&

SUNDHEDSDATA-
STYRELSEN

RAPPORT 2023

ntroduktion til
PRO & mennesker med
kroniske smerter

Faelles Forstaelse

Falles Forstaelse - Introduktion til PRO & Palliation 1/22



Udgiver

Ansvarlig institution
Design

Copyright

Version
Web-adresse

Titel

PRO-sekretariatet
Sundhedsdatastyrelsen
Sundhedsdatastyrelsen

Ma ikke anvendes uden tilladelse
1.0

www.prodanmark.dk

Introduktion til PRO & mennesker med kroniske smerter

Rapporten kan kun refereres efter tilladelse fra Sundhedsdatastyrelsen



http://www.prodanmark.dk/

Indhold

1. Introduktion til PRO 0Q ProCESSEN .......eciuiiiiiiiiieiiie ettt 4
11 Videndeling 0g 128SeVE l@dNING ...ccuuiiiiiiiii ettt 5
1.2 Begrebsramme for det nationale PRO ..o 6
1.3 o @ B o T=To Y o 1Y PRSP 6
1.4 Typer af PRO-SPBIrgESKEM@ET ... .ciiiiiieitieite ettt 6
1.5 PatienNTWOrKSNOPS ...cieieiie ettt et e e et e e e e e e et e e e aneeeeanne 7
1.6 Organisering af det nationale PRO-arbejde .........oooiiiiiiiiiiieiie e 7
2. ANVENAEISE @F PRO ...t 9
2.1 Eksempel pd anvendelse af PRO ..........coi it 9
3. Kroniske smerter som PRO-IiNASatsomMrade.........ccoeeeiveeiiiiciiei e e 11
3.1 Afdaekning af SMErteOMIAE ......ooiiiiiiii e 12
3.2 Initiativer fra SUNAhedSMINISTEMET. .......iiiiii e e 13
3.3 Input fra eksperter indenfor smerteomradet til afgraensning af relevans og formal................. 16
4. Veerdi ved PRO for patienter og sundhedsprofessionelle............cccccoovieiiniiiinicnennnne 17
4.1 Inspiration fra andre PRO-ProOJEKLEr . ........cuiiiiiiiiiieii e 18
4.2 PatiENTfOrIBh .. ..o 19
Bilag 1. Initiativerne i Strategifor smerteomradet..........cocoeiiiiiiiiiiicie e 21

RO O N Y ..o e et 22




1. Introduktion til PRO og processen

1 2016 besluttede Regeringen, Danske Regioner og Kommunernes Landsforening, at Patient Rep-
ported Outcome! (PRO) skal anvendes systematisk i daglig klinisk praksis og til kvalitetsudvikling
i og pa tvaers af alle sektorer i det danske sundhedsvaesen. Der er nedsat en national PRO-styre-
gruppe, som bl.a. beslutter hvilke omrader, der skal udvikles nationale PRO-skemaer til. For
hvert omrade udpeges en klinisk koordinationsgruppe (KKG) med repraesentanter fra hele syg-
domsforlgbet; bade sundhedsprofessionelle, patientforeninger og patienter. KKG udarbejder i
feellesskab et PRO-spgrgeskema, der opleves meningsfuldt for bade patienter, sundhedsprofes-
sionelle og sundhedsorganisationer.

Der er udviklet nationale PRO-skemaer til en lang reekke omrader; Knae- og hofteartrose, Diabe-
tes, Fgrste jordemoderkonsultation, Psoriasis og Basal palliation?. PRO-sekretariatet star for
planlaegning og gennemfgrsel af workshopforlgb. Det munder ud i er spgrgeskema som efter-
fglgende afprgves forskellige steder i landet.

PRO kan blandt andet understgtte patienter og sundhedsprofessionelle i forbindelse med dia-
log, visitation og behandling af specifikke sygdomme eller tilstande.

| workshopforlgbet deltager bade patienter og eventuelt pargrende, repraesentanter fra pati-
entforeninger samt sundhedsprofessionelle, som har stor faglig indsigt pa omradet, og formalet
med denne rapport er at give alle deltagere en faelles forstdelse for omradet, nar workshopfor-
Igbet starter.

1 PRO er en forkortelse af ‘Patient Reported Outcome’, der tager udgangspunkt i definitionen fra den amerikanske Food and Drug
Administration (FDA): “any report of the status of a patient’s health condition that comes directly from the without interpretation
of the patient’s response by a clinician or anyone else”.

2 PRO-emner - PRO (pro-danmark.dk)
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1.1 Videndeling og laesevejledning

PRO-sekretariatet udarbejder to rapporter. Indholdet i de to rapporter beskrives naermere i af-
snittet 'Videndeling’'.

Den fgrste rapport ”Introduktion til PRO & mennesker med kroniske smerter - Falles Forstd-

else” (den naervaerende)

© Udsendes inden fgrste workshop.

B Formalet er at give deltagerne en introduktion til det arbejde, der venter i workshopforlg-
bet samt en faelles forstaelse af PRO-begreber og muligheder for anvendelse af PRO.

Den anden rapport “Anvendelse af PRO til personer med mennesker smerter - Evidens og Er-

faringer”

1 Udsendes inden anden workshop.

B Her beskrives den eksisterende evidens fra videnskabelige artikler og de erfaringer, der al-
lerede findes med anvendelse af PRO til mennesker med kroniske smerter.

1.1.1  Videndeling

Introduktion til PRO & mennesker med kroniske smerter - Faelles Forstdelse

Formalet er at bidrage til faelles forstaelse af det nationale arbejde med PRO samt kort at be-
skrive den kliniske baggrund for behandling af personer med kroniske smerter. Rapporten inde-
holder:

12 PRO og anvendelse af PRO
« Enintroduktion til anvendte PRO-begreber i det nationale arbejde
12 Den kliniske baggrund — kort beskrivelse af:
« kroniske smerter
« den kliniske baggrundsviden inden for behandling af patienter med kroniske smerter i
form af Nationale Kliniske Retningslinjer (NKR), behandlingsvejledninger o.l.
1 Patientforlgb
. Beskrivelse og tegning af et eller flere eksempler forlgb for personer med kroniske
smerter.

Anvendelse af PRO til mennesker med kroniske smerter - Evidens og Erfaringer
Formalet med denne rapport er at bidrage med baggrundsviden om, hvilken evidens der findes
for anvendelse af PRO til personer med kroniske smerter, samt beskrivelse af konkrete erfarin-
ger med at anvende PRO til personer med kroniske smerter. Rapporten indeholder:

Evidens: Referencelisten og listen over eksisterende spgrgeskemaer er ikke ngdvendigvis ud-
tgmmende, men skal ses som et indledende oplaeg til KKG.

Erfaringer: Eksempler pa relevante skemaer og erfaringer med eksisterende relevante PRO-
spgrgeskemaer




1.2 Begrebsramme for det nationale PRO

Det nationale PRO-arbejde, defineres inden for fglgende ramme: Patientrapporterede data er
“farstehandsinformation der er rapporteret af patienten selv og systematisk opsamlet”. Det ka-
rakteristiske ved begrebet 'Patientrapporterede data’ er, at oplysningerne opsamles systematisk
og at patienten selv indrapporterer dem.

PRO-data defineres derfor som: “patientrapporterede data der omhandler patientens helbreds-
tilstand, herunder det fysiske og mentale helbred, symptomer, helbredsrelateret livskvalitet og
funktionsniveau”.

PRO-data er patientens svar pa spgrgeskemaer om deres helbredstilstand, som patienten/bor-
geren selv udfylder. Svarene kan anvendes i mgdet mellem patient og den sundhedsprofessio-
nelle, fx til beslutningsstgtte eller dialogstgtte, og pa tvaers af sektorer. Data kan ogsa anvendes
sekundeert til forskning, kvalitetsarbejde og vaerdibaseret styring.

1 Laes mere om Det Nationale PRO-arbejde pd PRO-sekretariatets hjemmeside 3.

B Se en kort film om hvad PRO er og hvad PRO-data kan bruges til 4.

1.3 PRO-begreber

| det nationale arbejde med PRO anvendes en rakke ord/begreber.

2 PRO-spgrgeskemaer eller PRO-skemaer er spgrgeskemaer, der omhandler patientens hel-
bredstilstand, herunder det fysiske og mentale helbred, symptomer, helbredsrelateret livs-
kvalitet og funktionsniveau.

1 Spgrgeomrader er de emner, der spgrges til og som skal fastleegges af KKG i workshopfor-
Igbet —fx fysiske og psykiske symptomer eller eksistentielle/andelige forhold.

M Item er det enkelte spgrgsmal med tilhgrende svarmuligheder.

1.4,  Typer af PRO-spargeskemaer

Man kan inddele PRO-spgrgeskemaer i fglgende typer:

1 Generiske PRO-spgrgeskemaer, der er udviklet til anvendelse pa tveers af sygdomme/diag-
noser og symptomer (fx selvvurderet helbred)

¥ Domanespecifikke PRO-spgrgeskemaer, der maler pa problemstillinger, som kan ses hos
flere forskellige patientgrupper (fx kost eller sgvn)

12 Diagnosespecifikke PRO-spgrgeskemaer, der er udviklet specifikt til szerlige helbreds- eller
diagnosespecifikke problemstillinger. Her vil der veere tale om PRO-spgrgeskemaer, der er
specifikke for mennesker med kroniske smerter.

1 Sammensatte PRO-spgrgeskemaer findes pa nogle diagnoseomrader. De bestar af flere
forskellige skematyper, dvs. de indeholder fx bade generiske og diagnosespecifikke PRO-
spgrgeskemaer samt enkeltstdende selvstaendige spgrgsmal/items.

3 Link: pro-danmark.dk
4 Link til filmen: Hvad er PRO?
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1.5  Patientworkshops

Velvidende at man i forskellige sammenhaenge eller sektorer anvender forskellige begreber som
borger, klient eller patient, har vi valgt at anvende begrebet 'patient’ eller ’smertepatient’. For
at inddrage erfaringer og synspunkter fra patienter i udviklingen af et nationalt spgrgeskema til
personer med kroniske smerter, er der planlagt tre workshops, med patienter inddraget fra For-
eningen for kronisk smerteramte og pargrende (FAKS)® og Gigtforeningen®. Der deltager ca. 20
patienter. Vi afholder separate orienteringsmgder med Scleroseforeningen, for at sikre den
brede malgruppe. Formalet er blandt andet at drgfte, hvordan patienter oplever kontakten med
sundhedsvaesenet, hvilke emner samt PRO-sp@grgsmal de finder relevante til netop personer
med kroniske smerter. Derudover bliver deres mening om allerede eksisterende spgrgeskemaer
hert og det bliver diskuteret, hvilke spgrgsmal der er relevante.

1.6  Organisering af det nationale PRO-arbejde

Figur 1 illustrerer hvordan det nationale PRO-arbejde er organiseret.

Sundhedsministeriet

Arbejdsomrade: Digitalisering og data i sundhedsvaesnet

National Bestyrelse for Sundheds-it

Sundhedsdatastyrelsen
Afdeling: Klassifikationer og Inddata (KID)

National PRO-styregruppe

| PRO-sekretariatet |

PRO til A PRO til B

Klinisk koordinationsgruppe | —| Klinisk koordinationsgruppe | Klinisk koordinationsgruppe |

Referencegruppe Referencegruppe Referencegruppe

Figur 1 Organisationsdiagram for det nationale PRO-arbeide

1.6.1  Den nationale styregruppe for PRO

Den nationale styregruppe for PRO, styrer retningen for det nationale PRO-arbejde. | styregrup-
pen er mange relevante aktgrer repraesenteret; Sundhedsministeriet, Danske Regioner, Sund-
hedsstyrelsen, Kommunernes landsforening, kommunale repraesentanter, Danske Patienter,
Dansk selskab for almen medicin og Sundhedsdatastyrelsen.

Styregruppen beslutter hvilket omrade, der skal udvikles PRO-skema til. Nar styregruppen har
besluttet hvilket skema, der skal udvikles til, udarbejder PRO-sekretariatet litteratur- og evidens-
sggning, samtidig med at udpegningsprocessen til den kliniske koordinationsgruppe (KKG) og
patientgruppen starter.

> Foreningen for smerteramte og pargrende - faks.dk
6 Gigtforeningen — for dig med gigt
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1.6.2  Workshopforlgb

KKG og patientgruppen mgdes i hvert sit forum tre til fire gange, hvor de afklarer og beslutter
malgruppe, indhold, anvendelse og vaerdi for PRO-skemaet. For at sikre patienternes stemme i
udviklingen bliver input fra patientworkshops, praesenteret pa KKG workshops, af patientreprae-
sentanter og de patientforeninger, der er med i udviklingen. Der nedszettes en referencegrup-
pen, som er en lille del af KKG, som repraesenterer KKG, hvis der skulle opsta ting, der skal afkla-
res.

1.6.3 Brugertest

Nar workshopforlgbet er faerdigt i bade patientgruppe og KKG, foreligger der et PRO-skema.
PRO-skemaet bliver analyseret af kliniske psykologer, der udarbejder en interviewguide med
opmarksomhedspunkter i skemaet, som PRO-sekretariatet brugertester pa patienter indenfor
malgruppen, som ikke har vaeret med i udviklingsforlgbet. Input fra brugertestet konfereres med
den nedsatte referencegruppe, inden pilotafprgvningen.

1.6.4 Pilotafprevning

Pilotafprgvningen straekker sig som regel over 6 mdr. og foregar tvaersektorielt pa omkring 6
pilotsteder.

1.6.5  Opsamlingsworkshop og afslutning

Efter pilotafprgvningen bliver patientgruppen og KKG igen samlet, til en opsamlingsworkshop,
hvor det tilrettede skema praesenteres, og det faerdige skema laegges fast. KKG beslutter hvilken
anbefalingsgrad PRO-skemaet skal have.

Styregruppen far resultaterne fra udviklingsforlgbet tilbage, og skal kigge pa hvilken anbefalings-
grad KKG har forslaet, og fastsla den endelige anbefalingsgrad.




2. Anvendelse af PRO

| dette afsnit er det primaere fokus lagt pa anvendelse af et nationalt PRO-sp@grgeskema, dvs.
hvilke behov, patientgrupper og tidsramme skal skemaet understgtte i den kliniske praksis.

Det primaere fokus
Anvendelse pa individniveau er det primeaere fokus for det nationale PRO-arbejde, idet PRO-
data skal anvendes i “mgdet” mellem patienten og den sundhedsprofessionelle.

Sekundaere foci

PRO-data, som er opsamlet med henblik pa anvendelse pa individniveau, kan i andre sammen-

haenge anvendes pa populationsniveau til:

»  Forskning hvor PRO-data genbruges til fx at understgtte forbedringer/nyudvikling af PRO-
sporgeskemaer eller optimering af forlgb.

» Kvalitetsarbejde hvor PRO-data anvendes som kvalitetsmal/indikatorer, der fx afspejler
om der er gavn af den indsats, der er ydet i sundhedsvaesenet.

2.1 Eksempel pa anvendelse af PRO

Der forskes i anvendelse af PRO inden for mange omrader og diagnoser, og nogle af disse un-
dersggelser viser, hvordan PRO aktivt kan anvendes til at fokusere pa vigtige problemstillinger,
som dermed kan fa plads i dialogen mellem patienten og den sundhedsprofessionelle.

En undersggelse lavet af Grgnvold og Stremgren fra 2007 [1], som omhandler patienter i pallia-
tive forlgb, viser, at det hjelper patienter til at komme i dialog med den sundhedsprofessio-
nelle om deres vaesentlige problemstillinger, hvis der anvendes PRO fgr en samtale. Grgnvold
og Strgmgren konkluderer, at hos patienter med palliative behov gzelder det, at

B "..en afgdrende forudsaetning for optimal palliativ indsats er, at det behandlende perso-
nale har et tilstreekkeligt kendskab til patientens symptomer og problemer. Systematisk
brug af et spgrgeskema kan vaere med til at sikre dette. ”

B .. Spgrgeskemaer skal dog ikke erstatte personlig kontakt, og fund fra sp@rgeskemaerne
skal verificeres og uddybes via traditionel, klinisk udspgrgen og undersggelse. ”

Undersggelsen anvendte et valideret PRO-spgrgeskema (EORTC QLQ-C30), som malte pa de 12
hyppigste symptomer/problemer hos patienter, der var henvist til palliativ indsats (Figur 2).
Smerter var det eneste symptom, som naesten altid (i 96% df tilfeeldene) var omtalt i journalen,
ndr patienten havde rapporteret det.

De 12 symptomer, der blev malt p3, var udtryk for generelle problemstillinger og ikke diagnose-
specifikke, og de kan ses hos patienter med forskellige sygdomme.




Figur2 ‘Laegens opdagelsesprocent’

&

SUNDHEDSDATA-
STYRELSEN

Tabel 1. De 12 hyppigste symptomer/problemer fundet i en dansk under-
sagelse (n = 176) af patienter, der var henvist til palliativ indsats [9]
(»Hyppighed«). Leegens opdagelsesprocent er defineret som antallet af pa-
tienter for hvem laegen har noteret symptomet i journalen divideret med det
samlede antal patienter med symptomet. Tabellen bygger pa danske tal ba-
seret pa spergeskemaet EORTC QLQ-C30, hvor symptomer/funktionsned-
sattelser over 34 pa en beregnet 0-100-skala blev medregnet [11].

Leagens
Hyppighed opdagelses-

Symptom/problem % procent
Treethed .. ... ... 94 38
Nedsat role function . .. .. ... .. ... ...
(arbejde, husarbejde og fritidsaktiviteter) . . .. 92 12
Nedsat fysisk funktionsniveau. . . .. ... . ... 86 36
Smerter . ... ... 83 96
Nedsat appetit. . . ... ................. 70 44
Social aktivitet vanskeliggjort . . ... ... .. .. 62 6
Problemer med koncentration

eller hukommelse . .. ... ... ... ... ... 57 Sk
Nedsat psykisk velbefindende. . . .. ... . ... 57 38
Forstoppelse . . . ... .. ... ... .. ........ 43 38
Dyspne. . .......... ... . ... ....... 42 46
Kvalmefopkastning. . . .. ............ ... 37 52
Sevnproblemer . ... ... 0L 37 15

Kilde:  Gronvold, M. and L. A. Stromgren (2007). "[Symptomatology of patients in palliative care--measurement, occurrence and

course]." Ugeskr Laeger 169(44): 3748-3750.
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3. Kroniske smerter som PRO-indsatsom-
rade

Den nationale Styregruppe for PRO valgte i marts 2023 at afdaekning af bio-psyko-sociale be-
hov hos personer med kroniske smerter er et nyt indsatsomrade. Formalet er at saette mere
fokus pa det mentale helbred samt de generelle og fysiske begraensninger, som den enkelte
patient kan opleve smerterne medfgrer i hverdagen. Et bio-psykosocialt spgrgeskema omhand-
ler de medicinske, savel de sociale og psykologiske aspekter af den enkeltes patients sygdom og
smerter.

Smertehandlingsplanen udgivet af Sundhedsministeriet i 2022[2], har dannet grundlag for et
forarbejde udfgrt af PRO-sekretariatet. Forarbejdet har inkluderet eksperter indenfor smerte-
omradet og studiebespg. Formalet var at afdaekke relevans, malgruppe, behov og formal med
udvikling og anvendelse af PRO inden for smerteomradet. Fordele og ulemper for hhv. en bre-
dere og mere generisk tilgang versus en mere fokuseret og diagnoserelateret tilgang blev un-
dersggt. Arbejdsgange og patientens forlgb i sundhedsvaesenet blev ogsa undersggt, og det blev
afdaekket hvilke PRO-veerktgjer der allerede anvendes til denne malgruppe.

| det kommende arbejde i den kliniske koordinationsgruppe og patientgruppe tages der ud-
gangspunkt i Smertehandlingsplanen. Ydermere er der behov for at afdeekke de erfaringer og
den kliniske praksis, der allerede eksisterer pa omradet i Danmark.

Som forberedelse til workshopforlgbet med KKG, har PRO-sekretariatet derfor foretaget en for-
undersggelse med inddragelse af kliniske eksperter og studiebespg. Formalet med denne forun-
dersggelse var at afgreense brugen af eksisterende PRO-skemaer, patientforlgbet of relevansen
af et nationale PRO-skema.

Pa disse studiebesgg er der kigget pa arbejdsgange med patienter med kroniske smerter, ogsa
de steder, hvor der anvendes PRO-skemaer i forvejen er disse gennemgaet med henblik pa at
fa en uddybelse af hvilken vaerdi og anvendelse de forskellige temaer i skemaerne anvendes til.

Dette afsnit bestar af tre underafsnit:

1 Afsnit 3.1 indeholder overordnede pointer fra Sundhedsstyrelsen afdeekning af smerteom-
radet.

1 Afsnit 3.2 indeholder beskrivelse af Smertehandlingsplanen udgivet af Sundhedsministeriet
2022

B Afsnit 3.3 indeholder opsummering af Input fra eksperter indenfor smerteomradet til af-
graensning af relevans og formal




3.1 Afdaekning af smerteomrade

Sundhedsstyrelsen udgav i 2020 en afdeekning af smerteomradet. Formalet med denne afdaek-
ning var at bidrage med et fagligt oplaeg til smertehandlingsplanen, der tager afsaet i aktuelle
vaesentlige udfordringer og mulige indsatser pa smerteomradet [3].

Et dansk studie viser at veere person med kroniske smerter pavirker den helbredsrelateret livs-
kvalitet og arbejdsevnen. Personernes helbredsrelateret livskvalitet og fysiske funktionsevne var
svaert reduceret, og over halvdelen havde angst og/eller depression. Kun en femtedel af perso-
nerne med kroniske smerter var i arbejde pa fuld eller nedsat tid [4].

Kroniske smerter udggr et meget stort befolkningsmaessigt problem med alvorlige konsekvenser
— dels for den enkelte i form af lidelse og helbredsrelateret livskvalitet, men ogsa for samfundet
i form af tabt erhvervsevne og udgift til sundhedssystemet. En undersggelse af sygefravaer
blandt erhvervsaktive personer med laenderygsmerter viste, at denne gruppe menneskers syge-
fravaersdage udgjorde 20% af alle sygedage i Danmark i 2015 [5].

Personer med kroniske smerter har ofte et langt og usammenhangende udrednings- og be-
handlingsforlgb, og det er arbejdsgruppen fra SST’s opfattelse, at mange personer med kroniske
smerter mgdes med manglende forstaelse, bade fra fagpersoner i sundhedsvaesenet, men ogsa
i det sociale system samt fra arbejdsplads og omgangskreds. Der mangler derved en forvent-
ningsafstemning og forstaelse af at udredning og behandling tager tid, og at patientens egen
indsat igennem hele forlgbet er vigtig i forhold til hvordan smertetilstanden udvikler sig.

Stgrstedelen af personer med kroniske smerter behandles i primarsektoren, hvor en mindre del
behandles i en kortere eller laengere periode hos en praktiserende specialleege (f.eks. anaestesi-
ologer, reumatologer og neurologer) eller i et ambulant forlgb pa en specialafdeling pa hospital
(f.eks. reumatologisk afdeling). Nogle personer med kroniske smerter behandles pa de egentlige
smertebehandlingsenheder, som mono- og tvaerfaglige smerteklinikker og smertecentre.

| 2022 udgav Sundhedsministeriet “strategi for smerteomradet” [2]. Denne strategi tager ud-
gangspunkt i 5 initiativer, som skal vaere med til at styrke indsatsen for mennesker med kroniske
smerter. Strategien for smerteomradet satter et gget fokus pa smerteomradet, og initiativerne
skal vaere med til at seette en retning for den fremtidige indsats.




3.2 Initiativer fra Sundhedsministeriet

Sundhedsministeriets ”Strategi for smerteomradet” [2] har det primaere fokus at stgtte de nu-
vaerende aktgrer indenfor smertebehandling med kvalitetsudviklingen samt at identificere mu-
lige indsatser, der kan handteres indenfor de nuvaerende gkonomiske rammer, samt identificere
gvrige eventuelle fremtidige indsatser. Strategien indeholder 5 initiativer for at styrke indsatsen
for personer med kroniske smerter. Dette arbejde hgrer under initiativ tre.

Intiativ 3.

Styrket patientinddragelse for patienter med kroniske smerter styrker dialogen mellem patien-
ter og sundhedsprofessionelle. Patienterne har via PRO mulighed for at udtrykke, hvordan
smerterne pdvirker dem fysisk og mentalt — der seettes fokus pd de bio-psykosociale behov.

Figur 3 illustrerer tidsplanen for de 5 initiativer. Se bilag 1 for opremsning af alle fem initiativer.

Figur 3 De 5 initiativer og tidsplan fra den politiske strategi for smerteomradet

2018-2021 2022 2023

patienter me

INITIATIV 4. Cplysnir
kri

Kilde: Strategi for smerteomradet — Sundhedsministeriet 2022 (side 20/20)




3.2.1  Kliniske vejledninger og retningslinjer

| Strategien for smerteomradet [2] omhandler initiativ 2 udarbejdelse af nye retningslinjer og
anbefalinger pa smerteomradet. Anbefalingerne vil daekke konkrete faglige indsatser, der kan
understgtte alment praktiserende leeger i at udrede personer med smerter bade bedre og hur-
tigere. Arbejdet med de nye anbefalinger har pagaet pa 5 mgder i arbejdsgruppen, og 2 magder
i den tilhgrende referencegruppe. Dette arbejde forventes at vaere faerdigt og udgivet i slutnin-
gen af 2023. De geeldende kliniske retningslinjer indenfor smerteomradet er Hofteartrose —
ikke-kirurgisk behandling og genoptraening efter total hoftealloplastik (2021)7[6]

3.2.2 Definitioner

Nedenstdende definitioner er hentet fra International Association for the Study of Pain og fra
Sundhedsstyrelsen. Smerte generelt, og hvad kroniske smerter er, er beskrevet nedenstaende.
Kronisk smerte kan inddeles i komplicerede og ukomplicerede smerter. Definitionerne er be-
skrevet herunder:

Smerter (International Association for the Study of Pain (IASP))

B “Smerter er en ubehagelige sansemeessig og falelsesmaessig oplevelse forbundet med en
aktuel eller mulig vaevskade, eller beskrevet som om en sddan foreld” [7].
Smerter er ikke bare en sansemaessig oplevelse forbundet med en vaevsskade, men en
kompleks oplevelse som ledsages af fglelsesmaessige komponenter som ubehag, frygt og
angst. Nar en person oplever smerte, vil kognitive aspekter, som tidligere erfaring og den
sociale og kulturelle baggrund, pavirke den made som personer opfatter og reagere pa
smerten pa. Smerteoplevelsen bestar af tre komponenter: En sansemaessig, En fglelses-
maessig og en kognitiv komponent, som ikke uden videre kan males, som variere fra person
til person, men ogsa variere hos den enkelte person afhaengigt af tidspunkter og forskellige
livsomstaendigheder [3].

Kroniske smerter (Sundhedsstyrelsen)

B Kroniske smertetilstande er defineret ved at have veeret tilstede i over 3 mdneder.
Forekomsten af kroniske smerter blandt den danske befolkning, men ogsad internationalt er
hyppig. Undersggelser har vist at forekomsten af selvrapporterede kroniske smerter i Dan-
mark gennem de senere dr er steget med 19% i 2000 til 29% i 2017. Dette svarer til naesten
1,3 millioner af danskere i en periode pd 16 ar [3].

Ukomplicerede og komplicerede kroniske smertetilstande (Sundhedsstyrelsen)

B Ukomplicerede kroniske smertetilstande: kan behandles i primaersektoren, er kroniske
smertestande, hvor der (endnu) ikke er opstdet hverken psykologiske eller sociale proble-
mer som fglge af smertetilstanden, hvor normalt arbejdsliv og et socialt og aktivt fritidsliv
stadig kan opretholdes [3].

B Komplicerede kroniske smertetilstand: er hvor der udover de fysiske problemstillinger er til-
kommet psykologiske og/eller sociale problemstillinger, samt hvor diagnose og behandling
kreever specialiseret sundhedsfaglig viden, uddannelse og klinisk erfaring, samt samarbejde
pd tveers af fag og sektorer [3].

7 Nationale kliniske anbefalinger om smerter - Sundhedsstyrelsen
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Kroniske smerter er en selvstaendig sygdom

¥ World Health Organization (WHO) har | maj 2019 godkendt kroniske smerter som en selv-
staendig sygdom, kroniske smerter klassificeres i den kommende ICD-11 under en raekke di-
agnosekoder [8].

3.2.3 Andreinitiativer pa smerteomradet

3.2.3.1  Memos

Memos star for Mestring, Motivation og Smertehandtering. Memos er et igangveerende projekt
fra Det Digitale Sundhedscenter, hvor man vil udvikle og afprgve et digitalt koncept til menne-
sker med kroniske smerter. Det digitale koncepts formal er at stgrre rehabiliteringen via inter-
aktiv videnformidling, redskaber og gvelser. Malet er at gge livskvaliteten for smerteramte, og
forebygge en forvaerring samt fglgesygdomme, som funktionsnedsaettelse, angst og depression.
Projektet startede 1. januar 2023 og slutter d. 30. april 2024. | projektet har man foretaget en
brugerundersggelse, hvor man har sat fokus pa de livssituationer, gnsker og behov mennesker
med kroniske smerter har [9].

3.2.3.2  Den nationale sundhedsprofil 2023

Den Nationale Sundhedsprofil er et nationalt repraesentative undersggelser af den voksne be-
folkning sundhed, trivsel og sygelighed. Denne underspgelse foretages hver 4. ar pa omkring
180.000 personer, og indsamler data om sundhed og sygelighed og forhold, som ikke er tilgeen-
gelig i administrative registre. Undersggelsen er gennemfgrt i et samarbejde mellem de fem
regioner, Sundhedsstyrelsen og Statens Institut for Folkesundhed, pa baggrund af en aftale mel-
lem Danske Regioner, KL, Indenrigs- og sundhedsministeriet samt Finansministeriet.
Undersggelsen for 2023, indeholder 6 spgrgsmal, der omhandler smerter [10].

3.2.3.3  VBS - Paindata — Kroniske smerter

PainData [11] er et nationalt klinisk smerteregister, der sigter mod at forbedre forstaelsen og

behandlingen af patienter, der oplever vedvarende smerte. Dette indebaerer indsamling af data

fra henviste patienter, der oplever vedvarende smerte samt de smertecentre og smerteklinik-

ker, der tilbyder specialiseret smertebehandling i Danmark.

Udviklingen af spgrgeskemaet er sket i regi af projektet: PainData — en national klinisk database

for patienter med kroniske smerter, som er implementeret i stgrstedelen af de offentlige og

private tveerfaglige smertecentre/klinikker i DK.

Arbejdet er initieret pa baggrund af Danske Regioners projekt 'Veerdibaseret Sundhed inden

for kronisk smertebehandling’.

Udviklingen og implementeringen af en national database for patienter med kroniske smerter

har 3 formal:

1. atfungere som et klinisk redskab, der kan assistere det tveerfaglige team i daglige kliniske
beslutninger i relation til undersggelse og behandling af patienter med kroniske smerter

2. kvalitetssikring af klinisk praksis med henblik pa fremtidig optimering af behandlingen

3. facilitere forskning og udviklingsprojekter inden for omradet




Efter henvisning til et tvaerfagligt smertecenter/smerteklinik besvarer patienterne hjem-
mefra via PainDatas internetbaserede platform en reekke spgrgeskemaer, der sgger at udforske
deres smertesituation. Ud over demografiske informationer indeholder den kliniske database
ogsa en lang raekke spgrgsmal omkring KRAM faktorer (kost, rygning, alkohol og motion), smer-
tekarakteristika (fx smerteintensitet, varighed, lokalisation), aktivitetsbegraensning, arbejds-
evne, livskvalitet, medicinforbrug og flere psykologiske konstruktioner (fx stress, angst, og de-
pression). PainData giver efterfglgende mulighed for, at de informationer som patienten har
afgivet via PainData, praesenteres for det tvaerfaglige team via en klinisk rapport inden og under
mgdet med patienten. Den viden om patienten, som det tveerfaglige team hermed opnar, kan
medvirke til at optimere og individualisere behandlingsforlgbet, da teamet har et bedre kend-
skab til patienten og sammen med den kliniske anamnese og den kliniske vurdering bedre kan
malrette den efterfglgende undersggelse og behandling.

3.3 Input fra eksperter indenfor smerteomradet til afgraens-
ning af relevans og formal

PRO-sekretariatet har afholdt formgder, foretaget interviews modtaget skriftlige input fra ek-
sperter samt afholdt studiebesgg pa smerteomradet i Danmark for at fa det bedste udgangs-
punkt for arbejdet i KKG. Formalet med dette forarbejde var at afdaekke relevansen for et nati-
onalt tveergdende smerteskema, der kunne bruges pa malgruppen mennesker med kroniske
smerter.

Anvendelse ses relevant, ikke kun i almen praksis, hvor stgrstedelen af patienterne fglges, men
ogsa i kommunerne og pa hospitalerne. Et bio-psyko-socialt PRO-skema vil kunne bidrage til at
gge kendskabet til den enkelte patient og belyse, hvordan den enkelte patient er pavirket af sine
smerter aktuelt og over tid. Seerligt tidligt i smerteforlgbet, eller hvis den sundhedsprofessio-
nelle har mindre kendskab til patienten vil PRO kunne bidrage med oplysninger om den enkelte
patient. Desuden vil et PRO-skema sikre at man kommer rundt om det hele menneske og ikke
alene far fokuseret pa fx medicin/smertestatus ved konsultationen. PRO besvarelsen vil kunne
hjzelpe til at sikre struktur i samtalen, kunne anvendes til beslutningsstgtte og prioritering af de
omrader, som er vigtige for bade sundhedsprofessionel og patient. PRO-skemaet kan ogsa veere
med til at fa patienten til at reflektere over egen situation, og opstarte dialogen med den sund-
hedsprofessionelle om handtering af sin egen sygdom.




4. Veerdived PRO for patienter og sund-
hedsprofessionelle

PRO-spgrgeskemaer, der anvendes i smerteforlgb, forventes at kunne skabe veerdi for bade pa-
tienter og sundhedsprofessionelle som redskab til dialog- og beslutningsstgtte. | det tidligere
arbejde med PRO har man fundet frem til overordnede forventninger, man kan have til PRO-
spergeskemaer. Disse forventninger er opsummeret i nedenstaende Figur 4 og kan bruges som
inspiration til at fastlaegge konkrete formal for PRO til mennesker med kroniske smerter.
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Figur 4. PRO: Veerdi og beslutningsstgtte

Patienterne kan forvente, at anvendelse af PRO giver dem vzerdi, ved at de far stgrre indfly-
delse pa planlaegning og gennemfgrelse af eget behandlingsforlgb, og at der vil vaere en for-
bedret kvalitet og tidsmaessig prioritering af behandling i forhold til deres gnsker og behov.

Sundhedsprofessionelle kan forvente, at PRO bidrager med vaerdi til optimering af behandling
og kontrol ved at understgtte dialogen med patienten og ved at tage afszet i de nationale fag-
lige retningslinjer. Behandlings- og kontrolforlgb kan iveerksaettes pa det bedst mulige tids-
punkt i forhold til bade patientens gnsker og behov og i forhold til den bedst mulige planlaeg-
ning af forlgb eller henvisning til hospitalsafdeling, hvis der er behov for det.

Bade patienter og sundhedsprofessionelle kan forvente, at PRO kan bidrage til en vurdering
af, hvordan patienten handterer at leve med sygdom og behandling, og til vurdering af i hvilket
omfang patienten selv kan mestre 'besvaer’ og eventuelle komplikationer til en given behand-
ling.




PRO-sekretariatets forarbejde forud for fgrste workshop med KKG har ydermere udmundet i
input til den veerdi, som et PRO-skema til smerte kan generere. Fglgende input er fremlagt:

B PRO kan understgtte, at borgeren er mere aktivt medskabende og derved:

» Sikre mere individuel og malrettet behovsafdaekning og afhjalpning. Alle ind-
satser kraever ogsa ressourcer af patienten - med PRO kan vi bedre finde frem
til, hvad der er den vigtigste prioritering ift. patientens ressourcer

* Hjalpe den professionelle til at tage hul pa vanskelige emner. Man tanker
hele vejen rundt og det er tilladt at tale om det hele

4.1 Inspiration fra andre PRO-projekter

4.1.1  Ph.d projekt omkring laenderygsmerter

Charlotte Ibsen har i foraret 2020 afsluttet sin ph.d “Biopsychosocial and patient-centered ap-
proach to assessment of patients with low back pain — Development, implementation of the low
back pain assessment tool”. Hovedformalet var at validere og vurdere, om oplysninger om funk-
tionsevne kan indga som beslutningsst@tte, og have betydning for valg af behandlingsindsats til
patienter med lumbal nerverodspavirkning. Konklusionen pa undersggelsen er at PRO giver vi-
den om vigtige emner for patienter med laenderygsmerter, ved en patientcentreret konsulta-
tion. Resultatet af undersggelsen understreget ogsa vigtigheden i at inddrage patienterne i ud-
vikling af PRO, da deres perspektiver forbedrer, og ggr et nyt PRO-skema mere relevant. [12-14]
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4.2 Patientforleb

Kroniske smerter rammer skaevt i befolkningen. Mennesker med hardt fysisk arbejde med tunge
I#ft og belastende arbejdsstillinger er i gget risiko for at udvikle kroniske smerter. Tal peger pa
at ca. hver tredje kvinde og mere end hver femte mand i dag lever med kroniske smerter. Hvilket
peger pa at der er flere kvinder end mand, der lever med kroniske smerter.

Mange smertepatienter har ogsa andre sygdomme, hvilke kan vaere udlgsende arsag til de kro-
niske smerter som f.eks. Gigt. Dette kan gge kompleksiteten af den enkeltes udredning — eller
behandlingsforlgb, og for nogen ggre vejen igennem sundhedsvasenet besvaerlig og uigennem-
skuelig[2].

Pa trods af de allerede mange indsatser og behandlingsmuligheder der findes for smertepatien-
ter, er der mange af patienterne der har et langt og usammenhangende udrednings- og be-
handlingsforlgb. Figur 6 illustrere et typisk forlgb for en patient, der over nogle ar udvikler en
kronisk kompleks smertetilstand[3].

Figur 5 Patientens vej gennem sundhedsvaesenet [3]
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Patientforlgbet er i afdeekningen af smerteomradet blevet inddelt i fem faser; Forebyg-

gelse, Indledende fase, Udrednings- og behandlingsfase, Rehabiliteringsfase og Opfglgning. Ne-
denstaende figur illustrere de fem faser, og hvilke omrader der bliver grebet ind i.

Figur 6 De fem faser i patientforlgbet [3]
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Uddybende beskrivelser af de fem faser i patientforlgbet kan laeses i “Afdaekning af smerteom-
rddet” udarbejdet af Sundhedsstyrelsen [3].

Ved patientinddragelsen pa patientworkshops sikres et stgrre indblik og forstaelse for patient-
forlgbet, hvor patienter illustrerer deres egne forlgb med beskrivelse heraf.
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Bilag 1. Initiativerne i Strategi for smerte-
omradet

Initiativerne er en del af Sundhedsministeriets strategi for smerteomradet [2], hvor mere detal-
jeret information om initiativerne er skrevet.

Intiativ 1.

Faglige anbefalinger om organisering og indsatser pa smerteomradet skal understgtte en
tidlig udredning samt bedre organisering i samarbejdet mellem sektorer, saerligt med fokus
pa udredning, diagnostik og iveerksaettelse af relevante faglige indsatser for mennesker
med kroniske smerter.

. Status: Forventes faerdig ultimo 2023

Intiativ 2.

Nationale kliniske anbefalinger til udredning og behandling af mennesker med smerter skal
understgtte alment praktiserende laeger i at udrede og behandle smertepatienter bedre og
hurtigere, samt forebygge afhaengighed af smertestillende efter planlagte operationer.

. Status: Forventes faerdig ultimo 2023

Intiativ 3.

Styrket patientinddragelse for patienter med kroniske smerter styrker dialogen mellem pa-
tienter og sundhedsprofessionelle. Patienterne har via PRO mulighed for at udtrykke, hvor-
dan smerterne pavirker dem fysisk og mentalt — der saettes fokus pa de bio-psykosociale
behov.

. Status: Arbejdet pabegyndes

Intiativ 4.

Oplysningsindsats om kroniske smerter skal understgtte stgrre trivsel blandt mennesker

med kroniske smerter ved at bidrage til at undga stigmatisering og tabuisering af kroniske

smerter.

. Status: Afsluttet og udgivet. Kampagnen er udgivet, og kan tilgas pa Sundhedsstyrelsens
hjemmeside®.

Intiativ 5.

Styrket kvalitet via faglige samarbejder pa temadage, som danner grundlag for et samar-
bejde om og en drgftelse af, hvordan den styrkede indsats pa smerteomradet gennemfg-
res i linje med anbefalinger om organisering og faglige indsatser jf. initiativ 1, samt eksiste-
rende anbefalinger og retningslinjer pa omradet.

8 Kroniske smerter - Sundhedsstyrelsen
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