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Baggrund for det nationale PRO-arbejde

Aftalt i @A for 2017 mellem staten, regioner og kommuner:

Den nationale styregruppe for PRO skal etablere en rammeszetning, der bidrager til at understptte
brugen af PRO i daglig klinisk praksis og til kvalitetsudvikling i sundhedsvaesenet i alle sektorer/pa tvaers
af sektorer - hvor relevant

OVERORDNEDE FORMAL MED UDBREDELSE AF PRO NATIONAL PRO-STYREGRUPPE
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Nuvaerende “"gkosystem” for PRO til KOL-patienter

Udvalg af PRO-skemaer som kan anvendes til KOL-patienter
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KOMMUNALT
SUNDHEDSCENTER

Telemedicin @vrige PRO-

(x5) skemaer*

m *Herunder lokalt udviklede skemaer samt skemaer i WebPatient. Se bilag 1 for oversigt over eksisterende WebPatient skemaer &
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Baggrund for & formal med udarbejdelse af foranalyse
af PRO pa KOL-omradet

@  Kommunerne har i regi af K-PRO bedt om at fa udviklet et feelles skema til borgere med KOL
1 Der er allerede etableret PRO-spgrgsmal til KOL ifm. de fem landsdelsprogrammer telemedicinske indsats pa KOL-omradet. Disse foreligger i fem forskellige

varianter. Heri deltager regionerne og visse kommuner
Den Nationale Styregruppe for PRO har bedt Sundhedsdatastyrelsens PRO-sekretariat om at undersgge potentialet og mulighederne for at udvikle et KOL-

skema, der kan anvendes pa tveers af sektorer, herunder om der er ssmmenfald i de vidensbehov mellem kommuner, regioner og almen praksis

INFORMANTER

Indsamling af perspektiver fra udvalgte repraesentanter fra

@8 Kommuner (5 informanter)
km Regioner (7 informanter)
::, Praktiserende laeger (2 informanter)

& Patientforeninger (2 informanter)
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Foranalysens struktur

Bl 16 interviews af 30-45 min. med udvalgte interessenter i forbindelse med et nyt PRO- E
skema pa KOL-omradet ud fra en standardiseret spgrgeramme PRAKTISERENDE
(se bilag for liste med informanter) LEGE
-]
¥l Konsolidering og analyse af input fra interviews, opstilling af klassisk* KOL-forlgb o -
. REGIONALT
samt analyse og anbefaling pentpetlil ' PATIENT
SP@RGETEMAER | INTERVIEWS e
Formal med (fordele ved) suﬁ?ahnngf:ggé}gea

Nyt PRO-skema pa KOL-omradet, inkl. beslutningsunderstgttelse

National anvendelse af skema og tveersektoriel vidensdeling
Anvendelsesscenarier; form og intervaller i klassiske* KOL-forlgb samt for patienter i de sveere* faser
Potentielle spgrgsmalsdomaener i et nyt KOL PRO-skema

Nuvaerende anvendelse af lignende PRO-skemaer pa KOL-omradet

KLASSISK KOL-forlgb
Et klassisk KOL-patientforlgb er beskrivelsen af den typiske KOL-patients vej gennem sundhedsvaesenet.
KOL er en kronisk sygdom som gradvist forvaerres over tid. Forlgbet inddeles i fire faser: 1. mild, 2. moderat, 3. svaer og 4. meget svaer

SVZRT KOL-forlgb
Ved sveer og meget svaer KOL bliver fysisk aktivitet besvaerlig eller endog umulig, ligesom mentalt overskud og kognitive kapabiliteter ofte reduceres

. 2
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Klassisk KOL-forleb — mulig anvendelse af PRO

UDREDNING OG DIAGNOSE

PATIENT
Med mistanke
om KOL

BEHANDLING & FOREBYGGELSE

PR‘O“

SEKRETARIATET

SYGEHUSET
Lobende behandling & konsultationer .
Akut , . Afklaring og .
Afslutning til egen laege —
indleggelse LEiEsine Diagnose initiering gtles &
‘ Egenomsorg og sygdomsmestring
EGEN LAGE
Lobende behandling & konsultationer Arskontroller (Igbende) <+
: . Evt
—> 1. mgde Udredning Diagnose v .
henvisning
RONMMUNES Opfalgnings Evt. 3 og 12 Afslutning til
Rehabilitering* pi@lgning $5 08 8
samtale mdr. samtale egen lege
Selv- Afklarende ) .
henvendelse samtale Hjemmesygepleje
Note: Stikprgve (Herning kommune, data januar 2020 - august 2023) viser, at knap halvdelen af KOL-patienter henvist til kommunalt KOL- Fast anvendelse af PRO
forlgb henvises fra egen laege, mens ca. 1/3 kommer direkte fra ambulatoriet. Ca. 24% af de kommunale forlgb er individuelle, mens de . Ad hoc anvendelse af PRO
resterende patienter fglger et hold-baserede rehab. forlgb. Kilde: Ellen Aavad Holm, Sundhedskonsulent, Staben for Sundhed og Zldre, Telemedicin: klinisk ansvar og monitorering
Radhuset, Herning. Telemedicin: stgtte til borgeren hvor relevant
*Eventuelt via samarbejdspartnere og patientforeninger. t7
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Resultater fra foranalyse — overblik

1

Der er bred opbakning til et nyt nationalt KOL PRO-skema

Et PRO-skema kan give bedre forudsaetning for dialog med
og behandling til KOL-patienter

360 graders perspektiv pa trivsel hos patienten/borgeren

2

Der er generel tilslutning til et KOL PRO-skema pa tveers af
sektorer

Borgere/patienter med KOL er ofte i hyppig bergring med
alle tre sektorer

Et tveersektorielt PRO-skema kan skabe sammenhang ved
indsigt i tidligere besvarelser

3

Primaer anvendelse af KOL PRO-skema er til at skabe
refleksioner hos den enkelte borger/patient og som
dialogveerktgj i mpdet med de sundhedsprofessionelle

a4

Borgere med KOL tilhgrer generelt en belastet socialklasse
— oprethold derfor simplicitet

Koordination mellem PRO-skemaer til patienter/borgere
med flere diagnoser

5

PRO pa det telemedicinske omrade anvendes til Isbende
monitorering ifm. telemedicinsk indsats

Note: Konsolidering af interviewbesvarelser findes i bilag 2. 7
PRO SUNDHEDSDATA-
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Resultater fra foranalyse

ANALYSENS FORMAL ANALYSENS OUTPUT* KONKLUSION

Der er bred opbakning til et nyt
nationalt KOL PRO-skema

Et PRO-skema kan give bedre
forudsaetning for dialog med og
behandling til KOL-patienter

360 graders perspektiv pa trivsel hos
patienten/borgeren

Samtlige informanter fra hhv. patientforeninger, regioner, Der er generel tilslutning til et KOL PRO-
kommuner samt praktiserende lzeger beskrev fordelen skema pa tvaers af sektorer

ved at have et tveersektorielt PRO-skema, idet Borgere/patienter med KOL er ofte i
vidensdeling blandt sundhedsprofessionelle letter hyppig bergring med alle tre sektorer
forlgbet, nar en KOL-patient bevaeger sig mellem sektorer.
Vidensdeling forventes at sikre, at patienten ikke spgrges
om det samme ungdigt mange gange, da det
sundhedsprofessionelle personale har adgang til PRO-
historikken og derfor kun anvender PRO hvor relevant.

Formal og potentialer for
patienter og sektorerne ved et
tvaersektorielt KOL PRO-skema

Et tvaersektorielt PRO-skema kan skabe

sammenhang ved indsigt i tidligere
besvarelser

m *Konsolidering af interviewbesvarelser for de fire informantgrupper findes i bilag 2. &
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Resultater fra foranalyse

ANALYSENS FORMAL ANALYSENS OUTPUT* KONKLUSION

Primaer anvendelse af KOL PRO-skema
er til at skabe refleksioner hos den
enkelte borger/patient og som

dialogveerktgj i mpdet med de
sundhedsprofessionelle

i _pati : i Borgere med KOL tilhgrer generelt en
Belyse sarlige gnsker til fokus i Det bgskrlves, at en KOL-patients tllsFand typisk .forvae.rr.es e tot orialklaeee
et nyt PRO-skema, der matte med tiden og hermed fglger vaesentlig nedgang i kognitive -
> : kapabiliteter, ligesom patientens overskud og generelle —oprethold derfor simplicitet
kommer op under interviews : ) ! )
trivsel forringes. Endvidere belyses, at idet PRO kraever Koordination mellem PRO-skemaer til

patientens involvering, er udformning og kompleksitet patienter/borgere med flere diagnoser
afggrende for om og hvordan PRO-skemaet udfyldes

PRO pa det telemedicinske omrade
anvendes til Isbende monitorering ifm.
telemedicinsk indsats

10 m *Konsolidering af interviewbesvarelser for de fire informantgrupper findes i bilag 2. &
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Direkte formal og effekter — vurderinger fra de fire informantgrupper

Uddybning af informanternes input til hhv. anvendelsesformal og effekter

ANVENDELSESFORMAL PATIENT ALM. PRAK REGION KOMMUNE

1. Dialogveerktgj - forberedelse og refleksioner X X X X

2. Dialogvaerktgj - fokusering pa relevante emner i samtale X X X

3. Visitation & behandling - planleegning af relevante indsatser* X X X

4. Vidensdeling pa tveers af sektorer - fa viden om seneste forlgb X X X

5. Vidensdeling pa tvaers af sektorer - sikre bedst mulig behandling i fremtidig forlgb X X X

6. Kvalitetsudvikling — dataindsamling, analyse og optimering** (x) (x) (x)

FORVENTEDE POSITIVE EFFEKTER PATIENT ALM. PRAK REGION KOMMUNE

1. Oplever stgrre indflydelse pa eget forlgb X

2. Bevidsthed og refleksioner om egen tilstand X

3. Feerre legekonsultationer X X X

4. Feaerre indlzeggelser X X

5. Kvalitetssikring individuelt - rettidig behandling X X X X

6. Kvalitetssikring individuelt - korrekt behandling X X

7. Dokumentation af forlgb - forbedring af fremtidig behandling X X

m Note: Liste med informanter findes i bilag 3. <&
pRO *Visitation og behandlingsvalg afggres af det sundhedsprofessionelle personale SUNDHEDSDATA-
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KOL PRO-skema indhold — domaner naevnt under interviews*

INFORMANTERNES FOKUS

Alle sektorer har indikeret, at de angivne domaener er

relevante for deres arbejde med patienten/borgeren
og derfor bgr inkluderes i PRO i et eller andet omfang

PRO-udvikling af KOL tager udgangspunkt i den bio-
psyko-sociale model, sa man sikrer fokus pa det hele
menneske i den samlede livssituation.

Biologisk
genetik,
hormoner

fysiologi

Social
familie
venner
kuftur

DIAGNOSESPECIFIKKE DOMANER

1. FYSISKE SYMPTOMER (KLINISKE)

Hoste, slim, andengd mfl.

2. TRIVSEL — FUNKTIONEL

F.eks. aktivitet / anstrengelse: bad, lave mad, arbejde, transport, tage
medicin/prgver

3. STAMDATA (er mdske ikke velegnet til PRO, men kan veere relevante)
F.eks. boligsituation, civilstand, familie, adgang til transportmidler etc.

GENERISKE DOMZANER

4. HELBREDSFAKTORER

Kost, rygning, alkohol, motion og sgvn

5. TRIVSEL — SOCIAL (RELATIONER OG INTERAKTIONER)

F.eks. pargrende, samliv, aktiviteter ude af huset, gkonomiske forhold
6. TRIVSEL — PSYKISK (MENTAL SUNDHED)

F.eks. stress, ensomhed, angst, depression, bekymring, frustration, modlgshed,

nedtrykthed, anspandthed, hukommelse

7. SYGDOMSMESTRING

F.eks. viden om og anvendelse af medicin, bevidsthed om handling ved
forvaerring, det daglige liv med sygdommen

PR‘C’"

*De navnte beskrivelser af domaener er eksempler pa omrader der er navnt under interviews med informanter, og bgr ikke forstdes som en endelig eller komplet indholdsliste.
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Anbefaling til beslutning vedr. KOL PRO-skema

Der igangsaettes et
nationalt arbejde med udarbejdelse af
et tvaersektorielt KOL PRO-skema med
bio-psyko-socialt fokus

C

Udvikling af KOL PRO-skema skal ske i

* samarbejde med almen praksis,
regioner, kommuner og patienter

* koordination med det
telemedicinske arbejde

D

Vurdering af hvorvidt et nyt KOL PRO-

skema malrettes klassiske "kapable”

patienter eller udfordrede patienter i
sveere forlgb

PRO-skemaet opfylder formal med et
give dialogstgtte til brug ved
arskontroller samt ifm. afklarende og
evaluerende samtaler

E

Der efterspgrges fleksibilitet i
opbygning af PRO-skemaerne, saledes

at man let kan sammensatte skemaer
fra generiske og sygdomsspecifikke
omrader

- PR‘O“
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Bilag 1 —WebPatient skemaer

SKEMAER | WEB-PATIENT TIL ALMEN PRAKSIS SKEMAER | WEB-PATIENT TIL SPECIALLAGER
¥ Hjemmeblodtryksskema I Smerteskema

P2 Depressionsskema 1 Torre gjne

¥l Angstskema ¥l Psoriasis

P1 Vaeske-/vandladningsskema — flere skemaer kommer til Ipbende.

P1 Stress-skema

P2 Dansk Prostata Symptom Scoringsskema
¥ Hovedpinedagbog

¥l Peakflow

¥1 Blodsukkerprofil

P2 Kropsmalsskema

I CMDQ (psykiatrisk spgrgeskema)

P2 CAT-skema (ved KOL)

Pl STarT Ryg Screeningsskema

P KOL (MRC-andengdsskala)

»2 KRAM (Kost, Rygning, Alkohol, Motion)
P2 Manniches VAS-skema

P21 DD2 skema (Type 2 diabetes)

SUNDHEDSDATA-

m Note: Markering med fed skrift indikerer skemaer som umiddelbart har relevans for KOL omradet, jf. interviewbesvarelser. <&
SEKRETARIATET STYRELSEN



Bilag 2 — Interviewbesvarelser (konsolidering) 1/2

INTERVIEWTEMA PATIENTER PRAKTISERENDE LEAGER
FORMAL * Egen vurdering - supplement til objektiv vurdering fra laege/sygepleje * Oplysninger indtastet direkte fra patienten, sa det kan spare tid hos sundhedspersonale
* Beskrive det totale billede af situationen; drgfte eventuelle forskelle pa PRO og kliniske og mindsker papiradministration
malinger og fgle sig set og hgrt af sundhedspersonalet * Hjeelpe til malsaetning for samtale og behandling af KOL patienter bade individuelt og
* Skaber forstdelse for det hele menneske og livet med KOL kollektivt. Sikrer fokus til konsultationen

*  (Bge patientinvolvering og understgtte refleksion og dermed opnéa bedre forberedelse

ANVENDELSE * Implementeringen skal gerne ske i alle sektorer samtidig * Til identifikation af rette behandling - samme spgrgsmal over tid
* Det skal veere professionelt og testet og give ensartethed i et KOL-forlgh * Ifm. diagnosticering og screening af KOL
* Dialogveerktgj primaert; kan tage forvaerring i oplgbet for den enkelte patient - sa *  Forud for arlig kontrol (eller anden konsultation)
patientens er i fgrste omgang mindre fokuseret pa forskning og dokumentation * Data kan komme direkte ind i forlgbsplanerne (digitale) og dermed sikre historik
NATIONALT SKEMA * Alle parter tager udgangspunkt i samme info i kontakten med patienten * Standardisering og ensartethed ift. hvilken data vi indsamler om patienter, pa tvaers af
* Forlgb bliver sammenhaengende og behandling mere korrekt pa tvaers sektorer og seerligt vigtigt ifm. overdragelse af patient fra en sektor til en anden
* Det er vigtigt at alle sundhedsfaglige har adgang til informationen fra PRO - sa alle er
opdateret
VIGTIGE ELEMENTER AT HUSKE * lkke fo.r mange :skemaer som skal udfyldes —ohelst kun eet skema — sa patienter med * Det skal tzare vaere nemt i pr.al'<sis )
flere diagnoser ikke mgder samme spgrgsmal flere gange * Spgrgsmalene skal vaere positivt formuleret og enkle at forsta/besvare
* Skal veere specifikt til den enkelte patients diagnose og situation - ikke 1.000 udfgrlige * Mulighed for bade digitale og papir besvarelser; det er en belastet patientgruppe
spgrgsmal. Vil gerne have fritekstfelt * Besvarelser skal analyseres i systemet sa fokusomrader er fremhaevet

* Hvis det er rodet, besveerligt, irrelevant / ikke bruges, s hellere vaere fri
EKSISTERENDE PRO SKEMAER NA *  WebPatient (Synlab), fx KRAM, Trivselsindex

@NSKEDE DOMZNER | KOL PRO ALLE *  Funktionsniveau, rygestatus, vaccinationsstatus, systemload, almen trivsel, KRAMSSS,
trivsel, glaede

SUNDHEDSDATA-
SEKRETARIATET STYRELSEN
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Bilag 2 — Interviewbesvarelser (konsolidering) 2/2

INTERVIEWTEMA

KOMMUNER

REGIONER

FORMAL

ANVENDELSE

NATIONALT SKEMA

VIGTIGE ELEMENTER AT HUSKE

EKSISTERENDE PRO SKEMAER

Hurtigere ind til kernen af problematikken hos borgeren og giver tryghed

Giver information omkring rehabilitering og effekter heraf, muligggr malrettet differentiering
Reducere fejlbehandling og undga ringe livskvalitet

Holde borgeren i hjemmet og undga for mange (ungdige og gen-) indlaeggelser

| dag ved kommunerne ingenting/kun lidt om borgeren nar de gar ind ad dgren

KOL PRO-skema skal hjelpe pa vidensdeling

Borgerens forberedelse, altsd hvad kan de forvente at et kommende mgde

Desuden til sundhedsfaglig persons forberedelse, viden INDEN (fgrste) mgde

PRO-skema kan godt sendes ud flere gange i forlgbet, fx fgrst (indsigt i profil), undervejs (status) og
sidst (evaluering). Start PRO ifm. diagnosticering, og lad det fglge borgeren i hele forlgbet

Skemaet fglger borgerens journal - fokusere indsats og som dialogstgtte

Kommune har meget fokus pa det hele menneske og ikke sa klinisk blik pa symptomer og
sygdomsbehandling

Bade spgrge om hvordan patienten har det, samt hvad de kan i hverdagen

Dokumentation og resurse besparende

Vi skal huse at definere roller/ansvar ifm. PRO anvendelse pa tvaers af REG og KOM mv.
Kobles til national masterdata base med baggrundsoplysninger, demografisk data
Modulopbygning af skema vil veere smart

KOL-patienterne er ikke altid kognitivt og ressourcemaessigt i stand til at udfylde skemaerne, og
forsta spgrgsmalene — sa der skal vaere mulighed for assistance f.eks. Fra pargrende. Alternativt
udfylde ved ankomst til samtale pd kommune/ambul/lzege

Skal vaere simpelt og konkret!

Vigtigt at borgeren kun far et spgrgeskema én gang

Frygter manglende overskuelighed hvis skemaet bliver for langt

Ingen fritekst — for svaert at tolke og konsolidere

Pas pad med ikke at registrere de samme info mange steder

SF12, PAM13, KRAM; CAT

Stgttevaerktgj til den enkelte person ift. vurdering af bedste behandling - pa tvaers af sektorer og
behandlere og skabe opmaerksomhed hos patienten

Beslutningsveerktgj ift. non-farmakologisk behandling samt effektmaling af indsatser

Leerer patienterne at stille krav og bruge sundhedsvasenet - for deres egen skyld

Hjeelpe lger til ogsa at tage non-farmakologiske samtaleemner op med patienten

Ensomhed og angst, sociale aspekter er en stor ting indenfor KOL-omradet — PRO kan hjzelpe. Fx
angst spaender ofte ben for deltagelse i et rehabiliterings forlgb

Registerdata er valide data og parametre til forskning som er malbare. Men - PRO er det nye sort,
fordi det hele menneske teller

Der skal veere automatisk farvescoring af besvarelserne, sa det er tydeligt for bade patient og
sundhedsfaglig far indsigt i hvad der er rgdt

En gang om aret sendes PRO-skema ud fra egen laege for revurdering af indsatser - for enkelte
patienter muligvis en smule oftere, evt. opfglgning pa hiemmebehandling og med automatisk
digital radgivning til patient om mest alm FAQ

Lange ventetider - for fa resurser —sa PRO skal lette arbejdet pa hospitalet

Data er i dag ikke tilgaengelig pa tveers af sektorer, og heller ikke for patienten
Fglge patienten - sa nar patienten hopper mellem sektorer fglger info med
Kan handlingsplanerne ogsa kobles pa den nationale database (til deling)?

Skal veere pragmatiske og "rart" at udfylde

Foldetrae sa kun relevante spgrgsmal sorteres til og andet fra, sa det hele fgles relevant
Alle domaener er relevante. (jf. domaene oversigt)

Patienterne er meget glade for at blive hgrt (hvis der blive handlet pa deres ord)

Vil veere godt hvis patienten kan notere hvad der er vigtigt at drgfte lige nu

Husk: Bio-psyko-social ramme! Og spgrg til pargrende

KAF angstskema, EQ5 (svaert), WHO-5, EORTC, CAT, MRC
CAT score skal stadig bevares, men CAT-skema kan udfases hvis indhold tages over i nyt PRO skema

PR‘ON
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Bilag 3 — Informanter

PATIENTFORENINGER

2 Mette Munk Petersen (Projektleder, Vibis ved Danske
Patienter)

$1 Laila Burkani (Konsulent, Lungeforeningen)

KOMMUNER
Pl Lise Holten (Chefkonsulent, Sundhed & Zldre ved KL)

1 Ellen Aavad Holm (Sundhedskonsulent, Zldre & Sundhed
ved Herning Kommune)

1 Lene Baier (Afdelingsleder, Sundhedscenteret ved
Hjgrring kommune)

1 Jonas Thor Bjornsson (Specialkonsulent,
Sundhedssekretariatet ved Viborg Kommune)

M Birthe Pors (Afdelingsleder, Sundhedscenteret ved Vejle
Kommune)

ALMEN PRAKSIS
M1 Kaj Sparle (Praktiserende laege og forsker ved Aarhus Universitet)

1 Bo Christensen (Praktiserende leege og forsker ved Aarhus Universitet)

REGIONER

1 Henrik Hansen (Fysioterapeut og forsker ved Hvidovre Hospital, Region
Hovedstaden)

2 Anders Lokke (Klinisk lektor og Overlaege ved Vejle Sygehus, Region
Syddanmark)

M Birgit Refsgaard (Klinisk sygeplejespecialist og forsker ved Arhus
Universitetshospital, Region Midt)

M Lisbeth Holck Hougaard (Sygeplejerske ved Skive Sygehus, Region midt)

1 Helene Mgller Frost (Afdelingslaege, Aalborg Universitetshospital, Region
Nord)

2 Lone Mylund (Sundhedsfaglig konsulent ved TeleCare Nord, Region Nord)

1  Maria Kobber Lund (Systemadministrator ifm. PRO ved Region Nord)
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