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Forord

Der er i dag stor viden om, hvad der
er den rigtige indsats over for de syg-
domme, der karakteriseres ved at vare
kroniske i deres forleb. Samtidig er der
dokumentation for, at samordningen
og arbejdsdelingen mellem sundheds-
vasenets sektorer ikke altid er hen-
sigtsmessig i forbindelse med indsat-
sen over for patienter med kroniske
sygdomme. Hertil kommer, at stigen-
de levealder og @ndret aldersmassig
sammensztning af befolkningen mé
forventes at fore til, at antallet af pa-
tienter — og dermed behovet for sund-
hedsydelser — vil stige i fremtiden.

En forbedret patientcentreret indsats,
som understotter den enkeltes kom-
petence til at hindtere sygdommen,
og som legger serlig vegt pd konti-
nuitet i hele forlobet pd tvers af sek-
torer, vil give patienter med kronisk
sygdom en forbedret livskvalitet.

Det er formélet med denne rapport
at beskrive muligheder og forudset-
ninger for en forbedret indsats for
patienter med kroniske sygdomme.
Patienter med kroniske sygdomme
har brug for et mangedrigt behand-
lingsforleb, og der mé derfor legges
serlig veegt pa patientens muligheder
for aktivt at mestre sin sygdom i et
tet samarbejde med sundhedsvase-
net. En samlet strategi, som beskriver
organisatoriske og de faglige forud-
setninger for en effektiv indsats for
kroniske sygdomme, skal derfor have
serlig fokus pd at styrke patientens
egenomsorg og pd indsatsen i prak-
sissektoren og i kommunalt regi.

Med kommunalreformen sker en klar
styrkelse af mulighederne for en mere
sammenhzngende indsats over for pa-
tienter med kroniske sygdomme. Vi
skaber nye baredygtige kommuner og
regioner — og dermed et styrket plan-
legningsgrundlag. Der sker en styrkelse
af kommunernes ansvar pa forebyggel-
ses- og genoptreningsomradet. Sidst,
men ikke mindst, vil den kommunale
medfinansiering af regionernes sund-
hedsudgifter — og de mere forpligtende
rammer for samarbejdet mellem re-
gioner, kommuner og praksissektoren
— give et godt grundlag for en styrket
indsats over for de kronisk syge.

Malgruppen for denne rapport er plan-
leeggere og beslutningstagere pd alle
niveauer i sundhedsvasenet, herun-
der amter og de kommende regioner,
kommuner og de organisationer, der
har indflydelse pa sundhedsvasenet.
De principper, der beskrives i denne
rapport, vil i vidt omfang kunne ud-
nyttes i den fremtidige indsats for de
folkesygdomme, som ”Sund hele livet

— de nationale mal og strategier for fol-
kesundheden 2002-10” har i fokus.

Jeg mener, at der med Sundheds-
styrelsens rapport er skabt et styrket
grundlag for det fortsatte arbejde
med at forbedre indsatsen for bor-
gere med kroniske sygdomme.

Indenrigs- og Sundhedsminister Lars
Lokke Rasmussen
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1 Resume og anbefalinger

Forlgbet af kroniske sygdomme, som
omhandles i denne rapport, omfatter
det samlede livsvarige forlob fra syg-
dommens begyndelse, defineret som
den forste kontakt med sundhedsve-
senet, der forer til udredning og kon-
statering af diagnosen. Fokus for rap-
porten er sundhedsvesenets indsats
fra sygdommens indsattelse, herunder
den patientrettede forebyggelses- og
rehabiliteringsindsats, mens den lige s&
vigtige primere borgerrettede forebyg-
gelse behandles andetsteds.

I rapporten beskrives en rekke pro-
blemer i samfundets og sundhedsve-
senets indsats for borgere med kro-
niske sygdomme. Konsekvenserne af
de kvalitetsproblemer, der pavises, er,
at sygdomsforlgbet ofte fir et alvorli-
gere forleb, og at der indtreder kom-
plikationer, der medforer behov for
indleggelser og ressourcekrevende
behandlinger. Ved en hensigtsmas-
sig organisering af indsatsen og en
konsekvent anvendelse af evidens-
baserede retningslinier er det muligt
at pavirke forlebet, s en del af disse
ydelser ikke er pakrevet.

En voksende zldrebefolkning og en
dermed folgende tiltagende hyppig-
hed af mennesker, der rammes af kro-
niske sygdomme, vil sammen med
fremkomst af stadig mere effektive
og kostbare behandlingsmuligheder
fore til et voksende ressourcebehov.
Ved en hensigtsmassig anvendelse
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af ressourcerne og tilretteleggelse af
indsatsen for kroniske sygdomme vil
dette stigende ressourcepres kunne
lettes. Samtidig vil livskvaliteten for
de ansliet 1,5 million mennesker, der
lever med en eller flere kroniske syg-
domme, blive forbedret.

Under udredningsarbejdet har Mo-
del for indsatsen ved kroniske syg-
domme (The Chronic Care Model)
vist sig at angive en hensigtsmassig
ramme. Modellen samler den viden,
der er om verdien af de enkelte ele-
menter i en multifaktoriel indsats, og
beskrives i detaljer i rapporten.

Vidensgrundlag og evidens for de
fremsatte anbefalinger er gennemgdet
i de efterfolgende kapitler, som ogsd
indeholder relevante referencer.

Sundhedsstyrelsens anbefalinger for
den fremtidige indsats for kroniske
sygdomme folger denne model, og
anbefalingerne omfatter derfor

B mulighederne for en styrket og
understottet egenomsorg

B sundhedsvesenets organisering

B indholdet af den sundhedsfaglige
ydelse

B anvendelse af beslutningsstotte-
systemer som guidelines og for-
lobsprogrammer



B samfundsindsatsen og rammer

og politikker herfor

B understottelse af forlebet med
informationsteknologi

Sundhedsstyrelsen vil i sit videre
arbejde med omradet kroniske syg-
domme folge op pa de fremsatte
anbefalinger og arbejde videre med
udvikling af forlebsprogrammer og
konkrete tiltag vedrerende egen-
omsorg, selvmonitorering og egenbe-
handling. Herudover star det klart, at
der er behov for en fortsat metode-
udvikling og forskning p& omradet.

11 Patient

111 Anbefalinger vedr. egen-
omsorg

Det anbefales, at den enkel-
tes muligheder for at leve
med og handtere sin sygdom
understettes af sundheds-
vaesenet gennem et systema-

tisk patientuddannelses- og
rehabiliteringstilbud. Mulig-
hederne for, at den enkelte

monitorerer sit sygdoms-
forleb og vejledes i egenbe-
handling, ber udnyttes.

Patientens viden om symptomer,
faktorer, der pavirker sygdomsudvik-
lingen, behandling og hensigtsmzes-
sig adferd, er forudsetning for en
hensigtsmassig egenomsorg og for
evnen til at fastholde den nedvendi-
ge behandling. En generel viden om
livet med kronisk sygdom og serlige
handlemgnstre kan forbedre livskva-
liteten og nedsatte athengigheden af
ydelser fra sundhedsvasenet.

Ved i videst muligt omfang at fore-
bygge udstedelse af arbejdsmarkedet
og give den enkelte muligheder for at
opretholde sociale og fysiske aktivi-
teter sikres den bedst mulige livskva-
litet. For serligt udsatte og sirbare
grupper bor der etableres tilbud, som
imedekommer deres serlige behov.

1111 Generel patientuddannelse

De erfaringer og viden om
livet med kronisk sygdom,

som patienter indhester, bar
udnyttes i uddannelse af an-
dre patienter.

Begrundelse

Gennem patientuddannelse, hvor
patienter underviser medpatienter
efter et videnskabeligt udviklet og
afprovet uddannelsesprogram, opnér
patienter med kronisk sygdom en
forbedret livskvalitet, bedre sympt-
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omkontrol og et reduceret behov for
ydelser fra sundhedsvaesenet. Sam-
tidig understottes udviklingen i ret-
ning af at betragte patienten som en
aktiv og ligeverdig part i forhold til
sundhedsvasenet. | samarbejde med
Gigtforeningen, Ribe Amt og Koben-
havns amt har Sundhedsstyrelsen af-
provet et koncept, som er udviklet pd
Stanford Patient Education Centre,
Stanford University, USA. Afprov-
ningen viste, at konceptet er velegnet
ogsé i dansk sammenhang, og kursi-
sterne angiver en effekt svarende til
det, der angives i litteraturen.

Handling

Sundhedsstyrelsen indgdr licensaf-
tale om benyttelse af konceptet med
Stanford Universitet, og der etableres
en organisation, som kan varetage
licensforpligtelse, formidle overset-
telse og udgivelse af uddannelses-
materiale, koordinere uddannelse af
instrukterer og kvalitetssikre indsat-
sen. I hver region ber der etableres et
netvark for udbredelse og kvalitets-
sikring af programmet, og opgavefor-
deling mellem region, kommuner og
private organisationer ber aftales.

11.1.2 Sygdomsspecifik patientun-
dervisning

Som led i behandling og re-

habilitering af patienter med
kronisk sygdom ber indga
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undervisning om specifikke
forhold vedrgrende den
konkrete sygdom. Denne
sygdomsspecifikke  uddan-
nelse ber udvikles gennem
og metodeud-

forskning
vikling. Den ber formidles
af  sundhedsprofessionelle
med faglig og paedagogisk
baggrund.

Begrundelse

Patientens viden om serlige forhold
ved den enkelte sygdom, betyd-
ningen af variationer i symptomer,
hensigtsmassig adferd og forhold
vedrerende behandlingen har betyd-
ning for sygdomsforlebet, udvikling
af komplikationer og fastholdelse i
behandling.

Handling

Der ber sikres sygdomsspecifik un-
dervisning, bédde i forlgbet i pri-
mersektoren og i forbindelse med
sygehusindleggelser. 1 de fremtidige
kommuner bor der som et led i det
kommunale sundhedsvaesen sikres
ekspertise til patientundervisning
som led i rehabilitering ved kronisk
sygdom, og der ber indgis aftale om
opgavefordelingen mellem praktise-
rende leger og kommunen.



1113 Selvmonitorering

Muligheden for selvmoni-
torering af sygdomsforlab
og behandlingseffekt ber

udnyttes systematisk. Selv-
monitorering ber kvalitets-
sikres, og nye teknologier
evalueres.

Begrundelse

Ved en rekke sygdomme er der mu-
lighed for selv at monitorere sygdom-
mens forlob gennem observation af
symptomintensitet, med méling af
fysiologiske parametre som eksem-
pelvis vagt eller blodtryk eller biolo-
giske malinger som blodsukker eller
INR. Ved at legge selvmonitorering
til grund for egenbehandling kan be-
handlingseffekten bedres med bedre
livskvalitet og nedsat ressourcebehov
til folge. Selvmonitorering kan ved
telemedicinske lpsninger legges til
grund for en forbedret behandling le-
det af egen lage eller specialafdeling.
Der udvikles fortlobende nye tekno-
logier til selvmonitorering. Sidanne
teknologier md evalueres, inden de
tages i brug.

Handling

Ved de tilstande, hvor der er tilgen-
gelig teknologi og evidens for effek-
tiviteten heraf, ber retningslinier for
selvmonitorering indgi i forlgbspla-

ner. Der bor sikres aftale om finansie-
ring af monitoreringsudstyr og etab-
lering af telemedicinske losninger.

111.4 Egenbehandling

Muligheden for patientens
aktive medvirken i behand-
lingen, herunder egenbe-
handling efter vejledning,
ber vurderes individuelt. For

patienter, hvor egenbehand-
ling findes aktuel, ber den
understottes af skriftlig og
mundtlig information samt
telemedicinske lasninger.

Begrundelse

En betydelig del af patienter med
kroniske sygdomme kan selv admi-
nistrere zndringer af behandlingen
eller dosering af medicin pé basis af
selvmonitorering af symptomer eller
specifikke parametre. Ved tilstande
som diabetes, hjertesvigt, antikoa-
gulationsbehandling og astma er der
evidens for, at egenbehandling er
hensigtsmassig for nogle patienter.

Handling

Ved fastleggelse af behandlingsplaner
ber der ske en individuel vurdering
af patientens muligheder for egen-
behandling. Der ber udvikles ensar-
tede vejledninger, og patienten skal
instrueres grundigt om egenbehand-
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lingen, herunder bivirkninger og
komplikationsrisici. Telemedicinske
muligheder for at understotte egen-
behandlingen i form af remindere og
anvisninger ber udnyttes.

111.5 Sarbare grupper

For at understotte mulig-
heden for egenomsorg ber
der tilrettelegges en mal-
rettet indsats for patienter,

som er sarligt sarbare, eller
hvor det vurderes, at deres
muligheder for at fastholde
behandling eller adfaerdsaen-
dringer er ringe.

Begrundelse

Der er en betydelig social gradient i
graden af fastholdelse af behandling
og adferdsendringer som eksempel-
vis rygestop, fysisk aktivitet og kost-
@ndringer. Ressourcesvage og perso-
ner med lavt uddannelsesniveau har
siledes markant eget sygelighed, et
forvarret sygdomsforleb, indleggel-
sesbehov og overdedelighed. Ogsd
visse etniske grupper har serlige
sundhedsproblemer.

Handling

Som et led i udredningen af patien-
ter med kroniske sygdomme ber
der opstilles kriterier for vurdering
af deres individuelle muligheder for

12 Kronisk Sygdom

at fastholde behandling og gennem-
fore relevante adferdsendringer. For
patienter, som pa grund af person-
lige, sociale eller etniske forhold ikke
skennes i stand til at gennemfore og
fastholde behandling og relevante ad-
feerdsendringer, ber der skabes mu-
lighed for en forsterket indsats. Det
kan ske gennem honorering af den
praktiserende lege for et serligt op-
folgningsprogram for patienter, der
opfylder fastlagte kriterier og gen-
nem en serlig understottende indsats
fra sundhedscenter eller anden kom-
munal sundhedsinstans.

111.6 Metodeudvikling

Der ber iveerksaettes forsk-
ningsbaseret udvikling af
metoder og programmer for
understattelse af patienters

egenomsorg samt for eva-

luering og kvalitetssikring
heraf.

Begrundelse

Der er kun i begrenset omfang sket
en systematisk udvikling af metoder
til patientuddannelse og til under-
stottelse af egenomsorg, ligesom der
som regel mangler en videnskabelig
evaluering af deres effekt.

Handling
Forskning og udvikling af program-



mer for egenomsorg ber stimuleres.
De programmer, der udvikles, ber
vere velstrukturerede og dokumen-
terbare, sd der er mulighed for kva-
litetssikring.

1.2 Sundhedsvaesen

121 Anbefaling vedr. sundheds-
vaesenets organisering

Sundhedsvaesenets organise-
ring ber tilpasses de saerlige
behov for en kontinuerlig
indsats i forlgbet af kroniske
sygdomme. Den sundheds-
faglige indsats skal ydes af
en behandlergruppe, som er

hensigtsmaessigt organiseret,
inddrager alle relevante fag-
grupper og har adgang til og
udnytter viden bade om den
enkelte patient og om den
samlede patientgruppe pa
tvaers af sektorgraenser.

Andring i befolkningens sammen-
setning, levetid og levevis har fort
til et ®ndret sygdomsmenster med
overvagt af kroniske sygdomme og
dermed til @ndrede krav til sund-
hedsvesenets og samfundets indsats.
Bade praksis- og sygehussektor er i
alt vasentlighed indrettet pd en re-
aktiv, ofte akut indsats i forhold til

den enkelte patient. Ved det som
regel langvarige forlob af kroniske
sygdomme er der derimod behov
for en kontinuerlig indsats med et
fremadrettet sigte, fastleggelse af in-
dividuelle behandlingsplaner og mal-
setning samt en gradueret indsats i
forhold til sygdommens svarheds-
grad og fase. De kroniske sygdomme
medferer ofte komplekse problemer,
der forudsetter forskellige sundheds-
faglige kompetencer, og der er derfor
behov for en tvarfaglig indsats. For
de fleste sygdomme er der i de senere
dr etableret evidens og opndet kon-
sensus om den optimale behandling,
men en stor del af patienterne med
kroniske sygdomme nyder ikke godt
heraf.

Der er derfor behov for at tilpasse
organisering og incitamentsstruktur
til de @ndrede behov. P4 grund af
sygdommenes karakter med et of-
test langvarigt forleb og ensket om
at sikre borgere med kronisk sygdom
den bedst mulige livskvalitet, ber
indsatsen ske i borgerens eget miljo
og primarsektoren. De praktiserende
lzeger og de sundhedsprofessionelle i
det kommunale sundhedsvesen har
derfor en central rolle. Et vigtigt ele-
ment i overvejelserne om sundheds-
vasenets organisering er at aftale og
etablere en hensigtsmassig arbejds-
deling mellem nationale, regionale
og lokale parter i tilretteleeggelsen af
indsatsen over for kronisk sygdom.
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Dette kan f.eks. omfatte roller og ar-
bejdsdeling i udviklingen af forlgbs-
programmer med karakter af Disease
Management Programmer, udvikling
af incitamenter, etablering af beslut-
ningsstotte og I'T samt etablering af
forekomst- og kvalitetsmonitorering.

Patientens evne til at héndtere sin
helbredssituation, udnytte mulighe-
derne for behandling og indrette sin
levevis har afggrende betydning for
sygdomsforlobet, og sundhedsve-
senets indsats skal derfor sigte pa at
understotte patientens aktive rolle og
egenomsorg. Udviklingen har med-
fort, at storstedelen af de ressourcer,
der anvendes i sundhedsvasenet, an-
vendes til behandlingen af kroniske
sygdomme, og alders- og levetids-
prognoser forudsiger en fortsat stig-
ning i antallet af borgere, der lever
med kronisk sygdom. En effektiv
indsats kan forhindre eller forsinke
udviklingen af komplikationer og
forverring af sygdommen og dermed
dempe ressourcebehovet gennem
nedsat behov for sygehusindleggelser
og sociale ydelser.

1.2.1.1 Fokus pa primaersektoren

Det anbefales, at hovedvaeg-
ten i indsatsen for patienter

med kroniske sygdomme
leegges pa primeersektoren,
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dvs. de praktiserende laeger i
samarbejde med andre sund-
hedsprofessioner og det

kommunale sundhedsvaesen.
Strukturen af praksis og de

kommunale sundhedsvaese-
ner ber tilrettelegges med
sigte pa en forbedret indsats
og samspillet med det regio-
nale niveau ber sikres.

Begrundelse

Forlgbet af de kroniske sygdomme,
karakteren af diagnostik og behand-
ling og ressourcemassige overvejelser
tilsiger, at storstedelen af forlgbet fin-
der sted i primarsektoren. Der skal
sikres interaktion og kontinuitet med
det specialiserede niveau, det vil sige
det regionale sygehusvasen. Der er i
forlgbet af kronisk sygdom behov for
en kompleks indsats, som omfatter
en tidlig udredning og opfelgning,
en god medicinsk behandling og
lobende justering af denne, rehabili-
tering med elementer som rygestop,
fysisk treening, dietvejledning, psy-
kosocial stotte og stotte af patientens
egenomsorg. Kompleksiteten ages af,
at mange samtidig har flere kroniske
sygdomme, som involverer forskel-

lige behandlere.

Handling
Den samlede tilretteleggelse af ind-
satsen for kroniske sygdomme ber



samordnes mellem region og kom-
muner og mellem praktiserende le-
ger og det specialiserede sygehusni-
veau. Der ber etableres en regional
koordinering for at sikre dette.

Efter gennemforelse af kommunalre-
formen fir kommunerne ansvar for
forebyggelse, genoptrening og pleje.
Der bor etableres hensigtsmassige
strukturer til at varetage disse opga-
ver, og der ber indgds bindende aftale
med de praktiserende leger om sam-
arbejde herom.

1.21.2 Regional koordinator

Det anbefales, at der udpe-
ges en koordinator for de
kroniske sygdomme pa regi-
onsniveau. Denne varetager
den overordnede koordine-
ring, planlaegning og sam-
ordning samt kvalitetssikring

af det samlede tilbud for
patienter med kroniske syg-
domme i regionen. Der kan
herved skabes grundlag for
vurdering af uddannelsesbe-
hov, organisatoriske andrin-
ger og ressourcer.

Begrundelse

I forlgbet af kroniske sygdomme er
der behov for indsats fra bdde kom-
munale og regionale instanser samt

for udvikling og fastholdelse af for-
lobsprogrammer, tilgodeser
den aftalte opgavefordeling. Der er
desuden behov for uddannelse af
forlgbskoordinatorer og @vrigt sund-
hedspersonale samt sikring af en ens-
artet kvalitet i regionen. Det vil der-
for vere hensigtsmassigt at etablere
en formaliseret struktur, der pa regio-
nalt niveau kan sikre disse omréder.

som

Handling

Der ber i hver region etableres en
stilling som regional koordinator for
kroniske sygdomme. Koordinatoren
skal have ansvaret for udarbejdelse og
fastholdelse af forlebsprogrammer,
kvalitetssikring af disse og for koor-
dinering af den regionale og kommu-
nale indsats med inddragelse af bade
praksissektor og sygehuse.

1213 Incitamenter

Bade faglige og skonomiske
incitamenter kan inddrages

for at understatte indsatsen
i almen praksis.

Begrundelse

Almen praksis i Danmark karakteri-
seres ved et hojt kvalifikationsniveau
og betydelige faglige ambitioner. Det
understreges bl.a. af en rekke faglige
initiativer, der sigter p& en kvalitets-
forbedring af indsatsen. Den grund-
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liggende struktur findes velegnet, og
det vurderes, at der inden for denne
ramme vil veere muligt at foretage de
nedvendige justeringer. I det nuve-
rende overenskomstsystem udgeres
en mindre del af honoreringen af et
fast grundbelob og sterstedelen af
et ydelseshonorar. Denne honore-
ringsform understotter ikke de ini-
tiativer, der udgar fra almen praksis.
Der mangler muligheder for at aftale
fremadrettede ydelser og for at hono-
rere et fastlagt forleb, som dokumen-
teres gennem diagnoseregistrering og
udvalgte indikatorer.

Handling

Overenskomster og kontrakter ber
understotte og synliggore faglige ini-
tiativer, der udvikler og dokumente-
rer kvaliteten. Dette vil vere et sterke
fagligt incitament. I tilretteleeggelse
af honoreringssystemet ber mulighe-
den for at understotte indsatsen for
kroniske sygdomme ved gkonomiske
incitamenter inddrages. Det kan ske
ved aftale om honorering af velbe-
skrevne forleb, som folger fastlagte
behandlingsprogrammer og doku-
menteres gennem indberetning af
udvalgte indikatorer. Yderligere kan
indsatsen i forhold til definerede sér-
bare grupper understottes af gkono-
miske incitamenter.

Der ber ogsd ske en vurdering af
samspillet mellem de okonomiske
incitamenter i1 de dele af sundheds-
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vasenet, som deltager i behandlin-
gen af kronisk sygdomme, dvs. ud
over almen praksis ogsd sygehusenes
og det kommunale sundhedsvasens
incitamenter.

1214 Tveerfaglig indsats

Det anbefales at styrke den
tvaerfaglige indsats i forle-
bet ved at udnytte de faglige
kompetencer hos sygeple-

jersker og andre sundheds-
faglige personalegrupper i
samarbejde med praktise-
rende laege og patient.

Begrundelse

Der er behov for en kompleks indsats
i forlgbet af kronisk sygdom. Der er
tiltagende dokumentation for, at en
tveerfaglig teamindsats, hvori indgir
leger, sygeplejersker og andre sund-
hedsprofessioner, bide forer til en
forbedret fastholdelse af faglige ret-
ningslinier eller forlebsprogrammer,
mere hensigtsmassig udnyttelse af
sundhedsvasenet og bedre patient-

tilfredshed og helbredsgevinst.

Handling

Gennem overenskomstaftaler bor
den igangverende udvikling, hvor
almen praksis i et vist omfang ind-
drager andre sundhedsprofessioner,
understottes. Det vil hermed vaere



muligt at tilretteleegge en teamind-
sats, hvor de enkelte professioners
kompetence udnyttes bedst muligt,
og hvor legeressourcer frigares. Den
tveerfaglige indsats, hvori ogsa prakti-
serende leeger indgar, ber tilretteleg-
ges i et formaliseret samarbejde med
det kommunale sundhedsvasen.

1.21.5 Tovholder

Det anbefales, at den prak-
tiserende laege er tovholder
gennem hele forlgbet af kro-

nisk sygdom, og at indholdet
i funktionen indarbejdes i
forlgbsbeskrivelsen.

Begrundelse

Den praktiserende leege og personale
i praksis vil ud fra guidelines vere i
stand til, ndr diagnosen er stillet, at
foretage relevant opfelgning i de tid-
lige stadier af sygdommen og kan
henvise til lokale tilbud angiende re-
habilitering og dit- og rygestop-vej-
ledning. Tovholderfunktionen inde-
barer dermed en planleggende, ko-
ordinerende og fastholdende rolle.

Handling

Indholdet i tovholderfunktionen ber
beskrives, og muligheden for at ind-
fore den som en serlig funktion i
overenskomsten ber overvejes.

1.21.6 Case manager

Det anbefales, at der etab-
leres en ny funktion som
case manager, som i en de-
fineret periode forestar ko-
ordinering, fastholdelse og
understottelse af patienten
i de fremskredne sygdoms-

stadier. Patienter med darlig
sygdomsforstaelse og mang-
lende evne til at fastholde
behandling og hensigtsmaes-
sige levevaner kan gennem
hele forlgbet have behov for
stotte fra en case manager.

Begrundelse

En case manager, som understotter
patienter med avanceret eller kompli-
ceret sygdom i gennemforelse og fast-
holdelse af behandling, koordinerer
og forbereder planlagte undersogelser
og koordinerer udskrivelser, kan bedre
livskvaliteten for patienten, forhindre
eller forsinke komplikationer og re-
ducere behovet for sundhedsydelser.
Ogsa personer med ringe muligheder
for at yde en hensigtsmassig egen-
omsorg og fastholdelse af behandling
har behov for case manager.

Behovet for en sidan koordinerende
indsats understreges af, at mange pa-
tienter har flere samtidige kroniske
sygdomme.
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Handling

Der opstilles objektive kriterier for
tidspunktet i forlgbet, hvor en case
manager er pikrevet. Case mana-
geren kan vere forankret i praksis, i
det kommunale sundhedsvasen eller
i en sygehusafdeling. Den konkrete
placering kan vere forskellig ved de
kroniske sygdomme, athangig af be-
hovet for specialiseret indsats.

Aftaler om etablering og forankring
af case manager funktionen ber afta-
les mellem region og kommuner. De
kan med fordel indgd som en del af
en sundhedsaftale mellem region og
kommuner.

1.21.7 Opgavefordeling/Shared
Care

Det anbefales, at forlgbs-
programmer beskriver op-
gavefordeling mellem den
lege, det

praktiserende
specialiserede niveau og det
kommunale sundhedsvaesen.

Begrundelse

Veasentlige dele af forlgbet af kronisk
sygdom kan varetages i primarsekto-
ren, men der vil ofte veere behov for
periodisk indsats fra det specialise-
rede niveau i forbindelse med diag-
nostik, fastleggelse af behandlings-

planer eller ved sygdomsforvarring
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eller komplikationer. Der er behov
for at fastlegge kriterier for hvilken
instans, der varetager de forskellige
faser af forlgbet i forlobsprogram-
merne for de enkelte kroniske syg-
domme. Kontinuiteten i indsatsen
bor sikres gennem informations-
deling og sammenhangende behand-
lingsprogrammer.

Handling

I forlebsprogrammer beskrives opga-
vefordelingen mellem praktiserende
leger og sygehuse og kommunernes
sundhedsvasen. Muligheden for at
aftale serlig honorering af praksissek-
torens del af forlgbet bor overvejes.
For at frigere de nedvendige legeres-
sourcer mi nye organisationsformer
og inddragelse af sygeplejersker og
andet sundhedspersonale overvejes.
Deres sarlige opgaver, uddannelses-
behov og kompetenceomrider mé
beskrives.

1.21.8 Metodeudvikling, uddan-

nelse og forskning

Det anbefales, at der sker en
koordineret udvikling af me-

toder, uddannelsestilbud og
forskning i indsatsen over for
kroniske sygdomme.

Begrundelse
Den eksisterende evidens for indsat-



sen over for kronisk sygdom bestér
iser af dokumentation for de kon-
krete behandlingsmeassige resultater
af en intensiveret indsats. Der er
imidlertid behov for at udvikle og
belyse effekterne af de forskellige
organisatoriske modeller, som kan
anvendes ved indsatsen, idet dette er
mindre velbelyst.

Handling

Det aftales mellem sundhedsvasenets
parter, hvordan metodeudvikling
og etablering af nedvendige uddan-
nelsestilbud skal ske og koordineres,
samt hvordan effekterne heraf kan
belyses ved egentlig forskning eller
andre dokumentationsmetoder. P3
de omréder, hvor der er serligt behov
for en forskningsmessig indsats, bor
dette desuden koordineres.

1.2.2  Anbefalinger vedr. den
sundhedsfaglige ydelse

1.2.21 Diagnose og stratificering

Det anbefales, at der for kro-
niske sygdomme opstilles
kriterier for diagnose og sta-

dieinddeling, og at diagnose
og sygdomsstadie rapporte-
res til kliniske databaser el-
ler diagnoseregistre.

Begrundelse

Registrering af diagnosen og syg-
domsstadie er en forudsatning for at
udarbejde en individuel forlgbsplan,
der er tilpasset den enkeltes sygdoms-
grad og individuelle forudsztninger.
En diagnoseregistrering er forudseet-
ning for epidemiologisk overvigning,
dimensionering og kvalitetssikring af
sundhedsvasenets indsats.

Etablering af kliniske databaser vil
give grundlag for indberetning af ud-
valgte indikatorer og dermed en kva-
litetssikring af indsatsen for kroniske
sygdomme.

Handling

Der ber fastleegges kriterier for diag-
noseregistrering af kroniske sygdom-
me og for stratificering i henhold til
den enkelte patients serlige behov.
Diagnoseregistrering ber indgd i
overenskomstaftaler som en forud-
setning for ydelseshonorering.

1.2.2.2 Individuel forlgbsplan

Det anbefales, at der pa
baggrund af diagnose og
stadieinddeling udarbejdes
en individuel forlgbsplan.

Forlgbsplanen skal vzere i
overensstemmelse med de
faglige retningslinier og in-
deholde individuelle mal.
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Begrundelse

En individuelt tilpasset forlebsplan,
som er i overensstemmelse med et
fagligt begrundet forlobsprogram
(disease management program), og
som fastholdes gennem forlgbet, fo-
rer til reduceret sygelighed og dede-
lighed.

Handling

Det anbefales, at der for den enkelte
patient udarbejdes en individuel for-
lobsplan med fastleeggelse af mél for
behandlingen. Planen skal bygge pa
et evidensbaseret forlgbsprogram
og tilgodese patientens personlige
forudsetninger, sygdomsstadie og
mulighed for at gennemfore og fast-
holde behandling og hensigtsmassig

levevis.

Vurdering af uddannelsesmassige,
sociale og personlige forudsetnin-
ger for hensigtsmessig egenomsorg
og gennemforelse af behandling ma
inddrages i udarbejdelse af planen,
og tiltag for at fastholde serlig svage
patienter ber indga.

1.2.3 Anbefalinger vedr. beslut-
ningsstgtte

Det anbefales, at der for de
store sygdomsgrupper udar-
forlgbsprogrammer
af disease

bejdes
med karakter
management programmer.
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Forlebsprogrammerne skal
baseres pa den foreliggen-
de evidens og omfatte det
samlede forlgb pa tvaers af
faggrupper og sektorer. De

skal bygge pa konsensus i en
tvaerfaglig udviklingsproces
og omfatte beskrivelse af
struktur og proces.

Begrundelse

Formalet med forlgbsprogrammer er
at sikre en behandling, som er i over-
ensstemmelse med den videnskabeli-
ge evidens og patientens praferencer
og samtidig inddrager ressourcems-
sige overvejelser. Der er god viden
om den specifikke sundhedsfaglige
indsats, som er pdkrevet ved de kro-
niske sygdomme. Denne indsats er i
et vist omfang beskrevet i reference-
programmer og faglige anbefalinger,
og der er sedvanligvis faglig konsen-
sus herom. Forlgbsprogrammer, som
ogsd tilgodeser organisatoriske og
ressourcemassige  overvejelser som
rationel terapi og hensigtsmessige
behandlingsformer, betegnes som
disease management programmer. For-
lobsprogrammer for kroniske syg-
domme ber have denne karakter. De
skal beskrive den samlede organisato-
riske og tveerfaglige ramme ombkring
indsatsen. Behovet for indsats athan-
ger af sygdommens kompleksitet, af
eventuel samtidig optreeden af flere



sygdomme og af den enkelte patients
ressourcer.  Forlgbsprogrammerne

skal tilgodese disse forhold ved at be-

skrive en differentieret indsats.

Handling
Udarbejdelse
mer vil forudsztte en organisatorisk
struktur og mé ses i sammenhang
med udarbejdelse af referencepro-
grammer, udvikling af en dansk
kvalitetsmodel og erfaringer med
medicinsk teknologivurdering. De
organisatoriske forhold ma derfor
ngje overvejes, idet bade Sundheds-
styrelsen, regioner og kommuner er
interessenter. Bide sundhedsfaglig
og organisatorisk ekspertise skal ind-
drages.! Forskning i udvikling, im-
plementering og kvalitetssikring af
forlebsprogrammer ber understottes.
Forlgbsprogrammer ber vere i over-
ensstemmelse med sundhedsfaglig
viden og kvalitetssikres gennem ud-
valgte indikatorer. Implementering
af de udviklede forlebsprogrammer
mé understottes og evalueres i en
fortlobende proces. Alle de faggrup-
per, der har betydning for forlgbet
af kronisk sygdom, mé inddrages i
udviklingen af forlebsprogrammer,
og der skal skabes konsensus om det
endelige resultat.

af  forlgbsprogram-

Forlgbsprogram og information om
behandlingen skal deles med patien-
ten for at understotte dennes aktive
deltagelse.

1.3 Samfund

131 Motivering af patienter

Lokalsamfundet og struktu-
rer heri ber i videst muligt

omfang motivere patienter
til aktiv egenomsorg og hen-
sigtsmaessige adfzerd.

Begrundelse

Den enkeltes motivering er afgorende
for gennemforelse og fastholdelse af
egenomsorg. En aktiv og dben hold-
ning vil ege motivationen. Siledes
md de involverede ogsd dygtiggere
sig til at mede patienten, hvor den-
ne er, og helst sd tidligt som muligt
i udviklingsforlgbet af den kroniske
sygdom.

Handling

Sundhedspersonale i det kommunale
sundhedsvasen, i almen praksis og
andre sundhedspersoner ber dygtig-
gore sig til at styrke patienters mo-

! Kaiser Permanente i USA har etableret et Care Management Institut, som udarbejder og
kvalitetssikrer disease management programmer. Dette institut kan vare model for udvikling

af en passende strukeur her i landet.
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tivation for egenomsorg. Det samme
gelder for den sociale sektor, patien-
torganisationer,uddannelsesorganisa-
tioner, fritidsorganisationer og andre
offentlige og private organisationer.

13.2 Partnerskaber

Muligheden for at danne
partnerskaber til gavn for
patienter med kroniske
sygdomme begr udnyttes.

oplys-

Patientforeninger,
ningsforbund og idraetsorga-
nisationer ber inddrages i et
aktivt samarbejde.

Begrundelse

Et aktivt samspil mellem sundheds-
vasen, oplysningsforbund, uddan-
nelsesorganisationer, patientforenin-
ger og andre offentlige og frivillige
organisationer kan fore til en for-
sterket og synlig indsats for patienter
med kronisk sygdom.

Handling

Med udgangspunkt i det kommunale
sundhedsveasen ber alle hensigtsmaes-
sige samarbejdspartnere i lokalomri-
det identificeres og aktivt inddrages i
en netverksdannelse, som koordine-
rer og tilrettelegger indsatsen for bor-
gere med kronisk sygdom. Patientud-
dannelsesprogrammer, fysisk aktivitet
og ernaring kan vare fokusomrader
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13.3 En aktiv politik

De sundhedsmaessige konse-
kvenser af alle lokalpolitiske
beslutninger ber vurderes

systematisk, og beslutninger

inden for sundhedsomradet
ber sigte pa at understotte
borgernes muligheder for en
hensigtsmaessig sundhedsad-
feerd.

Begrundelse

En lang rekke politiske beslutninger
indeberer sundhedsmassige konse-
kvenser. Det kan vare for eksempel
inden for miljo-, trafik- eller under-
visningsomridet. Inden for det sund-
hedspolitiske omrade er det muligt at
tilrettelegge en politik, der fokuserer
pa forebyggelse, rehabilitering og
genoptrening pd en sidan made, at
borgernes motivation til egenomsorg
understottes. For borgere, som pd
grund af personlige, sociale eller etni-
ske forhold er serlig udsatte, ber der
tilrettelegges en mélrettet indsats.

Handling

Politiske beslutninger bor konsekvent
vurderes for sundhedsmessige kon-
sekvenser. Sundhedspolitiske beslut-
ninger ber sigte pd at styrke borgernes
motivation og muligheder for aktiv
egenomsorg og sikre, at hensigtsmas-
sige strukturer og ressourcer er tilve-

jebragt



1.4 Anbefalinger vedr.
IT-understattelse af
forlgbet

141 Kliniske informations-
systemer

De kliniske informations-
systemer, der anvendes i
sundhedsvaesenet, bor vide-
reudvikles til at fungere som
videndeling

platform for
mellem alle de parter i sund-
hedsvaesenet, der er invol-
veret i forlgbet af kroniske
sygdomme.

Videndeling via kliniske informati-
onssystemer er en forudsatning for,
at patienter, der har behov for be-
handling og pleje fra forskellige dele
af sundhedsvesenet, kan modtage en
velfungerende og korrekt behandling.
Herunder er det en forudsatning for
en velfungerende tovholder og case
manager funktion.

Videndeling mellem sundhedsve-
senets parter ber ske gennem de
kliniske informationssystemer, der
allerede anvendes lokalt. Forudset-
ningerne herfor er ikke til stede pd
nuverende tidspunke.

Det anbefales, at der sker en lobende
erfaringsopsamling for at vurdere

mulighederne for, at det kan ske
fremover.

14.2 Videndeling og information
til patienter med kronisk
sygdom

Sundhed.dk ber vaere plat-
form for videndeling med

og information til patienter
med kronisk sygdom

Begrundelse

Sundhed.dk er en etableret platform
for information om sundhedsvese-
net og for borgeres adgang til viden
om egen behandling og medicinfor-
brug. En stor del af befolkningen har
adgang til Internettet, og deknings-
graden er fortsat stigende.

Handling

Det anbefales, at Sundhed.dk fortsat
udvikles med henblik pa at vere den
felles informationsplatform, og at
der arbejdes videre med et planlagt
projekt om videndeling ved diabetes,
idet der herigennem kan indhentes
organisatoriske og tekniske erfarin-
ger med tvergiende losninger.
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1.4.3 Epidemiologisk monitorering
og kvalitetssikring

Der ber etableres epide-
miologisk monitorering og
kvalitetsmonitorering som
led i forlebsprogrammer for
Som

kroniske sygdomme.
grundlag herfor ber diagnose
og udvalgte data registreres,
sa snart sygdommen konsta-
teres.

Begrundelse

Monitorering af sygdomshyppighed
og kvalitet er forudsetning for plan-
legning, gennemforelse af og opfolg-
ning pa forlebsprogrammer for kro-
niske sygdomme.

Handling

Det anbefales, at der sker en syste-
matisk anvendelse af epidemiologisk
monitorering og kvalitetsmonito-
rering i planlegning og behandling
af kroniske sygdomme, ligesom der
i hver region ber ske en systematisk
anvendelse, udbredelse og opfelg-
ning pé forekomst- og kvalitetsdata.
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1.4.4 Stratificering af sygdoms-
grupper

Datafangst og informations-
systemer kan tilrettelaegges
med henblik pa stratificering
af sygdomsgrupper, som kan
danne grundlag for udarbej-
delse af forlgbsprogrammer,
der er tilpasset den enkeltes
behov.

Begrundelse

Stratificering  af  sygdomsgrupper
kreever klare kriterier og data, som
kan anvendes af de sundhedsperso-
ner, som diagnosticerer og behandler
de kroniske patienter.

Handling

Stratificering, som det er illustreret
ved kroniker-pyramiden, kan ske ved
hjelp af data, der indsamles som led
i epidemiologisk monitorering og
kvalitetsmonitorering under forud-
setning af. at de data, man vealger
at registrere, er udvalgt med henblik
herpa.



1.4.5 Kliniske informationssyste-
mer og finansiering

De kliniske informations-
systemer, der etableres, kan
tilrettelaegges, sa de kan an-

vendes som fedesystemer
for aendrede finansierings-
modeller i sundhedsvaese-
net.

Begrundelse

Det anbefales ovenfor, at overens-
komster og kontrakter tilrettelegges
med henblik pé at understotte og do-
kumentere kvaliteten.

Handling

Som grundlag for et kvalitetsbe-
stemt honoreringssystem kreves, at
de data, der indgér i beregningen af
finansieringen, registreres i informa-
tionssystemet.

I tilrettelaeggelse af registreringen mé
man vare opmarksom pa, at der ved
anvendelse af kvalitetsdata i finansie-
ringen er indbygget finansielle incita-
menter til at manipulere data.
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2 Rapportens udarbejdelse

Sundhedsstyrelsen traf i 2004 beslut-
ning om at iveerksatte et udrednings-
arbejde om sundhedsvesnets indsats
for borgere med kroniske sygdomme.
Det er formalet at vurdere de organi-
satoriske forudsztninger og at iden-
tificere mulige incitamenter, som kan
understotte en forbedret indsats.

21 Ekspertpanel

Arbejdet blev indledt med en rekke
meder i et ad hoc ekspertpanel, hvori

indgik:

B Overlege Anne Frolich, Klinisk
Enhed for sygdomsforebyggelse,
Bispebjerg Hospital

B Overlege, lektor, dr. med. Car-
sten Hendriksen, Medicinsk
Center, Bispebjerg Hospital

B Professor, dr. med Frede Olesen,
Forskningsenheden for Almen
Praksis, Aarhus Universitet

® Fuldmegtig Bjern Ursin Knud-
sen, Enhed for Planlegning.
Sundhedsstyrelsen

m  Specialkonsulent Mikkel Grim-
meshave, Enhed for Planleg-
ning. Sundhedsstyrelsen

B Legelig konsulent Svend Juul
Jorgensen, Enhed for Planleg-
ning. Sundhedsstyrelsen
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En litteraturgennemgang og dref-
telserne i denne gruppe bekraftede
behovet for en vurdering af de orga-
nisatoriske forudsetninger for en for-
bedret indsats for borgere med kroni-
ske sygdomme og gav grundlag for at
tilretteleegge det videre arbejde.

2.2 Konference

Ekspertpanelet fandt behov for at af-
holde en konference om kroniske syg-
domme for at skabe opmarksomhed
pa omradet og for at pege pd udvik-
lingsmulighederne.

En sidan konference blev holdt i
januar 2005. Malgruppen var sund-
hedspolitikere i stat, amter og kom-
muner, planlaeggere og ledende sund-
hedspersonale. Ved konferencen blev
problemer i indsatsen for kroniske
sygdomme identificeret, og nogle
hovedlinier for losning af disse pro-
blemer blev antydet. Konferencen
er afrapporteret i en konferenceavis,
der er udsendt til kommuner mm.
(Kronisk sygdom. Patient, sundheds-
vaesen og samfund. Konferenceavis.

Sundhedsstyrelsen 2005).
23 Arbejdsgruppe
En tverfaglig arbejdsgruppe har ana-

lyseret problemomridet og fremsat
en raekke anbefalinger vedrerende



den fremtidige udvikling af omri-
det. I arbejdsgruppen indgik perso-
ner med en serlig indsigt i omradet.
For at sikre en direkte relation til alle
sundhedsvasenets niveauer inklusive
kommunerne indgik man i et sam-
arbejde med den kommende region
Sjelland. Det resulterede i udpeg-
ning af en rekke personer fra denne
region, som har bidraget vasentligt
til arbejdsgruppens indsats.

I arbejdsgruppen indgik:

B Legelig konsulent Svend Juul
Jorgensen, Enhed for Planleg-
ning, Sundhedsstyrelsen (for-

mand).

B Professor, overlege dr.med. Allan
Flyvbjerg, Arhus Universitetsho-
spital. Formand for Diabetesfor-
eningen.

B Overlege Anne Frolich, Klinisk
enhed for sygdomsforebyggelse,
Bispebjerg Hospital.

B Overlzge, ph.d. Finn Renholt
Hansen, Amtssygehuset i Gen-
tofte, Formand for geriatrisk sel-

skab.

B Alm. praktiserende leege Jette Ma-
ria Elbrend, Rennede, DSAM.

B Alm. praktserende lege Lars
Rytter, Albertslund, DSAM.

Lungesygeplejerske Anne Sor-
kneas, Faborg Sygehus.

Diabetessygeplejerske Gitte Eh-
lers, Kalundborg.

Diatist Cecilia Arendal, formand
for Foreningen af kliniske dieti-
ster.

Sekretariatschef Birthe Fabricius,
Sundhedsforvaltningen, Roskilde
amt, som deltog i forste del af ar-

bejdet og derefter blev aflost af:

Fuldmegtig Jesper Hauton,
Sundhedsforvaltningen, Roskil-
de amt.

Alm. praktiserende lege, diabe-
tes praksiskonsulent Klaus Elsted
Rasmussen, Karlslunde.

Centerchef Henrik Hansen,
Storstrommens  Sygehus  Vor-

dingborg, FBE Geriatri.

Chefterapeut Helen Fuglsang,
Storstrommens Sygehus.

Ledende sygeplejerske Merete
Pommergaard, ZAldrecentret Vin-
tersbolle Strand.

Socialdirektor Svend Tabor, Skov-

bo Kommune.
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m  Aldrechef Thorkild Christensen,
Nykgbing-Rervig Kommune.

®  Alm. praktiserende lege, prak-
siskonsulent Jorgen Nordgaard,
Holbzk.

B Afdelingslege Jette Blands, Cen-
ter for Forebyggelse, Sundheds-
styrelsen.

B  Overlege Henriette Enevoldsen,
Enhed for Planlegning, Sund-
hedsstyrelsen.

B Afdelingslege Hanne Christen-
sen, Enhed for Planlegning,
Sundhedsstyrelsen.

B Afdelingslege Jean Hald Jensen,
Enhed for Planlegning, Sund-
hedsstyrelsen.

®m  Kontorfuldmagtig Dorthe Bod-
ker, Enhed for Planlegning,
Sundhedsstyrelsen (sekreter).

Overlege Henriette Enevoldsen, over-
leege Anne Frolich, fuldmagtig Bjorn
Ursin - Knudsen, specialkonsulent
Mikkel Grimmeshave og fuldmagtig
Mads Ellegaard har bidraget vasent-
lige til arbejdet i arbejdsgruppen og
til udarbejdelse af denne rapport.

Medlemmer af arbejdsgruppen har
deltaget i en studierejse til Maastricht
1 oktober 2005. Formalet hermed var
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at fi indblik i organisering, imple-
mentering og evaluering af disease
management programmer og shared
care. Erfaringerne herfra er indarbej-
det i rapporten.

Ved en studierejse til England i no-
vember 2005 har medlemmer af
arbejdsgruppen vurderet baggrund,
intentioner med og udvikling af en
ny kvalitetsbaseret kontrakt for prak-
sissektoren gennem besog i Depart-
ment of Health i London og imple-
mentering og resultater ved besog
i National Primary Care Research
Centre, Manchester. En afrapporte-
ring vil i naer fremtid vere tilgengelig
pa www.sst.dk/publikationer

24 Folgegruppe

For at sikre en lgbende orientering
og diskussion af arbejdet, blev der
nedsat en folgegruppe bestdende af:

m Kontorchef Eva Hammershoy,
Enhed for Planlegning, Sund-
hedsstyrelsen (formand).

B  Overlege Anne Frolich, Klinisk
Enhed for sygdomsforebyggelse,
Bispebjerg Hospital.

B Lektor, overlege, dr.med. Car-
sten Hendriksen, Medicinsk
Center, Bispebjerg Hospital.
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Professor, dr.med. Frede Olesen,
Forskningsenheden for Almen
Praksis, Aarhus Universitet.

Kontorchef Janet Samuel, Konto-
ret for Sundhedsudvikling, Amts-

radsforeningen.

Seniorkonsulent Kari Vieth,
Kommunernes Landsforening.

Udvalgsmedlem Jette Bay, Pa-
tientforum.

Kontorchef Pernille Slebsager,
Sundhedsfaglig  afdeling, H:S

Direktionen.

Kontorchef Steffen Egesborg
Hansen, Indenrigs- og Sund-
hedsministeriet.

Legelig konsulent Svend Juul
Jorgensen, Enhed for Planleg-
ning, Sundhedsstyrelsen.

Overlege Henriette Enevoldsen,
Enhed for Planlaegning, Sund-
hedsstyrelsen.

Fuldmegtig Bjern Ursin Knud-
sen, Enhed for Planlegning,
Sundhedsstyrelsen.

Specialkonsulent Mikkel Grim-
meshave, Enhed for Planleg-
ning, Sundhedsstyrelsen.

®m  Kontorfuldmagtig Dorthe Bod-
ker, Enhed for Planlegning,
Sundhedsstyrelsen (sekreter).

Medlemmer af folgegruppen har del-
taget i de ovennavnte studierejser.

2.5 Arbejdsgruppe vedr. IT-
understattelse og beslut-
ningsstatte

En arbejdsgruppe har vurderet behov
og muligheder for beslutningsstette
og IT understottelse af indsatsen. Ar-
bejdsgruppen havde folgende sam-

mensztning,.

m  Specialkonsulent Mikkel Grim-
meshave, Enhed for Planlegning,

Sundhedsstyrelsen (formand).

B Projekemedarbejder Jens Rastrup
Andersen, Sundhed.dk.

B Lektor Stig Kjer Andersen, Aal-
borg Universitet (udpeget af EPJ-
Observatoriet).

B Lage Ulrich Andersen, Enhed
for Sundhedsinformatik, Sund-
hedsstyrelsen.

B Konsulent Morten Bruun-Ras-

mussen, Mediq (udpeget af EPJ-
Observatoriet).
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Fuldmagtig Martin Thor Han-
sen, Amtsridsforeningen.

Overlege, dr.med. Martin Iver-
sen, Rigshospitalet (udpeget af
Patientforum).

Legelig konsulent Svend Juul
Jorgensen, Enhed for Planleg-
ning, Sundhedsstyrelsen.

Praktiserende lege Finn Klamer
(udpeget af Dansk Selskab for
Almen Medicin).

Afdelingslege, dr.med. Allan
Kofoed-Enevoldsen, Kolding Sy-
gehus (udpeget af Dansk Medi-
cinsk Selskab).

Overlzge Susanne van der Mark,
Sygehus Fyn (udpeget af Dansk
Medicinsk Selskab).

Faglig projektleder Peter McNair,
H:S.

Konsulent Claus Nielsen, Kom-
munernes Landsforening.

Fuldmagtig Jonas Tyle Petersen,
Amtsradsforeningen.

Fuldmagtig Uffe Jon Ploug, En-
hed for Sundhedsstatistik, Sund-
hedsstyrelsen.

®m  Kontorfuldmagtig Dorthe Bod-
ker, Enhed for Planlegning,
Sundhedsstyrelsen (sekreter).

Arbejdsgruppen har udarbejdet en
delrapport og en rzkke anbefalin-
ger, som er indarbejdet i denne rap-
port. Delrapporten er tilgengelig
pd Sundhedsstyrelsens hjemmeside

www.sst.dk.
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3 Baggrund

Omkring 1,5 mio. mennesker i Dan-
mark lider af en eller flere kroniske
sygdomme, og disse sygdomme ud-
gor samlet en vasentlig belastning af
sundhedsvasenet. Sygdomme som
arteriosklerose og dens forskellige
manifestationer,
kreft og diabetes legger beslag pd
storstedelen af den medicinske syge-
huskapacitet (1).

lungesygdomme,

Der er gennem flere artier sket en
gradvis @ndring i sygdomsmen-
ster, levetid, befolkningens alders-
sammensztning, livsbetingelser og
sociale forhold samt i sundhedsva-
senets muligheder for behandling.
Det har fort til betydelige 2ndringer
i sygdomsmensteret, og dette med-
forer ®ndrede krav til samfundets
og sundhedsvasenets indsats. Mens
infektionssygdomme, en hej medre
— og bernededelighed sammen med
ernzringsmessige og sociale forhold
tidligere var dominerende, udger
kroniske sygdomme, herunder kreft
og psykiske sygdomme, nu de ve-
sentligste sundhedsproblemer.

Kronisk sygdom har en eller flere af
folgende karakteristika: Sygdommen
er vedvarende, har blivende folger,
skyldes forandringer,
krever en langvarig behandling og
pleje og/eller en sarlig rehabilite-
ringsindsats (2). I udlandet er det
fundet, at op til 80 % af de samlede
udgifter i sundhedsvasenet gér til

irreversible

mennesker med kroniske sygdomme.
Mange borgere med kronisk sygdom
lider samtidig af flere sygdomme.
Eksempelvis er der et stort antal bor-
gere med diabetes, som ogsé udvikler
dreforkalkning og hjertesygdom. Det
samme gelder for mange med kro-
nisk obstruktiv lungelidelse (KOL).
Denne store hyppighed af flere sam-
tidige sygdomme komplicerer yderli-
gere tilstanden og stiller serlige krav
til ssammenhang i sundhedsvasenets
indsats.

I ”Sund hele livet — de nationale mal
og strategier for folkesundheden
2002-10” (3) er 8 tilstande udnzevnt
til folkesygdomme. Det drejer sig om
kroniske tilstande. Sundhedsstyrel-
sens folkesygdomsprojekt definerer
en sarlig indsats over for disse. Den-
ne sygdomsspecifikke tilgang viser,
at en lang rekke problemomrider er
felles for de kroniske sygdomme, og
at der er et betydeligt potentiale for
forbedring. Det galder forebyggelse,
understottelse af patienternes aktive
egenomsorg, familiens og det omgi-
vende samfunds ressourcer, behand-
ling og kontinuitet samt samspil
mellem sundhedsvasenets sektorer.

Den felles problemstilling pd tvers
og hyppigt sammenfald af flere kro-
niske sygdomme understreger beho-
vet for at udvikle en generisk model
eller strategi for indsatsen.
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31 Udvikling i sygdoms-
menster

Det vurderes, at cirka en tredjedel
af befolkningen lider af en eller flere
kroniske sygdomme med arefor-
kalkningssygdomme inklusive hjer-
tesygdomme, apopleksi og andre
sygdomme i nerve-systemet, kraft-
sygdomme, psykiske lidelser, kroni-
ske lungesygdomme (primaert KOL),
diabetes og muskel- og skeletlidelser
inklusive gigtsygdomme og osteopo-
rose som de dominerende.

Hyppigheden af kroniske sygdomme i
befolkningen mé beregnes ved ekstra-
polering fra befolkningsundersogelser
som Glostrup og @sterbro underso-
gelserne samt sundheds- og sygelig-
heds-undersogelser fra Statens Institut
for Folkesundhed, idet diagnose og
diagnoserelateret  ydelsesregistrering
ikke finder sted i almen praksis. For
sygdomme som diabetes, hvor en rak-
ke medicinske preparater kun anven-
des til patienter med denne sygdom,
kan der desuden hentes oplysninger
fra det centrale medicinregister.

Patienter med kroniske sygdomme leg-
ger beslag pd 70 — 80 % af de ressour-
cer, der anvendes til sundhedsvasenet.
Med bedre behandlingsmuligheder,
en stigende levealder og @ndret alders-
messig sammenstning af befolknin-
gen vil antallet af patienter stige, og det
vil fore til et stigende ressourcebehov.
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Problematikken er den samme for
hele den industrialiserede del af ver-
den, og det gelder overalt, at man
forst i de senere ar er gdet ind i en
malrettet tilretteleggelse af en frem-
adrettet strategi som alternativ til en
reaktiv tilpasning af ressourcer og
medicinsk kapacitet.

3.2 Initiativer pa omradet

Der er gennem de sidste ti &r opstiet en
erkendelse af, at disse sygdomme med-
forer en ensartet problemstilling, og at
losning af denne forudsetter en tilpas-
ning af sundhedsvesenets organisering,

I rapporten “Innovative Care for
Chronic Conditions” (4) fastslis det:

® at sygdomsmensteret i alle ud-
viklede lande nu er domineret af
kroniske sygdomme

® at sundhedsvasenets indsats ge-
nerelt ikke er blevet tilpasset de
heraf affedte behov

W at der for flere af de kroniske syg-
domme er gode muligheder for
forebyggelse og behandling, men
at disse muligheder ikke udnyttes

B at sundhedsvasenet overvejende
er indrettet pa akut episodisk be-
handling, mens der ved kroniske
sygdomme er behov for en leenge-
revarende, kontinuerlig indsats



I flere projekter, som eksempelvis
Dansk Almenmedicinsk Kvalitets-
projekt?, m.fl. arbejdes med udvik-
lingen af ydelserne i praksissektoren,
men der er kun begrenset viden om
den samlede indsats i primarsektoren
i forhold til de kroniske sygdomme,
idet en systematisk registrering og
dokumentation som oven for anfort
ikke finder sted. Ydelser og medi-
cinforbrug kan ikke relateres til den
specifikke sygdom, og der er derfor
ikke mulighed for kvalitetssikring af

indsatsen.

Der er dokumentation for, at kun en
del af de borgere, der lider af en eller
flere kroniske sygdomme, fir en opti-
mal behandling, og at samordningen
mellem sundhedsvasenets sektorer
ikke fungerer hensigtsmassigt i for-
lobet af kroniske sygdomme.

En reekke interventionsundersogelser,
hvor kontrolgruppen almindeligvis

behandles efter “gzldende retningsli-
nier” eller ” i overensstemmelse med
nationale anbefalinger” viser siledes,
at der er en betydelig kvalitetskloft
mellem interventionsgruppe og kon-
trolgruppe, som det eksempelvis ses

ved diabetes (5).

Det fremgdr, at organisatoriske @n-
dringer, som sikrer overholdelse af evi-
densbaserede behandlingsprogram-
mer og udnyttelse af patientens egne
ressourcer, medferer markante n-
dringer i sygdomsforlgbet.

Der er imidlertid veldokumente-
rede problemer i form af mangelfuld
fastholdelse af bade farmakologisk
og ikke-farmakologisk behandling,
f.eks. ved osteoporose, hjertesvigt og
diabetes. Manglende vedligeholdelse
af den farmakologiske behandling
ved hjertesvigt er en hyppig drsag til
sygdomsforverring og genindleg-
gelse i sygehus (6). En mangelfuld

2 DAK (Det Almenmedicinske Kvalitetsprojekt) aktiviteter i relation til kronisk sygdom:
DAK A, Indikatorprojektet: Diabetes indikatorer, som dels omfatter NIP’s indikatorset, dels
indikatorer, som er specifikke for almen praksis.

DAK B IT:"Link” modulet, som via diagnosekodning henter tvarfaglige instrukser pa www.
Sundhed.dk. (individuel beslutningsstotte). Er netop blevet implementeret.
DAK B IT:”Datafangst modul”, som indsamler oplysninger fra den praktiserende leges jour-

nal.. Projekter er afhangig af oprettelse af en almenmedicinsk database. Denne skal videre-
sende de relevante indikatorer til NIB, som udger en delmangde af de indsamlede data.
DAK C - patientperspektivet: Et pilotprojekt vedr. KOL, hvor man lavede fokusgruppeinter-

views om patientperspektivet.

DAK D - "patientforleb”: Der anbefales udviklet standarder og indikatorer.
DAK D anbefaler, at overenskomstens parter forholder sig til behovet for, at den praktise-
rende lege arbejder proaktivt af betydning for kroniske patienter.
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farmakologisk og adfzrdsregulerende
indsats (rehabilitering og patientud-
dannelse, stotte til @ndring af kost,
ryge- og andre levevaner) er arsag
til forverring af forlgbet af diabetes
med udvikling af komplikationer og
dermed ressourcekravende ydelser
fra sundhedsvasenet. Tilsvarende er
der dokumentation for mangelfuld
efterlevelse af evidensbaserede ret-
ningslinier for behandling. Det gel-
der f.eks. manglende AK-behandling
af en stor del af hjertepatienter med
vedvarende rytmeforstyrrelser. Resul-
tatet er et antal nye apopleksitilfelde,
som kunne have varet forebygget (7,
8,9,10, 11, 12, 13, 14).

Kvalitetsudviklingsprojektet Den Gode
Medicinske Afdeling har i en tveersnits-
undersogelse, hvori indgik godt 70
medicinske afdelinger, pévist, at den
allerstorste del af de medicinske senge
anvendes til behandling af patienter
med kroniske sygdomme, og at en stor

del af indleggelserne sker akut (1).

Efter udskrivelsen finder genindleg-
gelse sted i et betydeligt omfang. For
lunge-sygdomme og visse hjertesyg-
domme findes det, at ca. 25 % af de
udskrevne  patienter  genindlegges
inden for 30 dage. Genindlaggelses-
frekvensen kan betragtes som en indi-
kator for et kvalitetsproblem. Det kan
for eksempel antyde, at udskrivelsen
ikke er hensigtsmassig, at der ikke er
sikret kontinuitet mellem sygehus og
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primearsekror, at der ikke er tilstrak-
kelige ressourcer eller kompetencer i
primearsektoren, eller at de organisato-
riske forudsetninger ikke er til stede.

3.3 Ressourcemaessige over-
vejelser

Der er tiltagende dokumentation
for, at en veldlrettelagt indsats og
en samlet hej behandlingskvalitet
kan nedsztte behover for ydelser
fra sundhedsvesenet og dermed re-
ducere det ressourcepres, der folger
af befolkningsudvikling og nye be-
handlingsmuligheder. Det er saledes
dokumenteret, at:

® En veltilrettelagt maélstyret be-
handling af diabetes nedsatter
hyppigheden af kredslobskom-
plikationer og dermed indleg-
gelsesbehov (5,15)

B En velstruktureret uddannelse af
patienter, der understatter deres
mulighed for aktivt at varetage
egen behandling og adferd, bade
forer til bedre livskvalitet og feerre
kontakter med sundhedsvaesenet
(16), ligesom patientskoler med
en sygdomsspecifik tilgang i vel-
tilrettelagte studier har effeke pa
evnen til egenomsorg og pd syg-
dommens forlgb (17)



B En opfelgende indsats efter sy-
gehusindleggelse, hvor  special-
afdelingen folger op pi sygehus-
behandlingen i patientens hjem
forer til bedre patienttilfredshed og
tryghed, samtidig med at genind-

leggelsesrisikoen reduceres (18)

B Ved en rekke kroniske sygdom-
me er der dokumentation for, at
en optimering af behandlingsind-
satsen sammen med rehabilite-
ring, fysisk treening og styrkelse af
patientens muligheder for egen-
omsorg nedsatter risikoen for
sygdomsforverring og dermed
ydelser fra sundhedsvasenet (19)

Kaiser Permanente og andre Health
Management Organisationer i USA
udbyder sygeforsikring og leverer
sundhedsydelser til de forsikrede. De
har ud fra kvalitets og ressourcemas-
sige overvejelser optimeret indsatsen
i forhold til kroniske sygdomme. Der
legges stor vagt pd diagnoseregistre-
ring tidligt i forlebet og stratificering
til grupper med behov for en sarlig
indsats. De ressourcemassige over-
vejelser understreges af pévisningen
af, at 53 % af Kaiser Permanentes
udgifter anvendes til kun 5 % af de
forsikrede. Selv mindre @ndringer af
denne gruppes behov for ydelser vil
have store konsekvenser.

Som ceksempler pd omrider, hvor
man har forbedret indsatsen, kan

navnes patientgrupper, der i et sad-
vanligt behandlersystem har fiet en
utilstreekkelig behandling. Det geelder
eksempelvis ved forhejet blodtryk,
diabetes og dreforkalkningssygdom,
hvor kun en brekdel er i relevant og
optimal medicinsk behandling (20).

En forbedret behandlingskvalitet
medforer, at en storre del af patienter
fir en hensigtsmassig farmakologisk
behandling. Det forer til ogede ud-
gifter til medicin. Trods en konse-
kvent anvendelse af generiske pre-
parater og indkebsaftaler beskriver
Kaiser Permanente, at deres managed
care programmer forer til stigende
medicinudgifter, men at denne ud-
giftsstigning kompenseres af mindre
udgifter til andre ydelser, som rettes
mod komplikationer, der nu undgis.

En @ndret indsats i forhold til kroni-
ske sygdomme her i landet vil derfor
forudsztte, at der anlegges en samlet
sundhedspkonomisk synsvinkel, s
kassetzenkning i regioner og kommu-
ner ikke stiller sig hindrende for hen-
sigtsmassige losninger, der medforer
en omfordeling af udgifterne.

Hertil kommer, at en @ndret og mere
hensigtsmaessig indsats md betragtes
som vzrende det eneste alternativ til
et voldsomt stigende ressourcepres til
behandling af en voksende befolk-
ningsgruppe med kroniske sygdom-
me i de kommende ir.
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3.4 Sundhedsstyrelsens
opgave

Sundhedsstyrelsen har til opgave at
udarbejde en overordnet forlgbsbe-
skrivelse for kroniske sygdomme og
at identificere hensigtsmassige inci-
tamenter, der kan understotte ind-
satsen. Det overordnede formal er — i
overensstemmelse med den nationale
strategi for kvalitetsudvikling i sund-
hedsvasenet — at sikre gode patient-
forleb, som karakteriseres ved hej
professionel standard, effektiv res-
sourceudnyttelse, minimal patientri-
siko, hgj patienttilfredshed og helhed
i patientforlobet.

Det er mailet at sikre, at:

B mulighederne for forebyggelse af
kronisk sygdom udnyttes bedst
muligt

B den enkelte borger med kronisk
sygdom far mulighed for at opret-
holde en aktiv tilvarelse og aktivt
tage vare pa sit sygdomsforleb

B de ressourcer, der findes omkring
den enkelte borger i familie,
netvaerk, kommunale og andre
offentlige strukturer, i patientor-
ganisationer og andre frivillige
organisationer, mobiliseres

B sundhedsvasenets indsats tilret-

telegges, si behandling og op-
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folgning optimeres, og at alle
borgere med kronisk sygdom fra
det tidspunkt, hvor sygdommen
konstateres, bliver behandlet ef-
ter en individuelt tilpasset plan,
der bygger pad evidensbaserede

kliniske retningslinier

B hovedvagten legges pa forlobet i
primersektoren, og at det sikres,
at organisation og incitaments-
struktur understotter behandlin-
gen

® den fremtidige IT-udvikling un-
derstotter indsatsen for borgere
med kroniske sygdomme, sikrer
deling af viden mellem patient,
behandlere og sektorer og gor det
muligt at foretage en kontinuer-
lig kvalitetssikring af indsatsen

Der er siledes en klar sammenheng
mellem disse médl og den igangve-
rende udvikling inden for kvali-
tetsudvikling, udvikling af IT og
elektronisk patient journal og med
tilretteleeggelse af opgavefordeling
mellem sektorerne efter gennemfo-
relse af kommunalreformen.

Det vurderes, at forudsetningerne
for at tilretteleegge en indsats, hvor
primersektorens rolle styrkes, er til
stede. Uddannelsesniveau og motiva-
tion i praksissektoren er hej, og det
vil vere muligt at foretage justerin-
ger inden for de bestdende organi-



satoriske rammer. Kommunerne vil
fremover have betydelige opgaver i
forhold til borgere med kroniske syg-
domme, og udvikling af nye kom-
munale strukturer som eksempelvis
sundhedscentre er sat i verk.

3.5 Metode for analyse og
beskrivelse af den frem-
tidige indsats

Der er opstillet forskellige modeller,
som kan anvendes i identifikation af
mulighederne for en bedre indsats. Der
er en rekke forudsetninger, som skal

soges opfyldt: Udgangspunktet skal

vere den enkelte patients behov, og
sigtet skal vere pd alle de forhold, der
har indflydelse pa forlgbet, idet ind-
satsen skal tilpasses bide sygdommens
sverhedsgrad og den enkelte patients
serlige behov og forudsatninger.

3.5.1 The Chronic Care Model:
Model for forbedret indsats
ved kronisk sygdom

En model for indsatsen ved kroni-
ske sygdomme (CCM, The Chro-
nic Care Model) er udviklet af en
forskergruppe ved McColl Institute,
Seattle, USA. (21,23)

. Stotte til
patientens
egen omsorg

3. Sundheds
faglig
indsats

5. Samfund
Ressourcer og
politikker

Informeret
aktiv patient

Model for behandling af kronisk syge

2. Sundhedsvaesenets
Organisering

6. Kliniske
informations-
systemer

4. Beslut-
ningsstotte

Velforberedt
proaktivt
behandlerteam

Forbedrede resultater

Modellen beskriver en rekke elementer afggrende betydning for sygdomsforlgbet og identifice-
rer den tilgrundliggende evidens. Modellen kan downloades p& www.improvingchroniccare.org
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CCM kan betegnes som verende ho-
listisk, idet den omfatter bide sam-
fund, sundhedsvesenet og patientens
aktive indsats for at sikre det mest
optimale forleb for de kroniske syg-
domme. Den har fundet anvendelse
som grundlag for analyse, planleg-
ning og implementering af en opti-
meret indsats for kroniske sygdom-
me i en rekke lande med forskelligt
sundhedsvasen (England, Holland,
Canada, Australien m.fl.).

Den er evidensbaseret, idet evidens
og viden om behandling, rehabilite-
ring og forebyggelse af kroniske syg-
domme danner grundlaget. Sund-
hedsvaesenet beskrives som en del
af det samlede samfund, og CCM
omfatter bide samfundet med dets
ressourcer og forskellige politikker
og sundhedsvasenet inklusive dets
pkonomiske strukturer.

Patientens aktive egenomsorg og sam-
spillet med de behandlende sundheds-
professioner er centralt i modellen.
Seks fokusomrider, der i et tet sam-
spil er afgerende for et optimalt pa-
tientforleb, definerer forskellige prak-
tikker eller best practices, der samlet
skal sikre, at patienterne far effektive,
evidensbaserede sundhedstilbud. Ef-
fektiv behandling og rehabilitering af
de kronisk syge kraver, at sundheds-
vasenet er organiseret hensigtsmas-
sigt og er forbundet med de nedven-
dige ressourcer i samfundet.
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Modellen legger vegt pa, at sund-
hedsvasenet skal vare effektivt ledet.
Der skal vare faglige, personlige eller
okonomiske incitamenter, der stotter
malsztninger for de kronisk syge, og
samtidig skal der vare ressourcer til
at gennemfore de nedvendige n-
dringer, for at patienter med kroniske
sygdomme kan behandles effektivt.

Hoj kvalitet af behandling og rehabi-
litering er ifelge modellen karakteri-
seret ved et samspil mellem teamet af
relevante sundhedsprofessionelle og
den informerede, aktive patient. Ind-
satsen forudsatter viden om patient-
populationen gennem registre med
information om sygdomsgrader, s&
patienterne kan stratificeres til netop
den eller de ydelser, de har behov for
i forhold til kompleksitet og alvor af
deres sygdom.

Derudover ber der vare adgang til
opdateret relevant patientinforma-
tion, og beslutningsprocessen md
underbygges af stottevarktojer som
eksempelvis automatiske pdmindel-

ser i henhold til geldende kliniske

retningslinier.

Modellen anvendes som navnt i for-
skellige sundhedssystemer og sken-
nes ogsd velegnet som analyse og
planlegningsverktej for indsatsen i
Danmark. Det vil indebare et fokus
pa seks, delvist overlappende omr-

der:



Patientens aktive indsats: Sund-
hedsvesenet og de omgivende
samfundsstrukturer skal under-
stotte patientens muligheder for
egen indsats. Det kan blandt an-
det ske ved at inddrage patienten
i beslutninger om behandling,
fastleggelse af planer med mal
for indsatsen og gennem deling
af information om sygdommen.
Der er behov for at identificere
og afpreve validerede metoder til
patientuddannelse og aktivering
af patienter og deres ressourcer.

Sundhedsvasenets organisering: Sam-
spil og opgavefordeling inden for
det samlede sundhedsvaesen om-
fattende alle amtslige/regionale og
kommunale sundhedsinstanser skal
vurderes, og hensigtsmessige n-
dringer i organiseringen skal over-
vejes og om muligt gennemfores.
Det er malet at sikre, at indsatsen er
evidensbaseret og karakteriseret ved

sikkerhed, hej kvalitet og kontinui-

tet pd tveers af sektorgraenserne.

Den sundpedsfaglige indsats: Mu-
ligheder for optimering af be-
handling og pleje gennem styrket
ledelsesmessig indsats og tverfag-
ligt samarbejde samt anvendelse
af hensigtsmassige incitamenter
(okonomiske, faglige m.m.) skal
vurderes. Der legges vagt pd ind-
satsen i primearsektoren, idet det
er en forudsetning, at der sikres

kontinuitet og sammenheng i
behandlingen pd tvars af sektor-
grenser. Indsatsen skal mélrettes
efter den enkelte patients behov.

Beslutningsstotte: Implementering
af kliniske retningslinier forud-
setter understottelse af relevante
verktegjer og incitamenter. Der
skal sikres ssmmenhang mellem
videnskabelig evidens, patientens
egne preferencer og sundheds-
vasenets indsats.

Samfundsressourcer: ~ Ressourcer
i familie, sociale netverk og lo-
kalsamfund skal seges aktiveret.
Mulighederne for at udnytte
kommunale og andre lokale, her-
under frivillige organisationer, og
opbygning af partnerskaber mel-
lem disse, skal vurderes.

Kliniske informationssystemer: De
muligheder, dererforatunderstotte
indsatsen for kroniske sygdomme
i bide de bestiende elektroniske
systemer som Sundhed.dk og den
elektroniske journal, som er under
udvikling, skal udnyttes. Det skal
sikres, at behovet for at dele viden
med patienten og sundhedsvese-
nets aktorer samt understottelse af
behandlingsprogrammer med pa-
mindelser bliver tilgodeset. De kli-
niske informationssystemer omfat-
ter ogsd patientregistre og kliniske
databaser.
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3.511 Implementering af CCM

I litteraturen er der blevet peget p en
rekke faktorer, som understotter den
samlede sundhedsfaglige indsats for
patienter med kroniske sygdomme

(2-27).

Disse omrader og ekspertviden pé de
omrader, hvor evidensen ikke findes,

er beskrevet i CCM. Det drejer sig
om folgende indsatser:

®m  Evidensbaserede behandlings- og
plejeprincipper

m  Effektiv anvendelse af informati-
onsteknologi

m  Sikre at sundhedspersonale har
den rette viden p4 rette tid og sted

m  Sikre at patienten har den rette
viden og i s& hej grad som muligt
kan anvende denne viden

B Tverfagligt samarbejde

B Koordination og integration af
pleje- og behandling inden for
organisationen og mellem orga-
nisationer over tid og sted

B Relevante indikatorer til sikring
af kvaliteten

Derudover skal bide ekonomiske

og ikke-gkonomiske incitamenter
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vare designet, si de underbygger den

bedst mulige pleje og behandling.

Ledelsesindsatsen er afgerende, idet
ledelsen af den kliniske indsats og de
ovrige ledelsesniveauer skal samar-
bejde mod felles mal.

Implementering af klinisk retningsli-
nier danner grundlaget for den samle-
de kliniske indsats for patienter med
kroniske sygdomme og knytter sig
enten til enkelte faggruppers indsats
eller beskriver flere faggruppers sam-
lede indsats. Anvendelse eller imple-
mentering af kliniske retningslinier
kan i nogen grad vurderes pd bag-
grund af kliniske kvalitetsindikatorer.

Kliniske retningsliner skal understot-
te forskellige typer af sundhedsfag-
lige indsatser og organisering af disse
som beskrevet i disease management
programmer, her benzvnt forlgbs-
programmer.

Disse programmer indeholder anbefa-
linger for specifikke kroniske sygdom-
me tilpasset til patienter med forskel-
lige sveerhedsgrad af sygdommen.

Der er evidens for, at undervisning
af sundhedspersonale, feedback ved-
rorende kvaliteten af indsatsen (eks.
méling af hemogloinAlc) samt an-
vendelse af reminders er szrdeles
effektive for et godt resultat af den
sundhedsfaglige indsats.



Det er vist, at patientens evne til at
kontrollere sin sygdom forbedres sig-
nifikant ved undervisning i sygdom-
men, ved udsendelse af remindere
vedrerende specifikke ting, de skal
foretage sig i forhold til deres syg-
dom, samt ved at give pkonomisk
belenning for visse aktiviteter, pa-
tienterne skal foretage sig.

3.51.2 CCM som analysevaerktoj
ved konkrete sygdomme

Som led i sin udredning har arbejds-
gruppen vurderet CCM som analy-
seveerktoj i forhold til konkrete syg-
domsforlgb, hvor der er enighed om
de faglige retningsliner (28, 29).

Det er arbejdsgruppens vurdering, at
de seks problemomrader, der indgar
i CCM, er velegnede til at identifi-
cere omrader, hvor indsatsen kan
forbedres, og at denne konstatering
kan generaliseres til andre kroniske
sygdomme.

3.5.2 Forlgbsmodel

En forlebsmodel, som tager ud-
gangspunkt i den raske befolkning
med behov for en populationsrettet
indsats og trinvis fokuserer pa risiko-
gruppe med behov for en gruppeori-
enteret indsats over sygdomsdebut og
videre sygdomsudvikling til terminal
sygdom, er udviklet med serlig sigte

Rask befolkning
Risikoadfeerd

Tobak eller milje

Sygdoms-
udvikling

Model for udvikling og forlab af Kronisk Sygdom

Sygehusbehandling

indlaeggelser Torminal
sygdom

Palliativ indsats

Primaer fore-

Primaer forebyggelse
Befolkningsorienteret

Behandling og sekundaer forebyggelse
Individorienteret, primaersektor

byggelse. Orienteret mod malgruppe

Behandling og rehabilitering
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pa KOL (30) og kan ogsé finde an-
vendelse pa andre sygdomme.

Modellen er forst og fremmest egnet
til at identificere de kritiske punkter
1 forlgbet, hvor der er behov for en
serlig indsats. Det kan eksempelvis
dreje sig om debut for sygdommen
eller overgang mellem primer og
sekunder sektor ved indleggelse og
udskrivelse. Modellen beskriver ikke,
at sygdommens debut, set som forste
kontakt til sundhedsvesenet, kan fin-
de sted i forskellige faser af sygdoms-
forlgbet, og at der derfor kan vere
behov for at differentiere indsatsen
efter sygdommens svarhedsgrad.

3.5.3 En gradueret indsats

En populationsorienteret tilgang kan
beskrives ved den sékaldte kroniker-
pyramide (Figur). Den sigter pd at
gruppere eller stratificere en given
patientpopulation i grupper med
tiltagende sygdomsintensitet og be-
skrive disse gruppers serlige behov
for indsats. Ved anvendelse af denne
model er det med udgangspunke i
den aktuelle sygdomsintensitet mu-
ligt at beskrive patientens behov gen-
nem hele forlgbet og derved forene et
sigte pa den samlede patientpopula-
tion med en given sygdom og ensket
om en indsats, der tilgodeser den en-
kelte patient. Sammen med et regi-
sterbaseret kendskab til alle med den
pagzldende lidelse i en befolknings-
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gruppe, cksempelvis en region, kan
modellen anvendes til at planlegge
og dimensionere en gradueret ind-
sats, s ressourcefordelingen svarer til
behovet i de enkelte undergrupper.

Den angivne procentfordeling er
angivet af Kaiser Permanente, men
athenger af hvorledes indsatsen or-
ganiseres. Fordelingen er siledes an-
derledes i den stratificering, der fore-
tages 1 et disease management pro-
gram i Maastricht, som det ses i et
folgende afsnit.

B Overst i pyramiden findes grup-
pen med behov for en sarlig in-
tensiv og kompleks indsats, her-
under behov for, at den enkelte
patient folges tet af en sikaldt
case manager.

® I mellemgruppen er der behov
for periodevis indsats fra det
specialiserede niveau og forlgbs-
planlegning i samspil med pri-
mearsektoren.

B Den storste gruppe udgeres af
de, som kan behandles i primear-
sektoren. Ogsé i denne gruppe er
der behov, som ikke honoreres
fuldt, bl.a. behovet for at blive
understottet og fastholdt i be-
handling.

Stratificering kan dermed legges til
grund for vurdering af, om behand-



Sygehus og
Primaersektor.

Tovholder

Niveau 3

Kompleks/
intensiv
behandling

Niveau 2

Moderat
kompleksitet

Niveau 1

70-80 %
af alle
patienter

ling og kontrol skal finde sted i pri-
mersektoren eller i sygehusvasenet,
og om der er behov for serlig tet
opfelgning. Stratificering efter denne
model ber ske, si snart diagnosen
er stillet, uanset pd hvilket niveau i
sundhedsvasenet det sker, og den ber
lebende revurderes gennem forlobet.

3.5.4 Konklusion

Model for indsatsen ved kroniske
sygdomme afspejler ved sin komplek-
sitet, at der er en rekke faktorer, der
har afggrende betydning for forlgbet
afkroniske sygdomme. Modellen un-
derstreger betydningen af, at indsat-
sen mélrettes i forhold til tilstandens

kompleksitet, som det ogsd illustreres
ved den beskrevne pyramidemodel.
Sammen med modellen, der fasthol-
der sigtet pd en forlgbsorientering,
findes Model for indsatsen ved kro-
niske sygdomme at vare et velegnet
analyse og planlegningsvarktej.
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4 @konomiske incitamenter og kvali-
tet i behandlingen i almen praksis

Bade faglige og skonomiske
incitamenter kan inddrages

for at understatte indsatsen
i almen praksis.

Begrundelse

Almen praksis i Danmark karakteri-
seres ved et hojt kvalifikationsniveau
og betydelige faglige ambitioner. Det
understreges bl.a. af en rekke faglige
initiativer, der sigter p& en kvalitets-
forbedring af indsatsen. Den grund-
liggende struktur findes velegnet, og
det vurderes, at det inden for denne
ramme vil veere muligt at foretage de
nodvendige justeringer. I det nuve-
rende overenskomstsystem udgeres
en mindre del af honoreringen af et
fast grundbelob og sterstedelen af
et ydelseshonorar. Denne honore-
ringsform understotter ikke de ini-
tiativer, der udgir fra almen praksis.
Der mangler muligheder for at aftale
fremadrettede ydelser og for at hono-
rere et fastlagt forleb, som dokumen-
teres gennem diagnoseregistrering og
udvalgte indikatorer.

Handling

Overenskomster og kontrakter ber
understotte og synliggere faglige ini-
tiativer, der udvikler og dokumente-
rer kvaliteten. Dette vil veere et sterkt
fagligt incitament. I tilretteleggelse
af honoreringssystemet ber mulighe-
den for at understotte indsatsen for

kroniske sygdomme ved gkonomiske
incitamenter inddrages. Det kan ske
ved aftale om honorering af velbe-
skrevne forleb, som folger fastlagte
behandlingsprogrammer og doku-
menteres gennem indberetning af
udvalgte indikatorer. Yderligere kan
indsatsen i forhold til definerede sér-
bare grupper understottes af gkono-
miske incitamenter.

41 Baggrund

Incitamenter kan defineres som zil-
skyndelser til en bestemt handling.
Inden for bade psykologien, organi-
sationsteorien og okonomien er der
teoretiseret om incitamenter og deres
betydning for menneskers adferd (1,
2 & 3). Okonomiske tilskyndelser
regnes almindeligvis for at veere ster-
ke incitamenter (3 & 4), og de kan
defineres som “@konomiske belon-
ninger til personer betinget af deres
registrerede adferd” (1).

Okonomiske incitamenter indgir i
kommunalreformen, som treder i
kraft 1. januar 2007. Kommunerne
fir herefter en rekke nye opgaver af
betydning for borgere med kronisk
sygdom, herunder hovedansvaret for
den forebyggende og sundhedsfrem-
mende indsats.

Samtidig @ndres den okonomiske
incitamentsstruktur, idet kommu-
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nerne skal medfinansiere egne borge-
res brug af ydelser, der leveres af det
regionale sygehusvesen eller af pri-
vatpraktiserende sundhedspersoner.
Det er formailet at skabe pkonomiske
incitamenter for kommunerne til at
samarbejde med det regionale niveau
om sammenhzngende patientforlob
og til at styrke forebyggelse, pleje og
genoptrening,.

I dette afsnit behandles de okonomi-
ske incitamenter i almen praksis og
deres betydning for behandlingen af
patienter med kroniske sygdomme.
Der fremdrages eksempler pa malret-
tede anvendelser af gkonomiske inci-
tamenter med henblik pa at fremme
kvaliteten i praksissektorens behand-
ling af patienter med kroniske syg-
domme. Det skal bemarkes, at dette
afsnit behandler incitamentsstruk-
turen i almen praksis. Det har ikke
inden for rammerne af denne udred-
ning veret muligt at analysere den
samlede incitamentsstruktur i sund-
hedsvasenet i forhold til indsatsen
over for kroniske sygdomme. Det er
dog centralt for indsatsen, at der ud
over hensigtsmassige incitamenter i
primersektoren tilsvarende findes el-
ler etableres passende incitamenter
for indsatsen pa sygehusene og i den
kommunale sektor.
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4.2 @konomiske incitament-
steorier

Okonomiske incitamentsteorier byg-
ger pa antagelser om, at mennesker
baserer deres handlinger pa ekono-
misk rationelle overvejelser, samt at
de gor dette med egen-nyttemak-
simering for gje. Principperne for
betaling eller aflenning for en given
opgave antages derfor at have ind-
flydelse pd, hvordan den udferende
part i aftalen lgser den foreliggende
opgave. Typisk legges den teoretiske
fokusering pd den indsats, et individ
eller en organisation kan gere for at
fremme og belgonne ensket adferd
hos et andet individ (3 & 4). Set
med denne teoretiske optik udger
en kontrakt eller en anden form for
honoreringsaftale mellem to parter
en adferdsregulerende incitaments-
strukeur.

Det skal holdes in mente, at den
kontrakdligt definerede incitaments-
struktur ikke er alene om at pavirke
aktorernes handlinger. Andre forhold
sdsom kultur, professionelle normer,
hensyn til omdemme o.1. forhold vil
ogsd pavirke den udviste adferd (4).
Disse forhold galder ikke mindst ved
studiet af fagprofessionelle grupper
sasom laeger (5, 6).

Endelig er gennemskuelighed en
vigtig forudsztning for, at en given
incitamentsstruktur kan pavirke den



udviste adferd. Simple og gennem-
skuelige incitamenter antages at have
storst adferdsregulerende potentiale

4).

Bag konstruktionen af en incita-
mentsstruktur kan der ligge forskel-
ligartede hensyn. Overordnet ud-
giftsstyring, foreget produktivitet og
effektivitet, kvalitetssikring og kvali-
tetsforbedring er eksempler pd sidan-
ne hensyn. Maden, hvorp disse for-
skelligartede hensyn seges realiseret,
gir dog alle omkring konstruktionen
af et system af tilskyndelser — enten
gennem belgnning eller afstraffelse af
onsket eller uonsket adferd.

Men ét er teori og noget andet er
praksis. Evidensen for, at der ek-
sisterer en sammenheng mellem
okonomiske incitamentsstrukturer
og adferd, er ikke fuldstendig en-
tydig — heller ikke for s3 vidt angir
praktiserende legers adferd. Flere
empiriske studier har bekreftet sam-
menhzngen mellem gkonomiske in-
citamenter og privatpraktiserende le-
gers adferd (7, 9, 10, 11, 13), mens
andre studier har afkreftet, at en
sidan sammenhzng skulle eksistere
(6, 8 & 12). Overordnet kan det der-
for ikke konkluderes, at skonomiske
incitamenter har indflydelse pd den
individuelle leges adferd. Der findes
imidlertid empiriske eksempler pa,
at disse incitamenter kan have en ad-

ferdsregulerende betydning.

Danske erfaringer fra praksissektoren
understotter antagelsen om en sam-
menhang. I forbindelse med omlaeg-
ningen af honoreringssystemet for de
praktiserende leger i Kobenhavns og
Frederiksberg kommuner kunne der
pavises en @ndring i de praktiserende
leegers adferd (5). Denne adferds-
@ndring tilskrev forfatterne over-
gangen fra et system, hvor legerne
udelukkende blev honoreret med et
fast arligt belob per tilmeldt patient
(basisydelser), til et honoreringssy-
stem som bade bestdr af et fast arligt
basis-honorar og aktivitetsbestemte
ydelseshonorarer. Efter introduktio-
nen af ydelses-honorarerne steg an-
tallet af telefonkonsultationer samt
behandlings- og diagnoserelaterede
ydelser, og samtidig registreredes
et fald i antallet af henvisninger til
privat-praktiserende speciallzger og
hospitalsafdelinger. Lagerne havde
med andre ord @ndret henvisnings-
og behandlingsadferd efter omleg-
ningen af honoreringssystemet tridte

1 kraft.

Landsoverenskomsten
— den aktuelle incita-
mentsstruktur i almen
praksis

43

De alment praktiserende leger er
selvstendige erhvervsdrivende, som
selv er ansvarlige for driften af de-
res klinik. Det er siledes et liberalt
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erhverv, der dog indeholder en ri-
dighedsforpligtelse samt en behand-
lingsforpligtelse.

De gzldende honoreringsprincipper
for de alment praktiserende leeger er
defineret i Landsoverenskomsten for
alment praktiserende laeger (15b).
Parterne bag denne overenskomst
er henholdsvis Sygesikringens for-
handlingsudvalg under Amtsrdsfor-
eningen og De Praktiserende Laegers
Organisation. Landsoverenskomsten
definerer sledes den finansielle inci-
tamentsstruktur, som gelder for de al-
ment praktiserende leger i Danmark.

Den indeholder to grundleggende
honoreringsformer — basishonore-
ring (per tilmeldt patient) og ydel-
seshonorering (per udfert ydelse).
Basishonoraret udgjorde i 2004 kr.
66,60 per tilmeldt patient per kvar-
tal. I gennemsnit svarer det tl en
samlet drlig indtaegt kr. 403.300 per
alment praktiserende laege i form af
basishonorering alene. Basishonore-
ringen tegner sig for ca. 25 % af den
praktiserende leeges samlede indtaegt
fra sygesikringen, mens indtegter fra
ydelseshonorarer udger ca. 70 %?3
(14). Hovedparten af den praktise-
rende leges indtagt er siledes direkte

athengig af antallet og typen af ydel-

ser, hun/han leverer.

Ydelserne i almen praksis kan inddeles
i folgende hovedgrupper: Grundydel-
ser, tillegsydelser, laboratorieydelser,
forebyggelsesydelser samt enkeltsta-
ende ydelser sdsom samtaleterapi, so-
cialmedicinsk samarbejde og attester.
Disse ydelser inddeles desuden efter,
om de er leveret i dag- eller vagttid.

Grundydelser bestdr af konsultatio-
ner, herunder sygebesog samt tele-
fon- og email-konsultationer. En al-
mindelig kontakt med en patient ud-
lgser en grundydelse.

Udover almindelige konsultationer
indeholder overenskomsten ogsd to
andre konsultationstyper: forebyg-
gelseskonsultationer  og  forebyg-
gelseskonsultationer vedr. iskemisk
hjertesygdom. Ferstnevnte honore-
res pa lige fod med almindelige kon-
sultationer, mens sidstnevnte type
konsultationer er forbundet med et
honorar, som aktuelt er over tre gan-
ge storre end et almindeligt konsul-
tationshonorar (15a). I 2003 havde
den gennemsnitlige praktiserende
leege 12 forebyggelseskonsultationer
vedr. iskemisk hjertesygdom (14).

3 De resterende 5 % af den praktiserende leeges indtagt stammer fra serlige fonde under almen
praksis og forebyggelsesydelser (primert berne- og graviditetsundersegelser), der honoreres

saerskilt. (14)
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I dlleg tl grundydelsen kan der
komme en tillegsydelse. Tillegsydel-
ser anvendes, hvor diagnostiske eller
behandlingsmassige procedurer er s&
kreevende med hensyn til kompeten-
ce, tid og andre ressourcer, at disse af
overenskomstens parter anses for at
ligge ud over indholdet i en konsulta-
tion eller et sygebesog. Ydermere be-
nyttes honoreringen af tillegsydelser
ogsd i tilfzlde, hvor overenskomstens
parter ensker at tilskynde til, at den
pageldende ydelse leveres i almen
praksis. I Landsoverenskomsten er
der per 1. april 2005 defineret 43 til-
legsydelser (15a).

Ydelseshonorering er som incita-
mentsstruktur kendetegnet ved at
anspore til et ekstraordinart hejt
aktivitetsniveau (4, 14, 16). Dette
kan forklares ved den direkte okono-
miske gevinst, der for legen er for-
bundet med at se en ekstra patient
eller at udfere en ekstra diagnostisk
eller behandlingsmassig procedure.
Legen har ikke nogen okonomisk
tilskyndelse til at forebygge sygdoms-
tilfelde, da dette vil affede ferre pa-

tientkontakter pd lengere sigt.

Basishonoreringen  indeholder et
modsatrettet incitament. Da legen

modtager samme basishonorar per
tilmeldt patient, uanset hvor mange
gange hun ser denne patient, vil le-
gen have en tilskyndelse til netop at
forebygge sygdomstilfelde og frem-
me patientens egenomsorg og der-
med pd sigt nedsette antallet af be-
sog. Desverre vil legen ogsd kunne
se en gkonomisk gevinst i at undgi
eller underbehandle de patienter,
som kraver en storre arbejdsindsats
fra hendes side — dette vil i hgj grad
vere tilfeldet for de kroniske patien-

ter (4, 14, 10).

Det nugzldende danske honorerings-
system for alment praktiserende laeger
bestdr som tidligere navnt af bide
ydelses- og basishonorering. Ydelses-
honoreringen udger imidlertid den
vasentligste indtagtskilde for den
praktiserende lege (ca. 70 % af sy-
gesikringshonoraret) og mé derfor
forventes at have den sterkeste inci-
tamentsmeassige betydning. Elemen-
tet af basishonorering kan evt. afbede
lide af den incitamentsmassige virk-
ning af ydelseshonoreringen, da ba-
sisindteegterne hurtigere bringer den
praktiserende leege op pé et for hende
acceptabelt indtjeningsniveau, og der-
ved mindsker hendes fokusering pa at
maksimere sin indtjening (5).4

4 Det samlede arbejdspres i almen praksis udger selvsagt ogsé et loft for legernes tilskyndelse
til at maksimere den ydelsesathengige indtjening. Den gennemsnitlig ugentlige arbejdstid i
almen praksis var i 2003: 42 timer excl. vagt.(14)
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4.4 Initiativer til forbedring
af incitamentsstrukturen

i almen praksis

Brugen af finansielle incitamenter
indgr i et stadigt stigende omfang i
bestrzbelserne pd at forbedre kvali-
teten i den primere sundhedssektor.
De nordamerikanske sundheds-ud-
bydere (offentlige sével som private)
har varet serligt aktive i denne for-
bindelse (17, 18), men her udover
har bl.a. det nationale britiske sund-
hedsvaesen (NHS) og Vejle Amt in-
troduceret nye initiativer vedr. incita-
mentsstrukturen for almen praksis.

441 National Health Service

I april 2004 implementerede det
engelske NHS et nyt honorerings-
system for de alment praktiserende
lzeger’. Fra at have anvendt et hono-
reringssystem, der i lighed med det
danske system bestod i en kombina-
tion af ydelses- og basishonorering,

indgik NHS en ny overenskomstaf-
tale med den britiske legeforening,
hvor honoreringen blev gjort af-
hengig af kvaliteten af de leverede
ydelser (18,19). Efter det nye system
udmales honoreringen i henhold til
et pointsystem®, som baserer sig pd
en rekke kliniske indikatorer’. Indi-
katorerne vedrerer bdde processuelle
standarter (eksempelvis et specifikt
mal for, hvor hyppigt patienter med
en iskeemisk hjertesygdom skal have
mélt blodtryk og kolesteroltal) og
intermedizre resultater af behandlin-
gen (som kan besta i dokumentation
af, at det er lykkedes at holde disse
risikofaktorer inden for en nermere
fastsat graense)®. Opndelsen af gode
resultater belennes med et storre
antal points end efterlevelsen af de
processuelle standarder, hvilket af-
spejler den hejere arbejdsindsats fra
legens side, som forventeligt vil vare
forbundet med opndelsen af gode

intermedizre resultater®. Behand-

5> Enkelte elementer af reformen er forst blevet implementeret per april 2005 (18).

6 Et point var i 2005 angivet til en vardi af 120 £ (ca. 1.300 kr.). En lege kan maksimalt
optjene 1050 points svarende til en samlet veerdi af 1.365.000 kr. (2005-niveau)

7 1 udformningen af disse indikatorer tog NHS udgangspunkt i de 10 kroniske sygdomme

med storst forekomst (18).

8 Udover at optjene points athangigt af scoren pa div. kliniske indikatorer kan de praktise-

rende leeger ogsa erhverve points i hh. bl.a. patienttilfredshed, tilgengelighed og lengden af

deres konsultationer.

9 Honoreringssystemet har indbygget korrektionsmekanismer, der tager hojde for forskelle i
praksisstorrelse og sygdomsprofilen blandt de tilknyttede patienter (18).
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lingsmeassige resultater, som lever
op til fastsatte standarder, er siledes
forbundet med en hgjere honorering
end efterlevelsen af processuelle krav
til antallet og hyppigheden af div.
prevetagninger, screeninger og un-
dersogelser.

Det nye honoreringssystem baserer
sig pé legernes prastationer frem for
ydelser, og det giver pd denne méde
de praktiserende leger et okonomisk
incitament til at fokusere pa kvalite-
ten og effekten i deres behandling. 1

442 Vejle Amt

Vejle Amt har prasenteret et andet
og knap s& omfangsrigt initiativ (20).
Siden september 2004 er de praktise-
rende leger i Vejle Amt blevet hono-
reret for at benytte lengere tid péd de-
res konsultationer med en narmere
defineret gruppe af kroniske patien-
ter — relativt set er dette honorar ca.
tre gange storre end et almindeligt
konsultationshonorar.!!

Samtidig har lzegen fiet mulighed for
selv at tage initiativ til konsultationer
og sygebesog, og endelig honoreres

legen for at deltage i udskrivnings-
samtalen, ndr en af hendes patienter
forlader amtets hospitaler efter endt
indleggelse. Initiativet fra Vejle bestar
sdledes i supplement til de eksisteren-
de grundydelser samt en udvidelse af
den praktiserende leges befojelser i
relation til eftersporgselsgenererende
aktiviteter, nemlig de selvinitierede
kontakter til patienterne.

Begge elementer i Vejle Amts ini-
tiativ giver den praktiserende lege
en mulighed for at tage bedre vare
pa de kroniske patienter uden at mi-
ste indtegter. Initiativet medforer
ikke nedvendigyvis, at legerne bliver
ekonomisk ansporet til at prioritere
de kroniske patienter og deres behov
hgjere. Dette vil i hoj grad athange
af, hvor lang tid en forlenget samtale
med en patient med en kronisk syg-
dom vil tage set i forhold til almin-
delige konsultationer samt forholdet
mellem honoraret for den udvidede
konsultation og honoraret for en al-
mindelig konsultation.

10 En rapport om implementering af den engelske overenskomst vil i ner fremtid vere tilgen-

gelig p&d www.sst.dk

11 Grundhonoraret for disse lengerevarende enkeltkonsultationer udger 289,98 kr. (uanset om

der er tale om en konsultation eller sygebesog) mens grundhonoraret for hhv. en almindelig

konsultation og et besog (per 1/5 2005) er: 87,00 kr. og 142,47 kr. (15 & 20)
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443 British Columbia

I den Canadiske delstat, British Co-
lumbia indferte delstatsregeringen i
2003 i lighed med Vejle Amt et sup-
plement til den geldende ydelsesho-
norering for de alment praktiserende
leger (21, 22). Supplementet omfat-
ter i det canadiske tilfelde et arligt
sygdomsrelateret tilleg!?, som den al-
ment praktiserende leege kan valge at
modtage, hvis hun samtidig accepte-
rer at folge de guidelines, som delsta-
ten har opstillet for behandlingen af
den givne sygdom. I udgangspunktet
omfattede ordningen kun patienter
med diabetes og hjerte-kredslebssyg-
domme, men pé lengere sigt er det
intentionen at udvide ordningen til
at omfatte flere kroniske sygdomme

(21).

Ordningen indeholder et element
af frivillighed for si vidt angér de
praktiserende legers deltagelse. De
forelobige erfaringer fra British Co-
lumbia har imidlertid varet positive,
idet mere end halvdelen af delstatens
praktiserende leeger har valgt at tage

imod tilbuddet (21).

De tre ovennavnte eksempler pd ini-
tiativer vedr. forbedrede finansielle
incitaments-strukturer illustrer to
interessante nyskabelser i relation til
den geldende incitaments-strukeur

i almen praksis i Danmark — nem-
lig prastationsathengig honorering
(NHS modellen) og diagnose- eller
sygdomsrelaterede basisydelser (Bri-
tish Columbia og til dels Vejle Amt).
Begge former for honorering kan
tenkes anvendt i forbindelse med
en indsat for at fremme kvaliteten i
praksissektorens behandling af pa-
tienter med kroniske sygdomme.
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5 Patient

51 Anbefalinger vedr. egen-
omsorg

Det anbefales, at den enkel-
tes muligheder for at leve
med og handtere sin sygdom
understgttes af sundhedsvae-
senet gennem et systematisk

patientuddannelses- og re-
habiliteringstilbud. Mulighe-
derne for at den enkelte mo-
nitorerer sit sygdomsforlab
og vejledes i egenbehandling
ber udnyttes.

Patientens viden om symptomer,
faktorer der pavirker sygdomsud-
viklingen, behandling og adferd er
forudsetning for en hensigtsmeassig
egenomsorg og for evnen til at fast-
holde den nedvendige behandling.
En generel viden om livet med kro-
nisk sygdom og serlige handlemen-
stre kan forbedre livskvaliteten og
nedsette athengigheden af ydelser
fra sundhedsvasenet.

Ved i videst muligt omfang at fore-
bygge udstedelse af arbejdsmarkedet
og give den enkelte muligheder for at
opretholde sociale og fysiske aktivi-
teter sikres den bedst mulige livskva-
litet. For serligt udsatte og sdrbare
grupper ber der etableres tilbud, som
imgdekommer deres szrlige behov.

511 Generel patientuddannelse

De erfaringer og viden om
livet med kronisk sygdom,

som patienter indhgster, bar
udnyttes i uddannelse af an-
dre patienter.

Begrundelse

Gennem patientuddannelse, hvor
patienter underviser medpatienter
efter et videnskabeligt udviklet og
afprevet uddannelsesprogram, opnar
patienter med kronisk sygdom en
forbedret livskvalitet, bedre sympt-
omkontrol og et reduceret behov for
ydelser fra sundhedsvaesenet. Sam-
tidig understottes udviklingen i ret-
ning af at betragte patienten som en
aktiv og ligeverdig part i forhold til
sundhedsvasenet. I samarbejde med
Gigtforeningen, Ribe Amt og Ko-
benhavns amt har Sundhedsstyrelsen
afprovet et koncept, som er udviklet
pa Stanford Patient Education Cen-
tre, Stanford University, USA. Af-
provningen viste, at konceptet er vel-
egnet ogsé i dansk sammenhang, og
kursisterne angiver en effekt svarende
til det, der angives i litteraturen.

Handling

Sundhedsstyrelsen indgir licensaf-
tale om benyttelse af konceptet med
Stanford Universitet, og der etableres
en organisation, som kan varetage
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licensforpligtelse, formidle oversat-
telse og udgivelse af uddannelses-
materiale, koordinere uddannelse af
instrukterer og kvalitetssikre indsat-
sen. I hver region ber der etableres et
netverk for udbredelse og kvalitets-
sikring af programmet, og opgavefor-
deling mellem region, kommuner og
private organisationer ber aftales.

51.2 Sygdomsspecifik patient-
undervisning

Som led i behandling og re-
habilitering af patienter med
kronisk sygdom ber indga
undervisning om specifikke
forhold vedrerende den kon-
krete sygdom. Denne syg-

domsspecifikke uddannelse
ber udvikles gennem forsk-
ning og metodeudvikling.
Den ber formidles af sund-
hedsprofessionelle med fag-
lig og paedagogisk baggrund.

Som led i behandling og rehabilite-
ring af patienter med kronisk sygdom
ber indgd undervisning om specifik-
ke forhold vedrerende den konkrete
sygdom. Denne sygdomsspecifikke
uddannelse ber udvikles gennem
forskning og metodeudvikling. Den
ber formidles af sundhedsprofessio-
nelle med faglig og padagogisk bag-
grund.
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Begrundelse

Patientens viden om sarlige forhold
ved den enkelte sygdom, betyd-
ningen af variationer i symptomer,
hensigtsmassig adferd og forhold
vedrerende behandlingen har betyd-
ning for sygdomsforlebet, udvikling
af komplikationer og fastholdelse i
behandling.

Handling

Der ber sikres sygdomsspecifik un-
dervisning, bade i forlebet, i pri-
mearsektoren og i forbindelse med
sygehusindleggelser. 1 de fremtidige
kommuner ber der som et led i det
kommunale sundhedsvasen sikres
ckspertise til patientundervisning
som led i rehabilitering ved kronisk
sygdom, og der ber indgas aftale om
opgavefordelingen mellem praktise-
rende lzeger og kommunen.

5.1.3 Selvmonitorering
Muligheden for selvmonito-

rering af sygdomsforleb og
behandlingseffekt bar udnyt-

tes systematisk. Selvmonito-
rering ber kvalitetssikres, og
nye teknologier evalueres.

Begrundelse

Ved en rekke sygdomme er der mu-
lighed for selv at monitorere sygdom-
mens forleb gennem observation af



symptomintensitet, med maling af fy-
siologiske parametre som eksempelvis
vaegt eller blodtryk eller biologiske ma-
linger som blodsukker eller INR. Ved
at leegge selvmonitorering til grund for
egenbehandling kan behandlingsef-
fekten bedres med bedre livskvalitet
og nedsat ressourcebehov til folge.
Selvmonitorering kan ved telemedi-
cinske losninger legges tl grund for
en forbedret behandling ledet af egen
lege eller specialafdeling. Der udvikles
fortlobende nye teknologier til selv-
monitorering. Sidanne  teknologier
m4d evalueres, inden de tages i brug.

Handling

Ved de tilstande, hvor der er tilgen-
gelig teknologi og evidens for effek-
tiviteten heraf ber retningslinier for
selvmonitorering indgi i forlgbspla-
ner. Der ber sikres aftale om finansie-
ring af monitoreringsudstyr og etab-
lering af telemedicinske losninger.

5.1.4 Egenbehandling

Muligheden for patientens
aktive medvirken i behand-
lingen, herunder egenbe-
handling efter vejledning,
ber vurderes individuelt. For

patienter, hvor egenbehand-
ling findes aktuel, ber den
understottes af skriftlig og
mundtlig information samt
telemedicinske lgsninger.

Begrundelse

En betydelig del af patienter med
kroniske sygdomme kan selv admi-
nistrere zndringer af behandlingen
eller dosering af medicin pé basis af
selvmonitorering af symptomer eller
specifikke parametre. Ved tilstande
som diabetes, hjertesvigt, antikoa-
gulationsbehandling og astma er der
evidens for, at egenbehandling er
hensigtsmassig for nogle patienter.

Handling

Ved fastleggelse af behandlingsplaner
ber der ske en individuel vurdering
af patientens muligheder for egen-
behandling. Der ber udvikles ensar-
tede vejledninger, og patienten skal
instrueres grundigt om egenbehand-
lingen, herunder bivirkninger og
komplikationsrisici. Telemedicinske
muligheder for at understotte egen-
behandlingen i form af remindere og
anvisninger ber udnyttes.

51.5 Sarbare grupper

For at understotte mulighe-
den for egenomsorg ber der
tilrettelegges en malrettet
indsats for patienter, som er
seerlig sarbare, eller hvor det
vurderes, at deres mulighe-
der for at fastholde behand-
ling eller adfaerdsaendringer
er ringe.
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Begrundelse

Der er en betydelig social gradient i
graden af fastholdelse af behandling
og adferdsendringer som eksempel-
vis rygestop, fysisk aktivitet og kost-
@ndringer. Ressourcesvage og perso-
ner med lavt uddannelsesniveau har
sdledes markant eget sygelighed, et
forveerret sygdomsforlgb, indleggel-
sesbehov og overdedelighed. Ogsd
visse etniske grupper har serlige
sundhedsproblemer.

Handling

Som et led i udredningen af patien-
ter med kroniske sygdomme ber
der opstilles kriterier for vurdering
af deres individuelle muligheder for
at fastholde behandling og gennem-
fore relevante adfeerdsendringer. For
patienter, som pa grund af person-
lige, sociale eller etniske forhold ikke
skonnes i stand til at gennemfore og
fastholde behandling og relevante ad-
feerdsendringer, ber der skabes mu-
lighed for en forsterket indsats. Det
kan ske gennem honorering af den
praktiserende lege for et sarligt op-
folgningsprogram for patienter, der
opfylder fastlagte kriterier, og gen-
nem en serlig understottende indsats
fra sundhedscenter eller anden kom-
munal sundhedsinstans.
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51.6 Metodeudvikling

Der ber ivaerksaettes forsk-
ningsbaseret udvikling af
metoder og programmer for

understettelse af patienters
egenomsorg samt for eva-
luering og kvalitetssikring
heraf.

Begrundelse

Der er kun i begrenset omfang sket
en systematisk udvikling af metoder
til patientuddannelse og til under-
stottelse af egenomsorg, ligesom der
som regel mangler en videnskabelig
evaluering af deres effekt.

Handling

Forskning og udvikling af program-
mer for egenomsorg ber stimuleres.
De programmer, der udvikles, ber
vere velstrukturerede og dokumen-
terbare, si der er mulighed for kvali-
tetssikring.

5.2 Baggrund

I en udredning om begrebet egen-
omsorg udgivet af Sundhedsstyrel-
sens Viden og Dokumentationsen-
hed 2005 slis det fast, at samspillet
mellem sundhedsprofessionelle og
borgere/patienter er centralt. Den
enkelte patient eller borger kan gen-



nem involvering og medbestemmelse
sikres mulighed for at bidrage til egen
udvikling af egenomsorg. Hvis be-
folkningens egenomsorg skal styrkes,
ma sundhedssystemet vere gearet til
at inddrage patienterne/borgerne og
give dem medbestemmelse og — an-

svar i forhold til den behandling, de
fir (2).

Egenomsorg kan betragtes som indi-
videts evne til at hindtere symptomer,
behandling, fysiske og sociale konse-
kvenser og adferdsforandringer som
Jolger med at leve med en kronisk syg-
dom (3).

Verdien af egenomsorg i form af selv-
monitorering og egenbehandling kan
ved nogle sygdomme vurderes ud fra
objektive kliniske kriterier som f.eks.
blodtryksmaéling, blodprever eller
andre mélinger.

5.2.1 Effekt af egenomsorg

Patientuddannelse kan have karakter
af programmer, som specifikt rettes til
patienter med en given sygdom, eller
programmer for patienter pd tvars af
sygdomme. Undervisningen kan gi-
ves af sundhedsprofessionelle eller af
patienter eller andre ikke sundheds-
faglige undervisere, som er uddan-
net som instrukterer. Den kan fore
til bedre sygdomskontrol og nedsat
behov for ydelser fra sundhedsve-
senet. De teknikker, der anvendes,
athenger af sygdommen og kan ek-

sempelvis omfatte problemlesnings-
teknikker, kognitive teknikker eller
skriftlige retningslinier (4).

Sundhedsstyrelsen har som led i sit
folkesygdomsprojekt afprovet et kon-
cept udviklet pa Stanford universitet,
hvor patienter underviser medpa-
tienter efter et struktureret program
(5). Afprevningen fandt sted i sam-
arbejde med Gigtforeningen, Kgben-
havns og Ribe Amt og blev evalueret
af Rambell Management (6). Evalue-
ringen viser, at konceptet er velegnet
og bibringer patienter med kronisk
sygdom evne til symptomhandtering
og generelt bedre funktionsniveau.

Ogsé i regi af patientforeninger har
man arbejdet med patientgrupper i
from af sikaldte selvhjelpsgrupper
eller motivationsgrupper. Siledes
findes motivationsgrupper for type 2
diabetikere at have en positiv effekt
pa nogle parametre (7).

5.2.2 Selvmonitorering og egen-
behandling

Der er evidens for, at en del patienter
kan varetage monitorering af deres
sygdom eller behandling og foretage
relevante korrektioner i behandling
eller adferd i henhold til resultaterne
heraf. Ved diabetes og hjerteteinsuffi-
ciens er telemedicinsk understottelse
af patienten fundet effektiv, idet ju-
steringer i den medicinske behand-
ling kan foretages af specialafdelin-

Kronisk Sygdom 61



gen pd baggrund af de indberettede
blodsukkervardier eller vegtendrin-
ger (8). Denne indsats findes at vere
kost-effektiv, idet der pévises nedsat
indleggelses- og ambulatoriebehov.

Egenbehandling kan under visse om-
stendigheder vare mere effektiv end
laegelig justering af behandlingen. En
Cochrane analyse (9) finder saledes, at
egenbehandling af astma med skriftlig
handleplan er mere effektiv end be-
handlingsjusteringer foretaget af leger.

Veardien af selvmonitorering er bl.a.
dokumenteret ved diabetes, hjertein-
sufficiens og ved antikoagulationsbe-

handling.

5.2.21 Diabetes

Ved diabetes er selvmonitorering
af blodsukkeret fundet af vardi ved
insulinbehandlet type 1 og type 2
diabetes. En nylig Cochrane analyse
konkluderer, at selvmonitorering for-
mentlig ogsé forer til bedre blodsuk-
kerkontrol hos patienter med ikke in-
sulinkreevende diabetes type 2 (10).

5.2.2.2 Antikoagulationsbehand-
ling

Ved varig antikoagulationsbehandling
er selvmonitorering af INR og egen-
behandling efter skriftlige retningsli-
nier pdvist at vare en sikker og effek-
tiv metode for en stor patientgruppe.
Der opnds mindst ligesd god effekt
ved egenbehandling som ved kontrol
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og behandling i en specialklinik, og
der er meget stor patienttilfredshed
med egenbehandlingen (11). Ogsd
hos bern, hvor INR verdierne er
steerkt fluktuerende, er egenbehand-
ling gennemforlig med tilfredsstil-
lende behandlingskvalitet (12).

5.2.2.3 Hjerteinsufficiens

Ved hjerteinsufficiens kan en del
patienter  selvstendigt monitorere
tilstanden ved vejning og gennem
@ndringer i den diuretiske (vanddri-
vende) behandling foretage relevant
egenbehandling, nir der indtraeder
en vagtogning. Kun en del af pa-
tienterne med hjerteinsufficiens er
imidlertid 1 stand hertil (13). Ved
understottelse af patienternes egen
indsats med telemedicinske lgsninger
opnds en hej grad af komplians. Det
er siledes muligt at monitorere puls,
blodtryk, vagt og at foretage video-
konsultation. Vardien af sidstnezvnte
er tvivlsom, men monitorering af de
ovennavnte parametre og oprethol-
delse af medicinsk behandling var
bedre i den telemedicinsk overvigede

gruppe end i kontrolgruppen (14).

5.2.2.4 Sammenfatning

Den enkelte patients muligheder for
selv at monitorere sit sygdomsforlgb,
yde egenomsorg og fastholde en be-
handling athenger bl.a. af den per-
sonlige og uddannelsesmessig bag-
grund. Der er siledes sammenhang
mellem uddannelsesniveau og fast-



holdelse i behandling. Patienter med
lavt uddannelsesniveau og kortere
skoleuddannelse har vanskeligere ved
at fastholde medicinering, mindre
evne til selvmonitorering og mindre
sygdomsspecifik viden end patienter
med leengerevarende uddannelse (15,
16, 17, 18, 19). En eget viden om
sygdommen er dog ikke en absolut
forudsetning for bedre sygdomskon-
trol. Selv om programmer for patien-
ter med hjertesvigt ikke kunne doku-
menteres at fore til oget viden, kunne
de fore til, at hyppigheden af daglig
vejning og muligheden for korrekti-

on af behandlingen blev bedre (17).

P4 baggrund af den beskrevne doku-

mentation ber patienter med kronisk

sygdom understottes i egenomsorg
gennem udvikling af metoder til pa-
tientuddannelse, anvendelse af vali-
derede teknikker til selvmonitorering
og retningglinier for egenbehandling.
Ved en rzkke kroniske sygdomme
kan patienternes egenkontrol og til-
fredshed oges gennem monitorering
af eksempelvis blodsukker, INR,
blodtryk, vegt eller ved registrering
af symptomintensitet. Serlig ved
understottelse med telemedicinske
losninger er der dokumenteret god
effekt i form af hej patienttilfredshed
og nedsat behov for indleggelse eller
andre kontakter med sundhedsve-
senet. En serlig indsats skal tilret-
telegges for mindre ressourcesterke
grupper med lavt uddannelsesniveau.
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6 Sundhedsvaesen

6.1 Anbefaling vedrerende
sundhedsvaesenets orga-
nisering

Sundhedsvzesenets organi-
sering ber tilpasses behovet
for en kontinuerlig indsats
i forlgbet af kroniske syg-
domme. Den sundhedsfag-
lige indsats skal ydes af en
behandlergruppe, som er
organise-

hensigtsmaessigt
ret, inddrager alle relevante
faggrupper og har adgang til
og udnytter viden bade om
den enkelte patient og om
den samlede patientgruppe
pa tvaers af sektorgraenser.

Andring i befolkningens sammen-
setning, levetid og levevis har fort
til et @ndret sygdomsmenster med
overvagt af kroniske sygdomme og
dermed til @ndrede krav til sund-
hedsvesenets og samfundets indsats.
Bade praksis- og sygehussektor er i
alt vasentlighed indrettet pd en re-
aktiv, ofte akut indsats i forhold til
den enkelte patient. Ved det som
regel langvarige forlgb af kroniske
sygdomme er der derimod behov
for en kontinuerlig indsats med et
fremadrettet sigte, fastleggelse af in-
dividuelle behandlingsplaner og mal-
setning samt en gradueret indsats i
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forhold til sygdommens svarheds-
grad og fase. De kroniske sygdomme
medferer ofte komplekse problemer,
der forudsatter forskellige sundheds-
faglige kompetencer, og der er derfor
behov for en tvarfaglig indsats. For
de fleste sygdomme er der i de senere
ar etableret evidens og opnéet kon-
sensus om den optimale behandling,
men en stor del af patienterne med
kroniske sygdomme nyder ikke godt
heraf.

Der er derfor behov for at tilpasse
organisering og incitamentsstruktur
til de @ndrede behov. P4 grund af
sygdommenes karakter med et of-
test langvarigt forlob og ensket om
at sikre borgere med kronisk sygdom
den bedst mulige livskvalitet bor ind-
satsen ske i borgerens eget miljo og
primersektoren. De praktiserende
leeger og de sundhedsprofessionelle i
det kommunale sundhedsvaesen har
derfor en central rolle. Der skal sik-
res teet sammenhang til sygehusenes
indsats.

Patientens evne til at hindtere sin
helbredssituation, udnytte mulighe-
derne for behandling og indrette sin
levevis har afggrende betydning for
sygdomsforlebet, og sundhedsve-
senets indsats skal derfor sigte pd at
understotte patientens aktive rolle og
egenomsorg. Udviklingen har med-
fort, at storstedelen af de ressourcer,
der anvendes i sundhedsvasenet, an-



vendes til behandlingen af kroniske
sygdomme, og alders- og levetids-
prognoser forudsiger en fortsat stig-
ning i antallet af borgere, der lever
med kronisk sygdom. En effektiv
indsats kan forhindre eller forsinke
udviklingen af komplikationer og
forvaerring af sygdommen og dermed
dempe ressourcebehovet gennem
nedsat behov for sygehusindleggelser
og sociale ydelser.

Det anbefales, at hovedvaeg-
ten i indsatsen for patienter
med kroniske sygdomme

legges pa primaersektoren,
dvs. de praktiserende laeger i
samarbejde med andre sund-
hedsprofessioner

og det
kommunale sundhedsvaesen.
Strukturen af praksis og de
kommunale sundhedsvaese-
ner ber tilrettelaegges med
sigte pa en forbedret indsats,
og samspillet med det regio-
nale niveau ber sikres.

Begrundelse

Forlgbet af de kroniske sygdomme,
karakteren af diagnostik og behand-
ling og ressourcemassige overvejelser
tilsiger, at storstedelen af forlgbet fin-
der sted i primarsektoren. Der skal
sikres interaktion og kontinuitet med
det specialiserede niveau, det vil sige

det regionale sygehusvasen. Der er i
forlgbet af kronisk sygdom behov for
en kompleks indsats, som omfatter
en tidlig udredning og opfelgning,
en god medicinsk behandling og
lobende justering af denne, rehabili-
tering med elementer som rygestop,
fysisk treening, diztvejledning, psy-
kosocial stotte og stotte af patientens
egenomsorg. Kompleksiteten gges af,
at mange samtidig har flere kroniske
sygdomme, som involverer forskel-

lige behandlere.

Handling

Den samlede tilretteleggelse af ind-
satsen for kroniske sygdomme ber
samordnes mellem region og kom-
muner og mellem praktiserende le-
ger og det specialiserede sygehusni-
veau. Der ber etableres en regional
koordinering for at sikre dette.

Efter gennemforelse af kommunal-
reformen fir kommunerne ansvar
for forebyggelse, genoptrening og
pleje. Der ber etableres hensigtsmzes-
sige strukturer til varetagelse af disse
opgaver, og der ber indgds bindende
aftale med de praktiserende leger om
samarbejde herom.

6.1.1 Regional koordinator

Det anbefales, at der udpe-

ges en koordinator for de
kroniske sygdomme pa regi-
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onsniveau. Denne varetager
den overordnede koordine-
ring, planlaegning og sam-
ordning samt kvalitetssikring
af det samlede tilbud for
patienter med kroniske syg-

domme i regionen. Der kan
herved skabes grundlag for
vurdering af uddannelsesbe-
hov, organisatoriske andrin-

ger og resurser.

Begrundelse

I forlebet af kroniske sygdomme er
der behov for indsats fra bide kom-
munale og regionale instanser samt
for udvikling og fastholdelse af for-
lobsprogrammer, tilgodeser
den aftalte opgavefordeling. Der er
desuden behov for uddannelse af
forlgbskoordinatorer og gvrigt sund-
hedspersonale samt sikring af en ens-
artet kvalitet i regionen. Det vil der-
for vere hensigtsmassigt at etablere
en formaliseret struktur, der pa regio-
nalt niveau kan sikre disse omrader

som

Handling

Der ber i hver region etableres en
stilling som regional koordinator for
kroniske sygdomme. Koordinatoren
skal have ansvaret for at udarbejde
og fastholde forlgbsprogrammer,
kvalitetssikring af disse og for koor-
dinering af den regionale og kommu-
nale indsats med inddragelse af bade
praksissektor og sygehuse.

66 Kronisk Sygdom

6.2 Forlgbsprogrammer/
Disease Management
Programmer (DMP)

Det anbefales, at der for de
store sygdomsgrupper ud-
arbejdes  forlgbsprogram-
mer med karakter af disease
management programmer.
Forlebsprogrammerne  skal
baseres pa den foreliggen-

de evidens og omfatte det
samlede forlgb pa tvaers af
faggrupper og sektorer. De
skal bygge pa konsensus i en
tveerfaglig udviklingsproces
og omfatte beskrivelse af
struktur og proces.

Begrundelse

Formélet med forlebsprogrammer
er at sikre en behandling, som er i
overensstemmelse med den viden-
skabelige evidens og patientens pre-
ferencer, og som samtidig inddrager
ressourcemassige overvejelser. Der er
god viden om den specifikke sund-
hedsfaglige indsats, som er pakrevet
ved de kroniske sygdomme. Denne
indsats er i et vist omfang beskrevet
i referenceprogrammer og faglige
anbefalinger, og der er sedvanligvis
faglig  konsensus herom. Forlgbs-
programmer, som ogsd tilgodeser
organisatoriske og ressourcemassige
overvejelser som rationel terapi og



hensigtsmassige behandlingsformer,
betegnes som disease management
programmer. Forlgbsprogrammer for
kroniske sygdomme ber have denne
karakter. De skal beskrive den sam-
lede organisatoriske og tverfaglige
ramme omkring indsatsen. Behovet
for indsats atheenger af sygdommens
kompleksitet, af eventuel samtidig
optreeden af flere sygdomme og af
den enkelte patients ressourcer. For-
lobsprogrammerne skal tilgodese
disse forhold ved at beskrive en dif-

ferentieret indsats.

Handling

Udarbejdelse  af  forlobsprogram-
mer vil forudsztte en organisatorisk
struktur og mé ses i sammenhang
med udarbejdelse af referencepro-
grammer, udvikling af en dansk
kvalitetsmodel og erfaringer med
medicinsk teknologivurdering. De
organisatoriske forhold ma derfor
noje overvejes, idet bdde Sundheds-
styrelsen, regioner og kommuner er
interessenter. Bdde sundhedsfaglig
og organisatorisk ekspertise skal ind-
drages.!? Forskning i udvikling, im-
plementering og kvalitetssikring af
forlebsprogrammer ber understottes.
Forlgbsprogrammer ber vare i over-
ensstemmelse med sundhedsfaglig

viden og kvalitetssikres gennem ud-
valgte indikatorer. Implementering af
de udviklede forlebsprogrammer mé
understottes og evalueres i en fortle-
bende proces. Alle de faggrupper, der
har betydning for forlebet af kronisk
sygdom, md inddrages i udviklingen
af forlebsprogrammer, og der skal
skabes konsensus om det endelige
resultat.Forlobsprogram og informa-
tion om behandlingen skal deles med
patienten for at understatte dennes
aktive deltagelse.

6.2.1 Tvaerfaglig indsats

Det anbefales at styrke den
tvaerfaglige indsats i forle-
bet ved at udnytte de faglige
kompetencer hos sygeple-

jersker og andre sundheds-
faglige personalegrupper i
samarbejde med praktise-
rende laege og patient.

Begrundelse

Der er behov for en kompleks indsats
i forlobet af kronisk sygdom. Der er
tiltagende dokumentation for, at en
tverfaglig teamindsats, hvori indgar
leger, sygeplejersker og andre sund-

13 Kaiser Permanente i USA har etableret et Care Management Institut, som udarbejder og
kvalitetssikrer disease management programmer. Dette institut kan veere model for udvikling

af en passende strukeur her i landet.
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hedsprofessioner, bade forer til en
forbedret fastholdelse af faglige ret-
ningslinier eller forlebsprogrammer,
mere hensigtsmassig udnyttelse af
sundhedsvaesenet og bedre patient-

tilfredshed og helbredsgevinst.

Handling

Gennem overenskomstaftaler ber
den igangverende udvikling, hvor
almen praksis i et vist omfang ind-
drager andre sundhedsprofessioner,
understottes. Det vil hermed vere
muligt at tilrettelegge en teamind-
sats, hvor de enkelte professioners
kompetence udnyttes bedst muligt,
og hvor legeresurser frigores . Den
tveerfaglige indsats, hvori ogsa prakti-
serende leger indgdr, ber tilrettelag-
ges i et formaliseret samarbejde med
det kommunale sundhedsvesen.

6.2.2 Tovholder

Det anbefales, at den prak-
tiserende laege er tovholder
gennem hele forlgbet af kro-

nisk sygdom, og at indholdet
i funktionen indarbejdes i
forlgbsbeskrivelsen.

Begrundelse

Den praktiserende lege og personale
i praksis vil ud fra guidelines vere i
stand til, ndr diagnosen er stillet, at
foretage relevant opfelgning i de tid-
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lige stadier af sygdommen og kan
henvise til lokale tilbud angdende re-
habilitering og dizt- og rygestop-vej-
ledning. Tovholderfunktionen inde-
barer dermed en planleggende, ko-
ordinerende og fastholdende rolle.

Handling

Indholdet i tovholderfunktionen ber
beskrives, og muligheden for at ind-
fore den som en serlig funktion i
overenskomsten ber overvejes.

6.2.3 Case manager

Det anbefales, at der etab-
leres en ny funktion som
case manager, som i en de-
fineret periode forestar ko-
ordinering, fastholdelse og
understottelse af patienten
i de fremskredne sygdoms-

stadier. Patienter med darlig
sygdomsforstaelse og mang-
lende evne til at fastholde
behandling og hensigtsmaes-
sige levevaner kan gennem
hele forlgbet have behov for
statte fra en case manager.

Begrundelse

En case manager, som understotter
patienter med avanceret eller kom-
pliceret sygdom i gennemforelse og

fastholdelse af behandling, koordi-

nerer og forbereder planlagte un-



dersogelser og koordinerer udskri-
velser, kan bedre livskvaliteten for
patienten, forhindre eller forsinke
komplikationer og reducere behovet
for sundhedsydelser. Ogsd personer
med ringe muligheder for at yde en
hensigtsmassig egenomsorg og fast-

holdelse af behandling har behov for

case manager.

Behovet for en sidan koordinerende
indsats understreges af, at mange pa-
tienter har flere samtidige kroniske
sygdomme.

Handling

Der opstilles objektive kriterier for
tidspunkeet i forlgbet, hvor en case
manager er pakrevet. Case mana-
geren kan vere forankret i praksis, i
det kommunale sundhedsvasen eller
i en sygehusafdeling. Den konkrete
placering kan vere forskellig ved de
kroniske sygdomme, athangig af be-

hovet for specialiseret indsats.

Aftaler om etablering og forankring
af case manager funktionen ber afta-
les mellem region og kommuner. De
kan med fordel indgd som en del af
en sundhedsaftale mellem region og
kommuner.

6.2.4 Opgavefordeling/Shared
Care

Det anbefales, at forlgbs-
programmer beskriver op-

gavefordeling mellem den
praktiserende laege og det
specialiserede niveau.

Begrundelse

Vasentlige dele af forlgbet af kronisk
sygdom kan varetages i primarsekto-
ren, men der vil ofte vere behov for
periodisk indsats fra det specialise-
rede niveau i forbindelse med diag-
nostik, fastleggelse af behandlings-
planer eller ved sygdomsforvarring
eller komplikationer. Der er behov
for at fastlegge kriterier for hvilken
instans, der varetager de enkelte faser
af forlobet i forlobsprogrammerne
for de enkelte kroniske sygdomme.
Kontinuiteten i indsatsen ber sikres
gennem informationsdeling og sam-
menhzngende behandlingsprogram-
mer.

Handling

I forlebsprogrammer beskrives opga-
vefordelingen mellem praktiserende
lzeger og sygehuse. Muligheden for at
aftale szrlig honorering af praksissek-
torens del af forlebet bor overvejes.
For at frigere de nodvendige legeres-
sourcer md nye organisationsformer
og inddragelse af sygeplejersker og
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andet sundhedspersonale overvejes.
Deres sarlige opgaver, uddannelses-
behov og kompetenccomrider mi
beskrives.

6.3 Baggrund

Ved flere af de kroniske sygdomme
er der faglig konsensus om diagno-
stik og behandling. De retningsli-
nier, der kan opstilles pd grundlag
af den foreliggende evidens, forsoges
som regel implementeret inden for
sundhedsvaesnets bestiende organi-
satoriske rammer. Overvejelser om
organisatoriske forhold kan ikke ske
uden at vurdere de ressourcemessige
konsekvenser i bredeste forstand,
herunder de personalemassige. En
forbedret indsats vil kreve frigorelse
af legeressourcer, bade i primersek-
tor og sygehuse. Tilretteleggelse af
shared care programmer, inddragelse
af sygeplejersker og andre sundheds-
faglige grupper og overvejelser om
okonomiske incitamenter, som be-
skrives i et efterfolgende afsnit, skal
ses i dette lys.

Det optimale udbytte af evidensba-
serede retningslinier forudsetter ofte
organisatoriske @ndringer, som f.eks.
etablering af serlige tverfaglige re-
habiliteringsteams, @ndrede samar-
bejdsformer over sektorgranser eller
understottelse og fastholdelse af be-
handlingen ved en sarlig indsats.
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Organisatoriske @ndringer kan ka-
tegoriseres som ~komponentmodel-
ler” eller "systemendringer”. Kom-
ponentmodeller karakteriseres ved, at
der indfores nye enkeltkomponenter
inden for de bestiende organisato-
riske rammer. Det kan f.eks. vaere
indforelse af takster for nye enkelty-
delser inden for overenskomsten for
almen praksis. Ved systemandringer
sker der endringer i den grundleg-
gende strukeur, som det f.eks. sker i
forbindelse med strukturreformen,
hvor kommunerne fir nye opgaver
og etablerer nye strukturer i form af
sundhedscentre.

Organisatoriske @ndringer af begge
kategorier er nedvendige for at op-
timere indsatsen for kroniske syg-
domme.

De elementer, der m4 vurderes, er:

B  Skabelse af strukturer, der kan
styrke egenomsorg, herunder
selvmonitorering og behandling.

B Indferelse af forlobsprogrammer
(disease management program-
mer), det vil sige overordnede for-
lobsbeskrivelser af en evidensba-
seret og planlagt indsats afpasset
efter sygdommens svaerhedsgrad,
som omfatter diagnoseregistre-
ring og stratificering, fastholdelse
i behandling gennem aftalte kon-
takter, anvendelse af reminders



og fastleggelse af behandlingsmil
og kriterier for justeringer. Ogsa
shared care programmer og case
manager med opgaver i form af
koordinering og fastholdelse ind-
gar.

B Det tverfaglige behandler- eller
rehabiliteringsteam, herunder sy-
geplejerske  ledede  behandler-
teams ved hjerteinsufficiens, dia-
betes, lungesygdomme, sirbe-
handling mm.

B Andringer i primearsektorens
indsats, der bide omfatter nye
organisationsformer og @ndrin-
ger 1 incitamentsstrukeur

Verdien af organisatoriske @ndrin-
ger, som sigter pd at forbedre indsat-
sen ved hypertension er vurderet i en
Cochrane analyse (1) som analyserer
verdien af selvmonitorering, patient-
uddannelse, uddannelse af sundheds-
personalet, ikke leege-ledede behand-
lerteams, organisatoriske @ndringer

og genindkaldelse/remindere.

Analysen viser, at selvmonitorering
forer til en moderat reduktion af det
diastoliske blodtryk, og at remindere
forer til en hojere grad af fastholdelse
(bedre komplians). Klinikker, ledet
af sygeplejersker eller andre sund-
hedsfaglige, vurderes som et lovende
koncept.

Det konkluderes, at et planlagt forlab
med registrering, fortlobende, trinvis
justering af den medicinske behand-
ling og fastholdelse ved remindere
er den mest hensigtsmassige made
at forbedre behandlingsresultatet.
Denne konklusion kan formentlig
betragtes som varende dakkende for
en rekke kroniske sygdomme.

Elementer som case manager eller
ikke laege-ledede sygeplejeklinikker
md imidlertid vurderes i forhold til
de sarlige forhold, der gelder til de

enkelte sygdomme.
6.4 Den sundhedsfaglige
ydelse
6.41 Diagnose og stratificering
Det anbefales, at der for kro-

niske sygdomme opstilles
kriterier for diagnose og sta-

dieinddeling, og at diagnose
og sygdomsstadie rapporte-
res til kliniske databaser el-
ler diagnoseregistre.

Begrundelse

Registrering af diagnosen og syg-
domsstadie er en forudsatning for at
udarbejde en individuel forlgbsplan,
der er tilpasset den enkeltes sygdoms-
grad og individuelle forudsztninger.

Kronisk Sygdom 71



En diagnoseregistrering er forudsat-
ning for epidemiologisk overvigning,
dimensionering og kvalitetssikring af
sundhedsvasenets indsats.

Etablering af kliniske databaser vil
give grundlag for indberetning af ud-
valgte indikatorer og dermed en kva-
litetssikring af indsatsen for kroniske
sygdomme.

Handling

Der ber fastleegges kriterier for diag-
noseregistrering af kroniske sygdom-
me og for stratificering i henhold til
den enkelte patients serlige behov.
Diagnoseregistrering ber indgd i
overenskomstaftaler som en forud-
sztning for ydelseshonorering.

6.4.2 Individuel forlgbsplan

Det anbefales, at der pa
baggrund af diagnose og
stadieinddeling udarbejdes
en individuel forlgbsplan.

Forlgbsplanen skal veere i
overensstemmelse med de
faglige retningslinier og in-
deholde individuelle mal.

Begrundelse

En individuelt tilpasset forlebsplan,
som er i overensstemmelse med et
fagligt begrundet forlgbsprogram

(disease management program), og
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som fastholdes gennem forlobet, fo-

rer til reduceret sygelighed og dede-
lighed.

Handling

Det anbefales, at der for den enkelte
patient udarbejdes en individuel for-
lobsplan med fastleggelse af mal for
behandlingen. Planen skal bygge pa
et evidensbaseret forlobsprogram
og tilgodese patientens personlige
forudsztninger, sygdomsstadie og
mulighed for at gennemfore og fast-
holde behandling og hensigtsmessig

levevis.

Vurdering af uddannelsesmassige,
sociale og personlige forudsetnin-
ger for hensigtsmessig egenomsorg
og gennemforelse af behandling mé
inddrages i udarbejdelse af planen,
og tiltag for at fastholde sarlig svage
patienter ber indga.

6.5 Baggrund

Disease management programmer
(DMP) bygger pa evidensbaserede
principper for diagnostik og behand-
ling og udger en samlet plan eller
forlpbsbeskrivelse, som ogsa beskri-
ver de forskellige typer af interven-
tioner og de organisatoriske rammer,
der skal understotte forlgbet. I det
folgende anvendes betegnelsen for-
lobsprogrammer som varende iden-
tisk med DMP.



Begrebet blev introduceret i 1995 og
defineres som:

A broad approach to appropriate co-
ordination of the entire disease treat-
ment process that often involves shifting
away from more expensive inpatient
and acute care to areas such as preven-
tive medicine, patient counselling and
education, and outpatient care. This
concept includes implications of appro-
priate versus inappropriate therapy on
the overall cost and clinical outcome of
a particular disease (20).

DMP er dermed et bredere begreb
end referenceprogrammer, der typisk
fokuserer pa indholdet i den sund-
hedsfaglige indsats og ikke pa orga-
nisatoriske og ekonomiske forhold.
Det kan betragtes som en beskrivelse
af ”det gode patientforleb”, som ind-
drager alle sundhedsfaglige, organi-
satoriske og resourcemassige over-
vejelser.

Specifikt rettet pa indsatsen ved kro-
niske sygdomme defineres forlobs-
programmer eller DMP som:

En multidiscipliner tilgang til indsar-
sen for kroniske sygdomme, som koordi-
nerer den samlede indsats gennem hele
sygdomsforlobet og pd tvers af sund-
hedsvasenet (21).

DMP betragtes i de senere ar som et

redskab til forbedring af kvalitet og

effektivitet i behandlingen af patien-
ter med kroniske sygdomme. DMP
beskriver ogsd en populationsorien-
teret indsats, idet det omfatter hele
populationen af patienter med en
given sygdom og definerer indsatsen
til subpopulationer med behov for en
serlig indsats, ofte illustreret ved kro-
niker-pyramiden.

Denne populationsorienterede  til-
gang defineres som:

A population based approach to health
care that identifies patient at risk, in-
tervenes with specific programmes of
care and measures outcomes (22).

Sigtet er altsd at forbedre indsatsen i
forhold til den samlede population
med en given sygdom og samtidig
sikre en optimal og individuelt tilpas-
set indsats til den enkelte patient!4.
En metaanalyse af forskellige DMP,
som alle havde dokumenteret effekt
(23), viste, at:

B Det sundhedsfaglige personales
overholdelse af kliniske retnings-
linier kunne oges signifikant ved
uddannelse, feedback og pimin-
delser (reminders).

B Patienters egen sygdomskontrol
kunne oges signifikant gennem
patientuddannelse, anvendelse af
remindere og gkonomiske inci-
tamenter. Disse kan have karak-
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ter af mindre egenbetaling eller
andre benefits ved overholdelse
af behandlingsprogrammer eller
hejere betaling ved darlig kom-
pliance.

6.51 Shared care

DMP vil ofte beskrive opgaveforde-
lingen mellem primarsektor og sy-
gehussektor og forudsetter dermed
”Shared Care”, defineret som et inte-
greret tvaersekrorielt samarbejde om
patientforlob, hvor det felles ansvar
for behandling af patienten deles
mellem tversektorielle og tverfaglige
team (25).

Der er flere eksempler pd vellykkede
shared care programmer her i landet,
men samlet set er det uklart, hvilke
konkrete resultater der er opndet.
Det er en erfaring, ogsd fra andre
lande med sundhedsvasener med

strukturelle ligheder med det dan-
ske, at strukturerede tverfaglige og
tveersektorielle programmer som sha-
red care kan vere vanskelige at gen-
nemfere. En vesentlig arsag hertil en
manglende tilpasning af incitaments-
strukturen og forskellig prioritering i
sygehus- og praksis sektor (26, 27).
Ved udvikling af fremtidige shared
care projekter er det vigtigt, at ogsd
det kommunale sundhedsvaesens
inddrages.

Mens effekten af shared care her i
landet som anfert er vanskelig at
dokumentere, er der omfattende
evidens for vaerdien af shared care
programmer, som bygger pé en tver-
faglig indsats og sygeplejersker med
specialuddannelse.  Sygepleje-hjer-
tesvigtklinikker kan fore til bedre
overlevelse, bedre egenomsorg samt
ferre episoder med sygdomsforver-

14 Sigtet med DMP er at forbedre kvaliteten af den samlede behandling og dermed forbedre
patientens helbredsgevinst. I gvrigt gelder (24), at:

® Videnskabeligt udviklede og fagligt vurderede (peer-reviewed) retningslinjer skal vere
baggrund for alle DMP. De skal vere evidensbaserede og konsensusdrevne.

m DMP skal oge gennemforelse og fastholdelse af behandlingsplaner i henhold til bedst

tilgengelig evidens
® DMP skal definere mal for indsatsen

B DMP og dets kliniske effekter skal underga lobende videnskabeligt baseret evaluering
® Etintegreret sundhedsvaesen i hvilket patient-behandler forholdet er centralt er forudsat-

ningen for hensigtsmassige DMP

m For at sikre optimal effekt pa patientens sundhed skal DMP tilgodese kompleksiteten i

patientens samlede tilstand og eventuelle samtidige sygdomme (komorbiditet)

® DMP skal udvikles for alle populationsgrupper og iser sigte pd underservicerede og serlig

vulnerable grupper

® Organisationer, som involveres, skal undersgge potentielle interesse konflikcer
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ring, feerre genindleggelser og nedsat
sengedagsforbrug for patienter med
hjerteinsufficiens (29, 30). Derimod
findes ikke evidens for, at sygeple-
jeklinikker for patienter med KOL
har afggrende effekt pa de maélte pa-
rametre som rygestop og overlevelse,
medens der er nogen evidens for at
genindlaeggelsesbehovet kan reduce-

res (31).

6.5.2 Maastricht modellen. Sha-
red care programmer med
sygeplejespecialister

"Problemet er, at sygeplejerskernes

kompetencer ikke udnyttes, og at le-

gerne er overuddannede til en raekke
af de rutinepragede opgaver, der skal
loses  inden  for sundhedsvasenet”.

citat: Cor Spreewwenberg, Maastricht.
2004 (26).

Universitetssygehuset 1 Maastricht
i Holland (Academisch Ziekenhuis
Maastricht) har etableret en enhed
for transmural indsats (Afdeling
Transmurale Zorg), som integrerer
indsatsen mellem sygehus og pri-
mersektor. Afdelingen har ambula-
torievitksomhed og udgdende funk-
tioner, som arbejder sammen med
primarsektoren. For en rekke kro-
niske sygdomme er der udarbejdet
forlebsprogrammer (disease manage-
ment programmer), som bygger pd
et samarbejde mellem praksissektor

og sygehus, og hvor der indgér spe-

cialuddannede sygeplejersker ansat i
praksis og i afdelingen for transmural
indsats. Specialuddannelsen for sy-
geplejersker er 2-drig og forudsatter
ogsd praktisk uddannelse. Forlgbs-
programmerne bygger pd en inter-
aktion mellem praktiserende lege og
praksissygeplejerske pd den ene side
og sygehusafdelingen og specialud-
dannede sygeplejersker pd den anden
side. Der er fastlagt kriterier for stra-
tificering i 3 niveauer, hvor niveau 1
varetages af almen praksis defineret
som den praktiserende lege og prak-
sissygeplejerske, niveau 2 af almen
praksis understottet af udgdende sy-
geplejespecialist fra sygehusafdelin-
gen og niveau 3 af specialafdelingen
i sygehuset.

Stratificeringen fremgér af figur 1,
som viser, at:

B 25 % Kklassificeres som havende
lettere sygdom og behandles i
praksis af den praktiserende lege
i samarbejde med praksissygeple-
jerske eller anden assistent

B 65 % Kklassificeres som havende
moderat sygdom, som behand-
les i praksis med inddragelse af
sygeplejespecialist fra sygehusets
afdeling for transmural indsats

B 10 % med svar sygdom behand-
les pa specialistniveau
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Evalueringen viste, at:

®  Forlgbsprogrammer (disease ma-
nagement programmer) med-
forer en gevinst i kvalitetsjuste-
rede levedr (QALYs) til en lavere
omkostning end szdvanlig be-

handling

Patienter, som er velkontrollerede
og behandles efter et forlobspro-
gram, fortsetter i hojere grad med
at vere velkontrollerede end de,
som er i sedvanlig behandling

Efter episoder med mangelfuld
kontrol eller sygdomsforverring
kommer patienter, der behandles

efter et forlobsprogram, i hejere
grad i en velkontrolleret tilstand
igen

Ved en analyse af disse resultater pa-
vises det, at:

B Gevinsten i kvalitetsjusterede
levedr forst og fremmest kan til-
skrives subgruppen, der behand-
les af sygeplejespecialister, selv
om denne indsats er dyrere end
den szdvanlige indsats

Besparelse er betinget af overflyt-
ning af behandling fra special-
lege til sygeplejespecialist

Medical
specialist
10%

Severe / high intensity of
care

Moderate / medium

intensity of care 65%

Mild / low
intensity of
care

Patient assignment

Nurse specialist

GP and practice nurse or assistent
25%

Secondary
care

Primary
care

Kilde: L. Steuten, B.Vrijhoef, C.Spreeuwenberg,

Fvan Merode, JL.Severens: Does the (evalua-

tion of the) Maastricht disease management programmes break new ground?
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B Indsatsen i praksissektoren ikke
havde afgerende vagtning og
indflydelse pd det endelige resul-
tat

6.5.3 Sygeplejersker i forebyg-
gelse ved iskaemisk hjerte-
sygdom

Sygeplejedrevet  patientorienteret

forebyggelse ved iskemisk hjertesyg-

dom kan fore til kvalitetsforbedring,
idet gevinsten bade er bedre komp-
lians til medicinsk behandling og ad-
ferdsendringer, ferre reinfarkter og
genindlaeggelser (32).

6.5.4 Diabetessygeplejerske
Ogsa ved diabetes er der dokumen-
tation for verdien af en tverfaglig
indsats, herunder fra specialuddan-
nede sygeplejersker. Et diabetespro-
gram i Maastricht, som fulgte de
oven for beskrevne principper viste,
at behandlingsresultaterne i niveau
2, hvori sygeplejespecialister spillede
en afggrende rolle forer til forbedret
blodsukkerkontrol (33). Det vurde-
res pa denne baggrund, at sygeplejer-
sker med specialuddannelse, som ar-
bejder efter fastlagte evidensbaserede
retningslinier og knytter forbindelse
mellem praktiserende lege og spe-
cialafdeling, kan vere af verdi i sha-
red care programmer.

6.5.5 Case Manager
Begrebet "Case Manager” dekker de

aktiviteter en lege eller anden sund-

hedsfaglig person normalt forestdr for
at sikre koordineringen af de medi-
cinske ydelser patienten har behov
for. Anvendt sammen med begrebet
forlobsprogrammer (disease manage-
ment programmer) dekker det ogsd
vurdering af patienten, planlegning
af behandling, henvisning og opfelg-
ning, si behandlingen bliver kon-
tinuerlig og omfatter alle relevante

aspekter (34).

Behovet for koordinering, fasthol-
delse og understottelse af patienten
er athengig af patientfaktorer og
sygdommens kompleksitet. Patien-
ter med darlig sygdomsforstielse og
manglende evne til at fastholde be-
handling og hensigtsmessige leveva-
ner kan gennem hele sygdomsforle-
bet have behov for en serlig indsats.

Der skelnes i dette opleg mellem
den praktiserende leges funktion
som tovholder gennem hele forlgbet
og en funktion som case manager,
der indszttes, nir sygdommen nir
en kompleksitet, der gor det relevant
at inddrage det specialiserede niveau,
dvs. sygehus.

Generelt gelder, at der i den del af
sygdomsforlebet, der svarer til basis-
gruppen i kronikerpyramiden, er be-
hov for en indsats, der understotter
patientens egenomsorg og fastholder
denne i behandling. Denne indsats
kan betegnes som en tovholderfunk-
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tion, der naturligt pahviler den prak-
tiserende lege.

Med tiltagende kompleksitet af syg-
dommen bliver der behov for at ind-
drage det specialiserede niveau og
flere forskellige faggrupper. Samti-
dig bliver forlgbsprogrammerne og
forlgbsalgoritmerne tiltagende kom-
plekse, og risikoen for afvigelser fra
det onskede forlgb stiger. Der bliver
hermed behov for en mere omfat-
tende koordinering og fastholdelse
i forlgbet, en case manager er derfor
ngdvendig i kroniker-pyramidens
stadium 3. Indholdet i case manager-
funktionen er velbeskrevet i den in-
ternationale litteratur, og oversattelse
til en dekkende betegnelse pa dansk
er ikke fundet hensigtsmeassig. Case
manager funktionen kan varetages af
en sygeplejerske med specialuddan-
nelse eller anden faggruppe og orga-
nisatorisk vere forankret i en sygehu-
safdeling, men en fremtidig placering
ialmen praksis eller i det kommunale
sundhedsvasen er ogsd mulig.

Veardien af case management eller
forlebskoordinering er belyst i en
rekke studier, som tyder pd, at en
velkvalificeret, engageret person, som
er ansvarlig for kontakt mellem de
involverede parter, og som forbereder
kontrolbesog ved f.eks. at indkalde
patienten til relevante prover for kon-
sultationer, er kosteffektivt og tilfreds-
stillende for bade patient og lege, idet
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de relevante undersogelser er klar ved
konsultationen, og formélet med
denne er klart (35). For patienter
med diabetes er det siledes vist, at de-
res blodsukker 13 lavere i gruppen, der
blev fulgt af en case manager (syge-
plejerske) end i kontrolgruppen, der
fik vanlig behandling (36).

For KOL er der publiceret et storre
randomiseret multicenter studie af
patienter i ambulant regi, som vi-
ser reduktion i indleggelsesfrekvens
med 39,8 %, (37). Der foreligger en-
kelte studier, hvor case management
indledes i forbindelse med indleg-
gelse, hvor der er effekt pa forlobet
efter udskrivelsen, forst og fremmest
i form af bedre kommunikation og
koordinering. Derimod er der ikke
pavist vasentlige @ndringer i genind-

leeggelser eller det subjektive velbe-
findende (38).

Case management for hjertesvigr er
analyseret i flere studier. Indgangs-
kriterier og end-points er forskellige
i disse studier. (39, 40). Overordnet
tyder studierne pa en lille reduktion
i dodelighed og reduceret genindleg-
gelsesfrekvens for hjertesvigt. 1 Co-
chrane review’et anbefales dog flere
studier med tydelige indgangskrite-
rier og end-points, for endelige anbe-
falinger udarbejdes.

Formélet med en case manager er
at optimere indsatsen omkring den



kronisk syge patient og at udnytte
ressourcerne pd den mest kosteffek-
tive mide. I Case manager samarbej-
der med patient og evt. familie om-
kring de(n) kroniske sygdom(me) og
indgdr i undervisning i egenomsorg,.
Desuden skal case manageren, i over-
ensstemmelse med de givne evidens-
baserede vejledninger, understotte
kontakten til den praktiserende lege
eller sygehusafdeling med hensyn til
planlegning af konsultation og evt.
blodprever eller andre undersogelser,
planlegning af udskrivelse og den ef-
terfolgende indsats.

Case manageren mi vere i besid-
delse af specialviden omkring den
pagzldende sygdomsgruppe for at
kunne koordinere og optimere for-
lobet mest muligt. Funktionen kan
derudover omfatte opgaver som vej-
leder for hjemmeplejen angdende
monitorering, f.eks. vejning af pa-
tient pa faste dage, brug af medicin,
adferdsmotivering i forbindelse med
hindtering af kroniske sygdomme,
stimulering til f.eks. fysisk aktivitet
samt understottelse af egenbehand-
ling og selvmonitorering. Case ma-
nageren kan vere forankret i sygehus,
storre legehus eller i det kommunale
sundhedsvasen og vil typisk vare en
sygeplejerske med specialviden inden
for den pagzldende sygdomsgruppe,
idet funktionen typisk kun vil udgere

en del af dennes samlede opgaver.
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7 Samfund

71 Anbefalinger

1311 Motivering af patienter

Lokalsamfundet og struktu-
rer heri ber i videst muligt

omfang motivere patienter
til aktiv egenomsorg og hen-
sigtsmaessige adfaerd.

Begrundelse

Den enkeltes motivering er afgorende
for gennemforelse og fastholdelse af
egenomsorg. En aktiv og dben hold-
ning vil ege motivationen. Siledes
mé de involverede ogsd dygtiggere
sig til at mede patienten, hvor den-
ne er, og helst sd tidligt som muligt
i udviklingsforlgbet af den kroniske
sygdom.

Handling

Sundhedspersonale i det kommunale
sundhedsvasen, i almen praksis og
andre sundhedspersoner ber dygtig-
gore sig til at styrke patienters mo-
tivation for egenomsorg. Det samme
gelder for den sociale sektor, patien-
torganisationer,  uddannelsesorga-
nisationer, fritidsorganisationer og
andre offentlige og private organisa-
tioner.
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71.2 Partnerskaber

Muligheden for at danne
partnerskaber til gavn for
patienter med kroniske
sygdomme ber udnyttes.

oplys-

Patientforeninger,
ningsforbund og idraetsorga-
nisationer ber inddrages i et
aktivt samarbejde.

Begrundelse

Et aktivt samspil mellem sundheds-
vaesen, oplysningsforbund, uddan-
nelsesorganisationer, patientforenin-
ger og andre offentlige og frivillige
organisationer kan fore til en for-
staerket og synlig indsats for patienter
med kronisk sygdom.

Handling

Med udgangspunkt i det kommunale
sundhedsvasen bor alle hensigtsmaes-
sige samarbejdspartnere i lokalomré-
det identificeres og aktivt inddrages
i en netverksdannelse, som koordi-
nerer og tilrettelegger indsatsen for
borgere med kronisk sygdom. Pa-
tientuddannelsesprogrammer, fysisk
aktivitet og ernering kan vare fokus-
omréder.



713 En aktiv politik

De sundhedsmaessige konse-
kvenser af alle lokalpolitiske
beslutninger ber vurderes sy-
stematisk, og beslutninger in-

den for sundhedsomradet ber
sigte pa at understgtte bor-
gernes muligheder for en hen-
sigtsmaessig sundhedsadfaerd.

Begrundelse

En lang rekke politiske beslutninger
indebzrer sundhedsmassige konse-
kvenser. Det kan vere for eksempel
inden for miljo- trafik- eller under-
visningsomrddet. Inden for det sund-
hedspolitiske omrade er det muligt at
tilrettelaegge en politik, der fokuserer
pd forebyggelse, rehabilitering og
genoptrening pd en sidan made, at
borgernes motivation til egenomsorg
understottes. For borgere, som pé
grund af personlige, sociale eller etni-
ske forhold er serlig udsatte, bor der
tilrettelegges en malrettet indsats.

Handling

Politiske beslutninger ber konse-
kvent vurderes for sundhedsmassige
konsekvenser. Sundhedspolitiske be-
slutninger bor sigte pa at styrke bor-
gernes motivation og muligheder for
aktiv egenomsorg og sikre, at hen-
sigtsmessige strukturer og ressourcer
er tilvejebragt.

7.2 Baggrund

Model for indsatsen ved kronisk syg-
dom (CCM) peger pa behovet for,
at sundhedsvasenet sikrer sammen-
hang og kontinuitet mellem sektorer
og de enkelte elementer og agerer ak-
tivt i forhold til samfundets ressour-
cer og strukturer.

Det anbefales, at:

B DPatienter motiveres og opfordres
til at deltage i de effektive tiltag,
der mitte vere etableret i lokal-
samfundet

B Danne partnerskaber med orga-
nisationer i samfundet for at ud-
vikle de tilbud, der mitte mangle

B Forsege at pévirke politiske be-
slutninger, der kan forbedre ind-
satsen for patienter med kroniske
sygdomme

Det er formélet at forbedre patientens
livskvalitet og egenomsorg, herunder
at understotte hensigtsmessig adferd
som eksempelvis fysisk aktivitet, ry-
gestop og hensigtsmessig ernaring
samt at understotte behandling og
aktivering.

Kommunerne fir med strukeurre-
formen en rekke konkrete opgaver
vedrerende forebyggelse, genoptre-
ning og pleje. Disse aktiviteter sigter

Kronisk Sygdom 85



overvejende pa borgere med kroniske
sygdomme. De strukturer, der nu er
under etablering i kommunerne, her-
under sundhedscentre, vil blive vigti-
ge ressourcer i denne sammenhang.

Kommunerne vil fi en serlig opgave i
at forspge at understotte borgere med
ringe muligheder for egenomsorg og
hensigtsmassig sundhedsadferd. Der
er i denne gruppe et stort forbrug af
sundhedsydelser, og de fremridige
finansieringsmekanismer indebarer
incitamenter til en styrket indsats.

Opgavefordeling og samarbejde med
sygehussektoren skal fastlegges i
sundhedsaftaler, og der ma treeffes af-
taler om samspillet mellem det kom-
munale sundhedsvaesen og de prakti-
serende lager.

Kommunens indsats vil yderligere
kunne styrkes gennem partnerskaber
med andre organisationer i lokalsam-
fundet og med patientorganisationer.

Kontinuitet i indsatsen for patienter
med kroniske sygdomme er af afgg-
rende betydning. Det gelder ikke
mindst den sikaldte organisations-
kontinuitet, som indebarer, at pa-
tienten oplever, at organisationen af
sundhedsvasenets enkelte tiltag har
sammenhang og rettidighed i forhold
tl tdligere og fremtidige tiltag, og at
de er tilpasset det aktuelle behov.
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Det er derfor vigtigt, at der udvikles
samlede strategier for behandling af
de kronisk syge i kommuner og re-
gioner.

Model for indsatsen ved kroniske
sygdomme fokuserer pé tre omrider.

7.3 Motivering af patienter

Béde praktiserende leger og andre
sundhedspersoner, personalei kommu-
nale sundhedscentre og patientorgani-
sationer kan aktivt motivere patienter
med kronisk sygdom til egenomsorg
og hensigtsmassig adfeerd.

De praktiserende leger har kontakt
med stort set samtlige patienter med
kroniske sygdomme og har mulig-
hed for gennem dialog at analysere
patientens behov og motivere til ak-
tiviteter, der styrker egenomsorgen,
informere om relevante tilbud og ud-
levere informationsmaterialer herom

og folge op ved hver kontakt.

Ogsd andre sundhedspersoner i sével
det primare sundhedsvasen som i
sygehusvasenet kan medvirke til at
motivere til at udnytte mulighederne
i lokalsamfundet. Det gelder perso-
nalet i hjemmesygepleje, fysiotera-
peuter, patientvejledere. Disse grup-
per ber have viden og motivation til
at kende og pege pd relevante tilbud i
lokalsamfundet.



73.2 Informationsmaterialer

Informationsmaterialer om lokal-
samfundets muligheder og tilbud
bor vere tilgengelige pa biblioteker,
apoteker og andre steder, hvor der er
borgerkontakt. Kommunens hjem-
meside kan udvikles til en vigtig in-
formationskanal, som bringer infor-
mations- og undervisningsmaterialer
om de enkelte kroniske sygdomme og
om de lokale muligheder og tilbud.
Flere patientforeninger har udviklet
informationsmateriale og informa-
tive hjemmesider, som kan supplere
de kommunale informationer.

73.3 Medie- og informationska-
naler

Lokale medier, lokal eller regional-
TV eller radio samt lokalaviser kan
benyttes som informationskanaler
om relevante tilbud, ivaerkszttelse
af selvhjelpsgrupper eller patientun-
dervisningsforlgb eller bredere bor-
germoder for at opnd dialog med den
respektive patientgruppe om patien-
ternes konkrete gnsker og behov.

73.3 Opmaerksomhedsskabende
tiltag

Kampagner, borgermoder og/eller
events ved meder eller pd torve og
streder (indkebscentre) kan vare
vigtige tiltag for at gore opmarksom
pa nye muligheder for borgere med
kroniske sygdomme. Arranggrer kan
vere frivillige patientorganisationer,
familie/parerende-grupper eller an-
dre lokale organisationer.

74 Partnerskaber
Partnerskaber ber tenkes meget
bredt. Alle niveauer kan principielt
aktiveres og vere af betydning for
patienter med kroniske sygdomme.

B Der er god erfaring med aktivi-
teter som patientundervisning
eller selvhjelpsgrupper, der retter
sig til patienter med den samme
kroniske sygdom, men det kan
ogsé vare bredere aktiviteter, der
har med generel livsstil og det
ovrige sociale liv at gore.

Der ber derfor vere flere tilbud af
opsegende karakter, f.eks. i form af
sikaldt miljearbejde, gadearbejde
eller rejsehold — i boligkomplek-
ser/-omrader, pa arbejdspladser,
i lokalmiljger, pensionist-/pe-
tanque-/kortklubber mv.

B Datdientforeninger og deres lokal-
afdelinger kan vere aktiv partner
ved modevirksomhed, under-
visning, selvhjelpsgrupper eller
ved konkret individuel bistand
og som tillidskabende medspiller
for patienter, som derigennem
har mulighed for at opnd social
og psykisk tilknytning til ligesin-
dede.

B Andre mulige partnere er de re-
gionale forebyggelseskonsulen-

ter, kommunale eldrerdd, dag-
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lokalrdd

centre/aktivitetscentre,

og arbejdsformidling.

Der er desuden en lang rekke private
parter, med hvem det er muligt at
danne aktive partnerskaber: Det drejer
sig om lokale oplysningsforbund, som
kan engageres i patientuddannelse,
@ldreorganisationer, pensionistklub-

strukeurer i form af sundhedscentre
mv. Der er en bred vifte af mulig-
heder for at fremme egenomsorg og
mindske isolation og diskrimination,
for at bedre erneringen for borgere
med kroniske sygdomme gennem
oplysning eller kommunale ordnin-
ger, for fysisk aktivitet og for etable-
ring af regfrie offentlige rum!.

ber og foreninger, husmoderforenin-
ger, medborgerhuse, menighedsrad,
loger og private foreninger, idrats-
klubber/-organisationer,  hgjskoler,
beboerforeninger, virksomheder og 1.
arbejdsmarkedsparter.

7.6 Referencer

Funktionsindskraenkning blandt
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7.5 Politiske beslutninger, der
kan forbedre indsatsen

I kommunerne vil der fremover vare
et sterke fokus pd sundhedspolitik 2.
og pa opbygningen af de nodvendige

M. Nybro Grum og Jane Cle-
mensen: Patientindflydelse, hvor-

15 En lang reekke muligheder kan i evrigt fremheves:

Etablering af videncenter til at sikre evaluering og vurdering af tiltag for kronisk syge
Etablering af stottefunktioner for serlig udsatte grupper

Mulighed for terapeutisk ridgivning eller anden individuel stotte samt mulighed for vurde-
ring af patientens behov og ensker

Borgerinformation, sundhedsbutik/-cafe, livsstilscafe, fx med telefonridgivning og med til-
knytning til tveerfaglige team

Samarbejde med patientorganisationer om borgerrettede tilbud

Etablere tvarfaglige teams, dels pd tvers af sundhedsfaggrupper, dels pa tvers af helt andre
faggrupper, herunder med socialridgivning, juridisk ridgivning, boligridgivning, psykolo-
gisk bistand osv.

Informere borgerne, forestd kampagner, skriftligt materiale, e-learning/elektronisk, mundt-
ligt (borgermeoder), telefonradgivning/-linie, hjemmeside med spergsmél/svar og debatsider
Skabe betingelser for udvidede eller zndrede funktioner for eksisterende sundhedspersonale,
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for er det si svert? Tidsskrift for 7. Finn Breinholt Larsen, Selvvur-

dansk sundhedsvasen, nr. 6, aug. deret helbred og ulighed i sund-
2005. hed. Sundhedsfremmeafdelingen,
Arhus Amt, 2003.

Leif Vestergaard Pedersen: Pro-
blemerne forst dernast lgsnings- 8. Anne Charlotte Hvas, Janecke

modellen. Tidsskrift for dansk Thesen: At styrke patientens
sundhedsvesen, nr. 2, mar egne krefter og at modvirke un-
2005. dertrykkende krafter: Empower-

ment i et medicinsk perspektiv.
Styrket indsats for borgere med Ugeskrift for leger 2002, 164,
kroniske sygdomme, Arhus Amts 5361-5.

sundhedsplan , juni 2005.
9. Sygehusstruktur i Danmark. DSI
Folkesygdomme og forebyggelse, 2005.
idekatalog til arbejdet i almen
praksis samt 8 foldere, Center for ~ 10. Sundhedskonsekvensvurderin-

Forebyggelse, Sundhedsstyrelsen, ger. SIE apr. 2005.
2005.

11. Tre scenarier for praksislegernes
Frede Olesen: Kontinuitet i sund- fremtid. MandagMorgen, 14,
hedsvasenet. Ugeskrift for leger 18. apr. 2005.

166/41, 4. okt. 2004.

fx serlig distrikessygepleje til opsogende og kontinuerligt arbejde med patienter med kroni-
ske sygdomme

Etablere frivillige besogsordninger/-tjenester, fx rundgang/hjelp til selvhjelpsgrupper mv.
sammen med patientforeninger

Sikre gode transportmuligheder, fx kerselsordninger og evt. transporttilskud til offentlig
transport/billig transport

Skabe muligheder for at bevare eller genopné tilknytning til arbejdsmarkedet, fx ved mulig-
heder for skénejob pd lokale arbejdspladser

Arbejdspladser - bedre kantinemad, regfri omréder, motionsmuligheder

Fysiske omgivelser - byplanlegning, transportplanlegning for at fremme enkel adgang til
boliger, forretninger, offentlige institutioner mv. for bl.a. handicappede og kronisk syge
Modvirke diskrimination af kronisk syge, fx i forsikringssammenheng, forbrugersammen-
hang og arbejdsmarkedssammenhaeng
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12.

13.

14.
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Fremtidens sygepleje i kommu-
nerne — 30 eksempler pd ny-
tenkning i kommunernes sund-
hedsvesen. Dansk Sygeplejerad,
2005.

Lene Derfler og Helle Ploug
Hansen: Egenomsorg — en litte-
raturbaseret udredning af begre-
bet. Sundhedsstyrelsen, 2005.

Eva Ethelberg, Anne Nissen: Bilag
til Kraeftplan II. Om egenomsorg.
Sundhedsstyrelsen, 2005.



8 IT og beslutningsstatte

81 Anbefalinger vedr. IT-un-
derstgttelse af forlobet

811 Kliniske informationssyste-
mer

De kliniske informations-
systemer, der anvendes i
sundhedsvaesenet, ber vide-
reudvikles til at fungere som
videndeling

platform for
mellem alle de parter i sund-
hedsvaesenet, der er invol-
veret i forlgbet af kroniske
sygdomme.

Videndeling via kliniske informati-
onssystemer er en forudsatning for,
at patienter, der har behov for be-
handling og pleje fra forskellige dele
af sundhedsvesenet, kan modtage en
velfungerende og korrekt behandling.
Herunder er det en forudsatning for
en velfungerende tovholder og case
manager funktion.

Videndeling mellem sundhedsve-
senets parter ber ske gennem de
kliniske informationssystemer, der
allerede anvendes lokalt. Forudset-
ningerne herfor er ikke til stede pd
nuverende tidspunkt.

Det anbefales, at der sker en lobende
erfaringsopsamling for at vurdere mu-
lighederne for, at det kan ske frem-

OVEr.

81.2 Videndeling og information
til patienter med kronisk
sygdom

Sundhed.dk ber vaere plat-
form for videndeling med

og information til patienter
med kronisk sygdom.

Begrundelse

Sundhed.dk er en etableret platform
for information om sundhedsvase-
net og for borgeres adgang til viden
om egen behandling og medicinfor-
brug. En stor del af befolkningen har
adgang til Internettet, og deknings-
graden er fortsat stigende.

Handling

Det anbefales, at Sundhed.dk fortsat
udvikles med henblik pa at vere den
felles informationsplatform, og at
der arbejdes videre med et planlagt
projekt om videndeling ved diabetes,
idet der herigennem kan indhentes
organisatoriske og tekniske erfarin-
ger med tvergdende losninger.

813 Epidemiologisk monitorering
og kvalitetssikring

Der ber etableres epide-
miologisk monitorering og
som

kvalitetsmonitorering
led i forlgbsprogrammer for
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kroniske sygdomme. Som
grundlag herfor ber diagnose
og udvalgte data registreres,

sa snart sygdommen konsta-
teres.

Begrundelse

Monitorering af sygdomshyppighed
og kvalitet er forudsetning for plan-
legning, gennemforelse af og opfolg-
ning pé forlebsprogrammer for kro-
niske sygdomme.

Handling

Det anbefales, at der sker en syste-
matisk anvendelse af epidemiologisk
monitorering og kvalitetsmonito-
rering i planlegning og behandling
af kroniske sygdomme, ligesom der
i hver region ber ske en systematisk
anvendelse, udbredelse og opfelg-
ning pa forekomst- og kvalitetsdata.

814 Stratificering af sygdoms-
grupper

Datafangst og informations-
systemer kan tilrettelaegges
med henblik pa stratificering
af sygdomsgrupper, som kan

danne grundlag for udarbej-
delse af forlgbsprogrammer,
der er tilpasset den enkeltes
behov.
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Begrundelse

Stratificering af  sygdomsgrupper
krever klare kriterier og data, som
kan anvendes af de sundhedsperso-
ner, som diagnosticerer og behandler
de kroniske patienter.

Handling

Stratificering, som det er illustreret
ved kronikerpyramiden, kan ske ved
hjelp af data, der indsamles som led i
epidemiologisk monitorering og kva-
litetsmonitorering, under forudsat-
ning af at de data, man velger at regi-
strere, er udvalgt med henblik herpi.

8.1.5 Kliniske informationssyste-
mer og finansiering

De kliniske informations-
systemer, der etableres, ber
tilrettelaegges, sa de kan an-

vendes som fedesystemer
for zndrede finansierings-
modeller i sundhedsvaese-

net.

Begrundelse

Det anbefales ovenfor, at overens-
komster og kontrakter tilrettelegges
med henblik pa at understotte og do-
kumentere kvaliteten.

Handling
Som grundlag for et kvalitetsbe-
stemt honoreringssystem kraves, at



de data, der indgér i beregningen af
finansieringen, registreres i informa-
tionssystemet.

I dilretteleeggelse af registreringen ma
man vere opmarksom pd, at der ved
anvendelse af kvalitetsdata i finansie-
ringen er indbygget finansielle incita-
menter til at manipulere data.

8.2 Introduktion

Kroniske sygdomme har karakte-
ristika, som betinger, at informati-
onsteknologi og beslutningsstottesy-
stemer kan understatte og forbedre
indsatsen for borgere med kroniske
sygdomme. Der er tale om langvarige
forleb, hvor patienten har behov for
information, og hvor der er mange
aktarer involveret. Der er derfor be-
tydelig risiko for informations- og
kontinuitetssvigt.

En hensigtsmeassig IT-udvikling og —
anvendelse kan sikre deling af viden
mellem patient, behandlere og sekto-
rer og derved understotte patientens
inddragelse og interaktion med be-
handlerne samt kommunikationen
mellem behandlerne. Der er saledes
fundet betydelig effekt af at under-
stotte disease management program-
mer med automatiske remindere,
som fastholder bdde patienter og be-
handlere i programmet.

Ved analyse af patientdata er det mu-
ligt at identificere enkelte patienter
eller grupper af patienter med behov
for en serlig malrettet indsats, som
det gores ved stratificering efter kro-
niker-pyramiden.

Patientdata og akkumulerede data
kan udnyttes i planlegning og kva-
litetssikring af en hensigtsmeassig og
effektiv indsats.

En effektiv IT understottelse giver
sdledes nye muligheder for en samlet,
kontinuerlig og effektiv indsats for
kroniske sygdomme.

Det er derfor nedvendigt, at vurdere
den igangverende udvikling indenfor
kvalitets-udvikling, udvikling af IT og
Elektronisk Patient Journal og sam-
spillet mellem sektorerne efter gen-
nemforelse af kommunalreformen i
lyset af de serlige behov, der er knyttet
til forlgbet af kroniske sygdomme.

Beslutningsstotte og kliniske infor-
mationssystemer vurderes serligt at
kunne understotte:

® Implementering af relevant evi-
densbaseret diagnostik, behand-
ling og pleje.

B Samarbejde og videndeling mel-
lem sundhedsvaesenets forskel-
lige parter og borgere med kro-
nisk sygdom.
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B Kuvalitetsudvikling pd tvaers af
sundhedsvaesenets aktorer.

B Etablering af forekomstregistre-
ring og kliniske databaser.

Det ma indgd i de indholdsmessige
overvejelser, at der er en betydelig
teknologisk forskellighed mellem de

parter, der indgar.

Det er en forudsatning for den frem-
tidige udvikling, at eksisterende prin-
cipper for opbygning af elektroniske
patientjournaler, GEPJ, integrerbare
kliniske databaser, standarder for di-
gital forvaltning etc. overholdes.

IT-lpsninger pd dette omride ber
principielt omfatte alle, der er invol-
veret i behandling af kroniske syg-
domme. Det gzlder patienten selv og
eventuelt netverket omkring denne,
f.eks. pirorende. For det professionel-
le sundhedsvesen omfatter det f.eks.
kommunal syge- og hjemmepleje,
kommende sundhedscentre, alment
praktiserende leger og praktiserende
specialleeger, andre ydere under syge-
sikringen samt sygehusvesenet. Der
er siledes tale om meget forskellige
mélgrupper med meget forskellige
behov og organisatoriske og tekniske
forudsetninger.

Egenomsorg og selvmonitorering er
et centralt element i forlgbet af kro-
niske sygdomme, og det er derfor en
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forudsztning, at beslutningsstotte
og kliniske informationssystemer in-
volverer og henvender sig direkte til
patienten.

P4 trods af at de grundleggende sy-
stemmassige og indholdsmassige
elementer i beslutningsstette og kli-
niske informationssystemer vil vere
de samme pa tvers af en rekke for-
skellige kroniske sygdomme, vil der
vare behov for et udviklingsarbejde
inden for den enkelte sygdom, nir
de sygdomsspecifikke behov skal af-
klares, og de konkrete lgsninger skal
etableres. Udgangspunktet for, hvor
der ber prioriteres, kan vere en afvej-
ning mellem de pdgeldende patient-
gruppers storrelse og den potentielle
effekt af en intensiveret behandling.

Den potentielle gevinst ved beslut-
ningsstotte vil formentlig vere storst
i niveau 1 og 2 af kronikerpyrami-
den, hvor der er det storste antal pa-
tienter og den mindste kompleksitet.
Erfaringerne fra USA peger imidler-
tid ogsa pa, at beslutningsstette er af
verdi ved mere komplekse tilstande

For kliniske informationssystemer
gelder, at jo mere komplekst et pa-
tientforleb er, jo sterre er behovet for
udveksling af information mellem de
parter, som er involveret.



8.3 Beslutningsstatte

Beslutningsstotte kan defineres som
”Tiltag, der kan understotte en hen-
sigtsmaessig  udnyttelse af relevant
viden, information og data i en kli-
nisk beslutningsproces til gavn for
et sundhedsfagligt mal.” Elektronisk
beslutningsstette formidles ved hjlp
af IT.

Beslutningsstotte skal ses som et red-
skab for patient og sundhedsprofes-
sionelle, som skal gore dem bedre i
stand til at iverksette og folge op
pd en veldokumenteret behandling
og dermed reducere konsekvenserne
af den kroniske sygdom eller dens
udviklingshastighed. Det er derfor
centralt, at beslutningsstotte er let
tilgengelig og understotter den kli-
niske proces.

Der skelnes i det folgende mellem
organisering og indhold af besluinings-
stotte pd den ene side og teknikken til
beslutningsstotte pd den anden side.

Ved organisering og indhold af be-
slutningsstotte bestdr udfordringen i
at etablere og vedligeholde det ind-
hold, som skal videreformidles til de
mange forskellige parter med forskel-
lige forudsetninger. Dertil kan fojes
opfelgning pa, hvordan beslutnings-
stotten fungerer i praksis, og om et
fastlagt forlobsprogram folges.

Teknisk bestdr udfordringen i at finde
den rette teknologi til at formidle be-
slutningsstotte. Det tekniske spaend
er serdeles stort, idet det kan variere
fra at etablere elektronisk tilgenge-
lighed af kliniske vejledninger og
elektronisk adgang til ekspertstotte
til at etablere integreret beslutnings-
stotte i kliniske informationssyste-
mer. Herved kan klinikeren konkret
guides igennem den kliniske beslut-
ningsproces med forslag til konkrete
handlinger.

Det er derfor en forudsatning for en
teknisk udbredelse af beslutningsstot-
te, at der eksisterer anbefalinger, kli-
niske retningslinier eller konkrete di-
sease management programmer, Som
beslutningsstotten sker i henhold til.
Beslutningsstotte fordrer altsd, at der
sker en klinisk standardisering.

Hertil kan fojes, at gennemslagskraf-
ten af beslutningsstotte athenger
af, at der findes et organisatorisk og
ledelsesmassigt set-up, som sikrer,
at beslutningsstetten etableres, ind-
holdsmessigt og teknisk, at den re-
videres, ndr behovet opstér, og at der
sker en opfelgning p& anvendelsen
og effekten af beslutningsstotten.
Organiseringen vil naturligt vere
en del af den organisering, der skal
sikre planlegning, gennemforelse og
opfolgning pd disease management
programmer.
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Den  konkrete indholdsmessige
og tekniske brugervenlighed er en
forudsetning for en vellykket an-
vendelse af beslutningsstotte. Ind-
holdsmessigt forudsatter det, at
beslutningsstotten er mélrettet de
pagzldende og dermed opfattes som
relevant og brugbar.

For patienters og parorendes vedkom-
mende forudsattes en lettilgengelig
og brugervenlig adgang. Internettet
kan vere den rette losning, men di-
rekte ridgivning fra sundhedsprofes-
sionelle og papirbaseret vejledning
vil fortsat have en plads i samspillet
med den enkelte patient.

De sundhpedsprofessionelle ma fordre,
at  beslutningsstotten understotter
forlobsprogrammer og er integreret i
de kliniske informationssystemer.

IT-baserede  beslutningsstottesyste-
mer og kliniske informationssyste-
mer skal opbygges dynamisk, si de
kan rumme forskelligartede bagved-
liggende behandlingsregimer, og det
skal vere muligt at @ndre det kon-
krete indhold, nar der er behov for at
justere behandlingsretningslinier.

Det er nedvendigt at sikre standar-
disering af de kliniske informations-
systemer for at kunne udnytte mulig-
hederne fuldt ud. Det understreges
af, at standardiseringen af IT-anven-
delsen blandt sundhedsvasenets for-
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skellige parter som udgangspunkt er
meget forskellig.

IT-baseret beslutningsstotte i forhold
til patient / pérerende beor vere en
del af en samlet elektronisk indgang
til sundhedsvasenet. Her er sund-
hed.dk en logisk lgsning, idet det er
landsdzkkende og kan fungere som
en felles portal pd tvers af sygdoms-
omrider.

8.3.1 Eksempler pa indholdsmaes-
sig og teknisk beslutnings-
stotte

8311 Kliniske retningslinier/
vejledninger

Flere parter i sundhedsvasenet ud-
vikler kliniske retningslinier, der kan
betegnes som indholdsmessig be-
slutningsstotte, idet retningslinierne
beskriver den kliniske proces, og ofte
ogsd f.eks. kriterier for viderevisita-
tion.

Sekretariatet for Referenceprogram-
mer udformer referenceprogrammer
pd en rekke omréder, og tilsvarende
har en lang rekke legevidenskabe-
lige selskaber udformet kliniske ret-
ningslinier. Et aktuelt eksempel pd
en klinisk vejledning for opsporing
og behandling er Dansk Selskab for
Almen Medicins vejledning Zjpe 2-
diabetes i almen praksis. En evidensba-
seret vejledning. (htep://dsam.dk/bib-
liotek/_files/0231.pdf).


http://dsam.dk/bib-liotek/_files/0231.pdf
http://dsam.dk/bib-liotek/_files/0231.pdf
http://dsam.dk/bib-liotek/_files/0231.pdf

8.3.1.2 Sundhedsfagligt indhold

i den Elektroniske Patient

Journal
H:S og Kebenhavns Amt arbejder
sammen pd at udvikle det sundheds-
faglige indhold i EP]. Dette sker ud
fra en vurdering af, at det er nodven-
digt at udvikle standardplaner, der
preciserer  dokumentationskravene
til kliniske generelle og sygdoms-
specifikke omrader. Projektet har til
formal at fastlegge indholdet af de
nodvendige sundhedsfaglige stan-
dardelementer til brug i Den Elek-
troniske Patientjournal for at lette
klinikerne i deres arbejde med at
planlegge og dokumentere de klini-
ske kerneprocesser.

8313 Linkportalen, sundhed.dk

Med Linkportalen kan den praktise-
rende lege fremsoge relevant og op-
dateret information om et helbreds-
problem, visitationsvejledninger
og forlgbsbeskrivelser (udredning,
behandling, ventetid og patientin-
formation) gennem f3 tastetryk. Ved
hjelp af en ICPC-diagnose gene-
reret i legens journalsystem kaldes
en database med ICPC-indekseret
praksisinformation pa sundhed.dk.
Perspektiverne i projektet er ogsd at
kunne linke til anden relevant og ofte
anvendt information uden for sund-
hed.dk, som f.eks. billedinformation,

litteratur og individuelle links.

Linkportalen er oprindeligt udviklet
af et konsortium med deltagelse af
Forskningsenheden for Almen Me-
dicin ved Syddansk Universitet, Fyns
Amt, Vejle Amt og ACURE. Siden er
der kommet en rzkke interessenter
til, herunder sundhed.dk og Det Al-
menmedicinske Kvalitetsudviklings-

projekt (DAK).

8.3.1.4 Norsk Elektronisk Lege-
handbok (NEL)

NEL (www.nhi.no) er en medicinsk
vidensdatabase rettet mod leger, an-
det sundhedspersonale og patienter /
borgere. NEL indeholder inden for
forskellige specialer beskrivelser af
sygdomme/tilstande, beskrivelser af
undersogelser, behandlingsprogram-
mer og patientinformation. NEL ud-
gives af Norsk Helseinformatikk as.
og finansieres af abonnementsind-
tagter.

84 Kliniske informationssy-
stemer

Betegnelsen kliniske informations-
systemer dekker en bred raekke af
systemer, som alle har til formdl at
registrere, prasentere og eventuelt
udveksle information til brug i diag-
nostik, behandling, pleje og opfelg-
ning. Der er ikke kun tale om direkte
behandlingsorienterede  systemer,
idet f.eks. kliniske databaser opfattes
som et klinisk informationssystem.
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For at understotte patientens aktive
indsats ber information, som deles
af de professionelle parter, ogsd vere
tilgengelig for patienten.

Det er ikke pd forhind muligt at
afgrense, hvilken information, pa-
tienten ensker indsigt i, og informa-
tionsudvekslingen ma derfor tilrette-
leegges, sa det er muligt at udveksle alt
mellem alle parter (forudsat de nod-
vendige samtykker er afgivet). Hertil
kommer, at patienter med langvarige
sygdomsforleb mi forventes at vare
mere interesserede i at have indblik,
end det er tlfeldet ved kortvarig,
akut sygdom.

Det skal pdpeges, at der er en rekke
juridiske og etiske problemstillinger
ved forskellige parters deling af data
i sundhedsvasenet. Det er forudsat-
ning, at systemerne indrettes, si gel-
dende lovgivning, herunder lov om
patienters retsstilling og databeskyt-
telsesloven, overholdes.

Kliniske informationssystemer er en
vigtig forudsetning for:

B Videndeling i behandlingssitua-

tionen

B Epidemiologisk monitorering og
kvalitetsmonitorering

B Stratificering af sygdomsgrupper
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®  Kliniske

ved finansiering

informationssystemer

8.4.1 Videndeling i behandlings-
situationen

Ved behandling af kroniske patien-
ter er der behov for videndeling i
behandlingssituationen. Det gezlder
ikke mindst, ndr den samme patient
folges af flere parter, og nar der sker
overlevering af patienter mellem par-
ter i sundhedsvasenet. Hertil kom-
mer videndeling med patienten af
den information, de sundhedsprofes-
sionelle eller patienten selv bidrager
med.

I strategien om kroniske sygdomme
indgir etablering af en tovholder-
funktion for den enkelt patient, som
pahviler almen praksis. For de mere
komplekse kroniske patientforlgb in-
troduceres desuden en case manager.
Det er en forudsetning for vareta-
gelsen af disse funktioner, at der sker
den nedvendige videndeling, og det
vurderes, at elektronisk videndeling
er en forudsetning for, at det kom-
plekse samarbejde kan fungere.

Konkret kan der f.eks. vere tale om
journalfering og indblik i denne, me-
dicinstatus, laboratorieundersegelser
og behandlingsplaner.

Som udgangspunkt ber data kunne
anvendes i de kliniske informations-
systemer, som anvendes. Ligeledes



er det vigtigt, at videndeling kan ske
med et minimalt merarbejde for de
involverede klinikere. Det forudsat-
ter en betydelig grad af standardise-
ring af de involverede systemer og
en nasten tidstro mange-til-mange
kommunikation.

Anvendelse af kliniske informations-
systemer ved behandling af kroniske
patienter rejser derfor sporgsmalet
om balancen mellem de forskellige
parters egne systemer og et eventuelt
behov for at etablere felles systemer
eller datatilgengelighed ved behand-
ling af patienter, der inddrager flere
behandlere og sektorer.

Der kan derfor vere behov for at
vurdere, hvilke muligheder, der er pd
kortere sigt for at sikre den nedven-
dige videndeling, og en internet-por-
tal findes at vere en mulighed. Det
er derfor en nerliggende vurdering,
at sundhed.dk ber vere omdrejnings-
punke for etablering af lgsninger pa
tvers af sundhedsvasenets sektorer
og kommunikationen mellem sund-
hedsvasen og patient. Baggrunden
herfor er, at sundhed.dk giver mulig-
hed for at etablere generiske losnin-
ger pa tveers af sygdomsgrupper, sam-
tidig med at der er tale om potentielt
landsdzkkende lgsninger. Der kan
ogsd via sundhed.dk trekkes pd ge-
nerelle lgsninger, f.eks. digital signa-
tur, eventuel adgang til NEL etc.

Foruden denne form for videndeling
vil der ogsd vare behov for vidende-
ling / dataudveksling i forbindelse
med selvmonitorering og — behand-
ling. Det vil her vere oplagt at pege
pa de telemedicinske muligheder, der
er for overforsel af data til behand-
lere.

8.4.11 Initiativer om videndeling i
behandling

8.4.111 Patientorienteret under-
stottelse af diabetesfor-
leb pa sundhed.dk

Sundhedsstyrelsen og sundhed.dk har
droftet gennemforelse af et projekt,
der har til formal at udvikle og afpre-
ve en webbaseret og patientorienteret
understottelse af patientforlob pa dia-
betesomréidet.og gore det muligt for
patienter og relevant sundhedsperso-
nale at skabe sig overblik over, kom-
munikere om og administrere forlobet
omkring det diabetiske kontrolforlab
og screening for senkomplikationer.

Samarbejdsprojektet skal overholde
geldende standarder og principper
for IT i sundhedsvasenet og skal i
muligt omfang medvirke til udvik-
lingen pé dette omréde.

Det er i skrivende stund aftalt, at
sundhed.dk gennemforer en forana-
lyse af projektet, hvorefter der kan
tages stilling til eventuel videre aki-
vitet.
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8.411.2 Nationale standarder
- GEPJ

GEP] ver. 2.2. er udsendt i maj 2005.
GEP]J specificerer krav til klinisk do-
kumentation i en elektronisk patien-
gjournal. GEPJ specificerer strukeur,
sammenhang og formalisering af de
data der er nedvendige, for at EPJ]
kan udbygges til ét sammenhen-
gende dokumentationssystem. GEP]
er tveerfagligt orienteret omkring pa-
tientens problem, og kan handtere
patientforleb pd tvers af sektorgren-
ser. GEPJ er ikke en specifikation af
en journalopbygning, men en speci-
fikation af krav til klinisk dokumen-
tation 1 EP]J.

8.4.11.3 Nationale standarder
— klassifikationer og ter-

minologi
Sundhedsvasenets  Klassifikations
System (SKS) indeholder danske

klassifikationer af de kliniske og ad-
ministrative forhold, der indgir i
dokumentation af patientforleb ved
diagnostik, behandling og informa-
tion. I SKS indgir ogsd flere inter-
nationale klassifikationer, f.eks. Syg-
domsklassifikationen ICD10, og den
nordiske Operationsklassifikation, der
vedligeholdes og tilpasses nordiske
forhold i samarbejde med det nordi-
ske klassifikationscenter i Uppsala.

Der arbejdes med at etablere Sund-
hedsvasenets Terminologi System

(STS). Det onskede mail er et fzlles
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terminologisystem, som kan stilles til
radighed for hele det danske sund-
hedsvesen og andre interesserede i
form af et databasesystem.

Det vurderes i gjeblikker, om det
britiske/amerikanske kliniske termi-
nologisystem  SNOMED CT kan
anvendes som terminologisystem i
Danmark. Systemet bestdr af 18 ak-
ser, hvor de tre hovedakser er disor-
der (sygdom), finding (fund) og pro-
cedure (aktivitet). Foruden systemets
begreber (og synonymer) indeholder
systemet relationer mellem begre-
berne, siledes at en sygdom f.eks. er
relateret til et eller flere organer.

8.4.2 Epidemiologisk monitore-
ring og kvalitetsmonitore-
ring

Monitorering af forekomsten af kro-
niske sygdomme er vigtig for at kun-
ne overvige udviklingen i sygdoms-
mensteret og for at kunne vurdere,
hvor stor en del af de konstaterede
syge, der er i behandling og folge op
pa patienter, som ikke folger behand-
ling.

Forekomstmonitorering er en for-
udsetning for en populationsbaseret
tilgang til kroniske sygdomme, idet
det er herigennem, indsatsen kan di-
mensioneres.

En stor del af de kronisk syge diagno-
sticeres og behandles i almen praksis,



og det er derfor et serligt problem,
at der ikke sker en systematisk diag-
noseregistrering her. Det medforer,
at den registerbaserede monitorering
m4d ske pé basis af andre oplysninger,
f.eks. medicinforbrug og laborato-
rieydelser/-resultater. Der vil derfor
vere tale om en betydelig forbedring
af forekomstmonitorering, hvis der
etableres diagnoseregistrering i almen
praksis. Spergsmalet om, hvilken
klassifikation, der skal anvendes ved
eventuel fremtidig diagnoseregistre-
ring, m4 afklares. Der kan eventuelt
indferes diagnoseregistrering for ud-
valgte kroniske sygdomme efter defi-
nerede diagnostiske kriterier.

Forekomstmonitorering ber ske pd
nationalt niveau, idet den er et cen-
tralt redskab i planlegning og imple-
mentering af forlobsprogrammer for
udvalgte kroniske sygdomme.

8.4.3 Kvalitetsmonitorering
Tilsvarende er kvalitetsmonitorering
en forudsetning for at vurdere og
folge op pa behandlingsindsatsen.
Monitoreringen vil i dag som regel
basere sig pd specifikke indberetnin-
ger af udvalgte indikatorer, men den
ber pa sigt basere sig pa de informa-
tioner, der registreres i behandlings-
situationen.

Kvalitetsmonitorering er en forud-
sztning for at kunne gennemfore og
fastholde forlgbsprogrammer.

Kvalitetsmonitorering kan ske pa
nationalt eller regionalt niveau. Ak-
tuelt er der pa nationalt plan ved at
blive etableret epidemiologisk moni-
torering og kvalitetsmonitorering for
diabetes.

Den Danske Kvalitetsmodel —har
valgt at fokusere pd visse kroniske
sygdomme. Det drejer sig om apo-
pleksi, diabetes, hjerteinsufficiens,
lungebetendelse og skizofreni.

I det Nationale Indikatorprojekt
(NIP) indgdr foruden diabetes to
omrader, der har karakter af kroniske
sygdomme, nemlig apopleksi og ski-
zofreni.

Hertil kommer landsdekkende klini-
ske databaser for en reekke sygdomme
og behandlinger.

Monitorering bor ske med et mini-
malt merarbejde for de involverede
klinikere og ideelt set ved automatisk
datafangst af data, som registreres
som led i behandlingen. Der arbejdes
i ojeblikket med at udvikle et data-
fangstmodul rettet mod almen prak-
sis’ systemer, sd dataindberetning kan
ske uden merarbejde.

Den organisatoriske forankring af
epidemiologisk monitorering og kva-
litetsmonitorering er vigtig, idet or-
ganiseringen afger, hvordan og hvor
aktivt monitoreringen kan anvendes.
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Det mé derfor sikres, at monitorering
forankres organisatorisk nationalt,
regionalt eller lokalt, sd der sikres en
lobende opfelgning.

8.4.4 Stratificering af sygdoms-
grupper

Den epidemiologiske monitorering
og kvalitetsmonitorering ber tilrette-
leegges, sd den giver mulighed for, at
den stratificering af de kronisk syge,
som er kernen i kroniker-pyramiden,
kan gennemfores i praksis.

Stratificeringen vil skulle ske i be-
handlingssituationen og legges til
grund for den individuelle behand-
lingsplan. Det er derfor en forudsat-
ning, at den enkelte behandler er be-
kendt med de kriterier, der ligger til
grund for stratificeringen, og visiterer
patienten svarende til disse.

Der er forst og fremmest er tale om
en organisatorisk opgave, idet der
udover stratificeringskriterier skal ske
en implementering af og opfelgning
pa, om stratificeringen fungerer.

8.4.5 Kliniske informationssyste-
mer ved finansiering

Data fra kliniske informationssyste-

mer giver mulighed for at finansiere

praksissektor og sygehuse efter andre

kriterier end de nuvarende modeller.

Den britiske finansieringsmodel for
praksissektoren er kobler finansiering
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og opfyldelse af visse kvalitetsmal
som monitoreres ved en rekke indi-
katorer, som kan vere bide proces-
og resultatorienterede.

Som det er kendt fra f.eks. DRG-sy-
stemet, kan der imidlertid vere regi-
streringsmeassige  konsekvenser ved
at anvende andre typer data i afreg-
ningsejemed.

8.3 Reference

2. Rapport om beslutningsstotte og
kliniske  informationssystemer
ved kroniske sygdomme. Sund-
hedsstyrelsen 2005 (www.sst.dk/
publikationer.
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Patienter med kroniske sygdomme har brug for et mangearigt behandlingsforlab, og
der ma laegges vaegt pa patientens muligheder for aktivt at mestre sin sygdom i et taet
samspil med sundhedsvaesenet.

Det er formalet med denne rapport at beskrive muligheder og forudsaetninger for en
forbedret indsats for patienter med kroniske sygdomme.

Malgruppen er planlaeggere og beslutningstagere pa alle niveauer i sundhedsvaesenet,
herunder amter og de kommende regioner, kommuner og de organisationer, der har
indflydelse pa sundhedsvaesenet. De principper, der beskrives i denne rapport, vil i vidt
omfang kunne udnyttes i den fremtidige indsats for de folkesygdomme, som "Sund
hele livet — de nationale mal og strategier for folkesundheden 2002-10” har i fokus.

www.sst.dk

Sundhedsstyrelsen
Islands Brygge 67
2300 Kgbenhavn S
Telefon 72 22 74 00
sst@sst.dk



http://www.sst.dk
mailto:sst@sst.dk
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