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Forord

Forord

I Sundhedsstyrelsens rapport fra 2005 Kronisk sygdom — patient, sundhedsvasen
og samfund — Forudsetninger for det gode forlob (5) beskrives en rekke udfor-
dringer i relation til samfundets og sundhedsvasenets indsats for borgere med
kroniske sygdomme. Rapporten peger bl.a. pi behovet for at indfere forlobs-
programmer for de store grupper af patienter med kronisk sygdom og pa beho-
vet for at understotte patientens evne til egenomsorg.

Som opfelgning pi ovenstiende rapport besluttede Sundhedsstyrelsen at kon-
kretisere rapportens overordnede anbefalinger gennem etablering af to projek-
ter: “Patienten med kronisk sygdom” og “Sundhedsvesenet og kronisk syg-

»

dom”.

Projektet Patienten med kronisk sygdom har haft til opgave at beskrive mulighe-
den for at operationalisere egenomsorgsbegrebet og udpege konkrete forslag,
som kan implementeres i sundhedsvasenet. En tvarfaglig arbejdsgruppe har bi-
draget til projektet, og resultaterne er publiceret i rapporten Patienten med kro-
nisk sygdom — Et idé-katalog, der er udgivet af Sundhedsstyrelsen marts 2007.

Projektet Sundhedsvasenet og kronisk sygdom har haft til opgave at opstille en ge-
nerisk model for forlabsprogrammer samt at konkretisere denne model i et for-
lebsprogram for en specifik kronisk sygdom (diabetes). Dette arbejde har vaeret
organiseret i forskellige arbejdsgrupper, der har arbejdet parallelt og med hgj grad
af videndeling og gensidig inspiration. Der har i samme periode varet etableret
en referencegruppe for projekt Sundhedsvasenet og kronisk sygdom med formelt
udpegede reprasentanter for sundhedsprofessionelle, patientorganisationer, be-
slutningstagere mv. Forlgbsprogrammet for diabetes har varet forelagt for den na-
tionale diabetesstyregruppe, og den generiske model for forlabsprogrammer samt
forlebsprogrammet for diabetes har desuden varet i offentlig horing i 2007.

Resultaterne fra projekt Sundhedsvasenet og kronisk sygdom publiceres i denne
rapport i to dele:
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Sundhedsstyrelsen haber, at rapporten inden for de geldende ekonomiske ram-
mer kan anvendes som et fagligt input til planlegning af indsatsen for patienter
med kronisk sygdom i regionalt og kommunalt regi.

Jesper Fisker Lone de Neergaard
Adm. direktor, Sundhedsstyrelsen Chef, Sundhpedsplanlegning
Sundhedsstyrelsen

11. april 2008
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Forlebsprogram for kronisk sygdom
— generisk model




Del I: Forlgbsprogram for kronisk sygdom — generisk model

1 Kronisk sygdom

Ca. en tredjedel af den danske befolkning lider af en eller flere kroniske sygdomme.
Kroniske sygdomme lzgger saledes beslag pa en vesentlig del af ressourcerne i det
regionale og kommunale sundhedsvasen. Derudover har mange kronisk sygdom,
uden at den er diagnosticeret. Forlgbet af kronisk sygdom omfatter det samlede
livsvarige forleb fra sygdommens begyndelse, der defineres som den forste kontake
med sundhedsvasenet, der forer til udredning og konstatering af diagnosen.

Kroniske sygdomme har en rakke karakteristika, som er angivet i boks 1.1. Savel
bern som voksne kan have en kronisk sygdom, og det omfatter bade somatiske og
psykiske sygdomme.

Kronisk sygdom er bl.a. karakteriseret ved folgende:

m Tilstanden er vedvarende og farer ubehandlet til darligere livskvalitet
og/eller tidligere ded

m Jo tidligere sygdommen opspores, jo starre muligheder er der for
at bedre prognosen og forebygge forvaerring (proaktiv indsats)

= Sygdommen har blivende falger

= Der er behov for langvarig behandling eller pleje.
= Der er behov for rehabilitering

Boks 1.1.

10 Forlebsprogrammer for kronisk sygdom



Del I: Forlgbsprogram for kronisk sygdom — generisk model

2 Den generiske model for forlebsprogrammer

Formalet med en generisk model for forlobsprogrammer er at give en overordnet
ramme for indholdet i forlobsprogrammer, som kan anvendes af sundhedsfag-
lige ledere, administratorer, beslutningstagere, sundhedspersonale i regioner og
kommuner samt patientorganisationer og andre, der er involveret i udviklingen
og implementeringen af forlebsprogrammer for kroniske sygdomme.

| denne generiske model beskriver et forlabsprogram den samlede tvaerfaglige,
tvarsektorielle og koordinerede sundhedsfaglige indsats for en given kronisk
tilstand, der sikrer anvendelse af evidensbaserede anbefalinger for den sund-
hedsfaglige indsats, en praecis beskrivelse af opgavefordeling samt koordinering

og kommunikation mellem alle involverede parter.

Boks 1.2
Forlgbsprogrammets indhold uddybes i kapitel 4.

Sundhedsstyrelsen forventer at patage sig det overordnede ansvar for at koor-
dinere udviklingen af nationale forlobsprogrammer for kroniske sygdomme i
samarbejde med kommuner og regioner.

2.1 Disposition

Del 1 vedr. den generiske model for et forlobsprogram bestér af tre dele:

= Forste del indeholder en introduktion til kronisk sygdom, til den generiske
model for forlobsprogrammer samt til baggrund for anvendelsen af forlebs-
programmer og afgransning i forhold til beslegtede begreber (kapitel 3).

= Anden del giver forst en overordnet beskrivelse af indholdet i et forlebspro-
gram og derefter en mere uddybende beskrivelse af de enkelte komponenter
(kapitel 4-8).

® Tredje del fokuserer pi den konkrete implementering af forlobsprogrammer
for kroniske sygdomme samt pé evaluering af og opfelgning pi forlebspro-
grammet (kapitel 9-10).

Forlgbsprogrammer for kronisk sygdom 11
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Del I: Forlgbsprogram for kronisk sygdom — generisk model

3 Baggrund for anvendelsen af forlebsprogrammer

En ofte benyttet model for indsats ved kronisk sygdom, the Chronic Care Mo-
del' (figur 1), angiver bl.a. indsatsomrader for en styrkelse af den sundhedsfaglige
kvalitet, patientinvolvering og patienttilfredshed samt en mere effektiv ressource-
udnyttelse. Midlerne til dette er en rekke mere pracise tiltag sisom stotte til oget
egenomsorg cksempelvis via guidning, patientuddannelse, patientgrupper mv.,
brug af kliniske vejledninger, klinisk beslutningsstatte, pamindelser til patienter
og sundhedsprofessionelle samt brug af felles informationsteknologi mv.

Det er vesentligt at sikre, at de enkelte tiltag i den samlede indsats for patien-
ter med kronisk sygdom organiseres pa en hensigtsmessig made bade pa det pa-
tientnare niveau og pa det organisatoriske niveau. Malet er at sikre sammenhang
mellem de forskellige sundhedsfaglige indsatser i et sygdomsforleb, at sikre, at
de involverede sundhedsprofessionelle og patienten har en ensartet og felles mal-
setning med forlgbet, at personalet har eller tilegner sig de nedvendige kompe-
tencer, samt at sikre, at de enkelte komponenter i et forlgb giver de klinisk bedst
opnéelige resultater.

Mange studier har fundet, at der er en generel positiv effekt af forlebsprogrammer
for kronisk sygdom (1). Typisk har de vist effeke i form af eget patienttilfredshed,
patientcompliance og kontrol af sygdommene. Der kunne i mindre grad vises
en mere effektiv ressourceudnyttelse. Kendetegnende for studierne af forlebspro-
grammer er, at der findes en lang rekke forskellige méader at organisere forlebspro-
grammer pi og en rekke forskellige interventioner, der kan benyttes (2).

Baggrunden for at indfere forlobsprogrammer er séledes, at mange studier viser
en positiv effek af sidanne programmer. Det er dog vigtigt samtidig at vere op-
marksom p4, at litteraturen ogsa viser, at der er behov for lebende at monitorere,
om man faktisk opndr de enskede resultater.

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

Forlebsprogrammer for kronisk sygdom



Del I: Forlgbsprogram for kronisk sygdom — generisk model

Model for behandling af kronisk syge

1. Stotte til
patientens
egen omsorg

2. Sundhedsvaesenets organisering

3. Sundheds- 4. Beslutnings- 6. Kliniske
5. Samfund faglig indsats stotte informations-
ressourcer og systemer
politikker

Informeret ) Udbytterigt ¢ Velforberedt proaktivt
samarbejde

aktiv patient behandlerteam

Forbedrede resultater

Figur 1: Model for behandling af kronisk syge

3.1 Afgraensning i forhold til beslaegtede begreber

Forlgbsprogrammer skal ses i forhold til en rekke andre tiltag og begreber i sund-
hedsvasenet, som gennem de sidste 10-20 ar er blevet anvendt i planlegning og
kvalitetsudvikling af indsatsen i det danske sundhedsvasen. Forlobsprogrammer’
omfatter den samlede sundhedsfaglige indsats over for en given kronisk sygdom,
inklusive kvalitetsmonitorering og implementering i modsetning til andre hyp-
pigt anvendte begreber, der ofte er mere detaljerede og fokuserer pa specifikke
omréder.

Det gelder f.eks. patientforlobsbeskrivelser’ , der systematisk beskriver patientens
bevagelse gennem hele eller dele af sundhedssystemet, shared-care-programmer,
der beskriver det formaliserede samarbejde mellem praktiserende laeger, hospitaler

2 Beskrives narmere i kapitel 4.
* Beskrives naermere i bilag 2.
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Del I: Forlgbsprogram for kronisk sygdom — generisk model

og kommuner, referenceprogrammer’, der systematisk beskriver elementerne, som
ber indga i forebyggelse, diagnostik, observation, behandling, pleje og rehabilite-
ring samt kliniske vejledninger/retningslinjer’, der er rettet mod beslutningsstotte i
specifikke kliniske situationer.

12007 er begrebet ”pakkeforleb” yderligere blevet introduceret med udviklingen
af pakkeforlgb pé kreftomradet. Pakkeforlob har som forlebsprogrammer fokus
pd den sundhedsfaglige indsats og organisering, og har herudover stor fokus pa
den tid, der gar med de enkelte handlinger og delforlgb, herunder monitorering
af ventetiden imellem disse. Et pakkeforleb forventes saledes at kunne indgi som
en delmangde af et forlebsprogram.

4 Definition og indhold af forlgbsprogrammer

Ved udarbejdelsen af den generiske model er der taget udgangspunke i felgende
definition af et forlobsprogram.

Et forlgbsprogram beskriver den samlede tveerfaglige, tvaersektorielle og koordinerede
sundhedsfaglige indsats for en given kronisk tilstand, der sikrer anvendelse af evidens-
baserede anbefalinger for den sundhedsfaglige indsats, en praecis beskrivelse af opga-

vefordeling samt koordinering og kommunikation mellem alle involverede parter.

Forlebsprogrammet sigter pa at opné en hgj kvalitet af indsatsen og patientsik-
kerhed i hele forlobet samt en hensigtsmassig ressourceudnyttelse. Der legges
vaegt pa en systematisk proaktiv indsats, der forebygger progression af sygdom,

akutte episoder og komplikationer, og som har indbygget lebende monitorering
af kvaliteten af forlgbet.

Der findes en lang rekke somatiske og psykiske sygdomme med et kronisk for-
lob, hvor det vil vere relevant at udarbejde forlobsprogrammer. Det gelder sivel
kronisk sygdom, der udvikles i barnealderen, som kronisk sygdom, der primert
rammer voksne. I det omfang mélgruppen for et forlebsprogram inkluderer born,
skal der tages hensyn til evt. serlige problemstillinger hos bern.

14 Forlgbsprogrammer for kronisk sygdom



Del I: Forlgbsprogram for kronisk sygdom — generisk model

Udarbejdelsen af et forlobsprogram for en specifik kronisk sygdom skal tage ud-
gangspunkt i definitionen og opfylde folgende mdl for indholder.

FORL@BSPROGRAMMETS KOMPONENTER

. Forlgbsprogrammets patientgruppe er fastlagt, og patienterne bliver identifi-
ceret og registreret.

Det indebaerer:

m at det fremgar, hvilke diagnoser der medfarer, at en person er omfattet af
forlgbsprogrammet

m at det fremgar, hvordan diagnosen skal registreres, samt hvordan diagnose-
registreringen opsamles og anvendes.

Uddybes i kapitel 5

Il. Den sundhedsfaglige indsats, der er relevant for den pagaeldende sygdom, er
(i det omfang det er muligt) beskrevet med henvisning til evidensbaserede
kliniske retningslinjer gaeldende for sygdommen.

Det indebaerer:

® at anbefalinger for den sundhedsfaglige indsats ved den pagaeldende kroniske
sygdom er udarbejdet

= at relevante sundhedsfaglige tilbud er beskrevet med udgangspunkt i de klini-

ske retningslinjer, herunder tilbud i relation til diagnostik, behandling?, rehabili-

tering og opfelgning samt statte til egenomsorg.
Uddybes i kapitel 6

lll. Den overordnede organisering af den sundhedsfaglige indsats er fastlagt.

Det indebaerer:

® at ansvaret for patientforlebet er defineret, og opgavedelingen mellem invol-
verede fagpersoner er beskrevet

m at kriterier for stratificering med henblik pa planlaegning af en gradueret ind-
sats er fastlagt.

Uddybes i kapitel 7

4 Behandling er ifelge Det Nationale Begrebsrad defineret som en "intervention, hvor sundhedsformal er at pavirke en
patients helbredstilstand”. | henhold til forlebsprogrammer for kronisk sygdom forstas behandling derfor som interven-
tioner, der omfatter udredning, sygdomsbehandling og sundhedsfaglig pleje.

Forlabsprogrammer for kronisk sygdom
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Del I: Forlgbsprogram for kronisk sygdom — generisk model

IV. Standarder med tilhgrende indikatorer til monitorering af indsatsens kvalitet
og effekt er fastlagt.
Uddybes i kapitel 8

V. Plan for implementering af forlabsprogrammet foreligger.

Det indebaerer:

m at det fremgar, hvilke tiltag og redskaber der planlaegges anvendt ved
implementeringen

m at tidsplan for implementeringsprocessen foreligger

m at det fremgar, hvem der har ansvar for implementeringsprocessen.

Uddybes i kapitel 9

V1. Plan for evaluering og opfelgning pa forlabsprogrammets indhold foreligger.

Det indebaerer:

m at plan for opdatering, evaluering og revision foreligger

m at det fremgar, hvem der har ansvar for evaluering og opfalgning.
Uddybes i kapitel 10

Mange af komponenterne i et forlebsprogram vil vere identiske, uanset hvor i
Danmark indsatsen ydes, og mélet er derfor, at disse komponenter er fastlagt i der
nationale forlobsprogram. Det galder f.eks. fastleggelse af, hvilke diagnoser forlgbs-
programmet omfatter, krav til diagnoseregistrering, brug af faglige anbefalinger,
den overordnede organisering, stratificeringskriterier samt fastleggelse af kvalitets-
indikatorer. Det vil derimod vare nedvendigt med en lokal detaljering/konkreti-
sering af de dele af de nationale forlebsprogrammer, der vedrorer den konkrete
organisering og opgavefordeling af den sundhedsfaglige indsats samt med hensyn
til de konkrete planer for implementering af forlebsprogrammet.

En malrettet indsats over for kroniske sygdomme indebarer bide primer fore-
byggelse, tidlig opsporing af sygdom, effektiv behandling og lebende opfelgning,
ligesom det er vigtigt med en samtidig og koordineret indsats i social- og sund-
hedssektoren, pa arbejdspladsen og i det nere sociale netvark. Det gelder dog at:

Forlebsprogrammer for kronisk sygdom



Del I: Forlgbsprogram for kronisk sygdom — generisk model

Den generiske model for forlgbsprogrammer fokuserer pa den sundhedsfaglige indsats,

og det primaere fokus for indsatsen er over for den del af befolkningen, der far konsta-
teret en kronisk sygdom.

Ved udarbejdelsen af forlobsprogrammer for de enkelte kroniske tilstande ber ind-
satsen i relation til tidlig opsporing overvejes. En proaktiv indsats fra sundheds-
vaesenets side for at stille diagnosen tidligst muligt vil kunne @ndre det forhold,
at flere kroniske sygdomme forst diagnosticeres, nir sygdommen er fremskreden.
Ligesom det ogsé giver mulighed for at iveerksatte mulige forebyggende tiltag.

I kapitlerne 5-8 gives en mere uddybende beskrivelse af komponenterne I-IV i
forlebsprogrammet. Komponenterne V-VI vedrerende implementering og evalu-

ering beskrives i kapitel 9-10.

5 Forlgbsprogrammets patientgruppe

l.

Forlgbsprogrammets patientgruppe er fastlagt, og patienterne bliver identifice-
ret og registreret.

Det indebzerer:

® 3t det fremgar, hvilke diagnoser der medferer, at en person er omfattet af

forlebsprogrammet
m at det fremgar, hvordan diagnosen skal registreres, samt hvordan diagnose-
registreringen opsamles og anvendes.

Komponent I skal medvirke til at sikre, at malgruppen for et forlebsprogram bli-
ver entydigt fastlagt sammen med redskaber, der kan sikre identificering og alloke-

ring af personer med kronisk sygdom til de relevante forlobsprogrammer.

Milet er:

= at personer med kronisk sygdom far stillet diagnosen tidligst muligt

® at der foretages registrering af diagnoser for alle personer, dvs. sivel born som
voksne, med den pagzldende diagnose, uanset om diagnosticering finder sted
hos leege i primarsektoren eller i sygehussektoren.

Forlabsprogrammer for kronisk sygdom
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® 3t alle patientens kontakeer i sivel almen praksis, det kommunale sundhedsve-
sen som det specialiserede sundhedsvesen, der vedrerer den relevante kroniske
sygdom, registreres.

Forlobsprogrammet skal fastlegge:
1. Hvilke diagnoser der medforer, at en person er omfattet af forlobsprogrammet
II. Hvilken sygdomsklassifikation, der skal anvendes ved diagnoseregistreringen
Diagnoserne skal kunne angives i sivel ICD10 (International Classification of
Disease) og ICPC-terminologi (International Classification of Primary Care)
sdledes, at legen ved den konkrete registrering af patientens diagnose har mulig-
hed for at anvende sit vanlige kodesystem
1II. Hvordan og hvor diagnosen skal registreres, hvem der har ansvaret for registrerin-

gen, samt hvordan data opsamles og anvendes.

6 Den sundhedsfaglige indsats

1.
Den sundhedsfaglige indsats, der er relevant for den pagzeldende sygdom, er be-
skrevet (i det omfang det er muligt) med henvisning til evidensbaserede® kliniske

retningslinjer geeldende for sygdommen.

Det indebaerer:

m at anbefalinger for den sundhedsfaglige indsats ved den pagaeldende kroniske
sygdom er udarbejdet

m at relevante sundhedsfaglige tilbud er beskrevet med udgangspunkt i de klini-
ske retningslinjer, herunder tilbud i relation til diagnostik og tidlig opsporing,
behandling, rehabilitering, og opfelgning samt stette til egenomsorg.

®1CD10: International Classification of Disease 10. udgave (WHO)
ICPC: International Classification of Primary Care (kan konverteres til ICD10 kode)

¢ Evidence-based medicine (EBM) is the integration of best research evidence with clinical expertise and patient values.
Kilde: Centre for Evidence-Based Medicine, Toronto, Canada.

Forlebsprogrammer for kronisk sygdom



Del I: Forlgbsprogram for kronisk sygdom — generisk model

Komponent II skal medvirke til at sikre anvendelse af evidensbaserede anbefa-
linger for den sundhedsfaglige indsats, der ydes over for patienter med kronisk
sygdom.

I dette kapitel beskriver afsnit 6.1 nogle generelle principper for, hvordan for-
lobsprogrammet skal fastleegge kliniske retningslinjer, der anbefales fulgt ved den
pageldende kroniske sygdom. Dernest folger i afsnit 6.2 anbefalinger for, hvor-
dan forlgbsprogrammet med udgangspunkt i retningslinjerne skal beskrive den
samlede sundhedsfaglige indsats for en given kronisk sygdom. Afsnit 6.3 fokuserer
pa stotte til egenomsorg, herunder patientuddannelse samt tiltag over for serligt
sarbare patienter.

6.1 Evidensbaserede kliniske retningslinjer

For hovedparten af de kroniske sygdomme findes der god viden om den sundheds-
faglige indsats, der er pakravet ved de kroniske sygdomme. Ved mange kroniske
sygdomme er der ogsd udarbejdet kliniske retningslinjer, som, i den udstrekning
det har veret muligt, er baseret pa videnskabelig dokumentation. Sadanne klini-
ske retningslinjer understotter forskellige typer af sundhedsfaglig indsats. Forlgbs-
programmet stiller krav om, at den sundhedsfaglige indsats over for patienter med
kronisk sygdom ogsa i praksis foelger evidensbaserede kliniske retningslinjer. Dette
krav gelder sundhedsfaglig indsats ydet i savel almen praksis, det kommunale
sundhedsvasen som det specialiserede sundhedsvesen.

Forlpbsprogrammet skal indeholde:

1. Henvisning til kliniske retingslinjer, der bor/skal folges ved den pigaldende kroniske
sygdom. De valgte retningslinjer er nationale/landsdakkende og opfylder folgende:

® Retningslinjerne er evidensbaserede i det omfang, det er mulige

® Retningslinjerne har en multidiscipliner tilgang

® Retningslinjerne er patientorienterede

® Retningslinjerne omfatter indsatsen pa tvers af sektorer

® Retningslinjerne er uafhangige af kommercielle interesser

® Retningslinjerne er opdaterede, og der er taget stilling til interval mellem opdateringer.

Forlgbsprogrammer for kronisk sygdom
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6.2 Sundhedsfaglig indsats

De enkelte elementer i den sundhedsfaglige indsats, dvs. de specifikke sundheds-
faglige tilbud for den givne kroniske sygdom, skal pa ethvert tidspunke i forlgbet
bidrage til at give de bedst opnéelige resultater, under hensyntagen til en effektiv
ressourceudnyttelse. Patienter med kronisk sygdom har, athangigt af faktorer som
f.eks. sygdommens intensitet og kompleksitet, patientens evne til egenomsorg, sam-
tidig optraeden af andre sygdomme mv., forskellige behov for sundhedsfaglig indsats.
Der er derfor behov for sundhedsfaglige tilbud, som tilpasses forskellige grupper af
patienter med forskellige behov, dvs. en gradueret indsats (uddybes i afsnit 7.1.1).

Forlobsprogrammet skal med udgangspunkt i de evidensbaserede kliniske ret-
ningslinjer beskrive folgende:

Relevante sundhedsfaglige tilbud i relation til:

® diagnostik, herunder eventuel aktivitet vedyr. tidlig opsporing

® udredning for folgetilstande muv.

® behandling og rehabilitering’

® stotte til egenomsorg

® opfolgning under hensyn til sygdommens sverbedsgrad og behovet for regelmassig kontrol.

Ved beskrivelsen skal der sondres mellem generelle behov for indsats, eksempelvis
grundleggende patientuddannelse, og behov, der er associeret til sygdommens
sverhedsgrad, komplikationer, folgesygdomme, comorbiditet og patientens evne
til egenomsorg. Beskrivelsen skal omfatte tveerfaglige og monofaglige tilbud pa
forskellige specialiseringsniveauer samt i svel det kommunale som det regionale
sundhedsvasen. Derudover skal der vare opmarksomhed pa inddragelse af nere
pirerende og netvark mv.

6.3 Stette til egenomsorg
Patienter med kroniske sygdomme er i hverdagen, og dermed i den storste del af

tiden, i stand til selv at tage vare pa deres behandling og folge evt. plan for medi-
cinindtagelse og forebyggende tiltag i relation til eksempelvis kost, fysisk aktivitet,

7 Rehabilitering er en malrettet og tidsbestemt samarbejdsproces mellem en borger, parerende og fagfolk. Formalet er, at
borgeren, som har eller er i risiko for at fa betydelige begraensninger i sin fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne,
opnar et selvstaendigt og meningsfuldt liv. Rehabilitering baseres pa borgerens hele livssituation og beslutninger og bestar
af en koordineret, sammenhaengende og videnbaseret indsats. (Definition fra Hvidbogen om rehabiliteringsbegrebet (16))
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rygning m.m. Ved nogle sygdomme har patienten mulighed for selv at monitorere
symptomer eller mélelige parametre, der er af betydning for sygdommens forleb
og behandling. Nogle patienter kan pa dette grundlag selv foretage justeringer af
savel den farmakologiske som den ikkefarmakologiske behandling.

Patientens evne til at agere hensigtsmassigt pd alle disse forhold er udtryk for
evnen til at yde egenomsorg (jf. definition i boks 6.1), og det er afggrende for
sygdommens forleb og konsekvenser. For at den enkelte patient i sterst mulig grad
kan mobilisere og udnytte sine ressourcer, mi sundhedsvesenet i et aktivt samspil
med patienten bidrage med varktgjer og stotte hertil.

Forlpbsprogrammet skal indeholde en beskrivelse af:
Huordan sundhedsvasenet, i et aktivt samspil med patienten, bidrager med verktojer
og stotte til at mobilisere og styrke patienternes egenomsorg.

DEFINITION:

Egenomsorg er et udtryk for individets evne til at handtere symptomer, behand-
ling, fysiske og psykosociale konsekvenser samt forandringer i levevis, som fol-
ger med at leve med en kronisk sygdom. Egenomsorg omfatter ogsa evnen til at
monitorere sin tilstand og effektuere kognitive, adfeerdsmaessige og emotionelle
reaktioner, som er ngdvendige for at opretholde en tilfredsstillende livskvalitet.

Der etableres herigennem en dynamisk og kontinuerlig selvreguleringsproces (4).

Boks. 6.1

Der er en rekke muligheder for at understotte patienten med kronisk sygdom i
mobilisering og udnyttelse af egne ressourcer, jevnfer Sundhedsstyrelsens rapport
Patienten med kronisk sygdom — selvmonitorering, egenbehandling og patientuddan-
nelse — et idé-katalog (3).

Det drejer sig bl.a. om felgende:

1. Patientuddannelse, der er et varktej, som kan medvirke til, at patienten tilegner
sig kompetencer til at forholde sig aktivt til kronisk sygdom, dens konsekvenser
og behandling. Uddybes i afsnit 6.3.1.
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2. Milrettede programmer for sirbare patient- og befolkningsgrupper. Uddybes i af-
snit 6.3.2.

3. Inddragelse af patienterne som aktive behandlingspartnere. Selvmonitorering og
egenbehandling kan vere vesentlige elementer i patientens egenomsorg, og der
er en rekke muligheder for dette, som ber udnyttes systematisk, jf. Patienten
med kronisk sygdom — et idé-katalog (3).

4. Fokusering pa problemstillinger ved medicinering af kronisk sygdom, jf. Pazien-
ten med kronisk sygdom — et idé-katalog (3).

5. Patientjournal og kliniske informationssystemer som felles veerktgj for patient og
behandlere, jf. Patienten med kronisk sygdom — et idé-katalog (3).

6.3 Patientuddannelse

Patientuddannelse omhandler strukturerede uddannelsesforlgb, der forudsatter
organisatoriske rammer, anvendelse af effektive og egnede pazdagogiske metoder
samt lgbende evaluering af uddannelsens effeke. I et samlet patientuddannelses-
program vil der indgd elementer af bide generel og sygdomsspecifik uddannelse.

Generel patientuddannelse tilretteleegges for patienter med kronisk sygdom pa
wvars af diagnoser og sigter pa, at patienten tilegner sig kompetencer til at handtere/
mestre de problemer, der uanset diagnose folger af at leve med en kronisk sygdom.

Sygdomsspecifik patientuddannelse tilrettelegges for patienter med en specifik
kronisk sygdom og sigter mod, at patienten tilegner sig viden om den konkrete syg-
dom, dens nzrmere karakter samt effekten af forebyggelse og rehabilitering. Endvi-
dere at patienten opnar kompetence til at kunne mestre sygdommen, herunder ogsa
monitorere og behandle sygdommen i et aktivt samarbejde med sundhedsvesenet.

Intensiveret patientuddannelse

Nogle patienter har behov for serlig stotte til behandlingen gennem et intensi-
veret patientuddannelsestilbud i en afgrenset periode. Dette behov findes iser
blandt patienter med kronisk sygdom, der er darligt reguleret/sveer at regulere,
og disse patienter vil kunne identificeres pa baggrund af registerdata for relevante
indikatorer for sygdommen.
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Det intensiverede undervisningstilbud er en direkte patientrettet intervention,
som har til formal at stette patienten i udvikling af kompetencer til hensigtsmas-
sig egenomsorg (mestring, selvmonitorering, forebyggelsestiltag og medicinering
mv.) samt i det hele taget stotte patienten til hindtering af problemer, der folger af
at leve med en kronisk sygdom.

Den intensiverede patientuddannelse kan foregi individuelt eller i grupper af
patienter, og interventionen ydes af en fagperson, der skal have viden om den
pageldende kroniske sygdom, om indsats til kronisk syge samt besidde relevante
padagogiske kompetencer. Det kan f.eks. vere en sygeplejerske med specialviden
inden for den pigzldende kroniske sygdom (f.eks. diabetes) eller en anden sund-
hedsfaglig person med relevant specialviden.

6.3.2 Den sarbare patient

Der er behov for at udvikle uddannelsesprogrammer for serligt udsatte patient-

og befolkningsgrupper for at understotte deres muligheder for egenomsorg. Den

sirbare patient defineres, jf. Sundhedsstyrelsens rapport Patienten med kronisk syg-

dom (3) som:

® Patienter, som pi grund af sver sygdom, flere samtidige behandlingskraevende
sygdomme, handicap mv. og evt. svagt personligt netvaerk er steerke athangige af
sundheds- og/eller sociale ydelser.

® Patienter, som pa grund af svage personlige ressourcer og dérlig eller anderledes
sygdomsindsigt, sociale eller kulturelle forhold er ude af stand til at yde en hen-
sigtsmessig adferd og egenomsorg,.

Der er forskellige muligheder for at identificere disse sirbare grupper. Bl.a. kan
patienter med hej risiko for gentagne akutte indleggelser identificeres via regi-
sterdata, ligesom det er muligt at udpege grupper og geografiske omrider med
serlig risikoprofil. Konkrete forslag til indsats for disse serligt srbare patienter/
patientgrupper skitseres i Patienten med kronisk sygdom (3).

Hos nogle af de serligt sarbare patienter kan der, pa baggrund af en individuel vurde-

ring, vare indikation for tilknytning af en serlig stottefunktion. Denne stottefunk-
tion tilknyttes i en periode eller kontinuerligt, nar der er behov for at stotte patienten
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omkring komplekse forhold vedr. behandling, egenomsorg og sociale forhold m.m.

Se nazrmere beskrivelse af funktionen som forlebskoordinator i afsnit 7.2.2.

7 Organisering af indsatsen

Il
Den overordnede organisering af den sundhedsfaglige indsats er fastlagt.
Det indebaerer:

1. at ansvaret for patientforlabet er defineret, og opgavedelingen er beskrevet

2. at kriterier for stratificering med henblik pa planleegning af en gradueret indsats
er fastlagt.

Med udgangspunkt i de nationale forlobsprogrammer for kroniske sygdomme skal or-

ganiseringen og den konkrete ansvars- og opgavefordeling detaljeres og konkretiseres i

Jorhold til lokalelregionale forhold.

Komponent IIT skal medvirke til at sikre en hensigtsmaessig organisering af ind-
satsen over for patienter med kroniske sygdomme og kan dermed bidrage til at
imodegd det voksende ressourcebehov, der folger af, at flere og flere mennesker
rammes af kroniske sygdomme, sammen med fremkomsten af stadigt mere ef-

fektive og kostbare behandlingsmuligheder.

Sundhedsvasenets organisering bor tilpasses de sarlige behov for en koordineret
og kontinuerlig indsats i forlgbet af kroniske sygdomme. Det anbefales, at hoved-
vagten i indsatsen for patienter med kroniske sygdomme leegges i almen praksis
og det kommunale sundhedsvasen, og der skal sikres interaktion og koordinering
med det specialiserede niveau. Det skal dog understreges, at det altid skal vare pa-
tienternes helbredsmassige status, der afger, hvor den konkrete indsats skal ligge.

Sundhedsvasenet skal, med patienten i centrum og pa tvers af sektorer, kunne
tilgodese relevante sundhedsfaglige behov i forlgbet af en kronisk sygdom, og al-
men praksis, sygehusvasenet® og det kommunale sundhedsvasen ber indg i et
wvaerfagligt integreret samarbejde.
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Det efterfolgende afsnit 7.1 beskriver nogle generelle principper for forlebspro-
grammets fastleggelse af den faglige ansvars- og opgavefordeling. Herunder hvor-
dan stratificering anvendes til planlegning af en gradueret indsats. Dernast be-
skrives i afsnit 7.2, hvordan forlebsprogrammet skal beskrive tiltag med henblik
pa at sikre koordinering og kommunikation mellem de involverede parter, herun-
der etablering af funktioner som tovholder og forlgbskoordinator.

71 Opgavefordeling

Forudsatninger for at kunne sikre patienter med kronisk sygdom en behandling
og rehabilitering’ af hej kvalitet, der er tilpasset den enkelte patients behov samt
tilgodeser en effektiv ressourceudnyttelse, er bl.a. tilstedeverelse af relevante sund-
hedsfaglige tilbud, personale med de nedvendige faglige kompetencer, samt at
indsatsen er hensigtsmeassigt organiseret og koordineret pa tvars af faggrupper og
sektorgranser.

Sundhedsloven fastlegger pa en rekke omrader, hvem der har myndighedsansva-
ret for et givet omride og dermed béade det regionale og det kommunale ansvar
pa sundhedsomradet. Der er dog inden for lovens rammer stor mulighed for va-
riation i forhold til den konkrete organisering af indsatsen inden for det enkelte
myndighedsomride, dvs. i region eller kommune, og i nogen grad ogsa pa tvers
af sektorerne.

Ved den konkrete planlegning af, hvem der skal give de forskellige typer af sund-
hedsfaglige ydelser, skal man vere opmarksom pa, at den sundhedsfaglige indsats
ikke ber forega pa et hgjere specialiseringsniveau end, hvad der er behandlings- og
omkostningsmassigt ngdvendigt. Det er vasentligt, at forlebsprogrammet under
hensyn til dette giver det bedst mulige grundlag for en fleksibel tilrettelaeggelse af,
hvor de specifikke ydelser varetages i relation til faggruppe(r) og sektorer.

Forlpbsprogrammet skal fastlegge og beskrive ansvars- og opgavefordelingen mellem
involverede fagpersoner ud fra folgende principper:

8 Sygehusvaesenet omfatter somatiske og psykiatriske sygehuse, herunder ogsa udgaende funktioner.
? Se definition pa behandling og rehabilitering i bilag 2
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1. Der tages udgangspunkt i typen af opgaver, der skal varetages, samt hvilke kompe-
tencer der kraves for at lose de specifikke opgaver pa et fagligt kvalificeret niveau

2. Forudsetmingerne for patientens deltagelse i behandling og rehabilitering af egen
sygdom er til stede og medtankt i hele forlober

3. Organisatoriske og ressourcemassige overvejelser er tilgodeset, herunder muligheder-
ne for at yde en gradueret indsars, se afsnit 7.1.1

4. Nationale anbefalinger for placering af behandlingstilbud er fulgt, sifremt de ek-
sisterer, herunder f.eks. anbefalinger i regi af den nationale specialeplanlegning for
sygehusvasenet, samt andre anbefalinger, der matte vare for den pdgeldende kroni-
ske sygdom.

711 Gradueret sundhedsfaglig indsats

En population af patienter med en given kronisk sygdom kan beskrives ved en
stratificeringspyramide for kronisk syge, hvor patienterne inddeles i grupper efter
deresforskellige behov for indsats, se figur i bilag 3.

Stratificeringspyramiden kan vere et redskab til planlegning og dimensionering
af indsatsen over for en given kronisk sygdom, hvis den kobles sammen med et
kendskab til alle personer med den pégaldende kroniske sygdom i en befolknings-
gruppe, eksempelvis en region.

Patienternes forskellige behov for indsats medferer behov for sundhedsfaglige til-
bud, som tilpasses grupper af patienter, en sikaldt gradueret indsats. Ved plan-
leegning af en gradueret indsats er det vasentligt at tage hensyn til balancen mel-
lem ressourceeffektivitet, evidensbaseret indsats og hej kvalitet. Stratificering er
et redskab, der i den forbindelse kan anvendes til at allokere grupper af patienter
til den behandling, rehabilitering og opfelgning, der i bedst mulig grad giver det
optimale udbytte for patienterne, sundhedsvasenet og ressourceudnyttelsen.

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

I det danske sundhedsvasen hvor befolkningen har let adgang til almen praksis,
kendes stratificering allerede i forbindelse med den alment praktiserende laeges
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funktion som gatekeeper til det specialiserede sundhedsvasen. Feks. henviser al-
ment praktiserende laeger patienter til det specialiserede sundhedsvesen, hvis der
er behov for en mere intensiv og/eller specialiseret indsats, men der er kun undta-
gelsesvist eksplicitte kriterier for det. Stratificering i et forlobsprogram indeholder
eksplicitte kriterier og gar pa tvars af sektorer og faggrupper, og det er siledes en
udvidelse i forhold til den nuverende praksis i Danmark.

7.2 Fastlaeggelse af kriterier for stratificering

Forlobsprogrammet skal fastlegge kriterier for stratificering med henblik pa planleg-
ning af en gradueret indsats. Det indebarer:

® at de valgte stratificeringskriterier og baggrunden for valget er beskrevet.

Ved fastleggelse af kriterierne, der skal anvendes ved stratificering af patienter

med kronisk sygdom, skal de valgte kriterier have prognostisk betydning eller

afgerende betydning for, hvilken sundhedsfaglig indsats patienterne har behov

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

komplikationer samt kompleksiteten af patientens samlede sygdomsbillede/hel-

bredstilstand, herunder:

= sygdommens intensitet og kompleksitet, dvs. sveerhedsgrad, komplikationer, m.m.

= eventuel samtidig optreden af flere sygdomme. Her tznkes bide pa evt. samti-
dig optreden af flere sygdomme (comorbiditet) og felgetilstande af den kroni-
ske sygdom

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

Derudover skal:

® valget af kriterier, sd vidt det er muligt, veere baseret pa evidens for, om det har
prognostisk betydning

® cksisterende nationale kriterier inkluderes i stratificeringen. Det kan f.eks. vare
aktuelt i relation til anbefalinger for den nationale specialeplanlegning i syge-
husvesenet.
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71.3 Praktisk anvendelse af stratificering

Der er kun fi erfaringer med anvendelse af stratificering i Danmark. Forlgbspro-
grammets anbefalinger for praktisk anvendelse af stratificering skal derfor ses som
led i en udviklingsproces, hvor der er behov for at teste, indsamle og indarbejde
praktiske erfaringer med anvendelsen af dette redskab i Danmark.

Alle personer, der pa baggrund af diagnoseregistreringen allokeres til et forlgbs-
program, skal stratificeres til det mest hensigtsmassige niveau for behandling, re-
habilitering og opfelgning. Det betyder i praksis, at der foretages en vurdering af
den enkelte patient ud fra de fastlagte stratificeringskriterier, og resultatet bidrager
til beslutningen om, pa hvilket specialiseringsniveau og med hvilken intensitet
den pigzldende patient mest hensigtsmeassigt folges. Den enkelte patient ber om
muligt inddrages i de konkrete overvejelser, der ligger til grund for beslutningen
om stratificeringsniveau.

Af hensyn til den konkrete organisering af den sundhedsfaglige indsats er det
hensigtsmaessigt, at forlebsprogrammet indeholder overordnede retningslinjer for,
hvilke aktgrer der som udgangspunkt har ansvaret for den sundhedsfaglige indsats
pa de forskellige stratificeringsniveauer. Ved fastleggelsen af dette skal folgende
principper folges:

® For patienter med velreguleret eller nydiagnosticeret kronisk sygdom uden betydelige
komplikationer varetages den sundhedsfaglige indsats som udgangspunke i al-
men praksis og det kommunale sundhedsvasen.

® For patienter med kronisk sygdom, der er darligt requleret/sver at regulere ogleller
med komplikationer, varetages den sundhedsfaglige indsats i et samarbejde mel-
lem almen praksis, det kommunale sundhedsvasen og det specialiserede sund-
hedsvasen (sygehusvesenet og/eller speciallegepraksis).

® For patienter med kompleks(e) kronisk(e) sygdom(me) varetages hovedparten af de
sundhedsfaglige tilbud som udgangspunkt af det specialiserede sundhedsvesen
(sygehusvasenet og/eller speciallegepraksis). Indsats vedr. rehabilitering samt
stotte til egenomsorg varetages i et samarbejde med almen praksis og det kom-
munale sundhedsvasen.
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Det skal af forlobsprogrammet fremga:
® hvordan stratificeringen af den enkelte patient skal registreres
® hvordan stratificeringsdata opsamles og anvendes.

Ansvaret for stratificeringen ligger som udgangspunkt hos den lege, der har ho-
vedkontakten til patienten, og stratificeringen kan i princippet forega savel i almen
praksis som i sygehusvasenet. Der skal sa vidt muligt vere konsensus om strati-
ficeringen blandt de involverede aktorer. Stratificeringen er et dynamisk varktgj
og er siledes ikke endelig, idet patientens tilstand kan forbedres, stabiliseres eller
forvarres. Som udgangspunkt ber patienten forste gang stratificeres umiddelbart
efter, at diagnosen er blevet stillet. Efterfolgende foretages stratificeringen tilbage-
vendende, som minimum i forbindelse med en statuskontrol (f.eks. irskontrol).

7.2 Koordinering og samarbejde

Alle de involverede aktorers opgaver og ansvar for at sikre den sammenhangende
og koordinerede indsats, der er beskrevet i forlobsprogrammet, foreslas beskrevet
i sundhedsaftaler vedr. kroniske patienter. P4 mange omréder vil der vere sam-
menfald mellem sundhedsaftaler til understottelse af forlobsprogrammet og de
lovpligtige sundhedsaftaler mellem regionerne og det kommunale sundhedsve-
sen. Det vil derfor vare nerliggende at anvende sundhedsaftaler som den overord-
nede ramme for alle aftalerne. Formalet med disse sundhedsaftaler er at sikre, at
den enkelte person med kronisk sygdom altid modtager en indsats, hvor der ikke
er tvivl om, hvem der har ansvaret for at tilbyde de specifikke ydelser eller tvivl
om samarbejdet og koordineringen mellem aktorerne. For varetagelse af serlige
funktioner som f.eks. forlebskoordinering og koordinering af forlobsprogrammer
pa regionalt niveau er det serlig vigtigt, at opgaverne og ansvaret for funktionerne
praciseres og beskrives i sundhedsaftaler mellem region og kommuner.

Sundhedsaftalerne skal beskrive, hvordan den sundhedsfaglige indsats bliver sam-
menhangende uanset antallet af kontakter, aktorer eller karakteren af den indsats, der
er behov for. Herudover er sundhedsaftalerne oplagte rammer for sikring af sammen-
hang med indsatsen pa andre tat forbundne omrader, f.eks. det sociale omrade.
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7.21 Tovholder

Det anbefales, at alle patienter med kronisk sygdom har en tovholder, der har an-
svar for:

1. at sikre koordinering af den samlede sundhedsfaglige indsats

2. at vurdere patientens helbred lgbende

3. at folge systematisk op, herunder sikre en proaktiv indsats

4. at bidrage til fastholdelse af behandlingsmal.

Alle patienter med kronisk sygdom skal have tilbud om en tovholder, uanset om
den primere behandling af deres kroniske sygdom varetages i primaersektoren el-
ler i sygehusvasenet. Sigtet med funktionen er at sikre fokus pa en systematisk,
koordinerende og proaktiv indsats. Det forudsattes, at tovholderen har individu-
elt kendskab til patienten, er tilgeengelig og har indgiende kendskab til sundheds-
vasenet og andre relevante aktorer.

Tovholderfunktionen forventes varetaget i almen praksis'®.

Nogle patienter har i perioder af deres sygdomsforlgb kun sporadisk kontake til al-
men praksis. Det kan f.eks. vere tilfzeldet for en i gvrigt rask patient med kompleks
kronisk sygdom, hvor den sundhedsfaglige indsats primert varetages pé specialise-
ret niveau. Et andet eksempel er en patient med velreguleret kronisk sygdom, hvor
indsatsen i perioder primert bliver varetaget af det kommunale sundhedsvesen.
Her vil en del af den systematiske opfolgning samt stotte til fastholdelse af mal i
relation til den kroniske sygdom naturligt ligge i det kommunale sundhedsvesen.
Det er i disse perioder serlig vigtigt, at tovholderen fortsat er i stand til at varetage
sin tovholderfunktion gennem lgbende at blive orienteret i henhold til parternes
aftaler om udveksling af informationer.

Det skal her nevnes, at patienter i lengerevarende ambulante forleb pa sygehus
i ovrigt er omfattet af kontaktpersonordningen — en ordning som regionerne har
pligt til at etablere pd alle sygehuse. Der henvises til bilag 2 for en beskrivelse af
den lovbundne kontaktpersonordning.

" En praecisering af den praktiserende laeges opgaver som tovholder vil formentlig indga i det igangvaerende nationale
udvalgsarbejde vedr. almen praksis.
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Forlobsprogrammet skal fastlegge:

1. hvordan det sikres, at alle patienter, der er omfattet af forlobsprogrammet, har en
tovholder, der har kendskab til patienten og til det konkrete forlob, og i samarbejde
med patienten kan folge op, koordinere og sikre sammenhang i indsatsen

2. hvordan det sikres, ar patienten og de ovrige involverede aktorer er informeret om
tovholderfunktionen, samt hvem der konkret varetager denne funktion.

7.2.2 Forlgbskoordinering

Nogle patienter kan have et serligt behov for stotte, der ligger ud over det, som
naturligt varetages af tovholderen, parerende eller andre aktorer, som er involve-
rede i patientforlgbet. Det anbefales, at disse patienter tilbydes udvidet stotte til
gennemforelse og fastholdelse af behandling og rehabilitering via tilknytning af
en forlobskoordinator''. Formalet med forlobskoordinering er at sikre intensiveret,
personlig tilpasset stotte til patienter med svare komplekse behov. Tilbuddet om
intensiveret stotte fra en forlgbskoordinator gives pd baggrund af en individuel
vurdering, nar patienten har behov for udvidet stotte omkring komplekse forhold
vedr. behandling, rehabilitering, egenomsorg og sociale forhold m.m. Henvisning
til forlebskoordinering foretages af tovholderen eller efter aftale med det team, der
er ansvarligt for behandling af patienten med den pégzldende kroniske sygdom.
Boks 7.2 beskriver eksempler pa opgaver, der varetages af forlabskoordinatoren,
samt eksempler pd kriterier for henvisning til forlebskoordinering.

Opgaver, som varetages af forlabskoordinatoren i samarbejde med patienten
og eventuelt pargrende samt ud fra patientens behov
= Bidrage til, at den tvaerfaglige og tvaersektorielle indsats pa tveers af sygdomme

er koordineret. Heri indgar bade indsats i akutte og stabile faser af sygdomsfor-
lobet.
= Understgtte patientens gennemfgrelse og fastholdelse af behandling og

rehabilitering.

= Understgtte patientens muligheder for egenomsorg.

= Sikre opfelgning og justering af initiativer.

m Aktivt formidle kontakt til relevante dele af sundhedsvaesenet, nar patienten
skal eller har skiftet mellem sektorer eller forskellige behandlere.

T Begrebet "forlebskoordinator” anvendes her synonymt med det internationale begreb "case-manager”, som bl.a. er
anvendt i Sundhedsstyrelsens rapport fra 2005 vedr. kronisk sygdom.

Forlabsprogrammer for kronisk sygdom
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Eksempel pa kriterier for henvisning til forlgbskoordinering
m Sygdommens kompleksitet og/eller flere samtidigt behandlingskraevende kroni-
ske sygdomme gar det vanskeligt at gennemfare og fastholde behandlingen.

= Patienten er identificeret som szerligt sarbar og har brug for understgttelse af mu-

lighederne for egenomsorg. Eksempelvis fordi patientens evne til egenomsorg er
lav pga. svage personlige og sociale ressourcer eller manglende sygdomsforstaelse.

Boks 7.2

Tilbuddet om forlebskoordinering kan udformes forskelligt, og tilbuddet kan vare
forankret i sygehusvaesenet, i almen praksis eller i det kommunale sundhedsvasen.
Opgaverne kan varetages gennem oprettelse af helt nye funktioner, men opgaverne
kan ogsa varetages gennem udvidelse af allerede eksisterende funktioner. Der er behov
for at indsamle konkrete erfaringer med, hvordan tilbud om forlgbskoordinering til
serlige grupper af patienter kan tilretteleegges mest hensigtsmassigt i Danmark.

Det vesentlige er, at patienter med dette behov identificeres, og at stotten til-
rettelegges malrettet og personlig tilpasset med det formal at sikre en bedre be-
handlings- og livskvalitet for den enkelte patient og samtidig et hensigtsmassigt
ressourceforbrug.

Forlobsprogrammet skal fastlegge:

1. Kriterier for henvisning til forlobskoordinering

2. Hvordan det sikres, at relevante patienter far tilbud om supplerende intensiveret
stotte via en forlobskoordinator.

8 Monitorering af kvalitet

Iv.

Standarder med tilhgrende indikatorer til monitorering af indsatsens kvalitet og
effekt er fastlagt

Komponent IV skal medvirke til at sikre indsatsens kvalitet og effekt.
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Forlebsprogrammet skal omfatte en monitorering af indsatsen over for personer
med kronisk sygdom. Monitoreringen ber tilrettelzegges pd en made, sa der tages
hejde for, at indsatsen over for personer med kronisk sygdom gir pa tvars af
sundhedsvasenets sektorer og kan have mange overgange mellem institutioner og
mellem afdelinger inden for den enkelte institution.

Monitoreringen omfatter tre aspekter:
a. kliniske resultater

b. organisatoriske faktorer

c. patientens oplevelse af forlebet.

112

Ved sygdomme, der indgir i Den Danske Kvalitetsmodel'?, anvendes de allerede

udarbejdede standarder og indikatorer.

Ved sygdomme, der ikke er omfattet af Den Danske Kvalitetsmodel, skal moni-
toreringen foreg efter en skabelon, der s& vidt muligt svarer til Den Danske Kva-
litetsmodel, siledes at en tilpasning er mulig, efterhdnden som kvalitetsmodellen
udbygges.

Forlobsprogrammet skal fastlegge:

® hvilke standarder med tilhorende indikatorer for indsatsens kvalitet der som mini-
mum skal monitoreres

® hvordan data registreres, opsamles, analyseres og formidles

® hvem der har ansvaret for monitoreringen.

9 Implementering af forlebsprogrammer

\

Plan for implementering af forlebsprogrammet foreligger.

Det indebaerer:

= 3t tidsplan for implementeringsprocessen foreligger

® at det fremgar, hvilke tiltag og redskaber der planlaegges anvendt ved implementeringen

® at det fremgar, hvem der har ansvar for implementeringsprocessen.

2" Der henvises til nrmere beskrivelse i bilag 2.
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Implementering er en udfordring og helt essentiel for anvendelsen af forlebspro-
grammer. Komponent V skal bidrage til at sikre, at der arbejdes systematisk og
milrettet med den praktiske implementering af forlebsprogrammet.

Det er centralt for en vellykket implementering, at der i organisationen findes en
leultur, som anerkender og understotter de tankegange og organisatoriske princip-
per, der knytter sig til "modellen for behandling af kronisk sygdom”. Ledelsens aktive
involvering og synlige stotte er vasentlig (8) ligesom tilstedevaerelsen af de ngdven-
dige faglige og okonomiske ressourcer. Programmerne krever i udviklings- og im-
plementeringsfasen ofte tilfersel af ressourcer til f.eks. lokal tilpasning af forlebspro-
grammet, uddannelse af personale, udvikling af it-systemer mv. Implementeringen
af forlobsprogrammer indeberer, at den sundhedsfaglige indsats og organiseringen
af denne planlegges neje og si vidt muligt baseres pa tvarfaglige team. Samarbejde
béde i den enkelte organisation samt over sektorgrenser er vigtigt for kvaliteten af
den samlede indsats. Savel skonomiske som ikkegkonomiske 7ncitamenter, omfat-
tende medarbejderinddragelse, lobende evaluering og brug af kvalitetsdata med in-
tern og ckstern rapportering af kvalitetsdata, herunder ogsa patienttilfredshed, kan
veere vigtige til understottelse af implementeringen (9). Patientens aktive deltagelse i
programmets anbefalinger understotter ogsa implementeringen (4,10).

The Chronic Care Model" beskriver inden for modellens hovedomrader en rakke
best practices, der angiver metoder og handlinger, der fremmer implementering af
den kliniske viden, der findes i forlobsprogrammet. Modellen synliggar dermed
nogle praktiske fremgangsmader og redskaber til stotte ved implementering af
forlebsprogrammer. I bilag 4 skitseres en rekke af disse best practices.

91 Koordinering af forlgbsprogrammer pa regionalt niveau

I forbindelse med implementeringen af forlebsprogrammer er der, for at skabe over-
blik og dermed grundlag for en samlet vurdering af uddannelsesbehov, organisatori-
ske 2ndringer, ressourcebehov mv., behov for regional koordinering. Oprettelse af en
regional koordinatorfunktion for kroniske sygdomme anbefales i rapporten "Kro-
nisk Sygdom — Patient, sundhedsvasen og samfund”, Sundhedsstyrelsen 2005.

B The Chronic Care Model (CCM) kan downloades pa www.improvingchroniccare.org
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Koordinatorfunktionen baserer sig i hoj grad pa et tet samarbejde mellem region,
kommuner og almen praksis. Det er siledes naturligt at fa funktionen og dennes
tilknytning til sivel det kommunale som det regionale niveau beskrevet som led i
sundhedsaftalerne mellem region og kommune.

= Den regionale koordinator bidrager med grundlaget for regionens og kommu-
nernes beslutninger, nér der skal indferes forlobsprogrammer for kroniske syg-
domme samt hvordan de i praksis udmentes.

= Den regionale koordinator felger og har overblik over implementering, udvik-
ling og opfelgning i forhold til de specifikke forlobsprogrammer i region og
kommuner, herunder ogsi samspillet mellem forlebsprogrammer for forskellige
kroniske sygdomme. Koordinatoren kan samtidig sikre, at arbejdet med for-
lobsprogrammer sker i samarbejde med relevante sundhedsfaglige rad og andre
sundhedsfaglige instanser i regionen og i kommunerne.

= Den regionale koordinator skal til brug for udfyldelse af sine funktioner have
adgang til befolkningsdata (alder, kon, uddannelsesniveauer etc.), forekomst af
risikofaktorer, forekomst af de specifikke kroniske sygdomme, menster for for-
brug af sundhedsydelser, data for gkonomien samt nationale forlebsprogram-
mer i det omfang, sidanne foreligger.

10 Evaluering og revision af forlebsprogrammet

Vi
Plan for evaluering og opfelgning pa forlabsprogrammets indhold foreligger.
Det indebaerer:

1. at plan for opdatering, evaluering og revision foreligger

2. at det fremgar, hvem der har ansvar for evaluering og opfelgning.

Komponent VI skal medvirke til at sikre en lebende evaluering af og opfelgning
pa forlebsprogrammet.
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Det er vigtigt pa den ene side at sikre implementeringen af indholdet i de enkelte
forlebsprogrammer, jeevnfor kapitel 9, og pa den anden side at folge, om forlgbs-
programmet fungerer efter hensigten og opfylder sit formal.

Implementering af et forlobsprogram for en specifik kronisk sygdom vil pd en
rekke omrader give nye erfaringer. Det gelder f.eks. vedrerende storre inddragelse
af patienterne, anvendelse af stratificeringsredskaber, 2ndret organisering af den
sundhedsfaglige indsats, tovholder- og andre nye stottefunktioner. Det er vigtigt,
at disse erfaringer opsamles og anvendes til udvikling af forlebsprogrammet. Der-
udover er det vigtigt, at forlebsprogrammet lgbende bliver opdateret i forhold il
ny viden pd omradet.

Forlobsprogrammet skal:

® beskrive, hvordan det sikres, at forlobsprogrammet opdateres, evalueres og revideres
og med hvilke tidsintervaller

® fastlegge ansvarer for henholdsvis opdatering, evaluering og revision af forlobs-
programmet.
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1 Indledning

Forlgbsprogrammet for diabetes sager at beskrive en samlet tveerfaglig, tveersektoriel
og koordineret indsats over for patienter med diabetes. Forlabsprogrammer er ud-
arbejdet med udgangspunkt i den generiske model for forlobsprogrammer (del I af
denne rapport). Forlebsprogrammet skal bidrage til at sikre anvendelse af evidensba-
serede anbefalinger for den sundhedsfaglige indsats samt bidrage til, at de lokale og
regionale samarbejds-/sundhedsaftaler indeholder en beskrivelse af opgavefordeling
samt kommunikation og samarbejde mellem alle involverede parter.

Forlgbsprogrammet sigter pd at opna hgj kvalitet af indsatsen i hele forlgbet og en
hensigtsmassig ressourceudnyttelse. Der leegges vaegt pa en systematisk, proaktiv ind-
sats, der forebygger progression af sygdom, akutte episoder og komplikationer, og
som har indbygget lobende monitorering af kvaliteten af de enkelte patientforlgb.

Der foreligger allerede en lang rekke nationale, regionale og lokale samarbejds-
initiativer pd diabetesomradet som f.eks.:

® en national handlingsplan fra 2003’

® en national styregruppe®

= sygdomsomrade i det nationale indikatorprojekt (NIP)™

® sycdomsomride i Den Danske Kvalitetsmodel™

® en national kvalitetsdatabase”

= sygdomsomride i kvalitetsudviklingen i almen praksis (forlobsydelse og
kvalitetsdatabase)"'.

Den storste udfordring i udviklingen af forlebsprogrammet — og i den efterfol-
gende regionale/lokale implementering — er siledes ikke nedvendigvis at udvikle
en rekke nye initiativer, men derimod at sikre, at de enkelte tiltag bindes sammen
i en konkret organisering. Malet er siledes at sikre 1) sammenhang mellem de
enkelte elementer af forlebet for en person med diabetes samt 2) at sikre: at de
involverede sundhedsprofessionelle og patienten har en ensartet og felles malsat-
ning i forlgbet samt at sikre, at de enkelte elementer i et forleb giver de klinisk
bedst opnaelige resultater.
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Som det vil fremgé af beskrivelsen af de enkelte elementer i forlebsprogram-
met, er der dog en rekke omrider, hvor der mangler nationale retningslinjer/
standarder som input til det nationale forlebsprograms anbefalinger pa om-
radet. Dette forlobsprogram for diabetes skal siledes ses som forste version af
et nationalt forlebsprogram for diabetes og et forste eksempel pé et sygdoms-
specifikt nationalt forlebsprogram baseret pa den parallelt udviklede generiske
model for forlebsprogrammer (del I af denne rapport). Herudover omfatter

beskrivelsen af den sundhedsfaglige indsats primeart voksne personer med type
2-diabetes.

Jaevnfor den generiske model for forlobsprogrammer er forlgbsprogrammet for
diabetes bygget op omkring folgende komponenter:

a) Forlebsprogrammets patientgruppe (kapitel 12).

b) Fastleggelse og beskrivelse af den sundhedsfaglige indsats (kapitel 13).
¢) Organisering af indsatsen (kapitel 14).

d) Monitorering af kvalitet (kapitel 15).

e) Plan for implementering af forlobsprogrammet (kapitel 16).

f) Evaluering og opfelgning (kapitel 17).

Dette forlobsprogram er nationalt, dvs. landsdekkende, men skal implementeres
af de decentrale aktorer pd et hensigtsmassigt administrationsniveau — i praksis
med fordel pa regionsniveau. Mange af komponenterne i forlobsprogrammet
forventes dog at vere identiske, uanset hvor i Danmark indsatsen ydes, og pa
disse omrader forventes det nationale forlebsprogram fulgt. Det gelder f.eks.
diagnoseregistrering, anvendelsen af faglige anbefalinger, stratificeringskriterier
samt monitorering af kvalitetsindikatorer. En rekke af de ovrige omrader har
det dog omvendt ikke veret relevant at beskrive detaljeret i et nationalt forlgbs-
program, da de skal fastlegges i den efterfolgende lokale/regionale planlegning
af indsatsen. Det gelder f.eks. for forhold omkring den konkrete organisering
af indsatsen, indhold af samarbejdsaftaler/sundhedsaftaler og plan for imple-
mentering af den regionale/lokale indsats. Det nationale forlgbsprogram skal
siledes suppleres med en lokal/regional implementering af forlebsprogrammets
anbefalinger.
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Forlgbsprogrammer fokuserer pa sundhedsvasenets struktur og organisation for
grupper af patienter, men er udarbejdet med henblik pa at sikre en individuelt
tilpasset indsats af hgj kvalitet for den enkelte person med diabetes. Det er derfor
vigtigt at se dette forlobsprogram i teet sammenheng med det parallelle projeke
i Sundhedsstyrelsen ” Patienten med kronisk sygdom”, der har haft som sit formal
at beskrive muligheden for at operationalisere egenomsorgsbegrebet og udpege
konkrete forslag, som kan implementeres i sundhedsvasenet. Resultaterne af
dette projekt er publiceret i rapporten ”Patienten med kronisk sygdom — Et idé-
katalog™".

Arbejdsgruppen, som har bidraget til at udvikle forlebsprogrammet for diabetes,
har varet nedsat af Sundhedsstyrelsen som en uformel sparringsgruppe. Medlem-
merne har veret inviteret til at deltage i arbejdsgruppen pa baggrund af deres
tidligere og/eller nuvarende erfaringer fra deltagelse i amtslige/regionale eller na-
tionale kvalitetsudviklingstiltag pa diabetesomradet (se bilag 1 vedr. medlemmer

af arbejdsgruppen).

Det skal endelig fremhzves, at udarbejdelsen af forlebsprogrammet for diabetes
som nevnt har taget udgangspunke i den generiske model for forlobsprogrammer
for kronisk sygdom, hvorfor en mere detaljeret beskrivelse af indholdet af de en-
kelte komponenter m.m. kan findes i del I af denne rapport.

12 Forlebsprogrammets patientgruppe — diabetes

Forlgbsprogrammet omfatter alle personer med diagnosen diabetes. Det vil sige, at
forlebsprogrammet bade omfatter personer med type 1- og type 2-diabetes, voksne,
bern og gravide.

Diagnosticering er en forudsztning for, at en person med diabetes kan allokeres til
forlebsprogrammet. For at sikre en systematisk indsats og monitorering af indsatsen
er det herudover vigtigt, at der foregir en diagnoseregistrering, der omfatter alle
personer, der diagnosticeres med diabetes.
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Malet er, at leegen og andre relevante faggrupper i savel primersektoren som syge-
hussektoren diagnoseregistrerer i forbindelse med alle kontakeer, der vedrorer diag-
nosen diabetes, samt at diagnosen registreres for alle personer med diabetes.

121 Tidlig opsporing

Forlgbsprogrammet omhandler alene personer, der har fiet diagnosticeret diabetes.
Tidlig opsporing, specielt af personer med type 2-diabetes, er imidlertid ogsa en vig-
tig del af en intensiveret indsats pa diabetesomréidet. Det anslés, at op mod 200.000
danskere har type 2- diabetes uden at vide det, og at op mod halvdelen af alle patien-
ter med nykonstateret diabetes allerede har én eller flere senkomplikationer"™. Perso-
ner med anden etnisk baggrund udger i denne sammenhang en serlig udfordring
pga. en meget hoj forekomst af type 2-diabetes i denne befolkningsgruppe.

Det anbefales, at retningglinjer vedr. tidlig opsporing af personer med diabetes integreres
i de relevante vejledninger for diagnostik, behandling og rehabilitering af diabetes, jf. ka-
pitel 13. I den forbindelse kan henvises til et notat vedrerende opsporing og diagnostik
af type 2-diabetes, som er udarbejdet af en tverfaglig og tvarsekroriel arbejdsgruppe
under Diabetesstyregruppen i 2004™. Notatet indeholder folgende anbefalinger:

1. Anbefalinger for, hvilke kliniske symptomer der ber udlese tilbud om under-
sogelse for uopdaget type 2-diabetes (sikaldt klinisk case-finding) i savel almen
praksis som i de evrige dele af sundhedsvesenet.

2. Anbefalinger for, hvornér undersogelse for uopdaget type 2-diabetes bor vere en
obligatorisk, integreret del af undersogelsesprogrammet for patienter med andre
sygdomme, hvor tilstedevarelse af disse sygdomme direkte pavirker behandlings-
mél eller behandlingsstrategi ved type 2-diabetes — herunder tilbud om en diag-
nostisk undersegelse for diabetes ved symptomgivende hjerte-kredslabs-sygdom.

3. Anbefalinger for, hvilke risikofaktorer eller kombinationer heraf for udvikling af type
2-diabetes der — hos individer uden symptomer — ber udlese tilbud om undersogelse
for uopdaget type 2-diabetes (dvs. intensiveret opsporing blandt hgjrisikoindivider).
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12.2 Diagnose- og kontaktregistrering

Der ber foretages registrering af diagnoser for alle personer, dvs. savel born som
voksne, med diabetes, uanset om diagnosticering finder sted hos lege i almen prak-
sis, speciallegepraksis eller i sygehussektoren.

Herudover skal der arbejdes hen imod, at alle kontakter, der vedrerer personens
diabetes, registreres i savel almen praksis, det kommunale sundhedsvasen som det
specialiserede sundhedsvasen. Herunder registrering af kontakter i speciallegeprak-
sis, hos praktiserende ditister, fodterapeuter mv.

Nedenfor beskrives kriterierne for diagnose- og kontaktregistrering i sygehusvaese-
net, almen praksis og det kommunale sundhedsvesen. Der henvises i ovrigt til kapi-

tel 5 vedr. monitorering af kvalitet, for en uddybning vedr. opsamling og anvendelse
af data.

12.2]1 Diagnose- og kontaktregistrering i sygehusvaesenet
Folgende ICD-10 diagnosckoder' anvendes i forbindelse med diagnose- og kon-
taktregistreringen i sygehusvasenet:

E10.0 — E10.9: Sukkersyge, insulinkrevende
E11.0 — E11.9: Sukkersyge, ikke insulinkravende
E13.0 — E13.9: Sukkersyge, anden form

E14.0 — E14.9: Sukkersyge uden specifikation

Data fra diagnose- og kontaktregistrering i sygehusvasenet opsamles i Landspatient-
registeret.

12.2.2 Diagnose- og kontaktregistrering i almen praksis
I almen praksis registreres ved hjelp af "Udvidet dansk ICPC-kodesystem™ med
koden T90: Sukkersyge/diabetes mellitus.

Data fra diagnose- og kontaktregistrering i almen praksis opsamles i Dansk Almen-
medicinsk Database.

" 1CDI0: International Classification of Disease 10. udgave (WHO)
' Udvidet dansk ICPC: International Classification of Primary Care (kan konverteres til ICD10 kode).
Laes mere pa www.dak-e.dk
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12.2.3 Diagnose- og kontaktregistrering i det kommunale sundhedsvaesen

Det anbefales, at det eksisterende system til diagnose- og kontaktregistrering i kom-
munerne udbygges, sa det kan understotte en systematisk registrering og opsamling
af data i det kommunale sundhedsvasen.

13 Den sundhedsfaglige indsats — diabetes

I dette kapitel prasenteres indledningsvis en rakke nationale og landsdakkende
evidensbaserede kliniske retningslinjer pa diabetesomradet (afsnit 13.1), hvorefter
afsnittene 13.2-13.3 beskriver de typer af sundhedsfaglige ydelser, herunder stotte til

egenomsorg, som ber indga i indsatsen over for personer med diabetes.

131 Evidensbaserede kliniske retningslinjer

P diabetesomridet foreligger der en lang reekke lokale/regionale kliniske retnings-
linjer for indsatsen over for personer med diabetes, hvoraf en del kan findes pa www.
sundhed.dk. Et af formalene med forlebsprogrammet for diabetes er at bidrage til
en mere ensartet sundhedsfaglig indsats over for patienter med diabetes baseret pa
feelles opdaterede evidensbaserede kliniske retningslinjer, hvorfor der i det folgende
er identificeret nationale samt landsdekkende kliniske retningslinjer vedr. diabetes
offentliggjort efter &r 2000.

1311 Landsdakkende danske kliniske retningslinjer

En rekke af de videnskabelige og faglige selskaber pa diabetesomradet har udar-
bejdet kliniske retningslinjer. Herudover er der i regi af f.eks. Sundhedsstyrelsen og
den nationale Diabetesstyregruppe for diabetes udarbejdet en rekke rapporter med
anbefalinger vedr. den kliniske indsats pa diabetesomrédet.

I 2003 publicerede Sundhedsstyrelsens Center for Evaluering og Medicinsk Tek-

nologivurdering MTV-rapporten ” Type 2-diabetes. Medicinsk teknologivurdering af
screening, diagnostik og behandling”, 2003; 5(1)~.
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I 2004 udarbejdede en tverfaglig arbejdsgruppe under Diabetesstyregruppen
”Det gode patientforlob samt senkomplikationer — afrapportering til Diabetesstyre-
gruppen den 4. oktober 2004” omhandlende type 2-diabetespatienter*. Rapporten
bygger pa en klaringsrapport fra 2000, ovennavnte MTV fra 2003 samt (udkast
til) DSAM’s vejledning fra 2004. Rapporten indeholder bide klinisk beslutnings-
stotte, forslag vedr. en oget screeningsindsats for senkomplikationer samt forslag
til organisatoriske udviklingstiltag.

Dansk Selskab for Almen Medicin (DSAM) har i 2004 udgivet den kliniske vej-
ledning: ” Tjpe 2-diabetes i almen praksis — En evidensbaseret vejledning (2004)™,
Denne er efterfolgende blevet fulgt op af en patientvejledning for type 2-diabetes
udarbejdet i samarbejde mellem DSAM og Diabetesforeningen™.

Dansk Endokrinologisk Selskab og Dansk Nefrologisk Selskab har i samarbejde
udarbejdet ”Der gode patientforlob for patienter med diabetisk nefropati”, oktober
2005*.

Fagligt Selskab for Diabetessygeplejersker under Dansk Sygeplejerad har i 2006 op-
dateret deres vejledning fra 2002 ”Kliniske retningslinjer for injektion af insulin til
voksne med diabetes mellitus”, DSR-publikation 508™.

Foreningen af Kliniske Diztister har udarbejdet nationale evidensbaserede “ram-
meplaner” for diztbehandlingen af en lang rakke diagnosegrupper, herunder type
1- og type 2-diabetes. Disse ligger pa Diatistforeningens hjemmeside (lukket fo-

rum).

Det har ikke varet muligt via de relevante selskaber eller organisationers hjemmeside
at identificere danske landsdekkende kliniske vejledninger specifikt vedr. diabetes
for andre relevante faggrupper involveret i indsatsen for personer med diabetes (kar-
diologer, oftalmologer, fodterapeuter, fysioterapeuter mv.)™".

Ud over de ovenfor navnte retningslinjer for sundhedsfaglige personalegrupper fin-
des der en rekke patientvejledninger, bl.a. udgivet af Diabetesforeningen™.
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Der er ikke udarbejdet landsdzkkende kliniske retningslinjer vedrerende behand-
ling af personer med type 1-diabetes efter ar 2000. De senest udarbejdede lands-
dzkkende kliniske retningslinje er Sundhedsstyrelsens redegprelse fra 1994 om
diabetesbehandling i Danmark.

131.2 Udenlandske kliniske retningslinjer

En rekke udenlandske guidelineorganisationer og faglige selskaber udarbejder kli-
niske retningslinjer pd diabetesomradet, som anvendes som input til den kliniske
indsats i Danmark.

Som eksempler herpa kan navnes, at den internationale diabetesfoderation har of-
fentliggjort en international klinisk vejledning for type 2-diabetes i 2005, Herud-
over udarbejder den amerikanske diabetesforening ”American Diabetes Federation”
lobende standarder og guidelines mv. for diabetesbehandling. Den seneste opdate-
rede oversigt over disse dokumenter kan findes pa foreningens hjemmeside™.

Et andet eksempel er europiske evidensbaserede ernzringsrekommandationer fra
Diabetes Nutrition Study Group (DNSG) under the European Association for the
Study of Diabetes (EASD)™.

Et tredje eksempel er nye evidensbaserede retningslinjer vedr. diabetes og hjertesyg-
dom fra The European Association for the Study of Diabetes (EASD) og European
Society of Cardiology (ESC)*.

131.3 Opsummering vedr. danske kliniske retningslinjer

Ovenfor er identificeret nationale og landsdakkende kliniske retningslinjer vedr.
diabetes offentliggjort efter ar 2000. Det fremgdr, at der findes en rekke tveerfagligt
udarbejdede rapporter, som indeholder retningslinjer vedr. forskellige dele af indsat-
sen i patientforlebet for personer med — primert type 2-diabetes.

Flere af de nzvnte retningslinjer er udarbejdet af en tvarfaglig arbejdsgruppe eller
med inddragelse af andre faggrupper, men det er de ferreste af dem, der er tvar-
sektorielle og dermed beskriver indsatsen pa tvars af almen praksis, det kommunale
sundhedsvasen og det specialiserede sundhedsvasen.
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Det vurderes, at der mangler tvarfaglige og tvarsekrorielle landsdekkende kliniske
retningslinjer vedr. diabetes inden for folgende omrader (ikke prioriteret raekkefolge):

= Hjertesygdomme'"”

= Behandling af fodsér

= Type 1-diabetes

® Patientundervisning/-uddannelse'®

= Stotte og radgivning vedr. livsstilseendringer

® Psykisk comorbiditet

= Psykologisk mestring, herunder stotte til "den sarbare patient”.

13.2 Krav til den sundhedsfaglige indsats

Med udgangspunkt i de identificerede danske kliniske retningslinjer jf. afsnit 13.1
beskrives i det folgende de sundhedsfaglige ydelser, som indsatsen over for personer
med diabetes ber baseres pa.

13.2]1 Den nydiagnosticerede patient

Enhver patient, der har fiet stillet diagnosen diabetes, skal have vurderet sygdom-
mens svarhedsgrad og skal screenes for komplikationer og folges regelmessigt. Det
ber sikres, at den initiale stratificering af patienten, jf. afsnit 14.1, foretages pa et
kompetent niveau.

P4 diagnosetidspunktet planlegges et struktureret patientuddannelsesprogram for
at give patienten viden og ferdigheder samt evne til at treffe bevidste valg ud fra
egne verdier og mél. Et struktureret patientuddannelsesprogram kan f.eks. inde-
holde folgende temaer: Sygdommens strukeur, at leve med diabetes, kost ved type
1- henholdsvis type 2-diabetes, fysisk aktivitet, tobaksrygning, metabolisk regula-
tion, medicinsk behandling af hyperglykemi, tilstedende sygdomme, fodpleje og
-behandling, diabetiske senkomplikationer, graviditet, sociale forhold og rejser.

Opfolgning pa patientuddannelse foregir lobende efter behov athangigt af patien-
tens livssituation, mal og verdier. Pirerende bor medtenkes i patientuddannelsen.

7 Der er ved at blive udarbejdet retningslinjer pa omradet i regi af Dansk Endokrinologisk Selskab og Dansk Cardiologisk
Selskab.
" "Forslag til Nationale retningslinjer for undervisning af personer med diabetes” kan ses pa www.dsr.dk
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Der skal, i den indledende fase, foretages individuel vurdering af behov for at hen-
vise patienten til andre sundhedsfaglige ydelser som f.eks. gjenlege, individuel diet-
behandling, stotte til livsstilszndring og egenomsorg, fysisk trening og fodterapi.

Nar den indledende fase er afsluttet, overgar patienten til regelmassig opfelgning
baseret pi aftalte besog og arskonsultation, jf. afsnit 13.2.2.

13.2.2 Den regelmaessige opfolgning

Individuelt aftalte regelmessige besog samt en omfattende arskonsultation udger
grundstammen i den opfelgende indsats over for personer med diabetes. Nedenfor
er indholdet af de aftalte besog og arskonsultationer beskrevet — primart med ud-
gangspunkt i de ovenfor nevnte anbefalinger for type-2-diabetes, som er udarbejdet
af en wveerfaglig arbejdsgruppe under Diabetesstyregruppen®.

Aftalte besog 2-4 gange érligt

= Kontrol af risikofaktorerne: HbAlc, BT og vegt. Ved mikroalbuminuri desuden
kontrol af urinen.

® Gennemgang af eventuel hjemme-blodsukkermaélinger

= Samtale med patienten om oplevelsen af hverdagen med diabetes herunder egen-
omsorg, psykosociale aspekter og mulighed for inddragelse af nre parerende,
netverk mv.

= Samtale med patienten om kost-, motions- og rygevaner med henblik pa at sikre
indsigt og evne til at foretage bevidste valg.

= Samtale med patienten om den medicinske behandling og behov for evt. justering
af behandling og de individuelle behandlingsmal.

= Afdakke behov for yderligere patientuddannelse.

® Individuel risikovurdering og fastleggelse af individuelle behandlingsmal.

® Fastleggelse/justering af en samlet behandlingsplan i samarbejde med patienten.

Arskonsultation én gang om &ret

Samme ydelser som ved aftalte besag, jf. ovenfor.
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Derudover:

= Stillingtagen til gjenscreening: fundusfoto og visus- eller gjenundersogelse ved
ojenlaege hvert andet ar (hyppigere ved mere udtalte nethindeforandringer samt
ved graviditet).

= Fodundersogelse: fodpulse, fejlstillinger, kallositeter, trykmeaerker eller manifeste
fodsar, undersegelse med monofilament eller vibrationssans. Vurdering af evt.
behov for viderehenvisning til fodterapeut og sarcenter/diabetesambulatorium.

= Vurdering af symptomer pa autonom neuropati, f.eks. seksuel dysfunktion,
gastroparese m.v.

® Undersegelse for diabetisk nyresygdom: Urin albumin-kreatinin-ratio eller
degnurin-albumin, s-kreatinin. Stillingtagen til evt. viderehenvisning.

= Undersogelse for kardiovaskuleer sygdom: symptomer og kliniske tegn pa
iskaemisk hjerte-, hjerne- og perifer karsygdom. Ved mindste mistanke udferes
sedvanlig udredning.

® Screening for kardiovaskulere risikofaktorer i gvrigt: faste-/total-kolesterol,
HDL- og LDL-kolesterol samt triglycerider.

m Sikring af, at patienten fir relevante tilskud (eksempelvis til medicin, test-
udstyr, kost).

= Opstilling af behandlingsmal.

® Fastleggelse af behandlingsplan.

Arskonsultationen og de aftalte besog har til formal at opspore tidlige tegn pi dia-
betiske folgesygdomme samt at kontrollere og justere behandling af hyperglykemi
og andre risikofaktorer for diabetiske folgesygdomme. Regelmassige konsultationer
giver desuden mulighed for at folge op pd, hvordan patienten har det, om der er
opstéet eventuelle nye sygdomsrelaterede problemer samt pa patientens motivation
for — og evne til — egenomsorg.

Herudover skal der ved hvert besog tages stilling til behovet for at henvise patienten
til evrige sundhedsfaglige ydelser i regionalt eller kommunalt regi ud fra en vurde-
ring af patientens kliniske status, behandlingsmal og mulighed for egenomsorg.

Den samlede indsats ber tilpasses til den enkelte person med diabetes pa baggrund af
en individuel vurdering af den samlede (livstids-)risiko for patienten samt patientens
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onsker, muligheder og behov (herunder bl.a. ogsi specifikke forhold for personer
med anden etnisk baggrund). Det betyder, at der ved arskonsultationen skal opstil-
les individuelle behandlingsmal, som er realistiske, tidsbegrensede og malbare, og
fastlegges en behandlingsplan i samarbejde med patienten. Diabetesambulatorierne
kan evt. tilbyde “second opinion” hvert 2.-3. ér til de patienter, som ikke fast folges
i diabetesambulatoriet.

Der skal vere mulighed for at henvise til en intensiveret undervisningsindsats til
understottelse af patientens egenomsorg i en afgrenset periode, jf. afsnit 13.3.1.
Ligeledes bor der, pa baggrund af en individuel vurdering, gives tilbud om forlgbs-
koordinering, nir der er behov for udvidet stotte til patienten omkring komplekse
forhold vedr. behandling, egenomsorg og sociale forhold m.m., jf. afsnit 14.2.1.
Endelig ber behovet for psykologhjelp vurderes for sirbare patienter med serlige
problemer i relation til deres diabetes.

13.3 Statte til egenomsorg

Ifelge forlobsprogrammet for kronisk sygdom skal et forlabsprogram indeholde en

beskrivelse af, hvordan sundhedsvasenet, i et aktivt samspil med patienten, bidrager

med metoder og stotte til at mobilisere og styrke patienternes egenomsorg'®. Herun-

der bidrag inden for felgende omrader:

® Patientuddannelse, sivel generel som specifik patientuddannelse, der medvirker
til en udvikling af viden, fzrdigheder og holdninger hos personer med en kronisk
sygdom.

= Selvmonitorering og egenbehandling — savel farmakologisk som ikkefarmakologisk.

= Programmer for sarligt sarbare patient- og befolkningsgrupper.

= Behandling og rehabilitering,

= Videndeling mellem behandler og patient.

Pi diabetesomridet mangler der formaliserede landsdekkende tiltag og/eller pro-
grammer pa alle 5 omréder. Dog er der klinisk evidens og/eller konsensus om for-

| Sundhedsstyrelsens rapport vedr. patienten med kronisk sygdom er egenomsorg defineret som "Egenomsorg er et
udtryk for individets evne til at handtere symptomer, behandling, fysiske og psykosociale konsekvenser samt foran-
dringer i levevis, som felger med at leve med en kronisk sygdom.
Egenomsorg omfatter ogsa evnen til at monitorere sin tilstand og effektuere kognitive, adfeerdsmaessige og emotionelle
reaktioner, som er ngdvendige for at opretholde en tilfredsstillende livskvalitet. Der etableres herigennem en dynamisk
og kontinuerlig selvreguleringsproces.”
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dele og hensigter pi flere af de anferte omrader, bl.a. inden for selvmonitorering
af blodglukose og specifik patientuddannelse, f.eks. pa Diabetesskoler. Endvidere
foreligger der skriftlige patientvejledninger, der er udarbejdet i samarbejde mellem
faglige selskaber og Diabetesforeningen pa basis af kliniske vejledninger eller fag-
lig konsensus™. Det videre arbejde med udvikling af de fem omrider ma sikre en
standardisering og kvalitetssikring under inddragelse af relevante faglige selskaber,
Sundhedsstyrelsen, patientorganisationer og andre relevante parter.

13.31 Intensiveret patientuddannelse

Hos nogle patienter kan der vare behov for serlig stotte til behandlingen gen-
nem et supplerende intensiveret patientuddannelsestilbud i en afgranset peri-
ode. Dette behov kan iser findes blandt patienter med dysreguleret eller svert
regulerbar diabetes.

Det intensiverede undervisningstilbud er en direkte patientrettet intervention,
der kan forega individuelt eller i grupper af patienter. Interventionen ydes af en
fagperson, der skal have specifik viden om diabetes og om indsats til kronisk
syge samt besidde relevante padagogiske kompetencer. Det kan f.eks. vare en
sygeplejerske eller diztist med specialviden om diabetes.

13.3.2 Den sarbare patient

Der kan desuden veare behov for at udvikle uddannelsesprogrammer for serligt

udsatte patient- og befolkningsgrupper, sikaldte sarbare patienter, for at un-

derstotte deres muligheder for egenomsorg. Den sirbare patient defineres, jf.

Sundhedsstyrelsens rapport Patienten med kronisk sygdom som:

® DPatienter, som pé grund af sver sygdom, flere samtidige behandlingskravende
sygdomme, handicap mv. og evt. svagt personligt netvark er sterke athengige af
sundheds- og/eller sociale ydelser.

® Patienter, som pd grund af svage personlige ressourcer og darlig eller anderledes
sygdomsindsigt, sociale eller kulturelle forhold er ude af stand til at yde en hen-
sigtsmaessig adfeerd og egenomsorg,

Eksempelvis kan det veere relevant at tilbyde specifikke uddannelsesprogrammer ud-
viklet til befolkningsgrupper med anden etnisk baggrund.
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14 Organisering af indsatsen — diabetes

I dette kapitel opstilles en rekke generelle principper for den lokale/regionale
planlegning af indsatsen, herunder hvordan stratificering kan anvendes i plan-
leegningen af en gradueret indsats. Desuden beskrives en rekke tiltag med hen-
blik pa at sikre koordinering og samarbejde.

En bred vifte af aktorer i den primere sundhedssektor, dvs. de alment prak-
tiserende leger, praktiserende specialleger og det kommunale sundhedsvasen
samt sygehussektoren er involveret i varetagelsen af den sundhedsfaglige indsats
over for patienter med diabetes. Sundhedsloven fastlegger pa en reekke omréder,
hvem der har myndighedsansvaret for et givet omride. Der er dog inden for lo-
vens rammer stor mulighed for variation i forhold til den konkrete organisering
af indsatsen inden for det enkelte myndighedsomréde, dvs. i region eller kom-
mune, men i nogen grad ogsa pa tvers af sektorerne.

I den regionale/lokale planlegning af indsatsen over for personer med diabetes for-
ventes der taget udgangspunkt i de anbefalinger, som er beskrevet i dette forlebspro-
gram for diabetes. Det skal i planlegning af indsatsen sikres, at personer med diabetes
i det geografiske omrade, som forlebsprogrammet dekker, kan tilbydes de ydelser,
der er beskrevet i kapitel 13. Derudover at fagpersonerne har de nedvendige kom-
petencer, samt at indsatsen planlegges som en gradueret indsats, jf. afsnit 14.1, og er
hensigtsmaessigt organiseret og koordineret pd tvars af faggrupper og sektorgrenser.
Den faktiske tilretteleeggelse af opgavefordelingen mellem de forskellige aktarer
mé foretages med udgangspunke i lokale forhold, f.eks. ud fra graden af ekspertise
i henholdsvis primzar- og sekundarsektoren, herunder tilbuddet i kommunalt regi
samt muligheden for efteruddannelse og specialisering. Derudover er det vigtigt
ved planlegningen af den konkrete opgavevaretagelse at inddrage erfaringerne
med og evidensen bag en indsats ydet af multidisciplinare team, jf. den generiske
model for forlebsprogrammer.

Ved den lokale/regionale planlegning af, svor de enkelte tilbud skal gives, og hvem
der skal yde de forskellige typer af sundhedsfaglige ydelser i relation til behandlin-
gen af diabetes, skal der sigtes mod, at den sundhedsfaglige indsats ikke foregr pa
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et hojere specialiseringsniveau end, hvad der er behandlings- og omkostningsmaes-
sigt nedvendigt for at sikre en indsats af hej kvalitet.

141 Gradueret sundhedsfaglig indsats

En population af patienter med diabetes kan beskrives ved en stratificeringspyra-
mide, hvor patienterne inddeles i grupper efter deres forskellige behov for indsats,

se bilag 3.

Stratificeringspyramiden kan vere et redskab til planlegning og dimensionering af
indsatsen over for personer med diabetes, hvis den kobles sammen med et kendskab
til alle personer med diabetes i en befolkningsgruppe, eksempelvis en region.

Patienternes forskellige behov for indsats medforer behov for sundhedsfaglige til-
bud, som tilpasses grupper af patienter, en sikaldt gradueret indsats. Et redskab
til at sikre en gradueret indsats er swatificering, der kan anvendes til at allokere
grupper af patienter til den behandling, rehabilitering og opfelgning, der i bedst
mulig grad giver det optimale udbytte for patienterne, sundhedsvasenet og res-
sourceudnyttelsen.

Det skal dog understreges, at indsatsen over for den enkelte patient skal tilpasses
ud fra en vurdering af den enkelte patients behov.
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14.11 Kriterier for stratificering af personer med diabetes

Kravene i den generiske model for forlobsprogrammer fastlegger, at det ved
valg af stratificeringskriterier er essentielt, at de valgte kriterier har afggrende
betydning for, hvilken sundhedsfaglig indsats patienterne har behov for, eller
at kriterierne har prognostisk betydning. Der skal siledes ved valg af stratifice-
ringskriterier tages hensyn til risiko for komplikationer samt kompleksiteten af
patientens samlede sygdomsbillede/helbredstilstand, herunder:

1. Sygdommens intensitet og kompleksitet, herunder svaerhedsgrad og kompli-
kationer m.m.

2. Eventuel samtidig optreden af flere sygdomme. Her tenkes bade pa evt.
samtidig optreden af flere sygdomme (comorbiditet) og folgetilstande af den
kroniske sygdom

3. Patientens evne til at kunne tage vare pi sig selv, deltage aktivt i egen behand-
ling mv. (egenomsorgskapacitet).

Stratificering skal bidrage til, at den enkelte person med diabetes lobende sikres det
mest hensigtsmassige niveau for behandling. Stratificeringen skal vere dynamisk,
idet patientens tilstand kan forbedres, stabiliseres eller forverres. En vurdering af
det mest hensigtsmassige niveau for behandling for den enkelte patient skal forste
gang foretages umiddelbart efter, at diagnosen er blevet stillet, og derefter tilbage-
vendende, som minimum i forbindelse med &rskonsultationen.

P3 diabetesomradet er der, med det formal at forbedre kvaliteten af behandlin-
gen, udviklet en rekke stratificeringskriterier, jf. skema 1, i et samarbejdsprojekt
mellem Det Almenmedicinske Kvalitetsprojekt (DAK) og Den Gode Medicin-
ske Afdeling (DGMA)*®. Arbejdsgruppen bag forlebsprogrammet har til brug
for denne forste version af forlebsprogrammet peget pé en anvendelse af disse
kriterier med forbehold for, at kriterierne p.t. bliver afprovet, videreudviklet og
evalueret. Det er desuden vigtigt at gore opmarksom pa, at der i en stratificering
altid vil skulle tages relevante individuelle patienthensyn.

En anvendelse af stratificeringskriterierne er siledes siden 2006 blevet afprovet
og evalueret i almen praksis i en rekke amter/regioner. Stratificeringskriterierne
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er endvidere blevet anvendt ved indferelsen af forlebsydelsen for diabetes i al-
men praksis i begyndelsen af 2007, og der er som et led i dette planlagt en storre
evaluering af bl.a. anvendelsen af stratificeringskriterierne i almen praksis.

Tankegangen bag de valgte kriterier i skema 1 er, at de tre niveauer afspejler de
tre niveauer i kronikerpyramiden, jf. figur i bilag 3. Dvs. niveau 1 omfatter pa-
tienter med velreguleret diabetes uden betydelige komplikationer, niveau 2 om-
fatter patienter med diabetes, der er darligt reguleret/sver at regulere eller med
komplikationer til deres diabetes, og niveau 3 omfatter patienter med kompleks
diabetes eller flere komplicerende kroniske sygdomme.

Den indbyrdes sammenhang mellem kriterierne er i samarbejdsprojektet be-
skrevet som: ” For at blive allokeret til niveau 1 skal alle kriterier for niveau 1 vere
oppylds. For at blive allokeret til niveau 3 skal blot ét kriterium vare opfyldr. For
at blive allokeret til niveau 2 skal hverken kriterierne for niveau 1 eller niveau 3
vare opfyldr. Mangler et nodvendigr kriterium, skal patienten som udgangspunikr
allokeres til nivean 2”.

Sammenholdes kriterierne i skema 1 med kravene for valg af kriterier i forlebs-
programmet for kronisk sygdom (se punkt 1-3 ovenfor), ses det, at kriterierne i
hej grad dekker punkt 1 vedr. sygdommens intensitet og kompleksitet.

Det andet punkt vedr. eventuel samtidig optreden af flere sygdomme (comor-
biditet og folgetilstande) kan siges at vere dekket mht. folgetilstande og deraf
folgende comorbiditet, men er ikke dekket med hensyn til comorbiditet delvist
eller helt uathangig af personens diabetes (f.eks. psykisk sygdom eller kronisk
obstruktiv lungesygdom (KOL)).

Det tredje punkt vedr. patientens evne til at kunne tage vare pa sig selv, deltage
aktivt i egen behandling mv. er ikke dekket af de ovenstiende stratificerings-
kriterier.

Der er siledes flere af kriterierne i den generiske model for forlobsprogrammer,
som ikke pa nuverende tidspunket er omfattet af de p.t. udviklede og ovenfor
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Skemal.
Kriterier for stratificering af diabetespatienter udviklet i regi af samarbejdsprojektet
mellem Det Almenmedicinske Kvalitetsprojekt og Den Gode Medicinske Afdeling

Kriterium Niveau 1 Niveau 2 Niveau 3
Personer med Personer med Personer med
velreguleret hgj risiko for/eller | kompleks diabetes
diabetes uden begyndende eller flere
komplikationer komplikationer komplicerende
kroniske sygdomme

Glykaemisk kontrol | HbAlc < 7% (0,07) HbAlc > 9 % (0,09)
efter intervention trods forseg pa op-
timeret behandling i1/2 ar

Blodtryk mmHg <130/80 >160/90 trods forseg
pa optimeret
behandling i1/2 ar

Metaboliske Nej Svaer insulinresistens| Tendens til alvorlige
problemer i eller uventede hypo-
forbindelse med glyksemi-tilfaelde. Staerkt
behandlingen svingende blodsukker.

Hjerte-kar-sygdom/ | Ingen tilstedeveerende | Tilstedevaerende

storkarsygdom hjerte-kar-sygdom hjerte-kar-sygdom

Den diabetiske fod | Nej Tegn pa neuropati | Fodsar/-gangraen/
eller arteriel Charcot-fod
insufficiens og amputation

Nefropati Normal Mikroalbuminuri Makroalbuminuri/

nefropati

Retinopati Normal eller stabil Enhver progression | Maculagdem eller
simplex retinopati af retinopatigrad proliferativ retinopati

Kilde: DAK-DGMA projektgruppen
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beskrevne kriterier for stratificering af diabetespatienter. Der er derfor behov
for videreudvikling af disse kriterier. Som navnt bliver de nuvaerende strati-
ficeringskriterier afprovet og evalueret i almen praksis, og det skennes derfor
hensigtsmassigt, at en revurdering og udbygning af kriterierne for stratificering
af diabetespatienter afventer resultatet af denne afprovning og evaluering.

14.1.2 Praktisk anvendelse af stratificeringskriterierne

Der mé ikke, hverken hos patienter eller fagprofessionelle, herske tvivl om kva-
liteten af de sundhedsfaglige ydelser i den graduerede indsats, hvad enten det er
ydelser rettet mod patienter med velreguleret diabetes uden komplikationer (ni-
veau 1), patienter med hgj risiko for eller begyndende komplikationer (niveau
2) eller patienter med kompleks diabetes (niveau 3).

Det gelder for hovedparten af de sundhedsfaglige ydelser beskrevet i de forega-
ende afsnit, at de skal tilbydes pa sivel niveau 1, niveau 2 og niveau 3 af den gra-
duerede indsats. For flere af de sundhedsfaglige ydelser forudsattes ogsd samme
kompetencer, uanset om ydelserne er rettet mod patienter tilherende niveau 1,
2 eller 3. Men mange af de sundhedsfaglige ydelser stiller dog forskellige krav til
personalets kompetencer alt efter, hvilken patientgruppe ydelsen er rettet mod.
Det galder saledes, at jo mere kompleks og svert regulerbar patientens diabetes
er, desto mere er der behov for kompetencer pa specialistniveau.

Folgende principper ber folges ved fastleggelsen af den lokale/regionale indsats:

® For patienter med velreguleret diabetes eller nydiagnosticeret type 2-diabetes uden
betydelige komplikationer varetages den sundhedsfaglige indsats som udgangs-
punke i almen praksis og det kommunale sundhedsvasen. Ved nyopdaget type
1-diabetes henvises umiddelbart til diabetesambulatorium.

® For patienter med diabetes, der er darligt reguleret/sver at regulere ogleller med
komplikationer varetages den sundhedsfaglige indsats i et samarbejde mellem
almen praksis, det kommunale sundhedsvesen og det specialiserede sund-
hedsvasen (sygehusvasenet og/eller specialleegepraksis).

® For patienter med kompleks diabetes og evt. flere kroniske sygdomme varetages
hovedparten af de sundhedsfaglige tilbud som udgangspunke af det specia-
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liserede sundhedsvasen (sygehusvasenet og/eller speciallegepraksis). Indsats
vedr. rehabilitering samt stotte til egenomsorg varetages i et samarbejde med
almen praksis og det kommunale sundhedsvesen.

Ovenstiende principper vil dog til enhver tid vere underordnet de geldende
nationale krav til varetagelse af den hejtspecialiserede indsats over for speci-
fikke patientgrupper, som de angives i Sundhedsstyrelsens specialevejledning fra
2001, jf. nedenstaende afsnit 14.1.3. Kravene vedr. placering af de endokrinolo-
giske funktioner er del af en igangvarende specialegennemgang, som forventes
afsluttet i 2008.

141.3 Nuvarende nationale krav til organisering

For visse patientgrupper og komplikationstyper er det specifikt angivet i Sund-
hedsstyrelsens specialevejledning fra 2001 vedr. lands- og landsdelsfunktioner i
sygehusvasenet™, hvor disse grupper skal behandles.

I vejledningen er der opstillet folgende krav til behandlingstilbud (cizaz):

® Patienter med type 1-diabetes bor tilbydes kontrol efter individuelt behov i
diabetesambulatorier

® Gravide med insulinkrevende diabetes mellitus: De gynzkologisk/obstetriske
landsdelsafdelinger pa Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, Arhus Sy-
gehus og Aalborg Sygehus. Det bemerkes, at de gravide eventuelt efter kon-
kret aftale med landsdelsafdelingen kan kontrolleres pa et basissygehus.

m Sveert regulerbar diabetes mellitus, herunder med udtalt insulinresistens og insuli-
nallergi: De endokrinologiske landsdelsafdelinger pa Rigshospitalet, Amtssygehu-
set i Herlev, Odense Universitetshospital, Arhus Sygehus og Aalborg Sygehus.

= Kompliceret diagnostik og behandling af vitreoretinale sygdomme, bl.a. ved
diabetes mellitus: De oftalmologiske landsdelsafdelinger pd Rigshospitalet,
Amtssygehuset i Herlev, Odense Universitetshospital, Arhus Sygehus og Aal-
borg Sygehus.

= Svere tilfelde af diabetes mellitus hos bern: De padiatriske landsdelsafde-
linger pd Amtssygehuset i Glostrup, Odense Universitetshospital og Arhus
Universitetshospital (Skejby Sygehus).
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Som nazvnt er kravene vedr. placering af de endokrinologiske funktioner del af
en igangvarende specialegennemgang, som forventes afsluttet i 2008.

14.2 Koordinering og samarbejde

I dette afsnit beskrives en rekke af de tiltag inden for koordinering og samarbejde,
som skal udvikles med henblik pa at understotte den sundhedsfaglige indsats, der
er beskrevet i forlobsprogrammet. Indledningsvis beskrives de anbefalede koor-
dinerende funktioner, som henholdsvis en tovholder og forlgbskoordinator skal
varetage. Herefter omtales lokale/regionale samarbejdsaftaler/sunhedsaftaler som
et vigtigt instrument til den lokale/regionale implementering og konkretisering af
det nationale forlobsprogram. Endelig er der en kort beskrivelse af informations-
teknologi til understottelse af forlobsprogrammer.

14.2.1 Koordinerende funktioner

Tovholder

Det anbefales, at alle patienter med diabetes har en tovholder, der har ansvar for:
® at sikre koordinering af den samlede sundhedsfaglige indsats

® at vurdere patientens helbred lobende

® at fplge systematisk op, herunder sikre en proaktiv indsats

® at bidrage til fastholdelse af behandlingsmal.

Tovholderfunktionen forventes varetaget i almen praksis. Nogle patienter har i
perioder af deres sygdomsforlgb kun sporadisk kontake til almen praksis. Det kan
f.eks. vare tilfeldet for en i gvrigt rask patient med kompleks diabetes, hvor den
sundhedsfaglige indsats primert varetages pa specialiseret niveau. I disse perioder
vil ansvaret for lobende vurdering af patientens helbred, systematisk opfelgning
og proaktiv indsats samt stotte til fastholdelse af mal i relation til diabetes naturligt
ligge i specialambulatoriet. Det er i disse perioder serlig vigtigt, at tovholderen
fortsat er i stand til at varetage sin tovholderfunktion gennem lgbende at blive
orienteret i henhold til parternes aftaler om udveksling af informationer.

Se afsnit 7.2.1 for en yderligere definition af tovholderens opgaver m.v.
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Forlgbskoordinator

Nogle patienter kan have et serligt behov for stotte, der ligger ud over det, som
naturligt varetages af tovholderen, parerende eller andre aktorer, som er involve-
rede i patientforlobet. Det anbefales, at disse patienter tilbydes udvidet stotte til
gennemforelse og fastholdelse af behandling og rehabilitering via tilknytning af
en forlobskoordinator. Formélet med forlobskoordinering er at sikre intensiveret,
personligt tilpasset stotte til patienter med svare komplekse behov.

Henvisning til forlebskoordinering foretages af tovholderen eller efter aftale
med det team, der er ansvarligt for behandling af patienten med diabetes.

Se afsnit 7.2.2 for en yderligere definition af forlebskoordinatorens opgaver m.v.

14.2.2 Samarbejdsaftaler/sundhedsaftaler

Alle de involverede akterers opgaver, kompetencer og ansvar for at sikre den sam-
menhangende og koordinerede indsats over for personer med diabetes, som er be-
skrevet i dette forlgbsprogram, ber beskrives i lokale/regionale samarbejdsaftaler/
sundhedsaftaler. P4 mange omrader vil der vare sammenfald mellem sundheds-
aftaler il understottelse af forlobsprogrammet og de lovpligtige sundhedsaftaler
mellem regionerne og det kommunale sundhedsvasen. Det vil derfor veere nerlig-
gende at anvende sundhedsaftaler som ramme for alle aftalerne.

Reprasentanter for alle de involverede aktorer bor deltage i udarbejdelsen af disse
aftaler. De lokale/regionale samarbejdsaftaler er saledes dels et meget vigtigt ele-
ment i 1) at fi implementeret anbefalingerne i det nationale forlgbsprogram og
2) at fa suppleret det nationale forlebsprogram pa de omrader, hvor det ikke fra
nationalt niveau har veret relevant at give specifikke anbefalinger (f.eks. vedr. den
faktiske opgavefordeling mellem aktererne i regionen og primearsektoren).

Formalet med samarbejdsaftalerne er at sikre, at den enkelte person med kronisk
sygdom altid modtager en indsats, hvor der ikke er tvivl om, hvem der har ansvaret
for at tilbyde de specifikke ydelser eller tvivl om samarbejdet og koordineringen
mellem aktorerne. For varetagelse af serlige funktioner, som f.eks. forlobskoordi-
nering og koordinering af forlobsprogrammer pa regionalt niveau, er det serlig
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vigtigt, at opgaverne og ansvaret for funktionerne preciseres og beskrives i sund-
hedsaftaler mellem region og kommuner. Som en del af aftalerne kan der med
fordel beskrives vigtige, eksplicitte krav til de forskellige aktarers kompetencer og
planer for eventuel efteruddannelse i det omrade, som aftalen dekker.

Samarbejdsaftalerne skal beskrive, hvordan den sundhedsfaglige indsats bliver
sammenhangende uanset antallet af kontakter, aktorer eller karakteren af den
indsats, der er behov for. Herudover er sundhedsaftalerne oplagte rammer for
sikring af sammenhang med indsatsen pa andre tet forbundne omrader, f.eks.
det sociale omride.

Det anbefales desuden, at regionerne i planlegning pd diabetesomradet fortsat
varetager de koordinerende, tverfaglige funktioner, som tidligere 1 i regi af de
amtslige diabetesudvalg.

14.2.3 Understottende informationsteknologi

I 2006 offentliggjorde Sundhedsstyrelsen rapporten "Sammenhangende diabetes-
Jforlob — analysegrundlag til tversektoriel IT-understottelse”, som var udarbejdet af
MEDIQ for Sundhedsstyrelsen™. Rapporten havde som formadl at udarbejde et
analysegrundlag for anvendelsen af Sundhed.dk som en felles platform for it-
understottelse af tvarsektorielle patientforleb pa diabetesomréadet.

Rapporten fremforer folgende gevinstpotentialer ved understottende informati-
onsteknologi pé diabetesomridet:

= Nem adgang til nedvendige forlobsdata imellem de forskellige behandlere
(understottelse af “behandlerteamet”).

® Felles datagrundlag pa tvars af de forskellige behandlere (informationsdeling).

= Bedre overblik over det enkelte patientforlebs samlede status f.eks. gennem
visualisering af negledata.

= Adgang til beslutningsstotte.

= Understottelse af nodvendig planlegning af foreskrevne kontrolundersogelser
(systematisk indkaldelse af (og opfelgning pd) diabetespatienter til drskonsulta-
tion og aftalte besag).
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Herudover vil de kliniske informationssystemer kunne understatte egenomsorgen
hos en person med diabetes, f.cks. i form af:

® adgang til kalenderfunktion vedrerende bookede konsultationer

® registrering af hjemmeglukosemalinger

® beslutningsstotte og remindere i forbindelse med regulering af blodglukose
® clekeronisk diabetesdagbog.

Endelig vil de opsamlede data kunne anvendes til overvagning/kvalitetsmonitore-
ring, forskning og udvikling.

15 Monitorering af kvalitet — diabetes

Ifelge den generiske model for forlebsprogrammer ber en monitorering af indsat-
sen over for personer med kronisk sygdom omfatte tre aspekeer:

® kliniske resultater
® organisatoriske faktorer
® patientens oplevelse af forlgbet.

Diabetes er én af de sygdomme, der allerede indgar i Den Danske Kvalitetsmodel.
Det anbefales derfor, at de standarder og indikatorer, der udarbejdes i dette regi,
anvendes i kvalitetsmonitoreringen.

I de folgende afsnit 15.1-15.5 folger en kort prasentation af de landsdekkende
monitoreringgsinitiativer pa diabetesomradet, som er i drift eller planlagt ved ud-
gangen af 2006. Det drejer sig om Det Nationale Diabetesregister, Det Natio-
nale Indikatorprojekt, Dansk DiabetesDatabase, Den Danske Kvalitetsmodel for
Sundhedsvasenet og Dansk Almenmedicinsk Database.

I bilag 3 er der en prasentation af de indikatoromréder, der indgér i de forskellige
initiativer prasenteret nedenfor.
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151 Nationalt diabetesregister

Sundhedsstyrelsens Nationale Diabetesregister er et af de forste i verden, der gor
det muligt at opgere incidens og prevalens for diabetes i den samlede befolkning.
Registeret dannes ved hjelp af eksisterende datakilder, p.t. Landspatientregisteret
og Sygesikringsregisteret, og med tiden ogsa ved hjelp af data fra Legemiddelsta-
tistikregisteret. Via disse registre kan der dannes et godt overblik over forekomsten
af diabetes i Danmark.

Offentliggorelse af data fra registeret kan findes pa www.sst.dk.

15.2 Det Nationale Indikatorprojekt

Diabetes har siden 2004 veret ét af sygdomsomraderne i Det Nationale Indika-
torprojekt (NIP). Der opsamles data vedr. seks indikatorer.

Opsamling af data dekker ambulante patienter (18 ar+) i sygehusregi, og pa sigt
omfattes ogsa kontakter med almen praksis, som skal opsamles via Dansk Almen-
medicinsk Database (se afsnit 5.4). Data offentliggores pa www.sundhed.dk.

15.3 Dansk DiabetesDatabase

Som et led i den nationale diabeteshandlingsplan fra november 2003 skal der
udvikles en felles landsdekkende database pa diabetesomradet, Dansk Diabe-
tesDatabase (DDD).

Kompetencecenter for Landsdekkende kliniske kvalitetsdatabaser, Region @st
(KCQ)1i, skal sta for udvikling og drift af den felles landsdekkende diabeteskva-
litetsdatabase. Mélsztningen er at samle de folgende tre kliniske kvalitetsdatabaser
til én landsdzkkende klinisk kvalitetsdatabase:
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m Voksendiabetes (NIP-indikatorer)

= Borne- og ungdomsdiabetes (Dansk register for berne- og ungdomsdiabetes
(DIA-REG B & U)

® Diabetiske gjenkomplikationer (DiaBase)

De forste to databaser er i drift, den sidste (DiaBase) er under etablering og for-
ventes i drift i sommeren 2008.

15.4 Dansk Almenmedicinsk Database

I forbindelse med indforelse af forlgbsydelsen for diabetes i almen praksis har
Dansk Almenmedicinsk KvalitetsEnhed (DAK-E som er aflaseren af DAK pro-
jektet) i et samarbejde med Forskningsenheden for Almen Praksis ved Syddansk
Universitet udviklet et softwareprodukt, der automatisk opsamler data om pa-
tientbehandlingen i almen praksis.

De data, der indsamles, beskriver:

= populationen af diabetespatienter i praksis

® kvaliteten af indsatsen baseret pd en rekke indikatorer
® de enkelte patienters stratificeringsdata.

Tilbagemelding af data til de praktiserende leger giver bide mulighed for at iden-
tificere og indkalde de patienter, hvor diabetesbehandlingen kan forbedres, samt
giver mulighed for at vurdere, om diabeteskontrol og opfelgning er tilfredsstil-
lende ved sammenligning med andre praksis.

Tilmeldte legepraksis har siden marts 2008, via deres professionelle digitale signatur,

kunnet hente deres indberettede data online pa Sundhed.dk. Det er planlagt, at pa-
tienterne via deres digitale signatur ligeledes kan hente egne data pd Sundhed.dk.
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15.5 Den Danske Kvalitetsmodel for Sundhedsvaesenet

Den Danske Kvalitetsmodel (DDKM) for Sundhedsvaesenet™ i er et fzlles kva-
litetsudviklings- og akkrediteringssystem for hele det danske sundhedsvesen,
der baseres pé et fzlles szt af standarder og indikatorer.

Diabetes er udvalgt til at vare ét af de sygdomsspecifikke temaer/omrader, der
er udviklet standarder og indikatorer for. Standarderne skal implementeres pa
samtlige danske offentlige sygehuse og i en rekke kommuner.

I Den Danske Kvalitetsmodel er der udvalgt 11 sygdomsspecifikke indikatorer,
som skal méle opfyldelsen af den overordnede standard, som er "at sikre at
patienter med kronisk diabetes behandles i henhold til klinisk evidensbaseret
praksis, i forhold til forebyggelse, tidlig opsporing og behandling af sendiabeti-
ske komplikationer og i overensstemmelse med geldende anbefalinger”. Seks af
de 11 indikatorer bygger pi indikatorerne i Det Nationale Indikatorprojekt.
Ud over de ovenfor nzvnte sygdomsspecifikke indikatorer vil diabetesindsatsen
blive monitoreret med udgangspunkt i de generiske og organisatoriske standar-
der og indikatorer i Den Danske Kvalitetsmodel.

15.6 Opsummering vedr. monitoreringsinitiativer

Kravene i Forlobsprogram for kronisk sygdom angiver, at indsatsen skal monitore-
res med udgangspunke i bade generiske, sygdomsspecifikke og organisatoriske
standarder og indikatorer. Sammenlignes de landsdekkende monitoreringsini-
tiativer med disse krav, vil omradet blive monitoreret pé alle tre typer af stan-
darder og indikatorer i og med, at diabetes er ét af de prioriterede sygdomsom-
rider i Den Danske Kvalitetsmodel. Herudover findes/udvikles der en rekke
sygdomsspecifikke registre og databaser, som kan give input til og supplere mo-
nitoreringen i regi af Den Danske Kvalitetsmodel.

Som det ses af bilag 5, er der desuden et stort overlap mellem de valgte indika-
toromrader i de forskellige initiativer. Eksempelvis bygger de sygdomsspecifikke
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indikatorer i Den Danske Kvalitetsmodel pé indikatorerne i Det Nationale In-
dikatorprojekt.

Forslag til yderligere monitoreringsinitiativer

Det anbefales, at de eksisterende landsdzkkende monitoreringsinitiativer frem-
over indtenker opsamling af data, som kan bidrage til en monitorering af speci-
fikke anbefalinger i dette forlabsprogram. Det kunne f.eks. overvejes at oprette
en temagruppe specifikt vedr. kronisk sygdom i regi af Den Danske Kvalitets-
model, som kunne sikre, at f.eks. folgende omrader bliver en del af den lands-
dakkende kvalitetsmonitorering:

= Tovholder- og forlebskoordinator

= Patientuddannelse

= Egenomsorg

= Patientoplevet kvalitet/patienttilfredshed for personer med diabetes

= Lokal/regional implementering af forloebsprogrammer — herunder opdaterede
samarbejdsaftaler.

Herudover ber der sikres en kvalitetsmonitorering af indsatsen i det kommunale

sundhedsvasen, som det ogsa er planlagt i regi af Den Danske Kvalitetsmodel.

Ud over den landsdekkende monitorering kan der vere omrader, som alene
egner sig til at blive monitoreret og evalueret lokalt/regionalt. Dette kunne f.eks.
vere i form af audit af patientforlgb, evaluering og revidering af samarbejdsaf-
taler, arbejdsgangsanalyser, evaluering af lokale/regionale efteruddannelsestiltag

m.m.

16 Implementering af forlebsprogrammet
for diabetes

Implementering er en udfordring og helt essentiel for anvendelsen af forlebspro-
grammet pa regionalt/lokalt niveau. Der ber siledes pa regionalt/lokalt niveau
tages stilling til, hvordan det sikres:
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® at der foreligger en tidsplan for implementering af det nationale forlebs-
program

® at det fremgar, hvilke tiltag og redskaber der planlzgges anvendt ved
implementeringen

® at det fremgar, hvem der har ansvar for implementeringsprocessen.

Centrale elementer for en vellykket implementering omfatter organisationers
kultur, ledelsens engagement, ressourceallokering, faglige sivel som gkonomiske
incitamenter, medarbejderinddragelse, lobende evaluering og brug af kvalitets-
data samt redskaber og metoder, der understotter implementeringsprocessen.
Disse elementer er nermere beskrevet i kapitel 9 og bilag 4.

Herudover anbefales der oprettet en funktion som regional koordinator, der har
ansvaret for at folge og have overblik over implementering, udvikling og opfolg-
ning i forhold til de specifikke forlebsprogrammer i region og kommuner. Koor-
dinatoren kan samtidig bidrage til at sikre, at arbejdet med forlobsprogrammet
sker i samarbejde med relevante sundhedsfaglige rad og andre sundhedsfaglige
instanser i regionen og i kommunerne. Se afsnit 9.1.1 for en yderligere beskri-
velse af funktionen som regional koordinator.

17 Evaluering og revision af forlebsprogrammet
for diabetes

Hvert 2.-3. ar ber der tages stilling til en opdatering og revision af det nationale
forlebsprogram — evt. tidligere, hvis der fremkommer ny viden, som krever en
opdatering af forlebsprogrammet.

Forlgbsprogrammet for diabetes er det forste eksempel pa et nationalt forlebs-
program udarbejdet med udgangspunkt i den generiske model for forlgbspro-
grammer. Det foreslés derfor, at der som input til en opdatering og revision af
forlobsprogrammet foretages en evaluering af, hvorvidt forlgbsprogrammet er
fundet anvendeligt og har fort til en implementering af anbefalingerne lokalt/re-
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gionalt. Denne evaluering kunne f.eks. baseres pa en spergeskemaundersogelse
til aktererne i malgruppen for forlobsprogrammet.

Tilsvarende ber de ansvarlige for den lokale/regionale implementering af for-

lebsprogrammets anbefalinger sikre, at der sker en monitorering og evaluering

af implementeringen.
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Navn/organisation

Jette Bay, Scleroseforeningen (Patientforum)

Anne Kjergaard Danielsen, Dansk Sygeplejerad
Peter Gjersoe, Dansk Selskab for Intern Medicin
Morten Grgnbaek, Statens Institut for Folkesundhed
Dorthe Halkjer, Praktiserende Lagers Organisation
Bente Hartvig, Ergoterapeutforeningen

Jesper Hauton, Danske Regioner

Tobias Neergaard, Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Lars Rytter, Dansk Selskab for Almen Medicin

Yves Sales, Den Almindelige Danske Legeforening

Helle Schnedler, Kommunernes Landsforening

Annette Wandel, Danske Fysioterapeuter

Connie Ziegler, Gigtforeningen (Patientforum)

Sundhedsstyrelsens sekretariat
Jean Hald Jensen

Hanne Christensen

Lisbeth Hoeg-Jensen

Jette Blands
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Arbejdsgruppe med fokus pa beskrivelse af en generisk model for forlgbspro-
grammer

Navn/organisation

Anne Frolich, Klinisk enhed for sygdomsforebyggelse, Bispebjerg Hospital
Anna Birte Sparvath, Horsens & Braedstrup Sygehus

Peter Vedsted, Forskningsenheden for almen praksis, Arhus

Peter Qvist, Medicinsk afdeling, Aabenraa Sygehus

Sundhedsstyrelsens sekretariat
Jean Hald Jensen

Lisbeth Hoeg-Jensen

Jette Blands

Navn/organisation

Bente Bassett, Fyns Amt (indtil 1. januar 2007)

Allan Flyvbjerg, Formand for Diabetesforeningen
Seren Friborg, DAK-E (Dansk Almenmedicinsk KvalitetsEnhed)
Birtha Hansen, Arhus Sygehus

Claus Juhl, Med. afd. M, Odense Universitetshospital
Tinna Knudsen, Arhus Sygehus

Rene Bogh Larsen, Diabetesforeningen

Oluf Borbye Pedersen, Steno Diabetes Center
Susanne Rygner, Hvalso

Ole Snorgaard, Medicinsk afd. E Hillered Sygehus

Sundhedsstyrelsens sekretariat
Lisbeth Hoeg-Jensen
Jean Hald Jensen

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

Behandling

Behandling er ifelge Det Nationale Begrebsrdd defineret som en ”intervention
hvor sundhedsformilet er at pavirke en patients helbredstilstand”. I henhold til
forlebsprogrammer for kronisk sygdom forstis behandling derfor som interven-
tioner, der omfatter udredning, sygdomsbehandling og sundhedsfaglig pleje.

Chronic Care Model

En model for indsatsen ved kroniske sygdomme, der er udviklet af en forskergrup-
pe ved McColl Institute i Seattle, USA. Modellen beskriver en rekke omrider af
afgerende betydning for sygdomsforlebet og identificerer den tilgrundliggende
evidens. Modellen kan downloades pd www. improvingchroniccare.org

Den Danske Kvalitetsmodel

Den Danske Kvalitetsmodel er et felles dansk system, der har til formal at under-
stotte, at der sker en lgbende kvalitetsudvikling af hele det danske sundhedsvasen.
Kvalitetsmodellen omfatter principielt alle patientforlgb i sundhedsvasenet. Den
danske model kan leses i sin helhed pé Institut for Kvalitet og Akkreditering i
Sundhedsvasenet (IKAS), www.kvalitetsinstitut.dk

Egenomsorg

Egenomsorg er et udtryk for individets evne til at handtere symptomer, behand-
ling, fysiske og psykosociale konsekvenser samt forandringer i levevis som felger
med at leve med en kronisk sygdom. Egenomsorg omfatter ogsa evnen til at mo-
nitorere sin tilstand og effektuere kognitive, adferdsmessige og emotionelle reak-
tioner, som er nedvendige for at opretholde en tilfredsstillende livskvalitet. Der
etableres herigennem en dynamisk og kontinuerlig selvreguleringsproces.

Evidensbaseret

Evidence-based medicine (EBM) is the integration of best research evidence with
clinical expertise and patient values.

Kilde: Centre for Evidence-Based Medicine, Toronto, Canada.
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Forebyggelse

Borgerrettet forebyggelse:

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

Borgerrettet forebyggelse involverer en indsats i forhold til f.eks. rygning, alko-
hol, kost, fysisk inaktivitet, sveer overvaegt herunder berneovervagt og smitsomme
sygdomme. Endvidere forebyggelse af ulykker og seksuelt overforte sygdomme og
ugnskede graviditeter.

Patientrettet forebyggelse:

En indsats, der forebygger, at sygdom udvikler sig yderligere og seger at begrense
eller udskyde dens eventuelle komplikationer. Den patientrettede forebyggelse ta-
ger sigte pd at optimere behandlingen og sette den enkelte patient i stand til at
tage bedst muligt vare pa sig selv, dvs. fa kompetencer, den nedvendige viden og
de ngdvendige ferdigheder til at udeve en god egenomsorg, f.eks. ved rehabilite-
ring, patientundervisning og genoptraning.

Patientrettet forebyggelse omhandler indsatsen i forhold til kronisk syge personer.
Det drejer sig serligt om sygdommene aldersdiabetes, forebyggelige kraeftsygdom-
me, hjerte-kar-sygdom, knogleskorhed, muskel- og skeletlidelser, overfelsomheds-
sygdomme, psykiske lidelser og KOL (rygerlunger).

Forlgbskoordinator

Serligt sarbare patienter tilbydes intensiveret, personligt tilrettet stotte til gennem-

forelse og fastholdelse af behandling via tilknytning af en forlebskoordinator.

Forlgbskoordinatorens opgaver er, i samarbejde med patienten og ud fra patien-

tens behov, at:

® bidrage til at den tveerfaglige og tveersektorielle indsats pa tvars af sygdomme er
koordineret. Heri indgir bade indsats i akutte og stabile faser af sygdomsforlgbet

= understotte patientens gennemforelse og fastholdelse af behandling og rehabi-
litering

= understotte patientens muligheder for egenomsorg

= sikre opfelgning og justering af initiativer

® aktivt formidle kontakt til relevante dele af sundhedsvesenet, nér patienten

skal skifte eller har skiftet mellem sektorer eller forskellige behandlere.
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Eksempel pa kriterier for henvisning til en forlebskoordinator:

= Sygdommens kompleksitet og/eller flere samtidigt behandlingskrevende kro-
niske sygdomme gor det vanskeligt at gennemfere og fastholde behandlingen.

® Patienten er identificeret som sarligt sdrbar og har brug for understottelse af
mulighederne for egenomsorg. Eksempelvis fordi patientens evne til egen-
omsorg er lav pga. svage personlige og sociale ressourcer eller manglende
sygdomsforstielse.

Forlgbsprogram

Et forlgbsprogram beskriver den samlede tvarfaglige, tversekrorielle og koordine-
rede indsats for en given kronisk tilstand, der sikrer anvendelse af evidensbaserede
anbefalinger for den sundhedsfaglige indsats, en precis beskrivelse af opgaveforde-
ling, samt koordinering og kommunikation mellem alle involverede parter.

Indikator
En malbar variabel som anvendes til at belyse, i hvilken grad kvalitetsmalet er
opfyldt. Der skelnes mellem struktur-, proces- og resultatindikatorer.

Klinisk vejledning eller retningslinje

Systematisk udarbejdede udsagn, der kan bruges af fagpersoner og patienter, nir
de skal treffe beslutning om passende og korrekt sundhedsfaglig ydelse i speci-
fikke kliniske situationer. (Definition i Sundhedsvasenets kvalitetsbegreber og
-definitioner, DSKS, 2003).

Kontaktperson iht. kontaktpersonordningen

Alle regioner og sygehuse har pligt il at etablere en kontaktpersonordning, der
skal omfatte alle indlagte patienter samt ambulante patienter i et lengerevarende
forleb. Den lokale udformning af kontaktpersonordningen er i vidt omfang op
til regionen og sygehusene selv, men ordningen skal leve op til den overordnede
politiske malsztning: alle indlagte og kroniske patienter skal tilknyttes faste,
navngivne kontaktpersoner til patientens forleb gennem sygehusene for dermed
at oge kvalitet, sammenhang og tryghed”. (Citat fra gkonomiaftale 2005 mellem
regeringen og amterne).
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Kronisk sygdom

Kronisk sygdom har én eller flere af folgende karakteristika:

® Tilstanden er vedvarende, og forer ubehandlet til darligere livskvalitet og/eller
tidligere dod.

= Jo tidligere sygdommen opspores, jo storre muligheder er der for at bedre
prognosen og forebygge forvarring (proaktiv indsats).

= Sygdommen har blivende folger.

= Der er behov for langvarig behandling eller pleje.

® Der er behov for rehabilitering.

Savel born som voksne kan rammes af kronisk sygdom, og det inkluderer bade
somatiske og psykiske sygdomme.

Patientforlgb
Summen af de aktiviteter, kontakter og hendelser i sundhedsvesenet, som en
patient eller en defineret gruppe af patienter oplever i relation til den sundheds-
faglige ydelse.
(Definition i Sundhedsveasenets kvalitetsbegreber og -definitioner, DSKS, 2003).

Patientforlgbsbeskrivelse

Beskrivelse af patientforleb for udvalgte patientgrupper, hvor de sundhedsfaglige
beslutninger og handlinger og de organisatoriske elementer er koordineret.
(Definition i Sundhedsvasenets kvalitetsbegreber og -definitioner, DSKS, 2003).

Patientuddannelse
Patientuddannelse er formaliseret vejledning, som retter sig til en enkelt patient
eller til en gruppe af patienter.

Praktiserende laeger
Praktiserende leeger omfatter savel alment praktiserende leger som ovrige prakti-

serende speciallaeger.

Referenceprogrammer
Systematisk beskrivelse af de elementer, som ber indga i forebyggelse, diagno-
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stik, observation, behandling, pleje og rehabilitering af en bestemt sygdom eller et
kompleks af symptomer. Beskrivelsen sker tveerfagligt, pd grundlag af evidensbase-
ret viden, og der medtages organisatoriske og sundhedsgkonomiske overvejelser.

(Definition i Sundhedsveasenets kvalitetsbegreber og -definitioner, DSKS, 2003).

Regional koordinator

Der er i forbindelse med implementeringen af forlebsprogrammer behov for re-
gional koordinering, og funktionen baseres pa et tet samarbejde mellem region,
kommuner og almen praksis.

Den regionale koordinator:

® bistar med grundlaget for regionens og kommunernes beslutninger, nar der skal
indferes forlebsprogrammer for kroniske sygdomme, herunder ogsa beslutnin-
ger om, hvordan forlgbsprogrammerne i praksis udmentes

® folger og har overblik over implementering, udvikling og opfelgning i forhold til
de specifikke forlebsprogrammer i region og kommuner, herunder ogsé samspil-
let mellem forlgbsprogrammer for forskellige kroniske sygdomme. Koordinato-
ren kan samtidig sikre, at arbejdet med forlgbsprogrammer sker i samarbejde
med relevante sundhedsfaglige rad og andre sundhedsfaglige instanser i regionen
og i kommunerne

® skal til brug for udfyldelse af sine funktioner have adgang til befolkningsdata
(alder, kon, uddannelsesniveauer, etc.), forekomst af risikofaktorer, forekomst
af de specifikke kroniske sygdomme, menster for forbrug af sundhedsydelser,
data for gkonomien samt nationale forlebsprogrammer, i det omfang sidanne

foreligger.

Rehabilitering

Rehabilitering er en mélrettet og tidsbestemt samarbejdsproces mellem en borger,
parerende og fagfolk. Formalet er, at borgeren, som har eller er i risiko for at fa
betydelige begraensninger i sin fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne, op-
nér et selvstzendigt og meningsfuldt liv. Rehabilitering baseres pd borgerens hele
livssituation og beslutninger og bestar af en koordineret, sammenhzangende og vi-
denbaseret indsats. (Definition fra Hvidbogen om rehabiliteringsbegrebet (16)).
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Shared care-programmer
Shared care er en fellesbetegnelse for formaliserede samarbejder mellem praktiseren-

deleger, hospitaler og kommuner. Begrebet er nzrmere belyst i en medicinsk
teknologivurdering fra 2006 (17).

Standard
Det mél for kvalitet man i den konkrete situation inden for en afgrenset tidspe-
riode og ressourceramme arbejder efter at na eller fastholde.

Stratificering

Stratificering er et redskab, der i forbindelse med planlegning af sundhedsvase-
nets indsats kan anvendes til at allokere grupper af patienter til den behandling,
rehabilitering og opfelgning, der i bedst mulig grad giver det mest optimale ud-
bytte for patienterne, sundhedsvesenet og ressourceudnyttelsen.

Sygehusvaesen
Sygehusvaesenet omfatter somatiske og psykiatriske sygehuse herunder ogsa udgi-
ende funktioner.

Tovholder
En tovholder tilknyttes en patient med henblik pa at koordinere de sundhedsakti-
viteter, som patienten er genstand for. (Det Nationale Begrebsrdd*’)

Tovholderen har ansvar for:

® at sikre koordinering af den samlede sundhedsfaglige indsats
® at vurdere patientens helbred lobende

= at folge systematisk op, herunder sikre en proaktiv indsats

® at bidrage til fastholdelse af behandlingsmal.

Forudsatninger for at kunne varetage funktionen:
= Tovholderen har individuelt kendskab til patienten — dvs. skal have relevante
oplysninger om den enkelte patient.

= Tovholderen er tilgengelig.
= Tovholderen har indgiende kendskab til sundhedsvasenet og andre relevante akorer.

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

Patienter med
kompleks(e)
kronisk(e) sygdom(me)

Niveau 3
Patienter med kronisk

sygdom der er darligt
reguleret/sveer at regulere

Niveau 2 og/eller med komplikationer

Patienter med velreguleret
kronisk sygdom uden

: betydelige komplikationer
Niveau 1 = -
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Bilag 4: Tiltag og redskaber, der kan styrke
implementeringen

The Chronic Care Model (reference) beskriver omrader, hvor der findes evidens
eller ekspertviden om, hvordan der opnas gode resultater af den samlede sund-
hedsfaglige indsats for patienter med kroniske sygdomme. Inden for hvert af om-
riderne findes en raekke best practices, der angiver metoder og handlinger, der
fremmer implementering af den kliniske viden, der findes i forlobsprogrammet.
For nogle af disse best practices er der viden om, at effekten er storre end for
andre best practices. Nogle best practices er velkendte og anvendes i den kliniske
dagligdag. Nogle best practices er lettere at implementere og dermed anvende,
og nogle best practices er forbundet med storre omkostninger end andre. Viden
om disse forhold ber inddrages ved planerne for implementering af de enkelte
forlebsprogrammer.

I det folgende beskrives en rakke best practices, der tager udgangspunke i The
Chronic Care Model’s hovedomrader for behandling af kronisk sygdom.

Omrade: Praktiske fremgangsmader/Redskaber:

Patienten: Det er vasentligt, at patienten inddrages som en ligevardig part-
ner i et tzet samarbejde med sundhedspersonalet under forlgbet
af sin sygdom. Nedenfor gennemgis forskellige sundhedsfaglige
indsatser, der alle har stor betydning for at understatte dette mal
(2,4,9,12,13).

» Sygdomsspecifik patientuddannelse, hvor Kliniske retningslinjer
udarbejdet til patienter indgar.

» Generel patientuddannelse.

® Personlige handleplaner er arbejdsredskaber, der udarbejdes i
samarbejde mellem patienten og den sundhedsprofessionelle,
og som understotter hele patientforlobet. Anvendelsen samt
den lobende opdatering af den personlige handleplan, i et
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samarbejde mellem patienten og den sundhedsprofessionelle,
er vasentlig for et godt resultat af patientforlgbet. Den per-
sonlige handleplan fastsetter fa realistiske mal, som patienten
er i stand til at anvende ved tilretteleeggelse af sin livsstil og i
forhold til sin sygdom.

® Patientpamindelseer ethjelpevaerktej, derunderstotter denind-
sats,dereraftaltmellempatientenogdensundhedsprofessionelle.
Sadanne pamindelser anvendes ogsa ved den lobende planlagte
opfelgning af den sundhedsfaglige indsats. Patientpimindelser
kan tilgd patienten enten som telefonopkald, e-mails eller bre-
ve vedrerende f.eks. en aftalt indsats, fastholdelse af @ndring
i livsstil, mv.

Personalet Det er fundamentalt for implementeringen af et forlebsprogram,

ogindsatsen:  at personalet kan varetage de opgaver, der beskrives i forlebspro-
grammet (2,12,13,15). Nedenfor beskrives en reekke forskellige
tiltag, som kan understotte dette.

® Personalet er uddannet til at varetage de beskrevne opga-
ver pd en fagligt kompetent mide. Det kan betyde, at der
er behov for yderligere uddannelse af personalet. Det har
pa flere omrider, der er knyttet il indsatsen for kroniske
patienter, betydning at udvikle personalets kompetencer.
Dette gelder f.cks. teamsamarbejde og patientundervisning.
Programmerne for uddannelse af personalet ber baseres pa me-
toder, der si vidt muligt er evidensbaserede, eksempelvis pro-
blembaseret undervisning. Tversektoriel og tverfaglig under-
visning, herunder ogsd anvendelse af enslignende begreber og
metoder, er hensigtsmassigt mhp., at medet med patienterne
understottes ud fra samme sundhedsfaglige kultur. Uddannelse
af personale kan herudover ogsi tage udgangspunkt i lebende
kvalitetsmélinger med feedback til de sundhedsprofessionelle.
Sadanne data vil ofte vare ssmmenhangende med en lgbende

evaluering af indsatsen og kan danne baggrund for lokal bench-

80  Forlgbsprogrammer for kronisk sygdom



Bilag

marking mellem sundhedsprofessionelle, team, afdelinger etc.
og for udarbejdelse af handleplaner til kvalitetsforbedring (10).

» Nye typer af sundhedsfaglige funktioner kan vare med til at sikre
en hej kvalitet af indsatsen.

= Opfolgning: Det er veesentligt for sikring af en proaktiv indsats,
at den sundhedsfaglige indsats planlegges, og at der lobende
folges op pa patientens sygdom samt velbefindende. Patienten
skal have kontrolleret sin sygdom pa fastlagte tidspunkter af
relevante sundhedspersoner, som beskrevet i forlebsprogram-
met. Efter gennemforelse af et rehabiliteringsprogram er op-
felgning ligeledes central for at sikre vedligeholdelse af den
effekt pa patientens sygdom, der er opnéet i programmet.

® Beslutningsstotte: Den kliniske beslutningsproces kan under-
stottes med tilstedeveerelse af relevante informationer pa rette

tid og sted

Informations- Sundhedsinformationssystemer er et centralt redskab i indsatsen

systemer: over for patienter med kronisk sygdom. Men udvikling, imple-
mentering og opdatering af informationsteknologi (IT) i kom-
plekse organisationer er ogsi en stor udfordring. Det er derfor
vigtigt at have et overblik over, pa hvilke omréder i et forlebspro-
gram it vil kunne have en effekt pa resultaterne og effektiviteten
af de sundhedsfaglige indsatser.

Et forlebsprogram inddrager en kompleks organisation af sund-
hedsprofessionelle, patienter, administratorer, beslutningstagere
og forskere. Man kan séledes inddele brugen af I'T i en del, der
sigter mod den velforberedte, proaktive indsats, en del, der sigter
mod patienten og dennes egenomsorg, og en del, der sigter mod
overvigning/kvalitetsmonitorering, forskning og udvikling.

Kliniske informationssystemer:

= Alle involverede behandlere ber have adgang til patientens
samlede data.
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Organisering:

= Kliniske informationssystemer ber indeholde de typer af it-
funktioner, som er basale i forhold til den proaktive, koordine-
rede, strukturerede og malrettede indsats for mennesker med
kroniske sygdomme.

® Der skal formuleres precise krav til informationssystemerne,
som bl.a. skal sikre, at forstaelsen af data og resultater er enty-
dige inden for organisationer og over sektorgrenser.

= Patienterne ber ogsa have adgang til relevante, patientoriente-
rede data om egen behandling som f.eks. resultater af underse-
gelser og resumé af behandling og aftaler.

® [t kan anvendes til f.eks. patientvejledning, interaktiv sund-
hedskommunikation og handleplaner, adgang til aktionspla-
ner mv., som kan understotte patientens egenomsorg.

® [t kan gore kvalitetsdata lettilgengelige for personale, ledelse
og patienter.

Registre:

= Anvendes til registrering af patientens diagnoser, kliniske pa-
rametre, comorbiditet mv., hvilket er centralt for planlegning
og kvalitet af den samlede sundhedsfaglige indsats.

= Anvendes i forbindelse med stratificering samt ved planleg-
ning af ressourceanvendelse.

= Anvendes ved udsendelse af pimindelser til sivel patienter
som til sundhedsprofessionelle.

Sammenhangende indsats:

= Patienten skal opleve, at der er en god sammenhzng, at der
anvendes det samme sprog, og at der er en logisk og overens-
stemmende sammenhzng i informationerne.

® De sundhedsprofessionelle skal opleve, at de rigtige informa-
tioner kommunikeres hensigtsmaessigt og pa rette tid og sted.
Det skal ogséd aftales, hvilken information der skal vere til
stede hvor og hvornar, samt hvem der har ansvaret for dette.

® Informationsteknologi er et vasentligt redskab til koordine-
ring af indsatser.
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= Koordination af den sundhedsfaglige indsats mellem faggrup-
per og over sektorgrenser kan sikres gennem et godt teamsam-
arbejde, hvor det aftales, hvilke sundhedsfaglige personer eller
grupper der har ansvaret for udferelse af specifikke indsatser.

= Lobende videndeling mellem sektorer i et formaliseret samar-
bejde understotter ogsd sammenhzng i patientforlgbet.

Proaktiv planlagt indsats:

= Afklare hvor ansvaret for den specifikke sundhedsfaglige ind-
sats ligger i relation til typer af patienter, svaerhedsgrad af syg-
dom mv., patientens evne til egenomsorg etc.

® Den sundhedsfaglige indsats planlegges, og der folges lobende
op pa patientens sygdom og velbefindende.

® Patienten skal have kontrolleret sin sygdom af relevante sund-
hedspersoner pa fastlagte tidspunkter, som beskrevet i forlgbs-
programmet.

Multidisciplinare team

® Det er hensigtsmassigt for den samlede kvalitet af indsatsen, at
personalet arbejder i team (4).

® Teamfunktionen giver mulighed for tildeling af nye faglige
roller med opgaveglidning og ofte mere optimal udnyttelse af
ressourcerne.

® God teamfunktion karakteriseres ved, at teamet har den rette
faglige sammensetning, den rette storrelse, en god kommuni-
kation og en god teamkultur med dbenhed og samarbejde og
er i stand til at udvikle sig sammen og lere af fejltagelser.

Sammenhang imellem sektorer vedrorende centrale indsatser

= Stor betydning, at der er en felles kultur inden for sundheds-
vasenet omfattende sivel de praktiserende leger (almen prak-
sis og evrige specialleger), det kommunale sundhedsvasen og
sygehusvasenet.
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» Udviklingen af en felles kultur skabes gennem forstielse og
stotte pa ledelsesniveau, men ogsa der hvor sundhedspersonale
medes omkring patienter.

® Felles kultur kan stottes gennem falles tvarsektoriel uddan-
nelse, videndeling over sektorgranser mv.
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Bilag 5: Indikatoromrader i landsdaekkende initiativer
pa diabetesomradet

I dette bilag presenteres i nedenstiende skema de standarder og indikatorer, der
indgér i de forskellige landsdakkende monitoreringsinitiativer pd diabetesomré-
det, som er i drift eller planlagt ved udgangen af 2007. Det drejer sig om det
Nationale Diabetesregister, det Nationale Indikatorprojekt, Dansk DiabetesDa-
tabase, Den Danske Kvalitetsmodel for Sundhedsvasenet og Dansk Almenmedi-
cinsk Database.

Indikatoromrade

Nationalt Nationalt
Diabetes- Indikatorprojekt
Register'’ (NIP) 2

_

Cndders | x [
[ R S R

P I P
glykaemisk regulering

preon | [ x
per | w
T O O
o I R R S
Neuropati (fodundersagelse) _

Nefropati (0-18 ar) _

Alvorlig hypoglykaemi (0-18 ar) _

(*) Ud over de i skemaet naevnte sygdomsspecifikke indikatoromrader vil diabetesindsatsen blive monitoreret med ud-
gangspunkt i de generiske og organisatoriske standarder og indikatorer i Den Danske Kvalitetsmodel.
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I skemaet er der alene angivet indikatoromride og ikke de faktiske indikatorer. Det
er desuden ikke angivet, hvorvidt indikatoromridet omfatter struktur-, proces-
og/eller resultatindikatorer (eksempelvis er metabolisk eller glykemisk regulering
en procesindikator i NIP, men en resultatindikator for bern og unge i Dansk Dia-
betesDatabase). For en uddybning af de valgte standarder og indikatorer henvises
til de enkelte initiativer.

Dansk Diabetes- Den Danske Den
Database® Kvalitetsmodel* Almenmedicinske
*) database®

Twww.sst.dk

2 www.nip.dk

> www.kliniskedatabaser.dk

+ www. kvalitetsinstitut.dk

® DAK — Det Almenmedicinske Kvalitetsprojekt (afsluttende rapport 2005 del 2 - ISBN 87-7723-420-0)
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Indikatoromrade
Nationalt Nationalt
Diabetes- Indikatorprojekt
Register' (NIP) 2

Ketoacidose (0-18 ar)

Oftalmologisk behandling

Blindhedspraevalens

Skriftlige, opdaterede
retningslinjer

Auditrapporter
Kvalitetsforbedringer
Handleplaner ved kvalitetsbrist
Individuelle behandlingsmal

Livsstilssamtale

(*) Ud over de i skemaet naevnte sygdomsspecifikke indikatoromrader vil diabetesindsatsen blive monitoreret med ud-
gangspunkt i de generiske og organisatoriske standarder og indikatorer i Den Danske Kvalitetsmodel.
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Dansk Diabetes- Den Danske Den
Database® Kvalitetsmodel* Almenmedicinske
database’

Twww.sst.dk

2 www.nip.dk

> www.kliniskedatabaser.dk

+ www. kvalitetsinstitut.dk

® DAK — Det Almenmedicinske Kvalitetsprojekt (afsluttende rapport 2005 del 2 - ISBN 87-7723-420-0)
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FORLOBSPROGRAMMER
FOR KRONISK SYGDOM

Resultaterne fra projekt Sundhedsvaesenet og kronisk sygdom publiceres
her i to dele: Forlgbsprogram for kronisk sygdom — Generisk model og
Forlgbsprogram for diabetes.

Sundhedsstyrelsen haber, at rapporten inden for de geldende gkonomi-
ske rammer kan anvendes som et fagligt input til planlaegning af indsat-
sen for patienter med kronisk sygdom i regionalt og kommunalt regi.

www.sst.dk

Sundhedsstyrelsen
Sundhedsplanlaegning
Islands Brygge 67
2300 Kgbenhavn S
Telefon 72 22 74 00
Telefax 7222741
sst@sst.dk






