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For att stirka patienter och deras nérstdende som star infor en ny
livssituation att leva med ldngvarig sjukdom, skada eller funktion-
snedséttning, genomfor Landstinget 1 Varmland sérskilda patient- och
nirstdendeutbildningar. Syftet dr att patienter och nirstdende ska lara
sig att battre bemistra vardagen. Utbildningarna bygger pa ett samar-
bete pa lika villkor 1 ett 6msesidigt kunskaps- och erfarenhetsutbyte
mellan patienter, deras nérstdende och vardpersonal.

Inom sjukvérden fokuserar man pé patientens medicinska tillstdnd. Det handlar
om att sitta diagnoser, behandla sjukdomar och att formedla medicinska kun-
skaper. Men for ménga av hilso- och sjukvardens patienter behdvs det mer dn
den rent medicinska varden for att fa en god livskvalitet. Vid 1dngvarig sjukdom,
skada eller funktionsnedsittning behdver bade patienten och dennes nérstdende
en bredare uppséttning av kunskaper for att kunna uppné béasta mojliga hilsa och
livskvalitet. Det kan 1 vissa fall till exempel handla om att i stdd att acceptera
att livet kommer att bli annorlunda, att en hel del faktiskt gr att pdverka 1 positiv
riktning bade genom egna initiativ och tillsammans med de ndrmaste. Alla, bade
patienten, de nérstdende och hélso- och sjukvarden har mycket att vinna pd om
patienterna och deras nérstdende blir bra rustade infor den nya vardag som véntar.

Att formedla information och kunskaper ar svart. Information &r det patienter och
ndrstdende har forstitt, inte det som sagts. Det dr t.ex. inte ovanligt att patient och
nirstdende far mer information 4n vad de kan hantera for stunden. Delar av det
som sdgs uppfattas diarfor inte, kunskapen blir inte utnyttjad och formedlingen av
kunskap far ingen bra effekt. Det dr vidare viktigt att inse att all kommunikation ar
Oomsesidig, men inom sjukvarden sker kommunikationen inte alltid pd mottagarens
villkor. Det dr nodvandigt att information till patienter och narstdende ges utifran
vad de sjdlva tycker att de har behov av. Information uppfattas bittre om utgang-
spunkten dr patientens eller den nirstdendes egna fragor och reflektioner. Det dr
forst ndr man stéiller en fraga som man ocksa ar mottaglig pa svaret.

Att patienten och dennes nérstdende far ta del av och kan tillgodogora sig relevan-
ta kunskaper utifran sina villkor, dr kdrnan i de utbildningar som beskrivs nedan.
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Patient- och ndrstaendeutbildning
vid landstinget i Varmland

I Virmland utgér patient- och nérstdendeutbildningen fran den norska model-
len for laering och mestring”, vilken handlar om att virdpersonalen samarbetar
jambordigt med personer som lever med ldngvariga sjukdomar eller funktion-
snedsittningar och deras narstaende.

Det ér klinikerna vid sjukhusen 1 Varmland som tar initiativ till utbildningarna.
Vardpersonalen viljer ut tvd erfarna patienter och/eller nérstdende. De far rollen
som erfarna brukare och dr patienter och nirstdende som levt en ldngre tid med
sjukdomen eller skadan. De har bearbetat sjukdomen och dess foljder och be-
mistrar nu vardagen négorlunda. De kénner ocksd andra som lever i en liknande
livssituation och vet att man kan uppleva situationen olika. De erfarna brukarna
kan dela med sig av sina erfarenheter och vet vad som &r viktigt att 1ara mer om
i en ny livssituation. Deras erfarenheter, kunskaper, tips och knep ar viktiga. Det
ar en viktig lardom for andra patienter och nérstaende som deltar i utbildningen
hur de kan hantera situationen och diirmed péverka sin livssituation. Aven vard-
personalen som deltar i utbildningarna far via de erfarna brukarna insikter om
vad som kan vara viktigt att lira sig. Den erfarenhetsbaserade kunskapen som de
erfarna brukarna har betraktas som lika viktig som den professionella kunskapen
och erfarenheten som sjukvérdspersonal fran ett tvarprofessionellt team har.

Inflytande 6ver innehéllet

Enligt modellen &r det ocksa viktigt att patienter och deras nirstdende har stort
inflytande 6ver innehdllet. Darfor utgdr man frin deltagarnas fragor. Utbildnin-
gen omfattar dels 2—3 planeringstillfallen, dels 3—5 grupptriffar. Varje grupptraff
avslutas med en utvirdering sa att man kan planera och beakta vad deltagarna vill
vid nésta grupptraff. Sérskild kompetens bjuds in till grupptréffarna utifran grup-
pens fragestillningar och 6nskemal. Det kan vara ldkare, neuropsykolog, dietist,
logoped, uroterapeut, kurator, sjukgymnast, arbetsterapeut, skoterska, sjukhuskyr-
kan, familjeradgivare, anhorigkonsulent eller LSS-handldggare frén kommunen.

Omsesidigt larande

Utbildningarna bidrar till ett dmsesidigt 1drande badde mellan patienter och
nérstdende, som far mdjlighet att dela erfarenheter med andra i samma situation
och fran patienter och nérstaende till sjukvardspersonal. Vardpersonal far erfar-
enheter som de kan ta med tillbaka in i vardarbetet och som kan leda till att vissa
rutiner forbdttras, t.ex. vad som dr viktigt att informera om vid olika sjukdomar.
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Biblioteket @r motesplats

Sjukhusbiblioteket anvinds som moétesplats for utbildningarna. Biblioteket dr en
neutral och “ldrande” miljo. Det erbjuder virdskap och bibliotekspersonalen lir ut
informationssokning och kéllkritik, samt sdker information som svar pa de fragor
som kommer upp under utbildningarna. Biblioteket deltar dven i planering och ut-
vérdering, samt dokumenterar utbildningarna. Ibland deltar &ven nagon represent-
ant frdn ndgon organisation som foretrader personer med funktionsnedséttningar i
utbildningen.

De patienter som deltar 1 utbildningen betalar sedvanlig patientavgift. Darmed kan
deras medverkan i utbildningen foras in i deras journaler och utbildningen blir en
jamnbordig insats med andra insatser som gors 1 varden. Det blir ocksa mojligt att
fa fram statistik over utbildningarna. Nar det géiller de nirstdende kan man inte ta
ut ndgon patientavgift och det ar heller inte mgjligt att féra nagon annan form av
statistik &n mangdstatistik.

Genomfoérda utbildningar
Mellan aren 2007 och 2013 har hittills ett 40 tal patient- och narstaendeutbild-

ningar genomforts och dver 500 patienter och nérstdende har deltagit. Ibland har
utbildningen vént sig specifikt till unga patienter, ibland enbart till ndrstiende. Har
foljer ndgra exempel pa teman for utbildningarna:

* Att leva med Stroke.

* Att leva Parkinson.

* Att leva med MS.

* Att leva med Epilepsi.

* Att leva med Motorneuron sjukdom MNS. (Samlingsnamn dér ALS &r en av
undergrupperna)

* Att leva med Diabetes.

* Att leva med Bipolar sjukdom.

* Att leva med tandvardsrédsla.

* Att leva med traumatisk hjdrnskada som néirstaende.

* Att leva med sorg — fordldrar som mist sitt barn fore eller under forlossning.
+ Att leva med IBD som ung och nérstéende.

* Att leva med Myelom.

* Att leva med Ledgéngsreumatism.

* Att leva med ICD (en inopererad pacemaker med hjartstartarfunktion)
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Efter genomford patient- och nérstaendeutbildning erbjuds deltagarna kontakt
med olika patient- och anhoérigorganisationer, kommunens anhdriggrupper eller
att gruppen fortsétter att traffas som en sjilvhjalpsgrupp hos ett studieforbund. For
véardpersonal erbjuds kurs i att leda samtal i grupp enligt modellen.

Utvdrdering av utbildningarna

En utvirdering av utbildningarna genomfordes 2008 inom projektet “Det goda
livet” och resulterade i rapporten ”Att utgd frdn ménniskan i livet i stéllet for mén-
niskan i varden”. Genom enkdter till deltagare 1 direkt anslutning till utbildningen,
fokusgrupper bestaende av deltagare och personal, samt intervjuer med personal,
har det framkommit en mycket positiv bild av patient- och nirstaendeutbildning.
Det viktigaste som deltagarna lyfter fram &r helhetssynen pa méanniskan. Det
visade sig ocksé rdda stor samstdmmighet bland deltagarna om f6ljande tre punk-
ter

* Sjélva deltagandet i gruppen lyfts fram som viktigt. Det handlar om mgjligheten
att traffa andra 1 liknande situation och att kunna ta eget ansvar. Patienten stédrks
genom att delta i utbildningen och féar 6kad forstaelse for sin egen situation.

+ Utbildningen skapar bra motivation for rehabilitering. Patienterna far 6kad for-
stielse for hur det dr “att leva med en sjukdom eller skada”

* Deltagarna upplever att hierarkin i varden minskar och att utbildningen under-
lattar dialogen mellan patient och vardpersonal.

Viktigt med stéd bland landstingspolitikerna

Skélet till att utbildningarna fatt starkt féste i Varmland uppges bland annat vara
att politikerna star bakom och ser dem som viktiga. Darutover finns det eldsjélar
som talmodigt har arbetat for att fa igdng dessa utbildningar, géra dem mer till-
géngliga for fler och att stindigt forbéttra innehallet. En viktig del som man arbe-
tar med 1 dagslédget dr att 3 till stdnd en vetenskaplig utvérdering av utbildningar-
na, for att fi veta vilka effekter de ger. Det kan handla om att patienterna och de
nérstdende faktiskt uppnar en béttre livskvalitet eller inte. Man &r ocksa intresse-
rade av att se om varden kan gora en” vinst”, genom att patienter som deltagit i
patient- och nérstdendeutbildning inte lika ofta kommer tillbaka till virden som
patienter eller med fragor.

Tre réster fran ndrstdende om patient- och
ndrstaendeutbildningen

Jag far under ett besok vid centralsjukhuset i Karlstad mojligheten att tréffa tre
personer som har deltagit i utbildningarna. Gemensamt for de tre &r att de betonar
vérdet av att trdffa andra som &r 1 samma situation. Man véxer och blir starkare av
insikten att man inte dr ensam om detta. Lars vars maka har insjuknat i
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Motoneurons sjukdom beréttar att han kontinuerligt tréffar en person pé foretag-
shdlsovarden. Den personen kan lyssna professionellt, men det kan inte jimforas
med hur det dr att mota och samtala med andra som vet genom egen erfarenhet
hur det &r att leva i den situation Lars lever 1. Vetskapen om, och kénslan av sam-
horighet, genom att han eller hon vet vad jag vet betyder mycket.

Klara &r mamma till Lena som har en kronisk tarmsjukdom sedan de tidiga
tonaren. For bade Klara och dottern har denna utbildning haft stor betydelse.
Utover att de mott andra som vet hur det ar att leva med sjukdomen sa har delt-
agandet i gruppen Overgétt 1 vinskap mellan deltagarna. Gruppens deltagare bor
utspritt over lanet men umgas nu flitigt via sociala medier. Klara ger ocksa ett
exempel pa vad hon och hennes dotter har kunnat formedla som varit nyttigt bade
for vardpersonalen och for de andra deltagarna. Dottern har gatt frn att vara barn
1 sjukvérden till att fylla 18 ar och bli vuxen. Artonarsgransen paverkar i hog
grad patientens relation till varden. Overgingen fran barn- till vuxensjukvard har
avdramatiserats genom att Klara och hennes dotter har beskrivit vad som hénder,
hur det fungerat for Lena och vad man bor tdnka pa. Samtidigt har man inom
varden blivit medveten om den oro denna 6vergang vicker, varfor man aktivt
bdrjat arbeta med att informera om och avdramatisera dvergangen. Det tidigare
samarbetet mellan barn- och vuxensjukvérd har tack vare utbildningarna kunnat
utvecklas vidare.

Peter vars hustru har Parkinsons sjukdom har deltagit i patient- och narstdende-
utbildningen i rollen som erfaren brukare. Han beréttar bl.a. om virdet av att man
ibland skiljer patienter och nirstdende at. Da finns mojligheten att tala om saker
man kanske inte sjdlvklart kan gora tillsammans med de som har sjukdomen. Ett
sadant tema &r sex och samlevnad. Peter ndimner ocksa sma enkla tips som en
erfaren nirstaende kan formedla som att medicinen inte bor tas tillsammans med
filmj6lk, ndgot som &r vanligt bade inom véarden och 1 den kommunala dldreom-
sorgen. Proteinet i filmjolken gor att medicinen forlorar i styrka och att dess effekt
blir mindre. Detta dr kénsligt for de som har Parkinson da det dr mycket besvarligt
att stilla in den dos av medicin varje enskild patient fungerar optimalt bra med.

Vad hander framover?

Niér det géller patient- och nérstdendeutbildningen ser de som arbetar med utbild-
ningarna inga direkta hot. Den ar vl forankrad bade bland politikerna och bland
de hogre tjdnstemadnnen. Det man vill ska hénda &r att fler verksamheter tar ini-
tiativet och borjar med den hér sortens utbildningar. Vidare s vill man {4 till en
battre utvirdering av utbildningarna sd man kan se och peka pé de effekter och
vinster utbildningen ger.
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Texten ar skriven av:
Anders Bergh — Utredare vid Socialstyrelsen,

Margaretha Tauberman, samordnare patient och nérstdendeutbildning Landstinget
i Varmland, margaretha.tauberman@liv.se

Asa Magnil, sjukhusbiblioteket, Landstinget i Virmland, asa.magnil@liv.se

Lastips

Patientopplaering Kompetanse-Veivalg-Lederskap Egon H Vifladt, Liv Hopen
2013, ISBN 978-82-300-1016-7

Helsepedagogikk — Samhandling om laering og mestring Egon Vifladt, Liv
Hopen, Nasjonalt Kompetansesenter for laering och mestring ved kronisk sykdom
2004, ISBN 82-7322-173-3

Hélsopedagogik Egon Vifladt, Liv Hopen, Ann-Marie Landtblom Forlag Bilda
idé pd uppdrag av ABF 2010, ISBN978-91-574-8114-6

Utvérdering” Att utga frdn méanniskan i livet 1 stéllet for ménniskan i varden”
(2008) av Anna-Carin Johansson, Landstinget i Varmland

Mer om modellen

Modellen for patient- och nirstaendeutbildning har utvecklats inom Projekt laer-
ing- och mestringssenter ved Aker sykehus” inom norska sjukvérdens lagstiftning
om “Opplaering av patient och anhorig ved kronisk sjukdom” fran 2001 (www.
mestring.no ). Modellen har provats 1 ett hilsofrimjande samarbetsprojekt mellan
Landstinget i Virmland och Handikappférbunden Virmland, Det goda livet”.
Projektet pagick dren 2006-2008.

Efter beslut 2008 ingar modellen i ordinarie verksamhet.
www.liv.se/patient-och-nirstaendeutbildning

Det finns flera olika modeller for patientutbildning som é&r i bruk i landstingen i
Sverige. Den norska modellen for laering och mestring anviands inom flera landst-
ing och regioner och ett svenskt ndtverk for modellen har bildats. www.patientut-
bildning.se

Patient- och nérstdendeutbildning med hog delaktighet (artnr 2014-3-6)
kan bestillas fran Socialstyrelsens publikationsservice.
www.socialstyrelsen.se/publikationer

E-post: publikationsservice@socialstyrelsen.se
Fax: 035-19 75 29

Artikeln kan dven laddas ner fran www.socialstyrelsen.se
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