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Godkendelse

Godkendt af den nationale arbejdsgruppe for PRO

Sekretariat

PRO-sekretariatet sekretariatsbetjener den kliniske koordinations-
gruppe og er ansvarlig for indkaldelser, dagsorden og referat.

Kontakt: PROsekr@sundhedsdata.dk - Sanne Jensen tif. 91 33 48 07

Baggrund for arbej-
det

Regeringen, Danske Regioner (DR) og Kommunernes Landsforening
(KL) blev med gkonomiaftalen 2017 enige om at nedszette en ar-
bejdsgruppe, der skal understgtte en standardiseret og bred anven-
delse af patientrapporterede oplysninger (PRO) i alle sektorer i det
danske sundhedsvasen. PRO-arbejdet tager udgangspunkt i patien-
ten og dennes forlgb, og data skal bruges aktivt i mgdet mellem pa-
tient og sundhedsperson. Det er derfor vigtigt, at der taenkes og til-
rettelaegges tveersektorielt hvor relevant. Et vigtigt led heri er at
drive processer for standardisering af PRO-spgrgeskemaer, udar-
bejde faglige retningslinjer for anvendelse og 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 behand-
ling,

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

Dernaest er malene, at:

e den patientrapporterede effekt af behandlingen dokumen-
teres,

e PRO-data kan bidrage til gget kvalitet i behandlingen af den
enkelte patient og indga som vidensgrundlag i det kliniske
kvalitetsarbejde,

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

e PRO-data kan anvendes til forskningsformal.
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Koordinationsgrupperne kan med fordel tage udgangspunkt i arbej-
detidet tvaerregionale projekt vaerdibaseret styring, hvor der er iden-
tificeret relevante outcomemal for en raekke indsatsomrader. En del
af disse outcomemal vil bygge pa patientrapporterede oplysninger,
og de konkrete spgrgsmal til belysning af outcomemal udvikles frem-
adrettet i dette arbejde.

PRO-data skal indsamles og anvendes pa systematisk og standardi-
seret vis for at sikre, at patienterne far et ensartet, samlet forlgb, og
for at sikre, at der i sundhedsvaesenets kvalitetsarbejde kan ske an-
vendelse og sammenligning af PRO-data pa tveers af aktgrer, sekto-
rer og indsatsomrader.

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

Koordinationsgrup-
pens formal

For det enkelte indsatsomrade etableres en klinisk koordinations-
gruppe bestdende af repraesentanter fra hele patientforlgbet pa
tveers af sektorer med ansvar for at identificere og fastlaegge rele-
vante spgrgeskemaer, fortrinsvis med udgangspunkt i eksisterende
— gerne internationale — validerede spgrgeskemaer, sa der sikres et
standardiseret grundlag for at arbejde med PRO-data nationalt.

Formalet med koordinationsgrupperne er at udvikle et standardise-
ret seet af spgrgsmal inden for et specifikt indsatsomrade. Koordina-
tionsgrupperne skal fgrst og fremmest sikre, at de spgrgsmal, der
fastleegges, opleves som veerende meningsfulde for patient og klini-
ker i den kliniske kontakt.

Medlemmerne

Gruppen sammensaettes af repraesentanter fra patientforeninger,
klinik, kvalitetsarbejde og ledelse:

e 1 formand

e 2 -3 patienter

e 1 reprasentant fra Hjernesagen

e 5 regionale laegelige repraesentanter

e 5 regionale sundhedsfaglige repraesentanter; sygeplejersker
og/eller terapeuter

e 4 -5 kommunale repraesentanter; fysioterapeuter og evt.
sygeplejersker

o 2 -3lzxgelige reprasentanter fra praksissektoren
e 1 repraesentant fra Dansk apopleksi-register
e Repraesentanter laegevidenskabelige selskaber

o Dansk Selskab for Apopleksi

o Dansk neurologisk Selskab




o Dansk selskab for neuro-rehabilitering
e 1 metodespecialist indenfor spgrgeskemaer

De sundhedsfaglige medlemmer skal have en relevant sundhedsfag-
lig indsigt og veere toneangivende indenfor indsatsomradet. Erfaring
med anvendelse af PRO-data og sp@grgeskemaer vil veere en fordel.
Afhaengigt af gruppens sammensaetning af kvalifikationer kan sekre-
tariatet inddrage gvrige relevante specialister. Patienterne skal have
kendskab til det relevante indsatsomrade.

Formanden udpeges af DR eller KL. Regionerne udpeger egne re-
spektive repraesentanter, og de relevante kliniske databaser og nati-
onale selskaber udpeger selv deres repraesentanter. KL er ansvarlig
for udpegningen af de kommunale repraesentanter og PLO har an-
svar for udpegning af repraesentanter fra praksissektoren. Patien-
terne inviteres via relevante patientforeninger og/eller hospitalsaf-
delinger.

Formanden har ansvaret for at lede gruppens mgder og arbejde.
Formanden skal sa vidt muligt sikre, at relevante synspunkter ind-
drages og afspejles i materialet, tilstreebe konsensus og sikre, at le-
verancer leveres inden for tidsplanen.

Proces

Arbejdet foregar pa 4 workshops af 6 timers varighed. De 4 work-
shops afholdes i Aarhus. Hertil kommer forberedelse og transport.
Tidsforbrug til forberedelse er ca. 20 timer for hele forlgbet.

| fastlaeggelsen af spgrgeskemaer tages udgangspunkt i eksisterende
standardiserede og validerede sp@grgeskemaer samt i de erfaringer,
der allerede matte vaere gjort inden for omradet nationalt og interna-
tionalt.

Sekretariatet stiller en materialepakke til radighed som grundlag for
gruppens arbejde. Denne vil bl.a. omfatte informationer om regio-
nalt, nationalt og internationalt forarbejde, kliniske kvalitetsdataba-
ser (RKKP) og andre for omradet relevante oplysninger.

Workshops faciliteres af sekretariatet, og der arbejdes med fglgende
omrader:
e Spgrgeskemaer
Fastleeggelse af indholdet af PRO-spgrgsmalene til patien-
terne samt svarmuligheder.




Formdl og mal

Afdeekning af formal og mal med at anvende PRO-data fgr,
under og efter behandling, for at malrette standardiserings-
arbejdet med PRO-data.

Relevante patientgrupper

Udpegning af problemstillinger og eventuelle grupper af pa-
tienter indenfor et indsatsomrade, hvor PRO-data saerligt for-
ventes at kunne ggre en forskel; herunder fastleeggelse af in-
klusions- og eksklusionskriterier for hvilke patienter, det er
relevant at anvende PRO-data.

Beslutningsstgtte
Beskrivelse af klinikernes behov for beslutningsstgtte med
beskrevne analyse-algoritmer til vurdering af PRO-data.

Arbejdsgange

Beskrive den kliniske proces, som PRO-data forventes at
indga i.

Data til kvalitetsudvikling

Fastleeggelse af hvilke data, der kan veere gavnlige i forhold
til de kliniske kvalitetsdatabaser

Brugertest
Den kliniske koordinationsgruppe kommer med forslag til
brugertest for bade klinikere og patienter.

Inspirationsoplaeg

Leverancer

Leverancerne for den kliniske koordinationsgruppe er:

Et eller flere nationalt validerede PRO-spgrgeskema(er) med
forventet maksimalt ca. 30 sp@rgsmal. Det bemaerkes, at det
bade kan omfatte diagnose- og domaenespecifikke spgrgs-
mal (f.eks. smerte og funktionsevne).

En anbefaling til prioritering af hvornar (fgr, under og efter
behandling) det er relevant at benytte PRO-data indenfor
det pageldende indsatsomrade

Anbefaling til inklusions- og eksklusionskriterier for patient-
grupper

Algoritmer for klinisk beslutningsstgtte og patientstgtte




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

Tidsplan

Arbejdet vil ligge i maj, juni, august og evt. september maned.
De 4 workshops ligger d. 24/5, d. 15/6, d. 21/8 og d. 18/9.
Alle workshops afholdes kl. 9.30 — 15.30.

Godkendelsesproces

Den kliniske koordinationsgruppe afslutter sit arbejde med at indstille
det udarbejdede spgrgeskemaler) og algoritmer til godkendelse i den
nationale arbejdsgruppe.

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

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

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

Sammenhange og
naeste skridt

Nar gruppens arbejde foreligger, vil det blive baret ind i det videre
arbejde med udbredelse og implementering i databaser og klinisk
praksis pa tveers af sektorer hvor relevant. Der vil blive fastlagt en pro-
ces for udfyldelse, opfglgning og evaluering. Fzlles aftaler om PRO-
data i tvaersektorielle forlgb vil sa vidt muligt skrives ind i eksisterende
og kommende aftaler mellem sundhedsvaesenet aktgrer, eksempelvis
i sundhedsaftalerne og i nationale kliniske retningslinjer.




