge tid pa andre an-
skues som en fundamental afvisning og kraenkelse, idet det er
en manglende anerkendelse af den anden som en ligeberetti-
get interaktionspartner. Det var denne form for afvisning, som
deltagerne ofte blev udsat for, ndr de kontaktede offentlige
danske institutioner.

Abir overszetter for Kamlaa: “"Der er en gang jeg har veeret hos
min egen leege, sa jeg harte hvad han sagde til leegen, at, at,
hvad hedder det... at den tid, at det skal forega sa hurtigt,
fordi hun har en anden tid, hun skal na det. Og de har taget
kun et kvarter! Sa jeq siger farvel, sa gar jeg min vej. Sa taenkte
Jeg, at den tid er til mig. Hun (leegen red.) skal ikke szette en
anden tid samtidig som mig”.

Pa Sundhedscenter Vollsmose er dgrene derimod altid dbne, og
deltagerne kan komme og ga, som de vil. Den lette adgang til
sundhedscenteret betyder som naevnt, at deltagerne hurtigt
kan fa afklaring i forhold til de problemer, der fylder i deres
hverdag. Sundhedscenteret adskiller sig saledes radikalt fra de
avrige offentlige institutioner, som deltagerne har kontakt til,
der alle er sveert tilgaengelige. Den fundamentale forskel er, at
de sundhedsprofessionelle giver sig god tid til dem. De sund-
hedsprofessionelle er godt nok ansatte til og far lgn for at un-
dervise, men det, at de ofte bliver efter arbejdstid for at snakke
med eller hjeelpe patienterne, indikerer, at de har en oprigtig
interesse i dem og deres hverdag. De sundhedsprofessionelle
giver saledes tid og dermed anerkendelse til deltagerne, som
bidrager til deres oplevelser af at vaere velkomne og ligevaerdi-
ge medborgere i det danske samfund.

Det er imidlertid ikke noget, der kommer af sig selv eller
uden omkostninger at give deltagerne denne oplevelse af an-
erkendelse. Underviserne gav udtryk for stor frustration over
deltagernes manglende evne til at komme til tiden eller holde
tiden, og for at de fglte det som en manglende anerkendelse af
deres indsats. Imidlertid kan man se dette forhold som en bro-
bygningsfunktion: patientuddannelsen medierer to forskellige
slags oplevelser af tid. Mens deltagerne ofte oplever, at deres
dage flyder ud i ét, uden at de har noget at sta op til eller ga i
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seng for, lever de fleste undervisere efter den moderne tidsop-
fattelse, hvor hvert enkelt minut er veerdifuldt og derfor bliver
medregnet i en omfattende koordinering og strukturering af
tiden (Eriksen 2004). Det bliver sdledes en ganske saerlig op-
gave at bygge bro mellem disse forskellige oplevelser af tid.

Den overordnede pointe, at patientuddannelse i denne
case pa en og samme tid er en saerlig udfordring, men ogsa far
en szerlig og langt mere omfattende betydning for deltagerne,
har ikke kun med deltagernes etniske eller kulturelle tilhgrsfor-
hold at ge@re, men ganske seerligt med deres position som so-
cialt udsatte eller marginaliserede borgere i det danske sam-
fund. Dette forhold kunne derfor taenkes ogsa at geelde for
andre socialt marginaliserede borgere eller grupper. Men det
betyder ogsa, at der skal vaere saerlige ressourcer til stede, som
fx tid, hvis dette potentiale skal kunne realiseres.

6.3.2 Hjerterehabiliteringen Faaborg-Midtfyn

Kommune: nar maendene er i overtal
| de senere ar har det fra flere sider vaeret papeget, at patient-
uddannelser iseer ser ud til at tiltraekke kvinder fra middelklas-
sen (Sundhedsstyrelsen 2009), og at disse uddannelser plan-
lzegges og udfgres af samme segment ud fra egne forstaelser
og praeferencer (Grgn, Vang & Mertz 2009). Med andre ord at
patientuddannelser skraeddersyes til veluddannede kvinder og
derfor risikerer at ekskludere maend. | dette studie er vi imidler-
tid stedt pa en case, hjerterehabiliteringsholdet i Faaborg-Midt-
fyn Kommune, hvor langt hovedparten var maend. | det fal-
gende vil opholde os lidt mere ved denne case for at kunne se
pa faktorer, der kan have betydning for maends deltagelse og
engagement i patientuddannelse'.

| det fglgende vil vi se naermere pa nogle af de ting, der
karakteriserede dette hold, nemlig tilstedeveerelsen af en skan-
som blanding af konkurrence, gensidigt pres, jokes og kreative
indslag samt en saerlig ‘'mandlig’"" tilgang til at dele med — og
vise omsorg — for hinanden.

En skensom blanding: konkurrence, pres, jokes og
kreative indslag

Tidligere har vi set, at den fysiske traening i hgj grad bestar af,
at underviserne laegger et mere eller mindre konstant pres pa
deltagerne for at fa dem til at overskride deres oplevede fysiske
graenser. Pa hjerteholdet laegges presset imidlertid ikke kun af
holdlederne. Deltagerne presser ogsa hinanden.

Mens vi gar pa stepbaenken, ligger Kristian og Sten nede pa
matterne og laver balleavelser. Kristian har masser af overskud,
og han siger drillende til Kurt, der sidste gang var meget opgi-
vende: “Det var meningen, du skulle give den gas Kurt!”. Kurt
siger ikke rigtig noget, han arbejder bare videre. Da vi skal
skifte plads, springer Kristian op fra matten, der er virkelig fut i

ham lige nu. Tredje runde foregar i hajeste tempo, men da vi
igen nar frem til stepbaenken, hvor Kristian og Sten ligger pa
matterne, synes Kristian stadlig, at Kurt er for slav, og han siger
noget drillende til ham. Underviseren har vist hert det begge
gange, for hun siger til Kurt, at han bare skal sige noget til
Kristian, hvis han bliver for meget. Kurt siger, at det er lige me-
get. Til Kristian og Sten siger hun, at de skal droppe al snakke-
riet og bruge energien pa ovelserne i stedet. Da vi skifter plads
og skal ned pa matterne og lave balleavelser, der hvor Sten og
Kristian lige har ligget, siger Kurt hajt ud i lokalet: "Puh, Kri-
stian, du ma da ikke ligge og lukke al den dérlige luft ud her-
nede!”. Kristian smagriner lidt og siger “Ah, det er al den gode
mad jeq fik i gar!”.

Der er mange mader at fa overtaget pa, og en god joke er ikke
den mindst effektive. Da Kurt har mattet finde sig i Kristians
gentagne indblandinger, far han til sidst sat ham lidt pa plads
igen. Underviserens reaktion er ogsa typisk for disse situatio-
ner: hvis deltagerne virkelig begynder at ga til hinanden, vil de
ofte blande sig som en form for beskyttere af ‘den svage part’
og irettesaetter af ‘den angribende’ part.

Jokes som ovenstaende og deltagernes kreative indfald
kan i hgj grad vaere med til at lafte oplevelsen ud af den trum-
merum eller modstand, der fylder meget i traeningsrummet. |
det naeste eksempel introducerer fysioterapeuten en boldavel-
se, der skal udferes langsomt og Tai Chi-agtigt, men den over-
tages og omformes til noget, der mere minder om Sportens
gengivelser af saerlige vigtige momenter i slowmotion.

Vi stiller os i en cirkel, og sa viser underviseren os, hvordan vi
med armene skal lade som om, vi holder en stor usynlig bold
0g bevaege den frem og tilbage. Hun siger, at vi skal gere det
hele meget langsomt og maske endda forestille os, at vi star i
en park i Kina. Hun siger, at bolden er svaer at holde fast ved, at
vi hele tiden er lige ved at tabe den, og at det er derfor, vi be-
vaeger armene sadan rundt. Den griber Kristian med det sam-
me og begynder at lave yderligere bevaegelser med armene,
som om han griber en bold, der pludselig falder. Lars folger
trop og leber pludselig ind i cirklen, mimende at han leber efter
en tabt bold. Kristian retter ham og siger, at det var fint nok,
men at Lars bevaegede sig alt for hurtigt! Og sa leber Kristian
selv i slowmotion ind i cirklen efter endnu en tabt bold.

Kreative indslag virker ikke kun for dem der udfagrer dem, men
kan bade gribes og nydes af de andre deltagere. Her en stole-
leg, der udvikler sig til en fest.

Da Kristian og Sten farste gang nar hen til stolene og har rejst
0q sat sig et stykke tid, siger Kristian pludselig, sa alle kan here
ham: “Ja nu er jeg jo ikke den store taler!”. Det bliver uendelig

10 For en langt mere dybdegaende og teoretisk funderet analyse af denne case og af maends handtering af sundhed og patientuddannelser se (Franck

2012).

11 'Mandlig’ saettes i citationstegn, da det er vaesentligt at fastholde en nuanceret forstaelse af kan, der dbner op for mange mulige positioner inden for fx
‘det mandlige’. For en langt mere nuanceret og teoretisk funderet diskussion og analyse af ken se ovenstaende universitetsspeciale.
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komisk, fordi han meget enkelt pludselig viser os andre det
absurde i det, han laver. Det er ikke leengere en treeningsovelse
i en gymnastiksal, men to tossede geester til en fest, som kon-
kurrerer om at holde taler. Jens griber selvfalgelig chancen for
at fore komikken videre, og da han nar over til stoleavelsen,
siger han, da han rejser sig: "Jeg vil gerne udbringe en skal!”.
Der grines ogsa denne gang, men han opnar ikke helt sammen
effekt som Kristian, der lidt tog os alle sammen pa sengen.

Nar deltagerne tager over og er med til at forme undervisnin-
gen — nar der improviseres eller leges — skabes der naerveer.
Som vi har set, styrer lederne det af og til, hvis de fornemmer,
at nogen er ‘de svage’ i en situation, eller hvis de af en eller
anden grund har brug for at opretholde kontrollen med situa-
tionen. Andre gange felger de patienternes indfald og nyder
det. Et andet karakteristika fra disse feltnoteuddrag er, at det
ofte er den samme mand, der giver bolden op, mens de andre
udviser en stor parathed til at hoppe med pa vognen.

At dele uden at sige sa meget - at hjzlpe uden at
pylre

| samtlige tilbagemeldinger fra hjerteholdet — bade fra maen-
dene og de to kvinder pa holdet — fremhaeves, at traeningen pa
holdet var 'sjovere’ end den inde pa hospitalet. Pa hospitalet var
det gang og trappetraening og maskinerne, og pa det kom-
munale hjertehold derudover en masse gymnastik, leg og kon-
kurrencer.

Men derudover fremhaever alle interviewede den ‘anden
halveg’ — den faelles snak efter traeningen. Flere af de maend, vi
forventede ikke havde sa meget lyst til at 'snakke i rundkreds’,
gav udtryk for, at denne del af undervisningen betad rigtig me-
get for den samlede oplevelse. | denne feltnote er det sidste
gang pa hjerteholdet, og deltagerne evaluerer sammen med
underviserne.

Underviseren vil gerne vide, om Sten synes, han har manglet
noget pa holdet. Han siger: "Nej for jeg ved jo ikke, hvad der
skal veere...” (et typisk svar fra patienterne pa denne type
spergsmal i vore interviews red.). Sa sperger hun, om han har
faet noget ud af holdet, og det har han. Rigtig meget endda.
Han synes, at der er kommet nogle gode venskaber ud af det.
Han fortaeller om Knud Erik, og hvordan det var, da hans kone
dade lidt henne i forlebet. Man kunne jo se, hvor skidt Knud
Erik havde det, og alle tog lidt hand om ham, og nu kan man
Jjo se, at han er blevet meget bedre. Sten siger: “Det er jo med
at gé ind og hjeelpe uden at pylre!”. De snakker om, hvordan
han og den anden fysioterapeut naermest tilfseldigt havde over-
hert Knud Erik sige til nogen af de andre: “Ja og sa dade konen
jo i nat”. (...) Underviseren fortaeller, at da hun til treeningen
fortalte alle, at Knud Eriks kone var ded om natten, tradte en
af maendene frem og sagde: “Jeg kondolerer, og jeg taler vist
pé hele holdets vegne”.

Der var mange hgjrastede mand pa hjerteholdet, men Knud
Erik var en stille mand. Hans fremtoning — hans made at tackle

sveere ting pa — er alligevel genkendelig for de andre maend pa
holdet, der ogsa ved, hvordan man skal 'hjaelpe uden at pylre’
eller sagt pa en anden made: hvordan man viser medfgalelse og
statte med respekt for den andens graenser. Sten, som i fokus-
gruppeinterviewet fortzeller om disse oplevelser, saetter 0gsa i
sit individuelle interview ord pa, hvordan man kan dele svaere
erfaringer og sarbarhed 'uden at snakke sa meget om det’.

Interviewer: Kan du komme i tanke om noget fra hjerteholdet,
som har gjort indtryk pa dig? Sadan en episode, som du har
kunnet bruge til noget?

Sten: Jamen det kan jeg da — det hele sadan set, fordi der er det
der feelles ‘et eller andet’ — uden at kunne sige, hvad det er. Vi
er ens pa en eller anden led, og det har vi til feelles. Uden at vi
Jamrer os. Men vi ved jo godt, at det vi laver der er jo, det er
udmeerket i forhold til en hjertepatient. Det er jo ikke i forhold
til en anden sportsmand vel! Jamen du ved, det er der, hvor
dine begraensninger de bliver sat, ikke ogsa. (...) Vi ved godt at
nogen — jeg har jo set nogen, der har siddet og naermest er
brudt sammen pa en motionscykel. Lige pludselig sa bliver de
kede af det jo, og sa gar nogen lige hen og trester dem og sa-
dan altsa. Fordi sa taenker de over noget, og sa ger det ondt
eller noget, og sa bliver de bare kede af det. Altsa man er jo lidt
mere sarbar iszer i starten, sa skal man sa liiiige ... Der er noget,
det er noget med psyken der ikke er...

Interviewer: Ja det er en hard oplevelse.

Sten: Ja det er det, det er det, og det er, ligesom om at forsta-
elsen den er der, fordi alle ved det uden at snakke sa meget om
det. Men man gar alligevel hen og snakker lidt, ikke ogsa, far
et klap pa skulderen og sadan noget ikke. (...) Der er ikke det
der kolde "det ma du sgu selv om” eller nej, man er ikke sa
afvisende for noget, vel, man har tid til at lytte lidt mere. Det er
det, jeg mener.

Sten beskriver, hvordan man kender til de andres sarbarhed
uden at bralre ud med det. Om et lille klap pa skulderen, en
ordlgs accept — men ogsa om, at man alligevel gar over og
snakker lidt.

Denne case har vist os med stor tydelighed, at der ikke er
noget principielt, der gar, at gruppebaserede patientuddannel-
ser ikke er velegnede for maend. Vi fristes til at sige: tveertimod.
| forhold til den eksisterende litteratur vil vi pa baggrund af
denne case pege p3, at tilrettelaeggelsen af undervisningen kan
abne op eller lukke af for specifikke mader at forholde sig til fx
fysisk aktivitet og sarbarhed pa. Har man tilrettelagt uddannel-
sen, sa der er plads til meendenes trang til konkurrencer og
jokes? Til at man kan dele uden at snakke sd meget — eller
hjeelpe uden at pylre?

| forhold til denne specifikke case kunne den saerlige me-
tode, de anvender — socialt gruppearbejde, have vaeret en
medvirkende faktor til at dbne rummet for ‘mandlige’ mader at
forholde sig til sundhed, egenomsorg og socialt samveer pa.
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Det er en metode, der ikke laegger en bestemt ramme eller
styrende agenda ned over det sociale samvaer, men mere hand-
ler om at fa gruppen i sig selv til at fungere som gruppe. Da
netop gruppedynamikken er et af de aspekter, der i denne un-
dersggelse har veeret fremhaevet af underviserne som det mest
udfordrende i arbejdet med patientuddannelser, kan man fore-
stille sig, at en metode, der gar det muligt pa samme tid at
'surfe med’ og deemme op for bglgerne i det sociale foran-
dringsfeellesskab, har en stor betydning for skabelsen af en po-
sitiv gruppedynamik og -oplevelse.

Imidlertid er det ikke muligt at svare entydigt pa, hvilke
faktorer der har haft betydning for, at der pa dette hold blev
skabt en meget positiv gruppedynamik. Skyldtes det, at maen-
dene var i overtal? At der var sa meget fysisk traening? At del-
tagerne havde delt en ofte meget voldsom oplevelse af sarbar-
hed og forgaengelighed? At underviserne anvendte en szerlig
metode — socialt gruppearbejde? At der var en saerlig kemi
mellem deltagerne eller mellem deltagerne og underviserne?
Eller en kombination af alle disse faktorer? Selv pa baggrund af
et omfattende etnografisk feltarbejde kan vi ikke levere et en-
tydigt svar pa dette spargsmal, men bare konstatere, at der er
stor forskel pa, i hvor hgj grad det sociale forandringsfzelles-
skab virkelig opstar eller kommer til stede pa de enkelte hold.

6.4 Forskelle mellem cases
Alle cases har — qua den gruppebaserede form — karakter af so-
ciale forandringsfaellesskaber. Men som vi sa i det foregdende
kapitel om vidensformerne, er der ogsa her forskelle mellem ca-
sene. Dels i forhold til hvor meget de gruppeprocesserne fylder,
dels i forhold til hvordan de styres og hvilken karakter de har, og
sidst i hvordan eksklusionsprocesser i gruppen handteres.

Diabetesskolen Sundhedscenter Vollsmose er den case,
hvor gruppeprocesserne fylder mindst, fordi man her har det
starste fokus pa formidling af teoretisk viden — og pa grund af
den styrede form for kommunikation, som tolkning medfarer.
Alligevel har gruppen, som vi har set, stor betydning for delta-
gerne, dog ikke kun som forandringsfaellesskab, men som det
at have et sted at komme ud og made andre i en hverdag uden
arbejde og andre faste aktiviteter.

| den anden ende af spektret fylder gruppeprocesserne
mest, men pa meget forskellige mader — pa Hjerterehabilite-
ringen, i Laer at leve og i motivationsgruppen under Diabetes-

foreningen. Selvom man pa hjerterehabiliteringsholdet an-
vender alle tre vidensformer, som man ogsa ger fx pad KOL-
holdet, er det maerkbart, at underviserne pa hjerteholdet er
uddannet i en specifik metode, der ggr det muligt for dem pa
samme tid at give meget stort frirum til — og pa samme tid
styre eller mangvrere i — de gruppedynamiske processer. Ogsa
i Leer at leve har man udviklet saerlige metoder, der handler
om at bruge gruppen som en aktar, sasom ‘rollemodeller’ og
‘gruppepres’ som kommer til udtryk i avelser som idérunder
og arbejdet med handleplaner. Imidlertid er gruppeproces-
serne her langt mere stramt styrede, bl.a. af tidskoder, som
ofte bevirker, at de ikke i samme grad kommer til live eller "far
luft under vingerne’. Sidst er gruppeprocesserne i motivati-
onsgruppen helt centrale, men af en anderledes karakter end
i de to andre cases, da de primaert udfolder sig omkring ud-
veksling af praktiske erfaringer. Dvs. de sociale processer star
ikke i centrum, men udfolder sig omkring en aktivitet og min-
der dermed langt mere om det sociale samveer, vi kender fra
forenings Danmark (aftenskolehold, idraetsforeninger etc.).

Sidst har vi konstateret store forskelle i handteringen af
de ekskluderende processer i sociale forandringsfzelleskaber. |
de processer spiller underviserne en stor rolle: de kan danne en
form for buffer omkring den deltager, der udfordrer de andre,
de kan overlade processerne til sig selv eller selv blive medska-
bere ved at dele de andre deltageres frustration og irritation. |
dette feltarbejde har vi set eksempler pa alle tre strategier.
Handteringen af denne form for gruppedynamik er utroligt
kraevende, og selv undervisere med mange ar pa bagen faler
sig udfordrede — og ofte personligt sarbare — i forhold til disse
processer. Alligevel ser vi i vore observationsdata en ret markant
forskel: undervisere med en sundhedsprofessionel baggrund
ser ud til at have en professionel eller faglig distance, der ger
dem bedre i stand til at handtere sddanne processer. De star pa
en made uden for gruppedynamikken, hvorimod de professio-
nelle patienter i hgjere grad har handlet, som om de var en del
af holdet, ligesom de i interviews har givet udtryk for en meget
starre grad af frustration over for handteringen af de 'vanske-
lige’ deltagere.
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Egenomsorg som led
i patientuddannelse

Efter denne ekskursion ud i den empiriske virkelighed, der har
madt os gennem det etnografiske feltarbejde, kan vi nu igen
naerme os det overordene forskningsspgrgsmal, der har baret
denne undersggelse, nemlig hvordan egenomsorg forstas, for-
handles og omseettes til praksis i patientuddannelser, der er
placeret i forskellige organisatoriske settings.

Som beskrevet bade i indledningen (kapitel 1), i bag-
grundskapitlet (kapitel 2) og i gennemgangen af de analytiske
begreber (kapitel 3) har projektets fokus pa egenomsorg givet
anledning til en del hovedbrud. Netop fordi det er et begreb,
der er sveert at fa styr pa, og som vanskelligt lader sig indkred-
se, uden at man derigennem begraenser eller forfladiger det,
har vi anvendt tre metodiske greb:

1) Vi har afgraenset vores interesse for begrebet til dets brug i
en saerlig tid og et saerligt sted, nemlig de senere ars bestrze-
belser med at udvikle kronikeromsorgen i Danmark.

2) Vi har anvendt et analytisk begreb fra STS-studierne og karak-
teriseret brugen af egenomsorgsbegrebet inden for kroniker-
omsorgen som et graenseobjekt. Dette analytiske begreb til-
lader os pa en og samme tid at fokusere pa den meget abne
og uafgraensede brug af begrebet og pa den lokale konkreti-
sering og omszetning til praksis.

3) Vi har i det empiriske studie og analysen af det valgt en lav-
praktisk tilgang til egenomsorg som begreb og praksis inden
for dette specifikke felt. Eftersom det overordnede mal med
patientuddannelser ofte beskrives som det at styrke patienter-
nes egenomsorg, har vi tilladt os at 'vende bgtten om’ og at
anskue de mal, som de udvalgte patientuddannelser arbejder
efter, som deres lokale konkretisering af det dbne egen-
omsorgsbegreb, ligesom vi har set de virkningsmekanismer,
de anvender, som deres specifikke tilgang til styrkelsen af de-
res ‘udgave’ af, hvad egenomsorg er.

Igennem det empiriske studie har vi indfanget en lang raekke
forskellige faznomener, som vi undervejs har systematiseret pa
forskellig vis: som forskellige egenomsorgsopgaver (medicin-
ske, KRAM-faktorer og psykosociale (kapitel 4)), som forskelli-
ge vidensformer (teoretisk viden, treening/praksisviden og erfa-
ringsbaseret visdom (kapitel 5)) og som gruppeprocesser og
dynamikker i sociale forandringsfeellesskaber (kapitel 6). Det er
vores hab, at udgangspunktet i omfattende empiriske studier
af et komplekst felt vil ggre vore analyser, begreber og pointer
anvendelige for udviklingen af den sundhedspolitiske og -pro-
fessionelle praksis pa dette felt, og vi vil i det afsluttende kapitel
0gsa, i det omfang det er muligt, komme med mere praksis-
naere anbefalinger til feltet.

Imidlertid vil vi i dette kapitel vende tilbage til spargsma-
let om, hvad egenomsorg er inden for kronikeromsorgen. Farst
vil vi beskrive de graenseflader, ‘graenseobjektet’ befinder sig i
som henholdsvis en graenseflade mellem sundhedsvaesen og
hverdagsliv og mellem forskellige videnskabelige discipliner.

Derefter vil vi samle op pa de muligheder og udfordringer, den-
ne kontekst eller placering skaber for udvikling af en metode
som gruppebaseret patientuddannelse.

7.1 Egenomsorg som graenseobjekt

i greenseflader mellem sundhedsvaesen,

hverdagsliv og forskellige

videnskabelige perspektiver

Et af de vaesentligste temaer i de senere ars arbejde med kroni-
keromsorg og sammenhangende patientforlgb har vaeret
graenseflader og graensefladeproblematikker. Oftest anskuet
som graenseflader mellem de store organisationer i sundheds-
vaesenet: hospitaler, almen praksis og kommuner, men ogsa
mellem primaer og sekundaer sektor, mellem private og offent-
lige sundhedsudbydere, samt mellem forskellige faglige disci-
pliner. Vores udlaegning af egenomsorg som et graenseobjekt i
kronikeromsorgen ligger i en naturlig forlaengelse af disse te-
maer/studier.

Imidlertid inddrages hermed endnu en graenseflade,
nemlig graensefladen mellem sundhedsvaesenet og patienter-
ne, deres familier og primaere sociale netvaerk — dvs. graensefla-
den mellem kliniske settings af forskellige slags og patienternes
hverdagsliv. | graenseflader kan der bade opsta konflikter og
mader, misforstaelser og konstruktive nyskabelser mellem for-
skellige agendaer, perspektiver og praksisser. Under alle om-
staendigheder vil der ofte vaere tale om fortlgbende udviklinger,
om skabelse og genskabelse af forstaelser, da graensefladen
netop er udtryk for, at man ikke kan ‘falde til ro" inden for 'sit
eget’ domaene, men konstant forstyrres eller udfordres af de
andres.

Nar den kliniske setting forsgger at inkorporere patien-
ters hverdagsliv og sociale relationer, rykker det ved den sund-
hedsprofessionelle viden og praksis, og nar patienter og deres
naermeste skal udfgre egenomsorg eller ‘kronisk hjemmear-
bejde’, opstar der ofte konflikter eller dilemmaer i forhold til de
projekter og organiseringer, som praeger hverdagen (Gran,
Mattingly & Meinert 2008, Mattingly, Gron & Meinert 2011).
Da egenomsorg imidlertid handler om at mobilisere/aktivere
ressourcer i den 'folkelige sundhedssektor’ (Grgn, Mattingly &
Meinert 2008, Mattingly, Gron & Meinert 2011, Kleinman
1980), og om handlinger der oftest finder sted i denne sektor,
er denne graenseflade af lige sa stor vigtighed som graensefla-
derne mellem sundhedsfaglige sektorer, discipliner og organi-
sationer. En faelles og overordnet strategi om styrkelse af pa-
tienters egenomsorg daekker derfor over et meget bredt spek-
trum af empiriske faenomener i vaesensforskellige settings og
veerdisystemer.

| kapitel 2 forklarede vi udviklingen inden for patientud-
dannelsesfeltet som en bevaegelse fra formidling af medicinsk
viden til paedagogisk arbejde med udvikling af krop og selv.
Denne forandring i formal, teori og metode inden for patient-
uddannelsesfeltet kan relateres til andre forandringer eller
‘skred’ i sundhedsvaesenet. Fx forklarer Bech Risgr, hvordan
forekomsten af livstilssygdommene har medfert et skred i de
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epidemiologiske arsagsforklaringer. Med fremkomsten af livs-
stilssygdommene er det saledes ikke laengere bakterier eller vi-
rus, der er ‘agenten’ eller arsagen til sygdom, men menneskers
adfaerd (Bech Risgr 2005). Dermed fares medicinen ud af de
traditionelle institutioner og ind i menneskers dagligdag — og
dermed involveres biomedicinen i en dialog eller relation med
humanistiske forskningstilgange:

Sundhedsfremme og forebyggelse retter sig ikke kun mod til-
stande, der er defineret som allerede veerende sygelige, men
0gsa menneskers almindelige tilvaerelse, det daglige liv og det
raske liv. P4 denne made bliver det faeenomen, vi kender som
folkesundhed, i endnu hajere grad end andre medicinsk faglige
specialer og retninger et genstandsfelt for medicinsk antropo-
logi og humanistiske sundhedsforskningstilgange. Sundheds-
fremme og forebyggelse farer biomedicinen ud af de traditio-
nelle institutioner og behandlingsformer og direkte ind i det
almene menneskes livsfarelse med interventioner, der sager at
aendre pa en aktuel adfeerd og en projiceret fremtid. (Bech Ri-
sor 2005, s. 5)

| litteraturen om patientuddannelse beskrives disse to videns-/
forskningstraditioner ofte som to forskellige retninger, henholds-
vis den 'medicocentriske’ og den ‘psykosocialt’ orienterede
(Sundhedsstyrelsen 2009, Willaing, Folmann & Gisselbaek 2005,
Vedtofte 2009) og i forebyggelseslitteraturen som henholdsvis en
"forebyggende’ og en ‘sundhedsfremmende’ tilgang.

Men spargsmalet er, om sundhedsfremme og forebyg-
gelse reelt bygger pa to forskellige paradigmer (Vallgarda 2005,
Bruun Jensen 2005), ligesom man ofte ser, at begge traditioner
sameksisterer i den kliniske praksis:

... i den kliniske og praktiske verden ser (det red.) ud, som om
isceneseettelsen af den nyeste strategi, sundhedsfremme, ikke
kan lesrive sig fra det dominerende afseet som hele sundheds-
omradet har, nemlig biomedicinen, epidemiologien og den evi-
densbaserede forskningstradition. Spergsmalet er dog, om vi fx
med antropologien kan pege pa, hvilke forskningstraditioner
der er pa spil, hvilke mulige konglomerater der opstar, og hvad
disse ‘nye’ traditioner har at byde pa. Langt hen ad vejen kan
man fx argumentere for, at sundhedsfremme mé indebaere ud-
viklingen af nye metoder og nye forstaelser af mennesket, der
ligger taet op ad den antropologiske eller kvalitative tilgang,
hvilket det ogsa ser ud til at medfaere. Men pa hvilken made, og
hvor gar udviklingen hen? Eller udvikles der et mellemfelt, der
pd samme made som mange andre omrader af forskningsver-
denen bliver et konglomerat af humanistiske og naturvidenska-
belige tilgange? (Bech Riser 2005, s. 11)

| vores analyse af de seks konkrete patientuddannelser, der er
indgaet i dette studie, er det blevet klart, at det ikke kun er den
videnskabelige tilgang til feltet, men ogsa den daglige praksis,
der ‘bliver et konglomerat af humanistiske og naturvidenska-
belige tilgange’. Et konglomerat der faktisk viser sig at vaere
langt mindre problematisk i den daglige praksis, end nar ud-

dannelserne skal dokumenteres, kvalitetssikres og evalueres —
og dermed netop underkastet specifikke forskningstraditioner.
Det er ikke noget problem for hverken undervisere eller delta-
gere at skifte mellem medicinsk viden og den viden, der hand-
ler om deres egne erfaringer og oplevelser. Tveertimod har vi
netop i kapitel 5 argumenteret for, at disse skift og koblinger
ofte skaber en engageret og levende undervisning. Der er her
tale om en pragmatisk tilgang til viden, om viden der skal bru-
ges til noget og fungere — bade som undervisning og som po-
tentielt forandringsskabende.

Imidlertid opstar problemet pa ny med fuld styrke, nar ud-
dannelserne skal monitoreres og evalueres: hvordan maler man
effekten af en sddan heterogen praksis — og ikke mindst: hvordan
maler man ensartet og med faelles standarder, sa malinger rent
faktisk kan bruges til at prioritere, om og hvordan man skal ar-
bejde med styrkelse af egenomsorg og patientuddannelse i Dan-
mark. Som vi beskrev i kapitel 2, blev denne mangel pa viden om
effekt af patientuddannelse fremhaevet i Sundhedsstyrelsens
MTV pa omradet (Sundhedsstyrelsen 2009), men spargsmalet er
stadig ulgst, eller der findes stadig meget forskellige svar herpa.

| den organisatoriske kortlaegning i kapitel 4 sa vi imidler-
tid, at ikke bare den heterogene praksis eller forskellige forsk-
ningsparadigmer har betydning for monitorering og evaluering
af patientuddannelserne, men maske isger prioritering og res-
sourcer. Saledes sa vi, at de landsdaekkende koncepter som Laer
at leve og motivationsgrupperne under Diabetesforeningen i
saerlig grad formar at lgfte opgaven, ligesom de uddannelser,
der har karakter af ‘projekt’, ogsa havde afsat midler til dette.
Hvorimod de uddannelser, der var i drift, maske nok indsamle-
de data, men ikke havde ressourcerne til at behandle dem.

Afslutningsvis vil vi gerne praesentere fire overordnede per-
spektiver pa egenomsorg, som indfanger den bredde, vi har set
i det empiriske feltarbejde. Vi praesenterer denne opsamling pa
analysen af egenomsorgsbegrebet i hdb om, at den kan veere
medvirkende til at skabe en begyndende klarhed omkring nog-
le grundlzeggende forskelle i maden, egenomsorg forstas og
praktiseres pa. Der er selvfalgelig tale om en analytisk skelnen,
og man kan veelge at laegge snittet anderledes, end vi har gjort.
Alligevel mener vi, at opdelingen kan vaere med til at vise, hvor
bred en vifte af forskellige faenomener og domaener begrebet
anvendes om og dermed ogsa bredden i de videnskabelige per-
spektiver og tilgange, man kan anskue begrebet inden for:

1) Egenomsorg i et samfundsperspektiv

Under denne kategori finder vi en lang raekke forskellige mader,
hvorpa egenomsorg ses som et samfundsanliggende. Det spaen-
der fra mere specifikke sundhedspolitiske perspektiver, hvor
egenomsorg ses som en strategi til at aflaste et mere og mere
presset sundhedsvaesen, til bredere og ofte kritiske rgster der ser
et stigende fokus pa egenomsorg som harende til bredere neoli-
berale stramninger — bade nationalt og globalt, hvor individualis-
me og selvforvaltning er omdrejningspunkterne. Perspektiverne
kan ligeledes spande fra samfunds- og sundhedsgkonomiske
argumenter til poststrukturalistiske teorier om moderne magtud-
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ovelse og styring. Vi befinder os med andre ord inden for de
samfundsfaglige videnskabelige traditioner.

2) Egenomsorg fra individets perspektiv

Egenomsorg fra individets perspektiv involverer ofte en bred
forstaelsesramme, hvor bade livshistorie, social status og so-
ciale relationer spiller ind, ligesom egenomsorg foregar inden
for en lang raekke af hverdagslivets domaener: sygdom og
sundhed, arbejde, fritidsaktiviteter, naere sociale netvaerk, ad-
spredelser og underholdning, pasning af hus og have samt evt.
religigse aktiviteter. Fokus er ofte her pa egenomsorg som en
moralsk praksis, der handler om det gode liv i faellesskabet med
andre, og hvor forskellige handlinger fra forskellige domaener
forbindes, konflikter med eller tilpasses hinanden. Perspektivet
er ofte faenomenologisk og grundet i humanistisk taenkning og
teoriudvikling.

3) Egenomsorg som kodificeret adfaerd

Egenomsorg som kodificeret adfaerd refererer til omsaetningen
af menneskelig adfaerd til modeller og veerktgjer. Hvor de fae-
nomenologiske perspektiver dbner op for en situationel og der-
for ofte kompleks analyse af menneskelig adfaerd, er malet her
at omsaette kompleks adfzerd til mere generelle modeller — ofte
med henblik pa at kunne bruges i en (klinisk) praksis. Eksem-
pler herpa kunne vaere den udbredte model ‘Stages of Chan-
ge’, der bruges af mange sundhedsprofessionelle i arbejdet
med adfaerdsaendringer, skemaer til registrering af specifikke
feerdigheder samt faste forandringskoncepter. Der kan ligge en
bred vifte af videnskabelige perspektiver bag disse modeller og
vaerktgjer, men ofte befinder vi os inden for den adfaerdsorien-
terede og kognitive del af psykologien.

4) Egenomsorg som biomedicinske tal og veerdier

Under denne kategori finder vi perspektiver pa egenomsorg
der tager udgangspunkt i biomedicinske tal og vaerdier: tal der
viser sig gennem tests og prever, og hvorigennem egenomsorg
kan monitoreres og males; tal der viser risiko for sygdom og
kan bruges som pejlemaerker i tilrettelaeggelsen af bade den
enkeltes hverdag og sundhedspolitiske beslutninger. Megen
undervisning og interaktion mellem patienter og professionelle
i gruppebaseret patientuddannelse handler om at forsta og
fortolke sadanne tal: hvad kan de forteelle om kroppen og syg-
dommen, samt om maden jeg lever mit liv pa? Vi har her at
gere med naturvidenskabelige og epidemiologiske videnskabe-
lige traditioner.

Hvor de farste to perspektiver daekker over faanomener, der be-
finder sig inden for samfundsfaglige eller humanistiske traditio-
ner og metoder, afspejler de to sidste i hgj grad egenomsorgsbe-

grebets brug i medicinske/kliniske traditioner og metoder. Hvor
brugen af begrebet er relativt nyt inden for moderne videnskabe-
lig medicin, er der til gengaeld en lang tradition for — inden for de
humanistiske discipliner — at arbejde med egenomsorg forstaet
som moralsk praksis, der omhandler spargsmal om det gode liv.
Vi foreslar gennem vores analyse af begrebet, at vejen frem i for-
hold til at arbejde med dette begreb bgr tage udgangspunkt i en
langt starre klarhed og bevidsthed om de forskellige — og ofte
modstridende — perspektiver, traditioner og metoder, der samles
under egenomsorgsbegrebets altfavnende kappe.

Til sidst en afsluttende bemaerkning om det humanistiske per-
spektiv pa egenomsorg. Ligesom biomedicin har vist sig i prak-
sis at daekke over en lang raekke forskellige perspektiver og
aktiviteter, der darligt kan samles under en hat, er "numanisme’
heller ikke et entydigt begreb.

Af saerlig relevans er filosoffen Uffe Juul Jensens skelnen
mellem to forskellige betydninger af humanisme: 1) Humanis-
me som et filosofisk udviklingsperspektiv pa mennesket, men-
neskets plads i verden og menneskelig blomstring, og 2) huma-
nisme som en ideologi, der er snaevert knyttet til det borgerlige
liberal-demokratiske samfund med dets individualisme, saerlige
idealer om menneskerettigheder og personlig autonomi (Juul
Jensen 1996). Da Juul Jensen introducerede denne skelnen i
1990erne, var det bl.a. for at pointere, at humanistisk sund-
hedsforskning tager udgangspunkt i den filosofiske humanis-
me — ikke den ideologiske. | forhold til den historiske udvikling
siden da — som patientuddannelserne er et tydeligt et eksempel
pa — har vi imidlertid set, at humanisme bade i den ene og den
anden form begge har faet en helt central plads.

Dette ger det imidlertid endnu mere vaesentligt at skelne
imellem dem. Nar vi ser patientuddannelser som en metode,
der skal sa et frg, som dbner op for, at den enkelte gennem
samveer og samhandling med andre udvikler sig til sit fuldeste
potentiale, er der tale om humanisme i et filosofisk udviklings-
perspektiv. Nar vi ser patientuddannelser som noget, der styr-
ker selvforvaltning, individualisme og personligt ansvar, er der
tale om humanisme som politisk ideologi. Selvom begge per-
spektiver pa humanisme har vaeret og er fremtraedende i udvik-
lingen af denne saerlige metode til styrkelse af egenomsorg, er
de vidt forskellige — og deres sameksistens en kilde til mange
etiske dilemmaer for bade planleeggere, undervisere og delta-
gere i patientuddannelse. Egenomsorg og patientuddannelse
handler derfor i hgj grad om menneskesyn og medfarer moral-
ske og etiske dilemmaer.
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8.1 Konklusion

Vi har i analysen af egenomsorg som led i patientuddannelse
argumenteret for, at egenomsorg har veeret et helt centralt be-
greb i forsgget pa at udvikle nye perspektiver pd og organise-
ringer af handteringen af kronisk sygdom i det danske sund-
hedsvaesen.

Vi har ogsa argumenteret for, at gruppebaserede pa-
tientuddannelser i ganske seerlig grad er blevet udpeget — ogsa
fra nationalt hold — som en central metode til styrkelse af kro-
niske patienters egenomsorg.

Vi har pavist, at patientuddannelse som felt, siden de far-
ste patientuddannelser startede op i 1970erne, har gennem-
gadet en ekspansiv udvikling bade i form af diagnoser, mulige
organisatoriske settings — og de ikke kun medicinske, men psy-
kosociale emner der arbejdes med. Denne ekspanderende ud-
vikling betyder, at en lang raekke organisationer, fagpersoner
og domaener nu arbejder med egenomsorg som led i patient-
uddannelse, og at de ger det ud fra meget forskellige perspek-
tiver og rammer.

Det er i den forbindelse, vi har foreslaet, at egenomsorg
er et begreb, der er karakteriseret ved bade plasticitet og ro-
busthed, der tillader, at det kan fungere som et graenseobjekt i
udviklingen af kronikeromsorgen i Danmark. Anskuer vi sale-
des begrebets udefinerbarhed og mangfoldighed som dets
styrke i stedet for som et problem, abner der sig nye mulighe-
der. Nar begrebet fungerer som et graenseobjekt i forsgget pa
at udvikle behandling og omsorg for kroniske patienter — mel-
lem mange domaener, sektorer, organisationer og aktarer, er
det maske netop begrebets bade selvindlysende positive og
samtidig uklare konturer, der gor det sa anvendeligt. Sa kan
sygeplejersken og laegen pa hospitalet, sundhedsplanleeggere i
stat, region og kommune, undervisere pa patientuddannelser
og frivillige i motivationsgrupper alle bruge begrebet ifalge de-
res egen overbevisning og (fag)traditioner — og samtidig arbej-
de ud fra en fornemmelse af at traekke pa samme hammel. De
kan endda, nar det er pakreevet, inddrage patienternes hvil pa
sofaen, besgg pa skanhedsklinikken og deres rygepauser i en
udvidet og bred forstaelse af, hvad egenomsorg er. Da patien-
terne ofte har sveert ved at leve 'pa den rigtige made’, kan
netop begrebets plasticitet og elasticitet anskues som en vee-
sentlig styrke i den del af det forebyggende arbejde, der hand-
ler om individualisering, fagligt sken og erfaring, og ‘at made
patienten hvor han/hun er’, noget vi har set er meget vaesent-
ligt for mange af underviserne pa patientuddannelserne.

Imidlertid er denne abenhed ogsa en meget stor udfor-
dring for udviklingen af feltet. | Star og Griesemers analyse af et
naturhistorisk museum — en analyse hvorfra vi har 1ant begrebet
graenseobjekter — er der en anden strategi, der i ligesa hgj grad
som graenseobjekter tillader, at forskellige professioner, perspek-
tiver og agendaer arbejder sammen, nemlig metodestandardise-
ring. Dvs. at der udvikles ensrettende standarder for indsamling
og behandling af de konkrete objekter, standarder, der bl.a. har til
hensigt at sikre den videnskabelige produktion, som ogsa er en
del af museets opgave (Star & Griesemer 1989). | forhold til pa-

tientuddannelsesfeltet har dette ogsa veeret og er en lgbende
bestraebelse bade i forhold til brug af begreber, sundhedspaeda-
gogiske metoder, monitorering og evaluering. Imidlertid er det en
bestraebelse, der mgder modstand. Med udgangspunkt i vores
analyse vil vi pege pa, at den meget hardnakkede modstand mod
metodestandardisering kan handle om, at den voldsomme eks-
pansion i de emner, steder og diagnoser, som patientuddannelser
i dag er malrettet, bevirker, at det ikke er muligt samle alle under
samme hat. | hvert fald ikke hvis den stillede opgave om styrkelse
af deltagernes egenomsorg skal lgses pa en fagligt kompetent
made. De opgaver, man skal lagse, er for forskellige og kraever
dermed forskellige metoder og evalueringsstrategier.

Hvis dette er tilfzeldet, er der imidlertid stadig brug for det,
vi har kaldt en 'lokal konkretisering’ af egenomsorgsbegrebet,
dvs. af den made, hvorpa man forstdr og griber opgaven an. For
at bruge et velkendt billede: Hvis man kun anvender egen-
omsorgsbegrebet i den uspecifikke og abne betydning af ordet,
svarer det til de tyve maend, der holder fast i en elefant i et markt
rum. Alle mener, at netop deres del — det vaere sig halen, snablen,
klovene — maske har en enkelt endda vovet sig op pa ryggen —er
elefanten. | dette billedsprog kan man sige, at for at patientud-
dannelsesfeltet skal kunne bevaege sig afggrende fremad, er der
brug for, at lyset taendes, sa alle kan se bade det samlede billede
og hvilken del af elefanten, man har fat i. Med denne starre grad
af klarhed vil det vaere muligt at saette ord pa forskelligheder, at
aftale arbejdsdelinger og at udvikle bade sundhedspaedagogiske
metoder og evalueringsdesign, der passer til den del af det brede
egenomsorgsbegreb, man helt konkret arbejder med.

Analysen af vidensformer og sociale forandringsfeelles-
skaber i de seks involverede patientuddannelser har netop
dette formal: det er made at taende lyset pa, en made at be-
grebsligggre bade ensheder og forskelle mellem patientuddan-
nelser, der er placeret i forskellige settings og har forskellige
mal og virkningsmekanismer. P& den made kan bade de, der
arbejder i de fysiske’ patientuddannelser, og de der arbejder
med at udvikle metoder til feltet, stille sig selv nogle af de fel-
gende spargsmal — bade som individer med saerlige personlige
og faglige kompetencer og som organisationer med en place-
ring, der saetter rammer for, hvilke opgaver man kan lgse pa en
kvalificeret made: Hvilken vidensform befinder jeg mig med?
Vil jeg primaert formidle en teoretisk viden, og hvilke udfordrin-
ger og mulige strategier medfgrer dette? Nar jeg arbejder med
fysisk treening eller madlavning, hvordan skaber jeg sa helt spe-
cifikt den deltagelse, som er en central del af god patientud-
dannelse? Nar deltagerne skal arbejde med deres egne og an-
dres oplevelser, hvordan skal det sa bedst og pa den mest etisk
forsvarlige made bidrage til konstruktive forandringsprocesser?
Og hvordan arbejder man bedst med den vanskellige starrelse,
som en gruppe er?

8.2 Anbefalinger og refleksionspunkter

| omsatningen af rapportens analytiske pointer til konkrete an-
befalinger er det indledningsvis nadvendigt at diskutere raek-
kevidden af de analyser og konklusioner, vi har fremlagt.
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| en kompleks og sammensat metode som gruppebaseret pa-
tientuddannelse er det svaert at praecisere, hvad det er, der gar, at
et bestemt hold eller en bestemt undervisningssession fx virker
mere levende og engageret end andre: er det de sundhedspaeda-
gogiske metoder, er det holdsammensaetningen, er det undervi-
serne, er det de konkrete aktiviteter i rummet — eller en sammen-
blanding af forskellige faktorer. Vi har i afrapporteringen forsagt
at tage hgjde for disse metodiske forbehold og begraensninger,
samtidig med at vi 0gsa har gnsket at viderebringe det, vi har set
sa klart i sammenligningen mellem casene.

Ligeledes har vi jo kun fulgt et hold pa hver case. Vi har
netop @nsket at fa bredden med gennem udveelgelsen af pa-
tientuddannelser i forskellige organisatoriske settings, men det
betyder samtidig at den enkelte case risikerer at blive set som
eksponent for sin specifikke position som fx "hospitalsbaseret’,
som 'malrettet etniske minoriteter” eller som et 'foreningsbase-
ret’ tilbud.

Endvidere — selvom feltarbejdet er omfattende efter an-
tropologiske standarder — er det ikke muligt at slutte sig fra
vores deltagelse pa et enkelt hold til, at alle de andre hold pa
samme uddannelse fungerer pa samme made. Ligesom man
heller ikke — nar der er tale om et koncept, der bruges mange
steder i Danmark som fx Leer at leve og Diabetesforeningens
motivationsgrupper — kan slutte sig til, at det, vi har observeret
pa et enkelt hold, er geeldende alle de andre steder, hvor man
karer dette koncept. | forhold til dette sidste forbehold omkring
vores deltagelse pa et enkelt hold har vi haft mulighed for at fa
feedback pa vore observationer og analyser i de to workshops,
der er afholdt med undervisere og planlaeggere fra de seks ud-
dannelser, samt i mgder med projektgruppen, hvor en reprae-
sentant fra hver case lgbende har kommenteret projektet.

Med udgangspunkt i disse forbehold har vi valgt at dele vore
anvendelsesmaessige pointer i to grupper:

1) 'Anbefalinger’ der samler de pointer, der er baseret pa en
lang reekke samstemmende empiriske data, og bag hvilke vi
mener at have meget solid dokumentation

2) 'Refleksionspunkter’ som er vaesentlige indsigter fra feltar-
bejdet, hvor vi selv mener — eller hvor vi gennem feedback
fra workshops eller projektgruppe er blevet gjort opmaerk-
somme pa — at raekkevidden af vore pointer kan vaere be-
graensede af det konkrete hold, vi har fulgt. Dette er poin-
ter, som laeseren med fordel kan overveje eller saette i spil i
forhold til sin egen praksis eller indsigt i feltet.

Med anbefalingerne bevaeger vi os fra de store linjer, som vi har
trukket i det foregdende kapitel og starten af dette, til de langt
mere minutigse iagttagelser, der 13 til grund for analyserne i
kapitel 5 og 6.

8.2.1 Overordnede anbefalinger

e Styrkelsen af egenomsorg i patientuddannelse via viden og
sociale gruppeprocesser er en kompleks og kraevende
opgave, der kraever betydelig faglighed (uddannelse,
erfaring, videndeling/supervision).

e Det er en vaesentlig fremadrettet sundhedspaedagogisk
opgave at udvikle differentierede metoder, der er malrettet
de konkrete vidensformer. Det er ikke tilstraekkeligt med
begreber som 'deltagelse’, "handlekompetence’ eller
'empowerment’, da disse repraesenterer ret abstrakte og
idealiserede forestillinger om, hvordan mennesker andrer
adfeerd, og hvordan man pavirker denne adfaerd. Der ber i
den forbindelse vaere vaesentlig starre fokus pa didaktik og
konkrete undervisningsvaerktgijer i forhold til de forskellige
vidensformer. Der bgr vaere fokus pa at levere god
undervisning, der sa at sige 'virker’ som undervisning.

Teoretisk viden

e Det er vigtigt at gennemtaenke, hvad deltagerne bruger
den teoretiske viden til, og hvilket formal den har for dem,
for at kunne tage nogle konkrete valg om, hvor meget og
hvilken teoretisk viden der skal undervises i. Dette gaelder
for alle deltagere. Men formidlingen af teoretisk viden om
krop og sygdom til etniske minoriteter, der ikke taler dansk,
er en saerligt vigtig opgave. Imidlertid kraever den ikke kun
oversaettelse i form af tolkning, men ogsa yderligere
oversattelse, sa denne viden bliver bade forstaelig og
relevant for deltagerne.

e Det skaber deltagelse og engagement at 'blande’ teoretisk
viden med traening/praksisviden og erfaringsudveksling.
Brug evt. veerktgjer som ‘den paedagogiske sol” eller
traening med konkrete redskaber, der gar det nemmere at
'styre’ disse processer. Dette kan isaer vaere vigtigt for nye
undervisere.

e Selvom deltagerne ikke skal undervises i hgjt specialiseret
sundhedsfaglig viden, har det betydning, nar underviserne
har den. Forstaet som en viden de har i rygsaekken, sa
deltagerne kan vaere sikre pd, at underviserne har forstand
pa deres sygdom og har tilrettelagt undervisningen — og de
bade sociale og individuelle forandringsprocesser, der
igangsaettes pa uddannelserne — ud fra denne viden. Men
de sundhedsprofessionelle undervisere skal lzere at
transformere den viden, de har (i selve den teoretiske
undervisning), til ‘et andet sprog’.

e De faste undervisere vil ofte vaere i stand til at formidle den
ngdvendige teoretiske viden inden for andre sundhedsfag-
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lige omrader end deres egne. Bruger man alligevel
eksterne undervisere for at styrke den specifikke faglige
viden, er det vigtigt, at de klaedes pa til opgaven: dels skal
de have de samme formidlingsmaessige og gruppedynami-
ske kompetencer som andre undervisere, dels kraever det
et teet samarbejde med og overlevering fra de faste
undervisere pa uddannelserne.

Traening/praksisviden

¢ De praktiske traeningsfag har en stor berettigelse i

gruppebaserede patientuddannelser og er p.t. en under-
vurderet virkningsmekanisme i patientuddannelser. Den
bevirker her-og-nu oplevede — og kropsligt forankrede — er-
faringer og forandringer hos deltagerne og giver anledning
til gruppedynamiske processer, der ofte er mindre udfor-
drende end i 'snakkefagene’. Ligeledes traekker man i disse
aktivitetsbundne faellesskaber pa de erfaringer, vi har fra
fritidsaktiviteter (idraetslivet, aftenskoler etc.) — samvaersfor-
mer som mange af deltagerne i forvejen har erfaringer
med.

De fysiske traeningssessioner der handler om, at deltagerne
praver en fysisk aktivitet fa gange (linedance, stavgang)
virker befordrende for den sociale stemning og deltagelsen
pa holdet, men man kan ikke forvente, at der derigennem
skabes maerkbare forandringer hos deltagerne. Til
gengeeld kan den slags undervisning varetages af alle,
hvorimod den undervisning, der handler om over tid at
presse deltagerne til det yderste, kun kan varetages
forsvarligt af sundhedsfagligt uddannet personale med
speciale i fysisk treening.

Huvis traeningen i fysisk traening og madlavning skal skabe
en forandring, der kan maerkes pa egen krop, er der brug
for mange gentagelser, sa der skal veere tale om et forlgb
— ikke en enkelt undervisningsgang eller to.

Det er en meget vaesentlig sundhedspaedagogisk opgave
at udvikle og sprogliggare arbejdet med denne vidensform.
Ofte ved underviserne i disse discipliner ikke, hvad det er,
de ger sa godt, de mangler sprog og ‘overtager’ de
formuleringer, de andre undervisere bruger, som imidlertid
ikke siger noget specifikt om de konkrete virkningsmeka-
nismer i traening/praksisviden. Som det er nu, beskaeftiger
sundhedspaedagogisk teori og metodeudvikling sig
primart med de to andre vidensformer.

vanskellig balancegang mellem beskyttelse, udlevering,
'sharing’, brug af den enkeltes styrker og svagheder,
gruppedynamik, plads til lidelse og plads til fremskridt.
Denne gruppedynamik krzever specifikke faglige kompe-
tencer og metoder.

Da patientundervisning er s sammensat og kompleks en
opgave, kan brug af manualer/koncepter eller den slags
mere faste undervisningsplaner vaere en stor hjaelp — isaer
for novicer. Det er dog vaesentligt — isaer for den erfarings-
baserede visdom — at underviserne, efterhanden som de
udvikler mere erfaring, har mulighed for at frigare sig fra
disse og jonglere mere frit.

Sociale forandringsfaellesskaber

e Alle undervisere pa patientuddannelser bgr uddannes og

opfelgende superviseres i gruppedynamiske processer.
Det er en meget kraevende opgave, saerlig nar der er tale
om deltagere, der ikke passer ind i, men tvaertimod udfor-
drer faellesskabet. Dette geelder ogsa for undervisere med
mange ars erfaring, men ganske seerligt for novicer.

Den faglige autoritet, som de sundhedsprofessionelle
undervisere har — samt det at de star udenfor gruppen —
har betydning for deres evne til at styre udfordrende
gruppeprocesser og deres evne til at beskytte dem, der
ikke passer ind i gruppen.

Det er en meget vaesentlig sundhedspaedagogisk opgave
at udvikle metoder, der ikke kun fokuserer pa forandring

hos deltagerne, men helt konkret pd, hvordan man far en
gruppe til at fungere optimalt.

8.2.2 Refleksionspunkter

e Projektets overordnede konklusion om den kraevende

faglige opgave, som patientuddannelse er, stiller spgrgs-
malstegn ved brugen af ‘erfarne’ eller ‘professionelle’
patienter. | dette studie har det set ud, som om man stiller
mennesker med kroniske sygdomme, som maske selv er
sarbare, en meget stor og vanskellig opgave — isaer i
forhold til formidling af teoretisk viden og handtering af
gruppeprocesser. Ganske seerligt geelder dette handtering
af de deltagere, der ikke passer ind i faellesskabet pa det
enkelte hold. Principielt er der ikke noget til hinder for, at
disse erfarne patienter kan f& den samme faglige opkvalifi-
cering som de sundhedsprofessionelle, fx omkring arbejdet

Erfaringsbaseret visdom (overlapper i nogen grad med
anbefalinger til sociale forandringsfaellesskaber)

med grupper, men man bgr sa maske spgrge sig selv, om
der sa er tale om patienter eller om ny slags professionelle.

¢ Erfaringsbaseret visdom er en meget vaesentlig del af o | forleengelse af denne undersggelses pointe om de

patientuddannelse, der skaber deltagelse, engagement og
sammenhold — og plads til de erfaringsnaere og moralske
forhold, der optager deltagerne. Samtidig en utrolig

aktivitetsbarne undervisningssessioner kunne man med
fordel taenke i udviklingen af patientdrevne faellesskaber,
der skaber fastholdelse pa laengere sigt, dvs. hvor den
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sundhedspaedagogiske opgave ikke er sa kraevende:
sociale fastholdelsesfzelleskaber fremfor sociale foran-
dringsfaellesskaber.

| den case, der er malrettet etniske minoriteter, har vi set,
at patientuddannelse spiller en ganske saerlig rolle. Ikke
kun i forhold til deltagernes sygdomme, men i forhold til
deres udsatte sociale situation. Dette forhold kunne ogsa
taenkes at geaelde for andre socialt marginaliserede borgere
eller grupper. Men det betyder ogsa, at der skal vaere
saerlige ressourcer til stede som fx tid, hvis dette potentiale
skal kunne realiseres.

e | en af patientuddannelserne har maendene veeret i overtal.

Vi har her set, at der ikke er noget principielt, der ger
gruppebaserede patientuddannelser uegnede for maend.
Derimod vil vi pege pa, at undervisningen kan abne op for
eller lukke af for specifikke mader at forholde sig til fysisk
aktivitet og sarbarhed pa. Det kan dreje sig om, hvor
meget plads konkurrencer og jokes far, og det kan handle
om, hvordan man deler erfaringer, og hvordan man statter
hinanden uden samtidig at pylre.
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