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1. Introduktion

| 2016 besluttede Regeringen, Danske Regioner og Kommunernes Landsforening, at Patient
Reported Outcome (PRO)! skal anvendes systematisk i daglig klinisk praksis og til
kvalitetsudvikling i og pa tveers af alle sektorer i det danske sundhedsvaesen. Der er derfor nedsat
en national styregruppe for PRO, som understgtter en standardiseret og bred anvendelse af PRO
i alle sektorer i det danske sundhedsvaesen.

Velvidende at man i forskellige sammenhaenge eller sektorer anvender forskellige begreber som
borger, menneske, person eller patient, har vi valgt at anvende begrebet patient eller borger
igennem vores rapporter. Dog skal alle begreber leeses synonymt og med en samlet forstaelse
for at vi taler om et menneske med en sygdom ud fra en helhedsforstaelse.

PRO-arbejdet tager udgangspunkt i den enkelte patient og dennes forlgb, samt at data bruges
aktivti mgdet mellem patient og den sundhedsprofessionelle. PRO kan blandt andet understptte
patienter og sundhedsprofessionelle i forbindelse med dialog, visitation og behandling af
specifikke sygdomme eller tilstande.

Den nationale styregruppe for PRO har Igbende udvalgt en raekke indsatsomrader og for hvert
indsatsomrade udpeges en klinisk koordinationsgruppe (KKG) med repraesentanter fra hele
sygdomsforlgbet, patientforeninger, patienter og evt. pargrende. KKG beslutter i faellesskab et
PRO-spgrgeskema med tilhgrende algoritmer, der opleves meningsfuldt for bade patienter,
sundhedsprofessionelle og sundhedsorganisationer.

Det nationale PRO-arbejde har hidtil omfattet PRO til fglgende indsatsomrader: Stroke
(apopleksi), Knae- og hofteartrose, Tidlig opsporing af depression, Diabetes, Hjerterehabilitering,
Fgrste jordmorderkonsultation, Psoriasis, Basal palliation, Hjertesvigt og Kroniske smerter. PRO-
sekretariatet, Sundhedsdatastyrelsen, er ansvarlig for planlaegning og gennemfgrsel af
workshopforlgb, pilotafprgvning og evaluering af PRO-spgrgeskemaet og de tilhgrende
algoritmer. De erfaringer der er hgstet undervejs i tidligere nationale PRO-udviklingsforlgb,
bliver inddraget, nar det er relevant i nye PRO-forlgb. Derudover er der fokus pa standardisering
og genbrug pa tvaers af de enkelte indsatsomrader, hvor det giver mening.

| workshopforlgbet deltager bade patienter og eventuelt pargrende, repreesentanter fra
patientforeninger samt sundhedsprofessionelle. Forméalet med denne rapport er at give alle
deltagere en falles forstaelse for omradet, nar workshopforlgbet starter, en introduktion til
selve workshopforlgbet samt en fzlles forstdelse af PRO-begreber og muligheder for
anvendelse af PRO.

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 patient without
interpretation of the patient’s response by a clinician or anyone else”.
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2. Organisering

2.1 Organisering af det nationale PRO-arbejde

Den nationale styregruppe for PRO angiver retningen for det nationale PRO-arbejde. |
styregruppen er relevante aktgrer repraesenteret; Sundhedsministeriet, Danske Regioner,
Kommunernes Landsforening, kommunale og regionale repraesentanter, Danske Patienter, to
patientforeninger, Dansk Selskab for Almen Medicin og Sundhedsdatastyrelsen.

Styregruppen beslutter hvilket omrade, der skal udvikles nationale PRO-skemaer til. Nar
styregruppen har besluttet et omrade pabegynder PRO-sekretariatet forberedelsen af arbejdet
med erfaringsopsamling og evidenssggning, samtidig med at udpegningsprocessen til den
kliniske koordinationsgruppe (KKG) og patientgruppen starter.

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

National bestyrelse for digitalisering
og data pa sundheds- og
aldreomradet

[ National PRO-styregruppe J

| |

PRO omrade PRO omrade PRO omrade
Klinisk Klinisk ' Klinisk
Patientgruppe |: koordinationsgruppe Patientgruppe [ koordinationsgruppe Patientgruppe |: koordinationsgruppe
Referencegruppe

Referencegruppe Referencegruppe

Figur 1 illustrerer hvordan det nationale PRO-arbejde er organiseret.
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3. Proces for arbejdet i KKG

3.1 Patient- og parerende workshops

For at inddrage erfaringer og synspunkter fra patienter og pargrende i udviklingen, er der
planlagt fire workshops, med patienter og pargrende som ligger 14 dage fgr hver workshop med
KKG. Formalet er blandt andet at drgfte, hvilke emner samt PRO-spgrgsmal de finder relevante
til netop personer med KOL. Patientgruppen bliver desuden praesenteret for allerede
eksisterende spgrgeskemaer for at sikre forstaelighed, accept og relevans for malgruppen.

3.2 Workshopforleb for KKG

KKG bestar af repraesentanter fra kommuner, regioner og forskellige relevante organisationer. |
workshopforlgbet skal KKG afklare og beslutte formal, malgruppe, forventet veerdi,
spgrgeskema, algoritmer og anvendelse af PRO-skemaet. For at sikre patienternes stemme i
udviklingen bliver der forud for workshops med KKG afholdt patient- og pargrendeworkshops.
Input fra patientworkshops praesenteres pa KKG-workshops. Inspirationsoplaeg fra relevante
initiativer er desuden med til at sikre, at KKG tager udgangspunkt i allerede eksisterende
erfaringer pa omradet.

Neaervaerende rapport udsendes til KKG forud for fgrste workshop.

Forud for anden workshop udsendes en rapport omkring evidens og erfaringer for anvendelsen
af PRO til KOL. Rapporten giver et overblik over relevante spgrgeskemaer og deres evidens, samt
giver et indblik i de erfaringer, der findes med anvendelse af PRO til KOL. Rapporten er suppleret
med et tilleegskompendium med eksempler pa eksisterende spgrgeskemaer.

Efter workshopforlgbet udarbejdes en opsamlingsrapport. Formalet med rapporten er at
opsummere hele udviklingsprocessen samt at give andre, der ikke har deltaget, et indblik i
processen omkring udviklingen, og de beslutninger gruppen har truffet omkring udviklingen af
et nationalt PRO-skema for KOL.

| Igbet af workshopforlgbet bliver der nedsat en referencegruppe, som bestar af enkelte
repraesentanter fra KKG, som har mandat til at traeffe beslutninger pa gruppens vegne, hvis der
skulle opsta ting, som skal afklares forud for og under pilotafprgvning og evaluering.

3.3 Brugertest

Nar PRO-skemaet foreligger, bliver det analyseret og vurderet af kliniske psykologer. De
udarbejder en interviewguide med opmaerksomhedspunkter i skemaet, som PRO-sekretariatet
efterfglgende brugertester pa patienter indenfor malgruppen, som ikke har veeret med i
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udviklingsforlgbet. Resultaterne for brugertesten opsamles i en rapport og konfereres med
referencegruppen, saledes at eventuelle justeringer kan indarbejdes inden pilotafprgvningen.

3.4 Pilotafprevning

Pilotafprgvningen straekker sig over ca. seks maneder og foregar tvaersektorielt pa omkring seks
pilotsteder pa tveers af landet. | pilotafprgvningen testes formal, anvendelse, vaerdi, malgruppe
og anvendelsen af spgrgeskema og algoritmer i praksis.

Under pilotafprgvningen udfyldes evalueringsskemaer af henholdsvis patienter/borgere og de
sundhedsprofessionelle efter endt samtale med brug af PRO-svar. De sundhedsprofessionelle
udfylder ogsa en log over, hvilke patienter/borgere, der ikke besvarer PRO-skemaet.

Igennem pilotafprgvningen afholdes der Igbende statusmg@der og en faelles midtvejsstatus, hvor
der er mulighed for at lave mindre justeringer i eksempelvis arbejdsgange eller lignende. Her
afklares ogsa, om der er behov for ekstra fokusomrader i evalueringen. PRO-sekretariatet har
det overordnede ansvar for pilotafprgvningen i teet samarbejde med lokale projektledere.

Der udarbejdes en pilotevalueringsrapport med de erfaringer, der har vaeret med brugen af
skemaet i forskellige dele af sundhedsveesnet, sundhedsprofessionelles erfaringer samt
patienternes oplevelser.

Pilotstederne findes ofte i samarbejde med deltagerne i KKG, sa | ma allerede nu gerne overveje
om det kunne vare relevant for jeres afdeling/kommune/praksis at vaere pilotsted.

3.5 Opsamlingsworkshop og afslutning af udviklingsforlab

Pa baggrund af evalueringen bliver patientgruppe og KKG samlet, til en opsamlingsworkshop,
hvor resultaterne fra pilotafprgvningen og evalueringen prasenteres. Safremt evalueringen har
givet anledning til justeringer af eksempelvis spgrgeskema, algoritmer, malgruppe, anvendelse
eller lignende bliver det besluttet pa opsamlingsworkshoppen.

KKG anbefaler pa baggrund af evalueringen, hvilken anbefalingsgrad (kan, bgr, skal) PRO-
skemaet skal have, og den nationale styregruppe for PRO fastslar skemaets endelige
anbefalingsgrad.

Der udarbejdes en opsamlingsrapport pa baggrund af hele udviklingsforlgbet, nar dette
afsluttes, og der afholdes et webinar, hvor resultaterne praesenteres. Webinaret er abent for
alle med interesse i PRO inden for KOL.
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3.6 Implementering og vedligehold

Det endelige spgrgeskema er nu klar til at blive anvendt! De enkelte organisationer er ansvarlige
for at fa skemaet opsat i it-systemer og implementeret lokalt.

Sp@rgeskemaet udstilles i den nationale spgrgeskemabank?, sammen med tilhgrende
dokumentation. PRO-sekretariatet udarbejder desuden undervisningsmateriale, som man kan
bruge lokalt i forbindelse med implementering.

PRO-sekretariatet sgrger for at skemaet vedligeholdes og samler referencegruppen ved behov
for mindre justeringer, mens KKG indkaldes, hvis der er behov for stgrre sendringer i skemaet.
Vi forventer, at KKG indkaldes igen et par ar efter evalueringen, afhaengig af
implementeringsgrad og erfaringer.

2 https://pro-danmark.dk/da/sp%C3%B8rgeskemabank
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4. Begreber

4.1 Begrebsramme for det nationale PRO-arbejde

Det nationale PRO-arbejde, defineres inden for fglgende ramme: Patientrapporterede data er
"fgrstehandsinformation der er rapporteret af patienten selv og systematisk opsamlet”. Det
karakteristiske 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 helbredstilstand, herunder det fysiske og
mentale helbred, symptomer, helbredsrelateret livskvalitet og funktionsniveau”.

PRO-data er patientens svar pa spgrgeskemaer om deres helbredstilstand, som patienten selv
udfylder. Svarene kan anvendes i mgdet mellem patient og den sundhedsprofessionelle, fx til
beslutningsstgtte eller dialogstgtte, og pa tveers af sektorer. Data kan ogsa anvendes sekundaert
til forskning, kvalitetsarbejde og vaerdibaseret styring.

® | s mere om Det Nationale PRO-arbejde pd PRO-sekretariatets hjemmeside 3

® Se en kort film om hvad PRO er og hvad PRO-data kan bruges til

4.1.1  PRO-begreber

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

PRO-spgrgeskemaer eller PRO-skemaer er spgrgeskemaer, der omhandler patientens
helbredstilstand, herunder det fysiske og mentale helbred, symptomer, helbredsrelateret
livskvalitet og funktionsniveau.

Spgrgeomrader er de emner, der spgrges til og som skal fastlaegges af KKG i workshop-forlgbet
—fx fysiske symptomer, mental trivsel eller sociale forhold.

Item er det enkelte spgrgsmal med tilhgrende svarmuligheder.

4.1.2  Typer af PRO-spergeskemaer

Man kan inddele PRO-spgrgeskemaer i fglgende typer:

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

3 https://pro-danmark.dk/da
4 https://pro-danmark.dk/da/information-og-udvikling/hvad-er-pro
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® Domanespecifikke PRO-spgrgeskemaer, der maler pa problemstillinger, som kan ses hos
flere forskellige patientgrupper (fx kost eller sgvn)

® Diagnosespecifikke PRO-spgrgeskemaer, der er udviklet specifikt til seerlige helbreds- eller
diagnosespecifikke problemstillinger. Her vil der vaere tale om PRO-spgrgeskemaer, der er
specifikke for personer med KOL.

® 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 selvsteendige spgrgsmal/items. De nationale PRO-
skemaer er oftest sammensatte PRO-spgrgeskemaer.
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5. Anvendelse af PRO

5.1 Anvendelse af PRO i nationale skemaer

| det nationale arbejde er der fokus pa individuel anvendelse af PRO, hvor PRO-data anvendes i
"mgdet” mellem den enkelte patient og den sundhedsprofessionelle (aktiv PRO).

I mange tilfalde vil eksempelvis de kliniske kvalitetsdatabaser gerne anvende de data, der er
indsamlet til aktiv brug i den primeere patientbehandling til sekundaer anvendelse (passiv PRO).

Aktiv PRO eller Passiv PRO

Aktiv PRO | Passiv PRO
® Anvendes i kontakten med ® Anvendes til forskning og kvalitetsudvikling
patient/borger °

Samler data fra mange patienter/borgere

® Forbedre den enkeltes forlgb : ® Bruges ikke til at forbedre det enkelte

® Bruges som dialogstgtte, ; patientforlgb men at fa viden om mange.

visitationsstgtte og behandlingsstotte | @ pata kan veere indsamlet som aktiv PRO og

7|

genanvendes ”passivt

Figur 2

Erfaringerne fra evalueringerne af tidligere nationale PRO-omrader er, at patienterne gerne vil
svare pa spgrgeskemaer, sa laenge spgrgsmalene er relevante, og de oplever, at deres svar bliver
brugt. Vaerdien og effekten ved PRO opstar fgrst, nar den sundhedsprofessionelle gar i dialog
med borgeren/patienten om besvarelsen, tager ansvar og fglger op pa svarene og derfra
planlaegger det videre forlgb. Derfor er det vigtigt at de sundhedsprofessionelle er grundigt
opleaert i at bruge skemaerne og trygge ved dem.

5.2  Erfaring med aktiv anvendelse af PRO

5.2.1  Lagens opdagelsesprocent

Der forskes i anvendelse af PRO inden for mange omrader og diagnoser, og nogle af disse
undersggelser viser, hvordan PRO aktivt kan anvendes til at fokusere pa vigtige
problemstillinger, som dermed kan fa plads i dialogen mellem patienten og den
sundhedsprofessionelle.
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En undersggelse lavet af Grgnvold og Strgmgren fra 2007 [1] som omhandler patienter i
palliative forlgb, viser, at det hjalper patienter til at komme i dialog med den
sundhedsprofessionelle om deres vaesentlige problemstillinger, hvis der anvendes PRO fgr en
samtale. Grgnvold og Stremgren konkluderer, at hos patienter med palliative behov gzelder det,
at

® ” . enafggrende forudsaetning for optimal palliativ indsats er, at det behandlende personale
har et tilstraekkeligt kendskab til patientens symptomer og problemer. Systematisk brug af
et spgrgeskema kan veere med til at sikre dette. ”

® " . Spgrgeskemaer skal dog ikke erstatte personlig kontakt, og fund fra spgrgeskemaerne
skal verificeres og uddybes via traditionel, klinisk udspgrgen og undersggelse. ”

Underspgelsen anvendte et valideret PRO-spgrgeskema (EORTC QLQ-C30), som malte pa de 12
hyppigste symptomer/problemer hos patienter, der var henvist til palliativ indsats [1]. Man
sammenlignede spgrgeskemabesvarelserne med de samme patienters journaler og fandt
betydelig st@rre afvigelser end forventet. Smerter var det eneste symptom, som naesten altid (i
96% af tilfaeldene) var omtalt i journalen, nar patienten havde rapporteret det [1].

De 12 symptomer, der blev malt pa, var udtryk for generelle problemstillinger og ikke
diagnosespecifikke, og de kan ses hos patienter med forskellige sygdomme.

Tabel 1. De 12 hyppigste symptomer/problemer fundet i en dansk under-
segelse (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].

Laegens
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

ellerhukommelse .. ................. 57 25
Nedsat psykisk velbefindende. . ... .... ... 57 38
Forstoppelse . . ... ... ... ... .. ... . ... 43 38
Dyspng. . .. ... . 42 46
Kvalmefopkastning. .. ... .............. 37 52
Sevnproblemer . .. ... oL 37 15

Tabel 1 viser laegens opdagelsesprocent for de 12 hyppigste symptomer [1].
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5.2.2 Svaere emner —rundt om det hele menneske

Generelt viser vores evalueringer og erfaringer, at nar man aktivt anvender svarene fra et PRO-
skema med bio-psyko-socialt fokus, fgler patienterne sig trygge, set og det giver samtidig de
sundhedsprofessionelle muligheder for at komme rundt om det hele menneske pa en ensartet
og struktureret made.

Citat patient med diabetes: “Det gjorde mig meget tryg. Det med at skulle huske alt jeg ville
sparge om, eller hvad der var relevant. Der havde man bare det der spgrgeskema, hvor tingene
fremgik: Det er det her, der er vigtigt. Det var meget trygt.”

7

Citat patient med diabetes: ”.... personliggar det [konsultationen] mere, sd det ikke er en
generalisering (...), men det faktisk er min hverdag, mine problemer, mine skavanker, min vaegt
og alt det her...”

Citat sundhedsprofessionel (diabetes): “Man far noget foraerende fordi man har et faelles
udgangspunkt og derfor kan springe nogle ting over.”

Citat sundhedsprofessionel (diabetes): “PRO er med til at skabe tillid, fordi borger oplever at
blive hgrt.”

Citat sundhedsprofessionel (diabetes): “PRO traener os i at se pa det hele menneske.”

Citat sundhedsprofessionel (palliation): “Det dbner op for en dialog, og man spgrger ind til noget
de selv har svaret pd”... “Det er en rigtig god abner for den svaere samtale”.

Citat sundhedsprofessionel (palliation): “Jeg ville ikke kunne undvaere det (PRO-skemaet)”.
“Skemaet hjeelper os med at se hvilket menneske det er vi har med at ggre”.

5.3 It-understettelse og deling af data

Tanken med det nationale arbejde med PRO er, at svarene indsamles elektronisk via lokale PRO-
systemer og deles pa tveers af sundhedsvaesenet via den nationale it-infrastruktur, saledes at
sundhedsprofessionelle med rettigheder til at hente data kan tilgd dem °.

5 https://pro-danmark.dk/da/information-og-udvikling/pro-data-og-jura
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Figur 3 viser PRO-flowet, hvor data efter besvarelse kan tilgas via central database (KIH).

Som figuren ovenfor illustrerer, kan sundhedsprofessionelle (med behandlerrelation) og RKKP
tilga PRO-data via central database (KIH-databasen).

Alle sektorer har i sommeren 2024 et tilgaengeligt PRO-system og stort set alle kan aflevere data
til den centrale database. Nogle enkelte systemer kan hente/vise data fra databasen, mens de
gvrige forventer at vaere klar senest fgrste halvdel af 2025. Alle kan dog tilgd data via
Sundhed.dk.
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6. KOL som PRO-indsatsomrade

| 2023 blev KOL udvalgt som indsatsomrade pa baggrund af en foranalyse udarbejdet af PRO-
sekretariatet. KOL blevindmeldt som nyt PRO-omrade pa baggrund af at kommunalt gnske. Det
bakkes op af regioner og praksissektor med gnske om et tvaersektorielt skema. Der foreligger
allerede en del PRO-skemaer til KOL, men disse er ikke ens og derfor kan data ikke sammenlignes
pa tveers af sektorer og pa landsplan. Pa baggrund af foranalysen forslas, at formalet med PRO
til KOL at saette fokus pa det mentale helbred samt de generelle og fysiske begraensninger, som
den enkelte patient kan opleve KOL medfgrer i hverdagen [2, 3]

Der eri gjeblikket ved at blive udarbejdet nye kliniske retningslinjer pa KOL-omradet, men disse
er endnu ikke tilgaengelige. | anbefalingerne fra Lungeforeningens "Vi kan, hvis vi vil — 16 brikker
til en national KOL-plan” anbefales det, at der udarbejdes en nationale handlingsplan, for at
forbedre livskvalitet og overlevelse for KOL-patienter [4].

6.1 HvaderKOL?

Ca. 400.000 danskere lever med KOL. KOL er en alvorlig sygdom, der kan ramme personer over
35 ar, selvom den ofte fg@rst viser sig hos midaldrende og ldre [5]. Det er en hyppig dgdsarsag,
og hvert ar mister 3500 mennesker livet pa grund af KOL. Ca. 20.000 mennesker bliver akut
indlagt med KOL-eksacerbation hvert ar [5, 6].

KOL er en langvarig lungesygdom, som betyder, at nar man fgrst far den, sa er den der for altid.
Det medfgrer en vedvarende irritation i lungerne, hvor slimhinden haever op i luftvejene og
producerer slim [5, 7]. Samtidig bliver luftvejene snaevre, hvilket ggr det sveaerere at fa luften ud
af lungerne [5, 7]. Der opstar ogsa hyppige tilfeelde af lungebetaendelse [5, 7].

Ved KOL er luftvejene konstant irriterede, hvilket ggr immunsystemet overaktivt [7]. De sma
lungeblaerer, hvor ilten overfgres til blodet, kan i nogle tilfaelde blive gdelagt [5]. Irritationen i
luftvejene kaldes bronkitis, mens gdelaggelsen af lungeblaererne kaldes emfysem [5, 7]. Navnet
"obstruktiv lungesygdom" henviser til, at luftvejene er snaevre eller blokerede, hvilket
vanskeligggr luftens passage ind og ud af lungerne under vejrtraekningen [7].

KOL udvikler sig typisk over 20-30 ar med symptomer, sdsom hoste, slim og andengd, der opstar
gradvist [5]. | starten er andengden kun ved fysisk anstrengelse, men bliver vaerre med tiden,
selv i hvile. KOL kan ogsa medfgre andre sygdomme som knogleskgrhed, hjerteproblemer og
depression. Mangel pa fysisk aktivitet pa grund af andengden fgrer til svage muskler og
forveerrer tilstanden [7].

Tidlig opdagelse af KOL er afggrende, da lungerne ikke kan helbredes, og
behandlingsmulighederne bliver begraensede [5]. Symptomerne udvikler sig langsomt, hvilket
kan fgre til forsinket diagnose, da de tidlige tegn sasom hoste og let andengd kan overses som
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almindelige tegn pa aldring eller darlig kondition. Folk med KOL kan ogsa undervurdere deres
symptomer og tro, at de skyldes andet end sygdommen. Jo tidligere KOL opdages, jo bedre er
chancen for at bremse sygdommens forlgb [5].

Patienterne inddeles i GOLD kategorier alt efter hvor alvorligt deres sygdom har udviklet sig og
hvor mange symptomer patienterne har og kan ses i figur 4 [5].

Figura
Vedligeholdelsesbehandling af KOL Trin 6
) ) o i o Specialist
Patienten starter i det laveste trin i deres indplacerede GOLD nsikogruppe Tring behandling fraset
Specialist de palliative tiltag
; behandling Enhver behandling
e Fortsat GOLD E fratn1-5+¢én
Gold E - ode L AMA ABA eller flere af
Trin 3 22 eks:f\cerbatloner +/-ICS LTOT ved
Gold B il;:r ; le;iggelse ARGy 500 saturation < 91%#
Trin 2 MRC 3-5 mg x 3/uge LT NIV
e LAMA + LABA sl (evt 250 mgved  |Andre palliative
afhaengigt af: bivirkninger) tiltag inklusiv
: Evt LAMA eller g
Trin1 MRC 1-2 0g Eosinofil tal’ morfin p.n.
daglig andened: LABA
Gold A Astma™* Lungevolumen-
MRC 1-2 udenfast | LAMA eller LABA reduktion
andened: Ingen Lunge-
fast farmakoterapi transplantation
Tobaksradgivning med henblik pa mulighed for totalt opher
@gning af fysisk traening til det maksimalt opnaelige. MRC:3: specialiseret KOL-rehabilitering
Vaccinationer: influenza, pneumokokker og COVID-19
Tilbyd en SABA p.n. Alternativt en SAMA eller en SABA-SAMA
Udrede og behandlet komorbiditeter, seerligt: hjertesygdom, depression, osteoporose og angst

Personer der stadig er i GOLD E. skal minimum arligt samt ved/efter indlaeggelse vurderes mhp at ga “et trin op” i ovenstaende algornitme for at reducere
risiko for eksacerbationer.

" Storst effekt ved eos z 300 miasL Eos < 0.15 miasl og tendens il pneumoni taler imod at starte ICS og for at stoppe det.
Ved eos = 300 miasL er nedirapning er forbundet med eget risiko for eksacerbation. ICS ber gives i lavest mulige dosis

** Pavist reversibilitet hos patient med signifikant rygeanamnese.
# Endelig iltvurdering afgeres ved arteriepunktur. hvor PaO2<7.4

LTOT long term oxygen therapy LT NIV long term non-invasiv ventilation LAMA langtidsvirkende anticholinergikum.
LABA langtidsvirkende 2-agonist. ICS inhaleret kortikostercid. SABA koritidsvirkende 2-agonist. SAMA korttidsvirkende anticholinergikum.

MRC 1 Ingen dndened undtagen ved kraftig anstrengelse: MRC 2 Andened ved hastvaerk og gang op ad en bakke: MRC 3 Gér langsommere
end andre pa samme alder pga. andened eller ma stoppe for at far vejret ved almindelig gang i fladt terraen: MRC 4 Ma stoppe pga. andened
efter ca. 100 meter eller fa minutter gang i fladt terra=n: MRC 5 Kan ikke forlade hjemmet pga. andened eller far andenod ved af- og paklaedning

Figur 4 viser overblik over inddeling af GOLD kategorier [5].

Prognosen for KOL afhaenger meget af, om man, hvis man ryger, kan stoppe med at ryge i tide.
Effektiv behandling af KOL inkluderer bl.a. influenza-vaccination og
inhalationsmedicin [5]. Traening og medicin kan styrke musklerne og mindske risikoen for
forveerring af sygdommen. Det er vigtigt at undga forvaerringer, da disse kan resultere i
indlaeggelse eller endda dgd [5].

fysisk traening,

6.2 Patientforlgb

| forbindelse med foranalysen blev der udarbejdet en skematisk oversigt over et klassisk KOL-
forlgb. Det klassiske KOL-forlgb viser den typiske KOL-patients vej gennem sundhedsvaesenet og
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vil blive brugt som udgangspunkt i workshopforlgbet i forhold til afgreensning af, hvornar i
forlgbet det vil give mening at anvende PRO.

En stikprgve fra Herning kommune viste at knap halvdelen af KOL-patienter henvist til
kommunalt KOL-forlgb henvises fra egen laege, mens ca. 1/3 kommer direkte fra ambulatoriet.
Ca. 24% af de kommunale forlgb er individuelle, mens de resterende patienter fglger et hold-
baserede rehabiliteringsforlgb (Herning kommune, data januar 2020 - august 2023) [2].

Klassisk KOL-forlgb — mulig anvendelse af PRO

UDREDNING OG DIAGNOSE BEHANDLING & FOREBYGGELSE
SYGEHUSET
Lgbende behandling & konsultationer Y
Akut Afklaring og L
* indlmggelse Ceing Disgnose initiering Afslutning til egen loge
& Egenomsorg og sygdomsmestring
EGEN LEGE o
- 3 =N “
PATIENT —~| | ‘ | =0 |
Med mistanke s N .
om KOL : - Egenomsorg og sygdomsmestring
,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,
KOMMUNEN opfal sl )
(T — pfolgnings- Evt.3 0g12 Afslutning ti
samtale mdr, samtale egen lege

Selv- Afklarende
henvendelse samtale Hjemmesygepleje

Fast anvendelse af PRO

*Eventuelt via samarbejdspartnere og patientforeninger. @ Ad hoc anvendelse af PRO
D Telemedicin: klinisk ansvar og monitorering
Telemedicin: stotte til borgeren hvor relevant

Figur 5 viser et overblik over et klassisk patientforlgb og mulige tidspunkter for anvendelse af PRO

6.3 Inspiration fra andre KOL-initiativer

Der findes allerede mange initiativer til at forbygge indlaeggelser og forvaerringer af sygdommen,
samt forbedre livskvaliteten for patienter og borgere med KOL. Der er eksempelvis
telemedicinske projekter, eHospitalet, rehabiliteringsindsatser, regionale og kommunale PRO-
forlgb, som kort beskrives nedenfor. Erfaringerne vil blive inddraget i workshopforlgbet.

6.3.1 Telemedicin og PRO

Telemedicin er digitale sundhedstjenester, der giver borgerne mulighed for at undga
ungdvendige bes@g hos laegen eller pa hospitalet, nar fysisk fremmgde ikke er pakraevet [8]. Det
giver mulighed for mere behandling og pleje i eller taet pad borgerens eget hjem, i trygge
omgivelser. For eksempel kan borgeren male sit blodtryk, infektionstal eller vaegt derhjemme og
sende resultaterne til de sundhedsprofessionelle. P4 den made kan de sundhedsprofessionelle
overvage borgerens tilstand og vurdere, om der er behov for yderligere behandling. De
sundhedsprofessionelle kan ogsa give rad til borgeren om, hvad de selv kan ggre, hvis tallene
viser forveerringer eller udsving. Den nationale udbredelse af telemedicin skal bidrage til et
teettere samarbejde i sundhedsvaesenet [8].
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KL, Danske Regioner og Regeringen blev enige under gkonomiaftalerne for 2016 om at udbrede
telemedicinsk hjemmemonitorering til KOL-patienter i hele landet. Aftalen bygger pa positive
resultater fra TeleCare Nord KOL-projektet i Nordjylland, hvor faerre og kortere indlaeggelser
blev registreret blandt KOL-patienter [8]. Borgerne oplevede ogsa gget tryghed og bedre
mestring af deres sygdom. Dog er det kun borgere med svaer KOL i kategori D, der far tilbuddet.
Pa trods af det store kommunale arbejde, der er lagt i at fa telemedicinske tilbud til denne
patientgruppe, opleves det, at det kan veere sveert at fa henvist nok patienter fra de
praktiserende laeger til de telemedicinske forlgb.

Tabellen nedenfor viser et datatraek fra Telma®. Tabellen viser, hvor mange borgere der, fra
september 2023 til marts 2024, har haft et KOL forlgb i de fem landsdele.

Borgere pr landsdel 2023-09  2023-10 2023-11 2023-12 2024-01 2024-02 2024-03
Landsdel Hovedstaden 28 38 58 73 92 110 118
Landsdel Midt 3 7 10 14 15 27 42
Landsdel Nord 21 21 199 264 397 465 459
Landsdel Sjaelland 5 7 11 12 16 30 40
Landsdel Syd 38 41 59 62 70 78 116
Total 95 114 337 425 590 710 777

Tabel 2 viser andelen af borgere med telemedicinsk forlgb fra september 2023 til marts 2024 fordelt pa de fem landsdele.

Hver landsdel har faet til opgave at Igse de telemedicinske tilbud til patienter med KOL. Derfor
ser skemaerne pa tveers af landsdele forskellige ud og indeholder bade ens og forskellige
spgrgsmal. Indtil nu har 11 kommuner og Region Nordjylland testet tilbuddet, og resultaterne
viser det store potentiale: 11 procent faerre indleeggelser, 20 procent kortere indlaeggelser
sammenholdt med kontrolgruppe, 62 procent oplevede gget kontrol med sygdommen, og 72
procent oplevede gget tryghed og at mestre sygdommen bedre [9].

6.3.2 Kgbenhavns Kommune og PRO

| Center for KOL i Kebenhavns Kommune har man de sidste par ar arbejdet med et PRO-skema
tii borgere med KOL. Skemaet er wudviklet i en samskabelsesproces mellem
sundhedsprofessionelle og borgere [10]. TeleKOL i Kgbenhavns kommune foregar ved, at
borgeren tager selv malinger af saturation, puls og veegt hjemme cirka en gang om ugen og
besvarer spgrgsmal om symptomer. Malingerne sendes til en monitoreringsansvarlig
sygeplejerske, som fglger op pa malingerne sammen med borgeren gennem et skaermopkald.

6 Telma (Telemedicinsk Monitorerings Applikation) er et nationalt it-system, som ggr det muligt at monitorere en
borgers sundhedstilstand i eget hjem ved hjeelp af telemedicin.
Link: Telma anvendelsesstatistik - Telma - WIKI - Telemedicin Confluence (atlassian.net)
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Formalet med ordningen er at styrke borgerens evne til at handtere sygdommen, skabe tryghed
og forbedre livskvaliteten samt forebygge forvaerringer og indlaeggelser.

Malgruppen for TeleKOL er borgere med KOL i GOLD gruppe D eller borgere med en mildere
form for KOL, som vurderes at kunne drage fordel af tilbouddet ud fra en klinisk og/eller
psykosocial vurdering. Det er ikke ngdvendigt, at borgeren allerede er i et forlgb pa Center for
KOL for at kunne deltage [10].

6.3.3 eHospitalet

eHospitalet er et digitalt sundhedscenter i Region Sjaelland, der tilbyder online konsultationer,
behandling og opfglgning inden for forskellige sygdomsomrader, herunder KOL [11].

Pa eHospitalet kan personer med KOL fa adgang til lsegehjzaelp, medicinsk radgivning og
opfglgning uden at skulle mgde fysisk op hos en laege. Dette kan veere seerligt praktisk for
personer med KOL, da det reducerer behovet for hyppige besgg pa hospitaler eller leegeklinikker.

eHospitalet fungerer ved, at man opretter en profil online, besvarer spgrgsmal om ens
helbredstilstand og symptomer, og kommunikerer med sundhedsprofessionelle via beskeder,
videosamtaler eller telefonopkald. De sundhedsprofessionelle kan sd vurdere patientens
tilstand, ordinere medicin, give rad om livsstilseendringer og f@lge op pa behandlingen.

Det er vigtigt at bemaerke, at eHospitalet ikke kan erstatte alle former for fysisk laegebehandling,
men det kan vaere et nyttigt supplement, isaer for dem der har behov for hyppig opfglgning og
radgivning vedrgrende deres KOL [11].

6.3.4 Palliation og KOL

Lungemedicinsk afdeling pa Vejle Sygehus deltog i udviklingen og pilottestningen af det
nationale PRO-skema til Palliation [12]. Her har man hgstet gode erfaringer med at have en mere
holistisk tilgang til patienterne [13]. Afdelingen har sendt skemaet ud til mere end 200 patienter.
Til en start var formalet, at det var de mest syge patienter i ambulatoriet der skulle have
skemaet. Men hurtigt oplevede personalet pa afdelingen det store potentiale det havde. Derfor
gives det nu til alle patienter pa afdelingen. Jo tidligere de spgrger, jo bedre mulighed for at ggre
en maerkbar forskel for patienten [13].

6.4 Input fra eksperter indenfor KOL-omradet til afgraensning
af relevans og formal

PRO-sekretariatet har udarbejdet en foranalyse, afholdt formgder, studiebesgg, foretaget
interviews og modtaget skriftlige input fra eksperter pa KOL-omradet i Danmark, for at fa det
bedste udgangspunkt for arbejdet. Formalet med dette forarbejde var at afdeekke relevansen
for et nationalt tveergaende KOL-skema, der kunne bruges pa malgruppen patienter med KOL.
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Foranalysen konkluderer, at der er bred opbakning til et nyt nationalt KOL-skema. Et PRO-skema
kan give bedre forudseetning for dialog med og behandling til KOL-patienter og give et 360
graders perspektiv pa trivsel hos patienten/borgeren.

Der er en generel tilslutning til et KOL-skema pa tveers af sektorer, da patienter med KOL ofte
er i hyppig bergring med alle tre sektorer. Et tvaersektorielt skema kan skabe sammenhaeng ved
indsigt i tidligere besvarelser.

Det foreslas at den primaere anvendelse er til at skabe refleksioner hos den enkelte patient og
som dialogvaerktgj i mgdet med de sundhedsprofessionelle.

Pa rehabiliteringsomradet har man foreslaet PRO som relevant ved afklarende samtaler og til
opfelgning pa traeningsforlgb, hvor det ikke allerede bruges som telemedicinske tilbud. KOL-
rehabilitering er i Sundhedsstyrelsens KOL-anbefalinger defineret som:
“de multidisciplinsere sundhedsaktiviteter, der i en helhedsorienteret, men
individuelt planlagt indsats har til formdl at genoprette og vedligeholde en KOL-
patients fysiske, psykiske og sociale funktionsniveau og dermed forebygge akut
opblussen af den kroniske sygdom” [4].
Pa hospitalsomradet sas det relevant i ambulatorier. | almen praksis blev arskontroller naevnt
som et muligt sted at bruge PRO.

Alle sektorer har indikeret, at spgrgeskemaet bgr have et bio-psyko-socialt fokus, sa man sikrer
et fokus pa det hele menneske i den samlede livssituation. 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 sin sygdom aktuelt og over tid. Et bio-psyko-socialt fokus vil desuden sikre,
at man kommer rundt om det hele menneske og ikke alene fokuserer pa fx medicin/hoste ved
konsultationen.

6.5 Vardived PRO for patienter og sundhedsprofessionelle

PRO-spgrgeskemaer, der anvendes i KOL-forlgb, forventes pa baggrund af foranalysen, at kunne
skabe vaerdi for bade patienter og sundhedsprofessionelle.

| det tidligere arbejde med PRO har man fundet frem til overordnede forventninger, man kan
have til PRO-spgrgeskemaer. Disse forventninger er opsummeret i nedenstaende figur og kan
bruges som inspiration til at fastlaegge konkrete formal for PRO til borgere med KOL, hvilket vil
veere en del af arbejdet pa workshops med KKG.

Figur 6 viser typer af stgtte som PRO kan bruges til.
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Figur 6 illustrerer former for veerdi og beslutningsstgtte i forbindelse med PRO.

Patienterne kan forvente, at anvendelse af PRO giver dem veerdi, ved at de far stgrre
indflydelse pa planlaegning og gennemfgrelse af eget behandlingsforlgb, og at der vil veere en
forbedret kvalitet og tidsmaessig prioritering af behandling i forhold til deres gnsker og behov.

Sundhedsprofessionelle kan forvente, at PRO bidrager med veerdi til optimering af behandling
og kontrol ved at understptte dialogen med patienten og ved at tage afsat i de nationale
faglige retningslinjer. Behandlings- og kontrolforlgb kan iveerksaettes pa det bedst mulige
tidspunkt i forhold til bade patientens gnsker og behov og i forhold til den bedst mulige
planlaegning 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
behandling.

PRO-sekretariatets forarbejde har udmundet i input til den vaerdi, som et PRO-skema
potentielt kan generere for borgere med KOL. Fglgende input er fremlagt men arbejdes videre
med i workshop-forlgbet:

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

® Sikre mere individuel og malrettet behovsafdaekning og afhjeelpning. Alle indsatser kraever
ogsa ressourcer af patienten - med PRO kan vi bedre finde frem til, hvad der er den vigtigste
prioritering ift. patientens ressourcer
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® Hjzelpe den sundhedsprofessionelle til at tage hul pa vanskelige emner. Man taenker hele
vejen rundt og det er "tilladt” at tale om det hele menneske

® PRO-besvarelsen vil kunne hjalpe til at sikre struktur i samtalen, kunne anvendes til
beslutningsstgtte og prioritering af de omrdder, 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 sundhedsprofessionelle om handtering af sin egen sygdom.
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