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Forord

I det ofte livsvarige forlgb af kroniske
sygdomme er patienten i hverdagen,
og dermed i den allerstorste del af
tiden, overladt til selv at tage vare
pd sin behandling, felge planen
for medicinindtagelse, overholde
eventuelle ngdvendige forholdsregler
vedrerende kost og forholde sig til
andre adferdsforhold som eksempelvis
fysisk aktivitet og rygning.

Ved nogle sygdomme kan patienten
selv monitorere eller registrere sympto-
mer eller malelige parametre, der er af
betydning for sygdommens forlgb og
behandling og selv foretage justeringer

af behandlingen pé dette grundlag.

Evnen til at agere hensigtsmassigt
pa alle disse forhold er udtryk for
evnen til at yde egenomsorg, som er
afggrende for sygdommens forleb og
konsekvenser.

For at den enkelte patient i hgjest
mulige grad kan mobilisere og udnytte
sine resurser, ma sundhedsvasenet i et
aktivt samspil med patienten bidrage
med verktgjer hertil. Det vil sige, at
egenomsorgsbegrebet ma konkretiseres
i sundhedsvasenets handlinger.

En sidan konkretisering er forudseet-
ning for udviklingen af et sundheds-
vasen, der betragter patienten som
en aktiv part, der har del i informa-
tionsudveksling og beslutninger om
sygdommen og dens behandling. For
nogle er det svert eller umuligt at

spille en aktiv rolle. Det kan vere pa
grund af sver sygdom eller mangelfuld
sygdomsforstielse. Rapporten peger pa
en rekke muligheder for at identificere
borgere med et sarligt behov og pa
nogle muligheder for at imgdekomme
dem.

Denne rapport bygger pa de over-
vejelser, eksempler og ideer, der blev
dreftet i en arbejdsgruppe. Den
skal opfattes som et idé-katalog der
kan give inspiration og indgd i den
videre prioritering og udvikling af
den samlede indsats for borgere med
kronisk sygdom. Den peger pé nogle
muligheder for at styrke og under-
stotte den enkelte person, som lider
af kronisk sygdom. Mélgruppen er
sundhedsprofessionelle og planleg-
gere 1 regioner og kommuner samt
patientorganisationer. De fremsatte
forslag og ideer bygger pa den evidens,
det har veeret muligt at identificere og
pa en bred arbejdsgruppes vurdering

af relevansen heraf.

Der er ikke fra centralt hold tildelt
ressourcer til implementering af for-
slagene i idekataloget. Det er derfor op
til den enkelte kommune og region at
prioritere mellem disse forslag og andre
initiativer pd sundhedsomrédet.

Sundhedsstyrelsen, december 2006

Lone de Neergaard
Enbhedschef, Enhed for Planlegning
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1 Resume og forslag

11 Resume

Sundhedsstyrelsens rapport “Kronisk
sygdom. Patient, sundhedsvasen og
samfund” (1) fremsatte pa baggrund af
en analyse af problemerne i behandlin-
gen' af borgere med kronisk sygdom
en rekke anbefalinger.

Anbefalingerne var formuleret pi et
relativt overordnet niveau, og det blev
derfor besluttet at operationalisere de
anbefalinger, der vedrerer patientens
egenomsorg og etablering af forlgbs-
programmer.

Patientens egenomsorg og sund-
hedsvesenets understottelse heraf er
et kardinalpunkt, og denne rapport
fokuserer pa mulighederne for at
inddrage patienten som aktiv part i
monitorering og behandling af sin syg-
dom og pd metoder til at understotte
dette. Derved operationaliseres egen-
omsorgsbegrebet pa en sidan made, at
det kan omszttes til konkrete indsatser.

En bred tverfaglig arbejdsgruppe har
igennem en moderzkke og ved bidrag
til rapporten deltaget i dette arbejde.

De forslag, der fremseattes i det fol-
gende, har karakter af ideer, som kan
indgd i prioritering og planlegning.

Der er ikke fra centralt hold tildelt
ressourcer til implementering af

forslagene i idekataloget.

Det er derfor op til den enkelte kom-
mune og region at prioritere mellem
disse forslag og andre initiativer pd
sundhedsomradet

En ny rolle, hvor patienten er aktiv
behandler, er blevet mulig, idet der ved
en rekke sygdomme er udviklet male-
apparater, som kan betjenes af patient
eller pdrerende. Mileresultaterne kan
leegges til grund for egenbehandling,
hvor patienten efter oplering og vej-
ledning eller telemedicinsk instruktion
selv justerer medicindoseringen.

Denne nye patientrolle kan understot-
tes med patientuddannelse som verktoj
til at give patienten kompetencer til
at forholde sig aktivt til sygdommen,
dens konsekvenser og behandling.
Ogsa hensigtsmassige 1T-losninger kan
understotte egenomsorgen. Det kan
dreje sig om e-learning programmer,
udnyttelse af muligheden for at give
patienten adgang til journaloplysnin-
ger, analyseresultater og telemedicinsk

behandlingsvejledning.

Nogle forhold har betydning for

muligheden for aktiv egenomsorg. Der

1 Behandling omfatter udredning, sygdomsbehandling, sundhedsfaglig pleje og rehabilite-
ring jvir. Det Nationale Begrebsrads definition, hvor behandling defineres som en inter-
vention hvis sundhedsformal er at pdvirke en patients helbredstilstand.
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peges her pd problemerne for sirbare
patientgrupper og de problemer, som
et ofte meget komplekst medicine-
ringsprogram kan medfore.

Serligt sarbare patientgrupperkan vere
karakteriseret ved svar sygdom, flere
samtidige sygdomme og funktionsind-
skrenkning eller ved manglende syg-
domsforstdelse betinget af personlige
forhold (f.eks. sproglige, kulturelle,
uddannelse). Disse forhold afspejles i
en betydelig social og kulturel ulighed i
sygelighed og levealder. Mulighederne
for at identificere grupper med sarlige
problemer beskrives i rapporten, og
arbejdsgruppen fremsaztter nogle
forslag til en malrettet indsats til disse

grupper.

Et vasentligt element i egenomsorgen
ved kronisk sygdom er patientens egen
varetagelse af den daglige medicinering.
Problemer hermed kan skyldes forhold
hos den enkelte patient (manglende
evne, forstdelse eller vilje til at fast-

holde behandlingen) eller forhold

vedrgrende medicineringen.

Arbejdsgruppen var ikke i sin sam-
mensztning eller i henhold til sit
kommissorium egnet til at give en
udtemmende behandling af dette
omrade. Problemerne findes imidler-
tid sd vasentlige, at arbejdsgruppen
onskede at pege pa betydningen af
dette omréide.

Genoptrening og rehabilitering som
forudsztning for patientens evne til
at tilpasse sin levevis til sygdommens
konsekvenser er ikke medtaget i denne
rapport, og den foreliggende evidens
er ikke gennemget systematisk. Det
vil vere hensigtsmeassigt at belyse
indsatsen og fremkomme med anbe-
falinger og idéer pa dette omréde i den
videre proces.

Arbejdsgruppens forslag bygger i videst
muligt omfang pa den foreliggende
evidens.

Det mitte imidlertid konstateres, at
der pé nogle omréder kun er begranset
forskning og dermed et begrenset
evidensgrundlag.

1.2 Arbejdsgruppens forslag/
ideer

1.21 Selvmonitorering og egen-
behandling

Mulighederne for at inddrage patien-
ter med kronisk sygdom som aktive
behandlingspartnere, der monitorer
deres tilstand og regulerer deres be-
handling pé grundlag heraf, foresls
udnyttet systematisk. Selv om der
gennem nogle ar har varet dokumen-
tation for verdien af egenbehandling,
er implementeringen sket i en langsom
takt. Saledes er det i arbejdsgruppen
oplyst, at kun en tiendedel af de
patienter, der kunne have gavn af
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selvstyret antikoagulation, har fiet
denne mulighed (kun ca. 2.000 er i
dag i egenbehandling, men 20-25.000
af de ca. 50.000 personer, der er i lang-
varig antikoagulationsbehandling, kan
med fordel indgd heri). Derimod har
udviklingen veret vasentlig hurtigere
ved eksempelvis diabetes type 1 og

astma.

Der findes at vare et betydeligt poten-
tiale for at bedre behandlingskvaliteten
ved diabetes type 2, astma, hjertesvigt,
forhgjet blodtryk og langvarig antikoa-
gulationsbehandling ved at udnytte
denne mulighed.

Arbejdsgruppen peger derfor pd, at
regionerne i deres planlegning kan
inddrage selvmonitorering og egen-
behandling som et strategisk element
i planlegningen. P4 baggrund af den
foreliggende evidens peges pd, at man
umiddelbart kan inddrage langvarig
antikoagulationsbehandling, idet der
her foreligger et godt, feerdigudviklet
program, som kan implementeres.
Ogsd ved astma, hjerteinsufficiens,
hypertension og diabetes type 2 kan
en udvikling hurtigt initieres.

Det vil forudsatte en politisk admi-
nistrativ beslutning, en omfordeling
af resurser og en bevidst ledelses-
massig indsats. Mulighederne for
at understotte egenbehandling ved
telemedicinske losninger ber indga i
overvejelserne.

10 Patienten med Kronisk Sygdom

Der ber udarbejdes pracise kliniske
retningslinier, patientinformationsma-
teriale og uddannelsesprogrammer, og
der bor skabes organisatoriske rammer
for aktiviteten. Det vil vare hensigts-
messigt at sikre en felles udvikling af
omradet pd tvers af regionsgraenser.

Nir disse forudsztninger er opfyldt,
er de ansvarsmessige forhold klare og
stiller sig ikke hindrende i vejen for
udviklingen.

Kun ved nogle sygdomme er der ud-
viklet pélideligt og betjeningsvenligt
apparatur til selvmonitorering. Ved
andre sygdomme og behandlinger er
der behov for forskning og udvikling
af nye teknologier.

Telemedicinske losninger kan danne
grundlag for en storre anvendelse af
selvmonitorering og vejledt egenbe-
handling. Arbejdsgruppen foreslar
derfor, at forskning og udvikling pi
dette omride stimuleres, idet det vur-
deres, at sundhedsveasen og industri er
interessenter.



De principper, der er opstil-
let af den internationale
antikoagulationsgruppe (8),
preeciserer, at folgende punk-
ter skal vaere opfyldt for at
ivaerksaette egenbehandling.
Det er en forudsaetning, at:

B Behandlingsresultaterne
ved selvmonitorering og
egenbehandling er lige
sa gode som eller bedre
end ved sadvanlig be-
handling.

Livskvaliteten pavirkes i
gunstig retning.
Egenbehandling er kost-
effektiv.

Det er muligt at identifi-
cere de patienter, der er
i stand til at gennemfere
egenbehandling.
Teknologien (maleappa-
ratur) er sikker.

Der opstilles retnings-
linier for wuddannelse,
bade af patienter og det
sundhedspersonale der
skal uddanne patienter
til egenbehandling.

Der etableres en lo-
bende monitorering og
kvalitetsovervagning af
aktiviteten.

1.2.2 Arbejdsgruppens forvent-
ninger til opgavefordeling
vedr. patientuddannelse

Patientuddannelse forudsatter

pzdagogiske og sundhedsfaglige

kompetencer, idet dog programmet

Patientuddannelse — ler at leve med

kronisk sygdom benytter patienter med

kronisk sygdom uden sundhedsfaglig
baggrund som instrukterer.

En individuel vejledning vil ske i
almen praksis eller den behandlende
sygehusafdeling.

Der ber dbnes mulighed for at denne
vejledning kan suppleres gennem
henvisning til de formaliserede pa-
tientuddannelsestilbud, der beskrives
nedenfor.

Arbejdsgruppen finder det relevant at
overveje, om gruppebaseret patientud-
dannelsesom et led i den patientrettede
forebyggelse, skal indgg i Sundhedsaf-

taler mellem regioner og kommuner:

En sygdomsspecifik gruppebaseret
patientuddannelse med oplering i
varetagelse af forhold som medicine-
ring, monitorering, egenbehandling
og andre aspekter ved den givne
sygdom indgir som en integreret
del af behandlingen og forudsatter
sundhedsfaglig kompetence. Den
vil derfor naturligt finde sted, hvor
behandlingen iverksettes.

Patienten med Kronisk Sygdom 11



En fortsat patientuddannelse med bade
sygdomsspecifikt og generelt indhold,
der retter sig til borgere med kronisk
sygdom, kan finde sted i kommunalt
regi, men kan ogsa ske i sygehusregi
eller i almen praksis for patienter i varig
kontakt med disse. Ikke alle kommu-
ner har resurser eller kompetencer til
at varetage denne funktion, hvorfor
opgavefordelingen m4 aftales konkret.

Patientuddannelse i regi af patient-
foreninger kan udgere et supplement
eller indgd i samarbejde med sygehuse,
almen praksis eller kommuner.

Programmet Patientuddannelse — ler
atleve med kronisk sygdom, som kan
tilbydes til grupper af patienter med
kronisk sygdom pé tvers af diagnose,
er stillet til radighed for det samlede
sundhedsvasen. Programmet er struk-
tureret og reproducerbart, og der er
dokumentation for, at det understotter
deltagernes handlekraft og livskvalitet
i positiv retning. Implementeringen
kan ske med bistand fra Komiteen for
Sundhedsoplysning under Sundheds-

styrelsens licens.

I overensstemmelse med sundhedslo-
vens bestemmelser kan det regionale
niveau ridgive kommunerne om tilret-
teleggelse af deres indsats. Herunder
kan der vere behov for en faglig
understottelse og hjalp til kompe-
tenceopbygning i det kommunale
sundhedsvasen.
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Der er behov for udvikling
af evidensbaserede, struktu-
rerede patientuddannelses-
programmer, der fglger nati-
onalt fastlagte retningsliner.

Det forventes, at udform-
ningen af sadanne program-
mer kan ske i et samarbejde
mellem Sundhedsstyrelsen,
regioner og kommuner.

1.2.3 Arbejdsgruppens forslag

vedrgrende IT udviklingen
Den kommende elektroniske journal
ber udformes, s& den kan vere grund-
lag for shared care og for informati-
onsudveksling mellem patient og de
involverede behandlere.

IT lpsninger bor udformes, si de
kan understotte telemedicinske be-
handlingsvejledninger og individuel
radgivning.

Sundhed.dk er etableret som en of-
fentlig portal for sundhedsomradet
og kan ogsa formidle individualiserede
oplysninger pa sikker vis, og det findes
derfor hensigtsmassigt at benytte
denne platform i understottelse af
patienter med kronisk sygdom.

1.2.4 Seerligt sarbare patientgrupper
Den store ulighed i sygelighed, levetid
og forbrug af sundhedsydelser under-
streger, at der er behov for at udvikle



mélrettede programmer for svage og
sarbare patient- eller befolkningsgrup-
per. Almen praksis har en central rolle
i identifikation og indsats for disse
patienter.

Det foreslis:

B Acetablere tveerfaglige programmer
for indsatsen til seerligt sdrbare og re-
sursesvage hjemmeboende patienter.
Programmerne skal folge relevante
faglige retningslinier for ernaring,
fald, hjertesvigt, demens, depres-
sion, medicinering og vaccination.
I det tvarfaglige team kan indgd
sygeplejerske eller social- og sund-
hedsassistent, ergo og fysioterapeut,
hjemmehjelp og praktiserende
lege samt udgdende tverfaglige
teams fra sygehuse. En af disse skal
have funktion som case manager.

B Actudvikle eksisterende funktioner
i et direkte tveerfagligt samarbejde
mellem det regionale sundheds-
vaesen (for eksempel lungesyge-
plejersker, diabetessygeplejersker,
udgiende tverfaglige teams og
andre sundhedsfaglige professioner
i sygehusene) og det kommunale
sundhedsvasen.

B  Umiddelbart at udnytte de erfa-
ringer, der er gjort med tilpassede
programmer for socialt og/eller
etnisk udvalgte patientgrupper
(hjertesygdomme, diabetes).

B At dele de erfaringer, der ind-
hestes i samspil mellem social
og sundhedssektor i en rakke
kommuner.

B Acstotte patienter med serlig stort
behov med en case manager, som
den defineres i Sundhedsstyrelsens
pagiende arbejde i projektet
Sundhedsvasenet og kronisk
sygdom.

B Atidentificere og udvikle metoder
til at indkredse grupper med

serlige behov.

Evaluering af bestiende screenings-
metoder og eventuel udvikling af nye
varktgjer er derfor hensigtsmeassigt,
ligesom en udnyttelse af bestiende
registerdata til at identificere serlige
grupper med serlige behov.

1.2.5 Medicin og kronisk sygdom

Arbejdsgruppen kan i henhold til
sit kommissorium ikke fremsette
konkrete ideer eller forslag. Det star
imidlertid klart, at der er betydelige
problemer med medicinering i forlobet
at kronisk sygdom. Arbejdsgruppen
peger derfor pa behovet for at arbejde
videre med denne problemstilling,
eventuelt i en gruppe som nedsat-
tes og sammensattes specifikt med
henblik herpd. Arbejdsgruppen onsker
dog at fremsztte nogle overvejelser om
muligheder for at athjelpe problemer i
forlebet af kronisk sygdom. Det drejer

Patienten med Kronisk Sygdom 13



sig om forseg med generisk etiket-
tering?, en mere udbredt anvendelse
af patientadministreret medicin under
indlaeggelse samt en understregning af
vigtigheden af medicingennemgang
med revision af behandlingsregimet.

1.2.51 Forseg med Generisk

etikettering
Arbejdsgruppen finder, at generisk
etikettering ved udlevering af medicin
fra apoteketer en interessant mulighed,
som vil kunne afproves i et afgreenset
forsog.

Etiketten skal med klar skrift og store
typer anfere det generiske navn, sd det
er dette navn, der giver preeparatet iden-
titet for patienten. De misforstielser,
der medforer dobbeltmedicinering og
andre misforstdelser ved substitution,
kan herved fjernes eller reduceres.

En effektiv markning vil ogsd
understotte anden information om
substitutionen.

1.2.5.2 Patientadministreretmedicin

under indlaeggelse
Arbejdsgruppen finder, at en praksis,
som indebearer, at man under indleg-
gelse fratager patienten indsigten i den
daglige medicinering, er uhensigts-
massig.

I nogle sygehusafdelinger fir de pa-
tienter, som er i stand til det, mulighed
for selv at administrere deres medicin
under indleggelse. Denne mulighed
ber udnyttes i videst muligt omfang.
Det er forh&bningen, at Den Danske
Kvalitetsmodel vil indfere en standard
for patientadministreret medicin, som
vil skabe klarhed om regelsat og sik-
kerhed herved.

Det foreslas derfor, at der i regionernes
planlegning indgar retningslinier for
patientadministreret medicinering
under indleggelse.

1.2.5.3 Medicingennemgang
ved indlaeggelse og efter
sygehusudskrivelse
Arbejdsgruppen foreslir, at en gennemgang
af samtlige ordinationer skal ske ved alle

indlaggelser pd sygehus og umiddelbart
efter udskrivelse fra sygehus.

I gennemgangen skal indgd patient,
praktiserende leege, eventuel hjemme
— sygeplejerske og om muligt klinisk
farmakolog, farmaceut eller anden
person med indsigt i omradet.

2 Generisk ordination anvender praeparatets generiske navn (den kemiske betegnelse) i ste-

det for det kommercielle preparatnavn.
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2 Rapportens udarbejdelse

Sundhedsstyrelsens rapport “Kronisk
sygdom. Patient, sundhedsvesen og
samfund” (december 2005) peger
bl.a. pd behovet for at indfere for-
lobsprogrammer for de store grupper
med kronisk sygdom og at understorte
egenomsorgen.

P& baggrund af disse relativt over-
ordnede anbefalinger besluttede
Sundhedsstyrelsen at konkretisere dem
gennem to projekter betegnet ”Sund-
hedsvasenet og kronisk sygdom” og
”Patienten med kronisk sygdom”.

”Sundhedsvasenet og kronisk sygdom”
har tl opgave at opstille en generisk
model for forlgbsprogrammer, at
konkretisere denne model i et forlgbs-
program for diabetes og at identificere
de organisatoriske forudsetninger for
at indfere sidanne programmer i det
danske sundhedsvzasen.

”Patienten med kronisk sygdom” har
som sit formél at beskrive muligheden
for at operationalisere egenomsorgs-
begrebet og udpege konkrete hand-
lepunkter, som kan implementeres i
sundhedsvasenet.

Der blev nedsat en projekrgruppei En-
hed for Planlegning med enhedschef
Lone de Neergaard som projekeejer,
afdelingslege Jean Hald Jensen
(projektleder for projekt ”Sundheds-
vasenet og kronisk sygdom”), lege
Svend Juul Jergensen (projektleder

for projekt "Patienten med kronisk
sygdom), afdelingsleege Hanne Chri-
stensen, fuldmegtig Mads Ellegaard,
fuldmagtig Bjorn Ursin Knudsen,
specialkonsulent Lisbeth Hoeg-Jensen,
kontorfuldmegtig Dragan Ostovic og
kontorfuldmagtig Dorthe Bodker.

Folgegruppen for det samarbejdende
sundhedsvesen fungerer som folge-
gruppe for det samlede projekt.

”"Sundhedsvasenet og kronisk sygdom”
blev organiseret i 3 arbejdsgrupper med
fokus pa henholdsvis en generisk
model for forlgbsprogrammer, et
specifikt forlobsprogram for diabetes
og for opstilling af anbefalinger for
sundhedsvasenets organisation. Der er
desuden etableret en referencegruppe
for dette projekt.

For ”Patienten med kronisk sygdom”
blev der nedsat en arbejdsgruppe, som
har aftholdt 4 meder (24.8., 21.9.,
26.10. og 30.11.). Arbejdsgruppens
medlemmer har bidraget aktivt med
verdifuldt materiale og kommentering
af rapportens elementer.

Desuden var folkesundhedsviden-
skabsstuderende Sidse Marie Toubroe
og Cecilia Ravn Jensen knyttet til
projektet i perioden marts — august
2006 for at gennemfore litteratur-
studier af evidensgrundlaget for selv-
monitorering og egenbehandling ved
kronisk sygdom, samt at gennemfore
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en sporgeskemaundersogelse af akti-
viteten pd danske sygehuse pa dette
omréde. Disse studier er beskrevet i en
selvstendig rapport: Selvmonitorering
og selvstyring af medicin blandt kro-
nisk syge patienter (9) og indgér som
grundlag for dele af arbejdsgruppens
indsats.

Den samlede projektorganisation
fremgdr af nedenstdende diagram

Arbejdsgruppen havde folgende sam-

mensatning:

Speciallegekonsulent Svend Juul
Jorgensen, Sundhedsstyrelsens
Enhed for Planlegning.

Formand for arbejdsgruppen.
Kontorchef Birgitte Holm Ander-
sen, Region Midtjylland
Overlzge Birgitte Brock, Arhus
Universitet

Folgegruppen for
det samarbejdende
sundhedsvaesen

Bilag 3. Projektets sammenhang med andre af Sundhedsstyrelsens
initiativer pa omradet

Sundhedsstyrelsens rapport 2005

Patient, sundhedsvaesen og samfund

Kronisk sygdom

Projekt

kronisk sygdom

Referencegruppe for
projekt sundhedsvaesen
og kronisk sygdom

Arbejdsgruppe med
fokus pa forlebs-
program for
diabetes

Arbejdsgruppe med
fokus pa generisk
model for forlabs-

programmer

Sundhedsvasen og

vaesenets organisation

Projekt
Patienten med
kronisk sygdom

Arbejdsgruppe med
fokus pa anbefalin-
ger for sundheds-

Arbejdsgruppe vedr.
patienten med
kronisk sygdom
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Vicedirektor René Bogh-Larsen,
Diabetesforeningen (patientrepre-
sentant)

Konsulent Christina Carlsen,
Danske Regioner

Konsulent Anne Kjergaard Daniel-
sen, Dansk Sygeplejerad

Professor, overlege Allan Flyvbjerg,
Arhus Universitets Hospital og
Diabetesforeningen

Ledende overlzge Birte Hansen,
Dansk Selskab for Intern Medicin
Sundhedsfremme konsulent Inge
Hansen, Region Nordjylland
Specialkonsulent Elisabeth Hersby,
Sundhedsstyrelsen

Alm. praktiserende lzege Bjarne
Segaard Jergensen, Dansk Selskab
for Almen Medicin

Fuldmgtig Bjern Ursin Knudsen,
Sundhedsstyrelsen

Udviklingschef Janne Lehmann
Knudsen, Region Hovedstaden
Vicekontorchef Birgitte Gade
Koefoed, Kebenhavns Kommune.

Projektleder Pia Langhoff, Komiteen

for Sundhedsoplysning
Sygeplejerske Marianne Maegaard-
Nielsen, Skejby Sygehus
Fuldmagtig Alice Morsbel, Frede-
rikshavn Kommune

Overlzge Lene Stouby Mortensen,
Dansk Selskab for Intern Medicin
Fysioterapeut Hanne Morthorst,
Danske Fysioterapeuter
Vicedirektor Helle Pinholt Nielsen,
Danmarks Apotekerforening

Fuldmagtig Kirsten Nielsen,
Sundhedsstyrelsen

Afdelingsleder Inger Helt Poulsen,
Region Sjelland

Afdelingschef Peter Simonsen,
Region Syddanmark

Overlege Steen Stender, Amtssyge-
huset i Gentofte
Sundhedskoordinator Thomas Lund
Serensen, Helsinger Kommune
Seniorkonsulent Kari Vieth, Kom-
munernes Landsforening
Udviklingsleder Ingrid Willaing,
Hjerteforeningen

Konsulent Eva Wzhrens, Ergotera-
peutforeningen
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3 Baggrund

Rapporten — Kronisk syg-
dom. Patient, sundhedsvae-
sen og samfund

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

matisk patientuddannelses-
og rehabiliteringstilbud.
Mulighederne for, at den
enkelte monitorerer sit syg-
domsforleb og vejledes i
egenbehandling, bgr udnyt-
tes.

Sundhedsstyrelsens rapport “Kronisk
sygdom. Patient, sundhedsvasen og
samfund” (1) pdpegede, at sygdoms-
mensteret i Danmark, som i andre
tilsvarende samfund, domineres af
en bred gruppe kroniske sygdomme
som hjerte- og kredslebssygdomme,
kreft, psykiske sygdomme, diabetes,
kroniske lungesygdomme, muskel- og
skeletsygdomme, sygdomme i nerve-
systemet m.fl.

De kroniske sygdomme laegger beslag
pé storstedelen af de resurser, der
anvendes til sundhedsomradet, og rap-
porten paviser, at det er muligt at opnd
en bedre udnyttelse af disse resurser
og samtidig forbedre kvaliteten af den

samlede indsats.
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En model for indsatsen for kroniske
sygdomme, som er udviklet i USA
(2), definerer 6 hovedomrader, der har

betydning. Det drejer sig om:

B At patientens muligheder for at
agere aktivt i forhold til sin sygdom
udnyttes, og at sundhedsvasenet
understotter disse.

B Atsundhedsvasenet er organiseret
hensigtsmassigt med sigte pa
en koordineret og kontinuerlig
indsats.

B At den sundhedsfaglige ydelse
er evidensbaseret og inddrager
relevante sundhedsfaglige kom-
petencer.

B At indsatsen folger veldefinerede
retningslinier eller forlgbspro-
grammer.

B At mulighederne for en hen-
sigtsmessig understottelse af
programmerne med informations-
teknologiske losninger udnyttes.

B Atsamfundsresurser som kommu-
nale instanser, patientforeninger
og personlige netverk inddrages.

Denne model blev anvendt som refe-
renceramme for bide problemidentifi-
kation og udarbejdelse af anbefalinger
for omradet.

Anbefalingerne var holdt pd et relativt
overordnet plan, og der er derfor behov
for en konkretisering af dem.



Det er opgaven for projekt "Patienten
med kronisk sygdom” og dermed for
dette idekatalog at fremsette forslag
om hvordan man vil kunne inddrage
patienten som aktiv behandler af sin
sygdom, og hvordan sundhedsvasenet
kan understotte den enkelte patients
muligheder for at leve med og hindtere
sin sygdom gennem patientuddannelse
og vidensdeling. Det fremhaves ogs,
at der er behov for en sarlig indsats
i forhold til resursesvage og sirbare
grupper, og at den ofte komplekse
medicinering ved kroniske sygdomme
kan vanskeliggore egenomsorgen.
Fokus er pa patienter med somatiske
lidelser, men en rekke af de principper
og ideer, der peges pa, kan lige s& vel
anvendes indenfor det psykiatriske
omréde.

Deter visionen for projektet og dermed
formalet med denne rapport at fremme
udviklingen af et sundhedsvasen, der
understotter patientens resurser og
aktivt inddrager ham/hende i behand-

lingen og beslutninger om denne.

Konkretisering af en rekke anbefalin-
ger om sundhedsvasenets organisation
og tilretteleeggelse af en evidensbaseret
indsats, der folger definerede forlgbs-
programmer, vil ske i en arbejdsgruppe
om “Sundhedsvasenet og kronisk
sygdom”.

3.1 Egenomsorg

Forebyggelse og sundhedsfremme
omfatter bide en borgerrettet indsats,
der skal forebygge sygdom og ulykker,
og en patientrettet indsats der skal
forebygge, at en sygdom udvikler sig
yderligere og begranse eller udskyde
komplikationer. Understottelse af
egenomsorgen er central i forebyg-
gelsen.

Sundhedsstyrelsen har i en rakke
publikationer beskeftiget sig med be-
greber som egenomsorg, forebyggelse
og patientuddannelse som elementer
i den samlede indsats, der rettes til
borgere med kronisk sygdom.

I publikationen "Egenomsorg — en
litteraturbaseret udredning af be-
grebet” (3) konstaterer man, at der
ikke foreligger en entydig definition
af egenomsorgsbegrebet. I en efter-
folgende publikation "Egenomsorg
— et serligt perspektiv pé forebyggelse
og sundhedsfremme”(4) skelner man
mellem egenomsorg i forhold il at
bevare sundhed ved at tage vare pd
sig selv og egenomsorg i forhold til
sygdom, hvor det kan omhandle
aktiv deltagelse i behandling, at soge
viden, administrere medicin, méile
blodsukker, indga i et samarbejde med
sundhedsprofessionelle m.m.

Rapporten om kronisk sygdom tager
udgangspunkt i felgende definitionen
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af egenomsorg (self-management) ved
kronisk sygdom:

Egenomsorg er et udtryk for indivi-
dets evne til at hndtere symptomer,
behandling, fysiske og psykosociale
konsekvenser samt forandringer i le-
vevis, som felger med at leve med en
kronisk sygdom. Effektiv egenomsorg
omfatter ogsd evnen til at monitorere
sin tilstand og effektuere kognitive,
adferdsmessige og emotionelle reak-
tioner, som er nedvendige for at opret-
holde en tilfredsstillende livskvalitet.
Der etableres herigennem en dynamisk
og kontinuerlig selvreguleringsproces

(5).

Egenomsorg ved kronisk sygdom
kan meget specifikt defineres som
en systematisk intervention rettet
til patienter med kronisk sygdom.
Interventionen har til formal at hjelpe
dem til at deltage i selvmonitorering af
symptomer eller fysiologiske processer
og/eller beslutningstagen om sygdom-
men og dens behandling pd grundlag
heraf (6).

De anbefalinger vedrerende pa-
tientuddannelse, selvmonitorering
og egenbehandling, der fremsattes
i indevarende rapport, er sdledes i
overensstemmelse med den udvikling,
der ses internationalt, hvor man sigter
pé at aktivere patientens resurser til
at indgd aktivt i monitorering og
behandling af sin sygdom.
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Ved mange kroniske tilstande, er et
struktureret genoptranings- og reha-
biliteringstilbud en forudsztning for
patientens muligheder for at yde egen-
omsorg og i hverdagen kompensere
for fysiske funktionsindskrenkninger
eller kognitive, emotionelle og sociale
begraensninger.

Et sidant tilbud kan omfatte en
kombination af forskellige indsatser,
f.eks. fysisk trening, vejledning
om kompensationsstrategier, rad-
givning om planlegning af hverdags-
livets opgaver, hindtering af folelses-
massige reaktioner pd sygdommen
mv.

Det er gentagne gange pavist, at ikke
alle patienter med kroniske sygdomme
far et tilbud om genoptraning og re-
habilitering selvom der findes evidens

for effekten.

De tilbud der eksisterer, er meget
forskelligt organiseret og forskellige
i indhold, ligesom der heller ikke er
noget entydigt billede af hvilken sektor
der giver patienterne dette tilbud.

Genoptrening og rehabilitering som
forudsztning for patientens evne til
at tilpasse sin levevis til sygdommens
konsekvenser er ikke medtaget i denne
rapport, og den foreliggende evidens
er ikke gennemget systematisk. Det
vil vere hensigtsmeassigt at belyse
indsatsen og fremkomme med anbe-



falinger og idéer pa dette omrade i den
videre proces.

3.2 Selvmonitorering og
egenbehandling

Ved selvmonitorering forstas
patientens egen maling af re-
levante sygdomsparametre.
Det kan dreje sig om biologi-
ske parametre malt ved ap-
paratur, som patienten selv
betjener eller registrering
af symptomer eller funkti-
onsniveau. Egenbehandling
indebaerer, at patienten pa
grundlag af denne monito-
rering tager selvstaendige
eller vejledte beslutninger
om behandlingen i overens-
stemmelse med mal for be-
handlingseffekten eller akti-
onsplaner.

Den teknologiske udvikling har
fort til, at der ved flere sygdomme
eller tilstande er mulighed for, at
patienten selv kan foretage méling
af parametre som blodsukker, INR
(koagulations-parameter), blodtryk,
respirationskapacitet m.fl.

Der er en hastig teknologisk udvikling,
og det ma forventes, at der fremover
bliver endnu flere muligheder for

"hjemmemaling” af forskellige para-
metre, som kan laegges til grund for
justering af medicinsk behandling eller

adferd.

Ved tilstande som diabetes, hjertein-
sufficiens, hypertension og astma
er der i dag dokumentation for, at
mange patienter kan foretage disse
mélinger og er i stand til at tage re-
levante konsekvenser, som forer til at

behandlingskvaliteten bedres.

En rekke forhold ma afklares i denne
forbindelse: kan der opstilles kriterier
for identifikation af de patienter, der
kan varetage egenbehandling, hvem
pétager sig ansvaret for kvalitets-
sikring, s maleresultater foretaget af
patienten selv kan legges til grund for
behandlingen pa linie med malinger
udfert i sundhedsvasenet, hvorledes
er de ansvarsmassige forhold, og
hvilke krav stilles til organisation og
uddannelse af sundhedspersonale og
patienter?

Et godt grundlag er udviklet af Inter-
national Self-Monitoring Association
for Oral Anticoagulation (8), og det
vurderes, at de principper, der her er
udviklet, kan generaliseres til andre
sygdomme eller behandlinger (se
afsnittet om selvmonitorering og

egenbehandling).

Evidensgrundlaget for egenbehand-
ling pa grundlag af patientens egne
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monitoreringsresultater er vurderet
i en udredning foretaget i regi af
Sundhedsstyrelsen (9). Denne analyse
indgdr i arbejdsgruppens vurdering af
omradet.

Milsztningen om at styrke patien-
ternes kompetencer og inddrage dem
aktivt i monitorering og behandling
stiller krav til sundhedsvasenet om
en organisationstilpasning og en
lobende dokumentation for hvilken
organisering, der sikrer det bedste
resultat og den optimale resurceudnyt-
telse.

Patientuddannelse, instruktion i og
kvalitetssikring af egenbehandling,
vidensdeling og feed back samt fast-
holdelse i behandling (compliance)
er alle omréder, som kun sporadisk
er udviklet i dagens sundhedsvasen,
og som kraver en udvikling af nye
kompetencer.

Kvalitetssikringen ber i videst muligt
omfang bruge validerede indikatorer
og inddrage "hirde” sdvel som blede
proces og resultatmal.

Den her skitserede udvikling vil fore
til en tydeliggorelse af skellet mellem
den patient, som gennem hensigts-
meassig adferd og aktiv overtagelse
af ansvaret for sin egen behandling
kan gge livs- og behandlingskvalitet,
og den patient, som ikke er i stand
til at yde egenomsorg og udnytte og
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fastholde behandlingen, og som derfor
har behov for en serlig indsats.

I takt med styrkelse af patientens ak-
tive rolle ma der derfor, som det ogsd
fremhaves i rapporten om kroniske
sygdomme, etableres nye og malret-
tede tilbud til de patienter, der mé
betragtes som svage eller sirbare. Disse
forhold ber indgd i en differentiering
af sundhedsvasenets tilbud pi lige
fod med biomedicinske markerer for
sygdommens sverhedsgrad.

3.3 Patientuddannelse

Patientuddannelse kan de-
fineres som undervisning af
patienter med en diagno-
sticeret sygdom i en struk-
tureret undervisning, indivi-
duel eller rettet til grupper
af patienter og eventuelt
parerende. Undervisningen
kan veere sygdomsspecifik og
rettet til patienter med en
given sygdom eller generel
og rettet til patienter med
forskellige sygdomme. Pa-
tientuddannelse indgar i den
patientrettede forebyggelse.

Patientuddannelse er en forudsztning
for, at patienten kan tage aktiv del
i sit sygdomsforleb. I bilag 1 ses et



uddannelsesprogram, der er udviklet
til patienter i langvarig antikoagulati-
onsbehandling.

Der er mange initiativer i form af
sygdomsspecifik patientuddannelse i
sdkaldte patientskoler (diabetesskoler,
astmaskoler, KOL-skoler) bade i regi af
sygehuse og patientforeninger. Der er
generelt gode erfaringer med disse, og
redegorelsen “Patientskoler og grup-
pebaseret patientundervisning” (7)
konkluderer, at der ses positive effekter
af undervisningen. Det vurderes, at
der er behov for at systematisere og
videreudvikle omridet, blandt andet
ved uddannelse af underviserne, uanset
om disse er sundhedsprofessionelle
eller patienter, ved udvikling af den
teoretiske basis, valg af effektmail og
ved en stringent evaluering af under-
visningen.

Patientuddannelsesprogrammet
— Leer at leve med kronisk sygdom er
et eksempel pa et generelt program,
som sigter pa at mobilisere patientens
resurser til at tage aktiv del i behand-
ling og at give kompetencer til at
klare sig bedst muligt trods smerter,
treethed, bevegelsesindskraenkninger
eller andre problemer, der folger med
sygdommen.

34 Videndeling

Sygdomsindsigt og viden om behand-

lingen er ngdvendige forudsztninger
for egenomsorg.

IT udviklingen har medfort nye
muligheder, men ogsd konventionelle
losninger i form af skriftligt informati-
onsmateriale eller patientbdren journal
er verdifulde verktojer.

3.5 Sarbare grupper

Nogle patienter har ikke muligheder
for at yde egenomsorg eller tage aktiv
del i behandlingen af sin sygdom.
Det drejer sig om patienter med
sveer sygdom, hej alder eller alvorlige
funktionsindskrenkninger. Det kan
ogsd dreje sig om patienter med
darlig sygdomsforstielse pd grund
af personlige eller kulturelle forhold.
Mulighederne for at yde en serlig
mélrette indsats for disse grupper er
vurderet af arbejdsgruppen.

3.6 Medicin ved kronisk
sygdom

Varetagelse af den ofte meget kom-
plekse daglige medicinering er en
vasentlig del af egenomsorgen. Det
kan dreje sig om problemer med fast-
holdelse af behandlingen udtrykt som
compliance eller fejlmedicinering.
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4 Patienten som aktiv behandler

Rapporten — Kronisk syg-
dom. Patient, sundhedsvae-
sen og samfund

Selvmonitorering:
Muligheden for selvmoni-
torering af sygdomsforlgb
og behandlingseffekt ber
udnyttes systematisk. Selv-
monitorering ber kvalitets-
sikres, og nye teknologier
evalueres.

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.

Ved selvmonitorering forstés patientens
egen maling af sygdomsparametre. Det
kan dreje sig om biologiske parametre
mélt ved apparatur, som patienten selv
betjener eller registrering af symptomer
eller funktionsniveau. Egenbehandling
indebearer, at patienten pé grundlag af
denne monitorering tager selvstzendige
eller vejledte beslutninger om behand-
lingen.
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Der er i det folgende udelukkende
fokus pé selvmonitorering af objektivt
mélbare parametre, som er knyttet til
behandlingen af den aktuelle sygdom.
Gennem de senere drtier er der sket
en teknologisk udvikling, som har
medfort, at der er udviklet forskelligt
méleudstyr, som kan anvendes til
selvmonitorering.

Det drejer sig eksempelvis om
udstyr til blodsukkerméling, maling
af blodtryk, respirations kapacitet
og blodets koagulationsevne samt
elektronisk vagt, der registrerer smé
vaegtendringer. Denne udvikling har
sammen med en generel forstdelse af
en @ndret patientrolle fort til en vis
anvendelse af selvmonitorering og
patientstyret regulering af medicin-
indtagelsen pa grundlag af patientens
egne mileresultater.

Ved enkelte sygdomme har selvmo-
nitorering og patientregulering af
medicinindtagelse vundet generel
accept som verende ngdvendig og var-
difuld. Det gelder forst og fremmest
ved diabetes type 1, hvor patientens
egen hyppige maling af blodsukkeret
betragtes som et ngdvendigt grundlag
for den lgbende justering af adfeerd,
fodeindtagelse og insulinindtagelse
(14). Netop hyppig maling af blodsuk-
keret er afggrende, idet der er pévist
en direkte sammenhang mellem
frekvensen af blodsukkermiling og
den glykemiske kontrol (15).



Ved en rekke andre tilstande er der tek-
nisk mulighed for en lignende tilgang,
og det er dokumenteret, at det kan
medfore bedre livskvalitet og forbedret
behandling. Denne mulighed udnyttes
imidlertid kun i begrenset omfang.
Det er derfor fundet pakrevet at
vurdere disse muligheder og evidensen
herfor, idet det er enskeligt at fremme
udviklingen mod et aktivt samarbejde
mellem patient og sundhedsvaesen og
samtidig opné bedre behandlingskva-
litet og resurseudnyttelse.

Der er foretaget en systematisk lit-
teraturgennemgang af 4 betydende
tilstande, hvor det er muligt at foretage
en objektiv selvmonitorering ved hjalp
af veldefineret méleudstyr. Det drejer
sig om langvarig antikoagulations
behandling, astma, diabetes type 2 og
hjerteinsufficiens. I forbindelse med
denne udredning blev der foretaget
en kortlegning af brugen af selvmo-
nitorering og egenbehandling i danske

sygehuse (9).

Litteraturgennemgangen bekrefter,
at der ved de valgte tilstande er evi-
dens for, at der kan opnds gevinster
i form af forbedret sygdomsstatus
og sygdomskontrol, mindre brug af
sundhedsydelser, forbedret psykisk
velbefindende samt forbedret self-
managementadferd. For alle fire
undersogte tilstande er der overordnet
set relativ god evidens for, at selvmo-
nitorering og egenbehandling forer til

forbedrede behandlingsresultater, men
der var en vis variation sygdommene
imellem. Dette skyldes blandt andet,
at der blev anvendt forskellige out-
comemal, og at metoderne til méiling
af disse varierede. Iser ved langvarig
antikoagulationsbehandling findes god
dokumentation for effekten og for,
hvorledes indsatsen kan organiseres
hensigtsmaessigt.

Den aktuelle brug af selvmonitorering
og selvstyring af medicin pd sygehu-
safdelinger i Danmark blev kortlagt
ved en spergeskemaundersogelse.
Formalet med undersegelsen var at
belyse, i hvilket omfang og ved hvilke
sygdomsgrupper selvmonitorering
bliver anvendt i danske sygehuse.

Den viste, at der er store variationer
geografisk og mellem sygdommene,
idet selvmonitorering i varierende
grad anvendes ved diabetes, astma,
hjerteinsufficiens og antikoagulations-

behandling.

Det var ligeledes tilfeldet med hensyn
til omfanget af den undervisning
i egenbehandling, de forskellige
afdelinger tilbed deres patienter. Der
eksisterer altsd et stort potentiale for
forbedring gennem formaliserede
tiltag, der kan bidrage til en storre
udbredelse af selvmonitorering og
selvstyring af medicin.
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P4 grundlag af litteraturgennemgan-
gen kan det konkluderes, at selvmo-
nitorering og selvstyring af medicin
forbedrer behandlingen af patienter
med kronisk sygdom, men at ikke alle
patienter vil veere i stand til at drage

fordel heraf.

41 Antikoagulationsbehandling

Selvbehandling ved behov for langvarig
antikoagulationsbehandling beskrives
i denne rapport som et eksempel pd
egenbehandling, idet eksempelvis
astma eller diabetes ogsé ville vere
relevante eksempler.

Der er netop ved langvarig antikoa-
gulationsbehandling (medicinsk
behandling, der reducerer risikoen for
blodpropdannelse gennem en nedsat-
telse af blodets koagulationsevne)
skabt god dokumentation for effekten
af egenbehandling, og hvorledes denne

kan organiseres.

International Self-Monitoring Asso-
ciation for Oral Anticoagulation
(ISMAA) har opstillet principper for
egenbehandling, som kan overferes til
andre sygdomme (16). Det fastslés her,
at forudsztninger for at anbefale selv-
monitorering og egenbehandling er, at:

m Behandlingsresultaterne er lige
sd gode som eller bedre end ved
sedvanlig behandling.
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m Livskvaliteten pavirkes i gunstig
retning.

B Egenbehandling er kost-effektiv.

B Det er muligt at identificere de
patienter, der er i stand til at gen-
nemfore egenbehandling.

m  Teknologien (méleapparatur) er
sikker.

B Der opstilles retningslinier for
uddannelse, bade af patienter og
det sundhedspersonale, der skal
uddanne patienter til egenbe-
handling.

B Der etableres en lsbende monito-
rering og kvalitetsovervigning af
aktiviteten.

Efter en gennemgang af den forelig-
gende dokumentation, er der i [SMAA
konsensus om, at en stor del af de, der
har behov for langvarig antikoagulati-
onsbehandling, kan varetage egenbe-
handling, efter at de har gennemgget
et struktureret treeningsprogram.

Med den tilgengelige teknologi kan
patienter foretage palidelige malin-
ger af behandlingseffekten og pd
grundlag heraf justere medicindosis.
Analyseapparaturet er brugervenligt
og palideligt. Da patienterne kan
foretage hyppigere malinger end i
sedvanligt behandlingsregi, opnés en
signifikant reduktion af behandlings-
komplikationer i form af bledning
eller blodpropper. Det vurderes, at
behandlingen er mere kost effektiv
end sedvanlig behandling og giver en



betydelig gevinst i livskvalitet ved at
gore patienterne uathangige af hyppige
kontakter med sundhedsvasenet.

Udvalgelse til egenbehandling sker ud
fra en subjektiv vurdering af patientens
evne til at varetage monitorering og
dosering af medicin. Det er meget fi
af de, der indleder egenbehandling, og
som er interesserede heri, som ikke er
i stand til at varetage den.

AK centret pa Skejby sygehus har
i sin database registreret en rekke
demografiske data inklusive alder,
ken, uddannelse, erhverv og sociale
forhold. Det viser sig, at der ikke i AK
centrets datamateriale findes demogra-
fiske forskelle mellem de patienter, der
er fundet egnede til egenbehandling
og de, som ikke vurderes til at kunne
varetage denne.

Det ville dog vare onskeligt at
kvalificere udvelgelsen af patienter
til egenbehandling ud fra objektive
kriterier. Der er udviklet verktojer til
at vurdere patienters sygdomsindsigt
og forstdelse (health litteracy) (17, 18),
men det findes ikke dokumenteret, at
de eristand til at udpege de patienter,
der kan varetage egenbehandling (19).
Yderligere forskning i dette omréde
findes derfor pakravet.

AK centret pa Skejby sygehus har
gennemfort et betydeligt udviklings-
arbejde og har udarbejdet klinisk vej-

ledning, patientuddannelsesprogram
og patientvejledning. Dette materiale
kan direkte anvendes af andre eller
fungere som model for udvikling af
lokale programmer og vejledninger.
Det gengives derfor som bilag 1.

Trombose centret pa Gentofte hospital
har en tilsvarende aktivitet. Ultimo
2006 har Skejby og Gentofte tilsam-
men ca. 2.000 patienter i egenbehand-
ling, og det angives, at der pd Gentofte
er en betydelig venteliste til oplaring
af nye patienter med en ventetid pd
mere end et 4r.

Det anslis at ca. 50.000 personer er
i langvarig antikoagulationsbehand-
ling.

4.2 Generalisering til andre
sygdomme

Bekymring for de ansvarsmassige
forhold og for, at selvmonitorering
og selvstyring af medicin kan medfore
oget sygeliggarelse, er formentlig sam-
men med skepsis overfor patienternes
evne til at varetage behandlingen
medvirkende til, at udbredelsen af
dette koncept ikke er storre.

Den foreliggende evidens viser, at
en stor gruppe patienter kan vare-
tage egenbehandling, at livskvaliteten
bedres, og at egenbehandling medferer
mindre sygeliggorelse, idet patien-
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terne opnér uafhangighed, nir de
kan foretage kontrol af deres sygdom
i hjemmet i stedet for at skulle til lege
eller sygehus. Samtidig medforer selv-
monitorering og selvstyring af medicin
en forbedret sygdomskontrol, mindre
behov for legebesog og indleggelser
samt storre velbefindende.

De dokumenterede resultater ved
selvstyret antikoagulationsbehandling
og de praktiske erfaringer ved selvmo-
nitorering af blodsukkeret ved type
1 diabetes giver sammen med den
foreliggende evidens grundlag for en
anbefaling af systematisk at udnytte
muligheden for selvmonitorering ved de
kroniske sygdomme, hvor det er muligt.

Ved sygdomme som astma, hjertein-
sufficiens og type 1 og 2 diabetes m.fl.
er der evidens for verdien af denne
tilgang (9). Det er sandsynligt, at et
sterkere fokus p& omradet vil inspirere
til forskning, som kan fore til, at der
ved flere sygdomme kan opnis tilsva-
rende resultater.

Hertil kommer, at udviklingen af
telemedicinske losninger vil §bne mu-
lighed for nye méader at organisere og
understotte egenbehandling. Eksem-
pelvis kan elektronisk indberetning af
resultaterne af selvmonitorering dbne
mulighed for vejledning via internet-
tet, som enten kan gives individuelt
af en specialist eller automatiseret ved
hjalp af computerprogrammer. Prak-
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sissektoren kan inddrages i sidanne
modeller.

43 Kvalitetssikring

Bade ved blodsukkermaling og ved
mailing af blodets koagulationsevne
gelder det, at patientens egne ma-
linger kan ske med en sikkerhed og
pracision, som er tet pa eller lige si
pracis som det, der opnés ved labo-
ratoriemdlinger.

Patientens mélinger kan derfor sam-
men med laboratoriemélinger indga i
den lgbende monitorering, men det er
en forudsatning, at der i det samlede
program indgdr en beskrivelse af den
lobende kvalitetssikring af apparatur
og behandlingsresultater.

Ved implementering af egenbehandling
ber der ske en lobende kvalitetssikring
med egnede indikatorer, herunder en
monitorering af implementeringstak-
ten. En indikator herfor kan vare antal
patienter i egenbehandling i forhold
til den samlede patientpopulation med
en given sygdom.

I kvalitetssikringen ber, hvor det er
muligt, indgéd lebende registrering
af "hérde” data som mortalitet og
morbiditet.



4.4 Finansiering af udstyr til
selvmonitorering

Ifolge sundhedslovens kapitel 17 har
patienter ret til vederlagsfri sygehusbe-
handling, herunder ret til vederlagsfri
brug af apparatur eller redskaber i
forbindelse med selvmonitorering
og egenbehandling, hvis det specifikt
omhandlede udstyr kan kategoriseres

som et behandlingsredskab.

Afggrelsen af, hvorvide et specifike
apparatur eller redskab kan katego-
riseres som et behandlingsredskab,
sker efter kriterier, der er fastsat i
Indenrigs- og Sundhedsministeriets
afgreensningscirkulere pa omridet.
Afgrensningscirkuleret fastlegger
bl.a., at det er tilfeldet, hvis patienter
forsynes med det som led i — eller
som fortszttelse af — den behandling,
der er pdbegyndt pa sygehuset, med
det formal at tilvejebringe yderligere
forbedring af det resultat, der er opnéet
ved sygehusbehandlingen, eller at for-
hindre forringelse af dette resultat.

Det regionale sygehusvasen beslutter,
hvorvidt et specifikt apparatur/redskab
skal tilbydes patienter som led i den
vederlagsfrie sygehusbehandling.
Spergsmalet om tildeling af et behand-
lingsredskab til en given patient beror
desuden altid pd en konkret klinisk
vurdering af patientens behov m.v.

Hvis et givent apparatur/redskab
ikke tilbydes patienter som led i den
vederlagsfrie sygehusbehandling, har
borgerne mulighed for at modtage
pkonomisk stette fra kommunen efter
reglerne om hjlpemidler i Socialmi-
nisteriets lov om social service. Ofte
har borgerne i disse tilfelde ikke veret
i kontakt med sygehusvasenet.

Det er séledes sektortilknytningen (sy-
gehussekrtor/ikke-sygehussektor), der
afgor, om et givet apparatur/redskab
kategoriseres som et behandlingsred-
skab, som regionerne finansierer (syge-
hussektor), eller som et hjelpemiddel,
som kommunen helt eller delvis
finansierer (ikke-sygehussektor).

4.5 Seerlige forhold vedr.
diabetes

Testmateriale og blodsukkerméleap-
paratur er defineret som hjelpemidler.
Diabetikere kan uden hensyn til
gkonomiske forhold f3 hjelp til dette
efter bestemmelsen om hjelpemidler
i lov om social service. Socialmini-
steriets bekendtgorelse om ydelse af
hjelpemidler skelner mellem:

B nsulinkrevende diabetikere, som
uden vederlag fir det nodvendige
antal fingerprikkere og teststrimler
samt halvdelen af udgiften til appa-
ratur til maling af blodsukker. Kun
insulinbehandlede diabetikere far
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i henhold til bekendtggrelsen 50
% vederlag til indkeb af apparat
til blodsukkermaling.

W Tabletbehandlede diabetikere, som
vederlagsfrit kan f3 et begranset
antal, sifremt leegen anser blod-
sukkermaling for pakrevet. Den
begrensede adgang til vederlagsfrit
testmateriale er ofte ikke tilstraek-
kelig, s& yderligere testmateriale
m4 betales af brugeren selv.

B Diwtbehandlede diabetikere,
som ikke har adgang til veder-
lagsfrit materiale. Der er i dag
nogen dokumentation for, at
diztbehandlede kan opnd bedre
kontrol af blodsukkerniveau ved
selvmonitorering (9).

Prisen for apparater til miling af blod-
sukker er faldet til omkring 100,- kr.
Der er nu udviklet apparater med tale,
som kan anvendes af svagtseende. De

koster op til 5.000,- kr.

4.6 Okonomi

Der foreligger ikke egentlige sund-
hedsgkonomiske analyser af selv-
monitorering og egenbehandling.
Etablering heraf forudsetter organi-
satoriske tilpasninger, uddannelse af
personale, indkeb af apparatur m.m.
og dermed behov for resurser. Der
er imidlertid omfattende evidens for
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en forbedret behandlingskvalitet ved
eksempelvis diabetes og antikoagu-
lationsbehandling. Dette forer til en
nedsat komplikationsfrekvens og en
forsinkelse eller forebyggelse af sene
komplikationer til sygdommen. Ved
selvstyret antikoagulationsbehandling
er der gode holdepunketer for, at ind-
satsen er kost effektiv, idet behovet
for sygehusindlaeggelser pa grund af
hjernebledning eller blodpropper
nedszttes markant. En tilsvarende
effekt mé forventes ved diabetes og
andre sygdomme.

47 Ansvarsmaessige forhold

Som navnt kan usikkerhed om de
ansvarsmassige forhold vare en af
drsagerne til den langsomme udbre-
delse af egenbehandling. Det er derfor
nedvendigt at afklare de ansvarsmaes-
sige forhold for bide patienten og
de involverede sundhedspersoner. I
juridisk forstand tales om ansvar, nér
overtradelse af retsregler kan medfere
erstatning, straf eller andre sanktioner.
Ansvar understreger sammenhzngen

med pligten til forsvarlig adfeerd.

Ansvarsforholdene i denne sammen-
heng er i princippet ikke anderledes
end i andre situationer, hvor en patient
selv administrerer sin medicin, idet
den ordinerende lege ogsd i sidanne
situationer har behandleransvaret.



Pligten til forsvarlig virksomhed
for legen og andre autoriserede
sundhedspersoner fremgir af lov om
autorisation af sundhedspersoner og
om sundhedsfaglig virksomhed. Det
folger af denne lovs § 17, at en autori-
seret sundhedsperson under udevelsen
af sin virksomhed er forpligtet til at
udvise omhu og samvittighedsfuldhed,
herunder ved benyttelse af medhjelp,
okonomisk ordination af legemidler
m.v.

Ligesom ved andre ordinationer har
leegen ansvaret for indikation, kontra-
indikationer og vurdering af risiko for
bivirkninger samt for at tage stilling til
mulige interaktioner med den ovrige
medicin patienten far.

Legen skal sikre, at ordinationen er
tilstreekkelig udferlig til, at patienten,
der selv skal varetage behandlingen,
er instrueret i tilretteleggelsen af
behandlingen, si patienten er i stand
til at styre, gennemfore og fastholde
behandlingen med den pégzldende
medicin pd den anviste mide. Laegen
er ogsd ansvarlig for at sikre, at der
bliver indget aftaler om eventuelle
kontroller, sifremt det er nodvendigt
for at undgd komplikationer til den
pageldende medicin.

Lagen skal vurdere og kontrollere, om
patienten er i stand til at bruge det pé-
gzldende apparatur/maéleudstyr, at det
pigeldende apparatur kan anvendes af

patienten pa en forsvarlig made, sile-
des at der ikke opstar komplikationer
til behandlingen af patienten.

Lagen har sdledes ansvaret for at sikre
sig, at patienten er i stand til at udfere
selvmonitorering og egenbehandling,
ogsd gennem det videre forleb, hvor
videreudvikling af sygdommen eller
tiltagende alder kan pavirke patientens
evne til at varetage egenbehandlin-
gen.

Det er ogsa legens ansvar at sikre, at
patienten har givet det forngdne infor-
merede samtykke til behandling med
de ordinerede lzgemidler, herunder til
selvmonitorering og egenbehandling
pa den baggrund. Informationen af
patienten skal veere fyldestgorende som
grundlag for patientens stillingtagen
til behandlingsforslaget.

Lagen har under alle omstzendigheder
et selvsteendigt ansvar for den ordine-
rede og iverksatte behandling og kan
ikke fralegge sig ansvaret, heller ikke
ved aftale med patienten selv.

Selve behandlingsopgaven kan deri-
mod godt overlades til andre, herunder
til patienten selv pd baggrund af de
ovenfor nazvnte vurderinger.

Huis legen har instrueret og informeret
patienten omhyggeligt og har sikret sig,
at patienten har forstdet informatio-
nen/instruktionen, eksempelvis ved at
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kontrollere at patienten selv er i stand
til at administrere selvmonitorering
og egenbehandling, s har legen ikke
ansvaret for, at patienten handler imod
den givne instruktion.

Princippet om patientens ret til selvbe-
stemmelse betyder ikke, at det er pa-
tienten, der bestemmer behandlingen,
men patienten har selvbestemmelsesret
i relation til gennemforelsen af en
ordineret behandling, som patienten
har givet sit samtykke til, hvorfor
legen ikke har ansvaret for patientens
gennemforelse af selvmonitorering og
egenkontrol.

De ombhandlede elementer i le-
gens information og vurdering af
patientens egnethed til at foretage
selvmonitorering og egenbehandling
skal fremgd af patientjournalen.
Hvis forudsatningerne vedrerende
ordination, instruktion af patienten
og vurdering af dennes evne til at
gennemfgre monitorering og egenbe-
handling er opfyldt, er der altsd ingen
ansvarsmassige barrierer for at udnytte

denne mulighed.

4.8 Arbejdsgruppens over-
vejelser

Arbejdsgruppen tager den forelig-
gende dokumentation for vardien af
selvmonitorering og egenbehandling
til efterretning og finder, at der er
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gode muligheder for herved at for-
bedre egenomsorgen ved nogle af de
kroniske sygdomme.

Det er dog ikke er alle patienter, der
kan fi glede af denne tilgang, idet
svar pavirkning af helbredstilstanden
eller manglende fysisk eller psykisk
kapacitet og sygdomsindsigt kan vere
hindrende faktorer.

De, der kan udnytte muligheden,
opndr betydelige gevinster i form
af bedre behandlingsog livskvalitet.
Samtidig frigeres resurser, som kan
udnyttes til en forbedret indsats for
de patienter, der ikke kan varetage
egenbehandling.

Erfaringerne fra bl.a. Skejby sygehus
viser, at der kun er et minimalt frafald
blandt de, der har pdbegyndt egenbe-
handling. Udvelgelse til egenbehand-
ling, som sker ved en skensmeassig
vurdering, har altsd veret sikker,
men det er ikke muligt at belyse, om
der i gruppen, som blev fravalgt, er
endnu flere, der kunne have varetaget

egenbehandling

Arbejdsgruppen efterlyser derfor
objektive kriterier, som kan legges til
grund for identifikation af patienter,
der kan varetage egenbehandling. Der
findes derfor behov for at undersoge
om bestdende verktgjer til vurdering
af sygdomsindsigt og forstdelse kan ud-
vikles til at anvendes til dette formal.



Det er vurderingen, at en systematisk
udnyttelse af mulighederne for egen-
behandling ved flere sygdomme vil
kraeve organisatoriske justeringer og
omfordeling af resurser.

Det vil forudsztte en politisk-
administrativ beslutning og en bevidst
ledelsesmeessig indsats.

Til gengald forventes en forbedret
behandlingskvalitet, en bedre samlet
resurseudnyttelse og et zndret og
forbedret samspil mellem den aktivt
selvbehandlende patient og sundheds-

vasenet.

49 Arbejdsgruppens forslag

Mulighederne for at inddrage patien-
ter med kronisk sygdom som aktive
behandlingspartnere, der monitorer
deres tilstand og regulerer deres be-
handling pa grundlag heraf, foreslas
udnyttet systematisk. Selv om der
gennem nogle &r har veret dokumen-
tation for verdien af egenbehandling
er implementeringen sket i en langsom
take. Séledes er det i arbejdsgruppen
oplyst, at kun en tiendedel af de
patienter, der kunne have gavn af
selvstyret antikoagulation, har fiet
denne mulighed (kun ca. 2.000 er i
dag i egenbehandling, men 20-25.000
af de ca. 50.000 personer, der er i lang-
varig antikoagulationsbehandling, kan
med fordel indgé heri). Derimod har

udviklingen vearet vasentlig hurtigere
ved eksempelvis diabetes type 1 og

astma.

Der findes at vare et betydeligt poten-
tiale for at bedre behandlingskvaliteten
ved diabetes type 2, astma, hjertesvigt,
forhgjet blodtryk og langvarig antikoa-
gulationsbehandling ved at udnytte
denne mulighed.

Arbejdsgruppen peger derfor pd, at
regionerne i deres planlegning kan
inddrage selvmonitorering og egen-
behandling som et strategisk element
i planlegningen. P4 baggrund af den
her refererede evidens peges pd, at man
umiddelbart kan inddrage langvarig
antikoagulationsbehandling, idet der
her foreligger et godt, feerdigudviklet
program, som kan implementeres.
Ogsd ved astma, hjerteinsufficiens,
hypertension og diabetes type 2 kan
en udvikling hurtigt initieres.

Der skal udarbejdes pracise kliniske
retningglinier, patientinformationsma-
teriale og uddannelsesprogrammer, og
skabes organisatoriske rammer for ak-
tiviteten. Det vil veere hensigtsmaessigt
at sikre en felles udvikling af omradet
pa tveers af regionsgrenser.

Hyvis disse forudsztninger er opfyldt,
er de ansvarsmassige forhold klare og
stiller sig ikke hindrende i vejen for

udviklingen.
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Kun ved nogle sygdomme er udviklet
palideligt og betjeningsvenligt appa-
ratur til selvmonitorering. Ved andre
sygdomme og behandlinger er behov
for forskning og udvikling af nye
teknologier.

Telemedicinske lgsninger kan danne
grundlag for en storre anvendelse af
selvmonitorering og vejledt egenbe-
handling. Arbejdsgruppen foreslir
derfor, at forskning og udvikling pa
dette omride stimuleres, idet det vur-
deres, at sundhedsvasen og industri er
interessenter.

De principper, der er opstillet af den
internationale antikoagulationsgruppe
(8), preciserer, at folgende punkter
skal vere opfyldt for at iverksette
egenbehandling: Det er derfor en
forudsetning, at:
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Behandlingsresultaterne
ved selvmonitorering og
egenbehandling er lige
sa gode som eller bedre
end ved saedvanlig be-
handling.

Livskvaliteten pavirkes i
gunstig retning.
Egenbehandling er kost-
effektiv.

Det er muligt at identifi-
cere de patienter, der er
i stand til at gennemfere
egenbehandling.
Teknologien (maleappa-
ratur) er sikker.

Der opstilles retnings-
linier for uddannelse,
bade af patienter og det
sundhedspersonale, der
skal uddanne patienter
til egenbehandling.

Der etableres en lo-
bende monitorering og
kvalitetsovervagning af
aktiviteten.




5 Patientuddannelse

Rapporten — Kronisk syg-
dom. Patient, sundhedsvae-
sen og samfund

Generel patientuddannelse:
De erfaringer og viden om
livet med kronisk sygdom,
som patienter indhgster, bar
udnyttes i uddannelse af an-
dre patienter.

Sygdomsspecifik patient-
uddannelse:

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 begr formidles af sund-
hedsprofessionelle med fag-
lig og pedagogisk baggrund.

Patientuddannelse er et vigtigt element
i den patientrettede forebyggelse, idet
det kan give patienten/borgeren kom-
petencer til at yde en hensigtsmeassig
egenomsorg.

Ridgivning og vejledning om sygdom-
men, dens forleb og behandling er
et naturligt led i kontakten mellem
patient og behandler (lge eller anden

sundhedsperson). Athengig af sygdom
og sygdomsstadie kan vejledningen
suppleres med en formaliseret patient-
uddannelse.

Patientuddannelse er formaliseret
vejledning, som retter sig til en enkelt
patient eller til en gruppe af patienter.
Det er formélet at give patienterne
en viden om deres sygdom og dens
behandlings- og forebyggelsesmulig-
heder og dermed give dem en foreget
livskvalitet og styrke deres muligheder
for at reagere hensigtsmassigt pd
sygdommen, dens symptomer og
behandling. Det er forventningen, at
det vil medfere mindre athengighed
af kontake til sundhedsvasenet.

Patientuddannelse omhandler
strukturerede uddannelsesforlob,
organisatoriske rammer, udvikling af
uddannelsesprogrammer, pedagogisk
metode og evaluering af uddannel-
sens effekt. Det kan vere med til at
give patienten en oplevelse af reelt
at have indflydelse pd sygdommens
konsekvenser og give indsigt i, hvad
man kan f3 hjelp til, og hvad man kan
forvente af sundhedsvasenet.

I patientuddannelse indgar sygdoms-
specifikke elementer som sygdomslere,
medicinhdndtering mv. og generelle
elementer, der omhandler viden om
@ndring af livsstil (risikofaktorernes
betydning), styrkelse af handlekompe-

tence og mestring af sygdommen ogsd
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i forbindelse med emner som fysisk
trening, kostridgivning, rygestop,
ridgivning om alkoholbrug, psyko-
social stotte mv. I patientuddannelsen
kan der desuden indgd elementer,
der henvender sig til parerende. I et
konkret rehabiliteringsprogram indgar
ogsd treningsforleb sisom fysisk
trening, kostomlegning, rygestop
alt efter sygdommen.

Patientuddannelsen kan principielt
vaere sygdomsspecifik eller generel.
Den sygdomsspecifikke patientud-
dannelse sigter pd at give viden om
den konkrete sygdom og kompetence
til at varetage adfeerd, monitorering og
behandling af sygdommen, medens
den generelle patientuddannelse til-
rettelegges for patienter med kronisk
sygdom pa tveers af diagnose og sigter
pa at hindtere alle de problemer, der
uanset diagnose folger af at leve med
en kronisk sygdom. I et samlet pa-
tientuddannelsesprogram vil der indga
elementer af bide generel og sygdoms-
specifik uddannelse. Betegnelsen
generel patientuddannelse anvendes
her bredere end i den ovenstdende
boks, idet formidlerne ogsd kan vere
sundhedsfaglige eller andre personer.

51 Sygdomsspecifik patient-
uddannelse

Betegnelsen patientskoler anvendes om
sygdomsspecifik patientuddannelse
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som er gruppebaseret, struktureret og
retter sig til eksempelvis patienter med
kreft, hjertesygdom, diabetes, astma
og nyresygdomme.

I disse programmer vil der typisk indgd
elementer, der er specifikke for den
givne sygdom sammen med elementer,
der har mere generel karakter.

De sygdomsspecifikke elementer kan
vare basal sygdomslere, forholds-
regler vedrorende monitorering og
behandling samt adferdsmassige
forhold (medicin, kost, rygning, fy-
sisk aktivitet), medens de generelle
elementer kan vere trening i sociale
kompetencer, handleplaner og kogni-
tive teknikker, der for eksempel sigter
pa symptomkontrol.

Der er i mange sygehusafdelinger og
i regi af patientforeninger oprettet en

lang rekke tilbud.

5.1 Patientskoler og gruppebase-
ret patientundervisning

En rapport om Patientskoler og grup-
pebaseret patientundervisning (7)
konstaterer, at der i de fleste amter
er etableret patientskoler indenfor et
eller flere sygdomsomrader. De fleste
af disse opstod i lobet af 1990’erne og
blev oprettet i sygehusregi.

Formélet med rapporten var at foretage
en systematisk litteratursogning og
gennemgd den videnskabelige litteratur



om metoder og effeke i patientskoler og
gruppebaseret patientundervisning.

Selv om der er mangelfuld systematik
i metodeudviklingen og kun sparsom
evidens for undervisningens effekt, rej-
ser rapporten ikke tvivl om, at en vel-
tilrettelagt patientuddannelsesaktivitet
er nodvendig og har gavnlig effeke for
patienten med kronisk sygdom. Den
peger pa behovet for metodeudvikling,
inddragelse af pedagogisk ekspertise
og dokumentation af uddannelsens

effekt.

Der er ofte utilstreekkelig beskrivelse
af undervisningsprogrammer og red-
skaber til effektmiling er generelt
mangelfulde og ikke validerede.
Pzdagogisk teori anvendes sjeldent
i udviklingen af programmerne.
Der findes sdledes ikke tilstrakkelig
dokumentation af kvaliteten til at
vurdere effekten af gruppebaseret
patientuddannelse, som er undersogt
i litteraturgennemgangen.

51.2 Kortlaegning i Kebenhavns
Amt

Kgbenhavns Amt har i 2005 foretaget

en kortlegning af patientskoler i

amtets sygehuse (10).

Den viste, at der er en betydelig
aktivitet, idet der blev indberettet 37
forskellige uddannelsesprogrammer
rettet til patienter med kronisk syg-
dom. 12005 deltog ca. 3000 patienter

i sidanne uddannelsestilbud, og 300
kom pa venteliste eller blev afvist pd
grund af utilstrekkelig kapacitet.

Alle uddannelserne retter sig mod
patienter, som behandles i sygehusregi
for specifikke sygdomme. Uddannel-
serne kan betragtes som en integreret
del af den samlede sygehusbehandling,
og de koncentrerer sig om sygdoms-
omrdderne: apopleksi, diabetes, hjer-
tekarsygdomme, kronisk obstruktiv
lungesygdom og kreft. Herudover
findes der enkelte uddannelser pa en
rekke andre sygdomsomrider, men
der er ikke beskrevet uddannelser for
store kroniske sygdomme som muskel-
skeletsygdomme og osteoporose.

Langt de fleste af de beskrevne uddan-
nelser har en permanent status, og de
foregdr pa den behandlende afdeling,
idet kun patienter, der behandles i
afdelingen, har adgang til at deltage.

Storstedelen af uddannelserne er
udviklet i eget regi pd baggrund af
faglig viden, men ofte ogsd ud fra
erfaringer fra andre uddannelser. Kun
en meget lille del af uddannelserne
bygger pa evidensbaserede uddan-

nelseskoncepter.

Rapporten fra Kgbenhavns Amt
bekrafter konklusionerne i Sundheds-
styrelsens rapport og understreger
behovet for metodeudvikling og
dokumentation af effekten.
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513 Danske Regioner

Danske Regioner har i november 2006
udgivet en rapport vedr. gruppebaseret
patientuddannelse i regioner og kom-
muner. Formalet med rapporten er at
tilvejebringe et vidensgrundlag til brug
for arbejdet med sundhedsaftalerne. I
rapporten fokuseres pd patientuddan-
nelse, som et element i den patientret-

tede forebyggelse.

5.1.4 Den Danske Kvalitetsmodel
Det forventes, at der skal indgd en
standard om patientuddannelse i syge-
husregi i det standard sat, der er under
udarbejdelse i regi af Institut for Kvalitet
og Akkreditering i Sundhedsvasenet.
Gennemforelse af en struktureret
patientuddannelse for patienter, hvor
dette er relevant, vil siledes komme til
at indgd i bedemmelse af kvaliteten i
sygehusenes ydelser.

5.2 Stanfordprogrammet:
Patientuddannelse — laer
at leve med kronisk
sygdom

Sundhedsstyrelsen har afprovet og
introduceret et program, som her i
landet betegnes: “Patientuddannelse
— leer at leve med kronisk sygdom”.
Programmet er et eksempel pd generel
patientuddannelse, der retter sig til
mennesker med kronisk sygdom pa
tveers af diagnoser og sigter pé at give
kompetence til at leve bedst muligt
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med sygdommen og samtidig give
storre handlekompetence i forhold til
bade sundhedsvasen og omgivelser.

Programmet er udviklet pa Stanford
Patient Education Centre, Stanford
University, USA (11) og er sterkt
struktureret, idet manualer beskriver
det samlede kursusforlgb i detaljer
og underviserne, som er patienter
med kronisk sygdom, gennemgar et
ligeledes meget struktureret uddan-
nelsesforlgb.

Strukturen og det gennemarbejdede
koncept sikrer en hgj grad af repro-
ducerbarhed. Programmet er evalueret
1 USA, hvor man fandt at kursus
forer til bedre handlekompetence,
livskvalitet og mindre athengighed
af sundhedsvasenet. Det anvendes
bredt i England under betegnelsen
"The Expert Patient” (12).

Programmet blev introduceret her
i landet af Sundhedsstyrelsen 2004
som et led i folkesygdomsprojektet.
En pilotafprevning, som blev foretaget
af Sundhedsstyrelsen i samarbejde
med Ribe Amt, Kebenhavns Amt og
Gigtforeningen viste, at konceptet
blev vel modtaget og accepteret af sdvel
instrukterer som kursister. Der blev
foretaget ekstern evaluering af pilotaf-
provningen, og forlgb og resultater er
beskrevet i en rapport (13).



P4 baggrund af de erfaringer, der er
indhestet under pilotafprevningen, har
Sundhedsstyrelsen indgdet licensaftale
med Stanford University om anven-
delse af programmet frem til 2010.
Licensen dakker det samlede offentlige
sundhedsvesen, og patientforeninger
kan tegne en tillegsaftale, som giver
dem mulighed for ogsd at benytte
programmet. Kommerciel udnyttelse
af programmet er ikke tilladt.

Implementeringen understottes af
Komiteen for Sundhedsoplysning,
som har indgdet en samarbejdsaftale
med Sundhedsstyrelsen®.

Der er dermed etableret en organisation
med Sundhedsstyrelsen som ansvarlig
myndighed vedrerende licens.

Komiteen for Sundhbedsoplysning
varetager rddgivning vedrerende
implementering, uddannelse af
instrukterer og masterinstrukterer
samt udgivelse af undervisnings- og
informationsmateriale.

En koordinationsgruppe med reprae-
sentanter fra de to samarbejdende
organisationer modes regelmassigt
og en bred folgegruppe med represen-
tanter fra kommuner og regioner samt
sundhedsfaglige organisationer folger
implementeringen af programmet.

I November 2006 er 31 kommuner
og 6 regioner/amter samt 4 patient-
foreninger registreret som brugere?,
og der er taget initiativ til at udarbejde
et evalueringsverktgj, som vil gore
det muligt at foretage en lobende
evaluering af programmet.

5.3 Arbejdsgruppens over-
vejelser

Arbejdsgruppen finder, at et formaliseret
uddannelsestilbud er af stor betydning
for at styrke egenomsorgen ved kronisk
sygdom, og at det er nedvendigt at
etablere hensigtsmessige organisato-
riske rammer, der kan sikre udvikling,
personaleuddannelse, koordinering og
kvalitetssikring af indsatsen.

3 Komiteen for Sundhedsoplysning har modtaget en bevilling fra Trygfonden til dette formal.

4  Registrerede brugere oktober 2006:

Kommuner: Aalborg, Albertslund, Bornholms Regionskommune, Brgndby, Drager, Es-
bjerg, Fang, Faxe, Fredensborg, Gentofte, Gladsaxe, Greve, Herlev, Holstebro, Ikast-Bran-
de, Kalundborg, Kerteminde, Kebenhavn, Kolding, Nestved, Odense, Odsherred, Rebild,
Ringkebing, Skjern, Syddjurs, Vallensbak, Varde, Vejen, Vejle, Vesthimmerland, Viborg.
Amter: Kgbenhavn, Ringkebing, Roskilde, Storstrom.

Regioner: Region Midtjylland, Region Syddanmark.

Patientorganisationer: Diabetesforeningen, Gigtforeningen, Hjerteforeningen og Kraf-

tens Bekempelse.
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Det er vurderingen, at den sygdoms-
specifikke undervisning, knytter sig
direkte til behandlingen. Den kan
ske i forbindelse med sygdomsdebut,
indledning af behandling eller senere
i sygdomsforlebet.

Gennem det videre sygdomsforleb er
der behov for en opfelgende og fast-
holdende indsats, som vil kunne ske
i sygehus, i almen praksis eller i kom-
munalt eller patientforeningsregi.

Den generelle patientuddannelse efter
Stanford konceptet, som den finder
sted i "Patientuddannelse — ler at leve
med kronisk sygdom” findes at supplere
undervisningen i sygdomsspecifikke
patientskoler og kan ikke pa nogen
méde erstatte denne. Dette program
kan vere hensigtsmessigt tidligt i
sygdomsforlgbet, men vil ogsd kunne
veere af vardi senere i forlobet.

”Patientuddannelse — ler at leve med
kronisk sygdom” fremtrader som et
samlet, valideret koncept med et fast
program, undervisningsmateriale og
konsulentstotte til implementeringen.

Sygdomsspecifikke patientskoler er
derimod ofte udviklet lokalt, oftest
uden et egentligt pedagogisk grundlag
og med undervisningsmateriale af va-
rierende kvalitet. Det er en god ide, at
kvalitetssikre metodeudvikling, doku-
mentation af effekten og samordning
af denne aktivitet. De foreliggende
forslag til nationale retningslinier for
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patientuddannelse ved diabetes, KOL
og hjertesygdomme ma betragtes som
vasentlige skridt i denne retning. Pa-
tientuddannelse indgar som et centralt
led i forebyggelses- og rehabiliterings-
programmer, og opgavefordelingen mé
folge sundhedslovens bestemmelser
om opgavefordeling mellem regioner
og kommuner.

Sundhedsloven (Lov nr. 546 af 24.
juni 2005) fastlegger:

Kapitel 35

Forebyggelse og sundheds-
fremme

§ 119. Kommunalbestyrelsen
har ansvaret for ved vareta-
gelsen af kommunens opga-
ver i forhold til borgerne at
skabe rammer for en sund
levevis.

Stk. 2. Kommunalbestyrelsen
etablerer forebyggende og
sundhedsfremmende tilbud
til borgerne.

Stk. 3. Regionsradet tilbyder

patientrettet forebyggelse
i sygehusvaesenet og i prak-
sissektoren m.v. samt radgiv-
ning mw. i forhold til kom-
munernes indsats efter stk.
1o0g 2.




I bemzrkningerne til sundhedsloven
fastslds, at regionernes opgaver pa det
forebyggende og sundhedsfremmende
omride specielt vedrorer den patient-
rettede forebyggelse, idet der peges
pa bade sygehuse og praksissektorens
rolle.

Patientuddannelse kan vere et centralt
element heri.

I forhold til kronisk og langvarige syge
fir kommunerne en vasentlig rolle
med at samarbejde med regionerne
om at udvikle og bidrage til indsatsen
overfor denne patientgruppe. Sigtet
er iser at optimere behandlingen og
sette den enkelte patient i stand til at
tage bedst mulig vare pa sig selv. Det
understreges, at almen praksis spiller
en vasentlig rolle som den legefaglige
kompetence i denne sammenhzng,.

Som et eksempel pa patientuddannelse
som element i patientrettet forebyggelse
kan navnes diabetesskole i sygehusregi
eller undervisning og vejledning af
diabetespatienten i almen praksis og et
opfelgende tilbud til borgere med dia-
betes, som kan finde sted i kommunalt
regi. Det opfelgende tilbud kan sigte
pa understottelse af hensigtsmassig
adferd, kostvejledning, rygestop m.m.
eller kan vere et generelt patientud-
dannelsestilbud, som sigter pa at
styrke evnen til egenomsorg pa tvers

af sygdomsgrupper.

Bade i det patientrettede tilbud i
regionalt og kommunalt regi og det
borgerrettede tilbud i kommunalt
regi kan patientforeninger eller andre
frivillige organisationer inddrages.

5.4 Arbejdsgruppens
bemaerkninger til
opgavefordeling

Patientuddannelse forudsetter
pedagogiske og sundhedsfaglige
kompetencer, idet dog programmet
”Patientuddannelse — ler at leve med
kronisk sygdom” benytter patienter
med kronisk sygdom uden sundheds-
faglig baggrund som instrukterer.

En individuel vejledning vil ske i
almen praksis eller den behandlende
sygehusafdeling.

Der ber dbnes mulighed for, at denne
vejledning kan suppleres gennem
henvisning til de formaliserede pa-
tientuddannelsestilbud, der beskrives
nedenfor.

Arbejdsgruppen finder det relevant at
overveje, om gruppebaseret patientud-
dannelse, som et led i den patientrettede
forebyggelse, skal indgd i Sundhedsaf-

taler mellem regioner og kommuner:

En sygdomsspecifik gruppebaseret
patientuddannelse med oplering i
varetagelse af forhold som medicine-
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ring, monitorering, egenbehandling
og andre aspekter ved den givne
sygdom indgir som en integreret
del af behandlingen og forudsatter
sundhedsfaglig kompetence. Den
vil derfor naturligt finde sted, hvor
behandlingen iverksattes.

En fortsat patientuddannelse med bade
sygdomsspecifikt og generelt indhold,
der retter sig til borgere med kronisk
sygdom, kan forst og fremmest finde
sted i kommunalt regi, men kan ogsd
ske i sygehusregi eller i almen praksis
for patienter i varig kontakt med disse.
Ikke alle kommuner har resurser eller
kompetencer til at varetage denne
funktion, hvorfor opgavefordelingen
ma aftales konkret.

Patientuddannelse i regi af patient-
foreninger kan udggre et supplement
eller indgd i samarbejde med sygehuse,
almen praksis eller kommuner.

Programmet "Patientuddannelse — ler
at leve med kronisk sygdom”, som kan
tilbydes til grupper af patienter med
kronisk sygdom pa tvers af diagnose,
er stillet til rddighed for det samlede
sundhedsvasen. Programmet er struk-
tureret og reproducerbart, og der er
dokumentation for, at det understotter
deltagernes handlekraft og livskvalitet
i positiv retning. Implementeringen
kan ske med stotte fra Komiteen for
Sundhedsoplysning under Sundheds-

styrelsens licens.
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I overensstemmelse med sundhedslo-
vens bestemmelser kan det regionale
niveau ridgive kommunerne om tilret-
teleeggelse af deres indsats. Herunder
kan der vere behov for en faglig
understottelse og hjelp til kompe-
tenceopbygning i det kommunale
sundhedsvasen.

Der er behov for udvikling
af evidensbaserede, struktu-
rerede patientuddannelses-
programmer, der fglger nati-
onalt fastlagte retningsliner.

Det forventes, at udform-
ningen af sadanne program-
mer kan ske i et samarbejde
mellem Sundhedsstyrelsen,
regioner og kommuner.



6 Understottelse af egenomsorg ved
patientjournal og IT

Rapporten — Kronisk syg-
dom. Patient, sundhedsvae-
sen og samfund

De kliniske informations-
systemer, der anvendes i
sundhedsvaesenet, bor vide-

reudvikles til at fungere som

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

Medens patientjournalen tidligere var
et lukket land for patienten, er der i
kraft af lov om aktindsigt og patien-
ters rettigheder sket en udvikling, si
patienten nu har mulighed for at fi
indsigt i journalen.

Sygdomsindsigt og viden om behand-
lingen er vasentlige forudsatninger for
egenomsorg, og en videre udvikling af
patientjournalen til at vere et falles
varktej for patient og behandlere
kunne understotte dette. Udviklingen
af den elektroniske journal vil dbne

mulighed herfor.

Der er imidlertid ogsd muligheder for
at anvende konventionelle metoder i
form af en patientbéren vandrejournal
eller eksempelvis Patientens bog.

6.1 Konventionelle lgsninger

Der er i flere sammenhenge gode
erfaringer med en patientbiren van-
drejournal, som kan sikre, at bdde
patient og de involverede sundheds-
personer har adgang til nedvendige
informationer. Det kan dreje sig om
diabetes vandrejournal, smertedagbog
eller astmajournal.

Dansk Selskab for Patientsikkerhed
har i samarbejde med Trygfonden
udviklet "Patientens bog — en guide til
et sikkert patientforlgb”. Det primare
sigte er at oge sikkerheden gennem
patientforlgbet ved at give patienten
et verktoj til at sikre at nedvendige og
relevante oplysninger er samlet et sted,
og samtidig giver bogen oplysninger
om behandlingsforlobet og patient
rettigheder samt en reekke “redskaber”
i form af oplysninger om praktiske
forhold og medicin, herunder en
medicinliste, som kan give overblik
over medicinindtagelsen.

Patientens bog kan understatte for-
lobet ved kronisk sygdom. Den kan
rekvireres gratis fra Dansk Selskab
for Patientsikkerhed, e-mail info@
patientsikkerhed.dk eller Trygfonden,
e-mail info@trygfonden.dk.
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6.2 IT lgsninger

6.2.1 Patientens elektroniske
journal

Det er sandsynligt, at der pa sigt vil

blive udviklet en e-boks lignende fa-

cilitet, der kan gemme de helbredsop-

lysninger, patienten over tid indsamler

fra forskellige udbydere.

Der knytter sig en reekke udfordringer
til etablering af sddanne systemer,
sasom validitet og tilgengelighed af
de indsamlede oplysninger. En sddan
samling oplysninger ville kunne
fungere som en elektronisk udgave af
Patientens bog.

6.2.2 Individuel radgivning

IT programmer kan anvendes til at
understotte egenomsorgen gennem
en individuel rddgivning, hvor der pd
baggrund af en risikoprofil kan gives
incitamenter til en hensigtsmessig
egenomsorg. Et eksempel herpd er
computer-programmet HjerteRask,
som bygger pa den kendsgerning, at en
rekke forhold kan reducere risikoen
for at udvikle nye hjertetilfzlde eller
hjerteded hos patienter med pavist
hjertesygdom.

Gennem den patientrapport, som
indgdr i programmet, og som i
papirformat udleveres til patienten
ved konsultationen, er det muligt
at folge medicinering og udvikling
i kolesteroltal, blodtryk, vaegt m.v.
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og derigennem illustrere patientens
muligheder for at @ndre sin risiko-

profil.

I programmet indgdr ogsd en sikaldt
behandlerrapport, der automatisk op-
samler den registrerede behandlingsef-
fekt pd kolesteroltal, vagt, blodtryk,
rygning og selvvurderet livskvalitet pd
hele den behandlede patientgruppe.
Ogsad patientgruppens dedelighed
sat i relation til dedeligheden i en
alders- og kons- sammenlignelig bag-
grundsbefolkning rapporteres lobende.
Der kan demonstreres en betydelig
effekt pa risikofaktorer, men trods en
betydelig padagogisk indsats er det
kun ca. halvdelen af patienterne, der
demonstrerer viden om livsstil i form
af kostrdd, vejledning om frugtindta-

gelse og fysisk adferd.

P34 trods heraf kan det vises, at dedelig-
heden i den hgjrisikogruppe, der folges
med programmet, er sammenlignelig
med baggrundsbefolkningen, og dette
kan tolkes som et indirekte bevis pd
programmets effekt.

6.2.3 Interaktive programmer

Interaktive computerprogrammer for
patienter med kronisk sygdom, som
kombinerer sundhedsoplysninger med
on-line samspil med sundhedsfaglig
eller anden rddgiver og har til formal
at understotte egenomsorgen gennem
beslutningsstatte, gennemforelse af
adferdsendringer eller fastholdelse af



behandling, er blevet udviklet gennem
de senere ar.

En Cochrane rapport (30) soger at
vurdere, hvorledes sidanne program-
mer kan pdvirke patienter med
kroniske sygdomme. Det pévises,
at de forbedrer brugernes viden,
sundhedsadferd og sygdomsforlgb.
Det findes sandsynligt, at brugernes
tillid til deres egen kapacitet til at
gennemfere hensigtsmeassige foran-
staltninger styrkes. Derimod er det
ikke pa grundlag af denne rapport
muligt at udtale sig om emotionelle
eller skonomiske konsekvenser.

Interaktive I'T-programmer findes
derfor egnede til at formidle oplysning
og give grundlag for informeret beslut-
ningstagen og fremme hensigtsmassig
adferd. Herved kan egenomsorg og
egenbehandling samt et hensigts-
massigt samspil mellem patient og
sundhedsvasen understottes.

Rapporten peger ogsd pd mulige
uonskede effekter: vil udbredelsen
af sidanne programmer oge eller
reducere ulighed i sundhed ved kun
at veere tilgengelige for en del af
befolkningen?

Anvendelsen medferer at personlige
oplysninger skal formidles via inter-
nettet, og dette medforer krav om en

sikker forbindelse.

Der er udviklet programmer for en
lang rekke sygdomme og tilstande,
som eksempelvis AIDS, demens,
astma, diabetes, kreft, adipositas,
inkontinens, spiseforstyrrelser og
antikoagulationsbehandling.

6.2.4 Patientuddannelse — leer at
leve med kronisk sygdom
Stanford University har udviklet en
web-baseret version af det patientud-
dannelsesprogram, som omtales i
afsnittet om patientuddannelse.

Programmet er under afprevning i
England, men resultater foreligger
endnu ikke. Gigtforeningen har
vurderet mulighederne for at udvikle
en dansk version i samarbejde med
Komiteen for Sundhedsoplysning og
Sundhedsstyrelsen, men disse over-
vejelser er sat i bero indtil en varslet
ny version af originalprogrammet er

tilgengeligt.

6.2.5 DialLog — Fyns Diabetes-
Database (FDDB)

Der er flere IT programmer under
udvikling eller implementering. Et
af disse er Dia-Log — Fyns Diabe-
tesDatabase (FDDB). Den rummer
faciliteter, der sigter pa at understotte
patientinvolvering, shared care og
kvalitetsudvikling. Den beskrives her
som et eksempel pd den udvikling,
der er i gang,.
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Formalet med FDDB er at gere
databasen til grundlag for vurdering
af kvaliteten og effekten af diabetesbe-
handlingen i Fyns Amt, at understotte
shared care i behandlingen af diabetes
og at give patienter og behandlere
adgang til den samme information.

Databasen skulle kunne integreres med
andre IT systemer og Det Nationale
Indikatorprojekt.

FDDB giver mulighed for kvalitetsfor-
bedring, idet der er udviklet et eksternt
analysemodul og et listemodul til brug

for den enkelte behandler.

Amtsdiabetesudvalget, sygehusafde-
linger og praktiserende leger kan ud
fra tilsendte rapporter folge kvaliteten
af den samlede diabetesbehandling og
derved malrette indsatsen.

Den enkelte behandler kan folge
kvaliteten af behandlingen i sin egen
patientpopulation ved hjelp af liste-
modulet.

Programmet understotter shared care,
hvor patienterne har kontakt med bade
den praktiserende leege og diabetesam-
bulatoriet. I november 2005 er cirka
15.000 personer inkluderet.

Programmet sigter pd at under-
stotte egenomsorgen ved at sikre,
at patienten er informeret om egne
undersogelsesresultater, behandling
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m.m. Alle behandlere og patienten
mé derfor have adgang til ajourforte
undersggelsesresultater, behandling og
komplikationer.

Dette krav tilgodeses gennem anven-
delse af databasen som en elektronisk
“vandrejournal”.

Patienten har adgang til de samme data
som behandlerne, og data kan anven-
des som et felles udgangspunkt for
behandler og patient, nir de sammen
gennemgdr status og mil for behand-
lingen. Mélene opstilles individuelt,
sdledes at egenomsorg og behandling
individualiseres, og malene kan sam-
menlignes med nationale standarder.

Patienten kan bruge laboratorieresul-
taterne og de individuelle mal som
forberedelse til konsultationen hos
behandleren. Patienten fir adgang
til sine egne data i databasen ved at
anvende en digital signatur og logge

ind via sundhed.dk.

Der kan tillige udskrives et print af
statusarket, som patienten kan f3
udleveret i forbindelse med konsul-
tationen.

Systemet giver tillige mulighed for
at beregne personens risiko for at de
som folge af kardielle komplikationer
og for at fi overblik over pd hvilke
omrader, der med fordel kan justeres
for at reducere risikoen.



Den Fynske Diabetesdatabase inte-
grerer til en rekke programmer som
sundhed.dk, NetLab, LabKa, Fyns
Amts Patientadministrative system,
praksislegesystemer og Det Nationale
Indikatorprojeke (NIP). FDDB kan
integreres til andre laboratoriumsyste-
mer, patientadministrative systemer,
elektroniske patientjournaler samt
lokale kliniske og nationale databaser,
idet der anvendes MedCom standarder
som grundlag for integrationen.

Integrationen til praksissystemerne
sker ved, at der sker en dataoverforelse
fra FDDB til praksislegesystemet via
en MedCom meddelelse, siledes at
praksislegen ikke skal registrere de
samme informationer i to systemer.

Integration med andre systemer er en
forudsetning for, at behandlere bade i
primer og sekundar sundhedstjeneste
vil anvende et kvalitets- og shared care
redskab i den daglige klinik, sd de ikke
skal foretage dobbeltregistreringer, og
s redskabet uden problemer kan im-
plementeres i daglige arbejdsgange.

Der er endnu ikke foretaget en egentlig
evaluering af behandlernes og patien-
ternes brug af databasen, men det
angives, at behandlerne rapporterer,
at FDDB giver et godt overblik over
patientens fysiske helbredssituation og
er nemt at bruge. Patientreaktionen er
positiv, idet man gerne vil se egne data
og oplever, at behandlerne er bedre

informeret og bruger oplysningerne
i databasen. Det er dog uvist, hvor
mange der gdr ind som aktive brugere
i sddanne systemer.

6.2.6 Sundhed.dk som platform
for interaktive programmer

Med etableringen af den felles offent-
lige sundhedsportal sundhed.dk er der
skabt en felles platform for udvikling
af tvergdende kommunikation mellem
borgerne og de forskellige profes-
sionelle parter i sundhedsvasenet.
Sundhed.dk er den direkte indgang
til sundhedsvasenet og er bindeleddet
for den internetbaserede information
og kommunikation mellem brugere
og akterer i det danske sundhedsvasen

uathengig af tid og sted.

Sundhed.dk kan understotte kom-
munikation mellem specialespecifikke
IT-systemer samt sikre somlase kob-
linger mellem de elektroniske tilbud
for borgere og patienter. Derved
understottes et sammenhangende
sundhedsvasen for patienten baseret
pa strukturerede, delelige data.

Patientens personlige sundheds-
side “Min sundhed.dk” kan give
mulighed for at forberede modet med
sundhedsvasenet og give patienten
de nedvendige forudsetninger for at

deltage aktivt.

Den personlige sundhedsside er om-
drejningspunktet for patientens infor-
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mations- og kommunikationsbehov
1 kontakten med sundhedsvasenet.
Herfra er der direkte og mélrettet
adgang til data og funktioner, som er
relevante for aktuelle eller historiske

behandlingsforlgb.

“Min sundhed.dk” giver patienten
et personaliseret overblik over sund-
hedsvasenets tilbud, rettigheder og
muligheder. Den er samtidig det
elektroniske dialogredskab i forhold
til sundhedsvasenets professionelle
parter.

“Min sundhed.dk” samler patientens
muligheder pd sundhed.dk. Konkret

omfatter det:

B Generel information om sundhed,
sygdom og forebyggelse.

B Information om sundhedsvasenets
organisering og dets ydelser.

B Elektronisk selvbetjening og degn-
dben kommunikationskanal.

B Online adgang til egne data i
sundhedsvasenet.

®  Direkte involvering i det person-
lige digitale patientforlgb.

Sundhedssiden kan udbygges med
indhold og funktioner, som specifikt
tilretteleegges med henblik pa at
understotte egenomsorg og gor det
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relevant og vedkommende for pa-
tienten. Der er i stigende grad fokus
pa lesninger, der sztter patienten i
stand til at betjene sig selv pa tvers af
de ansvarlige sundhedsmyndigheder
og uafhengigt af sundhedsvasenets
normale dbningstider. Herudover kan
indholdet pa sundhedssiden udvikles
til personaliserede data og interaktion,
serligt centreret omkring konkrete
kroniske patientforlgb. “Min sundhed.
dk” kan séledes udfolde patientens
muligheder for en mere direkte invol-
vering i eget patientforleb, herunder
give patienten gget mulighed for at
bidrage til overvigningen af egen
sygdomstilstand via internettet.

Anvendelsen af I'T til understattelse af
eget kronisk patientforleb mi baseres
pa den enkelte patients resurser og
kompetencer. Ved at lofte noget af
den samlede byrde, ved brug af IT til
egenomsorg, vil der kunne frigores
resurser til resursesvage patienter.

Den faglige, skonomiske og organisa-
toriske forankring ber placeres initialt
i hvert kronisk sygdomsforleb hos en

styregruppe.

6.3 Arbejdsgruppens over-
vejelser

En effektiv videndeling er en vasentlig
forudsztning for hensigtsmassig
egenomsorg.



Patientjournalen var tidligere et internt
arbejdsdokument for leger og senere
ogsd for andre behandlere. Loven om
patientrettigheder og om offentlighed
i forvaltningen har pa afgerende vis
@&ndret dette, sd patienten nu har
mulighed for indsigt i journalen.

I den videre udvikling er det hensigts-
messigt at udvikle journalen til at vaere
et felles arbejdsredskab for patient og
behandlere og dermed platform for vi-
dendeling mellem de relevante parter.

Det er derfor gnskeligt, at den elektro-
niske journal, som er under udvikling,
tilgodeser dette formal.

IT programmer, som danner basis for
en individuel ridgivning, skennes at
indebere et betydeligt potentiale og
vil kunne understotte telemedicinske

behandlingsvejledninger.

6.4 Arbejdsgruppens forslag

B Det foreslis, at den kommende
elektroniske journal inklusive
medicinmoduler udformes, si
den kan vere grundlag for shared
care og for opdateret informati-
onsudveksling mellem patient og
de involverede behandlere samt
mellem behandlere.

m  IT lesninger foreslas udformet, si
de kan understotte telemedicinske

behandlingsvejledninger og indi-
viduel ridgivning.

Sundhed.dk er etableret som en
offentlig portal for sundheds-
omridet og kan ogsd formidle
individualiserede oplysninger pa
sikker vis, og det synes derfor
hensigtsmassigt at benytte denne
platform i understottelse af pa-
tienter med kronisk sygdom.
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7 Den sarbare patient

Rapporten — Kronisk syg-
dom. Patient, sundhedsvae-
sen og samfund

For at understatte mulighe-
derne for egenomsorg ber
der tilretteleegges en mal-

rettet indsats for patienter,
som er serlig sarbare, eller
hvor det vurderes, at deres
muligheder for at fastholde
behandling eller adfaerdsaen-
dringer er ringe.

71 Definition

Alle patienter med kronisk sygdom
md betragtes som vaerende sirbare. I
denne forbindelse anvendes begrebet
”den sérbare patient” om:

B Datienter, som pa grund af sver,
evt. terminal sygdom, flere
samtidige behandlingskrevende
sygdomme og eventuelt svagt
personligt netverk er sterke
athengige af sundheds og/eller
sociale ydelser.

B Datienter, som pid grund af svage
personlige resurser og darlig eller
anderledes sygdomsindsigt, sociale
eller kulturelle forhold er ude af
stand til at yde en hensigtsmessig
adferd og egenomsorg.
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Den forste gruppe inkluderer patienter
med flere samtidige sygdomme, for-
ventet begrenset restlevetid og ofte
hej alder, lavt funktionsniveau, stor
athengighed af praktiserende lzge og
hjemmepleje. Der vil ofte veere tale om
flere evt. akutte sygehusindleggelser
gennem forlgbet. De svageste i denne
gruppe vil primeart have behov for en
palliativ indsats.

Nogle indlaggelser vil vare ngdvendige
pa grund af behov for diagnostiske el-
ler behandlingsmaessige indsatser, der
kun er tilgengelige pé sygehusniveau.
En del indleggelser er imidlertid be-
tinget af, at der ikke i primarsektoren
er organisatoriske forudsetninger
for at dekke behovet for pleje eller
kompetence til at foretage nodvendige
justeringer i behandlingen.

Der er ivarksat en rekke initiativer
som eksempelvis degnplejeordnin-
ger, opfelgende hjemmebesag eller
udgiende sygeplejersker fra sygehus
(palliativt team, lunge-, ilt- eller
astmasygeplejerske).

Problemstillingen vedrorende patienter
med svage personlige resurser og darlig
sygdomsindsigt afspejles gennem
den betydelige forskel i sygelighed
og dedelighed mellem socialgrupper,
etniske grupper og grupper med
forskelligt uddannelsesniveau.



Pd grund af tidlig sygdomsdebut,
manglende sygdomsforstdelse og
evne til at gennemfore og fastholde
behandling og @ndringer i levevis
vil sygdomsforlgbet vare praeget af
forverring, indtreden af komplika-
tioner og uarbejdsdygtighed. Den
praktiserende lege er den primare
og gennem store dele af forlebet den
eneste kontakt til sundhedsvasenet,
men mange i denne gruppe har ogsd
behov for sociale stotteforanstaltninger
og fortidspension og er dermed kendt
af bdde sundheds- og socialvasen.

7.2 ldentifikation af malgrup-

per for en seerlig indsats

Den store ulighed i sundhed og den
kendsgerning, at en mindre del af
befolkningen har behov for en stor og
resursekravende indsats fra sundheds-
vaesenet har fort til forskellige forsog
pa at karakterisere og identificere
denne gruppe. Formilet hermed er at
tilretteleegge en malrettet indsats, som
kan sikre en bedre behandlings- og
livskvalitet og samtidig et hensigts-
massigt resurseforbrug.

721 Befolkningsundersagelser

I England er det gennem analyse af
en befolkningskohorte (31) pévist, at
10 % af de sygehusindlagte bruger
55 % af samtlige sengedage og ud af
den samlede population i UK (ca. 60
mio. kr.) vises det, at en gruppe pi

250.000 har et meget stort forbrug
af sygehusydelser.

Tilsvarende findes i en engelsk op-
gorelse fra 2004 (32), at 2/3 af de
indlagte patienter over 65 ar gamle.
Heraf legger 3 %, som kan betegnes
som serligt sirbare (jf. ovenfor), beslag
pd 35 % af de samlede sygehusudgifter
til hele aldersgruppen — eller pa over
20 % af de samlede sygehusudgifter.
Ud over at det er en stor belastning
for disse patienter, er denne gruppe
serdeles resursekreevende for det of-
fentlige. Ud af disse serligt sirbare
patienter boede % alene i eget hjem,
V4 fik besog af hjemmesygepleje og 1/3

var kendt i det sociale system.

P4 befolkningsniveau er det muligt
at udpege grupper og geografiske
omrider med en serlig risikoprofil
eller sygelighed. Flere kommuner og
regioner gor brug af denne tilgang,
som giver mulighed for at identificere
grupper men ikke individer med ser-
lige problemer.

Dette galder ogsd for Sundheds
og sygelighedsundersogelserne fra
Statens Institut for Folkesundhed
(SUSY). Heri indgér parametre, som
identificerer sammenhangen mellem
sygelighed og uddannelse, sociale
forhold og sygdomsforstdelse.

7.2.2 Registerdata
Ved at bruge rutinedata i form af et
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nationalt register over alle sygehusind-
leggelser er det muligt at identificere
de patienter, der er i hgj risiko for
gentagne akutte indleggelser (33).

Ved en tilsvarende analyse af indleg-
gelsesforbruget pd Landspatientre-
gisterdata findes en fordeling som
nedenfor.

Det ses, at 2 % af de udskrevne pa-
tienter star for 25 % af det samlede
antal sengedag og 10 % for ca. 50 %
af sengedagene.

Denne fordeling, hvor en mindre del
af de indlagte patienter leegger beslag
pi en stor del af sengene, ma forventes,
idet de ldste og de mest syge med
stort indleggelsesbehov udger en
mindre del af befolkningen. Imidlertid
er det netop i denne meget sarbare og
resursetunge gruppe, der er mulighed
for at pavirke indleggelsesmensteret
gennem hensigtsmassige tiltag i pri-
mearsektoren. Selv sma @ndringer i
indleggelsesbehovet for denne gruppe
vil indebzre betydelige resursemessige
konsekvenser.
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7.2.3 Sygdomsforstaelse

En serlig sirbar patientgruppe er
karakteriseret ved manglende syg-
domsforstdelse og manglende evne til
at gennemfore og fastholde behand-
ling og @ndringer i adferd. Der er
ofte tale om et svagt eller manglende
netvark, og der kan vere tale om
sproglige problemer og manglende
lesefeerdighed. Det resulterer i darlig
kontrol af sygdommen, udvikling af
komplikationer og et stort forbrug
af sundhedsydelser. En del af disse
patienter kan umiddelbart identifi-
ceres af egen lege, men til stotte for
denne vurdering kunne en systematisk
vurdering vare onskelig.

Sygdomsforstaelse (engelsk: health
literacy) omfatter bdde evnen til
sproglig forstdelse og til at omsatte
denne forstdelse til hensigtsmaessige
reaktioner pd tvars af sproglige, kultu-
relle og religiose barrierer og er hermed
ogsd forudsztningen for et vellykket
behandlingsforleb og for informeret

samtykke.

Der foreligger undersogelser, som
dokumenterer
mellem sygdomsindsigt og evnen
til egenomsorg. Den samlede viden
om, hvilke screeningsmetoder der er
optimale til at identificere patienter
med manglende sygdomsforstielse,
og hvilke metoder der kan anvendes
i forhold til disse, er dog utilstrak-
kelig.

sammenhzngen

Der er udviklet forskellige scorings-
systemer til vurdering af sygdomsfor-
stdelse eller health litteracy (REALM:
Rapid Estimate of Adult Literacy in
Medicine, TOFHLA: Test Of Func-
tional Health Literacy in Adults. (34,
35).

Problemet er af stort omfang og for-
klarer en vasentlig del af den sociale,
uddannelsesmeassige og kulturelle
ulighed i sygelighed. Scoringssystemer,
som de ovenfor nevnte, er si vidt vides
ikke oversat til dansk og vil krave en
tilpasning og validering, inden de
eventuelt vil kunne anvendes. Der
er derfor behov for forskning i bade
screeningsmetoder og i programmer
rettet til patienter med darlig syg-
domsindsigt (36, 37).

I socialpsykiatrien findes systemer til
social og sundhedsmassig behovsaf-
klaring hos den enkelte med sigte pd
at etablere aftaler og udforme konkrete
handleberedskaber i et samarbejde
imellem brugere og fagfolk. Et eksem-
pel er CAN (Camberwell Assessment
of Need), som bestér af et sporgevark-
toj med 26 sporgsmal i hverdagssprog
angdende kost, misbrug, bolig, bern,
osv. med henblik pa at prioritere de
mest relevante indsatsomrader. Det
er oversat til dansk og er tilgengeligt
pé htep://www.ceps.suite.dk/CAN-
FORM.html
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73 Seerlige indsatser

Der er i dag sterke fokus p& behovet
for at styrke bdde borgerrettet og
patientrettet forebyggelse ved en serlig
indsats for de mest udsatte grupper,
blandt andet gennem en serlig ind-
sats for at fi dem til at modtage og
fastholde social- og sundhedstilbud.
Opbygning af sociale og personlige
kompetencer kan medvirke til at bryde
de allermest udsattes isolation og oge
deres muligheder for en eller anden
tilknytning til arbejdsmarkedet. Der
er i flere kommuner afprovet metoder
til at opspore og fastholde de allermest
udsatte i et offentligt tilbud.

Flere undersogelser peger pa nodven-
digheden af deltager- og brugerinvol-
vering og at skabe falles forstdelse om
sygdom og behandling (konkordans).
I svage og sirbare grupper er der i
udbredt grad tale om mismod og et
lavt forventningsniveau eller ligefrem
negative forventninger og depression
hos patienterne. Dette kan tale for, at
der er behov for en individuel tilgang,
og at der ikke indledningsvist kom-
munikeres eller informeres i grupper

(39).

I et projekt om et socialt tilpasset
hjerterehabiliteringsprogram blev tre
grupper af patienter identificeret:

1. De darligste, som ikke kan deltage
i den almindelige rehabilitering,
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men som kan have gavn af samta-
ler i eget hjem med sygeplejerske
og evt. socialridgiver.

2. De, der kan deltage i den almin-
delige rehabilitering, men som har
behov for mere opfelgning, samt

3. De, der klarer sig godt med det
almindelige program.

De svage og sirbare patienter samles
i de to forste grupper. De er oftest
socialt belastede, har dirlig uddan-
nelsesmassig baggrund, darlige sociale
netvark og evt. psykiske problemer.
Projektet papeger vigtigheden af at
udvikle og anvende screeningsmetoder
til identifikation af de sérbare grupper
i den konkrete sygdoms- og behand-
lingssammenhzng (40).

I forhold til etniske grupper, som har
en kulturelt og ofte ogsd sprogligt
begrundet darlig sygdomsforstielse,
er der flere eksempler pd mélrettede
initiativer (41).

P4 baggrund af den engelske befolk-
ningsundersggelse, som er refereret
ovenfor, er det i UK hensigten at
etablere et tet samarbejde mellem
hjemmesygeplejerske og socialridgiver
om at vurdere, prioritere og koordinere
indsatsen. Det er forventningen, at
en malrettet indsats for denne gruppe
kan forbedre behandlingskvaliteten og
dermed nedsztte behovet for indleg-
gelser (42, 43).



I en Canadisk undersogelse har man
vurderet verdien af et integreret,
tvaerfagligt program for serligt sir-
bare og resursesvage hjemmeboende
patienter. Indsatsen fulgte relevante
faglige retningslinier for ernaring,
fald, hjertesvigt, demens, depression,
medicinering og vaccination. I det
tveerfaglige team indgik sygeplejerske
eller social og sundhedsassistent som
case manager’, hjemmesygeplejerske
og hjemmepleje, ergo og fysioterapeut,
hjemmehjelp og praktiserende lege.
Undersogelsen viste, at en sidan
kompleks indsats forte til en kvali-
tetsforbedring og dermed reducerede
indleggelsesbehovet s& meget, at der
blev opndet en samlet besparelse

(44).

I en rapport om hjemmesygeplejen
i Danmark peges pa vigtigheden af
at fastholde en generalistfunktion i
hjemmesygeplejen for at opfange og
agere overfor specielt svage og sirbare
patienter (45). P4 baggrund af de
refererede udenlandske undersogelser
synes det vasentligt, at denne gene-
ralistfunktion indgdr i et tvarfagligt
team, som inkluderer de relevante
sundhedsprofessioner og arbejder efter
definerede faglige retningslinier.

74 Arbejdsgruppens forslag

Den store ulighed i sygelighed, levetid
og forbrug af sundhedsydelser under-
streger, at der er behov for at udvikle
malrettede programmer for svage og
sarbare patient- eller befolkningsgrup-
per. Almen praksis er den primeare
kontake til sundhedsvasenet og har
med sit kendskab til patienterne en
central rolle i identifikation og indsats
for disse patienter.

Det foreslis:

B At etablere tveerfaglige program-
mer for indsatsen til serligt sirbare
og resursesvage hjemmeboende
patienter. Programmerne skal
folge relevante faglige retnings-
linier for ernaring, fald, hjertesvigt,
demens, depression, medicinering
og vaccination. I det tverfaglige
team kan indga sygeplejerske eller
social og sundhedsassistent, ergo
og fysioterapeut, hjemmehjelp og
praktiserende leege samt udgende
tvarfaglige teams fra sygehuse. En
af disse skal have funktion som
case manager.

B Actudvikle eksisterende funktioner
i et direkte tveerfagligt samarbejde
mellem det regionale sundheds-
vasen (fx lungesygeplejersker,

5  Definition heraf indgér i projekt Sundhedsvesenet og kronisk sygdom.
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diabetessygeplejersker, udga-
ende tvarfaglige teams og andre
sundhedsfaglige professioner i
sygehusene) og det kommunale
sundhedsvasen.

B Umiddelbart at udnytte de erfa-
ringer, der er gjort med tilpassede
programmer for socialt og/eller
etnisk udvalgte patientgrupper
(hjertesygdomme, diabetes).

B At dele de erfaringer, der ind-
hestes i samspil mellem social
og sundhedssektor i en rakke
kommuner.

B Acstotte patienter med serlig stort
behov med en case manager, som
den defineres i Sundhedsstyrelsens
pagiende arbejde i projektet
Sundhedsvasenet og kronisk
sygdom.

B Atidentificere og udvikle metoder
til at indkredse grupper med

serlige behov.

Evaluering af bestiende screenings-
metoder og eventuel udvikling af nye
verktojer er derfor hensigtsmaessig,
ligesom en udnyttelse af bestiende
registerdata til at identificere serlige
grupper med sarlige behov er hen-
sigtsmaessig.
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8 Medicinering ved kronisk sygdom

Rapporten— Kronisk

Syg-

dom. Patient, sundhedsvae-
sen og samfund

Der er veldokumenterede
problemer i form af man-
gelfuld fastholdelse af bade
farmakologisk og ikke-far-

makologisk behandling, f.eks.
ved osteoporose, hjertesvigt
og diabetes. Manglende ved-
ligeholdelse af den farmako-
logiske behandling ved hjer-
tesvigt er en hyppig arsag til
sygdomsforvaerring og gen-
indlaeggelse i sygehus.

81 Medicinering — en central
del af egenomsorgen

Varetagelse af medicinering er en cen-
tral del af egenomsorgen. Arbejdsgrup-
pen var ikke i sin sammensaztning og
i henhold til sit kommissorium egnet
til at give en udtemmende behandling
af dette omrade. Problemerne findes
imidlertid s vesentlige, at arbejds-
gruppen onskede at fremsatte nogle
overvejelser og forslag.

Problemstillingen berorer ogsa arbejdet
med udvikling af forlebsprogrammer,
og indevarende rapport vil derfor
afgrense sig til en problemidenti-
fikation og til antydning af mulige
handlepunkter.

Patientreguleret medicinering i for-
bindelse med selvmonitorering, som
blev beskrevet i et tidligere afsnit, kan
betragtes som et udtryk for "konkor-
dans”, hvor patienten og behandleren
er enige om mél og midler, og hvor
intentioner og handlinger er i over-
ensstemmelse med hinanden. Denne
enighed er en vasentlig forudsetning
for compliance, som beskriver fasthol-
delse af den ivarksatte behandling.

811 Problemets omfang

En rapport, som blev offentliggjort af
WHO 12003, viste, at kun 50 % af pa-
tienter i langtidsbehandling efterlever
og fastholder den behandling, der er
ordineret (20). Der er dog fundet ve-
sentlig bedre fastholdelse af behandlin-
gen med kolesterolsenkende medicin
hos patienter med hjertesygdom (46).

Medicineringsproblemer udger
talmessigt og med hensyn til konse-
kvenser et af de storste sikkerheds-
problemer i sundhedsvasenet. Dansk
Selskab for Patientsikkerhed har sat
fokus pa omrddet. Det vurderes, at
legemiddelrelaterede indlaeggelser
udger mellem 6 og 14 % af samtlige
sygehusindleggelse, og at op mod 60
% af de legemiddelrelaterede indleg-
gelser kan forebygges (21).

Halvdelen af alle indberettede
utilsigtede hendelser er medicine-
ringsproblemer. (Sundhedsstyrelsen.
Temarapport. 2005).
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Flere undersogelser af @ldres medi-
cinforbrug viser, at stort set samtlige
75-arige anvender bide receptpligtig
medicin og hindkebsmedicin. Gen-
nemsnitlig anvendes 4,2 forskellige
receptpligtige preeparater og 2,5 hind-
kobspraparater. Egen leege er uvidende
om 25 % af den receptpligtige medicin,
og 17 % havde receptpligtig medicin,
som de ikke anvendte. Ved en stor del
af de preeparater, der anvendes i kombi-
nation med hinanden, er der risiko for
interaktion (21, 22, 23, 24, 25).

En stor gruppe behandles med
mange forskellige praparater, sikaldt
polyfarmaci. I 2001 estimeredes
gruppen af storforbrugere, defineret
som personer, der i lobet af et &r har
indlest recept pd mere end 10 for-
skellige legemiddelstoffer, at udgere
omkring 164.000 personer. De har i
serlig grad behov for en vel tilrettelagt
behandlingsindsats.

Ogsd under indleggelse pé sygehus er
der risiko for medicineringsfejl. Ved
en undersogelse pd en akutmedicinsk
afdeling fandt man siledes, at 69 % af
de underspgte patienter var berort af
medicineringsfejl, og 18 % blev udsat

for potentielt alvorlig medicinerings-

fejl (26).

8.1.2 Substitution

Praeparatskift kan medfere problemer i
form af misforstdelser og dermed fejl-
medicinering. Substitution indebaerer
i henhold til Legemiddelstyrelsens
receptbekendtgprelse, at apotekerne
ved ekspedition af et legemiddel skal
undersoge, om der findes et billigere
lzegemiddel, som er synonymt med
det ordinerede og i givet fald udlevere
det billigste. Der er imidlertid en ba-
gatelgrense, som betyder, at apoteker
ikke skal substituere til det billigste
legemiddel, hvis forskellen mellem det
ordinerede leegemiddel og det billigste
leegemiddel er lille og falder indenfor
denne bagatelgrense®. Bekendtgorel-
sens bestemmelse om substitution
skal heller ikke anvendes, hvis legen
pa recepten har angivet, at der ikke
mi foretages substitution, eller hvis
patienten selv bestemmer, at der
ikke skal substitueres til det billigste
leegemiddel. Patienten kan valge et
hvilket som helst af de substituerbare
synonyme legemidler, med mindre
legen har fravalgt substitution. I
sadanne tilfelde skal patienten dog

6 Bagatelgrensen er 5 kr., sifremt det billigste legemiddel i gruppen koster
100 kr. eller derunder. Den er 5 % af prisen pa det billigste leegemiddel,
safremt det billigste leegemiddel i gruppen koster mere end 100 kr., men
mindre end 400 kr. Hvis det billigste lzegemiddel i gruppen koster 400 kr.
eller derover er bagatelgrensen 20 kr.
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selv betale prisforskellen mellem
det billigste leegemiddel og et dyrere
leegemiddel.

Det er ikke al medicin, der udleveres,
som bliver substitueret til det billigste
lzegemiddel. En opgerelse foretaget
af Legemiddelstyrelsen for forste
halvar af 2006 viser, at 1 66 % af alle
leegemiddelekspeditioner, hvor legen
har ordineret et Bprodukt, og hvor
apoteket derfor ikke har pligt til at
substituere, er det ogsa dette produkt,
der udleveres, selvom det ikke er det
billigste alternativ. I 7 % af tilfzeldene
udleveres et andet B-produkt, og i 27
% udleveres det billigste produkt. En
marginal merudgift anses siledes ikke
af forbrugerne eller myndighederne
som en forhindring for at forblive i be-
handling med et specifikt praparat.

Ifolge Apotekerloven er det apote-
kernes opgave at give information til
patienterne om den medicin, de fir
udleveret pa basis af leegens recept.

Apotekerne forventes her at sikre sig,
at patienten har den forngdne viden
om og forstdelse for behandlingens
konkrete gennemforelse, herunder
at patienten er i stand til at anvende
legemidlet korrekt og ved, hvorfor de
fir det pigzldende legemiddel.

P34 trods af en omhyggelig information
kan skift mellem identiske praeparater
med forskellige navne give anledning

til misforstielser og dermed fejlmedici-
nering. Ved sektorskift som udskrivelse
fra sygehus kan forskellig prisdannelse
i apoteker og sygehuse medfore, at
der udskrives recept pa et andet pre-
parat end det sedvanlige indenfor en
substitutionsgruppe. Nogle patienter
kan derfor, nér der skrives recept ved
udskrivelsen, fi den misopfattelse, at
der er tale om et nyordineret preparat,
der skal legges oven i den allerede
eksisterende behandling.

Problemet kan forverres ved ind-
leggelse, hvor der ikke alene sker
en substitution til de preparater,
som sygehuset anvender, men hvor
patienten ofte bliver frataget mu-
ligheden for selv at administrere sin
medicin. Ogsa hyppige prisendringer
i primersektoren giver anledning til
mange praparatskift. Nogle patienter
kan derfor, nar der skrives en ny recept
hos den praktiserende lage eller ved
udskrivelsen, f& den misopfattelse, at
der er tale om et nyordineret preparat,
der skal legges oven i den allerede
eksisterende behandling.

Indenrigs- og sundhedsministeren
har i forbindelse med Folketingets
behandling af et lovforslag om n-
dring af sundhedsloven tilkendegivet
at ville tage initiativ til, at ministeriet
stotter en undersogelse, som soger at
give en belysning af eventuelle proble-
mer i forbindelse med medicinskift,
og som samtidig kan give grundlag
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for at overveje behovet for politiske
initiativer. Undersogelsen vil have en
belgbsmassig ramme pd 1-2 mio. kr.

813 Compliance
Mangelfuld compliance eller vedlige-
holdelse af medicinering kan skyldes

flere arsager.

En rapport om compliance og
konkordans (28) udpeger kom-
pleksiteten af medicineringsregimet
(antal legemidler og antal doser pr.
dag) og mangelfuld konkordans som

dominerende arsager.

Psykologiske, sociale og uddannelses-
massige forhold kan i gvrigt spille ind.
Problemerne forstzrkes af forhold som
uhensigtsmassige pakninger, uvilje
mod medicinen pa grund af bivirk-
ninger eller manglende muligheder for
at erkende positiv effekt, okonomiske
overvejelser m.m.

Pamindelse ved telefonopkald, har vist
sig at vaere en effektiv intervention til at
fremme compliance til legemiddelbe-
handlinger blandt @ldre mennesker. I
ovrigt kan compliance fremmes ved:

® simplificering af det samlede
regime i videst mulige omfang
— optimalt til behandling med et
enkelt preeparat (monoterapi),
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B patienttilpasset ordination (dosis-
dispensering) til @ldre patienter i
behandling med flere praparater.
Omkring 30.000 lzgemiddelbru-
gere er aktuelt i behandling med
dosisdispenseret medicin. Det
estimeres, at omkring 100.000
legemiddelbrugerne kunne have
gavn af denne service. En del af
de, som ikke fir dosisdispensering
far hjelp af hjemmesygeplejerske
til dispensering via medicin do-
serings @ske. En mere udstrake
anvendelse af disse muligheder mé
forventes at bidrage vasentligt til
en forbedret compliance,

B lgbende monitorering og revurde-

ring af behandlingen,

B patientuddannelse og entydig
instruktion i brug af medicin med
anvendelse af hensigtsmassige
undervisningsmaterialer.

Compliance problematikken indgar i
aftale af 26. oktober 2004 om udment-
ning af forslag pd medicinomradet
(medicinaftalen) mellem regeringspar-
tierne og Folketingets gvrige partier.
Den indebarer, at der i 2005-2008
arligt afsettes 10 mio. kr. til, at der
under inddragelse af patientforenin-
gerne ivarksettes studier og initiativer
vedrerende legemiddelforbruget og
legemiddelanvendelsen for diverse
patientgrupper (Compliancepuljen).
12005 forte udmentningen af puljen



til stotte til otte projekter til i alt godt
10 mio. kr. Puljen forventes udmentet
for anden gang i januar 2007.

814 Polyfarmaci

Et komplekst medicineringsregime
kan vere vanskeligt at gennemfore og
er derfor en af de sterkeste pradiktorer
for darlig compliance. Samtidig med-
forer det risiko for interaktioner, som
medforer alvorlige bivirkninger.

Ved alle nye ordinationer ber legen
gennemgéd de samlede medicinor-
dinationer med sigte pd revision.
Opher med de preparater, der ikke
er vasentlige, er det vigtigste tiltag til
at forebygge utilsigtet polyfarmaci.

Det er vurderingen, at pligten til at
orientere sig omkring patientens me-
dicinforbrug indgér i de forpligtelser,
som leger i almen praksis betales for
via sygesikringen.

Patienten med kronisk sygdom kom-
mer ofte i kontakt med leger fra bide
primar og sekundarsektoren. Ved
indleggelse og udskrivning ber der
foretages en systematisk gennemgang
af medicin sammen med patienten.

815 Generisk ordination og
generisk maerkning
Arbejdsgruppen har dreftet mulighe-
den for Generisk ordination, som ogsi
behandles af Legemiddelstyrelsen i
rapporten “Generisk ordination

— fordele og ulemper”, som den 12.
december 2006 er oversendt til
Folketingets Sundhedsudvalg med
henblik pd offentliggorelse snarest.
Rapporten analyserer og beskriver
fordele og ulemper ved anvendelse
af generisk ordination. Lazgemid-
delstyrelsen kan ikke anbefale, at der
indfores generisk ordination, idet de
patientsikkerhedsmessige fordele,
der kan vere forbundet med generisk
ordination, ikke er dokumenterede.
En vasentlig forudsatning for at
opnd patientsikkerhedsmessige
fordele er indforelse af skerpede krav
til angivelsen af det generiske navn
pa legemiddelpakninger. Det kan
imidlertid nzppe gennemfores med
den nugzldende EU-regulering pi

omradet.

Legemiddelstyrelsen vurderer, at
generisk ordination ville skabe en
bedre sammenheng mellem medi-
cinsk faglitteratur, leegens hverdag
og receptudskrivning. Generisk
ordination vil desuden gore det nem-
mere for udenlandske leger at virke i
Danmark.

Den reelle positive samfundseffekt
heraf er imidlertid vanskelig at kvan-
tificere.

Legemiddelstyrelsen peger dog p4, at
man kan overveje at iverksette et for-
sog med frivillig generisk ordination.
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Arbejdsgruppen har derfor droftet om
Generisk markning af det udleverede
praparat kunne give patienten mulig-
hed for at konstatere, at legemidler
med forskelligt salgsnavn og forskellig

emballage er identiske.

Det vil i praksis kunne gennemfores
ved at paklistre en markat med tydelig
angivelse af det aktive leegemiddels
generiske navn pd alle legemid-
delemballager. Der vil herved kunne
sikres en tydelig og ensartet identitet
af preparatet fra gang til gang, selv
om det kan dreje sig om forskellige
fabrikspraeparater.

Da der imidlertid kan vere tvivl
om effekten af et sddant tiltag, kan
gennemforelse af afgrensede forsog
overvejes.

81.5.1 Farmaceutisk omsorg

Dette begreb dekker lzgemiddelsam-
taler mellem patient og farmaceut efter
aftale med den behandlende lzge. En
evidensrapport (22) dokumenterer
at farmaceutisk omsorg af denne
karakter er effektiv og medferer en
kvalitetsforbedring, samtidig med at
den er gkonomisk effektiv.

81.5.2 Lebende monitorering og
revurdering af behandlin-
gen

PEM (Den Personlige Elektroniske

Medicinprofil) har til formal at give

et let tilgengeligt overblik over de
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lzegemidler, som patienten er blevet
ordineret og dermed at give mulighed
for en lpbende monitorering af den
medicinske behandling.

Det er dog muligt at 2ndre en dosering
i en ordineret medicinsk behandling
uden at dette fremgir af PEM, som
dermed ikke ngdvendigvis reflekterer
patientens egentlige medicinindta-

gelse.

Benyttelse af oplysninger i PEM ved
den regelmassige gennemgang af
medicinforbruget ved egen laege eller
praksissygeplejerske eller en farmaceut
sammen med patienten vil formentlig
vare effektiv til at sikre mod fejlme-
dicinering.

81.5.3 Patientuddannelse og
bedre forstaelse for egen
medicinering

Utilstreekkelig viden og ferdigheder
i forhold til egen indsats over for
sygdom, symptomer og behandling,
manglende viden om udgifter og
fordele ved behandlingen samt
manglende accept eller konkordans
er alle faktorer, der har negativ effekt
pa compliance.

Sygdomsforstielse og aktiv deltagelse
i monitorering og behandling har
positiv effeke pd compliance.

Lagemiddelstyrelsens rapport fra 2004
Brug medicinen bedre — Perspektiver



i klinisk farmaci (29) konstaterer,
at der er evidens fra bide danske
og udenlandske undersogelser for
vaerdien af et struktureret forlpb af
legemiddelsamtaler.

8.2 Arbejdsgruppens over-
vejelser om mulige tiltag

Arbejdsgruppen kan i henhold til
sit kommissorium ikke fremsette
konkrete ideer eller forslag. Det star
imidlertid klart, at der er betydelige
problemer med medicinering i forlobet
at kronisk sygdom. Arbejdsgruppen
peger derfor pa behovet for at arbejde
videre med denne problemstilling,
eventuelt i en gruppe som nedsat-
tes og sammensattes specifikt med
henblik herpd. Arbejdsgruppen ensker
dog at fremsette nogle overvejelser om
muligheder for at athjelpe problemer i
forlobet af kronisk sygdom. Det drejer
sig om forseg med generisk etiket-
tering’, en mere udbredt anvendelse
af patientadministreret medicin under
indlaeggelse samt en understregning af
vigtigheden af medicingennemgang
med revision af behandlingsregimet.

8.211 Forseg med Generisk
etikettering

Arbejdsgruppen finder, at generisk

etikettering ved udlevering af medicin

fra apoteketer en interessant mulighed,
som vil kunne afproves i et afgreenset
forseg.

Etiketten skal med klar skrift og store
typer anfere det generiske navn, s3 det
er dette navn der giver preparatet iden-
titet for patienten. De misforstdelser,
der medforer dobbeltmedicinering og
andre misforstielser ved substitution,
kan herved fjernes eller reduceres.

En effektiv markning vil ogsd
understotte anden information om
substitutionen.

8.2.1.2 Patientadministreret

medicin under indlaeggelse
Arbejdsgruppen finder, at en praksis,
som indebearer, at man under indleg-
gelse fratager patienten indsigten i den
daglige medicinering, er uhensigts-
massig.

I nogle sygehusafdelinger fir de pa-
tienter som er i stand til det, mulighed
for selv at administrere deres medicin
under indleggelse. Denne mulighed
ber udnyttes i videst muligt omfang,.
Det er forhdbningen, at Den Danske
Kvalitetsmodel vil indfere en standard
for patientadministreret medicin, som
vil skabe klarhed om regelset og sik-
kerhed herved.

7 Generisk ordination anvender preparatets generiske navn (den kemiske betegnelse) i ste-

det for det kommercielle preparatnavn.
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Det foreslds derfor, at der i regionernes
planlegning indgir retningslinier for
patientadministreret medicinering
under indleggelse.

8.213 Medicingennemgang
ved indlaeggelse og efter
sygehusudskrivelse
Arbejdsgruppen foreslir, at en gennem-
gang af samtlige ordinationer skal ske
ved alle indleggelser pa sygehus og umid-
delbart efier udskrivelse fra sygehus.

I gennemgangen skal indgd patient,
praktiserende laege, eventuel hjem-
mesygeplejerske og om muligt klinisk
farmakolog, farmaceut eller anden
person med indsigt i omradet fra den

udskrivende afdeling.
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10 Bilagsfortegnelse

Bilag 1: Patientstyret antikoagu-
lationsbehandling. AK-
Centret, Skejby Sygehus

Klinisk Vejledning
1. Vejledning

Peroral antikoagulationsbehandling
(AK-behandling) iverksattes ved til-
stande — akut eller forebyggende — med
oget risiko for blodpropdannelse.

Behandlingen foregar med legemidler,
som er potentielt farlige, idet der er en
snzver margin imellem den enskede
antitrombotiske effekt og blednings-
risikoen.

Patienter i lengerevarende/livslang
antikoagulationsbehandling er fx:

B patienter med implanteret meka-
nisk hjerteklap

B patienter med hjerterytmeforstyr-
relse

B patienter med forstyrrelser (med-
fodte/erhvervede) i1 blodets evne
til at koagulere

En god og sikker AK-behandling for-
udstter en omhyggelig behandlings-
kontrol. Denne behandlingskontrol
foregir oftest hos egen lege eller pd
hospitalet.

Arhus Universitetshospital, Skejby
ivaerksatte i 1994-95 en afprevning af
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konceptet: Selvstyret AK-behandling.
Et koncept hvor patienten selv — efter
oplering — varetager kontrollen af sin
AK-behandling i samarbejde med AK-
Centret, Arhus Universitetshospital,
Skejby.

Hvem egner sig til selvstyret
antikoagulationsbehandling?
Patienter i lengerevarende/livslang
AK-behandling med Marevan/Mar-

coumar.

Der kreves ikke specielle forkundska-
ber. Den vigtigste indgangsvinkel til
selvstyret AK-behandling er patientens
interesse. Er interessen til stede, kan
langt hovedparten af patienterne ogsa
erhverve den nedvendige indsigt, der
kreves. Born kan sammen med deres

forzldre ogsa opleres i selvstyret AK-
behandling.

Hvad er fordelene ved selvstyret
AK-behandling?

Efter oplering slipper patienten for
blodprevekontroller hos egen lege
eller pd hospitalet.

B Datienten undgir at skulle tage fri
fra arbejde og tilbringe for megen
tid i venteverelser.

W Patienten bliver nzsten uathengig
aflege/laboratorium til at ordinere
medicin.

B Patienten opnir en mere sikker
behandling pga. tettere kontrol
af blodets koagulation.



B Medicinjustering kan foretages
efter patientens ojeblikkelig
behov.

Hvad krzeves af patienten i selv-
styret AK-behandling?

Det svareste ved selvstyret AK-be-
handling er at bevare den selvdisciplin,
der er nedvendig for at udfere blod-
proveanalyse regelmessigt og sorge for
indberetning til AK-Centret.

Hvordan foregar oplaeringen?

2. Opleering i selvstyret AK-
behandling

Opleringsforlobet strakker sig over
27 uger, hvor patienten forst lerer at
analysere egne blodprever. Dernast
overdrages ansvaret for medicinjuste-
ring gradvist til patienten.

Start Efter 3 uger Efter 27 uger
og fremefter
Kontakt til Samtale i Follow up- samtale i Eksamen
AK- centret: AK- centret AKcentret og derefter
kontakt efter behov

Blodprover

INR kontrol Ugentligti 3 Hver 3. uge i 12 uger og Kontrol

hos laege/ uger derefter hver 4. uge i opherer

lab. 12 uger

INR hjemme: Dagligt i 3 Ugentligt Ugentligt
uger

Medicin-

dosering

AK- centret: Centret Samar- Centret Centret
doserer bejde om | folger op folger op

Patienten: medicin i de dosis i pa dosring | pa data
forste 3 uger 12 uger i 12 uger
Indlaering af Dosering Doserer Doserer selv
maleteknik i samar- selv og indsender
og obs. af bejde medicin hver 3.
ydre pavirk- m/AK- maned data
ning pa INR centret
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Nar opleringen er gennemfort
tilfredsstillende, kommer patienten
til “eksamen”, hvor alle ngdvendige
kundskaber gennemgds. Vi udsteder
et bevis som en dokumentation for,
at vi finder patienten egnet til nu selv

at styre sin AK-behandling.

Hvordan udferes blodpreveana-
lyser?

Vi gennemgdr brugsanvisningen til ap-
paratet og viser, hvordan det klarggres.
Patienten lerer at tage blodpreve fra
en fingerspids, hvordan man bruger
teststrimlerne, og hvordan man be-
stemmer INR pd analyseapparatet.
Patienten over sig nogle gange hos
os og fir herefter udstyret med hjem,
hvor patienten s skal mile INR og
notere resultatet i AK-skemaet.

Hvordan kontrolleres apparatets
palidelighed?

Apparatet kontrolleres inden ibrug-
tagning og derefter minimum 1 gang
arligt.

Hvad krzever det af patienten?
Patienten skal folge et opleringspro-
gfam.

Patienten skal selv tage blodprever
efter et fastlagt skema.

Patienten skal tage sin medicin regel-
massigt.

Patienten skal fore journal over sine
blodprever og over, hvor meget me-
dicin patienten har taget.

Patienten skal sende kopi af sin journal
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til AK-Centret.

Patienten mé ikke eksperimentere med
sin behandling, men sporge, hvis der
er tvivl.

Patienten skal betjene apparatet efter
foreskrifterne.

Patienten skal sende sit apparat til
kontrol hos AK-Centret.

Patienten skal vare interesseret i selv at
varetage kontrol og behandling.

Er patienten interesseret?

Har patienten, efter at have vagtet
fordele og ulemper, fortsat mod pi
selv at kontrollere sin AK-behandling,
skal den leege/hospitalsambulatorie el-
ler afdeling, der varetager patientens
AK-behandling henvise patienten til
AK-Centret.

I henvisningen bedes oplyst:

1. Patientens navn, cpr., adresse og

evt. telefonnummer

Arsag til AK-behandlingen

3. Starttidspunkt for AK-behandling
samt patenkt varighed af AK-be-
handlingen

4. Evt. anden sygdom

5. Evt. aktuel anden medicin

0

Henvisningen bedes endvidere under-
skrevet af en lege.

Nir AK-Centret har modtaget hen-
visningen, vil patienten efterfolgende
blive indkaldt til samtale om bl.a.
opleringsprogram og konsekvenser.



Hvad koster det?

Udgiften til anskaffelse af apparat,
oplering og efterfolgende kontrol m.v.
anses administrativt som en behandling
i hospitalsregi, hvorfor region betaler.
Patienten selv mé péregne en beskeden

arlig udgift til bl.a. forsendelse.

Reglerne omkring frit valg af hospital
er geldende.

Hvordan kommer man i kontakt
med AK-Centret?

AK-Centret

Arhus Universitetshospital, Skejby
8200 Arhus N

Telefon: 89 49 54 55

Fax: 89 49 60 19

E-mail : mmi@sks.aaa.dk
Publiceret: 11. april 2005

Seneste redaktionelle revidering: 4.
januar 2007
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