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Forord

| dag lever flere mennesker i ganske mange ar med en eller flere kroniske sygdomme.
Det falger af, at levetiden generelt er forgget og sygdomsmenstret &ndret. Vi er godt i
gang med at tilpasse sundhedsvasenet til denne udvikling, og udbygningen af de bor-
gernere sundhedstilbud er netop rettet mod at forbedre indsatserne for patienter med
kroniske sygdomme og samtidig bruge samfundets ressourcer bedst muligt.

Mennesker med kronisk sygdom stiller krav om gode sammenhangende patientforlgb,
der ofte streekker sig over lang tid og med skiftende intensitet. Det kraever et malrettet
og teet samarbejde mellem flere sektorer og med patienter og pargrende som aktive
parter. Forlgbsprogrammer er ét tiltag blandt flere, som bidrager til det.

Forlgbsprogrammer er blevet modtaget godt som et landsdaekkende, tveerfagligt og
tveersektorielt koncept siden lanceringen af den farste generiske model i 2008 med de
mulighed og begransninger, det nu har. Med denne videreudviklede og opdaterede
model bruger og udbreder Sundhedsstyrelsen de farste ars erfaringer med forlgbspro-
grammer samtidig med, at hovedtraekkene stadig er genkendelige. Videreudviklingen
er sket som led i den forsteerket indsats for patienter med kroniske sygdomme sidelg-
bende med den lokale implementering af de farste forlgbsprogrammer.

Tak til de mange bidragydere fra kommuner, regioner og faglige miljger, der har vide-
regivet erfaringer og syn pa retningen for den videre udvikling.

Else Smith Jette Jul Bruun
Administrerende direktar Enhedschef

Sundhedsstyrelsen
December 2012
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1 Indledning

| Danmark er forekomsten af kroniske sygdomme steget i de senere ar blandt andet
som fglge af bedre levekar og muligheder for behandling af sygdomme, som tidligere
var livstruende. Befolkningen lever derfor som helhed stadig leengere end tidligere ge-
nerationer.

Kronisk sygdom er sygdom®, der har et langvarigt forlgb eller er konstant tilbageven-
dende.? Mange mennesker?, der lever med kroniske sygdomme, har — heldigvis — en
udmaerket livskvalitet og funktionsevne i hverdagen.

Sundhedsvaesenet og samfundet gvrigt star overfor en vigtig opgave med at tilbyde en
systematisk proaktiv indsats, som forebygger sygdom generelt og blandt de personer,
der er i sarlig risiko. Opgaven bestar ligeledes i at opspore, behandle, rehabilitere og
undga forveerring hos de mennesker, som bliver syge og ikke mindst at bidrage til at
understatte patientens aktive rolle med henblik pa bedst muligt at kunne tage vare pa
egen situation.

Som udgangspunkt bgr det i videst muligt omfang ske i patientens nermiljg af det
borgernzre sundhedsvaesen i regi af praksissektor og kommuner samt med involvering
af sygehuse, hvor der matte veere behov for det. Det betyder samtidig, at det er en vee-
sentlig opgave at tilbyde sammenhangende, koordinerede indsatser i patientforlgbene
baseret pa evidens og ensartet faglig praksis.

Et af de centrale tiltag til at forbedre kvaliteten af indsatserne og forlgbene for patien-
ter med kroniske sygdomme er forlgbsprogrammer. Den generiske model udger en
konceptuel ramme for forlgbsprogrammer.

Inspirationskilden er en ameri-

kansk model for behandling af

mennesker med kronisk syg-

dom, the Chronic Care Model

med forskellige indsatsomrader

man kan inddrage i en systema-

tisering og optimering af indsat-

sen for patienter med kronisk

sygdom.”* Den omfatter indsat-

ser til styrkelse af den sund-

hedsfaglige kvalitet, patientin-

volvering og patienttilfredshed

samt en mere effektiv ressourceudnyttelse. Midlerne til dette er en raekke tiltag om-
handlende stagtte til aget egenomsorg eksempelvis via guidning, patientuddannelse, pa-
tientgrupper og inddragelse af civilsamfundet samt brug af kliniske vejledninger, Kkli-

! Jf. Sundhedsvasenets Begrebshase, http://begrebsbasen.sst.dk.

2 Jf. Den Danske Ordbog, http://ordnet.dk/ddo/ordbog?query=kronisk.

® Afhangigt af den konkrete afgraensning viser forskellige opgarelser, at omkring en tredjedel af den voksne danske
befolkning har én eller flere kroniske sygdomme. Sundhedsstyrelsens registerbaserede monitorering af udbredte syg-
domsgrupper viser, at 30 pct. i 2010 havde kronisk sygdom. Den nationale sundhedsprofil 2010 baseret pa selvrappor-
teret data viser, at i alt 33,4 pct. af den voksne befolkning havde en eller flere kroniske sygdomme, langvarige efter-
virkning af skade eller handicap (begge opgerelser findes pa www.sst.dk).

* The Chronic Care Model, www.improvingchroniccare.org.
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nisk beslutningsstatte, pamindelser til patienter og sundhedsprofessionelle og felles
informationsteknologi.

The Chronic Care Model blev i en stgrre gennemgang fundet at fremme kvaliteten af
den samlede kliniske indsats.>® Afhangigt af kontekst og formal har de enkelte kom-
ponenter i modellen forskellig styrke.

Narvaerende version af den generiske model er en videreudvikling af den farste versi-
on fra 2008." Videreudviklingen er sket p& grundlag af erfaringerne med implemente-
ringen af forlgbsprogrammerne for henholdsvis diabetes, KOL, hjerte-karsygdom og
muskel-skeletsygdom som led i den forstaerkede indsats for patienter med kroniske
sygdomme 2010-2012. Derudover har Sundhedsstyrelsen udarbejdet forlgbsprogram-
mer for rehabilitering af barn og voksne med erhvervet hjerneskade® samt forlgbspro-
gramdelen om rehabilitering og palliation i forbindelse med kreft.’

Erfaringerne med de farste forlabsprogrammer har fart til et bredere sundheds- og for-
lgbsbegreb med starre vaegt pa tidlig opsporing, patientrettet forebyggelse, rehabilite-
ring og palliation, hvilket er inddraget i neerveerende version af den generiske model.

Derudover er der udarbejdet moduler, der supplerer og uddyber nogle af de centrale
temaer. Formalet med disse moduler er at vejlede og inspirere, ndr man udarbejder et
specifikt forlgbsprogram. Temaer som fx stratificering og multisygdom indgar i alle
forlgbsprogrammer, mens andre temaer som fx bgrn og unge er relevante i nogle, men
ikke alle forlghsprogrammer.

1.1 Leesevejledning

| kapitel 2 beskrives formalet med den generiske model og forlgbsprogrammer for
kroniske sygdomme.

| kapitel 3 gennemgas komponenterne, som skal indga i et forlgbsprogram. Der henvi-
ses lgbende til uddybning i modulerne.

| kapitel 4 er modulerne samlet. De er opbygget, sa temaet belyses i forhold til alle
forlgbsprogrammets komponenter.

® Coleman K, Austin BT, Brach C, Wagner EH: Evidence on the Chronic Care Model in the new millennium. Health
Aff (Millwood) 2009;28:75-85.

® Se ogsé rapporter p& www.dismeval.eu, Developing and validating DISease Management EVALuation methods for
European health care systems.

" Forlgbsprogrammer for kronisk sygdom — Generisk model og Forlgbsprogram for diabetes. Sundhedsstyrelsen, 2008.
8 Forlgbsprogram for rehabilitering af voksne med erhvervet hjerneskade og Forlgbsprogram for rehabilitering af barn
og unge med erhvervet hjerneskade. Sundhedsstyrelsen, 2011.

® Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft — del af samlet forlgbsprogram for kraeft.
Sundhedsstyrelsen, 2012.
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2 Introduktion til forlgbsprogrammer

| afsnit 2.1 uddybes formalet med den generiske model og forlgbsprogrammerne,
hvorefter der i afsnit 2.2 beskrives nogle kriterier for udarbejdelse af et forlgbspro-
gram.

2.1 Formal

Forlgbsprogrammer er en standardiseret beskrivelse af den tveerfaglige, tvaersektorielle, koor-
dinerede og evidensbaserede sundhedsfaglige indsats samt opgavefordeling, samarbejde og
koordinering mellem involverede aktgrer med udgangspunkt i en given patientgruppe.

Nogle programmer omfatter derudover indsatser pa social-, beskeftigelses- og/eller undervis-
ningsomradet, hvor disse er centrale for den sundhedsfaglige indsats og det samlede forlgb.

Forlgbsprogrammer beskriver implementering og opfalgning pa programmet.

Den generiske model giver en overordnet ramme og ensartet systematik for indholdet
af forlabsprogrammer, som kan veere med til at lette udarbejdelsen og implementerin-
gen af forlgbsprogrammer og sammenholde indsatser i forskellige dele af landet.

Formalet med forlgbsprogrammer er gennem en faglig og organisatorisk ramme for de
tveersektorielle, komplekse og langvarige forlgb at sikre:

¢ hgj kvalitet af den samlede indsats
e patientinddragelse

e sammenhangende patientforlgb

e hensigtsmassig ressourceudnyttelse

Forlgbsprogrammer tager udgangspunkt i patientgruppers sundhedsrelaterede pro-
blemstillinger og forlgb knyttet hertil. De omfattede indsatser vil derfor typisk veere
hjemlet i sundhedsloven, men det kan ogsa vare anden lovgivning som fx servicelo-
ven. Saledes vil de fleste indsatser typisk blive varetaget af sundhedsprofessionelle,
men der kan ogsa i nogle tilfelde indga indsatser varetaget af andre faggrupper. Bru-
gerperspektivet inddrages fx gennem reprasentanter for patienter og pargrende eller
fokusgruppeinterviews pa systemniveau i forhold til planlegningen, udarbejdelsen og
opfalgningen pa et forlgbsprogram.

2.2 Kriterier for udarbejdelse af forlgbsprogrammer

Definitionen af kronisk sygdom er bred og overordnet for at kunne fungere som en re-
ference i de fleste sammenhange. Blandt de kroniske sygdomme er der en raekke fysi-
ske og psykiske sygdomme med et kronisk forlgb — nogle progredierende — hvor det
kan veere hensigtsmaessigt at udarbejde forlgbsprogrammer.

Det betyder dog ikke, at der bgr udarbejdes forlgbsprogrammer for alle kroniske syg-
domme, idet der er stor variation i patientgruppernes funktionsevnenedsettelser/sunde
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levedr og tilsvarende variation i sundhedsydelserne. Har flere sygdomme/tilstande
mange fallestraek og dermed ensartede forlgb, kan det overvejes at udarbejde et faelles
forlgbsprogram.

Beslutninger om at udarbejde et forlgbsprogram bar bero pa en samlet vurdering base-
ret pa falgende kriterier:

1. Forlgbsprogrammet forventes at have en positiv effekt pa den samlede kvalitet af
indsatsen for patienten og ressourceforbruget pa omradet

2. Behov for en vedvarende og/eller tilbagevendende tversektoriel indsats fra syge-
hus, almen praksis og kommune (organisatorisk element)

3. Veldefineret sygdomsgruppe

4. Et relativt stort antal patienter i sygdomsgruppen set i forhold til en prioritering af
de ressourcer der afszttes

5. Potentielt alvorlig sygdom og/eller fglger af sygdom i forhold til funktionsevne,
levetid og livskvalitet

Det er ikke en absolut forudsatning, at alle kriterier er opfyldt, men det vil dog indike-
re, at et forlgbsprogram for den givne patientgruppe kan veere serligt relevant.
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3 Indhold i forlgbsprogrammer

| afsnit 3.1 gives en oversigt over komponenterne i et forlgbsprogram, hvorefter kom-
ponenterne uddybes enkeltvis i afsnit 3.2-3.6.

3.1 Oversigt over komponenter

Forlgbsprogrammets komponenter
I. Forlgbsprogrammets patientgruppe er fastlagt, og patienterne bliver identificeret og regi-
streret.

Det indebeerer:

e Atdet er fastlagt, hvilke diagnoser der medfarer, at en person er omfattet af forlgbspro-
grammet (in- og eksklusionskriterier)

e Atdet er fastlagt, hvem der har ansvar for og kompetence til at inkludere patienter

e Atdet er fastlagt, hvordan sektorerne etablerer, vedligeholder og anvender et felles over-
blik over den inkluderede patientgruppe

Uddybes i afsnit 3.2.

I1. Faglige indsatser, der er relevante for den pagaldende sygdom, er beskrevet med henvis-
ning til evidensbaserede kliniske retningslinjer galdende for sygdommen.

Det indebeerer:

e At den sundhedsfaglige indsats ved den pageldende kroniske sygdom er beskrevet

e At relevante sundhedsfaglige — og andre faglige — indsatser er beskrevet med udgangs-
punkt i kliniske retningslinjer, herunder indsatser i relation til diagnostik, behandling, re-
habilitering og opfalgning samt stgtte til egenomsorg

Uddybes i afsnit 3.3.

I11. Den overordnede organisering af sundhedsfaglige og andre relaterede faglige indsatser er
fastlagt.

Det indebeerer:

e Atansvaret for patientforlgbet er defineret, og samarbejdet og opgavedelingen mellem ak-
tarer er beskrevet

Uddybes i afsnit 3.4.

IV. Plan for implementering af forlabsprogrammet foreligger.

Det indebeerer:

e At det fremgar, hvilke tiltag og redskaber, der planlzegges anvendt ved implementeringen
e Attidsplan for implementeringsprocessen foreligger

e At der fremgar, hvem der har ansvar for implementeringsprocessen

Uddybes i afsnit 3.5.

V. Plan for opfalgning pa forlgbsprogrammet foreligger.

Det indebeerer:

e At monitorering, kvalitetsudvikling og revision af forlgbsprogrammet er beskrevet
e At det fremgar, hvem der har ansvar for opfalgning og hvornar

Uddybes i afsnit 3.6.
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I den generiske models moduler suppleres og uddybes nogle centrale temaer med hen-
blik pa at vejlede og inspirere i forhold til udarbejdelsen af et specifikt forlgbsprogram
(kapitel 4).

3.2 Patientgruppe (I)

I. Forlgbsprogrammets patientgruppe er fastlagt, og patienterne bliver identificeret og regi-
streret.

Det indebzrer:

e Atdet er fastlagt, hvilke diagnoser der medfarer, at en person er omfattet af forlgbspro-
grammet (in- og eksklusionskriterier)

e At det er fastlagt, hvem der har ansvar for og kompetence til at inkludere patienter

e Atdet er fastlagt, hvordan sektorerne etablerer, vedligeholder og anvender et felles over-
blik over den inkluderede patentgruppe

e At der er foretaget en stratificering af patientgruppen som grundlag for organisering og
dimensionering af indsatser

Nedenfor beskrives nogle principper for in- og eksklusionskriterier (afsnit 3.2.1) og
stratificering (3.2.2).

3.2.1 In- og eksklusionskriterier

Beskrivelsen af patientgruppen for forlabsprogrammet skal medvirke til, at den bliver
entydigt fastlagt sammen med redskaber til identificering og allokering af patienter
med kronisk sygdom til forlgbsprogrammet.

Malet er, at personer med kronisk sygdom far stillet diagnosen tidligst muligt, og at
der foretages registrering af diagnoser for alle patienter, dvs. savel bgrn som voksne,
med den pagaldende diagnose, uanset om diagnosticering finder sted i praksissektoren
eller pa sygehus.

| forlgbsprogrammet fastleegges diagnoserne, der inkluderer patienter i forlgbspro-
grammet. Ligeledes fremgar koder til diagnoseregistreringen med udgangspunkt i de
nationale klassifikationer (ICD-10 og ICPC-2), registreringsansvar og -praksis.

Det er veesentligt, at det i udarbejdelsen af forlgbsprogrammet fastleegges, hvordan sy-
gehuse, kommuner og praksissektor samarbejder om at etablere, vedligeholde og an-
vende et felles overblik over den inkluderede patientgruppe.

3.2.2 Stratificering

Ved udarbejdelsen af et forlgbsprogram foretages en stratificering i form af en nserme-
re beskrivelse og analyse af patientgruppen. Stratificeringen tager udgangspunkt i de
karakteristika ved den pagaldende patientgruppe, der har afgarende betydning for or-
ganiseringen og dimensioneringen af indsatserne for patientgruppen som helhed og for
dens subpopulationer. Disse karakteristika kan dreje sig om demografi, helbredstil-
stand, funktionsevne og kontekstuelle faktorer, herunder egenomsorg.*

10| Gyldendals ”Den store danske” er stratificering defineret som: (af fr. i latiniseret form, fra stratum lag + -ficere),
anbringe i lag; opbygge lagvis, www.denstoredanske.dk.
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Formalet er at skabe et grundlag for at analysere, vurdere, aftale og planlegge sund-
hedsvaesenets indsatser i regioner, kommuner og almen praksis med henblik pa at
kunne tilbyde de relevante sundhedsindsatser svarerende til patientgruppens behov
under hensyn til effektiv ressourceudnyttelse ud fra et samfundsperspektiv.

Dermed er stratificeringen af patientgruppen et udgangspunkt for at planlaegge indsat-
ser i det enkelte patientforlgb ved, at den sundhedsprofessionelle sammen med patien-
ten og eventuelt pargrende foretager en systematisk vurdering af patientens behov for
indsatser. Herefter vil der ske en henvisning eller visitation til en specifik indsats.

Se modulet: Stratificering

3.3 Faglige indsatser (II)

I1. Faglige indsatser, der er relevante for den pagaldende sygdom, er beskrevet med henvis-
ning til evidensbaserede kliniske retningslinjer galdende for sygdommen.

Det indebeerer:

e At den sundhedsfaglige indsats ved den pagaldende kroniske sygdom er beskrevet

e At relevante sundhedsfaglige — og andre faglige — indsatser er beskrevet med udgangs-
punkt i Kliniske retningslinjer, herunder indsatser i relation til diagnostik, behandling,
rehabilitering og opfalgning samt statte til egenomsorg

| afsnit 3.3.1 fremgar, hvordan den samlede sundhedsfaglige indsats for en given kro-
nisk sygdom beskrives i et forlgbsprogram. | afsnit 3.3.2 beskrives andre typer af fag-
lige indsatser end sundhedsfaglige, der kan veere relevante at medtanke i nogle for-
lgbsprogrammer. | afsnit 3.3.3 beskrives stotte til egenomsorg, herunder patientud-
dannelse samt tiltag over for serligt sarbare patienter. Endelig beskrives i afsnit 3.3.4
nogle generelle principper for, hvordan der i et forlgbsprogram henvises til kliniske
retningslinjer.

3.3.1 Sundhedsfaglige indsatser

De enkelte sundhedsfaglige indsatser for den givne kroniske sygdom skal pa ethvert
tidspunkt i forlgbet bidrage til at give den bedst opnéelige kvalitet under hensyntagen
til en effektiv ressourceudnyttelse.

Patienter med kronisk sygdom har forskellige behov for sundhedsfaglige indsatser af-
haengigt af faktorer som fx sygdommens sveerhedsgrad, multisygdom, behandlings-
kompleksitet og egenomsorg, herunder i forhold til ulighed i sundhed generelt og pati-
enternes sarbarhed og netvaerk mere specifikt. Der er derfor behov for sundhedsfaglige
tilbud, der tilrettelegges individuelt som en gradueret og differentieret indsats.

Forlgbsprogrammet skal med udgangspunkt i de evidensbaserede kliniske retningslin-
jer beskrive relevante sundhedsfaglige indsatser i relation til:

o Diagnostik, herunder eventuel aktivitet vedrgrende tidlig opsporing og udredning
for multisygdom, falgetilstande mv.
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e Sundhedsfremme og forebyggelse™
e Behandling, rehabilitering og palliation

e Opfoelgning under hensyn til sygdommens sveerhedsgrad og behovet for regelmaes-
sig kontrol

o Statte til egenomsorg inklusiv egenbehandling blandt andet via patientuddannel-

SelZ

Nogle indsatser vil veere generelle og galde hele patientgruppen, mens andre vil vare
relevante for specifikke grupper af patienter, hvilket vil afspejles i stratificeringen af
patientgruppen.

Beskrivelsen af den sundhedsfaglige indsats skal omfatte savel mono- som tverfaglige
indsatser pa relevante specialiseringsniveauer i hele sundhedsvaesenet. Der skal veere
opmarksomhed pa, hvordan patienter og pargrende kan inddrages systematisk i tilret-
teleeggelsen af de konkrete patientforlab udover afgivelse af informeret samtykke, fx
til at seette mal for behandlingen og rehabiliteringen.

I et forlgbsprogram omfatter forebyggelse og sundhedsfremme primeert den patientret-
tede forebyggelse, dvs. tidlig opsporing og (de forebyggelseselementer, der indgar i)
rehabilitering. Derudover er det dog vigtigt ogsa, at forlgbsprogrammets aktarer er
opmarksomme pa den primare forebyggelsesindsats, fordi den generelle helbredstil-
stand ofte har betydning for udviklingen af den kroniske sygdom, som forlgbspro-
grammet omfatter og for udviklingen af andre sygdomme (multisygdom). Opmaerk-
somheden kan serligt omfatte tidlig opsporing af risikofaktorer/-profiler samt behov
for interventioner og andre forebyggelsesindsatser, herunder fx SOFT-tilbud.*®

Se modulerne: Multisygdom
Tidlig opsporing
Rehabilitering og palliation

3.3.2 Andre faglige indsatser

Andre typer af indsatser end sundhedsfaglige kan veere relevante at sammentaenke
med og beskrive i et forlgbsprogram, hvor en szrlig tveerfaglighed i den samlede ind-
sats er pakravet. Der kan vare tale om indsatser fra fx social-, beskeftigelses- og un-
dervisningsomradet, som er teet forbundet med de sundhedsfaglige indsatser og for-
Igbsprogrammet som helhed.

Det kan for mange patientgruppers vedkommende vare som led i behandling, rehabili-
tering™* og/eller palliation uanset, om det drejer sig om fysisk eller psykisk sygdom.
Det kan ogsa veere ved specifikke patientgrupper, hvor det kan konstateres, at patien-
terne ofte har eller far sociale problemstillinger i tilslutning til sygdommen — eventuelt

" Det betyder overordnet, at man sgger at undgé, at sygdom opstér og videreudvikles, og at man sigter pa at fremme
sundhed. Det kan fx gares ved at styrke de individuelle ressourcer, sociale ssmmenhzange og samfundsmassige ram-
mer, der pavirker sundhedstilstand og -adfeerd. Definitionerne tager udgangspunkt i: Terminologi. Forebyggelse, sund-
hedsfremme og folkesundhed. Sundhedsstyrelsen (2005).

12 Sundhedsstyrelsen udgiver Kvalitetssikring af patientuddannelse, december 2012.

¥ Se www.sundhed.dk/soft for kommuners og regioners sundheds- og forebyggelsestilbud.

¥ Vejledning om kommunal rehabilitering, Indenrigs- og Sundhedsministeriet, 2011.
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serligt sarbare patienter — og det kan geelde bgrn og unge generelt, hvor skolegangen
pavirkes.

Ofte foreligger der retningslinjer for indsatserne pa disse omrader, og i nogle tilfelde
er lovgivningen relativt praecis omkring indsatserne. Det geelder fx i forbindelse med
sygemelding, hvor der er en lang raekke lovbestemte indsatser om opfalgning i forbin-
delse med fravear pa grund af sygdom.

Se modulerne: Bgrn og unge
Sérbare patienter

3.3.3 Stgtte til egenomsorg

Patienters evne til at tage aktivt del i sygdomsforlgbet og agere hensigtsmaessigt pa de
udfordringer, livet med en kronisk sygdom giver, har stor betydning for behandlings-
tilslutning, malopfyldelse, tilfredshed og det samlede behandlingsresultat. Hermed
menes patientens egenomsorg, handlekompetence og evne til at mestre dagligdagen og
arbejdslivet med den kroniske sygdom samt i samarbejde med sundhedsprofessionelle
at kunne deltage i og medvirke til behandlingen. Det gelder eksempelvis at fglge en
plan for medicinindtagelse, overvage symptomer og parametre af betydning for syg-
dommens forlgb og behandling samt traeffe livsstilsrelaterede valg i relation til blandt
andet kost, fysisk aktivitet og rygning — og i den forbindelse kende tilbuddene fra
sundhedsveesenet og andre aktarer.

Egenomsorg ("self-care/self-management”) er i litteraturen® defineret p& forskellige
mader, men felles er, at egenomsorg er udtryk for mader og evne til at opretholde
sundhed, opna livskvalitet og tage medansvar for sygdomsbehandling og falger i bre-
deste forstand ved kronisk sygdom.*®*’

Der er en rekke muligheder for at understatte patienter med kronisk sygdom i at mo-
bilisere og udnytte egne ressourcer i forhold til at kunne mestre livet med en kronisk
sygdom og udgve egenomsorg.

Forlgbsprogrammet skal indeholde en beskrivelse af, hvordan patientens muligheder
for egenomsorg og ressourcer bedst understgttes af sundhedsvaesenet og eventuelt an-
dre relevante aktgrer gennem patientforlgbet.'® Formalet er, at patienten og dennes pa-
rerende i starst mulig grad kan mobilisere og udnytte egne ressourcer i et aktivt sam-
spil med sundhedsvasenet. Beskrivelsen omfatter metoder til inddragelse af patienter
og pargrende, herunder hvordan der kan tages hensyn til individuelle karakteristi-
ka/behov/preaferencer i forhold til de faglige indsatser og tilretteleeggelsen af patient-
forlgbet. Det beskrives ligeledes, hvordan telemedicin eventuelt understgtter egen-
/hjemmebehandlingen med angivelse af sundhedsprofessionelles ansvar og opgaver
samt patientens handlemuligheder i den sammenhang.

!5 Egenomsorg — en litteraturbaseret udredning af begrebet, Sundhedsstyrelsen, 2005.

18 Godfrey CM et al. Care of self — care by other — care of other: the meaning of self-care from research, practice, poli-
cy and industry perspectives. Int J Evid Based healthc 2011;9: 3-24.

¥ Grgn L, Hansen J. Sociale forandringsfallesskaber. En guide til arbejdet med egenomsorg i patientuddannelser. Re-
gion Syddanmark og DSI, 2012. Grgn L. et al. Egenomsorg i patientuddannelse i greensefladen mellem medicin og
humaniora. DSI, 2012.

'8 Inspiration kan fx hentes fra Videnscenter for Brugerinddragelse i Sundhedsveesenet (ViBIS).
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3.3.3.1 Patientuddannelse

Patientuddannelse er strukturerede uddannelsesforlgb rettet individuelt eller til grupper
af patienter og eventuelt pargrende. Uddannelsen kan vaere sygdomsspecifik og rettet
til patienter med en given sygdom eller generel, rettet til patienter med forskellige
sygdomme. Patientuddannelse forudseetter organisatoriske rammer, uddannede under-
visere der anvender effektive og egnede padagogiske metoder, kvalitetssikring af ud-
dannelsesprogrammet samt lgbende evaluering af uddannelsen (proces og resultater).*®

| et samlet patientuddannelsesprogram vil der indga elementer af bade generel og syg-
domsspecifik uddannelse:

o Sygdomsspecifik patientuddannelse; gruppebaseret/individuel patientuddannelse
indenfor en specifik kronisk sygdom, hvor uddannelsen sigter pa at give patien-
ten/pargrende viden om den konkrete sygdoms naermere karakter og dens behand-
lings- og forebyggelsesmuligheder. Uddannelsen sigter ogsé pa at give patienten
(handle-)kompetencer til at mestre sygdommen og livet med en kronisk sygdom,
herunder ogsa mulighederne for egen-/hjemmebehandling og monitorering af syg-
dommen i et aktivt samspil med sundhedsvasenet.

e Generel patientuddannelse; gruppebaseret/individuel patientuddannelse pa tvars
af diagnoser, hvor hovedvaegten leegges pa, at patienten/pargrende tilegner sig
(handle-)kompetence til at mestre livet med kronisk sygdom. | denne form for pa-
tientuddannelse kan bade patienter og sundhedsprofessionelle i forskellige kombi-
nationer indga som undervisere.?

Statte til egenomsorg tager altid udgangspunkt i den enkelte patient og dennes res-
sourcer. Hos nogle er ressourcerne sa begraensede (fx pa grund af lav egenomsorg), at
de ikke profiterer af generelle gruppebaserede patientuddannelsesforlgb, men har be-
hov for en mere intensiv statte til egenomsorg — eventuelt som et intensiveret indivi-
duelt eller gruppebaseret uddannelsestilbud for en periode. Der kan ogsa veere behov
for udvikling af seerlige tilpassede tilbud eller tilknytning af en stattefunkti-
on/forlgbskoordinering. Det kan dreje sig om:**

e Patienter, som pa grund af svar sygdom, flere samtidige behandlingskraevende
sygdomme, handicap mv. og eventuelt svagt netveerk er steerkt afhaengige af sund-
heds- og/eller sociale ydelser

og/eller

e Patienter, som pa grund af begraensede personlige ressourcer og sygdomsindsigt,
eller pa grund af sociale eller kulturelle forhold er ude af stand til at yde en hen-
sigtsmaessig adfeerd og egenomsorg

' Kvalitetssikring af patientuddannelse. Sundhedsstyrelsen 2012 (under udgivelse).

0 ger at leve med kronisk sygdom. Sundhedsstyrelsen og Komiteen for Sundhedsoplysning, 2011, Laring og me-
stringsuddannelsen, Region Midtjylland, 2012.

21 patienten med kronisk sygdom, Sundhedsstyrelsen, 2007.
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Det er ikke alle med begransede ressourcer eller et/flere af de naevnte karakteristika,
der tilhgrer disse grupper. Det er altid op til en konkret, individuel vurdering af den
samlede situation om en given patient er sarbar i denne forstand — sammenholdt med
udfordringerne i patientforlgbet.

Se modulerne: Sérbare patienter
Forlgbskoordinering

3.3.4 Kliniske retningslinjer

Forlgbsprogrammer integrerer evidensbaserede kliniske retningslinjer?, som under-
statter forskellige typer af sundhedsfaglige indsatser i konkrete patientforlgb.

Ved mange kroniske sygdomme er der udarbejdet kliniske retningslinjer, som videst
muligt er baseret pa videnskabelig dokumentation. Ofte klassificeres retningslinjer i
henhold til deres metodologiske styrke, evidensgraden. Forlgbsprogrammet stiller krav
om, at den sundhedsfaglige indsats over for patienter med kronisk sygdom ogsa i
praksis falger evidenshaserede (landsdakkende) kliniske retningslinjer, hvor sadanne
foreligger. Det geelder sundhedsfaglige indsatser i hele sundhedsveesenet. Flertallet af
de eksisterende kliniske retningslinjer, som er udarbejdet fra centralt hold, vedrarer
dog primeert den medicinske behandling.

De kliniske retningslinjer skal hver iser videst muligt veere evidensbaserede og opda-
terede, og derudover bgr de samlet set veere multidisciplinere, patientorienterede og
tveersektorielle.

Derudover bgr retningslinjerne tage hgjde for de hyppigste kombinationer af mul-
tisygdom.

Landsdeakkende kliniske retningslinjer konkretiseres typisk til lokalt brug og integre-
res i et forlgbsprogram.

3.4 Organisering (III)

I11. Den overordnede organisering af sundhedsfaglige og andre relaterede faglige indsatser er
fastlagt.

Det indebeerer:
e Atansvaret for patientforlgbet er defineret, og samarbejdet og opgavedelingen mellem ak-
tarer er beskrevet

Efterfolgende gennemggs aspekter af organiseringskomponenten, der dels vedrerer den
generelle rammesazttende og understottende organisering som en forudsetning for et for-
lebsprograms virke, dels vedrerer de konkrete patientforlgb. Afsnit 3.4.1 omhandler gene-
relle mél og principper for organiseringen, afsnit 3.4.2 opgavefordeling, afsnit 3.4.3 sam-
arbejde og koordinering (herunder tovholderfunktionen), og endelig beskrives forlgbsko-
ordinering i afsnit 3.4.4.

22 | nogle sektorer og faglige miljger anvendes andre begreber som fx ’retningslinje’ synonymt med ’klinisk retnings-
linje’.
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3.4.1 Mal og principper

Organiseringen af de sundhedsfaglige og eventuelt andre faglige indsatser i forlgbs-
programmet skal tilgodese nogle felles mal og principper.

Hovedparten af indsatserne i et forlgbsprogram bgr generelt og samlet set varetages
gennem borgernzre sundhedstilbud af praksissektoren og kommunerne suppleret af
andre aktgrer, hvor sygehusene inddrages med blandt andet akut behandling samt rad-
givning og supervision — eventuelt understattet via telemedicin.

En klar opgavefordeling tilgodeser behovet for naerhed, tilgeengelighed og kontinuitet
med hensyn til kommunikation, forlgbstilretteleeggelse og relationer. Opgavelgsningen
forudsatter, at der opbygges og anvendes de forngdne ressourcer og medarbejderkva-
lifikationer.

Seerligt skal organiseringen tage hensyn til, at der i reglen er tale om leengerevarende
og i mange tilfelde livslange forlgb. Det kompliceres af, at en del af patienterne, der
inkluderes i et forlgbsprogram, har flere samtidige sygdomme. Hvis en eller flere af
disse ligeledes er kroniske sygdomme, kan det betyde, at patienten er omfattet af flere
forlgbsprogrammer pa samme tid. Saledes vil flere aktarer fra forskellige fagomrader
veere involveret i den samlede behandling og opfalgning samtidig eller over tid.

For patienter med flere samtidige sygdomme er en sammenhangende indsats mellem
flere aktarer, der i udgangspunktet har hvert sit diagnosefokus og hvert sit forlgbspro-
gram, af seerlig betydning. | forbindelse med den lokale udarbejdelse af et sygdoms-
specifikt forlgbsprogram skal det derfor overvejes, hvorledes sammenhangen i indsat-
sen pa tveers af diagnoser og programmer sikres.

Nogle patienter, omfattet af et forlgbsprogram, drager nytte af tilbud fra private akte-
rer, fx patientforeninger, som sundhedsprofessionelle i den konkrete tilretteleeggelse af
patientforlgbet ber inddrage.

3.4.2 Opgavefordeling

Sundhedsloven fastleegger pa en reekke omrader, hvem der har myndighedsansvaret og
dermed det regionale og det kommunale ansvar. Der er dog inden for lovens rammer
mulighed for variation i forhold til den konkrete organisering af indsatsen inden for
det enkelte myndighedsomrade, dvs. i region eller kommune og samarbejdet mellem
sektorerne.

Nogle vasentlige forudsaetninger for, at patienter med kronisk sygdom tilbydes indsat-
ser af hgj kvalitet tilpasset deres behov, er, at der er etableret gode, relevante sund-
hedsfaglige indsatser, kompetent personale, samt at indsatserne er hensigtsmaessigt or-
ganiseret og koordineret mellem involverede faggrupper, institutioner og sektorer.

For vedvarende at kunne tilbyde indsatser af hgj kvalitet pa alle omrader i et forlghs-
program, skal der vare et tilstreekkeligt patientvolumen og dermed erfaringsgrundlag
for, at medarbejdernes kompetencer kan vedligeholdes. Opgavefordelingen kan derfor
besta i, at regioner/sygehuse og kommuner indgar i et tvaerregionalt respektivt tveer-
kommunalt samarbejde. | nogle tilfeelde kan det ogsa veere den mest hensigtsmaessige
anvendelse af ressourcerne, fx ved egen-/hjemmebehandling understattet af telemedi-
cin.
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Forlgbsprogrammet skal fastleegge og beskrive opgavefordelingen mellem involverede
fagpersoner ud fra fglgende principper:

e Der tages udgangspunkt i typen af opgaver, der skal varetages samt de pakreaeve-
de kompetencer til at varetage opgaverne pa et fagligt kvalificeret niveau

e Forudsetningerne for patientens deltagelse i behandling og rehabilitering af egen
sygdom er til stede og medtaenkt i hele forlabet

o Organisatoriske og ressourcemassige overvejelser er tilgodeset, herunder mulig-
hederne for at yde en gradueret og differentieret indsats

e Nationale anbefalinger for placering af behandlingsindsats er fulgt, safremt de
eksisterer, herunder fx anbefalinger i regi af den nationale specialeplanlaegning
for sygehusveesenet, samt andre anbefalinger der matte veere for den pagaldende
kroniske sygdom

3.4.3 Samarbejde og koordinering

Samarbejde og koordinering aftales pa et generelt niveau mellem regioner, almen
praksis og kommunerne og konkretiseres blandt andet i faglige visitationsretningslin-
jer. Sundhedsaftalerne og organiseringen omkring disse blandt andet i form af sund-
hedskoordinationsudvalg, styregrupper og klyngesamarbejde er centrale i den forbin-
delse, og arbejdet med udvikling og implementering af forlgbsprogrammer vil hen-
sigtsmaessigt forega her. Disse kan suppleres af kommunalt-laegelige udvalg og prak-
siskonsulentordninger som eksempler pa gvrige samarbejdsstrukturer. Overenskom-
sterne for praksissektoren, herunder de regionale samarbejdsudvalg, har ligeledes be-
tydning for opgavefordeling og samarbejdet.

3.4.3.1 Sundhedsaftaler

Formalet med sundhedsaftalerne er at sikre sammenhzang og koordination af indsatsen
i de patientforlgb, som gar pa tveers af region og kommune, saledes at den enkelte pa-

tient modtager en sammenhangende indsats af hgj kvalitet. Sundhedsaftalerne skal sa-
ledes sikre entydig arbejdsdeling, koordinering af indsatsen, effektiv og hensigtsmaes-

sig kommunikation samt planlaegning og styring af kapaciteten.

Sundhedsaftalerne fastsztter politiske malsatninger og rammer for det konkrete sam-
arbejde mellem region og kommune i forhold til en raekke obligatoriske indsatsomra-
der.

Forlgbsprogrammer kan konkretisere samarbejdet i forhold til en given patientgruppe
pa tveers af indsatsomraderne i sundhedsaftalen. Samtidig kan forlgbsprogrammer
medvirke til at pege pa behov for at udvikle samarbejdet mellem sektorerne i regi af
sundhedsaftalerne.

Sundhedsaftalerne fastleegger den overordnede ramme i forhold til koordinering og
tveersektorielt samarbejde mellem kommune og region — herunder sygehus og almen
praksis. Det indbyrdes samarbejde mellem kommuner/kommunale forvaltninger eller
mellem sygehusafdelinger internt fastleegges ikke i sundhedsaftalerne, men er vigtige
forudsaetninger for sammenhang i den samlede indsats.
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3.4.3.2 Kommunikation

| forlgbsprogrammerne fastleegges generelle kommunikationsveje og indhold af kom-
munikationen.

Samarbejde og koordinering mellem sundhedsprofessionelle og aktarer i forskellige
sektorer forudsatter, at der eksisterer effektive kommunikationsveje. Indholdet kan fx
omhandle genoptraeningsplaner, epikriser, henvisninger samt andre sociale- og hel-
bredsmeessige oplysninger. Samtidig skal videregivelsen af information til andre sa-

marbejdsparter ske sa hurtigt, at de kan komme til gavn i andre led af patientforlgbet.”

De overordnede rammer for kommunikationen, herunder for tveersektoriel it-
kommunikation og telemedicin, fastleegges i sundhedsaftalerne og skal veere i over-
ensstemmelse med lovgivningens, herunder sundhedslovens regler om tavshedspligt
og videregivelse af oplysninger m.v. og baseres pa nationale standarder.

Det understgatter patientens egen medvirken i forlgbet, at patienten har adgang til egne
data, fx via sundhed.dk, og overblik over planlagte kontakter. I tilslutning hertil kan
gives information om sygdoms- og behandlingsforlgbet samt relevante muligheder for
kontakt til sundhedsvaesenet.

3.4.3.3 Tovholderfunktion

Formalet med tovholderfunktionen er at sikre fokus pa en systematisk, koordinerende
og proaktiv indsats. Det forudseettes, at tovholderen har kendskab til patienten, er til-
geengelig, har indgaende kendskab til sundhedsvasenet og andre relevante aktarer
samt har overblik over den samlede sundhedsfaglige indsats.

Alle patienter med kronisk sygdom skal som udgangspunkt tildeles en tovholder, som
patienten kan forvente tager ansvaret for at:

e koordinere den samlede sundhedsfaglige indsats i samarbejde med patienten

e vurdere patientens helbred lgbende, herunder tidlig opsporing af eventuelt tilstg-
dende sygdomme

o falge systematisk op, herunder sikre en proaktiv indsats
e stgtte patienten i at fastholde behandlingsmal

Denne funktion skal heenge sammen med organiseringen og samarbejdet mellem aktg-
rerne i gvrigt.

Tovholderfunktionen varetages som udgangspunkt af almen praksis i forhold til de
sundhedsfaglige indsatser.?* Almen praksis er patientens primere behandler og ind-
gang til sundhedsvasenet og har kendskab til patienten og historikken i patientens for-
skellige helbredsproblemer.

Nogle (fa) patienter har i perioder af deres sygdomsforlgb dog kun sporadisk kontakt
til almen praksis, hvorfor tovholderfunktionen kan varetages i andet regi. Det kan fx
veere tilfeeldet for en i gvrigt rask patient med kompleks kronisk sygdom, hvor den

% Flere nationale projekter sigter pé at tilvejebringe patientdata elektronisk for sundhedsprofessionelle og eventuelt
borgere, fx Faelles Medicinkort, det Nationale Patientindeks, Sundhedsjournalen og Falles Kroniker Data.
% Se ogséd landsoverenskomsten for almen praksis (2011).
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sundhedsfaglige indsats primart varetages pa sygehus. Et andet eksempel er en patient
med velreguleret kronisk sygdom, hvor indsatsen i perioder primart bliver varetaget af
det kommunale sundhedsvaesen. Her vil en del af den systematiske opfalgning samt
statte til fastholdelse af mal i relation til den kroniske sygdom naturligt ligge i det
kommunale sundhedsvasen. Det er i disse perioder vigtigt, at almen praksis lgbende
bliver orienteret i henhold til parternes aftaler om udveksling af informationer.

Et forlgbsprogram skal saledes fastlegge:

o Hvordan det sikres, at der for den enkelte patient er etableret en tovholderfunkti-
on, hvor det i forhold til patienten og til indsatsens tilrettelaeggelse giver mest me-
ning. Det vil typisk vare almen praksis, der har denne funktion.

e Tovholderfunktionen indebarer kendskab til patienten og til det konkrete forlgb,
og vil i samarbejde med patienten falge op, koordinere og sikre sammenhang i
indsatsen.

e Hvordan det sikres, at patienten og de gvrige involverede aktarer er informeret
om, hvem der konkret varetager tovholderfunktionen

3.4.4 Forlgbskoordinering

Velfungerende koordinering af indsatserne er en forudsztning for, at patienter oplever
forlgbene sammenhangende og meningsfulde. Det kan i sig selv fremme patienternes
egenomsorg og aktive rolle i forlgbet, og samtidig kan koordineringen af de faglige
indsatser vaere afgarende for effekten, hvor disse skal falde rettidigt og i den rette
reekkefalge.

Patienter i et forlgbsprogram kan have mange kontakter med sundhedsprofessionelle i
forskellige dele af sundhedsvaesenet og andre kommunale forvaltningsomrader. Der
kan vaere en mindre gruppe patienter med sveere komplekse behov/sarbare patienter,
der skal have en intensiveret, personligt tilpasset stgtte i form af forlgbskoordinering.
Det kan veere af kortere eller leengere varighed gennem akutte og/eller stabile faser.

Det ma forventes, at flertallet i en patientgruppe vil veere tilstreekkeligt tilgodeset med
de generelle koordineringsmekanismer understgttet af den gennemgaende tovholder-
funktion (se forrige afsnit).

Nar et forlgbsprogram udarbejdes, indgar det i analyserne og stratificeringen af pati-
entgruppen, hvilket behov for serlig forlebskoordinering, der kan forventes.

Se modulet Forlgbskoordinering
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3.5 Implementering (IV)
IV. Plan for implementering af forlgbsprogrammet foreligger.

Det indebeerer:

e At det fremgar, hvilke tiltag og redskaber, der planlzegges anvendt ved implementeringen
e Attidsplan for implementeringsprocessen foreligger

e  Atder fremgar, hvem der har ansvar for implementeringsprocessen

Denne komponent i forlgbsprogrammet skal bidrage til, at der arbejdes systematisk og
malrettet med den praktiske implementering af forlgbsprogrammet.

3.5.1 Rammer for implementering

Involverede organisationer i regioner, kommuner og praksissektor foretager en koor-
dineret og systematisk implementering. Det er vaesentligt, at der er tilslutning fra lede-
re, sundhedsprofessionelle og andre udfgrende medarbejdere.

Organisationer, der skal samarbejde om et forlgbsprogram og de konkrete patientfor-
Igb, skal indga aftaler om opgavefordelingen og organiseringen af indsatserne, om de
feelles anliggender i forhold til implementeringen samt om opfalgningen pa forlabs-
programmets implementering. En felles plan for implementeringen indenfor en region
kan naturligt fastleegges i sundhedsaftaleregi.

Som forberedelse til implementeringen skal regioner og kommuner have viden om pa-
tientgruppens karakteristika og forbrug af sundhedsydelser, den organisatoriske kapa-
citet og kompetencer. | nogle tilfeelde kan det betyde, at der skal laves aftaler om op-
gaveflytning (permanent eller midlertidigt), kompetenceopbygning eller aftales et
samarbejde om levering af indsatser fra organisationer, der bedre kan imgdekomme
krav til kompetencer og patientvolumen, nar indsatsen samles pa fa steder.

Region og kommune skal have overblik over den lokale implementering af det enkelte
forlgbsprogram savel som det samlede antal forlgbsprogrammer i omradet og deres
indbyrdes sammenhang.

De sundhedsfaglige — og andre faglige — indsatser i et forlabsprogram, der skal im-
plementeres, baseres videst muligt pa et dokumenteret grundlag, som grundleggende
er ens for hele landet. Der bgr ikke veere variationer i de sundhedsfaglige indsatser,
mens implementeringen og organiseringen typisk tager udgangspunkt i lokale forhold.

3.5.2 Organisatorisk implementering

Det er centralt for en vellykket implementering, at der i organisationen findes en kul-
tur, som anerkender og understgtter de tankegange og organisatoriske principper, der
knytter sig til modellen for behandling af kronisk sygdom (’the chronic care model”).

Ledelsens aktive involvering og synlige stgtte er vaesentlig ligesom tilstedeveerelsen af
de ngdvendige faglige og skonomiske ressourcer. Programmerne kreever i udviklings-
og implementeringsfasen ofte tilfgrsel af ressourcer til fx lokal tilpasning af forlgbs-
programmet, uddannelse af personale, udvikling af it-systemer mv. It-systemer, der
understgtter sundhedsprofessionelles arbejdsgange, kan veere en veesentlig faktor for
implementeringen og fastholdelsen af forlgbsprogrammet pa en ensartet made i orga-
nisationen.
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Implementeringen af forlabsprogrammer indebeerer, at den sundhedsfaglige indsats og
organiseringen af denne planlagges ngje og sa vidt muligt baseres pa tveerfaglige
team. Samarbejde indenfor den enkelte organisation, mellem organisationer og over
sektorgraenser er vigtigt for kvaliteten og sammenhangen i den samlede indsats. Savel
gkonomiske som ikke-gkonomiske incitamenter, omfattende medarbejderinddragelse,
lgbende evaluering og brug af kvalitetsdata med intern og ekstern rapportering af kva-
litetsdata, herunder ogsa patientevaluering, kan veere vigtige til understettelse af im-
plementeringen.

Patienter og pargrende inddrages i forbindelse med konkretiseringen og implemente-
ringen af forlebsprogrammet. Det vedrarer serligt aspekter i forhold til patientuddan-
nelse og egen-/hjemmebehandling samt familieperspektivet generelt.

Erfaringer med implementeringsstrategier og varktgjer fra implementeringen af tidli-
gere forlgbsprogrammer i andre dele af landet, og eventuelt udlandet, ber inddrages.
Tilsvarende kan inspiration hentes fra implementeringsforskning og fra implemente-
ring af andre komplekse programmer som fx akkreditering.

3.6 Opfelgning (V)
V. Plan for opfalgning pa forlgbsprogrammet foreligger.

Det indebeerer:
e At monitorering, kvalitetsudvikling og revision af forlgbsprogrammet er beskrevet
e At det fremgar, hvem der har ansvar for opfalgning og hvornar

Der skal Igbende og systematisk falges op pa et implementeret forlgbsprogram med
hensyn til, hvorvidt malene indfries, og om der skal foretages fornyede implemente-
ringstiltag eller justeringer i forlabsprogrammet. Opfalgningen bar omfatte alle kom-
ponenter af forlgbsprogrammet og alle involverede organisationer i regioner, kommu-
ner og praksissektor samt patientgruppen.

Databaseret monitorering og andre metoder kan anvendes til at fglge et forlgbspro-
gram afhzngigt af de specifikke mal og mulighederne.

3.6.1 Monitorering

Forlgbsprogrammet omfatter en monitorering af indsatsen for patientgruppen. Forma-
let er at skabe et grundlag for planleegning, opfelgning og lgbende kvalitetsudvikling.

Monitoreringen bar tilretteleegges pa en made, sa der tages hgjde for, at den samlede
indsats for personer med kronisk sygdom gar pé tveers af organisatoriske enheder og
sektorer og over tid.

Monitoreringen omfatter tre aspekter:

o Den patientoplevede kvalitet

e Den kliniske kvalitet

o Den organisatoriske kvalitet
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Generelt henvises til brug af eksisterende, landsdaekkende datakilder, hvor sammen-
ligninger mellem forskellige dele af landet muliggeres; eventuelt suppleret med lokale
data. Det kan eksempelvis omfatte resultater fra Landspatientregisteret, Kommunal-
gkonomisk Sundhedsinformationsgrundlag (K@S), Sundhedsprofiler, Landsdaekkende
Undersggelser af Patientoplevelser, Dansk Almenmedicinsk Database og andre god-
kendte databaser indenfor de sygdomsspecifikke omrader.

Monitoreringen kan omfatte andre metoder end de regelret register- og databaserede
til at give viden om forlghsprogrammet og patientgruppen sdsom fx audits, surveys og
interviews. Sadanne kvantitative og kvalitative metoder kan fungere som supplement
eller egentlige alternativer, hvor mulighederne for en lgbende databaseret monitore-
ring er begraenset. Séaledes er der forskel pa dataregistreringernes omfang og karakter i
de forskellige sektorer samt adgangen til at opsamle og dele dem. Ligeledes kan der
veere informationer, der er relevante for opfalgningen, men som ikke indhentes (ruti-
nemassigt) i sygehusenes elektroniske patientjournaler, kommunernes omsorgsjourna-
ler, almen praksis’ praksissystemer mv.

| forlgbsprogrammet fastleegges:
e Hvem der har ansvaret for monitoreringen
e Hvor ofte monitoreringen skal finde sted, og hvem der skal anvende resultaterne

e Hvilke standarder med tilhgrende indikatorer for indsatsens kvalitet, der ber indga
i monitoreringen

¢ Hvordan data registreres, opsamles, analyseres og formidles

Aktarerne kan udveksle informationer om den samlede aktivitet og kvalitet, hvor det
er relevant for gvrige samarbejdsparter. Pa sigt kan der arbejdes hen imod, at der etab-
leres et datagrundlag om patientgruppen og indsatserne til brug for monitorering — og
nationale data pa udvalgte punkter.

Det er vanskeligt via en lgbende monitorering at fa viden om egentlige effekter af for-
lgbsprogrammer og komplekse indsatser. Hertil ma forskningsprojekter bidrage.

3.6.2 Kuvalitetsudvikling og revision

Fortlabende kvalitetsudvikling er vigtig for patientgruppen og ressourceudnyttelsen og
dermed for udbyttet af forlabsprogrammet. Det drejer sig om savel enkeltindsatser og
tilretteleeggelsen af forlgbene.

Implementering af et forlgbsprogram for en specifik patientgruppe vil i sig selv give
anledning til, at nye erfaringer kan indhentes. Det geelder fx metoder og anvendelse af
stratificering, forlgbskoordinering, handtering af patienter med multisygdom og pati-
entuddannelse. Kvalitetsudviklingen kan desuden skabes af monitoreringsresultater,
nye muligheder for behandling og teknologi samt organisatoriske forandringer.

Der bar straebes efter at skabe en ensartet hgj kvalitet i alle forlgbsprogrammets ind-
satser og patientens oplevelse af et ssmmenhangende forlgb. Faglige miljger er cen-
trale i at fastholde og drive kvalitetsudviklingen. Dette kan fremmes i en kultur, hvor
medarbejdere og institutioner er abne for at leere og lzere fra sig. Det galder inden for
de enkelte fagomrader savel som pa tvers af institutioner og sektorer, som forlghspro-
grammet omfatter — lokalt og nationalt. Tilsvarende inddrages repreesentanter for pati-
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enter og pargrende pa systemniveau i opfalgningen og eventuelle justeringer af for-
lgbsprogrammet.

Der bar ske en lgbende videndeling om emner relevante for forlgbsprogrammet. Det
kan eksempelvis veere evaluerings- og forskningsresultater, der peger pa udfordringer,
der ikke hidtil er adresseret i forlgbsprogrammet, eller det kan vare gensidig oriente-
ring om praksis og erfaringer hermed.

Der vil ofte veere behov for en bred videndeling, der reekker udover de lokale aktarer.
Der bgr aftales strukturer og processer — gerne eksisterende — der kan understatte lg-
bende og systematisk videndeling lokalt og nationalt.

Der palaegger savel ledelsesniveauer som sundhedsprofessionelle en opgave med sy-
stematisk at indhente, analysere, sammenfatte, videregive og anvende erfaringerne.

Pa den baggrund igangszttes lgbende og tilbagevendende koordinerede revisioner af
forlgbsprogrammet eller dele heraf. Noget kan gares lokalt og andet skal koordineres
og aftales landsdeekkende.
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4 Moduler

Modulerne uddyber udvalgte temaer i den generiske model. Formalet er at vejlede og
inspirere med hensyn til, hvad der kan overvejes i forbindelse med udarbejdelsen af
nye eller tilretning af eksisterende forlgbsprogrammer.

Videns- og erfaringsgrundlaget for modulerne er forskelligt, idet der foreligger mere
systematisk dokumentation og praktiske erfaringer til grund for nogle moduler end for
andre. Saledes er der ogsa forskel pa, hvor konkret handlingsanvisende modulerne er
formuleret og kan anvendes.?

Nogle moduler har udgangspunkt i specifikke malgrupper (bern og unge, sarbare pati-
enter samt patienter med multisygdom), andre i typer af faglige indsatser (tidlig op-
sporing samt rehabilitering og palliation), mens atter andre tager afseet i organisatori-
ske og planlaegningsmaessige forhold (stratificering og forlgbskoordinering).

Modul om bgrn og unge

Modul om multisygdom

Modul om sérbare patienter

Modul om tidlig opsporing

Modul om rehabilitering og palliation

Modul om stratificering

Modul om forlgbskoordinering

% Konkrete eksempler pd, hvordan der er arbejdet med temaerne, der behandles i modulerne, kan blandt andet findes i
evalueringerne af de enkelte puljeprojekter som led i den forsteerkede indsats for patienter med kronisk sygdom 2010-
2012 og i den tematiske evaluering af puljeprojekterne, som Sundhedsstyrelsen forestar (2013).
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Modul: Bgrn og unge

1. Baggrund og begreber

Modulet anvendes i forbindelse med udarbejdelsen af nye forlgbsprogrammer, hvor
bern og unge indgar i patientgruppen.

Forlgbsprogrammer for barn og unge med kronisk sygdom tager udgangspunkt i to
vigtige forudsaetninger:

1. Bern og unge er afhengige af foraeldrenes omsorg, nar det handler om at
handtere en kronisk sygdom.
Et vigtigt formal med modulet er derfor at beskrive, hvordan samarbejdet med
foraldrene kan handteres i forlgbsprogrammerne, og hvordan et forlgbspro-
gram kan medvirke til at sikre de forngdne tiltag, hvis foraldrene har behov
for statte til at handtere barnets/den unges kroniske sygdom.

2. Barn og unge skal have behandlet deres kroniske sygdom, samtidig med at de-
res almindelige udvikling understgttes bedst muligt.
Modulet har derfor ogsa til formal at beskrive, hvordan social- og undervis-
ningsomradet, samt paedagogisk-psykologiske aspekter kan inddrages i sam-
menhang med sundhedsomradet ved udarbejdelsen af forlgbsprogrammer for
bgrn og unge.

Modulet lzegger ikke op til en fast aldersmaessig afgraensning mellem ung og voksen,
men i de konkrete forlgbsprogrammer skal det beskrives, hvilken aldersgruppe for-
Igbsprogrammet omfatter.

Forlgbsprogrammer bgr omfatte overgangen fra ung til voksen, herunder skift fra sy-
gehusenes bgrneafdelinger til voksenafdelinger og fra kommunernes bgrne-
ungeforvaltning til voksenforvaltningerne.

Der foreligger ikke pracise og bredt dekkende tal for, hvor mange bgrn og unge, der
har en kronisk sygdom, men generelt drejer det sig i absolutte tal om relativt fa, men
med en bred fordeling indenfor bade det somatiske og det psykiatriske sygdomsspek-
trum. Det preecise grundlag ma derfor afdaekkes i konkrete tilfeelde, hvor det overvejes
at udarbejde et forlgbsprogram.

Nogle kroniske sygdomme pavirker kun barnets/den unges udvikling og trivsel i be-
greenset omfang, mens andre sygdomme medfgrer svaer udviklingsheemning fysisk
og/eller mentalt. Derudover vil symptomerne i forbindelse med nogle sygdomme vare
mere usynlige symptomer, hvilket kan give barnet/den unge et problem i forhold til
forstaelse fra omverdenen. Atter andre sygdomme forsvinder tilsyneladende igen.

Et forlgbsprogram for bgrn og unge bgr beskrive en proaktiv indsats med fokus bade
pa behandling af sygdommen og pa understgttelse af barnets/den unges udvikling og
trivsel, samt relevant stgtte til familien. Dette vil i mange tilfelde kunne sikre bar-
net/den unge en god trivsel samt en (nasten) normal udvikling og funktionsevne.

Beslutninger om at udarbejde et forlgbsprogram for barn og unge bar bero pa de gene-
relle kriterier, som ogsa er geldende for voksne jf. den generiske model for forlgbs-
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programmer afsnit 2.2. Nar det handler om barn og unge vil en sygdomsgruppe defi-
neret pa en enkelt diagnose ofte have et for lille volumen til, at det er hensigtsmassigt
at udarbejde et selvstaendigt forlgbsprogram. Derfor kan det veere mere relevant at
medtage barn og unge sammen med voksne i samme forlgbsprogram eller som et
selvstaendigt forlgbsprogram pa tveers af en gruppe sygdomme.

2. Patientgruppen

Kroniske sygdomme hos bgrn og unge vil oftest vare andre sygdomme, end dem som
er hyppigst hos voksne. Séaledes ses de livsstilsbetingede kroniske sygdomme praktisk
taget ikke hos bgrn og unge.

Nogle kroniske sygdomme hos bgrn og unge er medfadte, mens andre opstar i lgbet af
barndommen eller ungdommen. Andelen af barn og unge med kronisk sygdom gges
saledes gennem opvaeksten.

Et forlgbsprogram for bgrn og unge bgr medtage foraldrene/familien som en mal-
gruppe, som skal handteres sarskilt.

Ved stratificering af barn og unge med kronisk sygdom bgr der veere szrlig opmaerk-
somhed pa:

e Bgrn og unge med kronisk sygdom falges ofte ambulant pa sygehuset helt
frem til voksenalderen, og almen praksis varetager primert andre sygdomme,
som barnet/den unge matte have samt vaccinationsprogrammet

e Nogle bgrn og unge med kronisk sygdom behandles pa specialiserede syge-
husafdelinger. Oftest vil disse barn og unge ogsa have en kontakt til en lokal
sygehusafdeling med hovedfunktion i en specialeplanleegningssammenhang

e Barnets/den unges eventuelle behov for et specialpadagogisk undervisnings-
tilbud kan have stor indflydelse pa en eventuel organisering

e Bade barnet/den unges funktionsevne og familiens omsorgsevne bgr indga i
stratificeringen (kontekstuelle faktorer, se modul om stratificering)

e Stratificeringen bar tage hgjde for forskellen pa organiseringen i forhold til
forskellige aldersgrupper, herunder bar der vaere opmarksomhed pa skift fra
barne- til voksenafdelinger og fra bgrne-unge forvaltninger til voksenforvalt-
ninger

Volumen for de enkelte diagnoser vil ofte vaere for lille til, at det er relevant med en
stratificering for hver enkelt diagnose.

3. Faglige indsatser

Det tveerfaglige og tveersektorielle samarbejde omkring barn og unge med kronisk
sygdom omfatter ikke alene opgaver pa sundhedsomradet, men ogsa pa social- og un-
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dervisningsomradet samt pa det paedagogisk-psykologiske omrade. Forlgbsprogram-
mer i forhold til barn og unge bar inddrage alle disse omrader.

3.1 Sundhedsfaglige indsatser

De sundhedsfaglige indsatser omfattet af forlabsprogrammet skal beskrives med hen-
visning til gaeldende Kliniske retningslinjer. Det er ngdvendigt at bruge kliniske ret-
ningslinjer for behandling af barn og unge i det omfang, de findes, da viden fra vok-
senomradet om konkrete sundhedsfaglige indsatser ikke automatisk kan overfares til
bgrn og unge.

Den forebyggende indsats bar beskrives med fokus pa bade forebyggelse af forveer-
ring af sygdommen, nar barnet/den unge er velbehandlet, og pa den socia-
le/paedagogiske forebyggelse af darlig trivsel, mental sundhed og brug af sociale ydel-
ser.

Derudover bgr det beskrives, at barn og unge med kronisk sygdom- uanset de falges
af specialister — skal tilbydes samme ydelser som alle andre barn, herunder de fore-
byggende helbredsundersggelser og vaccinationer i almen praksis samt tilbud fra den
kommunale sundhedstjeneste gennem hele opvaeksten.

3.2 Andre faglige indsatser

Afhangigt af sygdommens art bar forlgbsprogrammet ogsa beskrive relevante indsat-
ser indenfor social- og undervisningsomradet og det paedagogisk-psykologiske omra-
de, herunder specialiserede indsatser.

Forlgbsprogrammet kan derudover hensigtsmeessigt fastleegge oplering af personale i
dagtilbud, skoler, fritidsaktiviteter mv., sa de kan medvirke til behandlingen af bar-
nets/den unges kroniske sygdom, hvis der er behov derfor.

Ligeledes kan forlgbsprogrammet sikre, at personalet undervises omkring handterin-
gen af funktionsnedsattelser og eventuelle ikkesynlige symptomer pa sygdommen.

3.3 Foreeldreomsorg/egenomsorg

Forlgbsprogrammet bar tage udgangspunkt i, at barnet/den unge — afhaengigt af alder
og modenhed — betragtes som aktiv medspiller i handteringen af den kroniske sygdom,
bliver hart og inddrages i beslutninger.

Derudover bgr forlgbsprogrammet tage udgangspunkt i, at bgrn og unge har behov for
omsorg fra voksne til at tackle deres sygdom. Forlgbsprogrammet bgr derfor indehol-
de en beskrivelse af patientuddannelse til bade barnet/den unge og til foraldrene.

Ligeledes bar forlgbsprogrammet beskrive, hvordan aktgrerne bedst understgtter fami-
lier med nedsat foraeldreomsorgsevne, samt de unge der kan have behov for serlige
tilbud med henblik pa at acceptere og handtere deres kroniske sygdom.
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4. Organisering
4.1 Aktgrer

Forlgbsprogrammet bar beskrive koordinering og samarbejde i forhold til alle de for-
skellige aktarer, der er involveret omkring bgrn og unge med kronisk sygdom.

Derudover bgr forlgbsprogrammet beskrive, hvordan aktgrerne inddrager og samar-
bejder med foraldrene, herunder hvordan man sikrer den ngdvendige opkvalificering
af medarbejderne.

Helt overordnet kan aktgrerne opdeles i to grupper; de som varetager opgaver omkring
den kroniske sygdom — og de, som varetager opgaver omkring barnet/den unges ud-
vikling og trivsel.

Aktgrer i forbindelse med den kroniske sygdom

Almen praksis vil veere tet involveret omkring barnet/den unge og familien. | mange
tilfelde vil ansvaret for behandlingen af den konkrete kroniske sygdom imidlertid lig-
ge i sygehusregi eller hos en praktiserende specialleege, saledes at barnet/den unge bli-
ver fulgt dér indtil voksenalderen.

Pa sygehusene er det oftest en peediatrisk eller en bgrne-ungdomspsykiatrisk afdeling,
som varetager behandlingen. Nogle bagrn og unge vil veere tilknyttet bade en lokal og
en hgjt specialiseret paediatrisk afdeling, og der skal veere opmarksomhed pa behov
for at inddrage andre specialkompetencer fx i forbindelse med udredning og behand-
ling.

I kommunen vil nogle bgrn og unge have behov for hjemmesygepleje eller genoptree-
ning. Derudover vil bgrn med psykiske problemstillinger ofte have kontakt til PPR, li-
gesom nogle kan modtage behandling i et dag-/dggntilbud.

Aktgrer i forbindelse med barnet/den unges udvikling og trivsel

Langt de fleste barn og unge tilbringer en stor del af deres hverdag i et dagtilbud eller
en skole og er saledes omgivet af professionelle, som stgtter op om deres udvikling og
trivsel i hverdagen.

Alle barn og unge er omfattet af undervisningspligten, og langt de fleste bgrn og unge
vil falge normale skoleforlgh. Nogle bgrn og unge vil dog pa grund af den kroniske
sygdom eller af andre arsager have behov for et specialpadagogisk undervisningstil-
bud, ligesom nogle barn og unge pga. af sygdommen i en periode ikke kan deltage i
almindelig skolegang og derfor skal tilbydes undervisning pa sygehuset eller hjemme.

Forlgbsprogrammer for bgrn og unge ber i relevant omfang inddrage samarbejdet med
sundhedspleje, dagtilbud og skoler, herunder bade normal- og specialtilbud.

Derudover kan forlgbsprogrammet hensigtsmaessigt beskrive koordinering og samar-
bejde med en raekke radgivende funktioner, som omfatter alle barn og unge, men som
kan have et serligt fokus pa bgrn og unge med kronisk sygdom. Det drejer sig primzrt
om:

e Paxdagogisk-psykologisk radgivning, PPR (0-18 ar)

e Den kommunale sundhedstjeneste (0-16 ar)
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e Ungdommens Uddannelsesvejledning, UU (t.o.m. 25 ar)

e Socialforvaltningen (eller bgrne-ungeforvaltningen), fx i forbindelse med
daekning af merudgifter og tabt arbejdsfortjeneste til foraldrene, bevilling af
hjeelpemidler og iveerksattelse af statte til foraeldre i forhold til deres omsorg
for barnet/den unge

4.2 Samarbejde/koordinering

Sundhedsaftalerne

De overordnede rammer for det tveersektorielle samarbejde omkring bgrn og unge
med kronisk sygdom fastleegges i sundhedsaftalerne. Barn og unge er malgruppe i alle
indsatsomrader, men i nogle regioner har man valgt at samle alle aftaler om bgrn og
unge i et serskilt kapitel.

Tveerkommunalt samarbejde

Pa en reekke omrader vil antallet af bgrn og unge med den konkrete problemstilling
veere for lille i forhold til den enkelte kommunes mulighed for at skabe og opretholde
et baeredygtigt tilbud, og det vil derfor veaere hensigtsmaessigt, at der etableres samar-
bejde om pleje, treening, undervisning mv. pa tveers af kommunerne. Et sadan tveer-
kommunalt samarbejde, eventuelt i samarbejde med regionen, kan fastlaegges i sund-
hedsaftalerne og eventuelt i et forlgbsprogram.

Kommunikation mellem aktgrerne

Forlgbsprogrammer for barn og unge ber udover kommunikationen pa sundhedsom-
radet ogsa beskrive, hvordan der kan kommunikeres med relevante aktgrer pa social-
og undervisningsomradet. Her teenkes specifikt pa den kommunale sundhedstjeneste
samt almindelige skoler og specialskoler, PPR m.fl.

Tveerfaglige grupper

Kommuner skal i henhold til sundhedsloven (og servicelov og folkeskolelov) oprette
en eller flere tvaerfaglige grupper med henblik pa at tilgodese bgrn og unge med sarli-
ge behov, herunder at den enkeltes udvikling, sundhed og trivsel fremmes, og at der i
tilstreekkeligt omfang formidles kontakt til leegefaglig, psykologisk og anden sagkund-
skab.

Den tveerfaglige gruppe kan have forskellige funktioner, ligesom den kan have betyd-
ning bade i enkeltsager og i mere generelle forebyggelsessager.

De tveerfaglige grupper i kommunerne har primert fokus pa socialt udsatte bgrn og
unge, men kan ogsa have fokus pa barn og unge med kronisk sygdom, safremt der op-
star problemer af savel generel som individuel karakter. Det kan fx dreje sig om
kommunens udbud af hjelpemidler eller om familiemaessige problemer i en familie
med et barn eller ung med kronisk sygdom.

Forlgbsprogrammet bar beskrive, hvordan de tveaerfaglige grupper kan inddrages i
samarbejdet omkring barn og unge med kronisk sygdom.

Tovholder
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| forlgbsprogrammet bgr tages stilling til, hvordan alle barn og unge med kronisk syg-
dom gennem tovholderfunktioner sikres sammenhang i indsatserne.

Hos de bgrn og unge med kronisk sygdom, som primeert behandles i almen praksis, vil
tovholderansvaret formentlig mest hensigtsmaessigt ligge hos almen praksis. Almen
praksis har i forvejen en behandlende funktion i forhold til akut, almen sygdom, bar-
neundersggelser mv. og varetager derudover den sundhedsfaglige indsats for foreel-
drene og eventuelle sgskende og har derved et bredt kendskab til familien.

Nogle bgrn og unge med kronisk sygdom bliver fulgt i sygehusregi helt frem til vok-
senalderen, og sygehuset samarbejder direkte med relevante funktioner i kommunen. |
disse tilfaelde vil tovholderansvaret formentlig mest hensigtsmaessigt ligge hos syge-
husafdelingen eller eventuelt i kommunen, herunder fx i PPR, hvis det drejer sig om
barn/unge med psykiske problemstillinger. Almen praksis ber i sa fald lgbende orien-
teres om, hvad der sker med barnet/den unge i andre regier.

I mere komplekse problemstillinger, hvor barnet/den unge har vedvarende nedsat
funktionsevne, og hvor der er mange aktgrer involveret, er der behov for en tovholder,
som kan sikre en koordination imellem sundhedstilbud, sociale tilbud og uddannel-
sesmassige tilbud i relation til det enkelte barns muligheder. Tovholderen skal have
fokus pa hele familien og skal sikre, at familien er tilstreekkelig godt informeret til at
kunne treeffe de rigtige beslutninger for barnet.

Den tvaerfaglige gruppe skal i henhold til sundhedsloven tilbyde en tovholder i forhold
til barn med sarlige behov, dvs. i forhold til bgrn og unge som bringes op i den tvaer-

faglige gruppe.
Koordinering i kommunen

Forlgbsprogrammet kan hensigtsmassigt beskrive opgavedeling og samarbejde ogsa
inden for den kommunale organisation.

Seerligt bar forlabsprogrammet beskrive samarbejdet i forhold til de bgrn og unge med
komplekse problemstillinger samt deres foraldre, som har kontakt til rigtig mange ak-
tarer i kommunen, og hvor der derudover kan vere involveret eksterne fagpersoner,
andre kommuner og/eller specialiserede tilbud, som varetager specifikke opgaver.

Et opmarksomhedspunkt er derudover, at forskellige enheder i den kommunale orga-
nisation kan have tilknyttet medarbejdere med den samme uddannelse. Eksempelvis er
der typisk ansat fysioterapeuter og ergoterapeuter i bade genoptraenings-centret og
PPR samt i specialinstitutioner/-skoler, ligesom nogle af bgrnene modtager indsatser
fra fysioterapeuter i praksissektoren. Her kan det veere relevant at samle indsatsen ét
sted, sa indsatsen planlagges og udfgres i sammenhzng.

I nogle tilfaelde kan der vaere behov for en egentlig koordineringsfunktion, som har
kompetence til at varetage opgaver bade i forhold til det enkelte barn/den unge og i
forhold til det generelle samarbejde mellem de forskellige aktarer.
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Modul: Multisygdom

1. Baggrund og begreber

Formalet med dette modul er at bringe fokus pa de udfordringer og lgsningsmulighe-
der, der eksisterer i relation til multisygdom med henblik pa, at multisygdom inddra-
ges i forlgbsprogrammerne pa en made, der bedst muligt understgtter sammenhang og
kvalitet i patientforlgbene. Det er relevant at beskrive multisygdom i alle forlgbspro-
grammer. Det er forholdsvis nyt at arbejde systematisk og ensartet med multisygdom i
den sammenhang, og derfor er det vaesentligt at kommende erfaringer deles.

Multisygdom er defineret som: Samti-
dig optraeden af to eller flere kroniske
sygdomme hos en person, hvor én
sygdom ikke ngdvendigvis er mere
central end de andre.”®

Sundhedsstyrelsen anvender begrebet
multisygdom i den generiske model
med henblik pa at tilstraebe en bred
faglig tilgang til forlgbsprogrammer-
ne.

Det bemaerkes, at multisygdom adskiller sig begrebsmaessigt fra komorbiditet, hvor-
med menes: Enhver yderligere sygdom eller klinisk tilstand, som har eksisteret eller
som falger af én specifik kronisk syg-

dom.?" Her er sdledes tale om et per-

spektiv, hvor én specifik sygdom er ud-

gangspunktet.

Patienter med multisygdom har ofte

behov for indsatser fra flere sektorer,

flere kommunale forvaltninger og sy-

gehusspecialer. Dette kan medfgre en

gget kompleksitet og manglende sam-

menhang i forhold til det enkelte pati-

entforlgb. Dette kan indebare en gget

risiko for, at patienter i forlgb med udredning, behandling, pleje, rehabilitering og pal-
liation oplever forlgbet fragmenteret, hvor fokus er pa den enkelte sygdom og ikke pa

% Boyd CM, Fortin M: Public Health Reviews 32(2), 2010: Future of Multimorbidity research: How Should
Understanding of Multimorbidity Inform Health System Design?
2" Boyd CM, Fortin M: Public Health Reviews 32(2), 2010: Future of Multimorbidity research: How Should
Understanding of Multimorbidity Inform Health System Design?
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patientens samlede behov — som ikke ngdvendigvis er summen af behovene i relation
til de enkelte sygdomme.

Specialiseringen og organiseringen i sygehusvasenet tager ofte udgangspunkt i (en-
kelt-)diagnoser. Det galder ogsa for mange kliniske retningslinjer og forlgbspro-
grammer.

For patienter med multisygdom er det en kendt problemstilling, at information indbyr-
des mellem sundhedsprofessionelle inden for samme eller mellem flere specialer og
sektorer kan ga tabt. Det er ogsa kendt, at raekkefalgen og det pracise tidspunkt for
kontakterne ikke altid er hensigtsmeessig. Derudover kan der veere behandlingsmaessi-
ge dilemmaer, hvor der kan vaere forskellige — eventuelt modsatrettede — hensyn, som
skal vejes af overfor hinanden. Fx kan fysisk traening veere en del af indsatsen ved en
patient med kronisk obstruktiv lungesygdom i et rehabiliteringsforlab — men samme
treeningsforlgb kan veere sveert at deltage i, hvis patienten samtidig har svaer gigt.

Ved udarbejdelsen af et forlgbsprogram for én diagnosegruppe ber det indga i overve-
jelserne — eventuelt via stratificeringen — hvilke hyppigt forekommende kombinationer
af kroniske sygdomme, der bgr medtenkes i det aktuelle standardprogram. Som ek-
sempel pa en hyppigt forekommende kombination er diabetes mellitus og hjer-
te/karsygdomme. Imidlertid bar der ikke kun veere fokus pa kombinationen af fysiske
sygdomme, idet forskellige statistikker har vist, at patienter med multisygdom ofte
samtidig har en psykisk sygdom (fx depression), som en fglge af de problemer, de
kroniske sygdomme kan give i hverdagen.

For den enkelte patient er det afgerende, at der er stgrst mulig kvalitet og sammen-
hang i den samlede indsats, uanset om der er sammenhang mellem sygdommene.

2. Patientgruppe

Sundhedsstyrelsens landsdaekkende monitorering af udvalgte kroniske sygdomme vi-
ser, at der i 2010 var i alt 1.291.926 personer med mindst én af fglgende fem udvalgte
kroniske sygdomsgrupper: Diabetes, hjertekarsygdomme, kroniske lungesygdomme,
knogleskarhed og leddegigt samt psykiske sygdomme. Det svarer til 30 pct. af befolk-
ningen over 18 ar i Danmark. Opggrelsen viser, at knap 400.000 personer har mere
end én kronisk sygdom blandt de udvalgte sygdomsgrupper i monitoreringen.

Personer med flere kroniske sygdomme Antal personer
Med én kronisk sygdom 895.608
Med to kroniske sygdomme 304.184
Med tre kroniske sygdomme 78.034
Med fire kroniske sygdomme 13.052
Med fem kroniske sygdomme 1.048

Antallet af patienter med multisygdom varierer i forskellige opgarelser afhangig af de
kriterier, der seettes for dataopgerelsen. Som eksempel vil antallet af patienter med
multisygdom typisk vaere hgjere jo flere specifikke diagnoser, der inddrages i opgarel-
sen. Samtidig vil antallet af patienter med multisygdom variere afhaengig af, hvordan
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en kronisk sygdom er defineret — fx er det svaerhedsgrad, varighed af sygdommen
og/eller typen af sygdom.

Antallet af personer med kronisk sygdom er stgrst hos den a&ldre del af befolkningen,
idet 71 pct. af befolkningen over 67 ar har mindst én kronisk sygdom. Det tilsvarende
tal for befolkningen mellem 18 og 67 &r er 22 pct.?

Patienter med multisygdom er, som det fremgar ovenfor, saledes ofte karakteriseret
ved hgj alder.

Antallet af patienter med multisygdom har en betydning for ressourceforbruget ved de
enkelte forlgbsprogrammer. Sammensetningen af hvilke kroniske sygdomme der seer-
ligt hyppigt forekommer samtidig, kan have betydning for, hvordan det enkelte syg-
domsspecifikke forlgbsprogram kan hange sammen med andre forlgbsprogrammer.

I nogle forlgbsprogrammer kan det vaere relevant at teenke hyppigt forekommende
kombinationer af diagnosegrupper sammen i ét forlgbsprogram, og i andre tilfeelde er
det ikke. Det beror pa en vurdering af patientgruppen, indsatserne og organiseringen.
Det vil saledes for fx en patient med kronisk obstruktiv lungesygdom veere relevant at
undersgge, om patienten har komorbiditet i form af fx lungebetinget hjertesygdom
(cor pulmonale), osteoporose eller depression.

3. Faglige indsatser

| forlgbsprogrammerne skal beskrivelsen af de faglige indsatser vaere fleksibel og
kunne modificeres afhaengigt af tilstedeveerelsen af multisygdom, hvoraf nogle syg-
domskombinationer er mere hyppigt forekommende end andre.

Multisygdom kan blandt andet have betydning for de faglige indsatser, og derfor bar
handteringen af falgende komplicerende forhold overvejes:

1.  Svarhedsgraden af én af patientens kroniske sygdomme kan have betydning for,
hvilke, hvordan og hvor mange indsatser, der kan gives i behandlingen af de gvri-
ge sygdomme.

Erfaringer har vist, at for patienter med multisygdom kan det vaere relevant med
andre indsatser end de seedvanlige til patienter med kun én kronisk sygdom for
derved at opna den samlet set bedst mulige kvalitet for patienten. Behovet for an-
dre og typerne af indsatser afhaenger desuden af de personlige ressourcer (se mo-
dul om sarbare patienter).

%8 sundhedsstyrelsens monitorering af kronisk sygdom (2011), www.sst.dk/kronisksygdom.
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2. Patienter med multisygdom behandles ofte med polyfarmaci (flere typer medicin
samtidig), fx for at fa en synergieffekt i behandlingen af én specifik sygdom. Po-
lyfarmaci kraever dog en sarlig opmaerksomhed fra sundhedsprofessionelle i alle
sektorer:

a) Der er starre risiko for, at ordineret medicin fejlagtigt ikke opharer igen,
da flere laeger ofte er involveret og uden, at der ngdvendigvis er adgang
til alle patientens journaloplysninger i de respektive sektorer

b) Nogle patienter fraveelger medicin pa grund af uoverkommelige medici-
neringsplaner

c) Praeparater, der normalt ikke bgr gives sammen, ordineres alligeve
fordi der ofte er fokus pa optimal behandling af den ene sygdom

|29'

Brug af Feelles Medicinkort (FMK) med beslutningsstatte forventes at kunne re-
ducere antallet af medicineringsfejl.** | Den Nationale Handlingsplan for den zl-
dre medicinske patient indgar en udbygning af FMK med beslutningsstatte og et
“cave-register”.

En ngje sundhedsfaglig prioritering af, hvilken medicin patienten samlet set ber
have, er ngdvendig. Det kraever kommunikation mellem de sundhedsprofessionel
le pa tveers af specialer — herunder ogsa almen praksis.

3. Patienter med multisygdom vil, sammenlignet med patienter med én kronisk syg-
dom, ofte have flere kontakter til forskellige aktarer og sektorer som fx almen
praksis og kommunal genoptraening samt stgrre behov for kommunale stgttefor-
anstaltninger og/eller sygehuskontakt.**

Erfaringer har vist, at der bgr veere ekstra fokus pa ansvar og rollefordeling samt
koordinering mellem specialer, sygehuse, almen praksis og kommune (herunder
forvaltninger).

4.  Ofte tager kliniske retningslinjer udgangspunkt i enkelte sygdomme, og hos pati-
enter med multisygdom kan en anbefaling for behandling i henhold til sddanne
retningslinjer i nogle tilfeelde veere problematisk.

For patienter med multisygdom, hvor mange specialer ofte er involveret, er det nad-
vendigt at have gget fokus pa, at der skabes sammenhang — herunder med gget faglig
radgivning til almen praksis. Andre lgsninger end de sedvanlige kan saledes vere
ngdvendige — fx konsultation i almen praksis — i stedet for pa flere forskellige syge-
husafdelinger med hvert sit speciale — med telemedicinsk kontakt til specialleegerne pa
sygehus. Derved inddrages og sikres den viden og de behandlingslgsninger, der har
veeret foretaget i almen praksis.

Patienter med multisygdom og deres pargrende skal altid inddrages i tilretteleeggelsen
af forlgbet. Det geelder ogsa for patienter med én kronisk sygdom, men det er serligt

veesentligt ved multisygdom, fordi der ikke altid kan tages udgangspunkt i et standar-
diseret forlgb.

Ved behandlingen af patienter med multisygdom er tveerfaglig involvering ofte ngd-
vendig. Det veere sig under sygehusregi, kommunalt regi samt i almen praksis og

9 Praktisk Leegemiddelinformation 15. ARG., Nr. 11, 1998. Polyfarmaci - nér sygdommen skyldes behandlingen.
% Dansk Selskab for Patientsikkerhed. Patientsikkerhed i Sundhedsloven. Available at:
http://patientsikkerhed.dk/patientsikkerhed/hvad_siger_loven/. Accessed august 2012.

%1 Sundhedsstyrelsens notat: Den ldre medicinske patient — en afgraensning. 2010.
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praksissektoren i gvrigt. Det betyder, at man skal vaere opmarksomme pa problemstil-
linger uden for eget speciale, og at det skal medtaenkes i forlgbsprogrammet og i de
enkelte patientforlgb, at de professionelle kan have behov for adgang til radgivning fra
specialkompetencer eller egentlig henvisning af patienten. Der skal desuden veere fo-
kus pa behov for at koordinere med kommunale indsatser fra forvaltninger, der ikke
typisk indteenkes i et forlgbsprogram. Det vil ofte vere tilfeldet for fx bgrn og unge
samt for sarbare patienter (se moduler om bgrn og unge samt om sarbare patienter).

4. Organisering

Beskrivelsen af organiseringen i et forlgbsprogram skal som udgangspunkt ikke veere
anderledes for patienter med multisygdom end for patienter med én kronisk sygdom.
Det stiller dog ofte supplerende krav til et bredt perspektiv pa patientens samlede for-
lgb i forhold til organisering og tilretteleeggelse og til de sundhedsprofessionelles
kompetencer.

Det skal veere muligt for patienten at skabe sig et samlet overblik over sit forlgb — ogsa
pa tveers af flere samtidige sygdomme og eventuelt forlgbsprogrammer.

Gode, effektive patientforlgb forudsaetter som minimum klare aftaler om ansvars- og
opgavefordeling, samarbejde og kommunikation mellem alle involverede aktarer in-
den for og mellem sektorerne, samt at de forngdne kompetencer er til stede.

For patienter med multisygdom kan der saledes veere behov for:

e (@get samarbejde — herunder kommunikation - pa tveers af specialer, sygehuse,
kommunale forvaltninger, sektorer og almen praksis

e Tilretteleeggelse af kontakter i et ssmmenhangende forlgb fx ved sammen-
teenkning af behandlingskontrol i almen praksis eller sygehusambulatorier
med forskellige specialer

I nogle tilfalde vil det veere hensigtsmaessigt at organisere nogle udrednings-og be-
handlingsindsatser som integrerede (fx shared care) mellem forskellige aktarer.

Tilretteleeggelsen af patientforlabene og arbejdsgangene fx i forhold til konsultationer
og undersggelsesprogrammer bgr tilgodese, at patienter kan have flere samtidige
sundhedsrelaterede problemstillinger, som til fordel for patienten kan handteres samlet
og ikke opdelt.

For de fleste patienters vedkommende varetages hovedparten af indsatserne som bor-
gernare sundhedstilbud i almen praksis og kommunerne, hvor der traditionelt arbejdes
mere bredt med sundhedsrelaterede problemstillinger end enkeltdiagnoserne tilsiger.

Gennem Sundhedsstyrelsens specialeplanlaegning for sygehusene er der iveerksat tiltag
for at fremme kvaliteten af indsatser for patienter med problemstillinger, som kraever
seerlig adgang til kompetencer fra flere faggrupper og specialer som fx anbefalinger
for feelles akutmodtagelser.
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5. Implementering

| forhold til handtering af multisygdom i implementeringen af forlgbsprogrammer, er
det sarligt udfordrende, at et hyppigt gennemgaende rationale i organisationerne og
blandt de sundhedsprofessionelle er knyttet til en diagnoseorienteret specialisering.
Det kan derfor pa sygehuse og mellem specialer vaere ngdvendigt at have sarlige afta-
ler om fleksibel handtering af de mest almindelige kombinationer af kroniske syg-
domme. Ligeledes skal der i praksis veere fokus pa, at behandling og kontroller tilret-
teleegges, sa der er ssmmenhang.

6. Opfglgning

| forhold til opfalgning pa handteringen af multisygdom, er det serligt vigtigt, at mo-
nitorering, kvalitetsudvikling og videndeling i et forlgbsprogram ikke alene sker med
et snavert fokus pa enkeltsygdomme. Séaledes bar der ved valget af kvalitetsindikato-
rer veere opmarksomhed pa, som minimum, de hyppigst forekommende kombinatio-
ner af kroniske sygdomme.
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Modul: Sarbare patienter

1. Baggrund og begreber

Flere forhold i livet kan fare til, at nogle mennesker med kroniske sygdomme har star-
re behov for stette og omsorg med henblik pa at handtere livet med sygdommen og
herunder ogsa mgdet med sundhedsvaesenet. Sarbarheden kan vere af kortere eller
leengere varighed. Derfor har sundhedsvasenet et serligt ansvar her, og derfor skal der
tages sarligt vare pa disse patienter i forlabsprogrammerne. Modulet om sarbare pati-
enter er relevant at medteenke ved udarbejdelsen af alle forlgbsprogrammer.

Pa befolkningsniveau er der et mgnster af, at nogle grupper af mennesker er mere ud-
satte for at fa kroniske sygdomme end andre. Centralt i den forbindelse er den socio-
gkonomiske faktor, der heenger sammen med uddannelses- og indkomstniveau og ar-
bejdsforhold. I nogle befolkningsgrupper er der saledes en ophobning af sygdomme
samt en kompromitteret sundhedstilstand, funktionsevne og levetid — dvs. social ulig-
hed i sundhed.

Kroniske sygdomme manifesterer sig forskelligt, og ikke alle har lige gode forudsaet-
ninger for at udgve egenomsorg.* Visse sygdomme, eksempelvis alvorlige psykiske

lidelser og misbrug, kan have sociale konsekvenser, der er sa omfattende, at de bliver
socialt udsatte uden arbejde, bolig og familie mv.®

Overordnet drejer det sig om patienter, der pa grund af enten sveer sygdom, flere sam-
tidige behandlingskraevende sygdomme, handicap mv. og eventuelt svagt personligt
netvaerk er staerkt afhaengige af sundheds- og/eller sociale ydelser — eller pa grund af
begransede personlige ressourcer og ringe sygdomsindsigt, eller sociale/kulturelle
forhold har sveert ved at yde en hensigtsmassig adfeerd og egenomsorg. Der skal vare
opmarksomhed ogsa pa disse patienters familier.

Farstnaevnte gruppe inkluderer patienter med flere samtidige sygdomme, forventet be-
greenset restlevetid og ofte hgj alder, lavt funktionsniveau og stor afhangighed af ind-
satser fra almen praksis og hjemmepleje. Forhold, der ogsa kan karakterisere nogle
*&eldre medicinske patienter’.®

Den anden gruppe omfatter patienter med begransede personlige ressourcer, herun-
der mennesker med ingen eller kort uddannelse og lav indkomst, mennesker med an-
den etnisk oprindelse end dansk og nedsatte sprogkundskaber. Specifikt vil hjemlgse,
misbrugere og nogle mennesker med sverere, psykisk sygdom ofte kunne betegnes
som sarbare.®

Det er vigtigt at bemaerke, at ikke alle med lav funktionsevne eller et eller flere af de
naevnte karakteristika er sarbare. Det vil altid bero pa konkrete, individuelle forhold,

32 Wiuff MB, Gron L. Sarbarhed og handlekraft. Borgere og praktiserende leegers forstaelse og italeszttelse af sociale
forskelle i sygdom og sundhed. DSI, 2009.

% Ulighed i sundhed. — rsager og indsatser. Sundhedsstyrelsen, 2011.

3 Styrket indsats for den &ldre medicinske patient — fagligt opleeg til handlingsplan. Sundhedsstyrelsen, 2011.

% Ulighed i sundhed. — rsager og indsatser. Sundhedsstyrelsen, 2011.

Den generiske model for forlgbsprogrammer for kronisk sygdom
37/62



om en given patient er sarbar i denne forstand — sammenholdt med udfordringerne i
patientforlgbet.

| almen praksis bruges betegnelsen skrabelige® om de her navnte sérbare patienter.

Sarbare patienter er i sarlig risiko for tidlig sygdomsudvikling, for manglende tilslut-
ning til behandlingsplaner og for ringere udbytte af behandling og/eller rehabilitering.
Denne patientgruppe vil ofte have vanskeligt ved at foretage &ndringer i levevis. Det
kan i en vis grad virke selvforsteerkende i forhold til sygdomsudviklingen.

Nogle sarbare patienter som fx patienter med flere samtidige sygdomme (multisyg-
dom) kan have flere akutte sygehusindleggelser gennem forlgbet. Fx nar der er behov
for diagnostiske eller behandlingsmaessige indsatser, der kun er tilgeengelige pa syge-
huse. For nogle af de sarbare patienter kan konsekvensen veere et sygdomsforlgb prae-
get af forveerring, komplikationer og uarbejdsdygtighed samt en gget sygelighed og
dedelighed sammenlignet med andre.

Det er derfor vasentligt, at der tages hensyn til disse patientgrupper, nar et forlghspro-
gram udarbejdes, saledes at der kan gribes ind tidligst muligt. Kun herved vil det veere
muligt at opna bedst mulig sundhedstilstand for patienterne.

Det er vaesentligt at tage hgjde for sarbare patienters szrlige behov for koordinering
(fx via forlgbskoordinering) og sammenhangende indsats bade ved fysisk og psykisk
sygdom. Serligt for sarbare patienter med psykisk sygdom skal redskaber som ud-
skrivningsaftaler og koordinationsplaner, stgtte-kontaktpersoner mv. medtaenkes i ind-
satsen, ligesom den obligatoriske sundhedsaftale mellem region og kommune om ind-
satsen for mennesker med sindslidelser — fx psykisk syge med misbrugsproblemer — er
en naturlig del af forlgbsprogramarbejdet.

2. Patientgruppe

En del af patientgruppen inden for malgruppen af ethvert forlgbsprogram vil vaere sar-
ligt sarbare. Karakteristika ved patientgruppen for et givent forlgbsprogram afdeekkes
og analyseres som led i stratificeringen (modul om stratificering). Afhangigt af data-
grundlaget kan stratificeringen indikere omfanget af potentielt sarbare patienter, og re-
sultatet kan indga i planleegningen af tvaerfaglige og tveersektorielle indsatser.

Denne overordnede betragtning kan ikke overfares til individniveau. Det skal i den
enkelte situation vurderes, om den pagaldende patient er sarbar, og en sadan vurde-
ring kan &ndres over tid.

Ved beskrivelse af patientgruppen i et forlgbsprogram overvejes:

e Hvordan séarbare patienter skal ses i forhold til forlabsprogrammet og den samlede
patientgruppe jf. beskrivelsen ovenfor — er der fx andre behov, der skal tilgodeses

% |T Nyhedsbrev nr. 47, DAK-E, 2012.
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e Hvordan data fra fx sundhedsprofiler, landspatientregisteret, leegemiddelstatistik-
registeret, Danmarks Statistik og DREAM kombineres, sa de bidrager til belys-
ning af andelen af sarbare patienter i patientgruppen

e Hvordan de enkelte sarbare patienter identificeres, herunder muligheden for tidlig
opsporing (se modul om tidlig opsporing) fx via datafangst i almen praksis®’

e Hvordan informationerne om patientgruppen kan anvendes, malrettes og under-
stattes af de faglige indsatser og organiseringen

Det er hensigtsmaessigt, at de relevante aktarer indenfor en region eller landsdel sa
vidt muligt deler opgerelserne.

3. Faglige indsatser

Beskrivelsen af de faglige indsatser overfor sarbare patienter tager udgangspunkt i det
generelle forlgbsprogram og de Kkliniske retningslinjer.

Der vil dog ofte knytte sig seerlige behov til tilretteleeggelsen af patientforlgbet, hvor
der i nogle tilfeelde i hgjere grad end ellers skal tilgodeses omsorg, kommunikation og
opfelgning.®** og dermed skearpet behov for bredde i de koordinerede indsatser med
inddragelse af social-, beskeftigelses- og uddannelsesomradet fx vedrarende forsgr-
gelsesgrundlag og arbejdsmarkedstilknytning.

Ved beskrivelse af de faglige indsatser i forhold til sarbare patienter i et forlgbspro-
gram overvejes:

e Muligheden for at beskrive systematisk identifikation (tidlig opsporing) af sarbare
patienter

o Serlige opmarksomhedspunkter i forhold til andre sygdomme (se ogsa modulet
om multisygdom) herunder optreeden af psykisk sygdom

o Sarlige opmaerksomhedspunkter i forhold til relevansen og eventuel feelles plan-
leegning (tveerfagligt samarbejde mv.) af indsatser udover sundhedsomradet, her-
under social- eller beskaftigelsesomradet (handleplaner mv.)

e Hvorvidt der er behov for opfalgende hjemmebesgg eller lignende koordinerende
tiltag ved overgange mellem sektorer®’

87 |T Nyhedsbrev nr. 47, DAK-E, 2012.

%8 Lindberg LG, Thorsen T, Reventlow S. Arbejdet med sarbare patienter og perspektiver pa social ulighed i almen
praksis En fokusgruppeundersggelse med alment praktiserende lzeger i Kabenhavn, Odense og Arhus. Forskningsen-
heden for almen praksis, Kgbenhavn, 2011.

8 Vestegnsprojektet. Sarbare borgere og patienter med Type 2DM og KOL. Indsamling og kortleegning af omradet
med henblik pa at optimere den sundhedsprofessionelle indsats ved implementering af forlgbsprogrammerne. Morten
Finnemann, Christine Wex og Lise Dyhr. for Vestegnsprojektet, november 2010.

40 Falge-hjem-ordninger i Vestklyngen i Region Midtjylland og i Region Hovedstaden.
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e Om der behov for at udvikle serlige tilbud til de sarbare patienter; fx tiloud om
etablering af sociale netvaerk, andre stattende miljger, s&rlige traeningshold, fami-
lieskoler, tilbud forbeholdt kvinder og boligsociale indsatser

e Hvorvidt der er behov for at lave sarlige indsatser overfor pargrende, herunder
barn til syge patienter — og hvordan disse indsatser i givet fald skal beskrives og
organiseres

o Beskrivelse af de sundhedspadagogiske overvejelser i forhold til, hvilke metoder
der vil veere relevante til de sarbare patienter (fx livsstilseendringer), og om it-
veerktgjer kan inddrages

4. Organisering

Den del af et sygdomsspecifikt forlabsprogram, der omfatter indsatser rettet mod sar-
bare patienter, skal ofte understgttes af en organisering, der involverer flere aktarer
end ellers — fra forskellige dele af sundhedsveesenet og kommunale forvaltningsomra-
der. Det kan fx omfatte forlgbskoordinatorer, demenskonsulenter, dag- og botilbud,
stgtte-kontaktpersoner samt beskaeftigelsesmedarbejdere i jobcentre.

Det kraever derfor et serligt tet samarbejde om at indga de generelle aftaler mellem
aktgrerne i de forskellige sektorer og om at tilretteleegge sammenhangende, konkrete
patientforlgb.

| et forlgbsprogram bar ses bredt pa inddragelse af forskellige metoder til koordinering
mellem sektorer og kommunale forvaltningsomrader som fx udskrivningskonferencer,
folge-hjem-ordninger og rundbordssamtaler (jobcenter).*

Det er ogsa veesentligt, at opgavefordeling, samarbejde og kommunikation beskrives
serskilt pa de punkter, der adskiller sig fra forlgbsprogrammet i gvrigt.

Ved beskrivelse af organiseringen i et forlgbsprogram overvejes og indgar:

e Det angives som led i forlgbsprogrammets stratificering, i hvilket regi sarbare pa-
tienter skal identificeres, og hvor indsatserne leveres

e Med udgangspunkt i almen praksis (ofte som tovholder) vurderes behovet for at
etablere seerlige samarbejdsstrukturer mellem aktgrer pa sundheds-, social-, be-
skaftigelses- og uddannelsesomradet — og eventuelt handicap- og psykiatrifor-
valtninger — vedrgrende de sarbare patienter; fx til jobcenter, psykiatrisk afdeling,
rehabiliteringsafdeling, botilbud til patienter med handicap samt sundhedsformid-
lere med anden etnisk baggrund end dansk

o Tilretteleeggelsen af forlgbskoordinering i teet samarbejde med patienten med
planlaegning og fleksibilitet som nggleord

e Hvordan patient, pargrende og eventuelt andet netveerk inddrages i planleegningen
og gennemfgrelsen af indsatsen

“ \ejledning om rehabilitering i kommunerne, Indenrigs- og Sundhedsministeriet, 2011.
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e Hvordan it eventuelt kan anvendes til at understgtte kontakten mellem sundheds-
vasenet og patienterne

e Om der er behov for at kunne inddrage fagprofessionelle med sarlige kompeten-
cer i varetagelsen af indsatserne; fx socialradgiver og psykolog

e Er der organisationer udenfor sundhedsvasenet, som kan bidrage (patientorganisa-
tioner, andre organisationer, frivillige m.fl.)

¢ Hvordan de forngdne kompetencer er til stede og vedligeholdes

o Om der er behov for et systematisk tilbud til medarbejdere, som arbejder med de
sarbare patienter — fx i forhold til at imgdega patienters manglende tilslutning til
behandlingen

5. Implementering

Det er veesentligt ved implementeringen af et forlgbsprograms serlige indsatser for
sarbare patienter at have fokus pa de samarbejdsstrukturer, som adskiller sig fra de ge-
nerelle.

Det er ligeledes afgagrende at forholde sig til, om de ngdvendige kompetencer til arbej-
det med sarbare patienter er til stede, og om de organisatoriske forhold understatter
indsatsen.

6. Opfelgning

Ved monitorering af indsatsen er det centralt at overveje, om séarbare patienter kan
identificeres i monitoreringen, og om der derved kan falges serligt op pa indsatserne.
Det kan fx veere serligt relevant i forhold til behandlingsforlgb og effekter. Det kan
ogsa overvejes at falge op ved hjzlp af kvalitative metoder, der kan belyse serlige
problemer og lgsningsmuligheder i sundhedsveesenet og hos gvrige aktarer ved mgde
af patientgruppen.
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Modul: Tidlig opsporing

1. Baggrund og begreber

I dette modul beskrives centrale udfordringer og muligheder for at integrere tidlig op-
sporing i et forlgbsprogram. Tidlig opsporing er som hovedregel relevant at medtenke
i alle nye forlgbsprogrammer.

Tidlig opsporing defineres i Sundhedsvasenets Begrebshase* som forebyggelse, der
har til formal at opspore og begraense sygdom og risikofaktorer tidligst muligt. Tidlig
opsporing af en kronisk sygdom er saledes i denne sammenhang opsporing af tidlige
sygdomsstadier/praekliniske tilstande af sygdommen.

Tidlig opsporing er ogsa opsporing af multisygdom, dvs. risikofaktorer og tidlige syg-
domsstadier af/for de typiske kroniske sygdomme, der ogsa ses hos forlgbsprogram-
mets patientgruppe. Blandt risikofaktorerne teenkes her pa fx fysisk inaktivitet, over-
eller underernaring, tobaksrygning mv. og ogsa sarbarhedsfaktorer generelt (se modul
om sarbare patienter).

Ved en tidlig opsporing og intervention overfor risikofaktorer for sygdomme, hen-
holdsvis sygdommenes tidlige stadier (prekliniske tilstande) kan sygdomsforlgbet ofte
lettes — og tab af levedr og livskvalitet reduceres.* Tidlig opsporing begranser ogsa
risikoen for udvikling af multisygdom, som kan belaste patienterne yderligere og laeg-
ge kompleksitet til patientforlgbet.

Malet med tidlig opsporing er saledes en tidlig og rettidig indsats, der kan betyde far-
re sygdomskomplikationer, nedsat mortalitet, forbedret livskvalitet og mindsket treek
pa sundhedsvaesenets ressourcer.

Tidlig opsporing kan karakteriseres efter forskellige kriterier:

e Et malgruppekriterium, hvor der skelnes mellem befolkningsscreening (masse-
screening, populationsscreening, universel screening) og selektiv screening af ud-
valgte risikogrupper defineret ud fra risikostatus, fx alder eller risikoadfard.

e Et mistankekriterium, hvor der tales om opportunistisk screening (lejlighedsvis,
ikke systematiseret, uorganiseret screening) hos personer med kendte risikofakto-
rer, symptomer og begrundet klinisk mistanke om sygdom hos den enkelte.

Her overfor star den systematiserede, organiserede screening, hvor man screener alle
individer i en nermere defineret malgruppe uanset risikostatus og uden konkret mis-
tanke om sygdom hos den enkelte. Her skal der farst og fremmest veere tale om en al-
vorlig sygdom, som skal kunne pavises i et tidligt stadium og sygdommens arsager,
naturhistorie og acceptable interventionsmuligheder inklusiv omkostningseffektivitet
skal veere tilstreekkeligt belyst. Sikkerheden af screeningsinstrumentet skal veere vur-
deret, herunder konsekvensen af falsk positive tests med ungdvendig sygeliggerelse til

“2 www.begrebshasen.sst.dk.
“3 Vi kan leve lengere og sundere. Forebyggelseskommissionen, 2009.
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folge, ligesom falgerne af falsk negative resultater, hvorved reelt syge borgere overses
ved screeningen, skal vaere overvejet.

For at anbefale en systematisk screening af risikofaktorer eller sygdom blandt tilsyne-
ladende raske, er der en raekke kriterier udarbejdet af WHO, som bgr veere opfyldt.
Farst og fremmest skal der veere tale om en alvorlig sygdom, som skal kunne pavises i
et tidligt stadium og sygdommens arsager, naturhistorie og acceptable interventions-
muligheder inklusiv omkostningseffektivitet skal veere tilstraekkeligt belyst. Sikkerhe-
den af screeningsinstrumentet skal vaere vurderet, herunder konsekvensen af falsk po-
sitive tests med ungdvendig sygeliggarelse til falge, ligesom falgerne af falsk negative
resultater, hvorved reelt syge borgere overses ved screeningen, skal veere overvejet.

Ovenstaende kriterier vil vare til overvejelse i forbindelse med tilretteleeggelse af et
forlgbsprogram. Der skal dog vaere tungtvejende grunde til at igangseaette systematisk
screening af raske borgere, fordi bade de sundhedsmassige, gkonomiske og etiske
konsekvenser kan veere store.

2. Patientgruppe

Malgruppen er saledes borgere/patienter i tidlige sygdomsstadier og med ikke erkendt
kronisk sygdom. Ved beskrivelsen af malgruppen i et forlgbsprogram overvejes:

e Om patienter med tidlige tegn pa den pagaldende sygdom (praekliniske til-
stande), herunder risikofaktorer, der har betydning for sygdomsudvikling, skal
inkluderes — dvs. hvor snavert eller bredt skal patientgruppen afgraenses

o Hovilke kriterier for tidlig opsporing, der skal anvendes i afgreensningen af pa-
tientgruppen for den pagaldende sygdom

o Om seerlige (risiko-)grupper kan identificeres ud fra alder, kan, sociale para-
metre/ andre sarbarhedsfaktorer, nar det galder tidlig opsporing af gvrige risi-
kofaktorer og/eller anden kronisk sygdom i den allerede afgreensede patient-

gruppe

e Om registerbaserede data kan anvendes til at beskrive patientgruppen

3. Faglige indsatser

I beskrivelsen af de faglige indsatser i forlgbsprogrammet overvejes:

e Hvordan der kan arbejdes systematisk med tidlig opsporing af kronisk sygdom
(preekliniske tilstande) i sygehusafdelinger, almen praksis og kommunen, sa-
vel i forhold til registrering og opfelgende indsats

e Hvordan sundhedsprofessionelle og andre faggrupper pa sygehuse, i almen
praksis og kommunen kan identificere og intervenere i forhold til tidlig opspo-
ring af sygdom. Det kan blandt andet vaere ved udredningen eller behandlin-
gen pa sygehus/almen praksis, eller det kan vare i &ldre-/hjemmeplejen pa
grundlag af &ndringer i funktionsevne hos sarbare patienter
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e Hvordan der kan arbejdes systematisk med at identificere og registrere patien-
ternes risikofaktorer, herunder livsstilsfaktorer, kognitive, psykiske og sociale
faktorer, herunder om registerdata kan anvendes til at identificere hgjrisiko-
grupper i den givne patientgruppe, fx alder, kan, sociale parametre/andre sar-
barhedsfaktorer og livsstil**

e Hvordan forskellige former for informationsindsatser kan iveerksettes med
henblik pa at @ge befolkningens viden om tidlige symptomer pa udvikling af
kroniske sygdomme (prakliniske tilstande)

e Hvordan opportunistisk screening kan organiseres, sa den udfgres pa en sy-
stematisk made under hensyntagen til, at det fortsat handler om den enkelte
sundhedsprofessionelles vurdering af symptomer og risikostatus hos en given
patient

Der ses nogle typiske kombinationer af samtidige kroniske sygdomme (fx diabetes og
hjerte-karsygdom eller KOL, hjerte-karsygdom og osteoporose), som det er naerlig-
gende at vaere saerligt opmarksom pa, nar tidlig opsporing beskrives i et konkret for-
lgbsprogram (se ogsa modulet om multisygdom).

4. Organisering

Tidlig opsporing kan finde sted i alle dele af sundhedsvasenet, om end aktgrerne har
lidt forskellige muligheder. VVed beskrivelsen af organiseringen i et forlgbsprogram
overvejes:

e Hvem de enkelte aktarer er, hvad de hver is&r skal have kompetencer til og
skal iveerksatte i forhold til at identificere og intervenere (inklusiv henvise og
visitere til). Herunder hvad alle skal kunne og gere samt, hvilke serlige ind-
satser de enkelte aktgrer skal varetage

e Hvordan de forngdne kompetencer tilvejebringes og vedligeholdes

¢ Hvordan borgeren/ patienten inddrages i indsatsen

¢ Hvordan samarbejde mellem sundhedsprofessionelle og andre faggrupper i
@ldre-/hjemmeplejen, pa specialinstitutioner mv., der mader borgeren i hver-

dagen, bedst kan forega med henblik pa at kunne yde en proaktiv indsats

¢ Hvordan interventioner og resultater kommunikeres til gvrige aktarer i pati-
entforlgbet

Da de fleste patienter med kroniske sygdomme tilbringer det meste af tiden i eget
nermiljg udenfor et sygehus, har iser medarbejdere i det borgernere sundhedsvasen
mulighed for at veare proaktive — ikke mindst, nar det drejer sig om sarbare patienter,

“ Projekt PRIK, www.sst.dK .
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der ofte i forvejen vil have en nar kontakt med eldre-/hjemmeplejen og almen prak-
sis. Tilsvarende gaelder i forhold til brug af fx forebyggende hjemmebesgag, visitati-
onshesgg og opfalgende hjemmebesgag.

Tidlig opsporing bar derfor samtaenkes med lokale borgerrettede forebyggelsesindsat-
ser og i den forbindelse, hvordan almen praksis og sygehuse generelt kan arbejde med
at motivere patienter og henvise dem til kommunale og regionale tilbud.

5. Implementering

Ved implementering af tidlig opsporing som led i et forlgbsprogram er det afgarende
at forholde sig til, om kompetencerne til at foretage tidlig opsporing af tidlige syg-
domsstadier/optraeden af flere samtidige sygdomme er til stede, og om de organisatori-
ske forhold understgtter indsatsen.

Implementeringen af indsatserne forudsatter videre, at der er udviklet et godt og sy-
stematisk samarbejde med almen praksis om henvisning til og kommunikation om fo-
rebyggelses- og rehabiliteringstiloud (SOFT-tilbud*).

Det er en oplagt mulighed at malrette regionernes radgivningsforpligtelse med henblik
pa kompetenceudvikling og -opbygning i kommunerne. Radgivningen kan understgtte
kommunernes implementering af forebyggelses- og rehabiliteringstilbud.

6. Opfglgning

Opfelgningen pa indsatserne til tidlig opsporing ber indga i opfalgningen pa forlgbs-
programmet i gvrigt.

Nogle kommuner arbejder med kvalitet pa forebyggelses- og rehabiliteringsomradet
gennem de kommunale standarder i Den Danske Kvalitetsmodel og gennem kvalitets-
kontrakterne i Kommunernes Kvalitetsmodel (KIK). Det er oplagt at anvende disse
veerktgijer i forbindelse med det kommunale forebyggelses- og rehabiliteringsarbejde.

Relevante parametre vil ogsa kunne indga i almen praksis datafangst og dermed sikre
opfalgning og kvalitet. Fx kunne tidlig opsporing af multisygdom indga i den arskon-
trol, der ville skulle foretages i forhold til den pagaldende kroniske sygdom.

Der vil ogsa kunne fglges op pa, om udvalgte risikoprofiler har resulteret i diagnose
0g intervention.

> sundheds- og forebyggelsestilbud, se ogs& www.sundhed.dk.
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Modul: Rehabilitering og palliation

1. Baggrund og begreber

Mange patienter med en kronisk sygdom, som det er relevant at udarbejde et forlgbs-
program for, vil have behov for en rehabiliterende indsats. Rehabilitering skal som
udgangspunkt teenkes ind allerede fra starten af patientforlgbene med henblik pa at fa
patienten til at leve s godt som muligt med sin sygdom. Herudover vil nogle kroniske
sygdomme veere livstruende, og nogle patienter vil far eller siden dg af sygdommen.
Derfor er det ved udarbejdelsen af et konkret forlgbsprogram ligeledes veesentligt at
vurdere, om der er behov for ogsa at beskrive palliation heri.

Som det fremgar af afsnit 1b definerer WHO palliativ indsats, som indsats malrettet
livstruende sygdom. Derfor bar palliativ indsats ivaerksattes tidligt i forlgbet og ikke
forst, nar patienten vurderes at vare uhelbredeligt syg. Det betyder, at der er et stort
tids- og indholdsmaessigt overlap mellem rehabilitering og palliation. Sundhedsstyrel-
sen har derfor tidligere udgivet et samlet forlgbsprogram for rehabilitering og palliati-
on i forbindelse med kraft.*® Da der imidlertid kan vere forlgbsprogrammer, hvor en-
ten rehabilitering eller palliation beskrives, er rehabilitering og palliation beskrevet
separat nedenfor. Ved udarbejdelsen af et konkret forlgbsprogram, der omfatter bade
rehabilitering og palliation, tages stilling til, om indsatserne skal beskrives samlet eller
hver for sig.

Feelles for rehabilitering og palliation er, at det har stor betydning for den enkelte pati-
ent og dennes pargrende, at patienten trods en kronisk sygdom kan mestre sin livssitu-
ation bedst muligt. Rehabiliterende og palliative indsatser vil ofte have til formal at
hjeelpe patienten med dette.

Et andet feellestraek ved rehabilitering og palliation er, at der ofte vil veere involveret
mange aktgrer pa tveers af sektorer og fagprofessionelle graenser i samspil med patient
og pargrende. Det kraever kompetencer og teet samarbejde for at opna sammenhan-
gende forlgb for den enkelte patient.

la. Baggrund og begreber - rehabilitering
WHO definerer rehabilitering som:

”’Rehabilitering af mennesker med nedsat funktionsevne er en raekke af indsatser, som
har til formal at sette den enkelte i stand til at opna og vedligeholde den bedst mulige
fysiske, sansemaessige, intellektuelle, psykologiske og sociale funktionsevne. Rehabili-
tering giver mennesker med nedsat funktionsevne de redskaber, der er ngdvendige for
at opna uafhangighed og selvbestemmelse.”*’

*® Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft — del af samlet forlgbsprogram for kraeft,
Sundhedsstyrelsen, 2012.

“T www.who.int/topics/rehabilitation/en, Sundhedsstyrelsens overszttelse maj 2010. Rehabilitering er defineret med
mange feellestreek i forskellige sammenhange; denne definition, der har et eksplicit vedligeholdelsesperspektiv, vurde-
res at veere serlig anvendelig i forhold til mennesker med kroniske sygdomme.
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Formalet med rehabilitering er saledes at forebygge, forbedre og vedligeholde patien-
tens funktionsevne fysisk, psykisk, socialt og intellektuelt med henblik pa, at patienten
fungerer s& uafhangig og selvbestemmende som muligt samt opnar et meningsfuldt
liv. Indsatsen ved rehabilitering indebarer derfor ogsa malrettet patientrettet forebyg-
gelse og statte. Endvidere er det centralt, at rehabilitering ikke er begranset til fysiske
funktionsnedsattelser, men tillige omfatter psykosociale og eksistentielle/andelige
aspekter. Rehabilitering omfatter saledes ikke udelukkende fx fysisk trening, ernaring
0g patientuddannelse, men disse indsatser kan vare dele af rehabiliteringsindsatsen.
Tilsvarende kan indsatser rettet mod vedligeholdelse af funktionsevnen ske i tilknyt-
ning til andre indsatser, der har et rehabiliterende sigte.

Definitionen af rehabilitering tager udgangspunkt i funktionsevne og ikke symptomer
eller diagnose. Funktionsevnebegrebet anvendes her i overensstemmelse med WHO’s
”ICF - International Klassifikation af Funktionsevne, Funktionsnedsattelse og hel-
bredstilstand”.*®

Ved udarbejdelsen af et forlgbsprogram kan det overvejes at beskrive faser i forhold
til, hvor fremskreden sygdommen er (fx chronic disease management phase, supporti-
ve and palliative care phase, terminal care phase®).

2a. Patientgruppe - rehabilitering

Som det fremgar af WHO’s definition, er malgruppen for rehabilitering patienter, der
er i risiko for eller har faet nedsat funktionsevne som falge af sygdom eller behand-
ling, samt forebyggelse af forveerring af erhvervede feerdigheder og vedligeholdelse af
disse feerdigheder. Selv om pargrende ikke eksplicit nevnes i WHO’s definition af re-
habilitering, ma pargrende betragtes som en vigtig malgruppe for denne indsats.

Ved beskrivelse af malgruppen i et forlgbsprogram overvejes:

e Om ICD10-koder kan bidrage til at afgreense omfanget af patientgruppen, herun-
der fx ogsa hvornar denne patientgruppe serligt ma forventes at have behov for en
rehabiliterende indsats. Pracisering af diagnoser kan danne grundlag for oversig-
ter over data som forekomst, antal nye tilfeelde arligt, overlevelse og mortalitet.

e Om ICF kan bidrage til at beskrive og afgraense patientgruppen.

¢ Hvordan relevante registerbaserede data fx fra Landspatientregisteret (antal gen-
optreeningsplaner), DREAM-databasen og Kommunalgkonomisk Sundhedsinfor-
mationsgrundlag (K@S) kan kvalificere omfanget

e Om-og i givet fald hvordan — pargrende skal veere en del af malgruppen

e Hvordan litteraturbaseret viden kan inddrages, saledes at det bidrager til at karak-
terisere patienternes og pargrendes problemer og vanskeligheder, fx i forhold til

8 ICF - International klassifikation af funktionsevne, Funktionsevnenedszttelse og helbredstilstand. Munksgaard
Danmark, Sundhedsstyrelsen 2003. ICF-klassifikationen er baseret pa WHO’s bio-psyko-sociale begrebsmodel og gi-
ver en samlet begrebsramme og en systematisk terminologi om helbredsrelateret funktionsevne.

“ Jaarsma T, Beattie JM, Ryder M et al. Palliative care in heart failure: a position from the palliative care workshop of
the Heart Failure Association of the European Society of Cardiology. Eur J Heart Failure 2009:11;433-43.
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alder, arbejdsmarkedstilknytning, forekomst af multisygdom, fysiske og mentale
funktionsnedszttelser, eksistentielle/andelige spargsmal

e Hvordan disse oplysninger kan danne en ramme for, hvordan de faglige indsatser
og organiseringen malrettes og stratificeres

3a. Faglige indsatser — rehabilitering

Den faglige indsats bygger pa patientens og de pargrendes mangeartede ressourcer og
behov, og den kan derfor potentielt besta af en bred tvaerfaglig, individuelt tilpasset
indsats ydet af et tveerfagligt team i en koordineret indsats. Indsatsen reguleres ved en
bred vifte af lovgivning inden for primeaert sundheds-, social-, beskeftigelses- og ud-
dannelsesomradet.”® Det er centralt, at de faglige indsatser beskrevet i et forlgbspro-
gram afspejler denne bredde.

Ved beskrivelse af de faglige indsatser i et forlgbsprogram overvejes:

e Hvornar de fagprofessionelle skal vare sarlig opmaerksomme pa, om en patient
har behov for rehabiliteringsindsatser, herunder om der er brug for at foretage en
behovsvurdering?*!

e Hvordan de faglige indsatser kan beskrives og organiseres? Det anbefales at tage
afsat i ICF.*

e Hvorvidt og hvordan indsatserne kan malrettes de relevante malgrupper? Fx en
differentieret indsats baseret pa, hvad 1) alle bgr have, 2) mange ber tilbydes og 3)
hvad f& har behov for.**

e Om det er hensigtsmaessigt at beskrive sygdomsforlgbet i faser i forhold til, hvor
fremskreden sygdommen er (se afsnit 1.1)?

o Beskrivelse af, hvilke forudseetninger, der er ngdvendige for, at indsatsen er af hgj
kvalitet (fx specialkompetencer, tveerfagligt samarbejde, samarbejde med pati-
ent/pargrende)?

o Beskrivelse af de sundhedspadagogiske overvejelser i forhold til, hvilke metoder
der vil veere relevante til malgruppen (fx livsstilseendringer, &ndrede livsbetingel-
ser, at samarbejde med patienter)?

e Om der er behov for en tveerfaglig plan for rehabiliteringsindsatsen og patientens
medvirken heri. En felles plan kan vaere hensigtsmaessig i forhold til patienter, der
har behov for flere samtidige indsatser, der skal koordineres tvaerfagligt og tveer-
sektorielt for derved at give et overblik over den samlede indsats og ansvarsforde-
ling blandt de involverede.

%0 Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft — del af samlet forlgbsprogram for kraft,
Sundhedsstyrelsen, 2012.

*! Se fx Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraft — del af samlet forlgbsprogram for
kreeft, Sundhedsstyrelsen, 2012.

52 Se fx Forlgbsprogram for rehabilitering af voksne med erhvervet hjerneskade, Sundhedsstyrelsen 2011 og Forlgbs-
program for rehabilitering af barn med erhvervet hjerneskade, Sundhedsstyrelsen, 2011.
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e Hvordan der tages hgjde for patienternes mangeartede behov, og herunder hvor-
dan indsatserne individualiseres i forhold til prognose og diagnose. Patienten og
pargrendes gvrige livsvilkar som alder, egenomsorgsevne og multisygdom kan
ogsa have stor betydning for de behov, patienten matte have. Derfor kan den reha-
biliterende indsats hensigtsmaessigt beskrives samlet primart med afsat i patien-
ternes og pargrendes behov?

o Beskrivelse og afklaring af, hvornar det rehabiliterende forlgb er afsluttet, og der
overgas til vedligeholdende treening.

4a. Organisering - rehabilitering

Som beskrevet er det karakteristisk for rehabiliterende indsatser, at disse er tveerfagli-
ge og tvaersektorielle og ofte reekker ud over det sundhedsfaglige felt. Der er saledes et
stort behov for koordination og kommunikation, nar disse typer indsatser skal organi-
seres.

Ved beskrivelse af organiseringen i et forlgbsprogram overvejes:

o Stratificering af indsatsen — hvilke indsatser kan varetages af almen prak-
sis/lhjemmesygeplejen, hvilke indsatser skal varetages af sygehuset, og er der ind-
satser som kraever en sarlig indsats — og eéndrer dette sig gennem patientforlgbet?

e Er der behov for at kunne graduere indsatsen bade i sygehusregi, i praksissektoren
0g i kommunen?

e Hvordan sikres samarbejdet mellem de involverede akterer generelt og i forhold
til konkrete patientforlgb?

e Hvordan inddrages patient og pargrende i planleegningen af indsatsen?

o Erder behov for at kunne inddrage fagprofessionelle med seerlige kompetencer i
varetagelsen af indsatserne?

e Er der behov for at inddrage fagprofessionelle udenfor det sundhedsfaglige felt?

e Er der organisationer udenfor sundhedsvasenet som har en rolle i rehabilitering
(fx videncentre, patientorganisationer, frivillige)?

1b. Baggrund og begreber - palliation
WHO definerer palliation som:

’Den palliative indsats har til formal at fremme livskvaliteten hos patienter og famili-
er, som star overfor de problemer, der er forbundet med livstruende sygdom, ved at
forebygge og lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering og
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behandling af smerter og andre problemer af bade fysisk, psykisk, psykosocial og an-
delig art.”*

Formalet med palliativ indsats er saledes at forebygge og lindre lidelse ved fysiske
symptomer, psykiske og sociale problemer samt eksistentielle/andelige spgrgsmal med
henblik pa at fremme livskvaliteten for den enkelte patient og dennes pararende.

WHO’s definition af palliation sigter mod patienter med livstruende sygdom og deres
pargrende. Idet malgruppen er patienter med livstruende sygdom, ber de fagprofessio-
nelle allerede ved udredning og diagnosetidspunktet vaere opmaerksomme pa, om pati-
enten har palliative behov, saledes at en relevant indsats kan iveerksattes. Denne op-
meerksomhed overfor patienters palliative behov allerede tidligt i et sygdomsforlgb bar
reflekteres i beskrivelsen af indsatsen.

Det kan veere en god idé at vurdere, om det vil vaere hensigtsmaessigt at beskrive for-
lgbsprogrammet i faser i forhold til, hvor fremskreden sygdommen er (fx tidlig pallia-
tiv fase, sen palliativ fase og terminal fase®).

2b. Patientgruppe - palliation

Som det fremgar af WHO’s definition, er malgruppen for palliativ indsats patienter
med livstruende sygdom og deres pargrende.

Ved beskrivelse af malgruppen i et forlgbsprogram overvejes:

e Om ICD10-koder kan bidrage til at afgreense omfanget af patientgruppen, herun-
der fx ogsa hvornar denne patientgruppe serligt ma forventes at have behov for en
palliativ indsats. Praecisering af diagnoser kan danne grundlag for oversigter over
data som: forekomst, antal nye tilfeelde arligt, overlevelse, mortalitet

e Om ICF eller WHO’s fire dimensioner (fra definitionen af palliativ indsats) kan
bidrage til at beskrive og afgraense patientgruppen

¢ Hvordan relevante registerbaserede data fx fra Landspatientregisteret, Dansk Pal-
liativ Database (deekker hovedsageligt aktiviteter pa specialiseret palliativt niveau)
kan kvalificere omfanget

e Hvordan pargrende skal veere en del af malgruppen

e Hvordan litteraturbaseret viden kan inddrages, saledes at det bidrager til at karak-
terisere patienternes og pargrendes problemer og vanskeligheder fx i forhold til
alder, arbejdsmarkedstilknytning, forekomst af multisygdom, fysiske og mentale
funktionsnedszttelser, eksistentielle/andelige spargsmal

¢ Hvordan disse oplysninger kan danne en ramme for, hvordan de faglige indsatser
0g organiseringen malrettes og stratificeres

5% www.who.int/cancer/palliation/en/ (2002).
% Dalgaard KM, Thorsell G, Delmar C. Identifying transitions in terminal illness trajectories: a critical factor in hospi-
tal-based palliative care. Int J Palliat Nurs 2010; 16:87-92.
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3b. Faglige indsatser — palliation

Den faglige indsats bygger pa patientens og de pargrendes mangeartede behov og be-

star derfor af en bred tveerfaglig, individuelt tilpasset indsats, der ydes af et tveerfagligt
team i en koordineret indsats. Indsatsen reguleres ved en bred vifte af lovgivninger in-
den for sundheds-, social- og beskaeftigelsesomr;?ldet.55 Det er helt centralt, at afsnittet

om de faglige indsatser afspejler denne bredde.

Ved beskrivelse af de faglige indsatser i et forlgbsprogram overvejes:

e Hvornar de fagprofessionelle skal vare szrlig opmaerksomme pa, om en patient
har behov for palliation, herunder om der er brug for at foretage en behovsvurde-
ring?°®

e Hvordan de faglige indsatser kan beskrives og organiseres. Det anbefales at tage
afsat i ICF — alternativt kan der tages afset i WHO’s fire dimensioner fra defini-
tionen af palliativ indsats?**

e Hvorvidt og hvordan indsatserne kan malrettes de relevante malgrupper. Fx en
differentieret indsats, der baserer sig pa, hvad 1) alle bar have, 2) mange ber tilby-
des og 3) f& har behov for?**

e Om det er hensigtsmaessigt at beskrive sygdomsforlgbet i faser i forhold til, hvor
fremskreden sygdommen er (se afsnit 1.1)?

o Beskrivelse af, hvilke forudsetninger, der er ngdvendige, for at indsatsen bliver af
hgj kvalitet (fx tveerfagligt samarbejde, inddragelse og samarbejde med patien-
ten/pargrende)?

o Beskrivelse af de sundhedspadagogiske overvejelser i forhold til, hvilke metoder
der vil veere relevante til denne malgruppe (fx livsstilseendringer, &ndrede livsbe-
tingelser, at samarbejde med patienter, der er dgende)?

e Om der er behov for en feelles plan for indsatsen. En faelles plan kan veere hen-
sigtsmaessig i forhold til patienter, der har behov for flere samtidige indsatser, der
skal koordineres tveerfagligt og tveersektorielt, for derved at give et overblik over
den samlede indsats og ansvarsfordeling blandt de involverede?

e Hvordan der tages hgjde for patienternes mangeartede behov, og herunder hvor-
dan indsatserne individualiseres i forhold til prognose og diagnose. Patienten og
pargrendes gvrige livsvilkar som alder, egenomsorgsevne og multisygdom kan
ogsa have stor betydning for de behov, patienten matte have. Derfor kan indsatsen
ved palliation hensigtsmaessigt beskrives samlet primaert med afseet i patienternes
og pargrendes behov

%5 Anbefalinger for den palliative indsats, Sundhedsstyrelsen, 2011.

% Se fx Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraft — del af samlet forlgbsprogram for
kreeft, Sundhedsstyrelsen, 2012.

%7 Se fx Forlgbsprogram for rehabilitering af voksne med erhvervet hjerneskade, Sundhedsstyrelsen 2011 og Forlgbs-
program for rehabilitering af barn med erhvervet hjerneskade, Sundhedsstyrelsen, 2011.
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4b. Organisering — palliation

Som beskrevet er det karakteristisk for palliative indsatser, at disse er tveerfaglige og
tvaersektorielle og ofte raekker ud over det sundhedsfaglige felt. Der er saledes et stort
behov for koordination og kommunikation, nar disse typer indsatser skal organiseres.

Ved beskrivelse af organiseringen i et forlgbsprogram overvejes:

o Stratificering af indsatsen — hvilke indsatser kan varetages af almen prak-
sis/lhjemmesygeplejen, hvilke indsatser skal varetages af sygehuset, og er der ind-
satser, som kreever en seerlig indsats (fx specialiseret palliativ indsats) — og &ndrer
dette sig gennem patientforlgbet?

e Er der behov for at kunne graduere indsatsen bade i sygehusregi, i praksissektoren
0g i kommunen?

e Hvordan sikres samarbejdet mellem de involverede aktarer bade pa det overord-
nede og det direkte patientrettede niveau?

e Hvordan inddrages patient og pargrende i planleegningen af indsatsen?

e Er der behov for at kunne inddrage fagprofessionelle med seerlige kompetencer i
varetagelsen af indsatserne?

o Erder behov for at inddrage fagprofessionelle udenfor det sundhedsfaglige felt?

o Er der organisationer udenfor sundhedsvasenet, som har en rolle i forhold til den
palliative indsats (fx videncentre, patientorganisationer, frivillige)?

5. Implementering - rehabilitering og palliation

Ved implementering af rehabilitering og palliation som led i et forlgbsprogram er det
seerligt vigtigt at forholde sig til, hvordan organisatoriske enheder og sundhedsprofes-
sionelle kan sammenteanke feellesmangden af rehabilitering og palliation, og hvordan
indsatserne med rehabiliterende og/eller pallierende sigte kan iveerkseattes systematisk,
tidligt i forlgbene.

6. Opfglgning - rehabilitering og palliation

Ved monitorering af indsatsen er det centralt at overveje, hvad formalet er, og hvad
der p.t. er muligt i relation til monitering lokalt og nationalt. Dernast kan denne kom-
ponent ogsa perspektivere, hvor der er searligt behov for udvikling og kvalitetssikring i
forhold til indsatsen.
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Modul: Stratificering

1. Baggrund og begreber

Formélet med, at stratificering® indgdr i forlabsprogrammer er at skabe et grundlag
for effektiv planleegning af sundhedsveesenets indsatser og give patienterne kvalitet og
tilbud pa de rette niveauer. Stratificering er relevant at medtaenke ved udarbejdelsen af
alle forlgbsprogrammer.

Stratificering af patientgruppen kraever som udgangspunkt en nermere afgraensning
og beskrivelse af gruppen omfattet af forlabsprogrammet. Stratificeringen foretages
med henblik pa at analysere, vurdere og aftale, hvilke ressourcer, der skal afszttes i
det samlede sundhedsveesen. Det skal sikre, at forskellige grupper inden for patient-
gruppen tilbydes relevante sundhedsindsatser af tilstreekkelig kvalitet under hensynta-
gen til effektiv ressourceudnyttelse og sammenhang i patientforlgbene.

Nedenstaende figur illustrerer stratificeringsprocessen — herunder hvilke karakteristi-
ka, der kan indga i beskrivelsen og analysen af en patientgruppe - den efterfglgende
opdeling i subpopulationer pa baggrund af disse karakteristika med henblik pa at til-
byde de relevante kombinationer af sundhedsindsatser i de relevante sektorer.

Derudover er stratificeringen af gruppen udgangspunktet for at planleegge indsatser i
det enkelte patientforlgb. Det sker ved, at den sundhedsprofessionelle sammen med
patienten og eventuelt pargrende foretager en systematisk, individuel vurdering fx ved
brug af et screeningsveerktgj af patientens behov for indsatser. Herefter vil patienten
blive henvist eller visiteret til en specifik indsats.

%8 | Gyldendals ”Den store danske” er stratificering defineret som: (af fr. i latiniseret form, fra stratum lag + -ficere),
anbringe i lag; opbygge lagvis, www.denstoredanske.dk.
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2. Patientgruppe

Ved udarbejdelsen af et forlgbsprogram foretages en stratificering af hele patientgrup-
pen ud fra karakteristika, der har afgarende betydning for, hvilke indsatser der ber til-
bydes og i hvilken sektor.

Der er nogle karakteristika, som generelt kan overvejes at medtaenke i en stratificering
af en patientgruppe eller som kan indga i vurderingen ved planlagning af indsatser
hos den enkelte patient.

Stratificeringen kan tage afsat i:

Demografi

Patienternes helbredstilstand
Funktionsevne
Kontekstuelle faktorer.

e

Ved ovennavnte karakteristika forstas falgende:
1. Demografi kan omfatte:

e Befolkningspopulationen fordelt pa pagealdende sygdom og kombinationer af
sygdomme (se modul om multisygdom)

e Sammensgtning af kommunens/regionens patienter/borgere eller almen prak-
sis” patienter pa ken og alder
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2. Helbredstilstand kan omfatte:

e Sygdommen(e)s sveerhedsgrad og komplikationer

Flere samtidige kroniske sygdomme (multisygdom)For nogle patientgruppers ved-
kommende vil der veere steerke korrelationer mellem flere sygdomsgrupper (fx diabe-
tes og hjerte-karsygdom). Disse hyppigt forekommende kombinationer bar belyses i
stratificeringen og skal medtankes i de faglige indsatser og organiseringen af et for-
lgbsprogram.

Helbredstilstand kan tage udgangspunkt i ICD-10-diagnosekoder™ for sygehuse og
speciallaegepraksis samt ICPC-koder® for almen praksis. Speciallagepraksis har dog
endnu ikke pligt til kodning.

3. Funktionsevne kan omfatte:

o Kroppens funktioner og anatomi

e Aktiviteter og deltagelse — her teenkes pa en patients udfarelse af en opgave
eller handling og patientens involvering i dagliglivet

Funktionsevne tager udgangspunkt i registreringskoderne fra ICF.%

Personlige og omgivelsesmaessige faktorer - de kontekstuelle faktorer - har desuden
ofte indflydelse pa personens funktionsevne.

4, De kontekstuelle faktorer kan omfatte:

e Omgivelsesfaktorer, dvs. ydre pavirkninger af funktionsevne
Omgivelsesfaktorer er fysiske, sociale og holdningsmassige omgivelser, som
mennesker bor og lever i. Omgivelsesfaktorerne kan have begraensende eller
fremmende indflydelse pa en persons kropsfunktioner og anatomi, pa mulig-
hederne for at udfare aktiviteter eller for deltagelse. Se ogsa modul om sarbare
patienter

e Personlige faktorer dvs. indre pavirkninger af funktionsevne — fx alder, kan,
social status, egteskabelig stilling, sarbarhed, mestringsevne og livserfaring
(se moduler om bgrn og unge samt om sarbare patienter).

For nogle patientgrupper kan den specifikke diagnose veere afggrende for behandlin-
gen. Anderledes kan det veere i forhold til rehabiliteringsindsatserne, hvor det ofte vil
veere sadan, at funktionsevnen og ikke diagnosen er afggrende. Derfor ber det overve-
jes at inddrage funktionsevne i stratificeringen.

** International Classification of Diseases and Related Health Problems (ICD-10), er en klassifikation af sygdomme,
der primart anvendes pé sygehuse. Sundhedsstyrelsen, 2011.

% International Classification of Primary HealthCare (ICPC-2) er en klassifikation, der anvendes i almen praksis.
Dansk Selskab for Almen Medicin, 2011.

8 International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF): Klassifikation af funktionsevne med relation
til helbredstilstand. Sundhedsstyrelsen: International Klassifikation af Funktionsevne, Funktionsnedseettelse og Hel-
bredstilstand, 2003.
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3. Faglige indsatser

De faglige indsatser, der indgar i planleegningen af et forlgbsprogram, har udgangs-
punkt i lovgivning, nationale vejledninger og evidens. Derudover vil vasentlige karak-
teristika udledt af stratificeringen kunne fa betydning for faglige indsatser i forhold til:

e Tidlig opsporing

e Behandling (i sundhedslovens brede forstand)
¢ Rehabilitering og palliation

e Opfolgning

Patientgruppen vil sjeldent veere homogen, idet nogle patienter i det store hele kun har
begranset behov for sundhedsvasenets indsatser, mens andre patienter har flere og
forskelligartede behov. Det er en styrke, hvis stratificeringen ogsa kan anvendes til de
patienter, der har seerligt komplekse problemstillinger, saledes at de rette faglige ind-
satser tilbydes (se fx modul om sarbare patienter).

Ved vurdering af behov for indsatser til den enkelte patient tages udgangspunkt i pati-
enten. Dette kan medfare, at patienten tilbydes behandling i en anden sektor eller far
supplerende sundhedsfaglige indsatser, som er anderledes end malgruppestratificerin-
gen har lagt op til, fordi patienten har behov for andre indsatser — fx pa baggrund af
multisygdom eller sarbarhed. Pa individniveau vil vurdering af behovet for indsatser
ofte forega gentagne gange i et forlgb, fx i forbindelse med:

e et akut forlgb — eksempelvis ved en pludselig forveerring af KOL

e i tilfelde af henvisning til et konkret tilbud i et forlgbsprogram, fx kan der vee-
re behov for kontrol i et andet regi end planlagt i det aktuelle forlgbsprogram
pa grund af darlige sociale forhold

e en mere langsigtet planlegning

4. Organisering

Stratificeringen af en gruppe patienter anvendes som en vasentlig del af grundlaget
for at aftale og beskrive opgavefordelingen, organiseringen og samarbejdet om de fag-
lige indsatser omfattet af forlgbsprogrammet mellem de forskellige sektorer og almen
praksis.

Opgavefordelingen og organiseringen skal afspejle national lovgivning og aftaler, fx
specialevejledningerne for sygehusydelser.

| den farste version af den generiske model for forlabsprogrammer beskrives en pyra-
mideform som idealtype for stratificering af en patientgruppe. Det betyder, at hoved-
veegten af indsatserne i et forlabsprogram generelt og samlet set bar varetages i prak-
sissektoren og kommunerne — med inddragelse af sygehusene, hvor det er relevant.
For enkelte forlabsprogrammer og i nogle konkrete patientforlgb kan det forholde sig
anderledes med veaegtningen mellem sektorerne.

Der er ikke altid en direkte og entydig sammenhang mellem diagnose/svaerhedsgrad
og behandlingsregi. Fx kan tilstedevarelsen af flere samtidige (kroniske) sygdomme
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(multisygdom) hos en given patient betyde, at opfalgning pa behandling skal ske i et
andet regi end for andre patienters vedkommende med pracis samme diagnose og
sveerhedsgrad. Dette svarer til de hidtidige erfaringer med forlgbsprogrammet for dia-
betes.

I nogle sammenhange kan stratificeringen anvendes som grundlag for at identificere
grupper af patienter med saerligt komplekse problemstillinger — fx sarbare patienter,
der har behov for serlige indsatser eller andre end de sseedvanlige indsatser. For patien-
ter med fx seerligt komplekse problemstillinger eller barn og unge vil det veere vigtigt
at sikre samarbejde og sammenhang til indsatser fra kommunale forvaltninger, fx for-
valtninger med ansvar for beskaftigelse eller uddannelse, som ikke sedvanligvis ten-
kes ind i et forlgbsprogram.

5. Opfglgning

Opfelgning pa stratificeringen af en patientgruppe kan forega ved flere anledninger.
Det er ved planlagning af forlgbsprogrammet med henblik pa ressourceallokering for
en kommende periode, i forbindelse med kvalitetsudvikling, samt hvis der er erfarin-
ger eller ny evidens for behandling, som viser, at der bgr veere et andet tilbud end det
hidtil planlagte. Her kan det vurderes, hvordan overensstemmelsen har vaeret mellem
den hidtidige stratificering af patientgruppen og de reelle aktiviteter og henvisnings-
mgnstre.
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Modul: Forlgbskoordinering

1. Baggrund og begreber

Velfungerende koordinering af indsatserne er en forudsetning for, at patienter oplever
forlgbene sammenhangende og meningsfulde. Det kan i sig selv fremme patienternes
egenomsorg og aktive rolle i forlgbet, og samtidig kan koordineringen af de faglige
indsatser veere afgarende for effekten, hvor disse skal falde rettidigt og i den rette
reekkefglge. Forlgbskoordinering er relevant at medtaenke ved udarbejdelsen af alle
forlgbsprogrammer.

Patienter i et forlgbsprogram kan have mange kontakter med sundhedsprofessionelle i
forskellige dele af sundhedsvaesenet og andre kommunale forvaltningsomrader. Malet
er, at sundhedsprofessionelle, der i forskellige organisatoriske enheder (og i samme
enhed over tid) skal afgive og modtage patienterne véd, hvad der forventes. Ogsa pati-
enten skal veere vidende om forlgbet.

I nogle forlgb er indsatserne lettere at koordinere end i andre. Det geelder fx, nar ind-
satserne overvejende ydes sekventielt snarere end parallelt, og nar der kun er en be-
grenset afheengighed mellem flere involverede specialister.

Koordineringen kan vare szrligt vanskelig, hvor forlgbene gar pa tveers af organisato-
riske strukturer inklusiv sektorer. Sundhedsveaesenets organisering og specialisering er
pa den ene side et spgrgsmal om praktisk arbejdsdeling mellem mange aktgrer og fag-
folk, der samtidig er en forudsetning for fortsat kvalitetsudvikling, men det medfarer
pa den anden side en gget kompleksitet i planleegningen og gennemfarelsen af sam-
menhangende patientforlgb. Derfor skal organisationerne som led i et forlgbsprogram
arbejde malrettet med at forenkle og fremme koordineringsaktiviteten.

| sammenhang med forlgbsprogrammer menes med forlgbskoordinering den serlige
understgttende indsats, som nogle patienter skal have — ikke at forveksle med den al-
mindelige koordinering eller tovholderfunktion, der er knyttet til alle patienters forlgb
(se afsnit 2).

Forlgbskoordinering udspringer af det engelske begreb ”case coordination”, der deek-
ker et tilsigtet arbejde med at skabe optimalt sammenhgngende behandlingsforlgb for
kronisk syge patienter. Forlgbskoordinering kan varetages pa mange mader; det kan
saledes veere en funktion og ikke ngdvendigvis én konkret person overfor én patient.
Det kan fx indga som en ledelsesopgave at koordinere pa vegne af flere speciali-
sters/funktioners indsats. Nogle steder anvendes i stedet en forlgbskoordinator (”case
manager”), som i afgreensede perioder tilknyttes patienter med et sarligt behov for
koordineret indsats og stette.®” Nogle patienter kan opfatte vedkommende som en am-
bassadgr eller ombudsmand.

Sundhedsstyrelsens kortlegning medio 2011 af nogle forelgbige erfaringer i Danmark
med forskellige modeller for forlgbskoordinering® viser, at der arbejdes malrettet med

82 Wulff Christian, Sgndergaard Jens, Olesen Frede, Vedsted Peder. Forlgbskoordinering for kronisk syge og kreeftpa-
tienter. Ugeskrift for leeger 172/10, 8. marts 2010.
% Forlgbskoordinering i regioner og kommuner, Implement Consulting Group (2011), www.sst.dk/kronisksygdom.
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at udvikle metoder til forlgbskoordinering, men at operationaliseringerne og erfarin-
gerne endnu ikke er entydige.*

Ogsa i andre lande, fx Norge, arbejdes malrettet med forlgbskoordinering og her kan
hentes inspiration, om end man skal vaere opmarksom pa lidt andre forudsatninger
som fglge af en lidt anderledes organisering og lovgivning.

2. Patientgruppe

Som udgangspunkt kan flertallet i en patientgruppe i et forlgbsprogram omfattes af de
generelle, anvendte koordineringsmekanismer. Derudover kan der veere en mindre
gruppe patienter med sveere komplekse behov/sarbare patienter, der skal have en in-
tensiveret, personligt tilpasset statte. Det kan vaere af kortere eller lengere varighed
gennem akutte og/eller stabile faser.

Nar et forlgbsprogram udarbejdes, indgar det i analyserne (herunder stratificeringen)
0g overvejelserne, om der er nogle i patientgruppen, der kan forventes at have behov
for saerlig forlabskoordinering. Omfanget og karakteren af behovet for koordinering
hanger teet sammen med patienternes samlede situation og kompleksiteten af forlgbet,
der influeres af faktorer som fx multisygdom, funktions- og egenomsorgsevne, sarbar-
hed, antal involverede aktarer samt indsatsernes forskelligartethed.

3. Faglige indsatser

Koordineringen mellem sundhedsprofessionelle medarbejdere kan vere integreret i
varetagelsen af de enkelte faglige indsatser. | nogle tilfeelde er der nedskrevne proce-
durer for koordineringen, og i andre er det snarere en implicit praksis.

Koordineringen kan besta i at konkludere pa egen indsats og henvise patienten til en
efterfglgende indsats efter geeldende aftaler — eventuelt under hensyntagen til andre
parallelt iveerksatte indsatser, hvor en afhaengighed er indbygget.

Huvis flere sundhedsprofessionelle eller medarbejdere med anden baggrund varetager
forskellige besleegtede delaktiviteter et patientforlgb, kan det veere hensigtsmaessigt, at
den samlede planlegning og koordinering foregar pa et mere overordnet organisato-
risk niveau, hvor der er et bredere blik pa patientens samlede situation og den forngd-
ne beslutningskompetence tilstede.

Der bar veere sarlig opmarksomhed pa koordineringen ved kritiske overgange imel-
lem aktarer og sundhedsprofessionelle i patienternes forlgb.

% Se fx 0gsé rapporten Forlgbskoordination for patienter med kronisk sygdom — Erfaringer fra Region Syddanmarks
modelprojekt om udvikling af forlgbskoordination pa kronikeromradet. DSI, april 2012.
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4. Organisering

Det skal indga i udarbejdelsen af et forlgbsprogram, at opgavefordelingen mellem or-
ganisationer og sektorer samt organiseringen og arbejdstilretteleeggelsen skal under-
stgtte sammenhangende forlgb bedst muligt.

Som oftest indebeerer et forlgbsprogram, at indsatserne over tid ydes i forskellige sek-
torer. Nogle af de generelle rammer for forlgbskoordineringen vil findes i eksisterende
sundhedsaftaler som fx varslingsregler og (it-understattet) kommunikation mellem
sektorer. Samtidig kan et forlgbsprogram forudsatte supplerende aftaler mellem
kommuner og regioner, herunder almen praksis.

En type lgsning pa koordinationsbehovet er at reducere og forenkle opgaven gennem
de organisatoriske strukturer og processer, fx ved at etablere et teet og eventuelt sam-
arbejde mellem region og kommune om planlaegning og visitation.

Hvor det ikke er muligt eller hensigtsmaessigt at integrere de organisatoriske strukturer
eller processer neermere, kan kompenserende koordineringstiltag iveerkseattes med ud-
gangspunkt i standardiserede koordinerende aktiviteter (fx henvisning, epikrise eller
anden kommunikation).

P.t. arbejdes der med mindst tre typer af forlgbskoordinering indenfor en region eller
kommune, som hver is&r skal lgse forskellige koordinationsudfordringer. Nogle steder
har det grundlaeggende princip for koordineringsopgaven veeret, at der skal vaere en
entydig indgang for borgere og samarbejdspartnere. Andre steder har der veeret lagt
vaegt pa, at det skal veere nemt at finde den givne forlgbskoordinatorfunktion for bor-
gere og samarbejdspartnere. Andre steder igen har haft fokus pa specialisering af ko-
ordineringsfunktionen med udgangspunkt i en konkret sygdom, fx ved hjelp af en
demenskoordinator, KOL-koordinator eller rehabiliteringskoordinator.

o “Stafetmodellen”, hvor den der har stafetten, skal give oplysninger videre, samle
op og undga, at noget tabes i neeste trin i forlgbet. | organisationen skal der vere
fokus pa “stafetten” i form af overlevering mellem funktioner, ngglepersoner, for-
valtninger, sengeafdelinger mv.

e ”Den visiterende koordination” udferes primert indenfor den enkelte sektor. Det
betyder, at koordineringen sker gennem visitering til konkrete indsatser som oftest
jf. forlgbsprogrammer, retningslinjer for visitation og andet. Det typiske er, at visi-
tering sker indenfor et specifikt omrade. fx en sygehusafdeling/et speciale eller et
forvaltningsomrade i en kommune. Den visiterende koordinering udfgres derfor
som oftest af en raekke parallelle funktioner indenfor den enkelte sektor, hvor fo-
kus er at sikre, at retningslinjer mv. overholdes, og aftaler mellem parterne (bade
indenfor og pa tveers af sektorer) falges.

¢ Den samarbejdende koordination’ ses i praksis udfart af en (eller flere enkelt-
personer sekventielt) eller af et team, som gennem et uformelt netvaerk og person-
lige relationer sgger at understatte patientens overgange mellem funktioner og
sektorer. Regler og retningslinjer har ofte kun en beskeden rolle for denne type
forlgbskoordinering, mens den individuelle vurdering og handtering af patientens
konkrete behov spiller den starste rolle.

Et godt netveerk mellem hyppigt samarbejdende sundhedsprofessionel-
le/ledere/koordinatorer vil alt andet lige vaere en fordel, men en koordinationsform
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som den samarbejdende koordination forekommer at have et noget personafhangigt
praeg, der kan vaere mest velegnet indenfor mindre og mellem kendte enheder.

| de tilfeelde, hvor der er en dedikeret funktion (person) som forlgbskoordinator for pa-
tienter i et seerligt kompliceret forlgb, kan vedkommende veere forankret i klinisk
praksis og varetage funktionen fra dette udgangspunkt. Alternativt kan en selvstendig
koordinatorfunktion etableres, forudsat, at der er tilstreekkelige befgjelser tilknyttet
funktionen til at indga i dialogen med de sundhedsprofessionelle og eventuelt andre
fagprofessionelle, der yder indsatserne overfor patienten. Der skal i forlgbsprogram-
met opstilles kriterier for, hvilke patienter der kan tildeles denne seerligt understgtten-
de funktion, og det skal beskrives, hvilke opgaver og kompetencer, der er tillagt funk-
tionen. Opgaverne kan fx dreje sig om statte til patientens egenomsorg og gennemfg-
relse af behandling og rehabilitering, og det kan omfatte formidling af kontakt til for-
skellige dele af sundhedsveesenet.

Der anvendes tilsyneladende ikke for naerveaerende forlgbskoordinerende funktioner,
som deles af flere sektorer. Projekterne, der har haft et sadant udgangspunkt, er ikke
blevet viderefort.

Tovholderfunktionen varetaget af almen praksis — eller eventuelt i andet regi, af-
hangigt af tyngden i indsatserne fordelt pa sektorer — kan i forhold til de sundhedsfag-
lige indsatser bidrage til koordineringen serligt set i et livslangt perspektiv for patien-
ten. Det er dog begranset i forhold til enkeltindsatser, som den formelle kompetence
ikke omfatter fx i sygehus eller kommune, hvor tovholderrollen naermest er sparring
eller som bagstopper for patienten.

5. Implementering

Nar et forlgbsprogram udarbejdes, skal indga i overvejelserne, hvordan koordine-
ringsmekanismerne forventes at virke og blive udfordret indenfor og pa tveers af sekto-
rer.

De aftalemassige rammer for samarbejde indenfor og mellem sektorer er centrale for-
udsaetninger for en god implementering. Aftalerne kan omfatte falles eller teet samar-
bejdende organisatoriske enheder/funktioner, og det omfatter altid aftaler om standar-
diserede koordineringsaktiviteter. Sidstneaevnte vil i praksis ofte fglges af visitations-
og kommunikationsredskaber, samt retningslinjer der skal implementeres. Der skal i
den forbindelse tages stilling til, hvilke organisatoriske niveauer og funktioner, der
skal koordinere indsatserne.

Der skal vere sarlig opmeerksomhed pa at sikre ramme for og falge op pa implemen-
teringen af selvstendigt koordinerende funktioner, der skal fungere i et befgjelses-
maessigt krydsfelt mellem forskellige specialkompetencer, organisatoriske enheder og
sektorer.

Derudover forudsettes en samarbejdende organisationskultur, hvor der er forstaelse og
kompetencer blandt de sundhedsprofessionelle og andre fagprofessionelle, som under-
statter koordineringsaspektet. Forstaelserne skal blandt andet ga pa, at den enkelte
sundhedsprofessionelles egen indsats er en vigtig del, men langt fra den eneste som
skal passe ind i en sterre helhed. Ligeledes skal der vere en forstaelse for, at de fleste
patienter med kroniske sygdomme har langt det meste af tilveaerelsen i egne haender
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uden for sundhedsvasenet, og mange forventer derfor at have en aktiv rolle i eget pa-
tientforlgb, men kan ikke pétage sig at veere den gennemgaende koordinerende person.
Heraf folger, at de sundhedsprofessionelles kompetencer blandt andet skal besta i at
kunne vurdere egen ydet indsats og se den i sammenhang med andre indsatser i pati-
entforlgbet.

Implementeringen af forlgbskoordinering generelt for patientgruppen og specifikt for
den gruppe af patienter med behov for szrlig stette pahviler sarligt de organisatoriske
ledelsesniveauer med ansvar for flere funktioner, der varetager indsatser omfattet af et
forlgbsprogram. Det er pa disse niveauer, der er et fuldt overblik over forlgbspro-
grammet og den forngdne adgang til at aftale rammerne for indsatserne med andre or-
ganisatoriske enheder. Samtidig er det afggrende for hensigtsmaessigheden af disse
rammer for koordineringen og den efterfglgende anvendelse heraf, at sundhedsprofes-
sionelle bidrager til udviklingen og implementeringen.

6. Opfglgning

Nar der fglges op pa et forlgbsprogram, ber gode og mindre gode erfaringer med for-

Igbskoordineringen afdaekkes. Det geelder indenfor de enkelte organisationer og mel-

lem aktgrerne. Involvering af sundhedsprofessionelle, ledere og patienter ved hjalp af
savel kvalitative som kvantitative metoder kan medvirke til at afdeekke forholdene og

perspektivere Igsningsmulighederne.
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