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Udkast til strategi for kronisk sygdom

Baggrund

Den behandling, der er brug for, skal kunne gives i tide og i et tet samarbejde
med praksisleger, det prehospitale beredskab (vagtleger, ambulancer, mv.)
og kommuner, hvor der er behov herfor. Dette vil komme til udtryk i plan-
legningen vedr. det akutte beredskab, praksisplaner og sundhedsaftaler. Be-
handlingen bgr kunne forega sa tet pa borgeren som muligt. Iser for de
mange kroniske patienter, hvoraf mange er ®ldre, vil dette have stor betyd-
ning.

For patienterne er det af afggrende betydning, at der er sammenhang i hjelp
og behandling og at der er abenhed overfor nye dokumenterede metoder. Det
er derfor helt ngdvendigt, at der er et godt og stabilt samarbejde mellem ho-
spitalerne, de praktiserende leeger og kommunerne. Uden at treekke pa samme
hammel er det ikke muligt at skabe et bedre og l&ngere liv for alle i hoved-
stadsregionen.

Sundhedspolitiske hensigtserkleeringer for Region Hovedstaden

I dag ved man, at mere end hver tredje voksne dansker lever med en eller
flere kroniske sygdomme, at stgrstedelen af ressourcerne i sundhedsvasenet
gar til denne gruppe samtidig med, at patienterne ikke tilbydes den behand-
lings- og rehabiliteringsindsats, som beviseligt kan forebygge at sygdommen
udvikler sig yderligere'. Derfor er det i Region Hovedstadens kvalitetsstrategi
besluttet, at der skal udarbejdes en strategi for omradet.

Kronisk sygdom er karakteriseret ved at:

= tilstanden er vedvarende og fgrer til darligere livskvalitet og/eller tidligere
dgd, hvis den ikke behandles

= jo tidligere sygdommen opspores, jo stgrre muligheder er der for at bedre
prognosen og forebygge forverring

= sygdommen har blivende fglger

= der er behov for langvarig behandling eller pleje

= der er behov for rehabilitering

= mange mennesker med kronisk sygdom har flere kroniske sygdomme

Antallet af mennesker med kroniske sygdomme forventes fortsat at stige i de
kommende ar. Kronisk sygdom udggr saledes bade ud fra et menneskeligt,
fagligt og sundhedsgkonomisk synspunkt et centralt omrade i Region Hoved-
stadens opgavefelt.

Med kommunalreformen er regionernes opgave i forhold til den patientrette-
de forebyggelse og kronisk sygdom blevet tydeliggjort. Et ansvar, der i Regi-
on Hovedstaden er understreget i regionens forebyggelsespolitik.

! Sundhedsstyrelsen, Kronisk Sygdom —Patient, sundhedsveesen og samfund, 2005,
side 31-34.




Model for kronisk sygdom

Arbejdet med kronisk sygdom i Region Hovedstaden skal fglge de nati-
onale og internationale modeller med respekt for de lokale forhold

Det danske sundhedsvasen er i lighed med andre landes sundhedsvasener
tilrettelagt efter at behandle patienter med akutte og afgrensede behov. Kro-
nisk og langvarigt syge har imidlertid behov for en regelmassig og tilbage-
vendende kontakt til sundhedsvasenet. Udviklingen i antallet af patienter
med en kronisk sygdom betyder, at tilretteleggelsen af indsatsen i sundheds-
vesnet genovervejes bade nationalt og internationalt.

I Region Hovedstaden skal tilretteleeggelsen af indsatsen til mennesker med
en kronisk sygdom ske pa baggrund af principperne i Model for kronisk syg-
dom (The Chronic Care Model).

Model for kronisk sygdom er udviklet af forskere ved MacColl Instituttet i
Seattle med Dr. Ed Wagner i spidsen. Kendskabet til modellen er i serlig
grad blevet udbredt via implementeringen i den californiske Health Mainte-
nance Organization (HMO) Kaiser Permanente.

I Danmark har Sundhedsstyrelsen med udgivelsen af Kronisk Sygdom —
Patient, sundhedsveesen og samfund i 2005 valgt Model for kronisk sygdom
som udgangspunkt for arbejdet med kronisk sygdom i Danmark.

Model for kronisk sygdom

Model for kronisk sygdom er udviklet for at imgdega det skisma, der er imel-
lem de tilbud som patienter med kronisk sygdom fér - og den viden, der i dag
findes om behandling, forebyggelse og rehabilitering. Modellen adresserer
med andre ord den manglende udrulning af eksisterende sundhedsfaglig vi-
den.

Figur 1: Model for kronisk sygdom
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Malet med Model for kronisk sygdom er at sikre flest mulige patienter ad-
gang til de bedst mulige tilbud. Malet skal nas ved en systematisk og sam-
menhangende tilretteleeggelse af sundhedsfaglige indsatser baseret pa det
bedst mulige vidensgrundlag.

Der er to hovedspor i Model for kronisk sygdom

=  Forlgbsprogrammer
Model for kronisk sygdom er kendetegnet ved en systematisk organise-
ring af indsatsen i de forskellige dele af sundhedsvasnet med fokus pa
klare retningsliner for savel indsats som arbejdsdeling via tversektorielle
forlgbsprogrammer.

»= Patienten med kronisk sygdom
Model for kronisk sygdom indebarer et paradigmeskift i forhold til
sundhedsvasenets handtering af patientens egen rolle. Den enkeltes mu-
lighed for at leve med og handtere sin sygdom skal understgttes af sund-
hedsvasenet gennem systematiske patientuddannelses- og rehabiliterings
tilbud.

Hovedtanken bag Model for kronisk sygdom er saledes, at de gode resultater
skabes, nar et velforberedt behandlerteam mgder en velforberedt patient, jf.
figur 1. For at behandlerteamet kan vere velforberedt, er det vigtigt at sikre,
at de rigtige patienter mg@des af sundhedsvasenet pa rette tid og sted.

En gradueret indsats

En systematisk stratificering af patienterne er en made til at sikre, at alle pati-
enter mgdes af sundhedsveasenet pa rette tid og sted. Et vaerktgj til brug her-
for er stratificeringspyramiden som vist i figur 2.

Pyramiden sigter pa at gruppere patienter med en given kronisk sygdom i
grupper med tiltagende sygdomsintensitet, og representerer en populations-
orienteret tilgang for tilretteleeggelsen af sundhedsveasenet. En sadan tilgang
fordrer et ansvar for hele populationen med det formal at forebygge, at syg-
domme udvikler sig ungdigt og dermed flytter patienterne op i pyramiden. En
konsekvens af denne tankegang er, at sundhedsvasnet i hgjere grad skal ind-
rettes til at agere proaktivt.

Figur 2: Stratificeringspyramiden
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@verst i stratificeringspyramiden findes gruppen med behov for en serlig
intensiv og kompleks indsats. I mellemgruppen er der periodevis behov for
indsats fra det specialiserede niveau og en kontinuerlig forlgbsplanlegning
pa tveers af sektorgrenser. Den stgrste gruppe udggres af den nederste del af
pyramiden og bestar af patienter, der kan behandles i primarsektoren.

Opdelingen af patienter i grupper er grundlaget for - og et redskab til - at
indga klare aftaler mellem hospitaler, kommuner og praktiserende leeger om:

*  Hvem der har ansvaret for hvilke patienter
*  Hvad indholdet i den sundhedsfaglige indsats er for et givet niveau i py-
ramiden



Forlebsprogrammer

Der skal etableres klare retningsliner for savel indsats som arbejdsde-
ling via tvaersektorielle forlgbsprogrammer

Model for kronisk sygdom tilsiger, at organiseringen af indsatsen overfor
kronisk sygdom tager udgangspunkt i tversektorielle og tverfaglige forlgbs-
programmer. Sundhedsstyrelsen definerer forlgbsprogrammer som en beskri-
velse af

”..den samlede tveerfaglige, tveersektorielle og koordinerede indsats for en
given kronisk tilstand, der sikrer anvendelse af evidensbaserede anbefalinger
for den sundhedsfaglige indsats, en preecis beskrivelse af opgavefordeling,
samt koordinering og kommunikation mellem alle involverede parter.

Formalet med forlgbsprogrammer for kronisk sygdom er at sikre en hgj kva-
litet af indsatsen i hele forlgbet pa en sadan made, at ressourcerne i sund-
hedsvasenet anvendes pa den mest hensigtsmassige made. Fokus i forlgbs-
programmerne er pa en systematisk og proaktiv indsats, der forebygger pro-
gression af sygdom, akutte episoder og komplikationer, og som har indbyg-
get en lgbende monitorering af kvaliteten af forlgbet.

Malgruppe
Det er i forbindelse med kronisk sygdom relevant at tale om tre forskellige
befolkningsgrupper

= den del af befolkningen, som er i gget risiko for at udvikle den pagaldende
kroniske sygdom

= den del af befolkningen som har sygdommen uden at den er blevet diagno-
sticeret

= den del af befolkningen, som har féet stillet diagnosen for den pagaldende
kroniske sygdom.

Malgruppen for et forlgbsprogram er den del af befolkningen, som allerede
har faet stillet diagnosen for den pagaldende kroniske sygdom.

I forbindelse med den konkrete udarbejdelse af forlgbsprogrammer vil det
dog ofte vare relevant at drgfte indsatser i forbindelse med risikogrupper og
tidlig opsporing. Mange kroniske sygdomme diagnosticeres pa tidspunkter,
hvor sygdommen allerede har naet at udvikle sig. Hvis diagnosen kan stilles
tidligere og (patientrettede) forebyggende indsatser igangsattes, vil en udvik-
ling af sygdommen kunne bremses.




Sygdomsspecifikke programmer i Region
Hovedstaden

I sundhedsaftalerne i Region Hovedstadens er det aftalt, at der skal udarbej-
des forlgbsprogrammer for kronisk sygdom i et samarbejde mellem hospita-
ler, praktiserende leger og kommuner. Det felles arbejde er udmgntet i en
model for udviklingen af forlgbsprogrammer, Feellesmodellen.

Fallesmodellen beskriver rammerne for udviklingen og implementeringen af
sygdomsspecifikke forlgbsprogrammer.

Udgangspunktet for de sygdomsspecifikke forlgbsprogrammer er, at der pa
systematisk vis skabes enighed om hvad indsatsen skal vare, hvor patienter-
ne hgrer til, og hvordan kommunikationen og samordningen i forbindelse
hermed sikres. Hertil nedsattes tvaerfaglige og tversektorielle arbejdsgrup-
per, der skal arbejde pa baggrund af foreliggende evidens samt pa baggrund
af de konkrete erfaringer, der allerede er gjort i Region Hovedstaden.

De sygdomsspecifikke forlgbsprogrammer skal primert fokusere pa de fagli-
ge indsatser og organisatoriske foruds®tninger, der har relevans for samord-
ningen og arbejdsdeling pa tvers af sektorgranser. Samtidig er det af central
betydning, at alle involverede aktgrer kan se hvorledes egne funktioner er
placeret i det samlede forlgb.

Indsatsen i forlgbsprogrammerne skal organiseres ud fra kriterier for stratifi-
cering og fastleggelse af ansvar. De konkrete kriterier for stratificering skal
tage udgangspunkt i stratificeringspyramiden. Konkrete @ndringer i ansvars-
fordelingen mellem region og kommuner skal altid ske i regi af sundhedsafta-
lerne.

Lokal implementering

Et af de centrale kendetegn ved forlgbsprogrammer er deres tversektorielle
og tvarfaglige karakter. Styrken ved denne tilgang er, at forlgbsprogrammer-
ne medvirker til at gge kendskabet til indsatserne andre steder i systemet end
ens eget. Samtidig medvirker et lgbende samarbejde til at opbygge tillid til og
indsigt i kompetencerne pa tveers af sektorgraenser.

Forudsatningen for disse gevinster er, at der ogsé i den lokale implemente-
ring kan skabes et ejerskab til forlgbsprogrammerne. I Region Hovedstaden
skal den endelige udformning og tilpasning til lokale forhold derfor ske i
samordningsudvalgene omkring hospitalerne.

Malet er, at de enkelte samordningsudvalg kan drage nytte af den falles vi-
den, der er samlet i forlgbsprogrammerne samtidig med, at der i den lokale
implementering kan tages hensyn til de forskelle, der altid vil eksistere.



Patienten med kronisk sygdom

Region Hovedstaden skal sikre patienten med kronisk sygdom adgang
til uddannelse i egen sygdom

Patienten med kronisk sygdom lever med sin sygdom hver dag og mgder kun
sundhedsvasenet i en meget lille del af tiden. Dermed varetager patienten i
den allerstgrste del af tiden sin egen behandling, fglger planen for medicin-
indtagelse og overholder forholdsregler vedrgrende kost, fysisk aktivitet,
alkohol og rygning.

Figur 3: ”Alenetid” vs. kontakt med sundhedsvaesenet
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Model for kronisk sygdom indebarer et paradigmeskift i forhold til sund-
hedsvasenets handtering af patientens egen rolle og patientens evne til egen-
omsorg. Den enkeltes mulighed for at leve med og handtere sin sygdom skal
understgttes af sundhedsvasenet gennem systematiske patientuddannelses-
og rehabiliteringstilbud. Organiseringen af disse tilbud skal sikres gennem
deres placering i forlgbsprogrammerne for kronisk sygdom.

Stotte til egenomsorg

Patientens evne til at udgve egenomsorg og tage aktiv del i sygdomsforlgbet
er en vigtig faktor i forhold til det samlede behandlingsresultat. Patientens
aktive egenomsorg og samspillet med de behandlende sundhedsprofessioner
skal derfor styrkes.

Desuden er et vellykket samarbejde med brugere, patienter og pargrende
medvirkende til at understgtte behandling og rehabilitering, og patienter og
pargrendes erfaringer og oplevelser skal inddrages i arbejdet med udvikling
af tilbud og ydelser. Inddragelsen af brugere og pargrende er beskrevet i re-
gionens bruger- patient- og pargrendepolitik.




Patientuddannelse er den barende metode til udvikling af patientens egenom-
sorg. Der skelnes mellem generel og sygdomsspecifik patientuddannelse.
Hospitalerne har ansvaret for den sygdomsspecifikke patientuddannelse,
mens kommunerne har ansvaret for den generelle patientuddannelse.

Sygdomsspecifik patientuddannelse

Patienter med kronisk sygdom skal tilbydes sygdomsspecifik patientuddan-
nelse med henblik pa at styrke handlekompetence, autonomi og livskvalitet.
Patientuddannelsen skal give patienten med kronisk sygdom kendskab til
sygdommens karakter samt effekten af forebyggelse og rehabilitering.

Uddannelsen skal bade gives tidligt i et forlgb og som element i strukturerede
rehabiliteringsforlgb. En sygdomsspecifik gruppebaseret patientuddannelse
med oplering i varetagelse af forhold som medicinering, monitorering, egen-
behandling og andre aspekter ved en given sygdom skal indga som en inte-
greret del af behandlingen.

Undervisningen kan gives enten som holdundervisning eller som individuel
undervisning, og skal forestas af sundhedsfaglige personalegrupper med
kompetencer  inden  for  omradet. Nar undervisningen  gives
som holdundervisning forsterkes verdien af undervisningen pa grund af
muligheden for erfaringsudveksling og netverksdannelse mellem deltagerne.

Region Hovedstaden har kortlagt de eksisterende patientuddannelser pa ho-
spitalerne og i psykiatrien med henblik pa at udvikle omradet og sikre ensar-
tede tilbud af hgj kvalitet i alle dele af regionen.

Generel patientuddannelse

Den sygdomsspecifikke patientundervisning kan suppleres med generel pati-
entuddannelse 1 form af undervisningsprogrammet Ler at leve med kronisk
sygdom (Stanfordmodellen). Ler at leve med kronisk sygdom behandler em-
ner pa tveers af diagnoser og fungerer som et supplement til den vejledning,
radgivning og undervisning der varetages af sundhedsfagligt personale. Un-
dervisningen pa den generelle patientuddannelse varetages af uddannede
patienter.

Programmets udgangspunkt er, at patientens egen indsats og handtering af
sygdommen er af stor betydning for effekten af den planlagte behandling og
for forebyggelse af komplikationer.

Patienter med forskellige kroniske sygdomme konfronteres ofte med de sam-
me symptomer, problemer og bekymringer i hverdagen. De har behov for at
udvikle teknikker til at leve bedst muligt med kronisk sygdom.

Mennesker med kronisk sygdom oplever et sammenfald af problemer og
bekymringer pa tvaers af diagnoser. Formalet med Ler at leve med kronisk
sygdom er derfor at styrke patienternes ressourcer til egenomsorg og styrke
patienternes evne til at handtere dagligdagen med kronisk sygdom.



Det er i sundhedsaftalerne aftalt at Region Hovedstaden gennem etablering af
kommunale netvaerk skal understgtte det kommunale arbejde med generel
patientuddannelse og etablering af kommunale netvaerk.
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...mod en faelles virkeliggorelse af
Model for kronisk sygdom

Det gode forlgb for patienter med kronisk sygdom krzver et udstrakt
samarbejde mellem hospitaler, kommuner og praktiserende laeger

Omdrejningspunktet i Model for kronisk sygdom er forlgbstankegangen.
Mennesker med en kronisk sygdom er kendetegnet ved at have en kontinuer-
lig kontakt til mange dele af sundhedsvasnet. Kontakten til sundhedsvasnet
vil lgbe over mange ar og ofte hele livet. Disse forlgb lader sig ikke beskrive
1 lineare forlgb.

Den felles udvikling af forlgbsprogrammer skal medvirke til at sikre et
frugtbart samarbejde mellem hospitaler, kommuner og praktiserende leger til
gavn for patienterne. Samarbejdet skal tage afsat i klare aftaler om arbejds-
deling.

Figur 4: samarbejde mellem sundhedsaktgrer
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Implementering

Som understreget i det nationale arbejde med kronisk sygdom bestar den
primere udfordring i arbejdet med kronisk sygdom i at omsatte tankerne i
Model for kronisk sygdom til praksis. Udviklingen af felles forlgbspro-
grammer og det ggede fokus pa egenomsorg er fgrste skridt pa vejen. Men
der er stadig lang vej fgr disse tiltag kan omsattes til konkrete @ndringer i
tilrettelaeggelsen af arbejdet pa den enkelte afdeling, hos den enkelte praktise-
rende lege og i den enkelte kommune.

For at sikre at der pa alle tidspunkter i et patientforlgb er adgang til tilstreek-
kelige viden, skal der ogsa i relation til kronisk sygdom fokuseres serligt pa
de elektroniske samarbejdsflader mellem sektorerne.

At tilrettelegge en systematisk implementering, der bade sikrer koordinerin-
gen mellem de tre dele af sundhedsvasenet og koordineringen pa tvers af
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regionen er en stor udfordring. Der skal arbejdes systematisk og malrettet
med den praktiske implementering af forlgbsprogrammer, hvis det skal lyk-
kes at skabe de ngdvendige ®ndringer.

Centrale elementer for en vellykket implementering omfatter organisationer-
nes kultur, ledelsesopbakning, ressourceallokering, faglige og gkonomiske
incitamenter, medarbejderinddragelse, uddannelse, evaluering og kvalitets-
udvikling samt udvikling af redskaber og metoder, der kan understgtter den
samlede implementeringsproces bredt i hele Region Hovedstaden.

En succesfuld implementering forudsatter, at det gode samarbejde om kro-
nisk sygdom udvikles yderligere i tet dialog mellem de tre dele af sundheds-
vasenet — hospitalerne, kommunerne og de praktiserende leger. Region Ho-
vedstaden vil derfor arbejde for, at der etableres en solid implementerings-
platform, til understgttelse af felles opgaver i relation til bl.a. forskning og
vidensopsamling, uddannelse og evaluering og kvalitet.

Arbejdet med implementeringen af strategien for kronisk sygdom vil arligt
blive afrapporteret til regionsradet.

Forskning og vidensopsamling

En ngdvendig foruds®tning for implementering af forlgbsprogrammer er,
at der ud fra en falles platform lgbende kan indsamles og formidles viden
om indsatser, metoder og organisering. Der vil i forbindelse med de lokale
implementeringer skabes nye projekter og samarbejder mellem hospitaler,
kommuner og almen praksis. Denne nye viden skal kunne bruges af par-
terne i Region Hovedstadens sundhedsvesen til en fortsat udvikling af
praksis pa omradet.

De store folkesygdomme udggr et centralt sundhedsmaessigt forskningsomra-
de. Region Hovedstaden skal derfor understgtte tvaerfaglig og tvaervidenska-
belig forskning i bl.a. organiseringen og udviklingen af forlgbsprogrammer,
patientundervisning og sundhedspaedagogik samt effekter af tverfaglige re-
habiliteringsindsatser.

Forskningen skal forbedre indsatsen til patienter med kroniske sygdomme
ved at skabe gget viden om tilretteleggelsen af indsatsen i sundhedsvasenet i
samspil med den sygdomsspecifikke kliniske forskning

Uddannelse

For at sikre en felles fortlgbende kompetenceudvikling af de medarbej-
dergrupper, der arbejder med kroniske sygdomme i savel kommuner, ho-
spitaler som i almen praksis skal der fokuseres sarskilt pa udviklingen af
nye uddannelsestilbud inden for tvaerfagligt og tversektorielt samarbejde,
kommunikation, sundhedspadagogik, genoptrening/rehabilitering m.m.
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Tvearsektorielle uddannelsestilbud vil kunne bidrage til vidensdeling og
udvikling af en gget forstaelse og indsigt imellem personale pa hospita-
lerne, personalet i kommunen og de praktiserende leger og deres praksis-
personale.

Evaluering og kvalitetsudvikling

Monitorering, dokumentation og evaluering er afggrende elementer i det
kommende arbejde med kronisk sygdom. En effektiv indsats af hgj kvali-
tet sikres gennem et lgbende kvalitetsudviklingsarbejde. Der skal derfor
arbejdes med falles evaluerings- og kvalitetsudviklingsredskaber pa tvars
af sektorgrenser — og inden for rammerne af det eksisterende kvalitetsud-
viklingsarbejde som f.eks. Det Almenmedicinske Kvalitetsudviklingspro-
jekt, DAK, og Den Danske Kvalitetsmodel.

Mht. evaluering og revision er det af central betydning at erfaringer opsamles
og anvendes til udvikling af forlgbsprogrammerne. Herudover er det vigtigt
at etablere rammer, der sikrer en lgbende opdatering af forlgbsprogrammerne
i forhold til ny viden pa omradet.

Dermed vil hospitalerne, de praktiserende leger og kommunerne i Region
Hovedstaden i arene fremover kunne vare med til at satte standarden for,
hvorledes der sikres gode, sammenh@ngende forlgb for den stgrste gruppe af
patienter i sundhedsvasenet.

13



