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Sekretariat PRO-sekretariatet sekretariatsbetjener den kliniske koordi-
nationsgruppe og er ansvarlig for indkaldelser, dagsorden
og referat.
Kontakt: PROsekr@sundhedsdata.dk eller Sanne Jensen
tif. 91 33 48 07

Baggrund for arbejdet | Regeringen, Danske Regioner (DR) og Kommunernes Lands-
forening (KL) blev med gkonomiaftalen 2017 enige om at
nedsatte en arbejdsgruppe, der skal understgtte en stan-
dardiseret og bred anvendelse af patientrapporterede op-
lysninger (PRO) i alle sektorer i det danske sundhedsvaesen.
PRO-arbejdet tager udgangspunkt i patienten og dennes
forlgb, og data skal bruges aktivt i mgdet mellem patient og
sundhedsperson. Det er derfor vigtigt, at der teenkes og til-
retteleegges tvaersektorielt hvor relevant.

Et vigtigt led heri er at drive processer for standardisering af
PRO-spgrgeskemaer, udarbejde faglige retningslinjer for an-
vendelse samt bidrage til videndeling om brug af PRO-data i
daglig klinisk praksis og i kvalitetsudvikling.

De primaere mal med anvendelsen af PRO-data er:

e at patienterne oplever stgrre indflydelse pa egen
behandling,

e at klinikerne far et grundlag for en mere fokuseret
dialog med patienten.

Dernaest er malene, at:

e den patientrapporterede effekt af behandlingen
dokumenteres,
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e PRO-data kan bidrage til gget kvalitet i behandlin-
gen af den enkelte patient og indgd som viden-
grundlag i det kliniske kvalitetsarbejde,

e behandlingsindsatsen kan prioriteres derhen, hvor
vaerdien opleves som stgrst af patienterne,

e PRO-data kan anvendes til forskningsformal.

Koordinationsgrupperne kan med fordel tage udgangspunkt
i arbejdet i det tvaerregionale projekt vaerdibaseret styring,
hvor der er identificeret relevante outcomemal for en reekke
indsatsomrader. En del af disse outcomemal vil bygge pa pa-
tientrapporterede oplysninger, og de konkrete spgrgsmal til
belysning af outcomemal udvikles fremadrettet i dette ar-
bejde.

PRO-data skal indsamles og anvendes pa systematisk og
standardiseret vis for at sikre, at patienterne far et ensartet,
samlet forlgb, og for at sikre, at der i sundhedsvaesenets
kvalitetsarbejde kan ske anvendelse og sammenligning af
PRO-data pa tveers af aktgrer, sektorer og indsatsomrader.

Det eksisterer og pagar allerede et omfattende arbejde i Dan-
mark og internationalt, som denne indsats star pa og skal
drage nytte af.

Koordinationsgrup- For det enkelte indsatsomrade etableres en klinisk koordi-
pens formal nationsgruppe bestaende af reprasentanter fra hele pati-
entforlgbet pa tveers af sektorer med ansvar for at identifi-
cere og fastlaegge relevante spgrgeskemaer, fortrinsvis med
udgangspunkt i eksisterende — gerne internationale — vali-
derede spgrgeskemaer, sa der sikres et standardiseret
grundlag for at arbejde med PRO-data nationalt.

Formalet med koordinationsgrupperne er at udvikle et stan-
dardiseret sat af spgrgsmal inden for et specifikt indsats-
omrade. Koordinationsgrupperne skal fgrst og fremmest
sikre, at de spgrgsmal, der fastlaegges, opleves som vae-
rende meningsfulde for patient og kliniker i den kliniske
kontakt.

Medlemmerne Gruppen sammensaettes af reprasentanter fra patientfor-
eninger, klinik, kvalitetsarbejde og ledelse:

e 1 formand

e 2 -3 patienter

e 1-2repraesentant fra Hjerteforeningen

e 3 -5regionale leegelige repraesentanter

e 3 -5regionale sygeplejefaglige repraesentanter

e Evt. 3-5 andre regionale repraesentanter; eks. tera-
peuter
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e 6—10 kommunale repraesentanter fra 4- 5 forskel-
lige kommuner; terapeuter, sygeplejersker e.a.

e 2 -3 lzxgelige repraesentanter fra praksissektoren

e 1 repraesentant fra Dansk Hjerterehabiliteringsdata-
base

e 1 reprasentant fra Nyt Dansk Hjerteregister (Nyt
DHR)

e 1-2 repraesentanter fra Dansk Psykologforening
e 1 repraesentant fra Dansk Cardiologisk Selskab
e 1 repraesentant fra Thoraxkirurgisk Selskab

e 1 metodespecialist indenfor spgrgeskemaer

De sundhedsfaglige medlemmer skal have en relevant sund-
hedsfaglig indsigt og veere toneangivende indenfor indsats-
omradet. Erfaring med anvendelse af PRO-data og spg@rge-
skemaer vil vaere en fordel. Afhaengigt af gruppens sam-
mensatning af kvalifikationer kan sekretariatet inddrage
gvrige relevante specialister. Patienterne skal have kend-
skab til det relevante indsatsomrade.

Formanden udpeges af DR eller KL. Regionerne udpeger
egne respektive repraesentanter, og de relevante kliniske
databaser og nationale selskaber udpeger selv deres reprae-
sentanter. KL er ansvarlig for udpegningen af de kommunale
repraesentanter og PLO har ansvar for udpegning af repree-
sentanter fra praksissektoren. Patienterne inviteres via rele-
vante patientforeninger og/eller hospitalsafdelinger.

Formanden har ansvaret for at lede gruppens mgder og ar-
bejde. Formanden skal sa vidt muligt sikre, at relevante
synspunkter inddrages og afspejles i materialet, tilstraebe
konsensus og sikre, at leverancer leveres inden for tidspla-
nen.
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Proces Arbejdet foregar pa 4 workshops af 6 timers varighed. Alle
workshops afholdes i Nyborg. Tidsforbrug til forberedelse er
ca. 20 timer for hele forlgbet.

| fastlaeggelsen af spgrgeskemaer tages udgangspunkt i eksi-
sterende standardiserede og validerede spgrgeskemaer samt
i de erfaringer, der allerede matte vaere gjort inden for omra-
det nationalt og internationalt.

Sekretariatet stiller en materialepakke til radighed som
grundlag for gruppens arbejde. Denne vil bl.a. omfatte infor-
mationer om regionalt, nationalt og internationalt forar-
bejde, kliniske kvalitetsdatabaser (RKKP) og andre for omra-
det relevante oplysninger inden for rammen af 25 timer.

Workshops faciliteres af sekretariatet, og der arbejdes med
folgende omrader:

e Spdrgeskemaer
Fastlaeggelse af indholdet af PRO-sp@rgsmalene til

patienterne samt svarmuligheder

e Formdl og mal
Afdaekning af formal og mal med at anvende PRO-
data f@r, under og efter behandling, for at malrette
standardiseringsarbejdet med PRO-data

e Relevante patientgrupper
Udpegning af problemstillinger indenfor patienter
med iskeemi; herunder fastleeggelse af inklusions- og
eksklusionskriterier for hvilke patienter, det er rele-
vant at anvende PRO-data

e Beslutningsstgtte
Beskrivelse af klinikernes behov for beslutnings-
stgtte med beskrevne analyse-algoritmer til vurde-
ring af PRO-data

e Arbejdsgange
Beskrive den kliniske proces, som PRO-data forven-
tesatindgai

e Data til kvalitetsudvikling
Fastleeggelse af hvilke data, der kan vaere gavnlige i
forhold til de kliniske kvalitetsdatabaser

e Brugertest
Den kliniske koordinationsgruppe kommer med for-
slag til brugertest for bade klinikere og patienter

e Inspirationsopleeg
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Leverancer Leverancerne for den kliniske koordinationsgruppe er:

e Eteller flere nationalt validerede PRO-spgrge-
skema(er) med forventet maksimalt ca. 30-40
sporgsmal. Det bemaerkes, at det bade kan omfatte
diagnose- og domaenespecifikke spgrgsmal (f.eks.
smerte og funktionsevne)

e En anbefaling til prioritering af hvornar (fgr, under
og efter behandling) det er relevant at benytte PRO-
data indenfor det pagaeldende indsatsomrade. Der
tages udgangspunkt fra 1. ambulante besgg efter
udskrivelsen fra hospitalet og den efterfglgende re-
habiliteringsperiode

e Anbefaling til inklusions- og eksklusionskriterier for
patientgruppen

e Algoritmer for klinisk beslutningsstgtte og patient-
stgtte

e Anbefaling for gennemfgrelse af test

De nationale spgrgeskemaer og algoritmer vil blive publiceret
og stillet til radighed i en national infrastruktur og dermed
gjort tilgengelige for teknisk implementering i de lokale it-
systemer.

Tidsplan Arbejdet pagar i fgrste halvar 2018. Workshops afholdes d.
18. juni, d. 27 september, d. 25. oktober og d. 23. november
kl. 9.30-15.30

Godkendelsesproces Den kliniske koordinationsgruppe afslutter sit arbejde med at
indstille udarbejdet spgrgeskemal(er) og algoritmer til god-
kendelse i den nationale arbejdsgruppe.

Deltagerne i den kliniske koordinationsgruppe har ansvar for
at sikre sig, at resultater fra de enkelte workshops er foran-
kret i baglandet.

Koordinationsgruppen forventes indkaldt til drgftelse og er-
faringsopsamling, nar skemaet er testet og afprgvet.

Omraderne vil indga i et kvalitetsloop, hvor de genbesgges og
tilpasses pa baggrund af erfaringer og ny viden, saledes at de
er relevante og tidssvarende.

Sammenhange og Nar gruppens arbejde foreligger, vil det blive baret ind i det
naeste skridt videre arbejde med udbredelse og implementering i databa-
ser og klinisk praksis pa tveers af sektorer hvor relevant. Der
vil blive fastlagt en proces for udfyldelse, opfglgning og eva-
luering. Feelles aftaler om PRO-data i tvaersektorielle forlgb
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vil sa vidt muligt skrives ind i eksisterende og kommende af-
taler mellem sundhedsvaesenet aktgrer, eksempelvis i sund-
hedsaftalerne og i nationale kliniske retningslinjer.

Der gennemfgres parallelt med arbejdet i koordinationsgrup-
pen sidelpbende processer i forhold til at sikre:

-IT infrastrukturen, sa PRO-skemaerne kan testes medio 2018
-Kompetenceudvikling/Implementeringstilrettelaeggelse sa
vi er sikre pd at medarbejderne er kleedt pa til at bruge red-
skaberne og resultaterne dels i dialog med patienterne dels
til prioritering af ambulant aktivitet

-Plan for brug af aggregeret data i forbindelse med blandt an-
det VBS




