Kompetent eller kombattant?

Patientuddannelse som styringsudfordring

1 sundhedsvaesenet

Annegrete Juul Nielsen, ph.d.-stipendiat
Institut for Organisation, Copenhagen Business School

ajn.ioa@cbs.dk

I denne artikel ser jeg neermere pa de nye styringsfor-
mer og -udfordringer, som den aktuelle patientorien-
tering i sundhedsvasenet s®tter. Udgangspunktet er,
at patienten i den sundhedspolitiske retorik i stigende
grad er én styringen rettes mod og forventes fra. Em-
pirisk tager jeg udgangspunkt i kommunernes tilbud
om patientuddannelse til kronisk syge efter det ame-
rikansk udviklede koncept »Ler at leve med kronisk
sygdom. Jeg analyserer, hvordan uddannelsen konfi-
gurerer »patienten«, som kompetent og pro-aktiv be-
slutningsdeltager i sundhedsvasenet og hvordan kur-
sisterne interagerer med denne patientkonfiguration.
Pa denne baggrund diskuterer jeg om og i givet fald
hvordan patientens @ndrede rolle udfordrer og foran-
drer den etablerede styringsmodel i sundhedsveaese-
net.

»Som chef for din sygdom er din opgave stort set den
samme [som var du chef for en virksomhed, red.]. Du
samler information og hyrer en konsulent, eller en
gruppe rddgivere bestiende af din lege og andet
sundhedspersonale. Nar de har givet deres bedste
rdd, er det op til dig at fplge dem.«

(Lorig et al 2007:17)

11951 begrebsligggr Talcott Parsons sygdom
som en forstyrrelse i individets normale
funktionsevne som biologisk organisme (di-
sease), men ogsa som socialt vesen (illness):
»Det er sdledes delvist biologisk og delvist
socialt defineret<' (Parsons, 1951: 431 egen
overseettelse). Dermed ggr Parsons, som en
af de fgrste i en lang rekke (jf. Freidson,

1961; Garfinkel, 1967; Goffmann, 1976;
Kleinman, 1980; Foucault, 2000; Mol, 2004)
sundhed og sygdom til genstand for sociolo-
gisk analyse. I sin analyse af moderne medi-
cinsk praksis beskriver Parsons, hvordan det
at veere syg er ritualiseret i en bestemt »syge-
rolle«. I Parsons funktionalistiske optik sank-
tioneres sygerollen af l&gens diagnose og in-
volverer, at patienten fritages fra arbejde, er
sengeliggende og har en moralsk forpligti-
gelse til at forsgge at blive rask. Dermed ef-
terlever og underlegger patienten sig legens
autoritet (Parsons, 1951: 436ff). I Parsons’
udleegning er patienten saledes en passiv rol-
le, som ofret for sygdom kan/ma tage pa sig,
nar leegen sanktionerer det.

Vendes blikket mod det danske sundheds-
vasen anno 2009 og de patienter, som befol-
ker det, er Parsons’ analyse tydeligvis foral-
det. Den danske patient har diskursivt varet
italesat som andet og mere end passiv modta-
ger af sundhedsydelser siden 1970’erne. I
1970-80erne, hvor der er fokus pa at begren-
se udgiftstilveksten via en stram gkonomisk
politik, er den dominerende sundhedspoliti-
ske retorik fokuseret omkring patienten som
»samfundsgkonomisk ansvarlig«. Fra 1990,
hvor fokus flyttes til et gnske om at skabe et
konkurrencedygtigt sundhedsvasen, der er i
stand til at reflektere brugerkrav, er forestil-
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lingen om patienten som »den kreevende for-
bruger« den dominerende (Vrangbak, 1999).
Begge patientkonfigurationer som henholds-
vis samfundsgkonomisk ansvarlig patient og
kreevende forbruger, kan ses som svar pa de
problemer og udfordringer, som sundhedspo-
litikken i de n@vnte perioder adresserer (Pe-
dersen, 2008: 110).

Nutidens patienter betragtes og agerer med
andre ord sjeldent som passive ofre for syg-
domme, hvis helbredelse alene ligger i
leegens hender (Williams og Calnan, 1996).
Tveartimod itales®ttes patienten i den sund-
hedspolitiske retorik som en kompetent be-
slutningstager i forbindelse med behandling
og forebyggelse. I den dominerende patient-
diskurs er »patienten« med andre ord en ak-
tgr, hvis holdninger, viden og kompetencer er
vasentlige for og bgr inddrages i sundheds-
vasenets beslutningstagen og styring (Peder-
sen, 2008: 110ff).

Den aktuelle patientforestilling er forankret i
den fokus pa information og markedslig-
gorelse af sundhedsvasenet, som for alvor
settes i gang med vedtagelsen af det frie sy-
gehusvalg 1 1993 (sundhedsloven 2008 §86-
87). Det frie sygehusvalg fglges op med pati-
entvejledere (1997), arlige nationale bruger-
undersggelser (2000), takststyring (2000),
behandlingsgaranti (2002) mm. Tiltag der ik-
ke kun sztter »patienten« som det objekt,
som sundhedssektoren er organiseret om-
kring, men ogsa som et subjekt, der via indi-
viduelle valg leegger pres pa sundhedsvease-
net, og deltager i dets beslutninger og organi-
sering (Pedersen, 2008: 113f).

Kritiske rgster har fremfgrt, at den stigende
patientinvolvering ogsa vil indebeare, at de
sundhedsprofessionelle ikke bare mgder
kompetente patienter, der forstar hvad legen
siger og samarbejder informeret og ligever-
digt i beslutninger om behandling. De sund-
hedsprofessionelle vil i stigende grad ogsa
mgde vidende og kravende patienter, popu-

leert ogsa kaldet de kombattante patienter
(Andersen, 2003). Kombattante patienter har
pé forhand rustet sig til kamp mod legerne,
er ressourcekr@vende i1 form af tid eller un-
dersggelser og kan udvise aggressiv adferd,
nar deres gnsker ikke fgres igennem (ibid.).
Kompetent eller kombattant sa rettes styrin-
gen i sundhedsvasenet i stigende grad mod
patienten.

Parsons’ analyse etablerer saledes en staerk
kontrast til den selvfglgelighed, hvormed vi i
dag diskuterer patienter. Som det fremgar af
ovenstdende, er forestillingen om patienten
som kravende forbruger, der involveres i sty-
ringen af sundhedsvasenet, dog et temmelig
nyt fenomen (Pedersen, KZ 2008: 113f). Helt
frem til 1993 ved indfgrslen af det frie syge-
husvalg, er styringen af sundhedsvasenet for-
trinsvis et anliggende for sundhedsinstitutio-
nerne selv. Fgr 1993 har patienten primart
haft indflydelse pa styringen af sundhedsvee-
senet i borgerrollen, som grundlag for den par-
lamentariske styringskede (Olsen, 1978) el-
ler gennem lobbyarbejde i patientforeninger.

I denne artikel diskuterer jeg den aktuelle pa-
tientorientering i sundhedsvasenet og de mu-
lige styringsproblematikker, der er knyttet
hertil. Det ggr jeg ved at se nermere pa et af
de konkrete styringstiltag, der skal skabe
handlekraftige og ansvarlige patienter, nem-
lig patientuddannelsen »Ler at leve med kro-
nisk sygdom«. »Ler at leve med kronisk syg-
dom« er et amerikansk patientuddannelses-
koncept, som danske kommuner siden 2006
har udbudt gratis til kronisk syge. I min ana-
lyse af patientuddannelsen fokuserer jeg pa
to spgrgsmal: Hvordan konfigurerer eller in-
stallerer uddannelsen »patienten«, som kom-
petent og pro-aktiv beslutningsdeltager i
sundhedsvesenet? Og hvordan interagerer
deltagerne med uddannelsens patientrationa-
le? Jeg leegger ud med at se nermere pa,
hvornar og hvordan patienten diskursivt seet-
tes i centrum. Dernast fglger en kort beskri-
velse af det teoretiske perspektiv, som jeg
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treekker pa i analysen af patientuddannelsen
samt en introduktion til patientuddannelsen
og til karakteren af det empiriske materiale,
som artiklen er baseret pa.

Npye patientforestillinger, nye styringsformer

»Det anbefales at den enkeltes muligheder for at leve
med og handtere sin sygdom understpttes af sundheds-
veesenet gennem et systematisk patientuddannelses-
og rehabiliteringstilbud. Mulighederne for at den en-
kelte monitorerer sit sygdomsforlgb og vejledes i
egenbehandling bgr udnyttes.« (Sundhedsstyrelsen,
2005a: 9).

De forandrede forventninger til patientens in-
volvering i behandling og sygdomsforlgb har
selvsagt ikke konsekvenser for patienten ale-
ne men for relationen mellem patient og
sundhedsvesen som helhed. Som jeg senere
vil vise, prasenterer patientuddannelsen
»Ler at leve med kronisk sygdom« kursister-
ne for en patientforstielse, hvor patienten
skal monitorere sin tilstand og reagere proak-
tivt pa de signaler og symptomer, som opfan-
ges ved for eksempel at opsgge vejledning
hos sundhedsprofessionelle. Vender vi for en
kort bemarkning tilbage til Parsons, tydelig-
ggres det, hvordan det ikke bare er forestil-
lingen om patienten, men i lige sa hgj grad
leege-patient relationen, der aktuelt er under
forandring. Parsons ansa leege-patient forhol-
det for en hierarkisk relation, hvor legen i
kraft af sin medicinske viden om sygdomme
er den magtfulde. I Parsons analyse under-
kender legens »autentiske« repraesentation
af patientens sygdom i form af den medicin-
ske diagnose saledes patientens erfaringsba-
serede viden om sygdomsforlgbet (Parsons,
1951: 456f). Det er denne traditionelle for-
staelse af leege-patientrelationen, der aktuelt
er under opbrydning. Annemarie Mol peger
pa, at det i dag i lige sa hgj grad er viden om
den erfarede sygdom, der er magtfuld, som
den medicinske viden:

»Parallelt hertil kan det heevdes, at det i dag ikke kun
er viden om sygdom, der har magt over patienter. Det

har kendskab til at veere syg ogsd; for eksempel defi-
neres livskvalitet, der er meget veesentlig for hvordan
behandling rammesecettes i dag, i sociologiske termer.
Ifplge Strathern er natur/kultur distinktionen under-
lagt dens sidstneevnte aspekt; den er opfundet af en
meget specifik kultur. Der hvor denne kultur foran-
drer sine muligheder for at reproducere sig, vil nye
scenarier (veere ngdt til at) opstd. Overscettes denne
analyse, kan det heevdes, at en af de dominerende md-
der som vestlige kulturer lever deres sygdomme pd, er
som diagnoser. Det vil sige som noget leger ved no-
get om. Men aktuelle forandringer i sundhedsveese-
net, som for eksempel dem der gor patienter til vog-
terne af deres egen behandling, er i gang med at op-
Ipse tidligere skel.« (Mol, 2002: 21).

I takt med at patienten gér fra at vere et (uvi-
dende) objekt, der handles pa til at blive et
handlende og vidende subjekt, gar sundheds-
vasenet fra at vere magtfuld autoritet til at
vare faciliterende vejleder. For at den enkel-
te patient i stgrst mulig grad kan mobilisere
og udnytte sine ressourcer, er det, ifglge
Sundhedsstyrelsen, sundhedsvesenets an-
svar at bidrage med de relevante verktgjer
(Sundhedsstyrelsen 2006a). Sundhedsvese-
net skal med andre ord give patienten mulig-
hed for at tilegne sig de ngdvendige forud-
setninger for at kunne deltage i beslutnings-
processerne. Sagt pa en anden made, skal
sundhedsvesenet ikke la@ngere alene sikre
patienten frihed til at handle efter eget gnske
uden indblanding fra andre (negativ frihed)
men ogsa kompetence til at handle efter eget
gnske (positiv frihed) (Kimby 2007: 60f).
Peter Bogason beskriver i introduktionsartik-
len fire styringsformer, som har vundet ind-
pas med New Public Management. Den ene
gruppe gér under betegnelsen kvasi-marked
og sigter pa at give forbrugeren eller borge-
ren gget information at treffe sit valg pa bag-
grund af. Med Bogason kan de nye forestil-
linger om patient og sundhedsvasen saledes
siges at vaere fulgt op af en reekke kvasi-mar-
ked styringsformer, der skal give patienten
gget information at treeffe sit valg om syge-
hus, behandling osv. pa baggrund af.
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(Forsgg pa) styring af patienters selvstyring
De nye forestillinger om patient og sundheds-
vesen samt de policy-lgsninger, hvorigen-
nem de sgges implementeret, er i en dansk
sammenh&ng blandt andet blevet analyseret
som nye indirekte typer forsgg péd styring
(Dahlager, 2005; Hgjlund og Larsen, 2001;
Larsen, 2005; Kimby, 2007). Der er tale om
indirekte styring, idet der ikke styres direkte
pa handlinger, men derimod pa de styredes
selvforstaelse eller identitet. I denne styrings-
optik bliver patienten séledes pa en gang gen-
stand for styringsforsgg og et aktivt styrende
subjekt. Styringen af sundhedsvasenet og
patientens selvstyring bliver sammenvavede
1 kraft af, at den fgrstnaevnte blandt andet
sker gennem sidstn@vnte. Disse Foucault-in-
spirerede eller diskursanalytiske (Torfing
1999) tilgange sigter mod at undersgge,
hvordan magtfulde fremstillinger af virkelig-
heden og foreskrevne handlingsmgnstre sat-
tes igennem, og hvilken iboende social og
politisk rationalitet de er udtryk for (Cruiks-
hank, 1999; Dean, 1999; Rose, 1992, 2001).
Men foreskrevne handlinger bliver som be-
kendt ikke altid fulgt og rationaliteten slér ik-
ke altid til. Ved at betragte styringsteknologi-
en alene er der derfor en risiko for at over-
vurdere dens styringspotentiale og dermed
give et idealiseret billede af en kompleks sty-
ringsvirkelighed. Nar jeg er interesseret i,
hvordan patienten kommer til at indga i sty-
ringen i og af sundhedsvasenet, er det derfor
vasentligt at se pa forholdet mellem sty-
ringsteknologi og de aktgrer som styringen
former og formes af. Derved bliver det nem-
lig muligt at sige noget om, hvilken styring
det er patienten potentielt bliver del af og
hvad styringen ggr ved patienten — og om-
vendt.

I denne artikel er jeg derfor interesseret i
brud og sammenh@nge mellem rationalitet
og praksis. Det vil sige, at jeg er interesseret
i den patientkonfiguration eller rationalitet
som patientuddannelsen sgger at s@tte igen-
nem, men ogsa i hvordan denne brydes og

forandres i interaktionen med kursisterne.
Patienterne kan forholde sig aktivt til betin-
gelserne og forventningerne til deres involve-
ring, de kan vere med- eller modspillere i
styringsforsggene, men de kan ogsé ggre no-
get helt tredje. Artiklen er siledes baseret pa
en antagelse om at sociale teknologier som
patientuddannelsen, producerer en bestemt
malgruppe, en specifik geografi af ansvarlig-
heder eller mere generelt af drsager. En ratio-
nalitet om man vil. En geografi som kan
modstas og som er dben for en delvis rekon-
struktion (Akrich, 1992: 206). Formaélet med
artiklen er séledes ikke at vurdere, hvorvidt
patientuddannelsen nu ogsa er den nye om-
kostningseffektive lgsning pa det moderne
sundhedsveasens problemer, hvilket den ofte
omtales som. Ej heller er det at vurdere,
hvorvidt uddannelsen er en ny mere subtil
form for underkastelse af patienten. Derimod
er formalet med artiklen at analysere, hvor-
dan patientuddannelsen konfigurerer »pati-
enten« som kompetent og pro-aktiv beslut-
ningsdeltager, samt hvordan denne patient-
konfiguration brydes og forandres i interakti-
onen med kursisterne. Det fglgende afsnit gi-
ver en nermere beskrivelse af indholdet af
patientuddannelsen.

Patientskoler og patientuddannelse

Patientskoler, som eksempelvis diabetessko-
ler, rygskoler og astmaskoler, har varet en
del af det danske sundhedsvasen i en del ar.
Patientskolerne er kendetegnet ved, at sund-
hedsprofessionelle underviser patienter i en
given sygdom, dens behandlingsmuligheder,
forebyggelse og lindring. Samtidig gives pa-
tienterne mulighed for at tale med behandle-
re og andre patienter i samme situation
(Sundhedsstyrelsen, 2005b). Patientuddan-
nelsen »Lar at leve med kronisk sygdom«
(herefter patientuddannelsen) indeholder ik-
ke nogen sygdomsspecifikke oplysninger,
men handler udelukkende om at opgve fer-
digheder i at mestre hverdagen med en kro-
nisk sygdom. I forl&ngelse heraf er patient-
uddannelsen, til forskel fra patientskolerne,

54




udviklet til kroniske patienter pa tvars af
sygdomsdiagnoser. Patientuddannelsen kan
med andre ord betragtes som et supplement
eller en overbygning til patientskolerne. Pati-
entuddannelsen har siden 2006 varet udbudt
gratis til kronisk syge patienter fortrinsvis af
kommunale sundhedscentre. Ved arsskiftet
2009 tilbgd 70 kommuner, 2 regioner og 2
patientforeninger uddannelsen (www.patien-
tuddannelse.info).

Patientuddannelsens formal er at styrke kro-
nisk syges ressourcer og redskaber til aktiv
egenomsorg og selvbehandling. Uddannelsen
har fire leringsmal for deltagerne: De skal
lere nye redskaber til at handtere sygdom;
opna selvsikkerhed i den daglige handtering
af given sygdom; mgde andre med lignende
erfaringer; og lere at udvikle effektive relati-
oner med sundhedspersonalet. Uddannelsen
er forankret i et humanistisk vidensregime og
gor brug af kognitiv indleringspsykologi og
Bandura’s teori om self-efficacy. Self-effica-
cy er den enkeltes tro pa sin evne til at satte
sig et mal og na det (Bandura 1997). Patient-
uddannelsen sigter pa at opbygge kursister-
nes self-efficacy ved brug af fire tilgange: At
opstille mal og nd dem via handleplaner og
problemlgsning,” revurdering af symptomer,
brug af rollemodeller og gruppedynamik
(www.patientuddannelse.info). De fire meto-
der indgér i de seks ugentlige 2% times
workshops, som uddannelsen bestar af. I
Igbet af de seks uger behandler uddannelsen
desuden fglgende emner: 1) Teknikker til at
handtere problemer som frustration, svim-
melhed, smerte og isolation, 2) fysisk aktivi-
tet, 3) rigtig brug af medicin, 4) hvordan man
kommunikerer effektivt med familie, venner
og sundhedsprofessionelle, 5) ern@ring, og,
6) hvordan man evaluerer nye behandlinger.

Underviserne péa patientuddannelsen er selv
kronisk syge og ikke sundhedsprofessionelle.
Instruktgrerne har ikke underviserens rolle i
traditionelt forstand, men skal vare rollemo-
deller for en aktiv og kompetent handtering

af livet med en kronisk sygdom. Endelig er et
vasentligt element i uddannelsen, at der un-
dervises efter strukturerede manualer (manu-
skripter) for at sikre ensartethed af indhold
og kvalitet i undervisning (www.patientud-
dannelse.info).

Patientuddannelsen er saledes til forskel fra
patientskolerne ikke baseret pa klinisk erfa-
ring og et medicinsk vidensregime, og har
heller ikke til formal at helbrede sygdom el-
ler give pleje. Patientuddannelsens (sty-
rings)ambition er derimod at forme patien-
tens selvforstéelse i retning af stgrre ansvar
for og involvering i behandling og kontakt
med sundhedsvasenet. Argumentet for op-
ggret med den passive patientrolle, har ifglge
Sundhedsstyrelsen bade en samfundsgkono-
misk og en kvalitativ karakter. Ifglge Sund-
hedsstyrelsen viser en rekke undersggelser,
at patienter, som har viden om deres sygdom
og som tager aktivt del i behandlingen, ikke
bare klarer sig bedre og far gget livskvalitet
sammenlignet med »passive« patienter, de
har ogsa et nedsat forbrug af sundhedsydel-
ser (Sundhedsstyrelsen, 2005a, 2005c,
2006a). Patientuddannelsen har bogstaveligt
talt gaet sejrsgang over hele verden. Koncep-
tet er kgbt af og indfgrt i adskillige lande som
eksempelvis Sverige, UK, Holland, @strig,
Singapore og Australien. I Danmark er det pé
mindre end to ar lykkedes at udbrede pro-
grammet i hele landet. I perioden sept. 2007-
dec. 2008 var knap 2000 kronisk syge séle-
des pa patientuddannelse (www.patientud-
dannelse.info). Den dokumenterede effekt,
og det at konceptet kan indfgres uden behov
for meget andet end kopier af kursusmateria-
let og uddannelse af patienter til instruktgrer,
er givetvis medvirkende til konceptets hurti-
ge og brede udbredelse.

Den fglgende analyse pa interviews med og
observationer af kursister og patient-instruk-
tgrer i forskellige fora. Jeg har blandt andet
lavet deltagerobservation af et patientuddan-
nelsesforlgb samt af et instruktgruddannel-
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sesforlgb; deltaget i netverksmgder for in-
struktgrer i Region Sj@lland og nationalt
samt interviewet projektlederne i Sundheds-
komiteen som administrerer Stanford-licen-
sen, superviserer instruktgrerne og arrange-
rer genopfriskningskurser. I det fglgende vil
jeg give nogle eksempler fra dette materiale,
pa hvordan »patienten« i patientuddannelsen
konfigureres, men ogsd pa hvordan hverken
patientuddannelse eller patient gar upavirket
gennem mgdet med hinanden.

Proaktiv og leeringsvillig

I dette afsnit ser jeg nermere pa den patient-
forstaelse, som uddannelsen er baseret pa, og
giver nogle eksempler pd hvordan den konfi-
gureres. De fleste kursister mgder op til for-
ste modul af patientuddannelsen og prasen-
terer sig som gigtpatient, diabetiker, hjerte-
patient osv. Kursisternes oplevelse af at vere
patient tager begribeligt udgangspunkt i de-
res sygdom. Oplevelsen af at vaere patient er
med andre ord forankret i det behandlings-
forlgb, som er knyttet til sygdommen og i de
daglige symptomer hvormed sygdommen
setter sig igennem. Hver kursist har saledes
sin egen individuelle sygehistorie med for-
skellige hgjde- og lavpunkter for eksempel i
form af perioder med bedring eller forver-
ring i sygdom, imgdekommende eller travle
sundhedsprofessionelle. 1 patientuddannel-
sens patientforstaelse er »patienten« imidler-
tid en gruppe af mennesker med en rakke
feelles levevilkar, oplevelser og udfordringer.
Den fgrste aktivitet pa patientuddannelsen er
en runde, hvor kursisterne hver skal nevne to
symptomer, som de har sverest ved at hand-
tere. Under runden skriver instruktgren
symptomerne op pa tavlen, efterhanden som
de nevnes. Nar et symptom navnes anden
gang, satter instruktgren et kryds pé tavlen
ud for symptomet i stedet for at skrive det op
én gang til. Det er sldende at betragte de
mange krydser ved 4-5 symptomer, som
treethed, smerter og fglelsesmassige vanske-
ligheder, efterhdanden som runden skrider
frem. Et andet felles livsvilkar som frem-

haves er, at kursisterne alle lider af uhelbre-
delige sygdomme. Den efterfglgende aktivi-
tet handler saledes ogsé om falles karakteri-
stika for »os kronisk syge«, nu sat i kontrast
til »de akut syge«. Akut sygdom beskrives
som ofte verende monokausal, af kort varig-
hed og med en helbredende behandling. Der-
for er sundhedspersonalets rolle ogsa at vel-
ge og udfgre en behandling, og den akut sy-
ges at fglge anvisningerne. I modsatning
hertil, beskrives kronisk sygdom som over-
ordnet langt mere kompleks. Arsagen til syg-
dommen er ikke altid kendt, behandling ikke
altid mulig og ofte er der tale om et kompli-
ceret og langvarigt sygdomsforlgb. Som en
kursist muntert formulerede det, sa kan et
braeekket ben synes meget attraveerdig fra po-
sitionen som kronisk syg. Uddannelsens pati-
entforstaelse tager siledes for det fgrste ud-
gangspunkt i faelles livsvilkar som for ek-
sempel daglige smerter og trethed, og i syg-
dom som et blivende og konstant aspekt af
tilverelsen. Ikke at vare den eneste, der sy-
nes, at det er en god dag, hvis man kan ga en
tur rundt om boligblokken, kan maske synes
almindeligt udefra, men er det pa ingen ma-
de indefra. For de kursister jeg m@dte under
mit feltarbejde, var det en meget vaerdifuld
erfaring at opleve, at de ikke star alene med
daglige problemer omkring for eksempel
smerter eller trethed.

Patientuddannelsen konfigurerer dog ikke al-
ene patienten som en gruppe af patienter med
feelles levevilkar, oplevelser og udfordringer,
men i hgj grad ogsa som en gruppe af patien-
ter, der mg@der deres sygdom og sundheds-
vesenet pa en sarlig pro-aktiv og foran-
dringslysten made. En raekke aktiviteter skal
uddanne kursisten i at samarbejde effektivt
med sundhedsvasenet, for derigennem at
kunne optimere sin behandling og helbreds-
tilstand. For eksempel lerer en aktivitet kur-
sisterne, hvordan de kan fgre deres egen me-
dicinliste. Det gennemgés hvilke praeparater,
der skal med péa en sadan liste og hvorfor,
hvordan de skrives op med navn der mulig-
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g@r generisk substitution.” Andre oplysnin-
ger, som sundhedsprofessionelle kan have
brug for, gennemgas ogsa. Det afspejler en
patientforstéelse, hvor patienten ikke kan el-
ler skal forvente, at en behandler som ud-
gangspunkt har adgang til opdateret viden
om patientens medicinforbrug. Derfor ma pa-
tienten selv tage ansvar for den del af for-
Igbet. Et ansvar, som kraver, at patienten ba-
de er leringsvillig og forandringslysten i og
med, at det er patienten og ikke sundheds-
vasenet, der skal lere sig nye vaner.

Et andet eksempel er en aktivitet, der uddan-
ner kursisterne i at kommunikere effektivt
med de sundhedsprofessionelle. Her lerer
kursisterne, hvordan de skal forberede sig til
en konsultation hos legen, sa de far mest ud
af tiden. Det indeberer for eksempel at udar-
bejde et resume af symptomer siden sidste
konsultation, forberede spgrgsmal til behand-
ling, tage notater og gentage leegens anbefa-
linger for at tjekke, at de er forstéet korrekt.
Den praktiserende leege ser rigtig mange pa-
tienter i Igbet af en dag og ifglge patientud-
dannelsens patientforstaelse, kan eller skal
patienten ikke forvente, at l&gen er forberedt
pé en konsultation. Ved at tage styringen af
konsultationen gennem symptom-resumeer,
er det patientens opgave at hjelpe leegen til at
give en bedre behandling.

Tidligere spurgte jeg hvilken styring patien-
ten bliver del af. Hvis vi ser pa patientuddan-
nelsens forstdelse af patientrollen alene, sa
bliver patienten en kompetent beslutningsta-
ger, der proaktivt skal handtere symptomer
og behandling, men ogsa samarbejdet med de
sundhedsprofessionelle. Patientuddannelsen
inddrager med andre ord en reekke nye omra-
der som »problemomrader«, eksempelvis ef-
fektiv kommunikation med sundhedsprofes-
sionelle, som patienten bgr lgse. Lige sé vel
saetter patientuddannelsen den ramme inden-
for hvilken, disse problemer kan udtrykkes.
Eksempelvis at der altid er tale om proble-
mer, der kan handles pa og ggres noget ved.

Med status som aktiv handlende part fglger
ikke bare et ansvar for sygdomstilstand og
behandling. Sat pa spidsen fglger der ogsé en
pligt til at opfylde den nye rolle. Det er sale-
des en patientrolle, hvortil der er knyttet en
raekke ansvarsomrader, som set ud fra en tra-
ditionel laege-patientforstaelse, involverer
patienten i behandling og styring af syg-
domsforlgb pa en ny og mere omfattende ma-
de. Det er ogsé en patientforstaelse, som kan
siges at vere baseret pa en forestilling om
sundhedsvasenet som en belastet organisati-
on, der for eksempel ikke magter at skabe
overblik over sin egen produktion, eller for-
andre sine arbejdsgange, nar noget ikke vir-
ker. Det naste spgrgsmal er, hvordan kur-
sisterne pa patientuddannelsen tager imod
denne forestilling om patientrollen.

Kompetent, kombattant eller kimeere?

S4 vidt patientuddannelsens styringsambition
og -rationalitet. Spgrgsmalet er nu, hvad der
sker med styringsrationaliteten i mgdet med
kursisterne pa patientuddannelsen — og om-
vendt. Som navnt er der nemlig en risiko for
at overvurdere en teknologis styringspotenti-
ale eller give et idealiseret billede af en kom-
pleks styringsvirkelighed, hvis forholdet
mellem styringsteknologi og — objekt ikke
inddrages i analysen. I det fglgende giver jeg
nogle eksempler pé, hvordan den beskrevne
patientkonfiguration forsteerkes, men ogsa
forandres i mgdet med kursisterne.

Umiddelbart synes patientuddannelsen at
vare en styrings-succeshistorie. Mange af de
kursister, som jeg har talt med, har varet op-
rigtig glade for at g& pa patientuddannelsen
og har oplevet at fa et stort udbytte ud af det.
Et udbytte, som de forteller primert bestar i
en glede over at have mgdt ligesindede og
herigennem have fundet (fornyet) tro pa, at
livet med en kronisk sygdom ogsa kan vare
et godt liv — eller i hvert fald kan blive det.
Ifglge Stanford Universitet, hvor patientud-
dannelseskonceptet er udviklet, far kursister-
ne dog mere med sig end dette. Undersggel-
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ser har vist, at patientuddannelsen har doku-
menteret effekt. Kronisk syge har blandt an-
det efter et patientuddannelsesforlgb et ned-
sat forbrug af sundhedsydelser, et bedre selv-
vurderet helbred, og oplever stgrre livskvali-
tet. Et dansk Cochrane-review af undersggel-
serne af uddannelsens effekt, konkluderer
dog, at denne effekt kun ses pa kort sigt, men
ikke pa langt sigt (Sundhedsstyrelsen,
2005¢).

Der synes dog at vaere andet og mere pa spil,
hvis man gér teettere pa interaktionen pa pati-
entuddannelsen. Et par eksempler: I forbin-
delse med, at det bliver diskuteret, at det kan
vere svert at komme igennem til egen lege i
telefontiden, foreslar en kursist, at man ringer
112 (ikke vagtleegen, da det far man alligevel
ikke noget ud af), hvis det synes helt umuligt
at komme igennem. Da det er en del af ud-
dannelsens grundlag, at kursisterne er eksper-
terne, ma instruktgrerne ikke sortere i de ide-
er, der kommer op i en problemlgsningsrun-
de. Alle ideer skal skrives op pa tavlen, som
eksempler pa en Igsning. Der bliver altsa ik-
ke knyttet nogle kommentarer til hvilke pro-
blemstillinger, der kan vere i den foresldede
strategi. 1 forlengelse af denne diskussion,
diskuterer kursisterne, hvordan der oftest ik-
ke er tid nok i konsultationen. En kursist for-
taeller, at hun handterer dette ved konsekvent
at bede om en dobbelt konsultation, det vil si-
ge 2x10 minutter, nar hun bestiller tid hos
leegen. Ogsa denne lgsning bliver modtaget
med anerkendende nik og skrevet op. De pro-
aktive og leringsvillige patienter, der bade
kan og vil udgve egenomsorg, selvmonitore-
ring og egenbehandling, er séledes ikke ngd-
vendigvis styrbare i forhold til hvilke krav, de
stiller til behandling, pleje og kontakt med
sundhedsvasenet. Charlotte Kimby (2007)
har i en undersggelse af danske brystkraeftpa-
tienter vist, hvordan disse kvinder via deres
brug af internettet lever op til forventninger-
ne om den kompetente og informerede pati-
ent. Ifglge Kimby bruger kvinderne dog deres
viden til at understgtte deres tillid til l&gen

ikke til at udfordre den. De kvindelige pati-
enter bruger deres viden til at stille krav og
spgrgsmal til de strukturer og gkonomiske
rammer, der muligggr, at legerne kan tilbyde
dem den optimale behandling (Kimby
2007:199f). De bruger med andre ord deres
viden til at udfordre systemet ikke den enkel-
te behandlende sundhedsprofessionelle. En
lignende problematik synes at veere pa spil i
forhold til de patientuddannede kronisk syge.

Set fra den styrendes perspektiv risikerer pa-
tientuddannelsen frem for at producere kom-
petente patienter at producere, hvad man lidt
provokerende og inden for denne artikels pa-
tienttypologi, kunne kalde kimare patienter.
Det vil sige patienter, der bade er kompeten-
te og kombattante og ustyrbare i forhold til,
hvornar de er det ene eller det andet. Den ud-
dannede patient risikerer nemlig paradoksalt
nok at blive et problem for det danske sund-
hedsvesen, der er baseret pa veerdien om lige
adgang for lige behov og princippet om, at en
behandling udfgres pa Lavest Effektive Om-
kostningsniveau (LEON) for at sikre optimal
ressourceudnyttelse. Frem for at @ndre det
eksisterende asymmetriske laege-patientfor-
hold til et mere symmetrisk synes der snarere
at vere tale om en forskydning til ny form for
asymmetri. Det vil sige et mere kompleks
styringsbillede, hvor de sundhedsprofessio-
nelle skal navigere mellem kompetente, kom-
battante patienter i en og samme person.

I denne artikel har jeg set neermere pa de sty-
ringsformer og -udfordringer, som den aktu-
elle patientorientering i sundhedsvasenet
skaber. Med empirisk udgangspunkt i patient-
uddannelsen »Lear at leve med kronisk syg-
dom, har jeg analyseret, hvordan »patien-
ten« aktuelt konfigureres som kompetent og
proaktiv beslutningsdeltager i sundhedsvee-
senet. Jeg har vist, hvordan der synes at vare
tale om en mere kompleks styringsvirkelig-
hed, nér man ser nermere pa mgdet mellem
uddannelsens styringsrationale og kursister-
ne. Deltagerne bliver bade kompetente, men
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ogsd kombattante og vil pd den baggrund
sandsynligvis bade udfordre og forandre den
etablerede styringsmodel i sundhedsvesenet.
Opggret med den umyndiggjorte patientrolle
modtages som karkomment og ngdvendigt
af bade patienter og professionelle. Det er
dog uklart hvordan og i hvilket omfang, det
har utilsigtede konsekvenser for idealet om
lige adgang for lige behov, som det danske
sundhedsvesen er baseret pa.

Noter

1. »It is thus partly biologically and partly socially
defined.« (Parsons, 1951: 431)

2. Hver uge laver hver kursist en handleplan for den
kommende uge, for at trene hvordan man kan de-
le sine mals@tninger op i delmal.

3. Generisk substitution betyder, at apotekerne skal
bytte den medicin, lgen har skrevet pa recepten,
med en anden med samme virkning, hvis den er
billigere (www.medicinmedfornuft.dk)
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