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Forord

Gjennom mer enn 20 ars erfaring med veiledning av mennesker med kronisk sykdom, har jeg
erfart at veiledning kan bidra til et bedre liv. Jeg har ner kjennskap til mennesker som ikke
mestret egenbehandlingen slik at resultatet ble tilfredsstillende, og derfor dede. Ett motiv for a
fokusere pa temaet pasientopplering er derfor @ minnes Kari, Hilde, Anders, Bjerg, Grete og
de andre som dgde altfor unge. Jeg har et gnske om a bidra til et godt liv for flere mennesker

med kronisk sykdom.

Farste idé for masteroppgaven var a utfgre et eksperiment med bruk av nytt e-leeringsprogram
for en gruppe pasienter. Pa den maten ville jeg undersgke effekten av elektronisk opplering
av pasienter. Det ble ikke mulig a realisere eksperimentet fordi programvaren ikke kunne bli
ferdig utviklet tidsnok. Andre idé for masteroppgaven var a intervjue noen mennesker med
kronisk sykdom om deres erfaringer med pasientopplering. Raskt oppdaget jeg at jeg hadde
en relativt sterk forforstdelse om temaet etter & ha hatt mange veiledningssamtaler med
kronisk syke hvor jeg har fatt neert kjennskap til deres erfaringer med pasientopplering.
Dermed bestemte jeg meg for a utvide mitt eget perspektiv ved a undersgke temaet i ulik

litteratur.

Jeg ville undersgke temaet pa to nivaer, bade individniva og systemniva. Mitt gnske har veert
at litteraturstudien skal utvide mitt perspektiv og min forstielse av kompleksiteten i
tematikken. Jeg gnsker a bruke denne nye innsikten til & reise spgrsmal om mulige justeringer
dagens praksis for at pasientenes behov skal bli bedre ivaretatt. Hvis pasientene oppnar bedre
helse, vil helsepersonell oppna mer tilfredshet. Samfunnsgkonomisk vil bedre helse gi

reduserte behandlingsutgifter.

Med en forforstaelse som inneholdt kjennskap til misngye og frustrasjon med deler av dagens
oppleeringspraksis, med kompetanse om betydningen av kontekst og sammenhenger, ble det
ngdvendig for meg a rette sgkelyset bade mot pasienten, relasjonen mellom helsepersonell og
pasient, og mot den sammenheng som deres mgte inngar i. Pa denne maten gnsker jeg a fa
mer kjennskap til flere deler av den helheten som pasientopplering utgjer, dog med viten om

at full forstaelse for helheten er det ikke mulig for meg a oppna.



Ved & ga inn i temaet pasientopplering entrer jeg den medisinske arena som gjest. Selv er jeg
utdannet pedagog og bringer derfor med meg faglig forhistorie fra andre profesjonelle
arenaer. Jeg besgker stadig den medisinske arenaen. Jeg har veert der som foreleser om
veiledning av pasienter, som selger av produkt for pasientopplering og som pasient med
kronisk sykdom. Ved & besgke arenaen gjennom litteratur, haper jeg a utvide min kjennskap
og forstaelse for ulike perspektiv ved aktivitetene pa denne arenaen. Samtidig forventer jeg
gjenkjennelse. Helsepersonell er palagt a utfgre en pedagogisk oppgave. Medisin og
pedagogikk mgtes. Ved & ga inn i litteraturen som belyser pasientopplaring, haper jeg a
utvikle gkt forstaelse for aktiviteten pa den medisinske arena og gkt tilpasning av pedagogiske
intervensjoner. Kanskje kan min gkte forstdelse medfgre tilpassede innspill om
pasientopplaring til den medisinske arena. Forhdpentligvis vil ogsa leseren av oppgaven

utvikle et utvidet perspektiv pa pasientopplaring.

Litteraturstudiet og oppgaveskrivingen har krevd mye oppmerksomhet og mange timer
gjennom varen 2010. Prosessen har vert lererik og anstrengende. Mest har mitt ensidige
fokus gatt ut over min kjeere Per som har veert ved min side hele veien. Jeg er takknemlig for
din utholdenhet, Per. Veileder Bobo har klart & falge meg i mitt skifte fra empirisk til teoretisk
studie av tema, fra forvirring og usikkerhet, uten a gi opp. Hans klare blikk som raskt har
oppfanget essensen og medfart presise innspill, har vert utfordrende og lererike for meg.
Takk! Heldigvis har jeg hatt andre studerende ved min side. Siri har stadig oppmuntret meg,
Ingrid som har hjulpet meg, og Anne, Ingrid, Liv og Nadja som har vist forstaelse og tydelig
visst hvilken prosess jeg har veert i. Takk til dere!

Kristiansand, 17. mai 2010

Kirsti Jenssen



Sammendrag

Pasientoppleering er et aktuelt tema bade pa den politiske og den pedagogiske arena.
Myndighetene gnsker at forholdene skal legges til rette for gkt oppleering av pasienter slik at
bedre helse opprettholdes lenge og kostnader til behandling reduseres. Her rettes sgkelyset
mot opplaring av mennesker som lever med kronisk sykdom og som ma behandle seg selv
resten av livet. A f& mennesker til & behandle seg selv hensiktsmessig, er en oppgave for
helsepersonell. Oppgaven krever pedagogisk kunnskap. Fokus settes pa ulike perspektiver ved
pasientopplaring. Pasientopplaring analyseres pa systemnivd og pa individniva. Pa
individniva omtales bade pasienter og helsepersonell. Ulik litteratur er undersgkt. Litteratur
om politiske fagringer, medisinsk litteratur om sykdom og behandling, pedagogisk litteratur
om undervisning og veiledning og litteratur om det som ansees som sentrale, psykologiske
fenomener ved pasientopplaring. Det viser seg at de politiske fgringene for pasientopplering
er uklare og at ansvaret for oppgaven er uklart fordelt pa den medisinske arena. Samtidig har
helsepersonell i stadig gkende grad fokus pa tema. Nye fagbgker kommer pa omradet, og
forskningsprosjekter gjennomfgres. Pasienter lider som fglge av mangelfull opplering.
Forskning viser at systematisert opplaering hvor pasienter utvikler kompetanse slik at det er
mulig & ta ansvar for egen behandling, gir gode resultater bade for fysisk helse og for
livskvalitet.

”Mangel pa opplaring er like alvorlig som mangel pd medisiner og
gode behandlingsformer. Opplaring er en forutsetning for mestring
av livet som kronisk syk og for a hindre forverring av sykdommen og
utvikling av alvorlige komplikasjoner.”

Odelstingsproposisjon nr. 10 om lov om spesialisthelsetjenesten m m 1999, pkt. 6.8.6

(Helse- og omsorgsdepartementet, 1999)



\



Innholdsfortegnelse

SAMMENAIAY ...ttt e e

Innholdsfortegnelse ...

0 I =

1.0 INTrOdUKSJON «euuiieieiiiniineneeetenteaceecescnsencescescnsonsessnscnsancens
1.1 Siriforteller o
1.2 FOrmal
1.3 SHUKIUN
1.4 Valgav litteratur ...
1.5  Aleve med kronisk SYKAOM ...........coooiuiiiiiiiiiiiiiii e,
1.5.1 Leareabehandlesegselv ...
1.5.2 Forverringavhelsen ...
1.5.3 Avhengighet av helsevesenet.............c.ccooiiiiiiiiiiiinn..
154 Friskeller syk?

1.6 Type l-diabetes oo

1.6.1 Behandling av type 1-daibetes

1.6.2 Paradigmeskifte ...

0 o I N I R e

2.0  Pasientopplaering pa SyStEMNIVA ....cceeeeveeeneeneeeeneenencenennnn,

Vi

10
10
11
12
13
14
15

15

17

17



2.1

2.2

2.3

24

2.5

Pasientopplering i politisk perspektiv. ...
Pasientopplering i juridisk perspektiv. ...
Pasientopplering i gkonomisk perspektiv. ..................oelll
Pasientopplering i organisatorisk perspektiv.~ ..................

Utfordringer ved pasientopplearing pa systemniva ..................

N o I I I L e

3.0

3.1

3.2

Pasientopplaring pa individniva .....cccveveeviiieiinienineenennenns
Opplering i pasientens perspektiv. —.............ocoiiiiiiiiiiiiinn..
3.1.1 Spesifikke utfordringer ved type 1-diabetes og behandlingen
3.1.2  Kronisk sykdom som trussel mot behovet for selvbestemmelse
3.1.3 Kronisk sykdom som trussel mot forventning om mestring
3.1.4 Kronisk sykdom som trussel mot opplevelse av sammenheng
3.1.5 Utfordringer med oppleringen i pasientenes perspektiv.....
3.1.5.1 Umyndiggjering av pasienten ~ ..................
3.1.5.2 Krav om selvstendighet ~ ...........................
3.1.5.3 Behandlingsmal som er uoppnaelige ..................
Pasientopplering i helsepersonells perspektiv. ~ ..................
3.2.1 Opplering, informasjon, medvirkning ~ ..................
3.2.2 Undervisning, radgivning, veiledning  ..................
3.2.2.1 Undervisning som del av pasientopplering ..........
3.2.2.2 Radgivning som del av pasientopplering .........

3.2.2.3 Veiledning som del av pasientoppleering .............

Vil

18
20
20
21

23

28

28
29
30
31
33
36
37
37
39
40
41
41
43
46
48

50



3.3

3.4

3.5

3.2.2.4 Utfordringer ved pasientopplaring i helsepersonells
perspektiv.: ..

3.2.2.5 Problem ved pasientopplaring pa individ- og systemniva

Begrensninger ved Oppgaven ..........coovviiiiiiiii e

OPPSUMMENING oottt e,

FrembliKK

Kilder

55

59

60

61

63






KAPITTEL |

1.0 Introduksjon

1.1 Siri forteller

“Ikke godteri? Det var til a do av”.

Dette var Siris reaksjon da hun som 13-aring fikk diabetes type 1 (Grennes, 2007). Hun var
innlagt pa sykehus og hadde fatt vite at hun hadde fatt sukkersyke og derfor matte slutte a

spise godteri.

Siri forteller:

”Ikke godteri? For meg faltes det som det verste de kunne ta fra meg. Godteri
var jo det beste. Det var kos. Det var det vi hadde sammen nar det var bursdag
eller lgrdag. Jeg spiste ikke masse godteri far jeg ble syk. Men na skulle jeg ikke

’

spise noen ting. Det var til d do av.’

Hun gikk til kiosken og kjgpte en sjokolade. Den spiste hun.

Siri fortalte ingen at hun spiste sjokoladen. Det beholdt hun som en hemmelighet for seg selv

med den ensomheten det innebar. Hun visste det var farlig for de med sukkersyke a spise



sukker, hun kunne bli blind av sukker. Hun falte det var galt & gjare det, autoritetene hadde
nettopp fortalt henne at hun ikke matte handle slik. Hvordan kom de til & reagere hvis de
oppdaget hva hun hadde gjort? Hun falte seg dum som handlet sa ufornuftig og hun falte seg

lagnaktig som gjorde noe forbudt. Men, hun matte bare spise godteri.

Siri fglte seg ikke syk da hun ble innlagt pa sykehuset. Avgjgrelsen om innleggelse var tatt av
familiens lege som hadde konstatert at blodsukkeret var sa hgyt at hun sannsynligvis hadde
fatt diabetes. Vanlig praksis var gyeblikkelig hjelp-innleggelse. Mammaen matte forlate
henne pa sykehuset etter noen timer og reise hjem for a ta hand om sgsknene. Selv var hun
tilbake pa sykehuset, i fremmede omgivelser uten kjente mennesker rundt seg.

| lgpet av oppholdet pa sykehuset ble Siri undervist i diabetes-behandling. Behandlingen var
primert basert pa behandlingsprinsipper hvor medisin, mat og fysisk aktivitet var bestemt av
legen. Hun leerte selv-injisering av insulin og blodsukkermdling. Fra na av matte hun sette
sproyter pa seg selv flere ganger daglig. Dessuten matte hun begynne med et strengt regulert
kosthold. Hun matte redusere inntak av karbohydrat (bred, frukt, melk, potet med mer) til
bestemte mengder tilpasset insulindosene hun skulle ta. Hun skulle spise fem maltider om

dagen. Helst matte hun utfare fysisk aktivitet hver dag, og hun matte leve regelmessig.

Siri fortsatte hemmelig spising i flere ar. Fortvilelsen gkte.

“Jeg husker de arene. Innimellom skjerpet jeg meg noe skikkelig, og bare spiste
sann som jeg hadde fatt beskjed om. Jeg tok insulindosene og sa malte jeg
blodsukkeret. Og samme hvor mye jeg gjorde det riktige, ble aldri blodsukkeret

fint en hel dag. Det var forferdelig. Jeg falte meg helt elendig. Nar jeg hadde

pravd noen dager, ga jeg opp. Jeg tenkte at dette kommer jeg til & de av. Jeg ga helt
opp og sa begynte jeg a spise alt mulig igjen, og da malte jeg ikke blodsukkeret

for jeg visste jo at det var hoyt.”



Hos legen fikk hun igjen og igjen konstatert at blodsukkeret var for hgyt uten at det medfarte
apen samtale om hennes spising. Etter syv ar med diabetes, ble hun kjent med to andre
diabetikere. Disse praktiserte en annen behandling av sykdommen. Siri forteller:

“Jeg ble helt sjokka da de fortalte at de spiste godteri og all slags mat. Hadde
aldri hgrt om det far. De fortalte hvordan de malte blodsukkeret og tok

insulin til det de spiste. De hadde spist samme tingen flere og tatt insulin og malt
blodsukkeret mange ganger og funnet ut hvor mye de trengte til forskjellig mat.

En ny verden dpna seg for meg.”

Mgtet mellom disse personene har medfert ny kunnskap om behandlingsmuligheter for Siri.
Ved utprgving av insulintilpasning til ulike matvarer (ogsa godteri) erfarte hun hvor mye
insulin trenger. Hun har utviklet et godt liv og unngar sannsynligvis utvikling av alvorlige

skader som fglge av kontakten med andre pa den private arena.

De tilpasset insulinmengden til kroppens behov som ble pavirket av hvordan de levde,
inkludert hva de spiste. Siri var leert opp til & gjere det motsatte, a tilpasse livet sitt til de faste
insulindosene. En ny verden apnet seg for Siri. Fra da av har hun praktisert insulintilpasning
til behov, avhengig av hvordan hun lever. Det innebarer at hun varierer dosene avhengig av
de faktorene som pavirker insulinbehovet og hun kontrolimaler blodsukkeret flere ganger
daglig (Jenssen, 1988; Jervell, 2006; Haug, 2010). Behandlingsresultatene har de siste 12

arene vert sveert tilfredsstillende. Siri synes hun har et godt liv. Samtidig sier hun:
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“Hvorfor har jeg ikke lcert dette av helsepersonell? Hvorfor leerte jeg
ikke dette da jeg var pa sykehuset? Jeg kunne veert spart for mye vondt.
Kanskje har kroppen min blitt skadet av det hgye blodsukkeret jeg har
hatt disse fgrste arene. Jeg synes dette er litt bittert, men jeg er i alle fall

glad for at jeg har det mye bedre na.”

o

Siri stiller spersmalstegn ved hvorfor hun ikke lerte & behandle sykdommen med
insulintilpasning allerede fra sykdomsdebut. Behandlingen hun na utfgrer inneberer at hun
styrer livet sitt uti fra andre motiv enn behandling (Deci & Ryan, 1985, 2000).
Insulinbehandlingen er falger av hvordan hun lever. Behandlingen tilpasses livsfarselen
hennes. Den leringen utviklet hun pa den private arena i mgte med andre personer med

diabetes.



1.2 Oppgavens formal

Formal med denne oppgaven er & fa innsikt i tre aspekter ved pasientopplearing; pasientenes
perspektiv, helsepersonells perspektiv og sentrale faringer. Dessuten gnsker jeg a lete etter
forbedringspotensial for opplaeringen. Dette gjgres ved a rette sgkelyset mot noe av
litteraturen som omtaler temaet. Pasientoppleaering innebaerer mgte mellom medisin og
pedagogikk. Opplaering er en pedagogisk oppgave (Bg & Helle, 2005). Den pedagogiske
oppgaven utfgres pa den medisinske arena av mennesker med medisinsk fagbakgrunn

forarsaket av sykdom.

Nar fokus settes pa pasientopplaring, er det fordi forskning viser at behandlingsresultatene er
darligere hos pasienter enn behandlingsmulighetene skulle tilsi  (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2005b; Claudi et al. 2009). | Norge har vi medisiner og hjelpemidler
som mennesker med kronisk sykdom ikke utnytter til beste for seg selv. Pasientopplaring er
ett av virkemidlene som brukes for at pasientene skal oppna gnskede resultater av
selvbehandlingen. Helsepersonell har den utfordrende oppgaven at de gjennom opplering skal
bidra til hensiktsmessig selvbehandling. Behandlingen krever endret atferd av pasienten, og
behandlingen ma fortsette resten av livet. Helsepersonell skal gjennom opplering forholde
seg til pasienten pa en slik mate at pasientens behandlingsmotivasjon styrkes og fortsetter
over lang tid. Ikke sjelden erfarer helsepersonell at pasientens atferd uttrykker det
helsepersonell kan tolke som mangel pd motivasjon til & utfere ngdvendig behandling. Nar
pasienten behandler seg pa en slik mate at helsen svekkes og skader utvikles, oppstar en
smertefull prosess bade for pasienten selv, for helsepersonell og for nettverket rundt dem.

Helsepersonell pa sykehus er palagt & utfere pasientopplaring (Spesialisthelsetjenesteloven,
1999) samtidig som fa tiltak er iverksatt for & gke ansattes kompetanse for utfgring av
oppgaven. Helsepersonell er fgrst og fremst utdannet til & utfgre medisinske oppgaver.
Utvikling av  oppleringskompetanse inngar etter hvert som sterre del av
sykepleierutdanningen, mens medisinstudiet i liten grad vektlegger temaet. @nsket med denne



oppgaven er a forsgke a knytte medisinen og pedagogikken sammen slik at nye muligheter

kan gynes for bedre pasientopplaering og bedre helse kan utvikles.

Pa denne bakgrunn stilles spgrsmalet:

Hvordan kan pedagogisk kunnskap bidra til bedre opplaering av

mennesker med Kronisk sykdom?

1.3 Oppgavens struktur

Oppgaven er delt i tre kapitler. Farste kapittel omhandler kronisk sykdom generelt. Temaet
suppleres med a presentere diabetes type 1 for & konkretisering tematikken. Behandlingen
som sykdommen krever og spesifikke utfordringer som falger av det & leve med sykdommen
og behandlingen, illustrerer noe av grunnlaget for pasientopplaering. Her presenteres Siri, en
kvinne pa 32 ar, som lever med diabetes. Utsagn fra Siri illustrerer ulike temaer gjennom
kapittel 1.

Deretter settes fokus pa temaet pa bade system- og individniva.



—  Systemniva

Politisk Juridisk @konomisk Organisatorisk
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Figur 1 illustrerer de ulike fokus pa temaet pasientopplaring.

Andre kapittel omhandler pasientoppleering pa systemniva. Omkringliggende perspektiver blir
trukket frem fordi disse utgjer betingelsene opplaringen foregar under. Fire ulike perspektiver
ved pasientopplaering presenteres pa systemniva; det politiske, det juridiske, det gkonomiske
og det organisatoriske perspektivet. Kapittel to avsluttes med & drgfte noen av problemene

ved pasientopplaering pa systemniva.

Kapittel tre tar for seg pasientopplearing pa individniva. Individniva dekker bade pasientenes
perspektiv og helsepersonells perspektiv. Her beskrives ulike sider ved pasientenes behov for
opplaering som ma ivaretas ve pasientoppleering. Utfordringer draftes. Videre presenteres
ulike aspekter ved helsepersonells utfgring av pasientopplering og hvordan pedagogisk
kunnskap kan bidra til bedre opplering. Utfordringer ved helsepersonells perspektiv drgftes.
Deretter draftes systemniva og individniva samlet. Oppgaven avsluttes med oppsummering og
et blikk fremover hvor det pekes pa mulig omorganisering av oppleringsfunksjonen for &

oppna bedre pasientoppleering.



1.4 Valg av litteratur

For & oppna gkt innsikt i temaets innhold, har jeg undersgkt litteratur som omhandler rammer
for pasientoppleering og psykologiske og pedagogiske aspekt ved pasientoppleering. Jeg har
studert stortingsmeldinger, offentlige utredninger og styringsdokumenter, lovverk,
statsbudsjett, utdanningsplaner og etiske retningslinje. For a fa mer innblikk i psykologiske og
pedagogiske sider ved pasientopplering, har jeg undersgkt doktorgradsavhandlinger,
faglitteratur om motivasjon, veiledning, rddgivning, sykdom, selvbestemmelse, mestring, og
litteratur om pasienterfaring. Jeg har oppsgkt ulik litteratur elektronisk blant annet via BIBSY,
ISI, idunn.no, google.scholar.com, lovdata.no og Ebsco. Sgkeord har blant annet veert
opplering, pasientopplaring, empowerment, endring, education, guiding, counseling og

diabetesopplaring.

Den ulike type litteratur kan plasseres i en sirkel hvor hvert temaomrade utgjer en del av

sirkelen for & illustrere sammenhengen mellom de ulike litteratursgkene.

utd. ey politisk

/ planer dok \

veiledn lovverk
ped
temaer ok.
psyk strategi
temaer dok
pas. doktor
erfar \ sykd / avh
behand

Figur 2 viser politiske dokumenter, lovverk, gkonomidokumenter, strategidokumenter,
doktoravhandlinger, sykdoms- og behandlingslitteratur, litteratur om pasienterfaringer,
litteratur om psykologiske og pedagogiske temaer, veiledningslitteratur og planer for ulike

utdanninger.



[llustrasjonen viser hvert tema som er studert i litteraturen. Hvert tema utgjer en del av en den
helhetlige forstaelse som er utviklet som fglge av studiet (Alvesson & Skjoldberg, 2008). Det
ma presiseres at utvalget av litteratur er begrenset. Dessuten ma det understrekes at ikke all
den anvendte litteraturen er dekket av grupperingene i sirkelen og at sirkelen har
begrensninger ved at den ikke dekker all type litteratur som er relevant for temaet. Fenomenet

kunne veert illustrert ved & sette inn del beskrevet som “annet”.



1.5 A leve med kronisk sykdom

Om lag en fjerdedel av den norske befolkning har en alvorlig kronisk lidelse (Helse- og
omsorgsdepartementet, 1999). Antallet personer med diabetes i Norge ble i 2004 anslatt til ca.
265 000 (Claudi et al. 2009). Vel 25 000 av disse har type 1-diabetes. Etter som befolkningen
i Norge oppnar stadig heyere alder, vil antall mennesker med kronisk sykdom gke.
Behandling av kronisk sykdom utgjer store kostnader rent samfunnsgkonomisk. Det at
sykdommen er kronisk innebzrer at sykdommen varer resten av pasientens liv. Ved akutt
sykdom forventes at sykdommen eller skaden blir helbredet. Vart behandlingssystem er i stor
grad basert pa mgte med akutt sykdom. Pasienten med akutt sykdom besgker den medisinske
arena, fastlegen eller sykehus, for & motta ngdvendig behandling for & bli kvitt problemet. Ved

kronisk sykdom oppstar andre mekanismer.

1.5.1 Leere a behandle seg selv

Mennesker med kronisk sykdom entrer den medisinske arena for & leere & behandle seg selv.
A utfare stadige behandlingstiltak krever at personen pa forhand har utviklet ngdvendig
behandlingskompetanse. Learing av behandlingskompetanse foregar i primarhelsetjenesten og
spesialisthelsetjenesten. De ulike kroniske sykdommene krever hgyst forskjellig behandling,
leeringsprosessene vil derfor veere hgyst ulike. Enkelte sykdommer krever kun enkle
behandlingstiltak, som for eksempel & ta en tablett daglig. Andre sykdommer krever
omfattende behandling. Dessuten krever en del sykdommer ikke bare utfering av
behandlingstiltak, men vurdering av hvilke tiltak som skal utfares. Derfor ma pasienten selv
leere grunnlaget for vurdering, de forskjellige felgene for de ulike faktorene. Feil
medisinering som fglge av mangelfullt grunnlag for analyse, kan ha plagsomme falger for
pasienter. Noen reagerer med akutte anfall, andre kan fa ubehagelige reaksjoner pa et senere
tidspunkt. Pasienten er selv ansvarlig for behandlingen og for vurderingen som ligger til
grunn for tiltaket (Gjengedal & Hanestad, 2001). Dermed kan avmakt og selvanklager falge

behandling som ikke er optimal.
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1.5.2 Forverring av helsen

En annen utfordring ved livet med kronisk sykdom, er for mange en stadig forverring av
helsen og reduksjon av livskvalitet. Behandlingen som utfgres kan sjelden erstatte kroppens
naturlige prosesser fullkomment. Sterkere sykdomssymptomer kan derfor utvikle seg etter
hvert. Ved andre sykdommer innebarer behandlingen symptomlindring, mens sykdommen
stadig far kraftigere og mer plagsomme falger. Dermed medfarer sykdommen ogsa noen
psykologiske utfordringer. Med et fremtidshbilde om at sterre fysiske begrensninger eller
plager kan eller vil oppsta, krever i starre grad en holdning som innebzrer a gjgre det beste ut
av situasjonen her og na og ikke drukne i pessimistiske forestillinger om fremtiden.
Utfordringen krever pasientopplering som rommer hjelp til & mgte ogsa psykologiske
utfordringer. Andre psykologiske utfordringer oppstar ogsa nar forverring eller falgeskader
utvikles. Mennesker med diabetes kan oppleve & miste synet. A miste synet er et traume i seg
selv. A oppleve en prosess hvor synet blir stadig blir dérligere, er en annen psykologisk
utfordring. A fgle ansvar for & ha fordrsaket synstap er en tredje type psykologisk utfordring.
Dermed innebarer diabetes behov for opplaering i handtering av livssituasjon langt ut over det
a ta de daglige spraytene. Opplaring om sykdommen og behandlingen er ngdvendig. I tillegg
vil mange av pasientene ha behov for stgtte i det & holde ut store utfordringer for & skape

tilfredsstillende livskvalitet.

| Diabetes nr. 7, desember 2009 (Grotdal), kan vi lese om Mona:

”Jeg er 22 ar gammel, syk, nesten blind og har nyresvikt.”.

”jeg prioriterte totalt feil.”.

Mona formidler at hun tar det fulle ansvar for at hun har utviklet alvorlige faglgeskader som
folge av utilfredsstillende resultat av egenbehandlingen ved diabetes. Hun begrunner dette

med at hun ville overta behandlingen selv da hun var 12 ar gammel. Etter dette hadde hun
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perioder hvor hun brukte for lite insulin. Mona pastar ikke at behandlingsoppgaven har vart

for vanskelig eller at opplaringen har vert for darlig.

1.5.3 Avhengighet av helsevesenet

Den som lever med kronisk sykdom, er avhengig av helsevesenet. Med helsevesen tenkes her
pa de institusjoner som utferer undersgkelser og behandling. Nar pasienten entrer den
medisinske arena, ma pasienten tilpasse seg en kultur sterkt preget av ekspertise.
Helsepersonell har som regel definisjonsmakten som innebarer at de vet hva som er best for
pasienten. Pasienten har sjelden anledning til & kontrollere om det beste blir tilbudt fordi
undersgkelser og behandling baseres pa ekspertisekompetanse som pasienter flest ikke har.
Ved & veare syk, er pasienten dessuten i en sarbar posisjon. Det & vere sarbar i mgte med
hjelpere som innehar mye makt, forsterker den asymmetriske relasjon de to rollene utgjer
(Bjegrndal, 2008). Kommunikasjonen mellom partene er utsatt for store utfordringer. Pasienter
forteller fra sin posisjon at de blir mgtt med arroganse, mangelfull informasjon, nedlatenhet
og andre maktovergrep. Pasient- og brukerombudet i Vest-Agder refererer i Arsmelding 2009
(Solberg, 2009) om at det klages pa mangler ved omsorg og darlig oppfarsel innenfor alle
fagomradene. Klagene har gkt i omfang. Denne kjensgjerningen kan innebzre at asymmetrien
i relasjonen er under endring fordi pasienter na har mulighet til & innhente informasjon om
sykdom og behandling elektronisk og fordi pasientrettigheter nd er mer etablert, blant annet
med ombud. Med gkt kunnskap kan pasientrollen hevde mer makt og relasjonen kan bli mer
symmetrisk. Ved at helsesystemet har sikret pasientrettigheter juridisk (Pasientrettighetsloven,
1999) og ved fritt valg av sykehus, gker pasientenes mulighet for innflytelse. For mennesker
som er avhengige av systemet i arevis, stimulerer de formelle rettighetene til gkt hevding av

egne behov.
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1.5.4 Friskeller syk?

Et siste og interessant aspekt ved det a leve med kronisk sykdom, er spgrsmalet om
opplevelsen av & vare frisk eller syk. Dimensjonen kan plasseres pa et kontinuum fra helt

frisk til bare syk. Se figur 3.

Helt frisk Bare syk

Figur 3 illustrerer kontinuumet mellom helt frisk og bare syk.

Et menneske som lever med astma, er i vart system diagnostisert med kronisk sykdom. Det
innebzrer a ha denne diagnosen uavhengig av medisinbruk og anfall. Personen kan se pa seg
selv som syk alltid og kan plassere seg langt til hgyre pa kontinuumet. En annen person med
samme diagnose, kan fale seg helt frisk, til tross for medisinbruk, med unntak av anfall som
forekommer. Anfallene kan gi opplevelse av & vare veldig syk. Dermed beveger
vedkommende seg pa kontinuumet mellom helt frisk pa venstre side til syk langt ute pa hgyre
side. Dermed er det tilsynelatende ikke diagnosen i seg selv som bestemmer opplevelsen av a
veere frisk eller syk. Den personen som foler seg avmektig i forhold til sykdommen og
underlagt store begrensninger, vil kunne fale seg som offer i forhold til bade sin egen kropp
og helsesystemet. Den som utfolder seg, lever aktivt og realiserer sine ambisjoner, kan
sykdommen til tider oppleves krevende og begrensende, men ikke generelt hemmende. Det er
mulig som kronisk syk a fale seg frisk og se pa sykdommen kun som en del av livets naturlige
begrensninger. Pasientopplering i forhold til kronisk syke har som oppgave a bidra til at den

enkelte person lever et meningsfullt liv pa egne premisser. Siri forteller:
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I begynnelsen folte jeg meg forferdelig syk. Jeg métte ta sproyter hver dag.
Og sa matte jeg ta blodprgver. Og sa maten. Det var masse jeg ikke kunne spise.
Dette er jo helt forandret na. Spraytene og blodpravene tenker jeg ikke pa lenger

og naé spiser jeg alt mulig. Jeg foler meg 1 grunnen helt normal.”

Hvis Siri skulle plassert seg pa kontinuumet mellom helt frisk og bare syk, ville hun veert
langt ute mot bare syk den farste tiden. Etter noe tid, ville hun beveget seg mot venstre, mot
opplevelsen av & veere helt frisk. Vi skal fa mer kjennskap til hva som skapte denne

bevegelsen for Siri. Opplering var en sentral faktor.

1.6 Type 1-diabetes

Type 1-diabetes oppstar som fglge av at de insulinproduserende cellene i bukspyttkjertelen
gdelegges (Grenness, 2007; Hanssen & Hanssen, 1984; Hanas, 2000; Jervell, 2006). Over tid
oppherer insulinproduksjonen totalt. @deleggelsen av cellene kan ikke forebygges eller
forhindres. Diabetes kan ikke helbredes. Arsaken til sdeleggelsen av den autoimmune
prosessen er sammensatt. Tilstanden er dgdelig. Ved for lite insulin i kroppen, stiger
blodsukkernivaet og sukker skilles ut i urinen. Insulinets oppgave er a transportere glukose til
leveren hvor det blir lagret som glykogen, og til muskelcellene som energi. Kroppen trenger
insulin hele degnet. Ved type 1-diabetes ma personen overta den tidligere automatiserte
insulinproduksjonen. Prosessen er kompleks (Christophersen, 2004; Haug, 2010).
Insulinbehovet pavirkes av ulike faktorer, sa som matinntak og fysisk aktivitet. Andre faktorer

har personen ingen kontroll over, sa som fglelser og hormoner.
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1.6.1 Behandling av type 1-diabetes

Behandlingens funksjon er a erstatte insulinregulatoren som er gdelagt (Haug, 2010).
Personen med diabetes ma utfare insulinreguleringen manuelt. Formalet med behandlingen er
a forebygge alvorlige fglgeskader pa lang sikt og begrense sykdomstilstand, fglgene av for
mye eller for lite insulin, i hverdagen. Den gdelagte insulinproduksjonen ma erstattes med
manuell tilfering av insulin. Det produseres insuliner med ulik virkningsprofil og valg av
insulintyper gjares for hver enkelt pasient. (Aarseth, 1976; Birkeland, Mosand & Claudi,
2004; Grenness, 2007; Hanssen & Hanssen, 1984; Hanas, 2000). Insulinet tilfares kroppen
ved injeksjon eller insulinpumpe. Malsettingen for behandlingen er a tilfare kroppen sa
ngyaktig som mulig den mengde insulin kroppen trenger til enhver tid (Jervell, 2006).
Resultatet kan kontrolleres ved a male sukkernivaet i blodet. Insulin reguleres til mat og
aktivitet far hendelsen, og insulin brukes behandlende etter hendelsen nar blodsukkerverdien
viser at for lite insulin er tilfart. Sukkernivaet i blodet kan i dag males av den som har diabetes
ved en liten blodpreve og vedkommende far pregvesvaret i lgpet av fa sekunder. Hos
mennesker med type 1-diabetes er blodsukkernivaet ofte utenfor det som er normalomradet
for ikke -diabetikere. For mye insulin i kroppen medferer hypoglykemi, for lite insulin
medfarer hyperglykemi. Begge tilstandene kan utvikle seg til bevisstlgshet og i verste fall
ded. For lite insulin over lang tid kan medfgre utvikling av alvorlige falgeskader som tap av

syn, nyresvikt og hjerneslag.

1.6.2 Paradigmeskifte

Rundt 1980 fikk pasientene muligheten til egenmaling av blodsukkeret. Dermed oppsto et
paradigmeskifte. Frem til da gikk behandlingen ut pd & forsgke & ta kontroll over de
variablene som pavirket blodsukkernivaet mest: insulin, mat, fysisk aktivitet. Pa denne tiden
hadde man som i dag et utvalg av insulin med forskjellige virkningsprofiler (Aarseth, 1976, s.
73-74). Legen valgte hvilke insulintyper diabetikeren skulle bruke, mengder og tidspunkt for
injisering. Kostreguleringen gikk ut pa a ha en fast fordeling av den samlede matmengde,
fordelt pa tre hovedmaltider og to mellommaltider. Man understreket betydningen av at
fordelingen matte veare den samme fra dag til dag, og at tidspunktene ogsa helst var de samme
(Aarseth, 1976; Hanssen, 1966; Hanssen & Hanssen, 1984). Det ble anbefalt at man
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gjennomfgrte omtrent samme muskelaktivitet hver dag (Hanssen & Hanssen, 1984). Mosjon
ble ansett som en viktig del av behandlingen. ”Som et passende motto for sin livsfersel kunne
de sukkersyke velge: “Regelmessighet og mdtehold”.” (Aarseth, 1976, s. 94). Kontroll av
behandlingsresultat ble utfart ved at pasienten kom til ’kontroll”/konsultasjon hver 3. méned
hvor sukker i blod og urin ble malt. Noen pasienter gjennomfarte en livsstil bestemt av
behandlingsanmodningene og oppnadde pa den maten tilfredsstillende helse. Andre fulgte
ikke anmodningene og utviklet derfor alvorlige falgeskader som viste seg etter 10, 20, 30 ar
med diabetes (Claudi et al, 2009; Helse- og omsorgsdepartementet, 1999, 2006) og tidlig dad.

| dag ligger forholdene til rette for at personen med diabetes selv kan manipulere de ulike
faktorene som pavirker insulinbehovet, tilpasse insulinmengde og kontrollere resultatet
(Holmvik & Jenssen,1991; Vabo. 2003). P& denne maten har pasienten fatt ansvar for
behandlingen og frihet til & bestemme egen livsstil. ”Det viktigste for deg med type 1-
diabetes, er a leere deg a tilpasse insulinbehandlingen til den livsstilen du har bade hva gjelder
mat og aktivitet. (Jervell, 2006, s. 26). Sitatet bekrefter paradigmeskiftet i
diabetesbehandlingen. Opplaringsoppgaven er endret fra en behavioristisk basert oppleering
ved at helsepersonell instruerte pasientens atferd, til en empowerment basert opplaring
(Askheim & Starring, 2007; Freire, 2006; Haugstvedt, 2000) hvor helsepersonell bidrar til at
pasienten styrkes og myndiggjeres til & utvikle og gjennomfare sin behandling (Haug, 2010;
Howorka, 1996; Howorka et al., 2000; Schagyen, 1995; Thesen & Malterud, 2001; Walseth &
Malterud, 2004; Williams, Freedman & Deci, 1998).
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KAPITTEL |1

2.0 Pasientoppleaering pa systemniva

Pasientopplering pa systemniva utgjer rammene for oppleeringen. Her skal fire perspektiv
trekkes frem; det politiske, det juridiske, det gkonomiske og det organisatoriske. Disse fire
perspektivene bestemmer i hvilken grad de politiske representantene anser pasientopplaring
som betydningsfullt, rettigheter og begrensninger som forekommer juridisk, kort om enkelte
gkonomiske aspekter ved pasientopplering og til slutt sentrale, organisatoriske sider ved
pasientopplearing. Flere perspektiv pa systemniva kunne veert omtalt. Eksempelvis utdanning
av helsepersonell, private versus offentlige helsetjenester eller pasientorganisasjonenes plass i
pasientopplearing. Her begrenses til de fire omtalte omradene. | denne sammenheng betraktes
pasientopplaering med et pedagogisk-faglig blikk. Blikket kunne veert begrenset til kun et
pedagogisk perspektiv pa interaksjonen mellom helsepersonell og pasient. Men, i og med at
konteksten er innflytelsesrik pa innhold og form i opplaring, rettes blikket ogsa mot sentrale
faktorer som ligger i rammene rundt opplaeringen som helsepersonell gir pasientene (Hiim &
Hippe, 1998).

| denne oppgaven rettes pasientopplering mot gruppen pasienter som lever med kronisk
sykdom (Jenssen, 1988, Gjengedal & Hanestad, 2001; Holmvik & Jenssen, 1991; Haugstvedt,
2000; Jenssen, 2008; Haug, 2010). Bakgrunnen for dette er at opplaringen for denne gruppen
er av spesielt stor betydning fordi personene ma behandle seg selv og fordi behandlingen
foregar over lang tid. Dermed vil opplaringen fa direkte eller indirekte falger for pasientenes
selvbehandling og helse. Det understrekes i1 flere statlige dokumenter at opplaring av
pasienter er ngdvendig og viktig (Claudi et al., 2009; Helse- og omsorgsdepartementet, 2006,
2009). Det foreligger bade helsefaglig og pedagogisk litteratur om temaet pasientopplearing
(Arborelius, 2001; Christensen & Jensen, 2003; Gjengedal & Hanestad, 2001; Hanas, 2000,
Howorka, 2000; Schgyen, 1995; Thesen & Malterud, 2001; Tveiten 2008; Walseth &
Malterud, 2004). Forskning utfares pa omradet, ogsa her i landet (Gallefoss, 2001; Urnes,
2009).
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| det kommende brukes medisinsk arena som samlebegrep pa de ulike arenaene hvor
medisinsk behandling og opplaring foregar. | tillegg anvendes begrepet for den enkelte arena
som pasienten beveger seg pa, sa som sykehus, primearhelsetjeneste og larings- og

mestringssenter.

2.1 Pasientoppleering i politisk perspektiv

Sentrale, politiske faringer de siste 15 arene har satt et tydeligere fokus pa pasienten som et
menneske med rett til behandling og god helse. | sosialdemokratisk and, skal systemet
tilrettelegges for pasientene og ikke for en utvalgt maktelite (Hargreaves, 2004; Freire, 2006).
| 1997 lanserte departementet utredningen “Pasienten forst! Ledelse og organisering i
sykehus.” (Sosial- og helsedepartementet, 1997). Her fokuseres pa betydningen av
informasjon til pasienten for at pasienten skal oppna best mulig helse og tilfredshet. Det pekes
pa at institusjonelle forhold umyndiggjer pasienten og hindrer optimale behandlingsresultat.
Betydningen av brukermedvirkning vektlegges, bade pa personlig niva nar det gjelder valg av
behandlingsmetoder, og pa institusjonsniva med gkt demokratisering og brukermedvirkning
ved utforming og drift av spesialisthelsetjenesten. Som del av maktoverfering til pasienten, er
det innfgrt pasient- og brukerombud i hvert av fylkene. Hit kan pasienter og brukere bringe
sine klager rettet mot spesialisthelsetjenesten og den kommunale helse- og sosialtjenesten.

| 1999 fulgte Odelstingsproposisjon nr. 10 "Om lov om spesialisthelsetjenesten m m” (Helse-
og omsorgsdepartementet, 1999). Her gker vektleggingen av pasientopplering som

betydningsfullt tema for a oppna tilfredsstillende behandlingsresultater. Pasientopplering

sidestilles med medisinsk behandling dersom pasientene skal bli tilfreds.
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”Mangel pa opplaring er like alvorlig som mangel pa medisiner og gode
behandlingsformer. Opplering er en forutsetning for mestring av livet som kronisk syk
og for & hindre forverring av sykdommen og utvikling av alvorlige komplikasjoner.”
(ibid, pkt. 6.8.6).

Her papekes sammenhengen mellom medisiner, behandlingsformer, opplaring og mestring av
livet med kronisk sykdom. Utsagnet bekrefter at oppleering kan bidra til at pasienten med

kronisk sykdom utfgrer egenbehandling som gir bedre behandlingsresultat.

| 2005 ble det utformet en utredning, Fra stykkevis til helt. En sammenhengende helsetjeneste,
hvor man la faringer for en sammenhengende helsetjeneste (Helse- og omsorgsdepartementet,
2005a). Pasienten skal slippe stadig a bevege seg mellom ulike behandlingsnivaer hvor ingen

ser sammenheng eller har oversikt over helheten i pasientens helse.

Gjennom den siste stortingsmeldingen fra helse- o0g omsorgsdepartementet,
Samhandlingsreformen, legges faringer for bedring av samhandlingsutfordringene i
helsesystemet (Helse- og omsorgsdepartementet, 2009). Her vektlegges forslag om kommunal
medfinansiering av spesialisthelsetjenesten og at kommunene i fremtiden ma lgse oppgaver
der de har sine faglige og organisatoriske fortrinn. Det pekes pa bade samfunnsgkonomiske
og pasientrelaterte utfordringer som angar pasientopplearing. Laerings- og mestringssenterne
omtales konkret og det vises til at formalet med disse er & gi inspirasjon, motivasjon og
konkret kunnskap gjennom laringstilbud og veiledning for & handtere hverdagen bedre
(Helsedialog, 2009a). Departementet vil vurdere naermere hvilke laerings- og mestringstilbud
som kan overfares til kommunene for a oppna bedre tilbud til pasientene med kronisk sykdom
som skal lere & behandle egen sykdom. Forelgpig er de lokale leerings- og mestringssenterne

organisert som del av helseforetakene.
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2.2 Pasientoppleering i juridisk perspektiv

| 1999 oppsto et paradigmeskifte nar det gjelder opplaring av pasienter. Tre nye lover ble
iverksatt: Helsepersonelloven (1999), Pasientrettighetsloven 1999) 0g
Spesialisthelsetjenesteloven (1999). Alle de tre lovene legger juridiske feringer som angar
pasientopplaring. Pasientrettighetsloven gir pasientene rett til informasjon (ibid, § 3-2) og
medvirkning (ibid, 8 3-1). Helsepersonelloven (1999, & 10) palegger helsepersonell & gi
pasientene informasjon I henhold til Pasientrettighetsloven (1999).
Spesialisthelsetjenesteloven (1999) palegger helsepersonell & gi pasienter og pargrende
opplaering (ibid, 8 3-8). Oppleering av pasienter blir med dette likestilt med behandling av
pasienter og far dermed en sentral plass juridisk for sykehusenes forpliktelser. Dessuten har
pasienter i spesialisthelsetjenesten, som innebeerer & vaere pasient pa sykehus, fatt rett pa
informasjon og medvirkning ved valg av tilgjengelige og forsvarlige undersgkelses- og
behandlingsmetoder. For & kunne foreta de aktuelle valg, har pasienten fatt rett pa & fa innsikt
i sin helsetilstand og innholdet i helsehjelpen. Informasjonen skal veere tilpasset mottakerens
individuelle forutsetninger, skal gis pa en hensynsfull mate og helsepersonell skal sikre seg at
pasienten har forstatt innholdet og betydningen av opplysningen. Kommunehelsetjenesten
som er regulert av Kommunehelsetjenesteloven (1982), palegger kommunene & sgrge for
ngdvendig helsehjelp til innbyggerne, men palegger ikke helsepersonell & gi individuell
opplering til pasienter.

2.3 Pasientopplering i gkonomisk perspektiv

Helsemessig har pasientopplaering et forebyggende perspektiv hvor det investeres i opplaering
for & redusere utgifter til behandling pd lengre sikt. Nar opplaring konkurrerer med
behandling, vil behandling vanligvis bli prioritert. Behandling har ofte et mer akutt preg.
Oppleering krever tid og de som skal utfare opplaringen ma inneha kompetanse i forhold til
oppgaven. Hensikten med opplaringen er at pasientene skal utfgre hensiktsmessig behandling
og dermed oppna tilfredsstillende behandlingsresultat, god helse. Pa den maten skal
pasientopplearing bidra til feerre sykehusinnleggelser (Statistisk sentralbyra, 2009). 1 1989 var
det > 4,5 millioner liggedager pa norske sykehus, mens antallet var redusert til < 4 millioner i

2008. Opplaringen har ogsa som mal a fare til feerre skader som faglge av uhensiktsmessig
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eller feil egenbehandling, flere som unngar ufgretrygd og mindre bruk av egenmeldinger og
sykemeldinger som inneberer fraveer fra jobb (Claudi et al, 2009). Umiddelbart virker
regnstykket innlysende, pasientopplering er gkonomisk lgnnsomt (Helse- og

omsorgsdepartementet, 2009).

2.4 Pasientoppleering i organisatorisk perspektiv

Oppleering av pasienter foregar pa ulike, medisinske arenaer. Her rettes sgkelyset mot atte

arenaer for pasientopplering:

1. Sykehusene, sengepost og poliklinikk

2. Sykehusene, lzerings- og mestringssenterne
3. Primarhelsetjenesten, fastlege

4. Pasientorganisasjonene

5. web-sider

6. Apotek

7. Legemiddelfirmaer

8. Den private arena

Sykehusene er palagt & gi pasientopplering og denne foregar bade pa sengepost og i
poliklinikk. Primerhelsetjenesten som er regulert av Kommunehelsetjenesteloven (1982)
palegger kommunene a sgrge for ngdvendig helsehjelp til innbyggerne, men palegger ikke
helsepersonell & gi individuell opplering til pasienter. Samtidig er alt helsepersonell underlagt

Helsepersonelloven (1999) som palegger helsepersonell & gi pasientene informasjon.
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Vanligvis diagnostiseres diabetes hos fastlege. Fastlegen henviser pasienten til sykehus og det
er vanlig at pasienten innlegges her. Den farste opplaeringen foregar dermed pa sengepost.
Videre fortsetter oppleering pa poliklinikk. Etter noe tid, tilbakefgres pasienten til fastlege.
Fastlegen har mulighet til & henvise pasienten til leerings- og mestringssenter (LMS) for
diabeteskurs. Denne tredje arenaen kan synes sentral i oppleaering av mennesker med kronisk
sykdom. Ved utgangen av 2009 var det etablert over 60 lokale LMS (helsedialog.no, 2009b)
knyttet til helseforetakene. Disse er dermed regulert av Spesialisthelsetjenesteloven (1999).
De lokale LMS arrangerer kurs for pasientgrupper. Laerings- og mestringssenterne er dessuten
etablert i hver av de fire helseregionene (helsedialog.no, 2009a) og som nasjonalt
kompetansesenter ~ (mestringforalle.no, 2009a). LMS  samarbeider nart med
pasientorganisasjonene i opplaring av personer med kronisk sykdom (Sosialdepartementet,
2006).

Pasientorganisasjonene er en fjerde medisinsk arena som gir pasienter informasjon og
opplering. Pasientorganisasjonene holder kurs for medlemmene og formidler brosjyrer om
ulike sider ved medlemsgruppens sykdom og behandling. Deres lokalforeninger arrangerer
faglige mgter for medlemmene. Organisasjonene har nettside, for eksempel Diabetesforbundet
(http://www.diabetes.no) hvor informasjon presenteres.

En femte arena for pasientopplering, er oppsgking av web-sider via internett. Pasientene
sgker selv informasjon og lering. Mange typer informasjon ligger tilgjengelig pa nettet om
bade sykdom og behandling.

To andre arenaer for opplaring og informasjon, er apotek og legemiddelfirmaer. Apotekene
selger medisiner og noe medisinsk utstyr, legemiddelfirmaene selger medisiner og utstyr.
Ansatte pa apotek har mye kunnskap om medisinene og en del apotek har etablert egne
skjermede rom for opplering av og informasjon til kunder. Nye retningslinjer begrenser
legemiddelfirmaenes kontakt med helsepersonell og pasienter. Deres pasientopplearing foregar
i dag mest indirekte ved gkonomisk stgtte til pasientorganisasjonenes oppleringsarbeid og

bistand ved gjennomfaring av kurs for helsepersonell.
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Siste og attende arena som skal tas med her, er pasienters lering av hverandre pa den private
arena. Siri mette to andre kvinner med diabetes og lerte av deres erfaringer med
diabetesbehandling.

2.5 Utfordringer ved pasientopplaering pa systemniva

De senere ar har de politiske feringene i stgrre grad vektlagt pasientoppleering (Sosial- og
helsedepartementet, 1997; Helse- og omsorgsdepartementet, 1999). Pasienten skal styrkes til &
fortsette et godt liv selv om sykdom oppstar. Opplaringen skal tilrettelegges for pasienten og
pasientens autonomi skal ivaretas. Intensjonene er gode, men de juridiske konsekvensene av

intensjonene svikter.

Et problem pa systemniva er at pasientene mangler juridisk rett til oppleering. Pasientene har
rett pa informasjon og medvirkning, men informasjon alene kan ikke oppfattes som
opplaering. Spesialisthelsetjenesteloven palegger sykehusene & gi opplaring. Dessuten har
pasientene ikke rett til oppleering i primarhelsetjenesten. Dermed svikter et sentralt perspektiv
i de politiske fgringene. Uten rett til opplering, forsvinner kraften ut av den gode idé om

styrking av pasienten.

Et annet problem ved dagens pasientopplering, er uklare fagringer for ansvaret for
pasientopplering slik det foreligger i Spesialisthelsetjenesteloven (1999). Fordeling av
oppgave- og ansvar mellom sykehusavdelingene og lerings- og mestringssenterne er ikke
tydelige. Sykehusavdelingene bestar av sengepost og poliklinikk. Lerings- og
Mestringssenterne er ikke organisert under noen av avdelingene. | Norges offentlige
utredninger, nr. 3, om en sammenhengende helsetjeneste, fastslar Helse- og

omsorgsdepartementet (2005a) at “laerings- 0g mestringssenterne fungerer som et viktig
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oppleringstiloud til personer som har kronisk sykdom/funksjonshemming og bar
videreutvikles som en meteplass for brukerorganisasjoner og helsepersonell” (ibid, pkt. 2.3.1).
De lokale LMS tilbyr kurs for pasientgrupper med kronisk sykdom (helsedialog.no, 2009a). |
Mestringforalle (2009b) om “Hvorfor lering og mestring, LMS?” papekes at
opplaringsansvaret som spesialisthelsetjenesten er palagt, > ligger i klinikken.”. P& den ene
side oppfatter helse- og omsorgsdepartementet leerings- og mestringssenterne til a vaere et
viktig oppleeringstilbud, samtidig som leerings- og mestringssenterne understreker at ansvaret
for opplaering ligger i klinikk, og altsa ikke i senterne. Samhandlingsmeldingen omtaler
formalet for lerings- og mestringssenterne til a gi inspirasjon, motivasjon og konkret
kunnskap gjennom leringstilbud og veiledning for & handtere hverdagen bedre” (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2009, s. 67). Samhandlingsmeldingen forsterker statens faringer for
lerings- og mestringssenterne ved a papeke at formalet er & gi laeringstilbud og veiledning.
Nar departementet videre hevder at “Tilbudene gis i grupper.”, blir faringene konkrete og
begrenset (ibid, s. 66). Laerings- og mestringssenterne skal tilsynelatende ikke gi leeringstilbud
og veiledning individuelt. Dermed fremkommer det at spesialisthelsetjenesten og
departementet velger a separere utgvingen av pasientoppleaeringen mellom klinikk og lerings-
og mestringssenter ved at pasientopplaring foregar individuelt pa sengepost og poliklinikk og
i gruppe pa lerings- og mestringssenterne. A la dette veere kriteriet for fordeling av
opplaringsansvaret, synes darlig for pasientene. Pasientene trenger et samlet sted hvor
opplaring foregar, enten det er individuelt eller i gruppe, for & oppna en helhetlig opplaering.
Leerings og mestringssenterne ser ut til & fa stadig mer trykk rettet mot seg om & se til at
pasientene tilegner seg ngdvendig kompetanse. Meldingen peker pa at det skal vurderes a
styrke senterne pa kommuneplan (ibid). Samtidig far man inntrykk av at klinikkene har det
formelle ansvar for opplering av den enkelte pasient og at senterne fungerer som et
supplement for de pasientene som henvises fra fastlege for & delta i kurs for grupper. Med
denne uklarheten gker faren for at ingen av institusjonene tar det fulle og hele ansvar for at

kronikergruppen far et helhetlig oppleringstilbud som gir god helse for pasientene.

Et tredje problem pa systemniva, er at pasientorganisasjonenes opplaringstilbud nar frem til
kun en liten gruppe av de som har kronisk sykdom. Pasientorganisasjonene deltar som aktar
og utever verdifull opplaering. Opplering blir gitt via kurs, skriftlig materiell, web-sider,
pasienttelefon og annet. Mange av organisasjonene har et nert samarbeid med helsepersonell

og deltar som representanter i utvikling av de politiske fgringene. Diabetesforbundet er et
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godt eksempel pa organisasjon som gjennom mange ar har bidradd positivt til god
pasientopplearing pa ulike nivaer. Pa den maten deltar gruppen som selv er bergrt av sykdom.
Leerings- o0g mestringssenterne samarbeider systematisk med representanter for
pasientorganisasjonene ved arrangering av kurs. Svakheten ved pasientorganisasjonene nar
det gjelder opplering, er at de baseres pa frivillig medlemskap for kronisk syke. Dermed er

det bare en liten gruppe av pasientene som direkte far nyte godt av organisasjonenes tilbud.

Et fjerde problem péa systemniva, er at apotekene har ansatte som har mye kunnskap om
medisiner og utstyr som ikke kommer pasientene til gode. Pasienter med kronisk sykdom er
storbrukere av apotekene. Dessverre utgves lite opplaering pa apotekene, og farmasgytene
brukes sjelden til undervisning av pasienter i andre sammenhenger. Ett problem ved
apotekene som opplaringsarena, er den kommersielle siden som innebarer at de ansatte ogsa

er selgere av medisin og utstyr.

Et femte problem ved pasientopplering, er at pasientene opplever at opplering for ofte ikke
blir gitt. En undersgkelse utfert av Opinion i 2003 pa oppdrag fra Funksjonshemmedes
Fellesorganisasjon vurderte forhold ved norske sykehus fra pasienter som hadde veert til
behandling i 1995 (Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon, 2003). Det skal papekes at
spesialisthelsetjenesten pa dette tidspunkt ikke var palagt & gi pasientopplaring. Medlemmer
fra Norges Diabetesforbund, Norsk revmatikerforound og NORILCO (stomi- og
reservoaropererte) ble spurt om de hadde fatt tiloud om pasientopplaring og hvordan de som
hadde mottatt pasientopplaring vurderte tilbudet. De som hadde mottatt tilbud om opplering,
var godt forngyd med opplaringen de hadde fatt. Et flertall av pasientene med de ulike
diagnosene hadde ikke mottatt tiloud om pasientoppleering. Blant revmatikerne hadde kun 16
prosent mottatt opplaring. Blant de som ikke hadde mottatt noe tilbud, svarte over halvparten
at de i stor grad eller noe grad har savnet et slikt tiloud. | og med at sa stor andel var
misforngyd med opplaringen tyder det pad at problemet ligger pa systemplan og ikke

representerer kun individuelle unntak.

Den private arena som opplaringsarena er uten kontroll av det offentlige behandlingsapparat.

Det var pa denne arenaene Siri mottok avgjerende leering som medferte ny selvbehandling,
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god helse og god livskvalitet. For Siri var dette veldig positivt, men for det offentlige
helsetjeneste ma det oppfattes som en fallitterklering at tilfeldig, privat kontakt er det som
blir avgjerende for tilfredsstillende behandling.

Et sjette problem ved pasientopplering fremkommer i Stortingsmelding nr. 18 om riktigere
legemiddelbruk (Helse- og omsorgsdepartementet, 2005b). Her pekes det pa at en stor andel
av pasientene med kronisk sykdom bruker ulike former for medisiner. Nar om lag en fjerdedel
av den norske befolkning har en alvorlig kronisk lidelse utgjer dette mer enn 1 million
mennesker. Studier viser at feilmedisinering i starre eller mindre grad oppstar i om lag 20
prosent av alle behandlingsforlep hvor legemidler benyttes (Helse- og omsorgsdepartementet,
1999, pkt. 6.8.6). Der hvor behandlingen er profylaktisk, forekommer opp til 50 prosent feil
bruk av legemidler. Undersgkelser indikerer at mellom 5 og 10 prosent av alle
sykehusinnleggelser pa medisinske avdelinger kan tilbakefares til feil bruk av legemidler og
at legemiddelskader ofte kan forklares med ufullstendig oppleering. Undersgkelser viser at et
flertall far tiloud om oppleering om legemidler. Til tross for utfert opplearing, viser studier at
feilmedisinering oppstar i 20 til 50 prosent av behandlingsforlgpene. Stortingsmelding nr. 18
viser til at tilgjengeligheten av informasjon om legemidler er gkt i befolkningen, men at dette
ikke er ensbetydende med at legemidler brukes riktigere enn far (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2005b). Bruk av legemidler inngdr som selvfalgelig del av

pasientopplearing. Nar medisinene brukes feil, kan fenomenet tyde pa sviktende oppleering.

Et syvende problem pa systemplan nar det gjelder pasientopplering, er at norske diabetikere
lider av overraskende hgye blodsukkernivd som innebarer gkt fare for utvikling av
felgeskader. Da den farste Euro Consumer Diabetes Index ble lansert, ble Norge rangert som
nummer 6 i Europa (Health Consumer Powerhouse, 2008). Hgye blodsukkerniva tyder pa
mangelfull bruk av medisiner. En del av de som lever med type 2-diabetes, kan senke
blodsukkernivaet ved & spise mindre karbohydrat og gke fysisk aktivitet. Nar disse pasientene
ikke oppnar tilfredsstillende blodsukkerniva ved spesielt kosthold og gkt aktivitet, igangsettes
medisinsk behandling ved bruk av blodsukkersenkende medikamenter eller insulin. At Norge
havner pa sjette plass i Europa, viser derfor at pasientene bruker for lite medisin. Haye
blodsukkerniva i pasientgruppen bekreftes av Nasjonalt medisinsk diabetesregister for barne-

og ungdomsdiabetes. Barneregisteret. Arsrapport 2008 (Skivarhaug, 2009). Registreringene i
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arsrapporten viser at gjennomsnittlig HbAlc-blodprgve 2008 var 1,1 prosentpoeng over de
internasjonale retningslinjene for barn og ungdom. Tallene viser at en stagrre gruppe barn og
unge med diabetes i Norge, bruker for lite insulin.
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KAPITTEL I

3.0 Pasientopplaering pa individniva

| kapittel tre rettes sgkelyset mot pasientoppleering pa individniva. Individniva betyr i denne
sammenheng pasienter og helsepersonell. Relasjonen mellom pasient og helsepersonell og
samspillet mellom dem, vil inngd i individperspektivet. Dette innebeerer at individniva ikke
ngdvendigvis representerer et individuelt perspektiv. Derimot utgjer det det som
Bronfenbrenner omtaler som mikroniva (Bronfenbrenner, 1979). I hans gkologiske modell

omfatter mikroniva bade det som pagar inni individet og det som foregar mellom individene.

Forste del av kapittelet handler om pasientopplering sett i pasientenes perspektiv. Pasientenes
perspektiv innebzrer a presentere teori som kan belyse noen psykologiske prosesser som blir
bergrt av kronisk sykdom. For & synliggjere hvordan teoriene kan vise seg i praksis,
eksemplifiseres ved hjelp av type 1-diabetes. Pasientperspektivet avsluttes med a drafte noen

problemer.

Andre del av kapittelet handler om pasientopplering sett i helsepersonells perspektiv. Her er
det gnskelig & bygge en bro mellom den medisinske og den pedagogiske arenaen.
Helsepersonell har plikt til & gi pasientopplering og informasjon. Pedagogisk kunnskap kan
bidra til utforming av modeller som anvendes for oppgavene. Her skal kun skisseres temaer
som kan bidra til bedre oppleering. Helsepersonells perspektiv avsluttes med drgfting av noen

utfordringer. Deretter presenteres et problem som angar bade individ- og systemniva.

Siste del av kapittel tre bestar av en kort oppsummering og et blikk fremover hvor det kort
presenteres mulige tiltak videre som kan bidra til utvikling av bedre pasientopplering for

mennesker med kronisk sykdom.
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3.1 Oppleering i pasientenes perspektiv

Nar et menneske far vite at det har en kronisk sykdom, vil det oppleves sjokkerende og ille.
Enkelte kan vere forberedt fordi de har hatt sykdomssymptomer eller fordi sykdommen er
kjent fra andre i familien som er rammet. For andre kan sykdommen oppstd som en stor
overraskelse. A fa diagnosen kan oppleves som et traume eller en krise. Her skal ikke disse
psykologiske fenomenene omtales narmere. | stedet skal fokus settes pa temaer som er
knyttet spesifikt til det kroniske elementet. To kjensgjerninger oppfattes som sentrale ved det
kroniske elementet: det at pasienten ma behandle seg selv og det at sykdommen varer resten
av livet. Her settes fokus pa tre psykologiske fenomen som utgjgr noen av sarbarhetene i
handtering av sykdommen og behandlingen. De tre fenomenene er for det farste kronisk
sykdom som trussel mot behovet for selvbestemmelse, for det andre kronisk sykdom som

trussel mot forventning om mestring og for det tredje kronisk sykdom som trussel mot

opplevelse av sammenheng. Se illustrasjon.

Opplering i pasientenes perspektiv

Trussel mot Trussel mot forventning
selvbestemmelse om mestring

Figur 4 illustrerer oppleering i pasientenes perspektiv. som inneholder kronisk sykdom

opplevd som trussel mot selvbestemmelse, trussel mot forventning om mestring og trussel

mot opplevelse av sammenheng.
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For & ha med det konkrete perspektivet i tillegg til det teoretiske, eksemplifiseres med
diabetes. Derfor presenteres farst noen spesifikke utfordringer ved det a leve med type 1-
diabetes.

3.1.1 Spesifikke utfordringer ved type 1-diabetes og behandlingen

En av utfordringene ved type 1-diabetes, er at sykdommen daglig krever omfattende
behandlingstiltak. Pasienten ma sette sprayter pa seg selv, gjerne 4-8 ganger daglig, og male
blodsukker ved & ta blodpreve pad seg selv. En annen utfordring er at den moderne
behandlingen som innebeerer & tilpasse hurtigvirkende insulin etter behov, kreves kunnskap til
a gjennomfgre en omfattende analyse hver gang tiltak skal vurderes. Tiltak innebeerer
vurdering av om insulin eller sukker ma tilfgres for a oppna tilfredsstillende blodsukkerniva.
Analysen krever & inneha evnen til & forholde seg til tidsdimensjon nétid, fortid, fremtid for &
vurdere tiltak. En tredje utfordring er at selv om personen med diabetes utferer grundig
analyse og presisjon med iversetting av tiltak, vil fglgene av behandlingstiltakene stadig
medfgre resultater utenfor malomradet. En fjerde utfordring er at resultater utenfor
malomradet innebeerer fare for utvikling av en negativ selvoppfatning som falge av ikke
mestring. For lite insulin i kroppen medfarer blodsukker hgyere enn gnskelig. En femte
utfordring ar at hgyt blodsukker over lang tid, kan medfere utvikling av alvorlige falgeskader.
Den som lever med diabetes ma utvikle strategi som gjer det mulig & leve godt til tross for
kjennskap til at skader kan oppsta i fremtiden (Haug, 2010). Sjette utfordring er at medisinen
insulin har de sammensatte egenskapene at den er bade livsngdvendig og livstruende. Bade
for lite og for mye insulin kan medfare bevisstlgshet og i verste fall dgd. Litt for mye insulin
medfgrer akutt reaksjon som ma behandles, mens litt for lite insulin har mindre, ubehagelig
effekt. Til slutt kan nevnes det kroniske elementet som gjelder alle kroniske sykdommer.
Erkjennelsen av at sykdommen og behandlingen skal fortsette resten av livet og at personen
som har fatt sykdommen, aldri skal fa oppleve livet uten sykdom, er et element som pasienten

har med seg i mgtet med helsepersonell.
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3.1.2 Kronisk sykdom som trussel mot behovet for selvbestemmelse

Nar et menneske blir rammet av kronisk sykdom, oppstar en ny og ukjent situasjon.
Sykdommen oppfattes som en trussel og forsvar vekkes. Motstandsressursene som vekkes og
ivaretar behovet for autonomi (Antonovsky, 1979, ref. i Sommerschild, 1998). Behovet for
autonomi innebarer at individet har en trang til & oppleve seg selv som kilden til egen atferd
(Deci & Ryan, 1985, 2000). Behovet kan vise seg som gnske om & ta egne valg og a handle
som et selvbestemt individ. Personen sgker etter & kjenne seg som akter med egen styring som
ikke er regulert av ytre press. Individet handler dermed ut fra egne interesser. Sykdommen og
behandlingen krever endret atferd og ny livsstil fra personen som er rammet. Personen kan
oppleve kravet om endring som en trussel mot identitetsoppfatningen. Sykdommen oppstar i
kroppen og oppleves likevel 8 komme utenfra i den forstand at den ikke er selvvalgt. Personen
vil oppleve manglende kontroll over kroppen. Kroppen lever sitt eget liv. Personen blir berart
pa et dypt, eksistensielt niva hvor en alvorlig trussel mot autonomien oppstar. Trussel mot

autonomi og behov for selvbestemmelse skal eksemplifiseres i forhold til diabetes.

Kroppen reagerer pa en ny mate nar symptomer pa diabetes melder seg. Personen vil oppleve
tarste, avmagring og kraftlashet. Behandlingen starter gjerne med sykehusinnleggelse.
Undersgkelser utferes og behandling iverksettes. Behandlingen videre innebzrer daglige
injeksjoner blodprgvetaking. Behandlingstiltakene kan oppleves som en trussel mot personens
autonomi. Det er et generelt psykologisk fenomen & oppleve stikk gjennom huden som
truende og invaderende, sa truende at en del mennesker besvimer av angst. Selv personen som
far hver handling har blitt gitt valgmuligheter og selv har besluttet at de aktuelle tiltakene skal
settes i gang, Vil fole tiltakene som invaderende og truende. Den personen som ikke har hatt
medbestemmelse pa iverksetting av tiltakene, vil oppleve tiltakene som mer truende. Den
nydiagnostiserte pasienten vil fgle seg styrt utenfra, og vil oppleve manglende regulering av
atferden (Deci & Ryan, 1985, 2000). Samtidig kan vedkommende pa et niva kjenne en
innenfra styrt motivasjon for & vare pa sykehuset og la seg bli stukket i. Etter & ha blitt
diagnostisert, kan personen oppleve tillitt til at helsesystemet overtar kontrollen over
vedkommende med de tiltak som systemet anser som ngdvendige. Dermed kan pasienten
oppleve en ytre sammenheng mellom diagnosen og de etterfglgende hendelsene i startfasen av
livet med diabetes (Aukland, Larsen & Poulsen, 1995).
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Nar behandling er etablert og pasienten skal skrives ut fra sykehus, oppstar en overfgring av
behandlingsansvar. Pa sykehuset har systemet tatt ansvar for behandlingen. Etter
sykehusinnleggelse skal pasienten ta ansvar for seg selv og behandlingen.
Diabetesbehandlingen er relativt dramatisk, med kombinasjon av stikk og blod. Dessuten ma
personen gjennomfagre behandlingsanalyse far iversetting av behandlingstiltak som i praksis
ofte innebzrer a ta insulin. Dermed ma pasienten selv ta avgjerelser om medisinering (Deci &
Ryan, 1985, 2000). Personen kan oppleve mangel pa regulering ved at medisinen fales
truende fordi den kan medfgre sykdomstilstander (hypoglykemi, hyperglykemi) som kan gi
bevisstlgshet. Samtidig kan personen fgle seg styrt utenfra fordi helsepersonell anser
vedkommende klar for & preve seg pa egenhand. Pasienten kan ogsa oppleve det som
befriende a reise hjem, komme ut fra sykehuset, slippe mer tilpasning til systemet. | praksis er
det vanlig at helsepersonell pa sykehusene bidrar til at pasienten skal fale seg trygg og mestre
egenbehandlingen, ved at kontakt etableres pa poliklinikken kort tid etter utskriving for videre
oppfelging. Pa systemplan overfgres pasienten til ny enhet som etter hvert skal tilbakefgre
pasienten til fastlege.

Tidligere var behandlingen ved diabetes basert pa a ta kontroll over faktorene som pavirket
blodsukkeret mest; insulin, mat og mosjon. Etter at pasientene fikk muligheten til & male
blodsukkeret selv, har det blitt mulig & overfare reguleringen av faktorene til pasienten (Haug,
2010). Behandlingen var tidligere styrt utenfra av et behandlingsregime anfart av legen. | dag
er det mulig for pasienten a styre behandlingen selv (Howorka et al, 2000). Pasientens
autonomi kan stgttes og styrkes ved at personen selv kan bestemme livsstil, spising, fysisk
aktivitet og regelmessig eller uregelmessig livsfarsel (Vabo, 2003). Myndigheten medfarer at
personen ogsa har mer ansvar for behandlingen. For & kunne utvikle og utfgre tilpasset
behandling, er personen avhengig av ngdvendig lering og stette. Ansvaret for utfering av
behandlingen ligger hos personen med diabetes. Ansvaret kan fales belastende, spesielt fordi
behandlingstiltakene stadig medferer utilfredsstillende resultater. Dermed er diabetikeren
ekstra utsatt for trussel mot opplevelsen av autonomi. Det & tale 4 leve med denne
utfordringen uten a fagle seg mislykket, avmektig og hjelpelgs, krever styrking av autonomi.
Ved & styrke personens selvbestemmelse, kan motivasjonen for utfgring av behandlingen
integreres og gi en indre opplevelse av sammenheng mellom gnsket levesett og behandlingen
som utfgres. Opplevelsen av selvbestemmelse gir gkt sannsynlighet for tilfredsstillende

behandlingsresultat og god livskvalitet (Jenssen, 1993; Walseth & Malterud, 2004,
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Wehmeyer, 1998; Williams, Freedman & Deci, 1998; Williams, McGregor, Zeldman,
Freedman & Deci, 2004; Williams et al., 2005; Williams et al., 2009).

3.1.3 Kronisk sykdom som trussel mot forventning om mestring

Nar et menneske far diagnostisert kronisk sykdom, vil det oppsta en forventning om mestring
eller en forventning om ikke mestring av den nye situasjonen (Bandura, 1977, 1981).
Forventning om mestring inneberer personens vurdering av hvor godt hun eller han er i stand
til & planlegge og utfgre handlinger som skal til for & mestre bestemte oppgaver (Skaalvik &
Skaalvik, 2008). To av de mest betydningsfulle kildene for forventningene som oppstar
sammen med den nye oppgaven, er tidligere mestringserfaring og andres eksempler (Bandura,
1977). Mestringserfaring kan oppfattes som indre kilde til forventning om mestring, mens
andres eksempel kan oppfattes som ytre kilde (Skaalvik & Skaalvik, 2008). Mestringserfaring
regnes som den faktor som har stgrst betydning for forventet mestring. Individets
mestringserfaringer kan gjelde erfaringer pa samme oppgave som individet skal lgse, en
oppgave som likner eller det a lgse oppgaver mer generelt. Erfaringer med mestring gker
forventningene om & klare tilsvarende oppgaver. Erfaringer med & mislykkes svekker

forventningene om & mestre (ibid).

Ved sykdomsdebut oppstar en ny situasjon hvor individet ikke har erfaring med samme
oppgave fra tidligere. Dermed eksisterer ingen historie som gir tydelige faringer for hvordan
pasienten vil mestre ulike behandlingsoppgaver. Likevel er det sannsynlig at pasienten ikke
opplever 73 stille med blanke ark”. De fleste gnsker & unnga sykehusinnleggelse fordi det
medfgrer utfordringer som vedkommende frykter. Personen kan ha forventninger om det a
veere pa sykehus som noe plagsomt. En del mennesker er for eksempel redde for ikke a mestre
blodpravetaking. Andre kan ha forventninger om & fa god behandlingshjelp av helsepersonell,
at hjelpen er profesjonell og vil medfgre noe godt for vedkommende. Nar det gjelder
forventning om mestring av behandlingsoppgavene, vil kjennskap til andres erfaringer ha
betydning. Hvis vedkommende har kjennskap til andre med sykdomserfaring, vil forstaelsen,
tolkningen av andres erfaringer fa stor betydning. Andres erfaring med mestring kan gi hap og

positive forventninger om mestring. Nar andre har mislykkes, kan deres erfaring medfare
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forventning om a mislykkes. Dersom den andre er en betydningsfull annen for vedkommende,
og relasjonen deres er ner, med et emosjonelt innhold, vil den andres erfaringer ha sterre
betydning. Nar vedkommende ikke kjenner til andres erfaringer, oppstar sannsynligvis

usikkerhet og angst, eller kanskije en apen og mer ngytral forventning.

Ved diagnose av type 1-diabetes, er det ingen som har erfaring med sykdommen fra fgr, men
mange har kjennskap til andre med diabetes. Sykdommen har en arvelig side og derfor har
noen erfaring med diabetes hos sletninger. Tidligere var behandlingsmuligheten darligere, og
flere utviklet falgeskader. Skillet mellom type 1- og type 2-diabetes, er ukjent for de fleste.
Dermed vil sannsynligvis mange med nydiagnostisert type 1-diabetes knytte forventningene
til de personene de har kjennskap til. Faren for forventning om ikke mestring kan sies a vere
relativt stor. En del eldre som har type 2-diabetes, strever med kostregulering og utvikler
felgeskader. Den som har kjennskap til personer som har hatt et vanskelig liv som fglge av
sykdommen, vil veere i fare for a forvente ikke-mestring av behandlingen og frykte alvorlige
skader som konsekvens. En vanlig oppfatning er dessuten fortsatt at mennesker med diabetes
ikke kan spise sukker. Denne forestillingen kan forsterke forventningen om at sykdommen
representerer starten pa et liv med darlig kvalitet. Som Siri sa: ”Ikke godteri? Det var til a dg
av”. Hennes forventning om & mislykkes med behandlingen var sa sterk at hun valgte a
bekrefte mislykketheten samme dag som hun ble lagt inn pa sykehuset. Hennes handling
medfgrte hgyere blodsukker enn gnskelig, utenfor helsepersonells malomrade, noe som

bekreftet og forsterket mislykketheten.

Behandlingen av type 1-diabetes gir spesielle utfordringer til mestringsforventning fordi
resultatet av behandlingen males i blodprgve og tallfestes. | debutfasen beslutter
helsepersonell hvor mye insulin pasienten skal bruke. Tidlig trekkes pasienten inn i analysen
for a finne frem til passende dosestarrelser. | lgpet av noen dager erfarer de fleste at
blodsukkernivaet som har vart hgyt, synker og etter hvert blir jevnere. Malomradet for
blodsukkeret defineres vanligvis tidlig i prosessen til & veere det som er gnskelig for
mennesker med diabetes. Blodsukkermaling er et hjelpemiddel for & oppna insulintilpasning,
samtidig som det medfgrer en fare for forventning om a mislykkes. | og med at fglgene av
forsgk pa a oppna tilpasning av passe mengde insulin, undersgkes ved & male

blodsukkernivaet, far man tall med desimal som svar. Resultatet er dermed presist og kan i en
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tidlig fase tolkes som bra og darlig. Erfaringer med & mislykkes er serlig uheldig i
begynnelsen av en leringsprosess (Bandura, 1986). Erfaringen utgjer starten pa en ny
livsfase, situasjonen er sannsynligvis preget av uro og angst som fglge av sykehusinnleggelse
og nydiagnostisert kronisk sykdom. Mislykkethet kan medfgre forventning om at
mislykketheten skal fortsette. Forventninger om fremtiden kan bli preget av fortvilelse og
pessimisme. Behandlingsresultater utenfor malomradet kan ogsa medfgre mer panikkpregede
eller tvangspregede handlinger hvor vedkommende er villig til & gjere "hva som helst” for a
lykkes, for at innsatsen skal medfgre resultater innen malomradet. Dermed kan personens
oppmerksomhet rette seg mer mot det & vere flink. Innsatsen kan bli motivert av trussel om
mislykkethet, omtalt som ego-orientering av Skaalvik & Skaalvik (2008). I innleeringsfasen
vil det vare gnskelig at motivasjonen i stedet rettes mot det a lere og a lgse
behandlingsoppgavene, omtalt som oppgaveorientering (ibid). Fokus hos pasienten kan veere i

fare for a rettes mer mot prestasjon enn mot analyse av resultat, og dermed learing og

forstaelse.

Etter sykehusinnleggelse vil nye behandlingsutfordringer dukke opp. Behandlingen skal
tilpasses alle hverdaglige hendelser. Dermed skal blodsukkermalinger, analyser og injeksjoner
kombineres med og integreres i hverdagslivet. Tilpasning av behandlingen mater nye
utfordringer, trusler mot selvoppfatningen gker. Det blir vanskeligere 4 nd behandlingsmalet i
de mer komplekse situasjonene. Mange faktorer har innflytelse pd personens situasjon, noe
som gir mindre kontroll. Her kan personen komme til & fordemme seg selv for a veere
ustrukturert, rotete eller en som prioriterer helsen for lavt. Selvanklager, skyld- og
skamfglelsene kan medfere at personen ikke forteller til helsepersonell om
behandlingsvansker. Nar forventningen om & mislykkes farst er etablert, kan vedkommende
definere lgsningen a vere ”a skjerpe seg”, utfgre flere behandlingstiltak, leve mer kontrollert.
For noen vil det a dele problemet med helsepersonell, fales som & be om fordemming.
Dermed er det bedre & la veere (Arborelius, 2001). Andre kan sgke helsepersonell for mer

opplaering og dermed gke sjansen for a lykkes.
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3.1.4 Kronisk sykdom som trussel mot opplevelse av sammenheng

Nar et menneske blir diagnostisert med kronisk sykdom, innlagt pa sykehus og behandling
igangsettes, vil personens psykologiske identitet bli truet. Dermed stimuleres personens
generaliserte motstandsressurser. Motstandsressurser tas i bruk for a overvinne trusselen
(Antovonsky, 1979, ref. i Sommerschild, 1998). Motstandsressursene fremmer gjenskaping av
psykologisk integritet og en opplevelse av indre sammenheng. Disse ressursene inngar i et
salutogent perspektiv med vekt pa de faktorene som demper eller fjerner stressfaktorene.
Motstandsressursene medfarer ikke noen spesifikk form for mestringsstrategi. For & handtere
trusselen, sgkes opplevelse av sammenheng. Dermed mobiliseres tre drivkrefter eller ressurser

hos personene:

1. gnske om & kunne forsta situasjonen
2. ha tro pa a finne lgsninger
3. oppleve det som meningsfullt & forsgke a finne lgsninger

Trussel mot opplevelse av sammenheng, er i stor grad bestemt av om personen som har blitt
syk reagerer aktivt eller passivt i forhold til den hendelsen. Sykdomsdebut,
sykehusinnleggelse og behandlingsstart, er trusler hver for seg, og utgjer samlet en sterk
trussel for personen. For de fleste vil hendelsene vere sjokkerende, overraskende. Enkelte kan
ha forstatt at sykdom var under utvikling pa grunn av symptomer den senere tid. Likevel vil
de reelle hendelsene oppleves sjokkerende og kan forstas som en krisereaksjon pa en

katastrofal hendelse.

Nar situasjonen forstas som en krise som mobiliserer motstandsressurser, vil en person med
nydiagnostisert diabetes sgke etter a forsta situasjonen, finne lgsninger og oppleve dette sgken
som meningsfull. Forstaelse oppfattes da i retning erkjennelse, som en mer omseggripende

reaksjon enn rent intellektuelt & ha mottatt informasjon.

Den nydiagnostiserte vil gjerne mobilisere motstandsressurser, gjgre problemet sa lite som
mulig, for & handtere situasjonen. Vedkommende kan reagere aktivt ved a sgke informasjon

og forstaelse, ved & medvirke til & gjere situasjonen best mulig, ved a delta i utforming av
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beslutninger. Ulike forslag til lgsning kan komme fra pasienten som aktivt prgver a forsta
situasjonen, som tror pa det a finne lgsning og som praver a handtere trusselen mot opplevelse
av sammenheng pa den maten som er best for vedkommende. For den pasienten som opplever
fastlegen som stiller diagnosen som en autoritet som vet hva som er best for pasienten, vil
sannsynligvis ikke protestere pa avgjerelsen om henvisning til innleggelse pa sykehuset.
Vedkommende kan fgle det meningslast & protestere pa innleggelse, og dermed forholde seg
passivt og la seg styre utenfra. | gyeblikket kan angsten medfere overfering av kontroll til

helsepersonell.

Pa de medisinske arenaene hvor behandling foregar, som sykehus og hos fastlege, er kulturen
tradisjonelt preget av patogenese-tenkning i motsetning til salutogenestisk tenkning
(Antonovsky, 1979). Systemet har veert preget av at helsepersonell tar mer ansvar for
pasienten enn ngdvendig, for & gi omsorg og god pleie, kanskje ogsa forstatt som en del av
behandlingen. | dag ser vi mer salutogenestisk tenkning prege systemet (Walseth & Malterud,
2004). En fastlege kan ta initiativ til & drafte innleggelse med pasienten. Dermed stimuleres
pasientens deltakelse og egen aktivitet. Pasienten stimuleres til a ta avgjerelser som er
betydningsfulle for vedkommende. Pasienten ressurser anvendes til & lgse den truende
situasjonen pa en best mulig mate. Personens deltakelse, aktivitet og selvbestemmelse er

helsebringende.

3.1.5 Utfordringer ved oppleering i pasientperspektiv

3.1.5.1. Umyndiggjering av pasienten

Et problem med dagens praksis, er at systemet tar kontroll over pasienten i den forstand at det
ikke er vanlig at legen drgfter med pasienten hvordan prosessen skal ga videre nar diagnose er
satt. Det er vanlig at helsepersonell tar mer kontroll enn sykdommen krever ved a bestemme
hva som skal skje videre. Dermed blir pasienten umyndiggjort og styrt utenfra, noe som er
kontraindisert i forhold til det som egenbehandlingen krever av pasienten. For a utfare
selvbehandling resten av livet, kreves en sterk indre motivasjon. Ytre styring og overtakelse

av ansvar stimulerer vanligvis avmakt.
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| dag er praksis i stgrre grad at den behandlingsstrategien som anvendes for personen med
diabetes, a tilpasse insulin til livsfarsel uten a regulere livsfarselen (Jervell, 2006; Haug,
2010). Bestemmelse flyttes fra ytre til mer indre styring. Pasientene har dermed mulighet for a
opprettholde sin personlige, selvbestemte livsfarsel. Samtidig innebarer denne praksisen to

svakheter:

For det farste er fagkulturen preget av dobbeltkommuniserende budskap nar det gjelder
insulintilpasning som behandlingsstrategi (Jervell, 2006; Haugum & Aas, 2006). For det
andre gis for lite undervisning og veiledning i sykdomsbehandling at faren for mislykkethet er
ungdig stor. Farst settes fokus pa dobbeltkommunikasjonen, motstridende budskap. | boka
Mat og type 1-diabetes av forfatterne Haugum og Aas (2006) som begge er utdannet
ernaringsfysiologer, vises det til at type 1-diabetes er en insulinsykdom. Samtidig pastar
forfatterne at hva og hvor mye man spiser har betydning for hvor mye blodsukkeret stiger. For
mennesker med type 1-diabetes er det insulinet som bestemmer blodsukkernivaet. Det er
mulig & spise mye karbohydrat med pafglgende lavt blodsukker som fglge av mye insulin.
Forfatterne legger konkret fgringer for hvor ofte man skal spise og hvordan karbohydrater
skal fordeles. De anbefaler: ”En god regel for de voksne, er & spise til du er passe mett: fyll
tallerkenen bare én gang til middag og spis 1-3 grove bredskiver til bradmaltidene.” (ibid, s.
9). | tillegg anbefales at man spiser flere, sma maltider. Dermed er man tilbake til et kosthold
regulert utenfra, et kosthold som krever pasientenes tilpasning og lydighet. Ved vektlegging
av behandlingsmetode som likner pa den tidligere behandlingen, kan det skapes stor
usikkerhet for pasientene om den moderne behandlingen med insulintilpasning, kan brukes.

| boka Basisbok for type 1-diabetes (Jervell, 2006), derimot, legges feringer for moderne
diabetesbehandling hvor forfatteren rader til at “Det viktigste for deg med type 1-diabetes, er
a lere deg a tilpasse insulinbehandlingen til den livsstilen du har bade hva gjelder mat og
aktivitet.” (ibid, s. 26). Jervell (2006) omtaler insulintilpasning som behandlingsmetode hvor
personen selv bestemmer livsfarselen bade nar det gjelder mat og aktivitet. Ved denne
opplaeringen far personen mulighet til selv & bestemme livsfarsel og la indre motiv styre
valgene. Eksemplene viser at hvilken opplaring personene med type 1-diabetes far, er
bestemt helsepersonells ulike faglige feringer nar det gjelder valg av behandlingsstrategi. Ved

anbefaling av kosthold regulert utenfra, gker sannsynligvis faren for at personen med diabetes
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utvikler spiseforstyrrelse sammenliknet med at vedkommende selv far styre sitt kosthold
(Frostad et al., 2005). Tapet av selvbestemmelse, mestringsforventning og opplevelse av
mening ved & prgve a mestre, kan medfgre selvbehandling som har svert alvorlige
konsekvenser for diabetikeren. Ved at behovet for selvbestemmelse trues, kombinert med
manglende mestringforventning, kan pasientens mening med behandlingen begrenses til &
oppna det & overleve. Dermed tilfgres noe insulin, men sgken etter gnsket blodsukkerniva er
lagt til side. Dermed unngar pasienten stadige nederlag og mislykkethet ved a vite at
blodsukkerverdiene er resultat av begrenset innsats (Skaalvik & Skaalvik, 2008). A komme i
denne situasjonen medfgrer selvanklager og opplevelse av selvskading som kan
videreutvikles til depresjon (Frostad, Abrahamsen, Mjgsund, Jensen & Liavaag, 2002).
Dessuten er det fare for utvikling av fysisk falgeskader fordi kroppen stadig har for lite
insulin. Pasienten vil oppleve manglende mestring, manglende selvbestemmelse og

manglende mening i & seke etter lgsninger.

For det andre er sykdommen og behandlingen sa kompleks at det & gi kun begrenset
opplaring pa sykehus uten grundig oppfelging over tid, kan medfare stadige erfaringer med
mislykkethet og mangel pa opplevelse av sammenheng. Behovet for kompetanse samsvarer
ikke med grad av opplering. Hva som er ngdvendig undervisning for a oppna
mestringsforventning, selvbestemmelse, opplevelse av sammenheng og tilfredsstillende

behandlingsresultat, skal ikke behandles narmere her.

3.1.5.2. Krav om selvstendighet

Et annet problem er manglende deltakelse og innflytelse for pasienten nar det gjelder
utforming av behandlingsstrategi. Dagens praksis hvor strategien kan veere begrenset til
insulintilpasning, gir adskillig mer rom for medvirkning og myndighet for pasienten enn
tidligere. Tidligere behandlingsstrategi var basert pa regulering og kontroll lagt utenfor
mennesket med diabetes, krevde stor grad av tilpasning og liten grad av selvbestemmelse og
indre styring. Pasienten ble umyndiggjort av ytre variabler som kosthold, fysisk aktivitet og

en regelmessig livsfarsel.
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3.1.5.3 Behandlingsmal som er uoppnaelige

Et tredje problem med dagens praksis er at det som defineres som malomradet for
blodsukkerverdien er sa snevert tidlig i behandlingsforlgpet at pasienten med sikkerhet vil
oppna mange verdier utenfor malomradet. Faren vil da vere stor for at personen utvikler
forventning om ikke & mestre behandlingen. Pasienten er mest sarbar for denne opplevelsen
tidlig i behandlingsforlgpet (Bandura, 1979). Dersom forventning om a mislykkes fortsetter

etter den farste fasen, kan falgen bli begrensninger i utfgring av behandlingstiltak.
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3.2 Pasientopplaring i helsepersonells perspektiv

Fra statlig hold understrekes at pasientene er helt avhengig av helsepersonells empati, evne til
kommunikasjon, kompetanse og ferdigheter (Helse- og omsorgsdepartementet, 2006).
Diagnostisering og behandling av diabetes reguleres av de nasjonale kliniske retningslinjer,
Diabetes. Forebygging, diagnostikk og behandling som er utviklet for helsepersonell bade i
primarhelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten (Helsedirektoratet, 2009). Opplaring inngar
som del av retningslinjene. Her vises det til at opplaring er en del av behandlingen og ma

veere en kontinuerlig prosess i den individuelle oppfalging.

Her skal begrepet opplearing i helsepersonells perspektiv analyseres sammen med de to
tilgrensende begrepene informasjon og medvirkning. Videre flyttes fokus til tilgrensende
begreper pa den pedagogiske arenaen: undervisning, radgivning og veiledning. Pa den maten
sammenkoples begreper som har noe felles innhold. Deretter sgkes etter
overfgringsmuligheter fra den pedagogiske til den medisinske arena nar det gjelder

oppleringsfunksjonen.

3.2.1 Opplering, informasjon, medvirkning

Opplering av mennesker med kronisk sykdom har to viktige funksjoner. Den farste
funksjonen er at personen skal lere & utfere den ngdvendige selvbehandlingen. Denne
leeringen er en rent kognitiv prosess (Haug, 2010). Den andre funksjonen er en emosjonell
prosess. Personen ma utvikle aksept av a ha blitt kronisk syk. Hvis personen ikke utvikler
aksept, kan emosjonelle aspekter hindre kognitive prosesser. Dersom personen faler motvilje
og ubehag, skjer ingen tilfredsstillende lering uansett hvor betydningsfullt
kunnskapsinnholdet i oppleeringen er (Hiim & Hippe, 1998). Bade det kognitive og det

emosjonelle aspektet ved opplaringen ma ivaretas av helsepersonell.

Ulike, statlige dokumenter er undersgkt for & bli kjent med de politiske faringer for

pasientopplaering (Sosial- og helsedepartementet, 1997; Helse- og omsorgsdepartementet,
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1998; Pasientrettighetsloven  1999; Spesialisthelsetjenesteloven, 1999; Helse- og
omsorgsdepartementet, 2005a; Helse- og omsorgsdepartementet, 2009). Det har ikke veert
mulig & finne noen form for definisjon av begrepet oppleering eller pasientopplearing i disse
dokumentene. Dermed har det veert ngdvendig a sgke andre Kilder for & finne en mest mulig
presis definisjon av begrepet opplaring. |1 Pedagogisk ordbok (Bg & Helle, 2005) omtales
opplaering som “education, instruction, teaching, training, practice” og viser til undervisning.
Undervisning (ibid) betegnes “teaching, instruction, training, det at en pedagog pa en
malrettet, systematisk og planlagt mate leder en eller flere elevers laringsprosess.”Videre
vises til L97 (Kirke-, undervisnings- og forskningsdepartementet, 1996): ”Learing er noe som
skjer med og i eleven. Undervisning er noe som blir gjort av en annen. God undervisning
setter leering i gang — men den fullbyrdes ved elevens egen innsats. (s. 28)”. I henhold til
ordboken dekker begrepet opplaring bade undervisning og leering. Dermed tydeliggjares
begrepets relasjonelle innhold, opplaring er en prosess som foregdr mellom to parter med
hver sin funksjon eller rolle. Begrepet er et eksempel pa mgte mellom den naturvitenskaplige
og den samfunnsvitenskaplige kultur, mellom medisin og pedagogikk. | pedagogisk
sammenheng anvendes begrepet opplering sjelden. Begrepet kan forstas som
sammenblanding av de to rollene som den leerende og den undervisnende utgjer. P& den
pedagogiske arena bruker man i stedet begrepene undervisning og lering som er mer
spesifikke om hvilke pedagogiske prosesser det dreier seg om.

| Pasientrettighetsloven (1999) fikk pasientene rett til informasjon (ibid, § 3-2) og
medvirkning (ibid, § 3-1). Verken informasjon eller medvikning er omtalt i Pedagogisk
ordbok (Bg & Helle, 2005). Funnet kan bety at begrepene ikke oppfattes som pedagogisk
relevante. | Fremmedord for alle defineres informere som “undervise, underrette, opplyse”
(Berulfsen & Gundersen, 2003). A informere kan oppfattes som nar beslektet med begrepet &
undervise. Samtidig kan informere forstas som et mer monologisk og individorientert begrep
hvor den som informerer er aktiv og mottakeren er passiv. Virkningen av informasjonen
fremkommer ikke. Laering er ikke pa samme mate sentralt som ved undervisning i pedagogisk
forstand. Begrepet medvirkning kan forstas som et relasjonelt begrep. Med henvisning til en
rettighet, oppfattes begrepet a veere relasjonelt i den forstand at pasienten har rett til a delta i
prosess og beslutning sammen med en annen part. Det at pasienten fikk rett til medvirkning,
oppfattes som myndiggjering av pasienten. Pasienten skal veere medvirkende ved valg av

tilgjengelige og forsvarlige undersgkelses- og behandlingsmetoder. Formen pa medvirkningen
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skal tilpasses den enkeltes evne til & gi og motta informasjon. Dermed kreves pedagogisk

kompetanse av helsepersonell.

3.2.2 Undervisning, radgivning, veiledning

Det eksisterer et stort utvalg av litteratur om undervisning, radgivning og veiledning beregnet
for den pedagogiske arena. Her gjares et lite utvalg (Hiim & Hippe, 1998; Johannessen,
Kokkersvold & Vedeler, 1998; Kroksmark & Aberg, 2007; Lauvas & Handal, 2006; Skaalvik
& Skaalvik, 2008; Skagen, 2004). De tre funksjonene organiseres teoretisk pa ulike mater. Se
modellene nedenfor. Farst presenteres modellen til Johannessen, Kokkersvold og Vedeler
(1998):

RADGIVNING

N

Terapi - radgivning — konsultasjon — veiledning/supervisjon — rédgivning — utviklingsarbeid - undervisning

Figur 5 viser hvordan Johannessen, Kokkersvold og Vedeler (1998, s. 15) bruker radgivning
som samlebegrep for en gruppe begreper som plasseres pa et kontinuum. Radgivning
plasseres to steder i kontinuumet med betydning guidance plassert mot utviklingsarbeid og
undervisning og med betydning counseling plassert neermest terapi.

Caplan (1970) anvender begrepet veiledning som samlebetegnelse pa konsultasjon,

supervisjon og radgivning.

VEILEDNING

Konsultasjon
Terapi Supervisjon Undervisning

Radgivning
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Figur 6 viser hvordan Caplan (1970) referert i Lauvas og Handal (2006, s. 39) trekker opp
grenser mellom terapi, undervisning og veiledning der konsultasjon, supervisjon og
radgivning inngar i veiledning. Caplans bok fra 1970 er utsolgt fra forlaget. Han har skrevet
ny bok sammen med sin datter (Caplan & Caplan, 1993) som erstatning for den utsolgte

boken.

Dermed ser man hvor ulikt begrepene brukes. | denne oppgaven anvendes begrepene med noe
annet innhold enn det presenterte. Her brukes opplaering som samlebetegnelse pa de tre
funksjonene undervisning, radgivning og veiledning. Opplaring er et begrep som anvendes pa
den medisinske arena om mgtet mellom pasient og helsepersonell der hensikten er at

pasienten skal leere om sykdom og behandling.

OPPLARING

terapi veiledning  radgivning  undervisning instruksjon

Figur 7 viser et kontinuum som gar fra terapi til instruksjon med veiledning, radgivning og

undervisning mellom de to ytterpunktene og med opplaring som samlebegrep.

Opplaering som samlebetegnelse kan vaere noe misvisende. Opplering forstas gjerne som en
tidsavgrenset oppgave. Pa den medisinske arena forbindes opplaering med sykdomsdebut.
Undervisning, radgivning og veiledning dekker en kontinuerlig prosess mellom helsepersonell
og pasient. Opplaringsbegrepet utvides til & inneholde det som pa den medisinske arena kan
omtales som oppfelging. Oppfelging av pasienten er en funksjon som varer sa lenge pasienten
lever med sykdommen. Alternativt kunne veiledning vert brukt som samlebetegnelse hvor

veiledning, undervisning og radgivning utgjorde innholdet.
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Her skal begrepene undervisning, radgivning og veiledning relateres til opplaringsfunksjonen
for & analysere mulige overferinger fra den pedagogiske til den medisinske arena. Den
spesifikke sykdommen vil pavirke hvordan undervisning, radgivning og veiledning fordeles
og hva som er relevante temaer. Ved a skille begrepene fra hverandre blir fremstillingen noe
konstruert fordi undervisning, radgivning og veiledning har opplappende innhold og funksjon.

Se figur 8.

undervisning radgivning

veiledning

Figur 8 illustrer det separate og det overlappende som eksisterer mellom undervisning,

radgivning og veiledning.

I den Kkliniske hverdagen vil samtalen mellom helsepersonell og pasient, ofte veere preget av
en kombinasjon av undervisning, radgivning og veiledning. Prosjektet til Howorka (Howorka
et al., 2000) besto av informasjon, undervisning og trening som samlet kan betegnes som
opplering (figur 7). Pasientene ble undervist om sykdommen og behandlingen og anvendte

kunnskapen i gruppe hvor refleksjon over handling ble en del av opplaringen.

Dagens praksis pa den medisinske arena, er preget av mye radgivning i retning instruksjon, og

lite preget av veiledning. Her rettes sgkelyset fgrst mot undervisning, deretter radgivning og
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til slutt veiledning. Temaene relateres til type 1-diabetes for & fa frem noen spesifikke

aspekter.

3.2.2.1 Undervisning som del av pasientopplaring

Undervisning er en sentral del av pasientopplering for helsepersonell i
spesialisthelsetjenesten. Undervisning som begrep er omtalt over. | Pedagogisk ordbok
vektlegges at undervisning utfgres av en pedagog pa en malrettet, systematisk og planlagt
mate (Bg & Helle, 2005). Pa den medisinske arena er det helsepersonell som utfarer
undervisningen. Undervisning er relevant for overfgring av kunnskap om bade sykdom og
behandling. Hensikten med undervisningen er at pasienten skal lere & behandle seg selv.
Helsepersonells oppgave blir a overfgre kunnskap om sykdommen og behandlingen. Aktuelle
temaer for undervisning ved diabetes er insulinets funksjon, ulike tilgjengelige insuliner,
kroppens behov for insulin, faktorer som pavirker insulinbehovet, injeksjonsteknikk, kroppens
reaksjon ved for mye og for lite insulin. Leeringen som fglge av undervisning om diabetes og
diabetesbehandling, ansees som en kognitiv prosess (Haug, 2010). Haug viser til at personen
med diabetes ma veare i posisjon i forhold til sykdommen for & kunne utfere adekvat
behandling. “Den posisjonen forankres pda det psykologiske planet gjennom intellektuell
forstaelse, folelsesmessig bearbeiding og aksept, og selvvalgte konkrete handlinger som
gjennomfores” (ibid, s. 23). Undervisning av pasienten kan gi den ngdvendige forstaelse.

Om sykdommen

/

«— Om behandlingen

Figur 9 illustrerer at undervisning om sykdommen og
behandlingen er en kognitiv prosess, her illustrert ved

symbol for hjernen.
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| prosjektet til Howorka (1996) og Howorka et al. (2000) ble det utfgrt opplering der

pasientene gjennomgikk

1. informasjon om type 1-diabetes, behandlingsmuligheter med fordeler og ulemper.

Informasjonen ble gitt individuelt og poliklinisk.

2. 18 timers strukturert undervisning om grunnleggende diabetestemaer. Undervisningen

ble gitt i gruppe og poliklinisk.

3. Omtrent 35 timers strukturert, omfattende gruppetrening i Functional Insulin

Treatment, poliklinisk.

Hensikten med prosjektet var at pasientene skulle lzre a tilpasse insulin til kroppens behov
(Funtional Insulin Treatment, FIT) ved selvbestemt kosthold. Deltakerne bestemte selv hva de
ville spise, nar de ville spise, hvor mye de ville spise eller om de ikke ville spise noe i det hele
tatt. Korttidsmalingen i studien viste at FIT medferte opplevelse av uavhengighet av ytre
kontroll. Langtidsmalingen i studien, gjennomsnittlig 3 ar etter FIT-strukturert undervisning,
viste at pasientene var mer frie fra fglelsen av & veere under kontroll av helsepersonell og
behandlingsrelaterte restriksjoner som, sammen med gkt mestringsforventning, bidro til
folelsen av a veere myndiggjort. Dette var assosiert med hgy behandlingstilfredshet og
signifikant forbedring av glycemisk kontroll (Howorka, 1996; Howorka et al., 2000). Som det
fremkommer, var opplegget sammensatt av bade informasjon, undervisning og trening.
Undervisningen var dermed kun en del av prosjektet og resultatene er fglge av hele prosjektet.
Samtidig er det verdt & merke seg at undervisningen var mer omfattende enn normalt ved
innleggelse ved diabetesdebut i Norge. Ogsa uten innleggelse utgjer undervisningen mindre
omfang enn i prosjektet til Howorka (1996) og Howorka et al., (2000). | prosjektet ble
undervisningen utfert i gruppe, noe som ikke er vanlig praksis hos oss. Diabetesforbundet

(http://www.diabetes.no ) arrangerer sommerkurs for grupper. Kursene inneholder noen av de

samme elementene ved at det blir gitt noe undervisning i gruppe i tillegg til aktiviteter som
foregar i gruppe med mulighet for supplerende, individuell undervisning, radgivning og

veiledning underveis.
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Gallefoss (2001) gjennomferte systematisert oppleaering av pasienter med astma og Kols.
Pasientene deltok i fire timers undervisning fulgt opp av én til to konsultasjoner hos
sykepleier og fysioterapeut. Konklusjonen var at pasientoppleringen medfarte helserelatert
bedring av livskvalitet og bedret effekt av medisinsk karakter. I tillegg til bedret fysisk og

psykisk helse, sank antall fraveersdager fra jobb og helsekostnader for samfunnet ble redusert.

Begrepene informasjon og opplearing dekker ikke innholdet i begrepet undervisning sett i
pedagogisk og spesialpedagogisk perspektiv. Pedagogen har kompetanse i det & lede
undervisnings- og laereprosessene og andre didaktiske temaer (Hiim & Hippe, 1998). En
pedagog som underviser, har kunnskap om tilpasning av undervisningen i forhold til
pedagogisk differensiering, kvalitativ og kvantitativ differensiering, standardisering og
individualisering av undervisningen relatert til den eller de som blir undervist. Skaalvik og
Fossen (1995) definerer differensiering som det “& gjore forskjell” (ibid, s. 47). A
differensiere innebarer a ha pedagogisk kompetanse i tilpasning og nyansering av
undervisningen. Det er ikke & forvente at helsepersonell innehar kompetanse som en pedagog
med undervisningskompetanse. Helsepersonell kan ha ervervet formell pedagogisk
kompetanse for oppgaven eller inneha personlig undervisningskompetanse (Laursen, 2004).
Pa den medisinske arena foregar undervisning individuelt, noe som muliggjer kommunikasjon
mellom helsepersonell og pasient. Dermed gker sannsynligheten for tilpasning og

hensiktmessig lzering.

3.2.2.2 Radgivning som del av pasientopplering

Radgivning utgjer en sentral del av opplaeringen pa den medisinske arena. Radgivning
henspeiler her til det engelske begrepet guidance. Videre beskrives innholdet i begrepet slik

det anvendes her.

Radgivning forstds som en konkret, direkte og atferdsorientert kommunikasjonsform.
Radgivning innebeaerer at helsepersonell gir pasienten rad om & handle pa en bestemt mate.
Rad kan ogsa utgjere det & ikke handle. Rad retter seg mot atferd, og radene er oftest
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konkrete. Et rad kan for eksempel veere at sykepleieren sier til en diabetes-pasient: “Jeg synes
du skal preve med 5 enheter hurtigvirkende insulin til en grovbredskive med ost og skinke.”.
Nar helsepersonell er parten som kan og vet og pasienten mangler kunnskap og erfaring, kan
radgivning utgjare en viktig del av leereprosessen for pasienten. | den innledende fasen ved
kronisk sykdom, kan radgivning vaere hensiktsmessig opplearingsform. Pasienten far beskjed
om hva som skal gjeres. Pasienten kan utvikle kunnskap ved a gjegre erfaringer etter
anbefaling fra helsepersonell.

| andre situasjoner kan radgivning ha uheldige konsekvenser for pasientens forhold til den
som har gitt rad. Intensjonen med a gi rad i den medisinske behandlingskultur, er & bidra til at
pasientene skal oppna god helse. Radgivning falger sannsynligvis av tidsned i en hektisk
hverdag hvor radgiveren ikke ser seg i stand til & stoppe opp, ga inn i grundigere prosess om
temaet sammen med pasienten. Mangelfunn prosess mellom radgiver og radsgker kan
innebaere at radgiver gir rad pa grunnlag av noe innsikt i pasientens situasjon og pa grunnlag
av egne forestillinger om pasientens situasjon. Nar radet bygges pa egne forestillinger om
pasientens situasjon, gker faren for at radet ikke passer for pasienten. Radet kan medfare
mislykkethet og gi pasienten negative erfaringer. Alternativt kan pasienten vite at radet som er
gitt ikke lgser problemet og lar derfor veere a bruke radet som er gitt. Dermed kan et forhastet
rad skape skam- og skyldfglelse hos pasienten. De negative falelsene inngar da som del av
relasjonen. Skam- og skyldfglelse er uheldige elementer i relasjonen mellom en som skal
hjelpe og en som skal fa hjelp. Hvis pasienten ikke bruker radet fra hjelperen, og velger ikke a
snakke med hjelperen om det, skapes avstand i relasjonen. Det som kan skje er at problemet
ikke blir lgst, pasienten utvikler mistillit til helsepersonell og helsepersonell blir skuffet og
frustrert over problemet som fortsetter og over pasienten som ikke bruker radgiverens
kompetanse. Denne uheldige prosessen kan til tider ligge til grunn for fenomenet non-
compliance (Arborelius, 2001). Non-compliance inneberer at pasienten ikke er lydig overfor
helsepersonell, ikke gjer som helsepersonell sier. I mange tilfeller dreier nok dette seg om
rasjonelle, fornuftige rdd som ikke blir brukt. A tolke pasientenes atferd som uttrykk for
manglende lydighet, likegyldighet, at pasientene gir blaffen eller ikke bryr seg, er
sannsynligvis er feiltolkning av atferden. | pasientopplarings-sammenheng, kan den som gir
rad og som erfarer at radet ikke blir fulgt, rette sekelyset mot seg selv og stille seg sparsmalet
“hva var det jeg gjorde som medferte at radet ikke ble brukt?”. Et sentralt aspekt ved ikke a

folge rad, er pasientens manglende delaktighet, medvirkning i prosessen forut for radet.
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Radgivning og medvirkning er to prosesser som i i liten grad overlapper hverandre som
kommunikasjonsformer. Det samme gjelder informasjon og medvirkning som
kommunikasjonsformer. Radgivning og informasjon som kommunikasjonsform valgt av

helsepersonell innebarer helsepersonell som aktiv og pasient som passiv part.

For mennesker som skal laere & behandle seg selv, kreves egen delaktighet (Hiim & Hippe,
1998). Ved kronisk sykdom er det hensiktsmessig for helsepersonell & lete etter lgsning
sammen med pasienten nar en utfordring dukker opp. Pasienten skal lzere a utfgre analyse selv
for & ta de ngdvendige behandlingsbeslutningene. Da er det ngdvendig & trene pa analysen
sammen med en som Kkjenner prosessen og som kan bidra med laererike innspill. | det
gyeblikket begge parter deltar aktivt i kommunikasjonsprosessen, er formen mer preget av

veiledning enn radgivning.

3.2.2.3 Veiledning som del av pasientopplaring

A veilede pasienten innebzrer en annen funksjon enn det som er vanlig p& den medisinske
arena i dag. Det er utviklet ulike former for veiledning de senere tiar (Skagen, 2004) og
litteratur som er skrevet av helsepersonell for helsepersonell om veiledning, er i vekst
(Christensen & Jensen, 2003; Saugstad & Mach-Zagal, 2006; Teslo, 2001; Tveiten 2008;).
Veiledning henspeiler her til det engelske begrepet counseling og innbefatter en mykere og
mindre direkte form for kommunikasjon enn radgivning (Skagen, 2004). Derfor er veiledning
plassert nermere terapi enn det som er tilfelle for radgivning i figur 7. Faglitteraturen pa
omradet presenterer ulike veiledningsmodeller og -metoder (Dalland, 2010; Skagen, 2004;
Teslo, 2001; Tveiten, 2003). Ulike modeller kan bidra til utbytterik veiledning for pasienten.

Hensikten med veiledningen er & bidra til at pasienten med kronisk sykdom utvikler sin
personlige behandlingsmetode, og statte pasienten i utfgring av selvbehandlingen. Veiledning
vurderes som mer hensiktsmessig kommunikasjonsform mellom helsepersonell og pasient for
a nd formalet med kommunikasjonen og er et ngdvendig supplement til undervisning og
radgivning. Samtidig er veiledning den formen som er mest forskjellig fra ordineer

kommunikasjon mellom helsepersonell og pasient. Pa den medisinske arena er radgivning i
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retning instruksjon mye brukt. Undervisning i retning informasjon er ogsa mer brukt
kommunikasjonsform. Sa lenge opplaringsfunksjonen dekker en prosess som gar over ar, like
lenge som pasienten lever med sykdommen, ansees veiledning som den mest hensiktsmessige

funksjonen.

Her skal ikke presenteres noen veiledningsmodell. I denne sammenheng skal det pekes pa
noen momenter ved veiledning som ansees som spesielt sentrale for opplaring av pasienter
med kronisk sykdom. Disse momentene er for det farste det a stimulere pasienten til a ha et
eierforhold til konsultasjonen. For det andre bidra til at veiledning som kommunikasjonsform
har apenhet for bade emosjonelle og kognitive aspekt ved det & leve med sykdommen, For det
tredje vil det pekes pa metakommunikasjon som metode for & sikre gnskelig form og innhold

for konsultasjonen.

Bidra til at pasienten utvikler et eierforhold til konsultasjonen

| veiledningssammenheng kan en holdning preget av empowerment bidra til gkt jevnbyrdighet
i relasjonen mellom helsepersonell og pasient (Freire, 2006; Askheim & Starring, 2007).
Empowerment betyr i denne sammenheng myndiggjgring. Myndiggjering handler om makt. |
og med at konsultasjonen foregar pa helsepersonells arena og at pasienten er avhengig av
helsepersonell og ikke vise versa, er det helsepersonells ansvar & bidra til myndiggjering av

pasienten.

For a komme i den posisjonen at pasienten er den aktive part i samtalen, ma pasienten ha et
eierforhold til konsultasjonen. Sgren Kierkegaard beskriver sa vakkert om det & komme i

posisjon til & hjelpe et annet menneske:
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”Huvis det i sandhed skal lykkes at fare et bestemt menneske hen til et bestemt
sted, ma man farst og fremst passe pa at finde ham hvor han er og begynne der.
Dette er hemligheden i al hjelpekunst.”

(Kierkegaard i Hgygaard, Jargensen og Mathisen, 2004, s.14). Dette kjente sitatet av Sgren
Kierkegaard peker pa et viktig prinsipp som ogsa er gjeldende for mgtet mellom pasient og
helsepersonell i forbindelse med pasientopplaring. Prinsippet med & mgte pasienten der hvor
pasienten er, er et godt utgangspunkt for at veiledningssamtalen skal fa det innhold som er
viktig for pasienten. Samtidig er prinsippet en stor utfordring for samtaler pa den medisinske
arena. Systemet er preget av mange rutiner. Dette gjelder spesielt for spesialisthelsetjenesten.
Rutinen kan vere at pasienten “skal” ta prever pa laboratoriet for samtale med lege.
Systemets rutiner kan vaere hindringer for pasientens eierforhold til konsultasjonen. Gjennom
gkt selvbestemmelse og samarbeid med helsepersonell, kan den enkeltes gnsker og behov
bestemme om undersgkelser skal utfgres eller ikke. P4 den maten styrkes pasientens
autonomi. Nar pasienten er “eieren” av veiledningssamtalen, er en selvfolgelig konsekvens at
samtalens innhold i stor grad er bestemt av pasienten. For mennesker som lever med kronisk
sykdom, vil drgfting av pasientens erfaringer, inngd som sentralt grunnlag for kontakten.
Spersmal som hva nye kroppssymptomer betyr, behov for endring av medisinering,
forberedelser til & gjere nye erfaringer kan reflekteres over pa lik linje som profesjonelle kan
reflektere over egne handlinger for & fremme profesjonalitet (Schon, 2001). Dermed
stimuleres pasienten til selvinnsikt, forstaelse av egne erfaringer og utvikler gkt myndighet.
For personer med diabetes kan refleksjon over handlinger innbefatte analyse av
blodsukkerverdier, analyse av nye kroppssmerter og refleksjon over overspising ved lavt
blodsukker.

Nér pasienten “eier” konsultasjonen, kan det stilles sparsmalstegn ved hva som blir
helsepersonells rolle og om hensikten er a snu den asymmetriske relasjonen. Det ansees som
umulig for pasienten a bli eneeier av konsultasjonen fordi mgtet mellom de to foregar pa

helsepersonells arena med alle de premissene som ligger til grunn for samtalen. Pasientens
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eierforhold til samtalen, handler om at pasienten utvikler et aktivt gnske om samtalen, slik at
konsultasjonen blir meningsfull og ikke meningslgs. Dersom pasienten faler seg tvunget til &
komme til kontroll, og deltar i konsultasjonen med motstand, vil sannsynligvis situasjonen
oppleves meningslgs for begge parter. Ved & mates fordi bade pasient og helsepersonell ser
det som hensiktsmessig og gnskelig, vil veere et godt grunnlag for & skape en meningsfull

dialog.

Apenhet for emosjonelt og kognitivt innhold i veiledningen

Veiledning favner bredere i kommunikasjonen enn undervisning og radgivning og har bade en
kognitiv og en emosjonell funksjon. Pasienten skal leere om sykdom og behandling, og
pasienten trenger stotte i det & leve med sykdommen og behandlingen. Veilederen sgker a
mgte bade kognisjon og emosjon, bade tanke og falelse, bade hode og hjerte hos den som blir

veiledet.

A leve med
—

sykdommen og
D E— behandlingen

Figur 10 illustrerer at veiledning innebarer kommunikasjon om det a leve med sykdommen
og behandlingen. Veiledning retter seg mot bade det emosjonelle og det kognitive aspekt. Det

emosjonelle er her symbolisert med hjerte, det kognitive med hjerne.
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Veilederen er mer apen ogsa for emosjonelle temaer og kan innta en mer stgttende rolle
overfor den som blir veiledet enn det som er vanlig for helsepersonell. Det er rom for at den
som blir veiledet kan presentere falelsesmessige temaer ved det & leve med sykdommen, som
helsepersonell kan delta i med refleksjon. A veilede er preget av dialog, veileder stiller flere
sparsmal og har farre svar. A veilede innebarer & stimulere den andre til & finne sine egne
lgsninger, sine egne svar. Veiledning gir rom for faglelsesmessig bearbeiding og akseptering
av sykdommen (Haug, 2010). Veilederen lytter og prever a forstd. Det a leve med
sykdommen og behandlingen krever stadige draftinger og analyser av erfaringer for & oppna
bedre behandling og for & redusere begrensninger som falge av sykdommen. De kroniske
sykdommene representerer forskjellige implikasjoner. Noen spesifikke utfordringer ved a leve
med diabetes er presentert. Det a leve med daglige omfattende behandlingstiltak, behov for a
utvikle kompetanse til a utfere ngdvendigbehandlingsanalyse, erfare at behandlingsresultatene
stadig er utenfor malomradet, fare for utvikling av negativ selvoppfatning, fare for utvikling
av alvorlige falgeskader og fenomenet at medisinen bade er livsngdvendig og livstruende, er
omfattende temaer hvor veiledning er en god kommunikasjonsform. Hvis det ikke er rom for
ordentlig samtale om denne type temaer, er det sannsynlig at pasienten ikke tar opp temaene
med helsepersonell i det hele tatt. Noen av temaene som er nevnt her, har et eksistensielt
innhold. Dersom pasienten ikke finner anledning til & snakke med noen om disse temaene,
gker faren for depressive reaksjoner og redusert livskvalitet (Frostad et al., 2002). Det er kjent
at enkelte pasienter med kronisk sykdom, ogsd med diabetes, velger & avslutte livet fordi det
blir for plagsomt. Helsepersonell er betydningsfulle hjelpere som kan bidra til at ingen skal
komme i en sa vanskelig livssituasjon. For & kunne hjelpe i tide, kreves samtaler hvor
vanskeligheter kan deles med andre. Sarbare temaer krever tillitt (Kristiansen, 2005). Tillitt
kan utvikles nar personen opplever a bli mgtt i samtale om betydningsfulle temaer om det a
leve med sykdommen og behandlingen. Dermed kan veiledningen utgjere et sapass utvidet

innhold, at opplaering som overordnet begrep muligens ikke er dekkende.

Metakommunikasjon om konsultasjonen

Metakommunikasjon utgjer kommunikasjon om ulike aspekter ved kommunikasjonen i
veiledningssamtalen (Bateson, 2002; Bjgrndal, 2009; Lauvas & Handal, 2006; Ulleberg,

2007). Ved a anvende metakommunikasjon som redskap for avklaring av hensikt med
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konsultasjonen, pasientens gnsker og forventninger og andre relevante temaer, kan veileder og
pasienten fa klarhet i samtalens premisser. Metakommunikasjon kan anvendes bade
innledningsvis og underveis i samtalen. | dagens medisinske system hvor konsultasjonene
vanligvis er begrenset til 15-20 minutter, kan metakommunikasjon bidra til & avklare hva det
er viktigst & bruke den begrensede tiden til. Ved & metakommunisere, har begge parter et
hjelpemiddel til & unnga de tradisjonelle rollene pa den medisinske arena der helsepersonell,
spesielt legen, og pasienten inngar i en sterkt asymmetrisk relasjon og kommunikasjonen i

stor gard foregar pa helsepersonells premisser.

3.2.2.4 Utfordringer ved pasientoppleering i helsepersonells

perspektiv

Nar pasientopplering definert som undervisning, radgivning og veiledning skal vurderes ut
ifra helsepersonells perspektiv, oppstar utfordringer som kan synes uoverstigelige i dagens
situasjon. Samtidig er det mye faglig engasjement knyttet til temaet pa den medisinske arena.
Engasjementet retter seg mot det pedagogiske aspektet ved pasientopplaring. Dermed er det
hap & gyne om at pasientopplering kan utvikles fra informasjon til undervisning, radgivning
og veiledning. Pa wveien til & oppna gkt innflytelse av pedagogisk kunnskap i
pasientopplaring, mater helsepersonell flere utfordringer. Her skal det pekes pa tre av dem.
Den farste utfordringen er at helsepersonell i stor grad er utdannet til og arbeider med
akuttmedisin. Akuttmedisin krever ganske annerledes faglig plattform enn “’kronisk medisin”.
Den faglige plattformen ma justeres i forhold til bdde menneskesyn eller pasientsyn og egen
rolle og funksjon. En annen utfordring for helsepersonell er mangelfull pedagogisk
kompetanse. Pasientoppleering forstas som en pedagogisk oppgave, og faggruppene har ulik
faglig bakgrunn i forhold til funksjonen fra sin grunnutdanning. Sykepleierne er den gruppen
som ser ut til & inkludere gkt grad av pedagogisk fokus i utdanningen. |
spesialisthelsetjenesten er det lite eller ingen systematisk prioritering av etterutdanning i
pasientopplaering. Den tredje utfordringen helsepersonell har i forhold til pasientopplaering
slik den er definert her, er mangelfull kontekst for utfgring av veiledning. Veiledning ansees
som viktigste rolle for helsepersonell i forhold til mennesker med kronisk sykdom nar
pasienten har tilegnet seg den farste, ngdvendige kunnskapen. Rammene pa den medisinske

arena er ikke tilrettelagt for veiledning. For & gjennomfare en veiledningssamtale kreves mer
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enn 15-20 minutter. Doble konsultasjoner er mulig, men regnes som unntak, og veiledning
regnes ikke som unntak for denne pasientgruppen. Veiledningen ma ha farsteprioritet og ma
ikke konkurrere med andre oppgaver. Rammene for veiledningen ma innebeere at samtalen
foregar uforstyrret i velegnet lokale. Med disse skisserte kravene, ma man tilsynelatende
konkludere med at veiledning ikke er mulig pa den medisinske arena. Den konklusjonen ville
veert en fallitterklaering, og konklusjonen her ma bli en annen. Pasienter med kronisk sykdom
trenger helsepersonell som profesjonelle medspillere og samtalepartnere for a oppna bedre
helse. Dermed skal det pekes pa en spesifikk utfordring som angar bade pasientperspektiv,

helsepersonells perspektiv og rammer for pasientopplering.

3.2.2.5 Problem ved pasientopplaering pa individ- og systemniva

Videre skal det pekes pa utfordringer som direkte angar bade individ- og systemniva. Pa

individniva blir bade pasient og helsepersonell bergrt av de aktuelle utfordringer.

Relasjonsbrudd og arenaskifter

Pa individniva trenger mennesker som lever med kronisk sykdom, stabile relasjoner for &
kunne dele betydningsfulle temaer som angar egenbehandlingen. | dag er systemet preget av
relasjonsbrudd og arenaskifter. Figur 11 viser hvor pasienten far opplaring i debutfasen.

Prosessen er fragmentert og preget av stadige relasjonsbrudd.
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Figur 11 viser. Hvor pasientoppleringsprosessen er helsepersonell pa ulike arenaer.

Fragmenteringen medferer stadige relasjonsbrudd for pasienten.

Ved sykdomsdebut starter prosessen med diagnostisering hos fastlege og fortsetter med
henvisning til sykehus. Mennesker med type 1-diabetes blir innlagt pa medisinsk sengepost
for behandling og opplaring. Derfra overfares pasienten til poliklinikk for videre opplaring.
Fra poliklinikk tilbakefgres pasienten til fastlege for oppfelging. Fastlegen kan henvise
pasienten til kurs i gruppe pa leerings- og mestringssenter. Innholdet i oppfelgingen hos
fastlegen varierer. Vanlig praksis innebarer videre opplaering, medisinsk oppfelging og
kontroll. Nar behandlingsresultatene er utilfredsstillende, henvises pasienten for reopplaring
pa sykehus. Deretter tilbakefgres pasienten til fastlege. Ordningen innebarer stadige
relasjonsbrudd og arenaskifter hvor forholdene ligger darlig til rette for a etablere den tillitt
som kreves for at pasienten skal apne seg og dele vanskeligheter med sykdommen og
behandlingen. Dermed oppstar fare for at utfordringene ikke blir delt med noen, med de

konsekvenser at alvorlige skader utvikles.

I helsepersonells perspektiv innebarer relasjonsbruddene manglende kontinuitet i kontakten
med pasienten. Helsepersonells opplevelse av ansvar og “eierskap” for pasienten svekkes. Nar
helsepersonell innehar mangelfull kompetanse i pasientoppleering og dessuten erfarer at andre
tar hand om opplering, kan ansvaret smuldre bort og det kan oppsta en relasjon mellom

helsepersonell og pasient som er preget av halvdistanse. Halvdistanse innebarer at det verken
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er naerhet eller avstand i relasjonen, det er kontakt, men helsepersonell mangler opplevelse av

det totale ansvar for oppgaven.

Nar det gjelder opplaring ved diabetes, er det generelle bilde at sykepleiere pa medisinske
poliklinikker er den faggruppen som har mest kompetanse innen pasientopplering. | tillegg
finnes det enkeltpersoner i primerhelsetjenesten som har utviklet spesiell kompetanse pa
pasientoppleering relatert til spesifikke, kroniske sykdommer. Men, fastlegen og andre ansatte
pa legekontorer skal favne om alt det alminnelige. De har et helhetsansvar for pasienten, men

de har ikke ansvar for opplaring.

A arbeide med opplaering og oppfelging av pasienter med kronisk sykdom, kan
defineres som et fagfelt som eksisterer mellom det alminnelige og det spesielle, mellom

primarhelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten.

Pa systemniva er det gnskelig at ansvarsfordelingen er klar mellom nivaene og institusjonene.
| dag er pasientopplering i praksis spredd mellom bade spesialisthelsetjenesten og
primarhelsetjenesten og mellom sykehusavdelinger og laerings- og mestringssenterne. Pa

systemniva beveger pasienten seg fra arena til arena. For pasienten er dette ingen god lgsning.
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3.3 Begrensninger ved oppgaven

Denne oppgaven stiller spgrsmal om hvordan pedagogisk kunnskap kan bidra til bedre
opplering av mennesker med kronisk sykdom. Her skal noen av begrensningene ved
besvarelsen omtales kort. Spgrsmalet som reises, besvares ved a velge et bredt perspektiv,
hvor bade system- og individniva er inkludert. Dermed utelates et smalere og dypere
perspektiv pa temaet. Det har vert viktig & forsgke a bygge bro mellom den medisinske og
den pedagogiske arena fordi pasientopplaring ansees som en pedagogisk oppgave som utfgres
av helsepersonell. Det a finne forankringspunkter med nok likhet pa begge arenaer, har krevd
plass og har utelatt andre innfallsvinkler. Oppgaven er begrenset ved at fokus er rettet mot
opplering av pasienter ved kronisk sykdom. Dermed er en stor gruppe pasienter utelukket.
Temaet kunne vart utvidet til & gjelde opplaering av pasienter generelt. P4 den maten ville det
spesifikke ved kronisk sykdom som gjelder at sykdommen varer resten av livet og at
pasienten ma leere & behandle seg selv, vert utelatt. Her har det veert gnskelig & inkludere
fokus pa denne spesielle premissen. Her er ikke fokus rettet ensidig mot pedagogiske temaer
som laring, motivasjon eller undervisning. Ved litteratursgk pa temaet, har det vart viktig a
sgke etter litteratur som setter den pedagogiske funksjonen inn i en starre sammenheng. Det
ble vurdert som gnskelig a belyse konteksten som opplaringen foregar i. Dersom konteksten
hadde veert utelatt, kunne behandlingen av temaet blitt mer teoretisk og mindre anvendelig
enn det som var gnskelig. Stoffet er forsgkt knyttet neert til bade det Kkliniske
pasientperspektivet og konteksten som opplearingen foregar i. Ved a relatere innholdet sdpass
nart til den kliniske verden, har de teoretiske temaene blitt belyst mer overfladisk. Nar det
gjelder oppleaering ved kronisk sykdom, har hver sykdom sine spesifikke, pedagogiske
implikasjoner. Her er det valgt & bruke type 1-diabetes som klinisk eksempel. Noen av de
pedagogiske implikasjonene ved denne sykdommen er dermed belyst. Samtidig retter
oppgaven seg mot kronisk sykdom generelt. Ved a inkludere begge perspektivene, begrenses
omfanget av fordypning. Den pedagogiske kompetansen som ansees som ngdvendig for at
helsepersonell skal mestre undervisning, radgivning og veiledning av mennesker med kronisk
sykdom, er ogsa begrenset omtalt. Ved & ga dypere inn i spesifikke pedagogiske temaer
knyttet til opplaring, ville det vert rimelig & fere trader videre til kompetansekrav
oppleringsfunksjonen krever. Det gkonomiske perspektivet ved utvikling av bedre
pasientopplaring for mennesker med kronisk sykdom, er overfladisk kommentert. Arsaken til
dette er at temaet vurderes som komplekst og at mangel pa kjennskap til temaet gir

begrensede muligheter for analyse.
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3.4 Oppsummering

Med denne oppgaven har jeg ensket & fa innsikt i sentrale faringer for oppleering av
mennesker med kronisk sykdom, og lete etter forbedringspotensial for oppleeringen. Innsikten
ville jeg bruke til & belyse spgrsmalet om hvordan pedagogisk kunnskap kan bidra til bedre
opplering av mennesker med kronisk sykdom. Gjennom studier av ulik litteratur, fra politiske
faringer til sykdomslitteratur, pedagogisk litteratur og litteratur om pasienterfaringer, har jeg
utviklet gkt innsikt i temaet. Temaet pasientoppleering er stadig omhandlet i bade politisk og
faglig litteratur de siste femten arene. | Samhandlingsmeldingen fra Helse- og
omsorgsdepartementet 1999, omtales pasientoppleering spesifikt. Nylig utkom fagbok om
pedagogiske utfordringer for helse- og sosialarbeidere av Olav Dalland (2010). Det viser at
temaet er hgyst aktuelt og at flere aktgrer er engasjert. For meg har det vert overraskende a
erfare at de politiske fgringene var sapass uklare som det viser seg at de er. Formelt har ikke
primarhelsetjenesten plikt til & gi pasientopplaring og pasienter har ikke rett pa oppleering.
Dessuten er ansvaret for opplaering som profesjonell oppgave, uklart definert og organisert pa
en mate som ikke er til beste for pasientene. Helsepersonell mangler kompetanse og rammer
for & utfgre oppgaven. Pasientene mottar for darlig og for lite opplaering som medfarer
kostbare falgeskader. Samtidig er det oppmuntrende a se felles faglig og politisk fokus. Felles
fokus og engasjement gir hap. Det kan se ut til at mennesker med kronisk sykdom,
helsepersonell og de politiske myndigheter har felles malsetting. @nsket er styrking av
pasienten, at mennesker med kronisk sykdom skal utvikle gkt kompetanse i handtering av
livet med sykdommen for & holde seg mest mulig friske lenge. Med det kan kostnader til
behandling av skader reduseres, helsepersonell kan utfgre meningsfulle oppgaver og

pasientene kan fa et bedre liv.
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3.5 Fremblikk

For & oppna reduserte kostnader, helsepersonell med ngdvendig kompetanse og tilrettelagte
rammer og friskere pasienter, ser det ut til at pasientoppleering bgr foregd pa sentre med
spesialkompetanse for oppgaven. | Samhandlingsmeldingen pekes det pa etablering av
kommunale eller lokale leerings- og mestringssentre som en ny mulighet. Pa den maten kan
tjenesten komme narmere brukerne, noe som vil vere positivt. Kronisk sykdom Kkrever
“kronisk” oppfelging. Senterne ma ha en fagkultur preget av bade medisin og pedagogikk.
Dermed kan helsepersonell ha mulighet for profesjonalisering 1 forhold il
opplaeringsoppgaven. Brukerne av senteret ma kunne mgte bade medisinsk og pedagogisk
kompetente ansatte med ulik, faglig bakgrunn. Ansatte vil kunne utfgre differensiert
undervisning og veiledning relatert til ulike kroniske sykdommer. Pasientorganisasjonene kan
bidra med erfaringskompetanse som kan anvendes for undervisning og veiledning av
pasienter individuelt eller i gruppe og brukerne kan utvide kompetansen med erfaringsbasert
leering. Aktivitetene kan utgjere grunnlaget for empiriske undersgkelser hvor helseeffekt

males i forhold til ulike intervensjoner.
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