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Forord

I Sundhedsstyrelsens rapport fra 2005 Kronisk sygdom — patient sundhedsvaesen og samfund -
Forudsetninger for det gode forlgb beskrives en reekke udfordringer i relation til samfundets
og sundhedsvasenets indsats for borgere med kroniske sygdomme. Rapporten peger blandt
andet pa behovet for at indfgre forlgbsprogrammer for de store grupper af patienter med
kronisk sygdom og pa behovet for at understette patientens evne til egenomsorg.

Som opfalgning pa ovenstaende rapport besluttede Sundhedsstyrelsen at konkretisere
rapportens overordnede anbefalinger gennem etablering af to projekter: ”Patienten med
kronisk sygdom” og ”Sundhedsvasenet og kronisk sygdom”.

Projektet Patienten med kronisk sygdom har til opgave at beskrive muligheden for at
operationalisere egenomsorgsbegrebet og udpege konkrete forslag, som kan implementeres i
sundhedsvasenet. En tveerfaglig arbejdsgruppe har bidraget til projektet, og resultaterne
publiceres i rapporten Patienten med kronisk sygdom — Et idé-katalog, der udgives af
Sundhedsstyrelsen primo 2007.

Projektet Sundhedsvaesenet og kronisk sygdom har til opgave at opstille en generisk model for
forlgbsprogrammer, at konkretisere denne model i et forlgbsprogram for en specifik kronisk
sygdom (diabetes), samt at identificere de organisatoriske forudsetninger for at indfare
sadanne programmer i det danske sundhedsvaesen. Dette arbejde er organiseret i tre
arbejdsgrupper. De tre grupper har arbejdet parallelt men med hgj grad af videndeling og
gensidig inspiration. Der er blevet etableret en referencegruppe for projektet med formelt
udpegede reprasentanter for sundhedsprofessionelle, patientorganisationer, beslutningstagere
mv. Derudover har det specifikke forlgbsprogram for diabetes veeret forelagt for den nationale
diabetesstyregruppe. Den generiske model for forlgbsprogrammer samt det specifikke
forlgbsprogram for diabetes har vaeret forelagt Falgegruppen for det samarbejdende
sundhedsvasen og sendes i offentlig hgring i januar-februar 2007.

Resultaterne fra projektet planleegges publiceret i 3 dele:

1. del: Forlgbsprogram for kronisk sygdom
2. del: Forlgbsprogram for diabetes
3. del: Anbefalinger for endringer af sundhedsvasenets organisation, der er

forudseetninger for implementering af forlgbsprogrammer.

Nerveaerende rapport er resultatet af arbejdet med at opstille en generisk model for
forlgbsprogrammer for de store grupper med kronisk sygdom. Idet modellen indeholder
elementer, som der for nuvaerende er relativ sparsom erfaring med i Danmark, vil erfaringerne
med anvendelse af den generiske model blive fulgt med henblik pa vurdering af behovene for
revision af modellen. Sundhedsstyrelsen haber, at rapporten vil vere et vaesentligt bidrag til at
udvikle indsatsen for patienter med kronisk sygdom.

Enhedschef Lone de Neergaard
Enhed for Planlaegning

Sundhedsstyrelsen
dato ... 2007



DEL I Introduktion

1 Formal med den generiske model

Formalet med forlgbsprogrammer for kroniske sygdomme er at sikre en sundhedsfaglig
indsats, der er i overensstemmelse med den videnskabelige evidens for den kliniske og
organisatoriske indsats, samtidigt med sikring af en rationel anvendelse af de tilgeengelige
ressourcer.

Formalet med en generisk model for forlgbsprogrammer er saledes at give en overordnet
ramme for indholdet i forlgbsprogrammer for specifikke kroniske sygdomme, som kan
anvendes af sundhedsprofessionelle, planleeggere, beslutningstagere, patientorganisationer og
andre, der skal involveres i udviklingen og implementeringen af forlgbsprogrammer for
kroniske sygdomme. Den generiske model er saledes teenkt som en skabelon, der skal bidrage
til udarbejdelsen og implementeringen af forlgbsprogrammer i Danmark for en raekke kroniske
sygdomme.

Sigtet er, at forlgbsprogrammer er nationale, dvs. landsdaekkende.

Sundhedsstyrelsen vil have en koordinerende rolle i forbindelse med udviklingen af nationale
forlgbsprogrammer for kroniske sygdomme.

Selve udarbejdelsen af forlgbsprogrammer for de enkelte kroniske sygdomme kan forega i
regionalt regi. Det kan fx ske ved, at en region (dekkende savel primeersektoren som
sygehusvaesenet) patager sig ansvaret for at udarbejde af et forlgbsprogram for en kronisk
sygdom, og at udarbejdelsen foregar i et teet samarbejde med de gvrige 4 regioner, relevante
patientorganisationer, faglige selskaber mv.

1.1 Disposition for den generiske model

Rapporten om den generiske model for et forlgbsprogram bestar af tre dele:

e Farste del indeholder en overordnet beskrivelse af forlabsprogrammer, herunder
definition, baggrund for anvendelsen af forlgbsprogrammer samt afgraensning i forhold til
beslaegtede begreber (kapitel 2).

e Anden del giver farst en overordnet beskrivelse af komponenterne i et forlgbsprogram og
derefter en mere uddybende beskrivelse af de enkelte komponenter (kapitel 3-7).

e Tredje del fokuserer pa implementeringen af forlgbsprogrammet samt pa evaluering af og
opfalgning pa forlgbsprogrammet (kapitel 8-9).

o | bilagene findes bl.a. en oversigt over anvendte definitioner og begreber i rapporten og en
skematisk oversigt over indholdet af et forlgbsprogram.




2 Definition og malgrupper for
forlgbsprogrammer

Ved udarbejdelsen af den generiske model er der taget udgangspunkt i fglgende definition af
et forlgbsprogram.

Et forlgbsprogram beskriver den samlede tveerfaglige, tveersektorielle og koordinerede
indsats for en given kronisk sygdom, der sikrer anvendelse af evidensbaserede
anbefalinger for den sundhedsfaglige indsats, en przecis beskrivelse af opgavefordeling,
samt koordinering og kommunikation mellem alle involverede parter.

Forlgbsprogrammet sigter pa at opna en hgj kvalitet af indsatsen i hele forlgbet og en
hensigtsmaessig ressourceudnyttelse. Der leegges veagt pa en systematisk proaktiv indsats, der
forebygger progression af sygdom, akutte episoder og komplikationer, og som har indbygget
Igbende monitorering af kvaliteten af forlgbet.

Det kan, i forbindelse med de kroniske sygdomsomrader, vere relevant at tale om tre
forskellige populationer: 1) Den del af befolkningen, som er i gget risiko for at udvikle den
pagaeldende kroniske sygdom, 2) den del af befolkningen som har sygdommen uden at den er
blevet diagnosticeret og 3) den del af befolkningen, som har faet stillet diagnosen for den
pagealdende kroniske sygdom.

Den primere malgruppe for et forlgbsprogram for en kronisk sygdom er den del af
befolkningen, som har faet stillet diagnosen for den pagaeldende kroniske sygdom.

Ved udarbejdelsen af forlgbsprogrammer skal der derfor primeert fokuseres pa den
sundhedsfaglige indsats, der tidsmaessigt ligger efter, at diagnosen er stillet.

Derudover vil det ved udarbejdelsen af de enkelte forlgbsprogrammer veere relevant at drafte
indsats i relation til henholdsvis risikogrupper og tidlig opsporing. Flere kroniske sygdomme
diagnosticeres for sent, dvs. pa tidspunkter hvor sygdommen allerede har naet at udvikle sig.
Kun en proaktiv indsats fra sundhedsvasenets side for at stille diagnosen tidligst muligt og for
at instituere mulige forebyggende indsatser (patientrettet forebyggelse), vil kunne &ndre dette
forhold. Denne proaktive indsats kan veere af stor betydning for den fortsatte
sygdomsudvikling. Det samme geelder opmarksomhed og forebyggende indsatser over for
velkendte risikofaktorer hos patienter og personer i risiko for at udvikle en kronisk sygdom.

2.1 Baggrund for anvendelsen af forlgbsprogrammer

En ofte benyttet model for indsats ved kronisk sygdom, the Chronic Care Model® (figur 1),
angiver bl.a. indsatsomrader for en styrkelse af den sundhedsfaglige kvalitet,

! The Chronic Care Model (CCM) kan downloades pa www.improvingchroniccare.org




patientinvolvering og patienttilfredshed samt en mere effektiv ressourceudnyttelse. Midlerne
til dette er en reekke mere pracise tiltag sa som gget egenomsorg eksempelvis via
patientuddannelse, patientgrupper mv., brug af kliniske vejledninger, klinisk beslutningsstatte,
pamindelser til patienter og sundhedsprofessionelle samt brug af felles informationsteknologi
mv.

Det er veesentligt at sikre, at de enkelte tiltag i den samlede indsats for patienter med kronisk
sygdom bindes sammen i en konkret organisering og dermed varetages pa en hensigtsmaessig
made. Malet er saledes at sikre en funktionel forbindelse mellem de enkelte elementer i et
sygdomsforlgb, at sikre at de involverede sundhedsprofessionelle og patienten har en ensartet
og faelles malsatning med forlgbet samt at de har eller tilegner sig de ngdvendige
kompetencer, samt at sikre at de enkelte komponenter i et forlgb giver de klinisk bedst
opnaelige resultater.

Mange studier har fundet, at der er en generel positiv effekt af forlabsprogrammer for kronisk
sygdom(1). Typisk har de vist effekt i form af gget patienttilfredshed, patientcompliance og
kontrol af sygdommene. Der kunne i mindre grad vises en mere effektiv ressourceudnyttelse.
Kendetegnende for studierne af forlgbsprogrammer er, at der findes en lang raekke forskellige
mader at organisere forlgbsprogrammer pa og en reekke forskellige interventioner, der kan
benyttes (2).

Baggrunden for at indfgre forlabsprogrammer er derfor, at mange studier viser en positiv
effekt af sadanne programmer. Det er dog vigtigt samtidig at vaere opmaeerksom pa, at
litteraturen ogsa viser, at der er behov for lgbende at monitorere om, man faktisk opnar de
gnskede resultater.

Model for behandling af kronisk syge
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Figur 1: Model for behandling af kronisk syge

2.2 Afgreensning i forhold til besleegtede begreber



Forlgbsprogrammer skal ses i forhold til en raeekke andre tiltag i sundhedsvasenet som fx
patientforlgbsbeskrivelser, patientforlgbsprogrammer, shared-care programmer,
referenceprogrammer, kliniske vejledninger/retningslinier, samarbejdsaftaler pa
sundhedsomradet mv.

Pa grund af de mange forskellige betegnelser og det store overlap mellem mange af
begreberne samt derudover en meget uensartet brug af begreberne er der naturligt nok nogen
usikkerhed omkring, hvad disse begreber daekker. Det vil vaere for omfattende i denne rapport
at redegare for definitionerne af de begreber, som gennem de sidste 10-20 ar er blevet anvendt
i planleegning og kvalitetsudvikling af indsatsen i det danske sundhedsvasen. Det vaesentlige i
denne sammenhang er at vaere opmarksom pa, at alle ovenstaende begreber i én eller anden
grad er indeholdt i de komponenter, der bar vere i et forlgbsprogram.

Anvendelsen af den generiske model for forlgbsprogrammer skal bidrage til at sikre, at der i
indsatsen overfor patienter med kronisk sygdom er indarbejdet de komponenter, der er
relevante for det pageeldende forlgbsprogram. Derved kan der udarbejdes lokalt tilpassede
forlgbsprogrammer, der tager udgangspunkt i det nationale forlgbsprogram, hvis et sadant
foreligger, eller de eksisterende patientforlgbsprogrammer, patientforlgbsbeskrivelser,
tveersektorielle samarbejdsaftaler etc. kan revideres, sa de indeholder alle komponenterne i et
forlgbsprogram.



DEL Il Komponenter i et forlgbsprogram

Udarbejdelsen af et forlgbsprogram for en specifik kronisk sygdom skal tage udgangspunkt i
definitionen beskrevet i Del I: kapitel 2, og som led i udarbejdelsen af forlgbsprogrammet skal
en reekke komponenter i programmet herefter afklares og beskrives:

Komponenter i et forlgbsprogram:
I. Afgrensning og identificering af forlebsprogrammets patientgruppe (kapitel 3)

Il. Fastleeggelse og beskrivelse af den sundhedsfaglige indsats, der er relevant for den
pageldende sygdom med henvisning til relevante evidensbaserede kliniske
retningslinier gaeldende for sygdommen.. Det inkluderer:

o sundhedsfaglige tilbud, herunder diagnostik, behandling og rehabilitering (kapitel
4)
e stgtte til egenomsorg, herunder patientuddannelse (kapitel 5)

Der skal endvidere beskrives hvilke faglige kompetencer, der er ngdvendige for at
kunne levere den sundhedsfaglige indsats,

I11.  Organisering af den sundhedsfaglige indsats (kapitel 6), herunder
e pracisering af ansvars- og opgavedeling mellem involverede fagpersoner
o stratificering med henblik pa planlegning af en gradueret indsats

IV. Monitorering af kvalitet (kapitel 7)

V. Plan for implementering af forlgbsprogrammet, herunder identificering af tiltag og
redskaber, der kan styrke implementeringen (kapitel 8)

VI. Evaluering og opfelgning (kapitel 9)

Mange af komponenterne i et forlgbsprogram vil veere identiske, uanset hvor i Danmark
indsatsen ydes, og malet er derfor at disse komponenter fastleegges nationalt. Det geelder fx
identificering af patientgruppen, brug af faglige anbefalinger, fastleeggelse af faglige
kompetencer, stratificeringskriterier samt monitorering af kvalitet. Vedrgrende den konkrete
organisering af den sundhedsfaglige indsats og den endelige opgavefordeling samt ved planer
for implementering af forlgbsprogrammet vil det derimod veere ngdvendigt med en lokal
tilpasning af forlgbsprogrammet.

| kapitlerne 3 — 7 gives en mere uddybende beskrivelse af komponenterne I-1V i
forlgbsprogrammet. Komponenterne V-V1 beskrives i kapitel 8-9.

3 Forlgbsprogrammets patientgruppe




Grundleggende er udgangspunktet for et forlgbsprogram entydig fastleeggelse og
identificering af malgruppen. Det betyder, at diagnosticering er afggrende for, at en person
med kronisk sygdom kan vaere omfattet af forlgbsprogrammet for den pageeldende kroniske
sygdom. Det forudsetter ogsa, at der foretages en diagnoseregistrering, der omfatter alle
personer, der diagnosticeres med den pageeldende kroniske sygdom. Diagnoseregistrering er
en forudsatning for en proaktiv indsats mht. behandlingsindsatsens karakter og
sammensatning, brug af pamindelser til patienter og sundhedspersonale, epidemiologisk
overvagning og dimensionering samt kvalitetsudvikling af sundhedsvaesenets indsats overfor
den specifikke kroniske sygdom.

Malet er:

e at personer med kronisk sygdom far stillet diagnosen sa tidligt som muligt.

o at der foretages registrering af diagnoser for alle personer, dvs. savel barn som voksne,
med den pagaldende diagnose, uanset om diagnosticering finder sted hos laege i
primarsektoren eller i sygehussektoren.

Derudover

e atalle patientens kontakter i savel i primar- som sekundzarsektoren, der vedrarer den

relevante kroniske sygdom, registreres.

Forlgbsprogrammet skal fastleegge:
1. Hvilke diagnoser der medfgrer, at en person er omfattet af forlabsprogrammet

Det anbefales, at forlgbsprogrammet indeholder et afsnit, der beskriver hvilke
symptomer og fund, der ber fare til, at man er opmaerksom pa og undersgger for
sygdommen, samt de relevante interventioner/forebyggelsesindsatser, der kan
ivaerksattes i tilknytning hertil.

2. Hvilken sygdomsklassifikation, der kan anvendes ved diagnoseregisteringen.

Det anbefales, at diagnoserne sa vidt muligt skal kunne angives i savel ICD10
(International Classification of Disease) og ICPC terminologi (International
Classification of Primary Care) * sdledes, at lzegen ved den konkrete registrering af
patientens diagnose har mulighed for at anvende sit vanlige kodesystem.

3. Hvordan, af hvem og hvor diagnosen skal registreres, samt hvordan data opsamles og
anvendes.

°ICD10 : International Classification of Disease 10.udgave (WHO)
ICPC : International Classification of Primary Care (kan konverteres til ICD10 kode)
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4 Den sundhedsfaglige indsats

Af definitionen pa et forlgbsprogram (jeevnfer kapitel 2) fremgar det, at et forlgbsprogram
beskriver den samlede tveerfaglige, tveersektorielle og koordinerede indsats for en given
kronisk sygdom, der sikrer anvendelse af evidensbaserede anbefalinger for den
sundhedsfaglige indsats.

| dette kapitel beskrives farst nogle generelle principper for, hvordan forlgbsprogrammet skal
fastleegge kliniske retningslinier, der anbefales fulgt ved den pagealdende kroniske sygdom,
afsnit 4.1. Dernast fglger anbefalinger for hvordan forlgbsprogrammet, med udgangspunkt i
retningslinierne, skal beskrive den samlede sundhedsfaglige indsats for en given kronisk
sygdom, afsnit 4.2. | afsnit 4.3 beskrives kort behovet for en gradueret indsats og i sidste afsnit
4.4 beskrives, hvordan forlgbsprogrammet skal fastleegge hvilke kompetencer, der forudsattes
hos personalet, der leverer de konkrete sundhedsfaglige ydelser.

4.1 Evidensbaserede kliniske retningslinier

For hovedparten af de kroniske sygdomme findes der god viden om den sundhedsfaglige
indsats, der er pakraevet ved de kroniske sygdomme. Ved mange kroniske sygdomme er der
ogsa udarbejdet kliniske retningslinier, som, i den udstraekning det har vaeret muligt, er baseret
pa videnskabelig dokumentation. Sadanne kliniske retningslinier understatter forskellige typer
af sundhedsfaglige indsatser. Forlgbsprogrammet skal bidrage til, at den sundhedsfaglige
indsats overfor patienter med kronisk sygdom ogsa i praksis falger evidensbaserede kliniske
retningslinier.

Forlgbsprogrammet skal fastleegge:

1. Huvilken klinisk indsats der skal ydes ved den pageeldende kroniske sygdom, og
derefter fastleegge:

2. Huvilke kliniske retningslinier, der skal fglges ved den pageeldende kroniske sygdom.
De valgte retningslinier skal veere nationale/landsdakkende.

Ved valg af kliniske retningslinier skal der sa vidt muligt tages hensyn til fglgende:

Retningslinierne skal veere evidensbaserede (i det omfang det er muligt)
Retningslinierne skal have en multidiscipliner tilgang, nar det er relevant
Retningslinierne skal veere patientorienterede

Retningslinierne skal omfatte indsatsen pa tvars af sektorer

Retningslinierne skal veere uafhaengige af kommercielle interesser
Retningslinierne skal veere opdaterede og der skal tages stilling til interval mellem
opdateringer

Alle relevante faggrupper skal inddrages ved fastleeggelsen af de kliniske retningslinier, og der
skal skabes konsensus om de valgte retningslinier. Retningslinierne kan vere feelles, men der
kan ogsa veere tale om “en pakke” indeholdende savel felles som fagspecifikke retningslinier.
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4.2 Sundhedsfaglige tilbud

Den sundhedsfaglige indsats skal ydes af et velforberedt og veluddannet personale, der
omfatter alle relevante faggrupper.

De enkelte elementer i den sundhedsfaglige indsats, dvs. de specifikke sundhedsfaglige tilbud
for den givne kroniske sygdom, skal pa ethvert tidspunkt i forlgbet bidrage til at give de bedst
opnaelige resultater, under hensyntagen til en effektiv ressourceudnyttelse. Det geelder uanset
hvorfra tilbuddet gives, og det stiller store krav til samarbejde og kommunikation mellem
aktarerne savel indenfor som pa tvers af faggrupper og sektorgraenser.

Forlgbsprogrammet skal med udgangspunkt i de evidensbaserede kliniske retningslinier
beskrive fglgende:

1. Relevant diagnostik, behandling® og rehabilitering af den specifikke kroniske sygdom.
Beskrivelsen af de sundhedsfaglige tilbud skal, i den udstraekning det er relevant,
omfatte:

a. Diagnostik, herunder evt. aktivitet vedr. tidlig opsporing

b. Udredning for falgetilstande mv.

c. Opfelgning, herunder vurdering af sygdommens svaerhedsgrad og behovet for
regelmaessig kontrol

d. Behandling og rehabilitering, herunder interventioner som fx medicinsk
behandling, fysisk trening, sygepleje, rygestop, ernaringsvejledning,
patientuddannelse, psykosocial statte mv.

2. Ved beskrivelsen af indsatsen skal der sondres mellem generelle behov for en indsats,
eksempelvis grundleeggende patientuddannelse og rutinekontrol, og behov der er
afhangig af selve sygdommen, dens svaerhedsgrad, komplikationer, falgesygdomme,
comorbiditet og patientens evne til egenomsorg.

3. Beskrivelsen skal omfatte fagspecifikke og tveerfaglige tilbud (behandling,
rehabilitering mv.) pa forskellige specialiseringsniveauer samt tiloud, der ikke er fag-
eller sektorspecifikke fx patientuddannelse eller udvidet statte til patienter med
komplekse behandlingsforlgb.

4. Beskrivelsen af tilbud vedr. patientuddannelse bgr omfatte sygdomsspecifik og generel
undervisning med henblik pa at styrke patientens egenomsorg savel som undervisning
med henblik pa selvmonitorering og egenbehandling. Der henvises til rapporten
’Patienten med kronisk sygdom — et idé-katalog™, der udgives af Sundhedsstyrelsen
primo 2007.

5. Beskrivelsen af de sundhedsfaglige tilbud skal, sa vidt det er muligt, veere uafhangig
af hvor den enkelte ydelse gives.

$ Jevnfar definition i bilag 2.
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4.3 Gradueret indsats

Patienter med kronisk sygdom har, afhangig af en raekke faktorer sa som sygdommens
intensitet og kompleksitet, samtidig optreeden af andre sygdomme mv., forskellige behov for
sundhedsfaglig indsats. Det medfarer behov for sundhedsfaglige tilbud, som tilpasses
forskellige grupper af patienter med forskellige behov, sakaldt gradueret indsats. Redskaber til
planlegning af sddanne graduerede sundhedsfaglige tilbud beskrives nermere i kapitel 6.

4.4 Faglige kompetencer

En af forudsatningerne for at kunne yde en gradueret indsats og samtidig en hgj kvalitet af
indsatsen i hele forlgbet er, at der pa ethvert led i den graduerede indsats er de ngdvendige
sundhedsfaglige tilbud og personale med de dertil harende ngdvendige faglige kompetencer.

Et forlgbsprogram sigter pa at opna en hgj kvalitet af indsatsen i hele forlgbet og en
hensigtsmaessig ressourceudnyttelse (jf. kapitel 2). Dette medfarer bl.a., at der ved den
konkrete planlaegning, af hvem der skal yde de forskellige typer af sundhedsfaglige ydelser,
skal vaere opmarksomhed pa, at den sundhedsfaglige indsats ydes pa det laveste, effektive
omsorgs- og behandlingsniveau, kaldet LEON princippet (jfr. Bilag 2 . Det er vaesentligt, at
forlgbsprogrammet, under hensyn til dette princip, giver det bedst mulige grundlag for en
fleksibel tilretteleeggelse af hvor de specifikke ydelser varetages i relation til faggruppe(r) og
sektorer.

Forlgbsprogrammet skal beskrive:

1. Faglige kompetencer, der forudseettes hos det personale, der varetager de forskellige
typer af sundhedsfaglige ydelser. Hvor det er relevant foretages en differentiering i
forhold til det ngdvendige specialiseringsniveau.

Pa nogle omrader vil de ngdvendige kompetencer formentlig ret entydigt pege pa, at
forudsaetningen for at varetage en specifik opgave er en bestemt faguddannelse. Fx at
ordinationen af den farmakologiske behandling er en legefaglig ydelse, samt at den
farmakologiske behandling af en patient med kompleks kronisk sygdom forudseatter
specialviden pa omradet. Pa andre omrader kan de ngdvendige kompetencer til en specifik
opgave opfyldes af forskellige faggrupper. Fx kan statte til egenomsorg varetages af flere
faggrupper, hvis kompetencerne i forhold til opgavebeskrivelsen er opfyldt.

5 Egenomsorg

Patienter med kroniske sygdomme er i hverdagen, og dermed i den stgrste del af tiden,
overladt til selv at tage vare pa deres behandling, falge evt. plan for medicinindtagelse,
overholde forholdsregler vedrgrende eksempelvis kost, fysisk aktivitet rygning mm. Ved nogle
sygdomme kan patienten selv monitorere/registrere symptomer eller malelige parametre, der
er af betydning for sygdommens forlgb og behandling og selv foretage justeringer af savel den
farmakologiske som den ikke farmakologiske behandling pa dette grundlag.

Patientens evne til at agere hensigtsmassigt pa alle disse forhold er udtryk for evnen til at yde
egenomsorg, og det er afgarende for sygdommens forlgb og konsekvenser. For at den enkelte
patient i hgjest mulige grad kan mobilisere og udnytte sine ressourcer, ma sundhedsvasenet i
et aktivt samspil med patienten bidrage med veerktgjer og statte hertil.
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Forlgbsprogrammet skal indeholde en beskrivelse af:

1. Hvordan sundhedsveesenet, i et aktivt samspil med patienten og pa tveers af
faggrupper og sektorer, bidrager med veerktgjer og stette til at mobilisere og styrke
patienternes egenomsorg.

Herunder hvordan sundhedsvesenet bidrager indenfor fglgende omrader:

a. Patientuddannelse, der medvirker til en udvikling af viden, ferdigheder
og holdninger hos personer med en kronisk sygdom.

b. Selvmonitorering og egenbehandling — savel farmakologisk som ikke
farmakologisk

c. Programmer for sarligt sdrbare patient- og befolkningsgrupper

d. Behandling og rehabilitering

e. Verktgj til videndeling mellem behandler og patient

Der er en reekke muligheder for at understgtte patienten med kronisk sygdom i mobilisering og
udnyttelse af egne ressourcer, og en naermere beskrivelse af nogle af disse muligheder gives i
rapporten Patienten med kronisk sygdom — et ide-katalog (3), der med bidrag fra en tvaerfaglig
arbejdsgruppe er udarbejdet af Sundhedsstyrelsen og publiceres primo 2007. | efterfglgende
afsnit 5.1 — 5.5 skitseres nogle at mulighederne.

Der tages udgangspunkt i nedenstaende definition af egenomsorg:

Egenomsorg er et udtryk for individets evne til at handtere symptomer, behandling, fysiske og
psykosociale konsekvenser samt forandringer i levevis, som fglger med at leve med en kronisk
sygdom. Effektiv egenomsorg omfatter ogsa evnen til at monitorere sin tilstand og effektuere
kognitive, adfeerdsmaessige og emotionelle reaktioner, som er ngdvendige for at opretholde en
tilfredsstillende livskvalitet. Der etableres herigennem en dynamisk og kontinuerlig
selvreguleringsproces (4).

5.1 Patientuddannelse

Patientuddannelse er et veerktgj, som kan medvirke til at patienten tilegner sig kompetencer til
at forholde sig aktivt til kronisk sygdom, dens konsekvenser og behandling.

Patientuddannelse omhandler strukturerede uddannelsesforlgb, der forudseetter organisatoriske
rammer, udvikling af uddannelsesprogrammer, pedagogisk metode og evaluering af
uddannelsens effekt.

Generel patientuddannelse: Tilretteleegges for patienter med kronisk sygdom pa tveers af
diagnose og sigter pa, at patienten tilegner sig kompetencer til at handtere de problemer, der
uanset diagnose falger af at leve med en kronisk sygdom.

Sygdomsspecifik patientuddannelse: Tilretteleegges for patienter med en specifik kronisk
sygdom og sigter mod, at patienten tilegner sig viden om den konkrete sygdom, dens narmere
karakter samt effekten af forebyggelse og rehabilitering. Endvidere at patienten opnar
kompetence til at varetage adfeerd, monitorering og behandling af sygdommen.

| et samlet patientuddannelsesprogram vil der indga elementer af bade generel og
sygdomsspecifik uddannelse.
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5.1.1 Intensiveret undervisning

Hos nogle patienter kan der vere behov for understgttelse af patientens behandling gennem et
intensiveret undervisningstilbud i en afgraenset periode. Dette behov kan isar findes blandt
patienter med hgj risiko for udvikling af komplikationer eller med kompleks kronisk sygdom.

Det intensiverede undervisningstilbud er en direkte patientrettet intervention, der kan forega
individuelt eller i grupper af patienter. Interventionen ydes af en fagperson, der skal have
viden om den pagaldende kroniske sygdom og om indsats til kronisk syge samt besidde
relevante paeedagogiske kompetencer. Det kan fx veere en sygeplejerske med specialviden
inden for den pagaldende kroniske sygdom (fx KOL, astma, diabetes eller hjerteinsufficiens)
eller anden sundhedsfaglig person med relevant specialviden.

Henvisning til et intensiveret undervisningstilbud foretages af den laege, der er ansvarlig for
behandling af patientens kroniske sygdom.

Formalet er:

e at understatte behandlingen

e  at statte patienten i udvikling af kompetencer til hensigtsmeessig egenomsorg (adfeerd,
selvmonitorering, medicinering mv.)

e at stette patienten til handtering af problemer, der fglger af at leve med en kronisk
sygdom.

5.2 Patienten som aktiv behandler

Selvmonitorering og egenbehandling kan veere vaesentlige elementer i patientens egenomsorg
(3), og mulighederne for at inddrage patienter med kronisk sygdom som aktive
behandlingspartnere, der monitorer deres tilstand og regulerer deres behandling pa grundlag
heraf, bar udnyttes systematisk.

Patienten som aktiv behandler er mulig, idet der ved en reekke sygdomme er udviklet
maleapparater, som kan betjenes af patient eller pargrende. Maleresultaterne kan leegges til
grund for egenbehandling, hvor patienten efter opleering og vejledning selv justerer
medicindosering, traening mv.

5.3 Den seerligt sarbare patient

Der er behov for at udvikle malrettede programmer for sarbare patient- og befolkningsgrupper,
for at understatte deres muligheder for egenomsorg. Den sarligt sarbare patient, kan veere
karakteriseret ved sveer sygdom, evt. flere samtidige behandlingskraevende sygdomme eller
ved svage personlige ressourcer eller manglende sygdomsforstaelse betinget af personlige
forhold (fx sproglige, kulturelle, socio-gkonomiske forhold).

Der er forskellige muligheder for at identificere disse sarbare grupper. Bl.a. kan patienter med
hgj risiko for gentagne akutte indlaeggelser identificeres via registerdata, ligesom det er muligt
at udpege grupper og geografiske omrader med serlig risikoprofil. Konkrete forslag til indsats
for disse serligt sarbare patienter/patientgrupper skitseres i Patienten med kronisk sygdom — et
ide-katalog .
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Hos nogle af de sarligt sarbare patienter kan der, pa baggrund af en individuel vurdering, vere
indikation for at tilknytte en sarlig stgttefunktion, en sakaldt casemanager (dansk benavnelse
skal findes). Denne stattefunktion tilknyttes i en periode eller kontinuerligt, nar der er behov
for at stette patienten omkring komplekse forhold vedr. behandling, egenomsorg og sociale
forhold mm. Se naermere beskrivelse af funktionen i afsnit 6.2.3.

5.4 Medicinering ved kronisk sygdom

Gentagne undersggelser viser, at der er store afvigelser i den medicin, som patienten rent
faktisk indtager, sammenlignet med den medicin som laegen har ordineret. | rapporten
Patienten med kronisk sygdom — et idé-katalog belyses problemstillinger omkring
medicincompliance, polyfarmaci, mange praeparatskift pga. substituering og deraf gget risiko
for fejimedicinering, og der peges pa praktiske tiltag, som kan afhjelpe nogle af problemerne.

55 Understgttelse af egenomsorg ved patientjournal og IT

Sygdomsindsigt og viden om behandlingen er vasentlige forudsatninger for egenomsorg.
Videre udvikling af patientjournalen til at vaere et feelles veerktgj for patient og behandlere
kunne understgtte dette. Ligesom de kliniske informationssystemer, der anvendes i
sundhedsveesenet, bar videreudvikles til at fungere som platform for videndeling mellem alle
de parter i sundhedsvasenet, der er involveret i forlgbet af kroniske sygdomme. Se i gvrigt
kapitel 8.

Rapporten Patienten med kronisk sygdom — et idé-katalog (3) peger pa mulighederne ved
udviklingen af den elektroniske journal og andre IT lgsninger med individuel radgivning eller
interaktive computerprogrammer, samt pa muligheder for at anvende konventionelle metoder i
form af en patientbaren vandrejournal eller eksempelvis "Patientens bog”.

6 Organisering af indsatsen

Sundhedsvasenet skal, med patienten i centrum og pa tvaers af sektorer, kunne tilgodese
relevante sundhedsfaglige behov i forlgbet af en kronisk sygdom. Det har afggrende betydning
for kvaliteten af den samlede indsats overfor den enkelte patient med kronisk sygdom,
herunder patientens oplevelse af forlgbet, at indsatsen er organiseret pa en hensigtsmassig
made, samt at der ikke er tvivl om ansvars- og opgavefordelingen.

Med udgangspunkt i de nationale forlgbsprogrammer for kroniske sygdomme skal
organiseringen og den konkrete ansvars- og opgavefordeling tilpasses lokale/regionale
forhold.

I rapporten ”Kronisk sygdom. Patient, sundhedsveesen og samfund” (5) findes en reekke
anbefalinger vedr. sundhedsveaesenets organisation, der stgtter, at fokus for indsatsen overfor
patienter med kroniske sygdomme ligger i primeersektoren, herunder bl.a. at den praktiserende
leege er tovholder gennem hele forlgbet af kronisk sygdom, og den tvaerfaglige indsats skal
styrkes ved at udnytte de faglige kompetencer hos sundhedsfaglige personalegrupper i
samarbejde med den praktiserende lzege. Der skal sikres interaktion og kontinuitet med det
specialiserede niveau, og regioner (almen praksis og sygehusvasen) ligesom det kommunale
sundhedsveesen bgar indga et tvaerfagligt integreret samarbejde om patienter med kronisk
sygdom pa tvars af sektorer. Til understettelse af koordinering ved searlig komplekse
patientforlgb anbefales etablering af en ny koordinerende funktion, (en casemanager).
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| dette kapitel uddybes ovenstaende ud fra, at forlgbsprogrammer for kronisk sygdom, i
henhold til definitionen i kapitel 2, skal sikre en pracis beskrivelse af opgave fordeling, samt
koordinering og samarbejde mellem alle involverede parter, samt at forlgbsprogrammer sigter
pa at opna en hgj kvalitet af indsatsen i hele forlgbet og en hensigtsmassig
ressourceudnyttelse.

Farste afsnit (6.1) beskriver nogle generelle principper for forlgbsprogrammets fastleeggelse af
den faglige ansvars- og opgavefordeling. Herunder anvendelsen af stratificering som redskab
til at planlaegge en gradueret indsats. Dernzst beskrives hvordan forlgbsprogrammet skal
beskrive tiltag med henblik pa at sikre koordinering og kommunikation mellem de involverede
parter, herunder etablering af funktioner som tovholder og case manager (dansk benavnelse
skal findes) (afsnit 6.2).

6.1 Opgavefordeling

Forudseatningen for at kunne sikre patienter med kronisk sygdom en behandling, der er
tilpasset den enkelte patients behov samt tilgodeser en effektiv ressourceudnyttelse, er, at de
ngdvendige og fagligt kvalificerede tilbud findes, samt at den sundhedsfaglige indsats er
hensigtsmaessigt organiseret.

Sundhedsloven fastleegger pa en reekke omrader, hvem der har myndighedsansvaret for et
givet omrade. Der er dog indenfor lovens rammer stor mulighed for variation i forhold til den
konkrete organisering af indsatsen inden for det enkelte myndighedsomrade, dvs. i region eller
kommune, og i nogen grad ogsa pa tvers af sektorerne.

Forlgbsprogrammet skal fastleegge, hvor ansvaret for at varetage specifikke opgaver ligger:

Ved fastleeggelse af ansvaret er der nogle principper, som bgr fglges. Herunder bl.a.:
1. At der skal tages udgangspunkt i typen af opgaver, der skal varetages samt hvilke
kompetencer, der kraeves for at lgse de specifikke opgaver pa et fagligt kvalificeret
niveau. (Se anbefalinger vedr. sundhedsfaglig indsats i kapitel 5)
2. At forudsetningerne for patientens deltagelse i behandlingen af egen sygdom er til
stede og indteenkes i hele forlgbet
At organisatoriske og ressourcemaessige overvejelser skal tilgodeses
4. At nationale anbefalinger for placering af behandlingstilbud skal fglges, safremt de
eksisterer, herunder fx anbefalinger i regi af den nationale specialeplanlagning for
sygehusvasenet, og andre anbefalinger der matte veere for den pagaeldende kroniske
sygdom

w

6.1.1 Gradueret sundhedsfaglig indsats

En population af patienter med en given kronisk sygdom kan beskrives ved en sakaldt
kronikerpyramide, hvor patienterne inddeles i grupper med forskellige behov for indsats (se
illustration i bilag 3).

Kronikerpyramiden kan vere et redskab til planleegning og dimensionering af indsatsen
overfor en given kronisk sygdom, hvis den kobles sammen med et kendskab til alle personer
med den pagaldende kroniske sygdom i en befolkningsgruppe, eksempelvis en region.

Patienternes forskellige behov for indsats, jf kronikerpyramiden, medfarer behov for

sundhedsfaglige tilbud, som tilpasses grupper af patienter, en sakaldt gradueret indsats. Ved
planlagning af en gradueret indsats er det vaesentligt at tage hensyn til balancen mellem
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ressourceeffektivitet og hgj evidensbaseret kvalitet. Stratificering er et redskab, der i den
forbindelse kan anvendes til at allokere grupper af patienter til den behandling og
rehabilitering, der i bedst mulig grad giver det optimale udbytte for patienterne, den kliniske
intervention, sundhedsveesenet og ressourceudnyttelsen.

Det skal dog understreges, at indsatsen overfor den enkelte patient skal tilpasses ud fra en
vurdering af den enkelte patients behov.

I det danske sundhedsveesen, hvor befolkningens har let adgang til almen praksis, kendes
stratificering allerede. Den praktiserende leege fungerer som gatekeeper til det specialiserede
sundhedsvasen. Fx henviser alment praktiserende laeger patienter til det specialiserede
sundhedsvasen, hvis der er behov for en mere intensiv og/eller specialiseret leegefaglig
indsats, men der er kun undtagelsesvist eksplicitte kriterier for det. Stratificering i et
forlgbsprogram indeholder eksplicitte kriterier og gar pa tveers af sektorer og faggrupper og er
saledes en udvidelse af det i Danmark eksisterende.

6.1.2 Fastleeggelse af kriterier for stratificering

Ved fastleeggelse af kriterierne, der skal anvendes ved stratificering af patienter med kronisk

sygdom, er det essentielt, at de valgte kriterier har afgerende betydning for hvilken

sundhedsfaglig indsats patienterne har behov for, eller at parametrene har prognostisk

betydning. Der skal saledes ved valg af stratificeringskriterier tages hensyn til risiko for

komplikationer samt kompleksiteten af patientens samlede sygdomsbillede/ helbredstilstand

dvs.:

e Sygdommens intensitet og kompleksitet, herunder sveerhedsgrad, komplikationer, mm.

e Eventuel samtidig optreeden af flere sygdomme. Her teenkes bade pa evt. samtidig
optraeden af flere sygdomme (comorbiditet) og falgetilstande af den kroniske sygdom.

e Patientens evne til at kunne tage vare pa sig selv, deltage aktivt i egen behandling mv.
(egenomsorgskapacitet)

e Valget af parametre skal, sa vidt det er muligt, veere baseret pa evidens for om det har
prognostisk betydning.

o Eksisterende nationale kriterier skal inkluderes i stratificeringen. Det kan fx vaere aktuelt i
relation til anbefalinger for den nationale specialeplanleegning i sygehusvasenet.

6.1.3 Praktisk anvendelse af stratificering

Der er kun fa erfaringer med anvendelse af stratificering i Danmark. Nedenstaende opleg til
praktisk anvendelse af stratificering, skal derfor ses som led i en udviklingsproces, hvor der er
behov for at teste, indsamle og indarbejde praktiske erfaringer med anvendelsen af dette
redskab i Danmark.

Alle personer, der pa baggrund af diagnosen og den tilhgrende registrering tilharer
malgruppen for et forlgbsprogram, skal stratificeres til det mest hensigtsmassige niveau for
behandling, kontrol og omsorg. Stratificeringen skal kunne foretages af enhver laege eller
sygeplejerske med specifikke kliniske kompetencer, der har den relevante kontakt til patienten,
og det kan i princippet forega i savel primzrsektoren som sekundarsektoren. Stratificeringen
er et dynamisk veerktgj og er saledes ikke endelig, idet patientens tilstand kan forbedres,
stabiliseres eller forveerres. Som udgangspunkt bar patienten fgrste gang stratificeres
umiddelbart efter, at diagnosen er blevet stillet. Efterfglgende foretages stratificeringen
tilbagevendende, som minimum i forbindelse med en statuskontrol (fx arskontrol).
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Forlgbsprogrammet skal
1. beskrive de valgte stratificeringskriterier, herunder hvordan kendskab til kriterierne
udbredes
2. fastlegge, hvordan stratificeringen af den enkelte patient skal registreres
3. beskrive, hvordan stratificeringsdata opsamles og anvendes.

6.2 Koordinering og samarbejde

Alle de involverede akterers opgaver, kompetencer og ansvar for at sikre den
sammenhzangende og koordinerede indsats, der er beskrevet i et forlgbsprogram for kronisk
sygdom, bar beskrives i lokale/regionale samarbejdsaftaler. Formalet med samarbejdsaftalerne
er at sikre, at den enkelte person med kronisk sygdom altid modtager en indsats, hvor der ikke
er tvivl om, hvem der har ansvaret for at tilbyde de specifikke ydelser eller omkring
samarbejdet og koordineringen mellem aktgrerne. For nye funktioner som fx case manager og
regional koordinator er en beskrivelse af opgaver, kompetencer og ansvar i lokale/regionale
samarbejdsaftaler sarlig vigtig. Men ogsa allerede eksisterende aktgrers opgaver, kompetencer
0g ansvar bar beskrives i samarbejdsaftalerne.

Samarbejdsaftalen skal beskrive, hvordan den sundhedsfaglige indsats bliver
sammenhangende uanset antallet af kontakter, aktarer eller karakteren af den indsats, der er
behov for. Herudover er samarbejdsaftalerne en oplagt ramme for sikring af sammenhang
med indsatsen pa andre teet forbundne omrader, f.eks. det sociale omrade. P& nogle omrader
vil der veere sammenfald mellem samarbejdsaftaler til understattelse af forlgbsprogrammet og
de lovpligtige sundhedsaftaler mellem regionerne og det kommunale sundhedsvasen.

6.2.1 Tovholder

Det anbefales, at der for alle patienter med kronisk sygdom udpeges en tovholder.

"En tovholder tilknyttes en patient med henblik pa at koordinere de sundhedsaktiviteter, som
patienten er genstand for.”

Jf Det Nationale Begrebsrads definition’

Alle patienter med kronisk sygdom skal have tilboud om en tovholder, uanset om den primeere
behandling af deres kroniske sygdom varetages i primarsektoren eller i sygehusvasenet.
Funktionen som tovholder vil i langt de fleste tilfeelde kunne varetages af den praktiserende
leege, idet funktionen, ligger teet op ad den rolle, som almen praksis i forvejen har i
sundhedsvasenet (6,7).

For nogle patienter kan det vaere hensigtsmaessigt, at funktionen som tovholder varetages i
andet regi. Det kan fx vaere mest hensigtsmaessigt for patienter med én kronisk sygdom, der
fast falges i andet regi, fx specialambulatorium, og som kun har meget sporadisk kontakt til
den praktiserende laege.

Tovholderens opgaver, jf boks 6.2.1 vil pa flere omrader veere sammenfaldende med opgaver,
som i forvejen varetages i forbindelse med behandling. Det vasentlige ved
tovholderfunktionen er imidlertid, at sikre fokus pa en mere systematisk, koordinerende og
proaktiv indsats end det i mange tilfeelde er praksis.

*http://begrebsbasen.sst.dk/
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Tovholderens opgaver er:

o at koordinere den sundhedsfaglige indsats

e at vurdere patientens helbred Igbende

o at fglge systematisk op, herunder sikre en proaktiv indsats
e at bidrage til fastholdelse af mal

Forudsatninger for at kunne varetage funktionen:

e Tovholderen har individuelt kendskab til patienten — dvs. skal have relevante oplysninger
om den enkelte patient.

e Tovholderen er tilgengelig

e Tovholderen har indgaende kendskab til sundhedsvaesenet og andre relevante aktgrer og
kan indhente rad, henvise og koordinere.

Boks 6.2.1

Forlgbsprogrammet skal fastleegge:

e Hvordan det sikres, at alle patienter, der er omfattet af et forlgbsprogram for kronisk
sygdom, har tilknyttet en tovholder, samt at patienten og de gvrige involverede aktgrer er
informeret om hvem, der konkret varetager tovholderfunktionen.

6.2.2 Case manager (dansk benaevnelse skal findes)

Det anbefales, at seerligt sarbare patienter, eksempelvis med sveer kronisk sygdom, flere
kreevende kroniske sygdomme eller svage ressourcer, efter en individuel vurdering tilknyttes
en case manager, nar behovet for statte ligger ud over, hvad der naturligt bar varetages af
tovholderen. En case manager tilknyttes i en periode, nar der er behov for at stette patienten
eller systemet omkring komplekse forhold vedr. behandling, egenomsorg og sociale forhold
mm. Case managerens opgaver beskrives i Boks 6.2.2. Henvisning til case manager foretages
af den lzege, der er ansvarlig for behandling af patientens kroniske sygdom.

Forlgbsprogrammet skal fastleegge:

Kriterier for tilknytning af en case manager

Opgaverne og befgjelser for en case manager

Hvilke midler/veerktgj case manager har til at lgse sin opgave

Hvordan det sikres, at relevante patienter far tilbud om en case manager

Hvilke kompetencer case manager skal have og hvem case manager organisatorisk er
tilknyttet.

orwnE

Casemanagerens (dansk benagvnelse skal findes) opgaver er:

e at stotte serligt sarbare patienter gennem koordinering af tveerfaglig og tveersektoriel
indsats pa tveers af sygdomme. Det gares i samarbejde med patienten og ud fra patientens
behov.
at understatte seerligt sarbare patienters mulighed for egenomsorg

o at sikre opfglgning og justering af initiativerne.
aktivt at formidle kontakt til relevante dele af sundhedsvasenet, nar patienten skal eller
har skiftet mellem sektorer eller forskellige behandlere.

Krav til kompetencer for at kunne varetage funktionen:
En case manager forventes at have specialviden om indsats for kronisk syge, og skal kunne

20




kommunikere og koordinere effektivt med samarbejdspartnere pa tvars af sektorer.

Eksempel pa kriterier for tilknytning af case manager:

o Sygdommens kompleksitet og/eller flere samtidigt behandlingskreevende kroniske
sygdomme gar det vanskeligt for leegen at varetage behandlingen.

e Patienten er identificeret som sarligt sarbar og har brug for understgttelse af mulighederne
for egenomsorg. Eksempelvis fordi patientens evne til egenomsorg er lav pga. svage
personlige ressourcer eller manglende sygdomsforstaelse.

e Patienten vil typisk have haft flere akutte indleeggelsesforlgb inden for de sidste 2 ar

Boks 6.2.2

7 Monitorering af kvalitet

Monitorering af indsatsen over for personer med kronisk sygdom bgr baseres pa en
kvalitetsvurdering af serligt kritiske, strategisk vigtige ydelser og aktiviteter med vasentlig
betydning for kvaliteten af indsatsen. Det er veaesentligt, at der monitoreres savel pa den
sundhedsfaglige indsats” resultat for patienten, som pa gennemfarelse af indholdet i
forlgbsprogrammet.

Monitoreringen bgr fokusere pa, at indsatsen over for personer med kronisk sygdom gar pa
tveers af sundhedsvaesenets sektorer, imellem institutioner og internt i institutionerne. Der bar
derfor legges vaegt pa monitorering af aktiviteter, der pavirker det kliniske resultat af forlgbet,
pa monitorering af de organisatoriske aktiviteter, der understetter patientforlgbene, samt pa
monitorering af patientens oplevelse af forlgbet

Forlgbsprogrammet skal:
1. Fastlaeegge hvilke standarder og indikatorer for indsatsens kvalitet, der som minimum
skal monitoreres
2. Hvordan data registreres, opsamles, analyseres og formidles
3. Hvem, der har ansvaret for monitoreringen

7.1 Principper for valg af kvalitetsindikatorer

Der pagar aktuelt et omfattende arbejde i Danmark med udvikling af nationale standarder med
tilhgrende indikatorer indenfor en lang raekke temaomrader.

Med inspiration fra Den Danske Kvalitetsmodel bgr kvalitetsmonitorering baseres pa
standarder med tilhgrende indikatorer inden for fglgende tre hovedomrader:

e generelle forlgbsaktiviteter

o sygdomsspecifikke forlgbsaktiviteter

e organisatoriske aktiviteter.

Generelle og sygdomsspecifikke forlgbsstandarder vedrarer kliniske ydelser og aktiviteter i de
enkelte patientforlgb. Organisatoriske standarder vedrgrer de bagvedliggende tvaergaende
organisatoriske aktiviteter, der er ngdvendige forudsaetninger for gode patientforlgb og en
indsats af hgj kvalitet.

Alle standarder indenfor de tre hovedomrader i Den Danske Kvalitetsmodel udarbejdes pa
baggrund af en falles skabelon. Skabelonen indeholder blandt andet fire trin, hvortil der
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fastsaettes indikatorer, der skal danne grundlag for belysning af opfyldelsen af den pageeldende
standard:

Trin 1 har fokus pa retningslinier:
Krav til tilstedeverelse og indhold af retningslinier i relation til den pagaldende standard.

Trin 2 har fokus pa implementering og anvendelse af retningslinierne:
Krav til pa hvilken made, der i institutionen skal foreligge dokumentation for implementering
og anvendelse af retningslinier for den pagaldende standard.

Trin 3 har fokus pa kvalitetsovervagning:
Krav til pa hvilken made, der i institutionen skal foreligge dokumentation for monitorering
(maling, overvagning og vurdering) af den pagaldende standard.

Trin 4har fokus pa kvalitetsforbedring:
Krav til pa hvilken made, der i institutionen skal foreligge dokumentation for, at der
iveerkseettes kvalitetsforbedrende initiativer ved behov i forhold til den pageeldende standard.

Monitoreringen bar fokusere pa synliggerelse og kontinuerlig forbedring af alle relevante
faglige aspekter i indsatsen og ikke sarskilt pa enkelte faggrupper, enkelte specialer eller
enkelte institutioners funktioner og virke.

Nedenfor falger inspiration til, hvilke generiske, sygdomsspecifikke og organisatoriske
standarder, der kan indga i monitoreringen af indsatsen for en patientgruppe med kronisk
sygdom.

7.1.1 Generelle forlgbsstandarder

| Den Danske Kvalitetsmodel udarbejdes standarder med tilhgrende indikatorer deekkende
temaer i relation til generelle forlgbsaktiviteter. En raekke temaer kan i denne sammenhang
ogsa have relevans for patienter med kronisk sygdom.

7.1.2 Sygdomsspecifikke forlgbsstandarder

Sygdomsspecifikke standarder er unikke for en reekke velafgraeensede og specifikke
patientgrupper og er et vaesentligt supplement til de generelle forlgbsstandarder. For
aktiviteter, der vedrarer disse patientgrupper, gelder saledes bade de generelle og de
sygdomsspecifikke forlgbsstandarder.

De sygdomsspecifikke standarder skal vere evidenshaserede og fastsettes pa baggrund af den
aktuelle videnskabelige litteratur.

De sygdomsspecifikke standarder skal jf. ovenfor udarbejdes for serligt kritiske, strategisk
vigtige ydelser og aktiviteter med vesentlig betydning for kvaliteten af den sundhedsfaglige
indsats, herunder at hindre forveerring af den kroniske sygdom.

Hvor det er muligt ber der fastsaettes og monitoreres pa faelles sygdomsspecifikke standarder
pa tveers af institutionstype eller sektor (fx faelles for almen praksis, hjemmesygepleje,
plejehjem, sygehuse mv.).

I Den Danske Kvalitetsmodel udarbejdes der i relation til gruppen af kroniske sygdomme

standarder for diabetes og skizofreni. For et eksempel pa sygdomsspecifikke standarder
henvises til forlgbsprogrammet for diabetes.
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7.1.3 Organisatoriske standarder

Organisatoriske standarder galder tveergadende organisatoriske aktiviteter, der er ngdvendige
forudsaetninger for gode og effektive patientforlgb. De organisatoriske standarder, som indgar
i en monitorering, vil ofte veere sektor- eller institutionsspecifikke. Hvor det er muligt ber der,
som ved de sygdomsspecifikke standarder, opstilles og monitoreres pa felles organisatoriske
standarder pa tvars af institutionstype eller sektor (f.eks. feelles for almen praksis,
hjemmesygepleje, plejehjem, sygehuse mv.).

Organisatoriske standarder vedrgrer savel ledelsesrelaterede som driftsrelaterede aktiviteter.
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DEL 111 Implementering og evaluering

8 Implementering af forlgabsprogrammer

Implementering er en udfordring og helt essentiel for anvendelsen af forlgbsprogrammer.
Det er derfor vigtigt, at der udarbejdes planer for den praktiske implementering af
forlgbsprogrammer. | dette kapitel gennemgas en reekke omrader, der er vigtige, hvis
implementeringen af forlgbsprogrammer skal blive en succes.

Overordnet er det vigtigt, at der i de organisationer, der implementerer og anvender
forlgbsprogrammer, findes en kultur som anerkender og understgtter de tankegange samt de
gennemgaende organisatoriske principper og ideer, der knytter sig til "modellen for
behandling af kronisk sygdom”. Ledelsens engagement og konkrete synlige stgtte er vaesentlig
for en vellykket implementering af forlgbsprogrammet (8). Ledelser er i hgj grad
kulturbeerende, hvorfor en aben samarbejdende kultur pa tveers af faggrupper og over
sektorgrenser pa alle niveauer i regionen, sygehusvasenet, det kommunale sundhedsvaesen
samt blandt de praktiserende leeger er vaesentlig for succesen af forlabsprogrammet.
Derudover er implementeringen ogsa helt afhaengig af, at der er de ngdvendige faglige og
gkonomiske ressourcer tilstede. Programmerne kraver i udviklings- og implementeringsfasen
ofte tilfarsel af ressourcer til fx lokal tilpasning af et nationalt forlgbsprogram, uddannelse af
personale, udvikling af IT systemer, mv.

Implementeringen af forlgbsprogrammer indebeerer, at den sundhedsfaglige indsats
struktureres og organiseres, saledes at indsatsen foregar tvaerfagligt og tvaersektorielt, samt at
indsatsen lgbende evalueres. Implementeringen er afhangig af savel interne som eksterne
incitamenter, ligesom den ogsa understgttes af sammenhangende sundhedsfaglige relevante
gkonomiske incitamenter (9). Relevant sundhedspersonale pa alle niveauer skal inddrages i
implementeringsprocessen, og det er vigtigt, at nye eller &ndrede arbejdsrutiner understattes af
incitamenter i organisationen. Patientens aktive deltagelse i programmets anbefalinger er ogsa
central for en god implementering (4,10). Implementering af forlgbsprogrammer i almen
praksis vil formentlig veere en sarlig udfordring pga. organisationen i meget sma enheder.

Intern og ekstern rapportering af kvalitetsdata, herunder ogsa patienttilfredshed, kan veere et
vigtigt incitament, der understgtter implementeringen.

Der findes erfaringer med anvendelse af instrumenter og metoder til igangsattelse og
understgttelse af implementeringsprocessen i udlandet, der retter sig bade til
sundhedsprofessionelle og til patienter (11)° Det anbefales, at der udvikles lignende danske
metoder og veerktgjer pa nationalt niveau til understgttelse af implementeringsprocessen.

% http://www.improvingchroniccare.org/
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8.1 Plan for implementering af forlgbsprogrammet

Der skal udarbejdes en plan for implementeringen, som bgr forholde sig til falgende omrader
for implementering: patienten, personalet, organisationen og informationsteknologi.
Forlgbsprogrammet skal indeholde:

En plan for implementering af forlgbsprogrammet, der omfatter:
a. Beskrivelse af hvilke tiltag og redskaber, der planleegges anvendt i forbindelse
med implementering af forlgbsprogrammet
b. Beskrivelse af hvordan implementeringen Igbende evalueres, herunder hvilke
data der registreres og hvem der har ansvaret for dette
c. Beskrivelse af hvordan resultaterne fra evalueringen skal anvendes i praksis
Tidsplan for implementeringsprocessen
e. Fastleeggelse af ansvaret for implementeringsprocessen.

e

8.2 Tiltag og redskaber, der kan styrke implementeringen.

Modellen for behandling af kronisk syge, beskriver omrader, hvor der findes evidens eller
ekspertviden om, hvordan der opnas gode resultater af den samlede sundhedsfaglige indsats
for patienter med kroniske sygdomme. Inden for hvert af omraderne findes en raekke best
practices, der angiver metoder og handlinger, der fremmer implementering af den kliniske
viden, der findes i forlgbsprogrammet. For nogle af disse best practices er der viden om, at
effekten er starre end for andre best practices. Nogle best practices er velkendte og anvendes i
den kliniske dagligdag. Nogle best practices er lettere at implementere og dermed anvende, og
nogle best practices er forbundet med starre omkostninger end andre. Viden om disse forhold
bar inddrages ved planerne for implementering af de enkelte forlgbsprogrammer.

| det folgende beskrives en raekke best practices og dermed synliggares praktiske
fremgangsmader for stette til implementering af forlgbsprogrammer. Gennemgangen tager
udgangspunkt i de best practices, der findes beskrevet i The Chronic Care Models
hovedomrader for behandling af kronisk sygdom.

8.2.1 Patienten — handleplaner og undervisning

Det er vaesentligt, at patienten inddrages som en ligeveerdig partner i et teet samarbejde med
sundhedspersonalet under forlgbet af sin sygdom. Nedenfor gennemgas forskellige
sundhedsfaglige indsatser, der alle har stor betydning for at understgtte dette mal (2,4,9,12,13).

Undervisning i specifik sygdom

Patientens deltagelse i sit eget behandlingsforlgb og forstaelse for egen sygdom er vasentlig
for at sikre en hgj kvalitet af indsatsen overfor patienten. Sygdomsspecifik patientuddannelse
ger patienten i stand til at tage vare pa egen sygdom pa en hensigtsmaessig made (12). Dette
indeberer bade forstaelse af sygdommen og dennes manifestationer og forstaelse af
behandlingen af sygdommen. Kliniske retningslinier udarbejdet til patienter ber indga i
undervisningen.

Undervisning generelt omkring kroniske sygdomme

Det er veaesentligt, at patienten undervises i generelle principper, der understatter det at leve
med en kronisk sygdom, jeevnfaer beskrivelse i rapporten At leve med kronisk sygdom”(14).
Se i gvrigt kapitel 5 samt Sundhedsstyrelsens rapport ”Patienten med kronisk sygdom — et ide-
katalog”.
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Personlige handleplaner

Personlige handleplaner er et arbejdsredskab, der udarbejdes i samarbejde mellem patienten
og den sundhedsprofessionelle, og som understatter hele patientforlgbet. Anvendelsen samt
den lgbende opdatering af den personlige handleplan, i et samarbejde mellem patienten og den
sundhedsprofessionelle, er veaesentlig for et godt resultat af patientforlgbet. Den personlige
handleplan fastsetter fa realistiske mal, som patienten er i stand til at anvende ved
tilretteleeggelse af sin livsstil og i forhold til sin sygdom.

Patient pamindelser (reminders)

Patient pamindelser er et hjelpeverktgj, der understatter den indsats, der er aftalt mellem
patienten og den sundhedsprofessionelle. Sadanne pamindelser anvendes ogsa ved den
lgbende planlagte opfalgning af den sundhedsfaglige indsats. Patient pAmindelser kan tilga
patienten enten som telefonopkald, e-mails eller breve vedrarende fx en aftalt indsats,
fastholdelse af &ndring i livsstil, mv.

8.22 Sundhedsfaglig indsats

Der er fundamentalt for implementeringen af et forlgbsprogram, at personalet kan varetage de
opgaver, der beskrives i forlgbsprogrammet (2,12,13,15). Nedenfor beskrives en reekke
forskellige tiltag, som kan understgtte dette.

Personalet er uddannet

Det er vigtigt, at personalet er uddannet til at varetager de beskrevne opgaver pa en faglig
forsvarlig made. Det kan betyde, at der er behov for yderligere uddannelse af personalet. Det
har pa flere omrader, der er knyttet til indsatsen for kroniske patienter, betydning at udvikle
personalets kompetencer. Dette geelder fx teamsamarbejde og patientundervisning.
Programmerne for uddannelse af personalet, bgr baseres pa metoder, der sa vidt muligt er
evidensbaserede, eksempelvis problembaseret undervisning. Tveersektoriel og tveerfaglig
undervisning, herunder ogsa anvendelse af enslignende begreber og metoder er
hensigtsmassigt mhp. at mgdet med patienterne understattes ud fra samme sundhedsfaglige
kultur.

Uddannelse af personale kan herudover ogsa tage udgangspunkt i lgbende kvalitetsmalinger
med feedback til de sundhedsprofessionelle. Sadanne data vil ofte vaere sammenhangende
med en lgbende evaluering af indsatsen, og kan danne baggrund for lokal benchmarking
mellem sundhedsprofessionelle, teams, afdelinger, etc. (10).

Patientundervisning

Det er vaesentligt, at personalet er uddannet til at varetage opgaven omkring undervisning af
patienter pa en faglig kompetent made, og at de kan made patienten i forhold til dennes
faktiske behov samt med en indsigt i de serlige udfordringer, dette indebeerer. Dette fordrer
ofte seerlige kompetencer vedr. "den motiverende samtale”, sundhedspadagogik, forstaelse for
patientens serlige ressourcer samt vedr. identifikation af omrader, hvor patienten er mindre
ressourcesteerk og har behov for statte til egenomsorg. Dette er i seerlig grad relevant i forhold
til socialt svage grupper, marginaliserede grupper, nogle personer i etniske grupper, samt
personer med lav sygdomsforstaelse eller lav health literacy. Jeevnfer kapitel 5.3 samt
Sundhedsstyrelsens publikation ”Patienten med kronisk sygdom — et idé-katalog”(3) (Se i
gvrigt bilag 2).

Case manager
Nye typer af sundhedsfaglige funktioner/professioner kan veere med til at sikre en hgj kvalitet

af indsatsen for patienter med kroniske sygdomme.
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En case manager tilknyttes seerligt sarbare patienter i en periode, nar der er behov for at statte
patienten eller systemet omkring komplekse forhold vedr. behandling, egenomsorg og sociale
forhold. Case manager funktionen er beskrevet mere udfarligt i afsnit 6.2.2.

Opfglgning

Det er veesentligt for sikring af en proaktiv indsats, at den sundhedsfaglige indsats planlaegges,
og at der Igbende falges op pa patientens sygdom samt velbefindende. Patienten skal have
kontrolleret sin sygdom pa fastlagte tidspunkter af relevante sundhedspersoner, som beskrevet
i forlgbsprogrammet. Efter gennemfgarelse af et rehabiliteringsprogram er opfalgning central
for at sikre vedligeholdelse af den effekt pa patientens sygdom, der er opnaet i programmet.

8.23 Anvendelse af IT og kliniske informationssystemer
Sundhedsinformationssystemer reprasenterer et centralt og grundleeggende redskab for de
sundhedsfaglige indsatser for patienter med kroniske sygdomme (10,13). Det er samtidig
velkendt, at udvikling, implementering og opdatering af informationsteknologi (IT) i
komplekse organisationer er en stor udfordring. Det er derfor vigtigt, at have et overblik over,
pa hvilke omrader i et forlgbsprogram, IT vil kunne have en effekt pa resultaterne og
effektiviteten af de sundhedsfaglige indsatser.

Et forlgbsprogram inddrager en kompleks organisation af sundhedsprofessionelle, patienter,
administratorer, beslutningstagere og forskere. Man kan saledes inddele brugen af IT i en del,
der sigter mod den velforberedte, proaktive indsats, en del der sigter mod patienten og dennes
egenomsorg, og en del der sigter mod overvagning/kvalitetsmonitorering, forskning og
udvikling.

Kliniske informationssystemer

Alle involverede behandlere bgr have adgang til patientens samlede data, og kliniske
informationssystemer bgr indeholde de typer af IT-funktioner, som er basale i forhold til den
proaktive, koordinerede, strukturerede og malrettede indsats for mennesker med kroniske
sygdomme. Elektronisk kommunikation er ogsa vasentlig med henblik pa at understatte
kontinuiteten i patientforlgbene. Der skal derfor formuleres precise krav til
informationssystemerne, som blandt andet skal sikre, at forstaelsen af data og resultater er
entydige indenfor organisationer og over sektorgranser.

Patienterne bgr ogsa have adgang til relevante, patientorienterede data om egen behandling
som fx resultater af undersggelser og resumé af behandling og aftaler. IT giver ogsa en reekke
muligheder for kommunikation i forbindelse med fx patientvejledning, interaktiv
sundhedskommunikation og handleplaner, adgang til aktionsplaner mv., som kan bidrage til
styrkelse af patientens egenomsorg.

Registre

Registre, hvor patienter er registreret med diagnoser og relevante kliniske parametre,
comorbiditet samt andre data., er centrale for kvaliteten af den samlede sundhedsfaglige
indsats og i hgj grad for planleegningen af denne. Registre anvendes ved udsendelse af
pamindelser til sdvel patienter som til sundhedsprofessionelle, hvor det bl.a. er relevant med
automatiserede pamindelser ved den lgbende opfalgning. Registre anvendes ogsa som redskab
i forbindelse med risikostratificering samt ved planlaeegning af ressourceanvendelse, og IT
baserede patientregistre er her centrale af hensyn til den praktiske handtering af stratificering.

Epidemiologisk monitorering

Epidemiologisk monitorering kan danne baggrund for en lgbende monitorering af bl.a.
forekomsten af kroniske sygdomme og udvikling af sygdomsmagnstret lokalt og i regionen, og
giver dermed grundlag for en hensigtsmaessig og malrettet planlegning af indsatsen og
ressourceanvendelsen.
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8.24 Sundhedsveaesenets organisering

8.24.1 Koordinering af forlgbsprogrammer pa regionalt niveau

| forbindelse med implementeringen af forlgbsprogrammer er der - for at skabe overblik og
dermed grundlag for en samlet vurdering af uddannelsesbehov, organisatoriske endringer,
ressourcebehov mv. — behov for regional koordinering. Oprettelse af en regional
koordinatorfunktion for kroniske sygdomme anbefales i rapporten ”Kronisk Sygdom — Patient,
sundhedsveaesen og samfund”, Sundhedsstyrelsen 2005.

Koordinatorfunktionen baserer sig i hgj grad pa et teet samarbejde mellem region,
praktiserende leeger og kommuner. Det er saledes naturligt, at fa funktionen og dennes
tilknytning til det kommunale niveau beskrevet som led i sundhedsaftalerne mellem region og
kommune.

e Den regionale koordinator bistar med grundlaget for regionens og kommunernes
beslutninger, nar der skal indfgres forlgbsprogrammer for kroniske sygdomme samt
hvordan de i praksis udmgntes.

o Den regionale koordinator fglger og har overblik over implementering, udvikling og
opfalgning i forhold til de specifikke forlgbsprogrammer i region og kommuner.
Koordinatoren kan samtidig sikre, at arbejdet med forlgbsprogrammer sker i samarbejde
med relevante sundhedsfaglige rad og andre sundhedsfaglige instanser i regionen og i
kommunerne.

e Den regionale koordinator skal til brug for udfyldelse af sine funktioner have adgang til
befolkningsdata (alder, ken, uddannelsesniveauer, etc.), forekomst af risikofaktorer,
forekomst af de specifikke kroniske sygdomme, mgnster for forbrug af sundhedsydelser,
data for gkonomien samt nationale forlgbsprogrammer i det omfang sadanne foreligger.

Sammenhaengende indsats

Et godt resultat for anvendelse af forlgbsprogrammer kraever, at sundhedsvasenet er
organiseret saledes, at indsatserne er sammenhangende. Hermed menes, at patienten oplever,
at der er en god sammenhang, at der anvendes det samme sprog, og at der er en logisk og
overensstemmende sammenhang i informationerne. De sundhedsprofessionelle skal opleve, at
de rigtige informationer kommunikeres hensigtsmeessigt og pa rette tid og sted. Det skal ogsa
aftales hvilken information, der skal veere til stede hvor og hvornar, samt hvem der har
ansvaret for dette. Informationsteknologi er et veesentligt redskab til koordinering af indsatser.
Koordination af den sundhedsfaglige indsats mellem faggrupper og over sektorgraenser er
central for bade patienten, den sundhedsprofessionelle/teamet og for den samlede
sundhedsfaglige kvalitet. Koordination kan sikres gennem et godt teamsamarbejde, hvor det
aftales hvilke sundhedsfaglige personer eller grupper, der har ansvaret for udfgrelse af
specifikke indsatser. Lgbende videndeling mellem sektorer i et formaliseret samarbejde
understgtter ogsa sammenhang i patientforlgbet.

Proaktiv planlagt indsats

Det er vigtigt, at afklare hvor ansvaret for den specifikke sundhedsfaglige indsats ligger i
relation til typer af patienter, sveerhedsgrad af sygdom mv., patientens evne til egenomsorg etc.
Det er veesentligt for sikring af en proaktiv indsats, at den sundhedsfaglige indsats planlaegges,
og at der lgbende falges op pa patientens sygdom og velbefindende. Patienten skal have
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kontrolleret sin sygdom af relevante sundhedspersoner pa fastlagte tidspunkter, som beskrevet
i forlgbsprogrammet.

Beslutningsstotte

Den kliniske beslutningsproces kan understgttes med tilstedeveerelse af relevante
informationer pa rette tid og sted. Dette sikres bl.a. gennem, at anbefalinger i
forlgbsprogrammet indbygges i de kliniske rutiner samt ved pamindelser (elektronisk eller
papirbaseret) hvor det findes hensigtsmaessigt. Tilstedeverelse af kompetent fagpersonale er
ogsa en forudsatning for gode kliniske beslutninger og dermed en hensigtsmaessig klinisk
indsats.

Multidisciplineere teams

Det er hensigtsmaessigt for den samlede kvalitet af indsatsen, at personalet arbejder i teams
(4). Behovet for teamsamarbejde er opstaet i takt med den stigende kompleksitet af de
sundhedsfaglige indsatser, den ggede anvendelse af nye teknologier samt starre behov for
koordination mellem indsatserne. Teamfunktionen giver mulighed for tildeling af nye faglige
roller med opgaveglidning og ofte mere optimal udnyttelse af ressourcerne. God teamfunktion
karakteriseres ved, at teamet har den rette faglige sammensatning, den rette starrelse, en god
kommunikation og en god teamkultur med abenhed og samarbejde og er i stand til at udvikle
sig sammen og lere af fejltagelser.

Sammenhang imellem sektorer vedrgrende centrale indsatser

Grundlaeggende er det af stor betydning, at der en felles kultur indenfor sundhedsvasenet
omfattende savel de praktiserende leeger, det kommunale sundhedsvesen og sygehusveesenet.
Udviklingen af en feelles kultur skabes gennem forstaelse og statte pa ledelses niveau, men
ogsa der hvor sundhedspersonale mgdes omkring patienter. Feelles kultur kan stgttes gennem
feelles tveersektoriel uddannelse, videndeling over sektor graenser mv.

Samarbejdsaftaler mellem forskellige dele af sundhedsveaesenet kan understatte
sammenhangen mellem sektorer og bidrage til at skabe en felles kultur og dermed ogsa
grundlaget for et godt samarbejde med sammenhangende patientforlgb.

9 Evaluering og revision af
forlgbsprogrammet

Det er vigtigt pa den ene side at sikre implementeringen af indholdet i de enkelte
forlgbsprogrammer, jeevnfer kapitel 8, og pa den anden side at falge om forlgbsprogrammet
fungerer efter hensigten og opfylder sit formal.

Implementering af et forlgbsprogram for en specifik kronisk sygdom vil pa en reekke omrader
give nye erfaringer. Det gelder fx vedr. stgrre patientinddragelse, anvendelse af
stratificeringsredskaber, &ndret organisering af den sundhedsfaglige indsats, tovholder- og
casemanagerfunktioner mv. Det er vigtigt, at disse erfaringer opsamles og anvendes til og
udvikling af forlgbsprogrammet. Derudover er det vigtigt, at forlabsprogrammet Igbende
bliver opdateret i forhold til ny viden pa omradet.

Forlgbsprogrammet skal:
e Beskrive hvordan det sikres, at forlgbsprogrammet opdateres, evalueres og revideres,
og med hvilke tidsintervaller.
o Fastleegge ansvaret for henholdsvis opdatering, evaluering og revision af
forlgbsprogrammet
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Bilag 1: Referencegruppe og arbejdsgruppe

Referencegruppe

Navn/organisation

Jette Bay, Scleroseforeningen (Patientforum)

Anne Kjergaard Danielsen, Dansk Sygeplejerad

Ejler Ejlersen — suppleant, Dansk Selskab for Intern Medicin

Peter Gjersge, Dansk Selskab for Intern Medicin

Morten Grgnbak, Statens Institut for Folkesundhed

Dorthe Halkjeer, Praktiserende Lagers Organistaion

Bente Hartvig, Ergoterapeutforeningen

Jesper Hauton, Danske Regioner

Tobias Neergaard, Indenrigs- og Sundhedsministeriet

Lars Rytter, Dansk Selskab for Almen Medicin

Yves Sales, Den Almindelige Danske Leageforening

Helle Schnedler, Kommunernes Landsforening

Annette Wandel, Danske Fysioterapeuter

Connie Ziegler, Gigtforeningen (Patientforum)

SST’s sekretariat

Jean Hald Jensen

Hanne Christensen

Lisbeth Hgeg-Jensen

Arbejdsgruppe med fokus pa beskrivelse af en generisk model for forlgbsprogrammer

Navn/organisation

Anne Frglich, Klinisk enhed for sygdomsforebyggelse, Bispebjerg hospital

Jan Mainz, Institut for Kvalitet og Akkreditering i Sundhedsvasenet (IKAS)

Anna Birte Sparvath, Horsens & Bradstrup Sygehus

Peter Vedsted, Forskningsenheden for almen praksis, Arhus

Peter Qvist, Medicinsk afdeling, Abenré& Sygehus

SST’s sekretariat

Jean Hald Jensen

Lisbeth Hgeg-Jensen

Jette Blands




Bilag 2: Definitioner og beskrivelse af
begreber, som anvendes i rapporten

Behandling

Behandling er ifalge Det Nationale Begrebsrad defineret som en intervention hvor
sundhedsformal er at pavirke en patients helbredstilstand”. I henhold til forlgbsprogrammer
for kronisk sygdom forstas behandling derfor som interventioner, der omfatter udredning,
sygdomsbehandling, sundhedsfaglig pleje og rehabilitering.

Case manager (dansk benasevnelse skal findes)

Seerligt sarbare patienter, eksempelvis med sveer kronisk sygdom, flere kraevende kroniske

sygdomme eller svage ressourcer, kan efter en individuel vurdering tilknyttes en case

manager, nar behovet for statte ligger ud over, hvad der naturligt ber varetages af
tovholderen. En case manager tilknyttes i en periode, nar der er behov for at stette patienten
eller systemet omkring komplekse forhold vedr. behandling, egenomsorg og sociale forhold

mm. Henvisning til case manager foretages af den leege, der er ansvarlig for behandling af

patientens kroniske sygdom.

Casemanagerens opgaver er:

e at stotte seerligt sarbare patienter gennem koordinering af tveerfaglig og tveersektoriel
indsats pa tveers af sygdomme. Det gares i samarbejde med patienten og ud fra patientens
behov

e at understette serligt sarbare patienters mulighed for egenomsorg
at sikre opfelgning og justering af initiativerne

o aktivt at formidle kontakt til relevante dele af sundhedsveesenet, nar patienten skal eller
har skiftet mellem sektorer eller forskellige behandlere

Krav til kompetencer for at kunne varetage funktionen:
En case manager forventes at have specialviden om indsats for kronisk syge, og skal kunne
kommunikere og koordinere effektivt med samarbejdspartnere pa tveers af sektorer.

Eksempel pa kriterier for tilknytning af case manager:

o Sygdommens kompleksitet og/eller flere samtidigt behandlingskreevende kroniske
sygdomme gar det vanskeligt for leegen at varetage behandlingen.

e Patienten er identificeret som sarligt sarbar og har brug for understattelse af mulighederne
for egenomsorg. Eksempelvis fordi patientens evne til egenomsorg er lav pga. svage
personlige ressourcer eller manglende sygdomsforstaelse.

e Patienten vil typisk have haft flere akutte indlaeggelsesforlgb inden for de sidste 2 ar

Chronic Care Model

En model for indsatsen ved kroniske sygdomme, der er udviklet af en forskergruppe ved
McColl Institute i Seattle, USA. Modellen beskriver en reekke omrader af afgarende betydning
for sygdomsforlgbet og identificerer den tilgrundliggende evidens. Modellen kan downloades
pa www. improvingchroniccare.org

Egenomsorg

Egenomsorg er et udtryk for individets evne til at handtere symptomer, behandling, fysiske og
psykosociale konsekvenser samt forandringer i levevis som faglger med at leve med en kronisk
sygdom. Effektiv egenomsorg omfatter ogsa evnen til at monitorere sin tilstand og effektuere
kognitive, adfeerdsmaessige og emotionelle reaktioner, som er ngdvendige for at opretholde en
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tilfredsstillende livskvalitet. Der etableres herigennem en dynamisk og kontinuerlig
selvreguleringsproces.

Forebyggelse

Borgerrettet forebyggelse:

Definition:

Forebyggelse rettet mod den raske del af befolkningen med det formal at mindske risikoen for,
at sygdom overhovedet opstar.

Borgerrettet forebyggelse involverer en indsats i forhold til fx rygning, alkohol, kost, fysisk
inaktivitet, svaer overveegt herunder bgrneoverveegt og smitsomme sygdomme. Endvidere
forebyggelse af ulykker og seksuelt overfgrte sygdomme og ugnskede graviditeter.

Patientrettet forebyggelse:

Definition:

En indsats, der forebygger at sygdom udvikler sig yderligere og sgger at begranse eller
udskyde dens eventuelle komplikationer. Den patientrettede forebyggelse tager sigte pa at
optimere behandlingen og sette den enkelte patient i stand til at tage bedst muligt vare pa sig
selv, dvs. fa kompetencer, den ngdvendige viden og de ngdvendige faerdigheder til at udgve en
god egenomsorg, fx ved rehabilitering, patientundervisning og genoptraning.

Patientrettet forebyggelse omhandler indsatsen i forhold til kronisk syge personer. Det drejer
sig serligt om sygdommene aldersdiabetes, forebyggelige kraeeftsygdomme, hjerte-karsygdom,
knogleskarhed, muskel- og skeletlidelser, overfglsomhedssygdomme, psykiske lidelser

og KOL (rygerlunger).

Forlgbsprogram

Et forlgbsprogram beskriver den samlede tveerfaglige, tveersektorielle og koordinerede indsats
for en given kronisk sygdom, der sikrer anvendelse af evidensbaserede anbefalinger for den
sundhedsfaglige indsats, en pracis beskrivelse af opgavefordeling, samt koordinering og
kommunikation mellem alle involverede parter.

Health literacy
Health literacy is the capacity to obtain, process and understand basic health information and
services needed to make appropriate health decisions.

Klinisk vejledning eller retningslinie

Systematisk udarbejdede udsagn, der kan bruges af fagpersoner og patienter, nar de skal traeffe
beslutning om passende og korrekt sundhedsfaglig ydelse i specifikke kliniske situationer.
(Definition i Sundhedsveesenets kvalitetsbegreber og —definitioner, DSKS, 2003)

Patientforlgb

Summen af de aktiviteter, kontakter og haendelser i sundhedsvasenet, som en patient eller en
defineret gruppe af patienter oplever i relation til den sundhedsfaglige ydelse.

(Definition i Sundhedsvasenets kvalitetsbegreber og —definitioner, DSKS, 2003)

Patientforlgbsbeskrivelse

Beskrivelse af patientforlgb for udvalgte patientgrupper, hvor de sundhedsfaglige beslutninger
og handlinger og de organisatoriske elementer er koordineret.

(Definition i Sundhedsveesenets kvalitetsbegreber og —definitioner, DSKS, 2003)

Referenceprogrammer

Systematisk beskrivelse af de elementer, som bgr indga i forebyggelse, diagnostik,
observation, behandling, pleje og rehabilitering af en bestemt sygdom eller et kompleks af
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symptomer. Beskrivelsen sker tveerfagligt, pa grundlag af evidenshaseret viden, og der
medtages organisatoriske og sundhedsgkonomiske overvejelser
(Definition i Sundhedsveesenets kvalitetsbegreber og —definitioner, DSKS, 2003)

Tovholder

En tovholder tilknyttes en patient med henblik pa at koordinere de sundhedsaktiviteter, som
patienten er genstand for.

Definition Det Nationale Begrebsrad®:

Tovholderens opgaver er:

e at koordinere den sundhedsfaglige indsats

e at vurdere patientens helbred lgbende

o at faglge systematisk op, herunder sikre en proaktiv indsats
e at bidrage til fastholdelse af mal

Forudseetninger for at kunne varetage funktionen:

e Tovholderen har individuelt kendskab til patienten — dvs. skal have relevante oplysninger
om den enkelte patient.

e Tovholderen er tilgengelig

e Tovholderen har indgadende kendskab til sundhedsvaesenet og andre relevante aktgrer og
kan indhente rad, henvise og koordinere.

LEON princippet

LEON-princippet indeberer, at behandlingen altid skal tiloydes pa det Laveste, Effektive
OmsorgsNiveau. | praksis indebzrer dette, at en behandling ikke ber forega pa et hgjere
specialiseringsniveau end, hvad der er behandlingsmaessigt og omkostningsmaessigt
ngdvendigt.

Rehabilitering

Rehabilitering er en malrettet og tidshestemt samarbejdsproces mellem en borger, pargrende
og fagfolk. Formalet er at borgeren, som har eller er i risiko for at fa betydelige
begraensninger i sin fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne, opnar et selvstendigt og
meningsfuldt liv. Rehabilitering baseres pa borgerens hele livssituation og

beslutninger og bestar af en koordineret, sammenhangende

0g vidensbaseret indsats.

Definition fra Hvidbogen om rehabiliteringsbegrebet (16)

Shared care programmer

Shared care er en fellesbetegnelse for formaliserede samarbejder mellem praktiserende
leeger, hospitaler og kommuner. Begrebet er naermere belyst i en medicinsk
teknologivurdering fra 2006 (17).

Stratificering

Stratificering er et redskab, der i forbindelse med planlaegning af sundhedsvasenets indsats,
kan anvendes til at allokere grupper af patienter til den omsorg, der i bedst mulig grad har det
mest optimale udbytte for patienterne, sundhedsvasenet og den kliniske intervention samt for
ressourceudnyttelsen.

®http://begrebsbasen.sst.dk/
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Bilag 3: lllustration af den graduerede indsats

Niveau 3

Niveau 2

Niveau 1
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Bilag 4: Oversigt over indholdet af et forlgbsprogram for kronisk

sygdom

Forlgbsprogrammet skal:

Uddybning

1. Fastleegge hvilke diagnoser der medfarer, at en
person er omfattet af forlabsprogrammet. (Kap. 3)

Det anbefales, at forlgbsprogrammet indeholder et afsnit, der beskriver hvilke symptomer og
fund, der bar fare til, at man er opmarksom pa og undersgger for sygdommen, samt
interventioner/forebyggelsesindsats i tilknytning hertil.

2. Fastleegge hvilken sygdomsklassifikation, der kan
anvendes ved diagnoseregisteringen.(Kap. 3)

Det anbefales, at diagnoserne sa vidt muligt skal kunne angives i savel ICD10 (International
Classification of Disease) og ICPC terminologi (International Classification of Primary
Care) saledes, at leegen ved den konkrete registrering af patientens diagnose har mulighed for
at anvende sit vanlige kodesystem.

3. Fastleegge hvordan, af hvem og hvor diagnosen skal

registreres, samt hvordan data opsamles og
anvendes. (Kap. 3)

4. Fastlaegge hvilken klinisk indsats der skal ydes ved

den pagaldende kroniske sygdom (Kap.4.1)

5. Fastleegge hvilke kliniske retningslinier, der skal
folges ved den pagaldende kroniske sygdom. De
valgte retningslinier skal veere nationale/
landsdaekkende. (Kap.4.1)

Ved valg/udarbejdelse af kliniske retningslinier skal der sa vidt muligt tages hensyn til at:
Retningslinierne skal veere evidensbaserede (i det omfang det er muligt)
Retningslinierne skal have en multidisciplinar tilgang, nar det er relevant
Retningslinierne skal vere patientorienterede

Retningslinierne skal omfatte indsatsen pa tveers af sektorer

Retningslinierne skal vere uafhaengige af kommercielle interesser

Retningslinierne skal veere opdaterede og der skal tages stilling til interval mellem




opdateringer

6. Beskrive relevant diagnostik, behandling og
rehabilitering af den specifikke kroniske sygdom
med udgangspunkt i de evidensbaserede kliniske
retningslinier. (Kap.4.2)

Beskrivelsen af de sundhedsfaglige tilbud skal, i den udstraekning det er relevant, omfatte:

e Diagnostik, herunder evt. aktivitet vedr. tidlig opsporing

e Udredning for felgetilstande mv.

e Opfoelgning, herunder vurdering af sygdommens sveerhedsgrad og behovet for
regelmeessig kontrol.

¢ Behandling og rehabilitering, herunder interventioner som fx medicinsk behandling,
fysisk trening, sygepleje, rygestop, ernaringsvejledning, patientuddannelse, psykosocial
Statte mv.

Ved beskrivelsen af indsatsen skal der sondres mellem generelle behov for en indsats,
eksempelvis grundlzeggende patientuddannelse og rutinekontrol, og behov der er afthaengig af
selve sygdommen, dens sveerhedsgrad, komplikationer, comorbiditet og patientens evne til
egenomsorg.

Beskrivelsen skal omfatte fagspecifikke og tveerfaglige tilbud (behandling, rehabilitering
mm.) pa forskellige specialiseringsniveauer, samt tilbud der ikke er fag- eller
sektorspecifikke ydelser fx patientuddannelse eller udvidet statte til patienter med komplekse
behandlingsforlab

Beskrivelsen af tilbud vedr. patientuddannelse bgr omfatte sygdomsspecifik og generel
undervisning med henblik pa styrkelse af patientens egenomsorg savel som undervisning
med henblik pa selvmonitorering og egenbehandling. Der henvises til rapporten ”Patienten
med kronisk sygdom — et idé-katalog™ der udgives af Sundhedsstyrelsen primo 2007.

Beskrivelsen af de sundhedsfaglige tilbud skal, sa vidt det er muligt, veere uafhangig af hvor
den enkelte ydelse gives.

7. Beskrive faglige kompetencer, der forudsettes hos
det personale, der varetager de forskellige typer af
sundhedsfaglige ydelser. Hvor det er relevant
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foretages en differentiering i forhold til det
ngdvendige specialiseringsniveau. (Kap. 4.4)

er omfattet af et forlgbsprogram for kronisk
sygdom, har tilknyttet en tovholder, samt at
patienten og de gvrige involverede aktarer er

8. Beskrive hvordan sundhedsvaesenet, i et aktivt Herunder hvordan sundhedsvaesenet bidrager indenfor omraderne:
samspil med patienten og pa tveers af faggrupper og | e Patientuddannelse, der medvirker til en udvikling af viden, feerdigheder og holdninger
sektorer, bidrager med veerktgjer og statte til at hos personer med en kronisk sygdom.
mobilisere og styrke patienternes egenomsorg. e Selvmonitorering og egenbehandling — savel farmakologisk som ikke farmakologisk
(Kap. 5) e Programmer for sarligt sérbare patient- og befolkningsgrupper
e Behandling og rehabilitering
o Verktgj til videndeling mellem behandler og patient
9. Fastleegge, hvor ansvaret for at varetage specifikke | Ved fastleeggelse af ansvaret er der nogle principper, som bgr fglges. Herunder bl.a. at:
opgaver ligger. (Kap. 6.1) o Der skal tages udgangspunkt i typen af opgaver, der skal varetages, samt hvilke
kompetencer der kreeves for at lgse de specifikke opgaver pa et fagligt kvalificeret
niveau. (Se anbefalinger vedr. sundhedsfaglig indsats i kapitel 5.)

e At forudsetningerne for patientens deltagelse i behandlingen af egen sygdom er til stede
og indteenkes i hele forlgbet.

o Organisatoriske og ressourcemaessige overvejelser skal tilgodeses.

o Nationale anbefalinger for placering af behandlingstilbud skal falges, safremt de
eksisterer, herunder fx anbefalinger i regi af den nationale specialeplanlzegning for
sygehusvaesenet, og andre anbefalinger der matte vaere for den pagaldende kroniske
sygdom.

10. Beskrive de valgte stratificeringskriterier, herunder
e hvordan kendskab til kriterierne udbredes
o fastleggelse af, hvordan stratificeringen af den
enkelte patient skal registreres
e hvordan stratificeringsdata opsamles og
anvendes. (Kap. 6.1.3)
11. Fastleegge hvordan det sikres, at alle patienter, der
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informeret om hvem, der konkret varetager
tovholderfunktionen. (Kap. 6.2.1)

12.

Fastlaeegge kriterier for tilknytning af en case

manager samt

e Beskrive opgaverne og befgjelser for en case
manager

e Beskrive hvilke midler/veerktgj case manager
har til at lgse sin opgave

e Beskrive hvordan det sikres, at relevante
patienter far tilbud om en case manager

e Beskrive hvilke kompetencer case manager skal
have og hvem case manager organisatorisk er
tilknyttet. (Kap. 6.2.2)

13.

Fastleegge hvilke standarder og indikatorer for

indsatsens kvalitet, der som minimum skal

monitoreres samt

e hvordan data registreres, opsamles, analyseres
og formidles og

e hvem, der har ansvaret for monitoreringen
(Kap. 7)

14.

Indeholde en plan for implementering af

forlgbsprogrammet der omfatter

e Beskrivelse af hvilke tiltag og redskaber, der
planlaegges anvendt i forbindelse med
implementering af forlgbsprogrammet

e Beskrivelse af hvordan implementeringen
Iobende evalueres, herunder hvilke data der
registreres og hvem der har ansvaret for dette

e Beskrivelse af hvordan resultaterne fra
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evalueringen skal anvendes i praksis
e Tidsplan for implementeringsprocessen
e Fastleeggelse af ansvaret for
implementeringsprocessen. (Kap. 8.1)

15. Indeholde en plan for evaluering af
forlgbsprogrammet, der:

e Beskriver hvordan det sikres, at
forlgbsprogrammet opdateres, evalueres og
revideres, og med hvilke tidsintervaller.

e Fastleegger ansvaret for henholdsvis opdatering,
evaluering og revision af forlgbsprogrammet.
(Kap. 9)
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