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Indledning




Formal og baggrund for analysen

Formal

Formalet med analysen er at afdaekke behov for visning og deling af patientens
diagnoser, den oplevede veerdi ved deling af diagnoser samt relevante
forudsaetninger og barrierer for national deling af diagnoser. Forudsaestninger og
barrierer omfatter bade tekniske, juridiske, organisatoriske og aftalemaessige
forhold. Det undersgges saledes, hvilke afklaringer som skal veere pa plads for at
kunne etablere en feelles national lasning for deling af diagnoser.

Foranalysen undersager behovene hos falgende malgrupper:

+ Praktiserende leeger
+ Hospitalslaeger og @vrige sundhedspersoner pa hospitalet
*  Kommunalt sundhedspersonale

Patienter

Foranalysen bygger ovenpa PLO og MedComs aktuelle projekt med
diagnosedeling hos de praktiserende laeger samt analysen af den kommunale
sygeplejes behov for diagnostiske oplysninger (KL 2019).

Foranalysen er udarbejdet til styregruppen for et Samlet Patientoverblik, som pa
baggrund af foranalysen skal tage stilling til det videre arbejde med deling af
diagnoser.

Baggrund

Den nationale bestyrelse for sundheds-it godkendte i januar 2020, at der i regi af
Sundhedsdatastyrelsen blev igangsat et afklarende arbejde om etablering af en
national Iasning til deling af diagnoser. Dette arbejde skulle udfgres i kobling til
det igangveerende projektet "Diagnosekort i almen praksis” hos MedCom i
samarbejde med PLO om at etablere diagnosedeling i almen praksis.
"Diagnosekortet” er besluttet af Dansk Selskab for Almen Medicin (DSAM) og
Praktiserende Laegers Organisation (PLO) i 2016.

Oplysninger om patientens diagnoser deles i dag i forskellige beskedtyper (fx
epikriser) og kan findes i patientjournalerne og e-journalen via
Sundhedsjournalen. Der findes imidlertig ikke et enkelt og lettilgaengeligt overblik,
som indeholder oplysninger om alle patientens aktuelle, relevante og historiske
diagnoser pa tveers af hospitaler, almen praksis, kommuner og speciallaeger.

Den enkelte sundhedsfaglige person risikerer dermed at vaere uvidende om
vaesentlige diagnoser hos patienten, og kan derfor uforvarende komme til at
behandle patienten forkert. Dette geelder seerligt for patienter i tvaergaende
forlgb, hvor der typisk er mange interaktioner og overgange mellem forskellige
sundhedspersoner. Indeveerende analyse gennemfgres med afsaet i denne
problemstilling og bygger videre pa de hastede erfaringer med deling af
diagnoser i almen praksis.



Disponering af analyserapporten

Afsnit 1: Indledning

Rapportens farste afsnit praesenterer baggrund og formal,
rapportens disponering samt den anvendte metode,
datagrundlaget for analysen samt de vigtigste
afgraensninger.

Som led i at udfolde datagrundlaget praesenteres en
oversigt med den viden og de interviews, som analysen
primaert bygger pa.

Afsnit 2: Foranalysens resultater og observationer

Afsnittet indledes med en overordnet beskrivelse af den
nuveerende praksis hos hhv. praktiserende laege, hospital
0g kommune*.

Herefter fglger en praesentation og illustration af
"Diagnosekortet”, som er det aktuelle projekt hos PLO og
MedCom, som analysen tager afsaet i. Nar begrebet
"Diagnosekort” anvendes i rapporten, er det som direkte
reference til det specifikke projekt hos PLO og MedCom,
og ikke til en national lgsning.

Dernzest folge en gennemgang af rapportens
hovedresultater med fokus pa behov og forudsaetninger
ifm. etablering af en national Igsning til deling af
diagnoser.

Endelig fglger en uddybning af resultater og observationer

med udgangspunkt i analysens fire malgrupper.
Anbefalingerne er struktureret efter analysens fire
malgrupper og deres forskellige gnsker til en national
lzsning til deling af diagnoser.

Afsnit 3: Bilag
Afsnit 3 er et bilagsafsnit, som praesenterer:

« Udvalgte resultater fra survey-undersggelse med
sundhed.dk’s patientpanel.

» Oversigt med eksempler pa @vrige organisationer og
sundhedspersoner som kunne veere interessante at ga
i dialog med, og som ikke har veeret omfattet af
foranalysen.

» Oversigt med de interviewede parter og
sundhedspersoner.

* Det har ikke veeret foranalysens eerinde at beskrive og vurdere nuvaerende arbejdsgange detaljeret, men der er spurgt ind til nuveerende praksis ifm. interviews og gennemgang af eksisterende dokumentation.



Metode, datagrundlag og afgraensning

1. Gennemgang af relevante analyser og erfaringer
med deling af diagnoser

Som led i analysen er fglgende lgsninger samt analyse-
og evalueringsrapporter blevet undersagt:

"Arbejdsgangs- og behovsanalyse” i regi af

programmet for Et Samlet Patientoverblik fra SDS

(2017)

*  "Den kommunale sygeplejes behov for diagnostiske
oplysninger” fra KL (2019)

+ Diagnoseliste fra Sundhedsplatformen i Region
Sjeelland

* Forelgbige vurderinger af arkitektur til national Igsning
for deling af diagnoser fra SDS (2020)

*  Mock-up og forelgbige vurderinger af Diagnosekort for
praktiserende laeger udarbejdet af Medcom og PLO

+ Pilotafprgvning og evaluering af SAMBLIK-diabetes i

regi af Region Midtjylland (2022).

Afgraensninger

2. Interviews med klinikere* og parterne pa
sundhedsomradet

Som led i analysen er fglgende aktarer blevet interviewet
med henblik pd at vurdere behovene for en national
lgsning til deling af diagnoser:

* Danske Regioner

*  Kommuner: tre sygeplejersker, tre sundhedsfaglige
konsulenter og en analysekonsulent pa det
kommunale sundheds- og omsorgsomrade

« KL

*  MedCom

PLO

* Regioner: syv hospitalsleeger fra fire regioner,

SAMBLIK og feelles regional systemadministrator

SDS: jurister og it-arkitekter

Sundhed.dk: analysekonsulent ifm. survey-

undersggelse med sundhed.dk’s patientpanel.

3. Fastlaeggelse af behov og gnsker til en national
lesning til deling af diagnoser

Behov og @nsker er identificeret gennem desk research
og herefter valideret og udbygget via en raekke kvalitative
interviews med klinikere og parterne pa omradet.

Patienternes behov er opgjort via en survey-undersggelse
foretaget sammen med sundhed.dk via deres
patientpanel.

Behovene er herefter kategoriseret via de fire malgrupper:

1. Praktiserende laeger
Hospitalslaeger og @vrige sundhedspersoner pa

hospitalet
3. Kommunalt sundhedspersonale
4. Patienter.

Foranalysen er primaert en behovsanalyse, og der er saledes foretaget en raekke afgraensninger af analysens scope. Analysen undersgger derfor ikke fglgende elementer:
» As-is-afdeekning af nuveerende arbejdsgange og processer pa tveers af sektorer, hurunder aktiviteter og gkonomi

+ Lasningsdesign og malarkitektur for en mulig national Igsning, inkl. vurderinger af tilgang til data, begrebsmodel, standarder mv.
» Juridisk konsekvensvurdering ifm. design af national lgsning
» Procesforbedringer, kvalitetslaft og effektiveringsmuligheder.

*Dataindsamlingen pa hospitaler har primeert omfattet laeger, og der ikke gennemfart interviews med fx sygeplejersker, jordemgdre eller gvrige sundhedspersoner. Dataindsamlingen i kommunerne har primzert omfattet analysekonsulenter og
sundhedsfaglige konsulenter samt sygeplejersker. Der har ikke vaeret gennemfart interviews med gvrige kommunale sundhedspersoner som fx digetister, fysio- og eroterapeuter mv. Endelig har analysen ikke inddraget specialleeger samt
Foreningen af Praktiserende Speciallaeger (FAPS).
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Den nuveerende situation

Praktiserende laage

Kvaliteten af diagnosekodningen har historisk varieret
meget fra praksis til praksis, hvilket bl.a. skyldes
forskellige traditioner for diagnosekodning og
varierende teknisk understgttelse af

diagnosekodning i laeegesystemerne. Erfaringer fra
bl.a. forlgbsplanprojektet understatter dette.

Med Diagnosekortet sikres en samling af diagnoser og et
struktureret overblik samt en mere ensartet teknisk
understottelse af diagnosekodningen.

Diagnoserne overfgres automatisk fra hospital til
leegepraksis via epikrisen, hvor lzegesystemet
"opsnapper” diagnosen og mapper hospitalets ICD10-
koder med ICPC-koder i almen praksis via en generel
funktionalitet i laegepraksissystemet.

Ulemperne ved varierende registreringspraksis er blandt
andet uens kvalitet i oplysninger om patienten samt uens
og manuelle processer, som gger risikoen for fejl, og som
er tidskraevende. Derfor er det ogsa ambitionen med
Diagnosekortet at skabe en mere ensartet made at
arbejde med diagnoser pa.

Hospital

Pa trods af konsolideringen af EPJ-systemer og
igangveerende standardiseringssarbejde varierer
kvaliteten af diagnosekodningen meget pa hospitalerne
bade inden for og mellem kliniske specialer. Der arbejdes
med en "diagnoseliste” bade i Sundhedsplatformen og
Columna EPJ efter ICD-klassifikationen, men listen
anvendes ikke struktureret og ensartet. Der ses blandt
andet store forskelle ift., hvor meget der kodes, og hvor
meget information der skrives ned, hvorvidt diagnoser
markeres som historiske ifm. afslutning af forlab samt,
hvor ofte listen ajourfares.

Nar hospitalet modtager patienter, og der er behov for at
skabe et overblik over patienten, herunder patientens
diagnoser, tilgar den ansvarlige behandler typisk Feelles
Medicinkort (FMK), journalnoter og diagnoseliste i EPJ og
evt. Sundhedsjournalen. Opslag i systemer suppleres
typisk med patientdialog.

Der er saledes ikke et sted, hvor lzegen eller den
relevante sundhedsperson kan foretage et opslag pa
aktuelle diagnoser (fx forlgbsdiagnoser eller kroniske
diagnoser) ligesom der ikke systematisk arbejdes med at
kategorisere yderligere relevante diagnoser.

*’Den kommunale sygeplejes behov for diagnostiske oplysninger” udarbejdet af Carve Consulting for KL (2019).

Kommune

Sundhedspersonerne i kommunerne anvender mange og
forskelligartede kilder til at fa diagnostiske oplysninger om
borgerne, hvilket er en tids- og ressourcekraevende
opgave. Det sker typisk via dialog med praktiserende
lzege og hospitalet samt via FMK til at "tyde” hvad
patienten fejler.

Der er stor variation i, hvordan oplysningerne tilgas, og
hvor meget tid der bruges pa at indhente diagnostiske
oplysninger.

Der mangler séledes et samlet overblik over diagnoser
bade fra praktiserende laege og hospital, ligesom der ses
forskellige mader, hvorpa kommunerne arbejder med at
indhente og avende diagnoserne.

En tidligere analyse foretaget af KL* peger desuden p4a, at
den manglende systematik i noteringen af diagnostiske
oplysninger resulterer i en gget risiko for ukorrekte eller
mangelfulde oplysninger, samt fejl i valget af pleje- og
behandlingsindsatser.



Diagnosekortet hos den praktiserende laege

DSAM og PLO har i samarbejde med MedCom etableret et "Diagnosekort” for praktiserende
lzeger. Lasningen er afprgvet hos ca. 60 klinikker og er sat i drift.

Formal og lgsning

PLO og DSAM har i samarbejde med MedCom etableret
et Diagnosekort i almen praksis, hvor kortet afstemmes i
dialog med patienten og skal give et retvisende billede af
patientens aktuelle helbredstilstand og tidligere
betydningsfulde haendelser, tilstande mv. Praktiserende
leege er ansvarlig for Diagnosekortet. Projektet er opdelt i
tre indsatser, hvor indsats 1 og 2 er igangsat.

1. Prioriteret overblik over patientens diagnoser i
almen praksis
Etablering af Diagnosekort i almen praksis med et
retvisende billede af patientens aktuelle diagnoser og
relevante diagnoser ensartet ud fra feelles krav og
standarder. Herudover kan laegen nemt se gvrige
historiske diagnoser.

2. Deling af overblik over patientens diagnoser, med
patienten, via Min Lage-app
Visning af aktuelle og relevante diagnoser via Min
Leege.

3. Oplaeg til model for tvaersektoriel deling af
patientens diagnoser via PLSP
Proof of Concept (POC) mhp. at kunne dele
Diagnosekortet med andre behandlingsansvarlige
sundhedspersoner

Resultater

Ifalge PLO og MedCom viser projektets forelgbige
resultater, at en mere struktureret tilgang til visning af
diagnoser giver overblik i eget laegepraksissystem og
bedre mulighed for dialog med patienten om behov og
forlgb. Det fremheaeves desuden, at Diagnosekortet skaber
aget kvalitet i behandlingen, idet den praktiserende leege
sammen med patienten aktivt forholder sig til
diagnoserne.

Diagnosekortets relevans for indevarende analyse

Gennem involvering af mere end 60 klinikker* og
opsaetning i tre laegesystemer tegner der sig ifalge PLO
og MedCom et klart billede af, at Diagnosekortet vil skabe
stor veerdi hos de praktiserende laeger og deres patienter.

PLO og MedCom vurderer, at der vil vaere seerlige fordele
ved de tveersektorielle forlgb, hvor forskellige
kronikergrupper har hyppig kontakt med bade
praktiserende laege, kommune og hospital.

Det fremhaeves desuden, at Diagnosekortet kunne veere
veerdifuldt ifm. lzegeskift, ferieaflgsning, anvendelse af
uddannelseslager samt adgang for laegevagten.

* Konceptet for Diagnosekortet er udarbejdet af en laegefaglig referencegruppe med repraesentanter fra PLO og DSAM. Der er kgrt en mindre pilotafprgvning
med 6-9 klinikker, hvorefter der er kart en starre pilot med 60 klinikker. Diagnosekortet er implementeret i XMO, NOVAX og WinPLC-systemerne




Diagnosekortet hos den praktiserende laege

Nedenstaende mock-up viser, hvordan Diagnosekortet kan se ud i et laegepraksissystem. Der sondres mellem aktuelle og relevante
diagnoser*. Desuden kobles diagnoser til ICPC- og ICD-koderne, ligesom diagnosens debut og evt. afslutning fremgar af kortet.

lllustrativ mock-up af Diagnosekortet

Lagesystem _ & Anders Petersen, Familielzegerne o]

Patient: Nancy Ann Berggren (123456-3652) Opdateret 21.01.2021 10:18
Dato
13022021 Kontinuation + Dlagnoser e
07.02.2021 Diagnosekort . Oversigt 29 Forleb 4
Notater FID A~
07.01.2021
21.12.2020 13.02.2001 T90 (DE140) / Sukkersyge uden 5 . N ICPC ICD Betegnelse Debut Afsluttet ~
o specifikation med bevidsleshed
17.11.2020 [] Axtuelle ~
O Pt. indlagt med akut besvimelse
21.09.2020
T90 DE119A Diabetes type 2 05.07.2013 :
21.09.2020 07.02.2021 N90 (DG440) / Hortons hovedpine 4 : ~ O P :
02.09.2020 .
s Patienten klager over voldsom [J vLes DM819 Osteoporose 12.03.2009 :
04.08.2020 hovedpine gennem 14 dg
. Hortons .
07.06.2020 A BT. 142/87 E] N90 DG440 hovedpine 29.08.2017 :
01.06.2020 p pt. gaet op i medicin. Afventer
effekt 10 dg.
01.06.2020 E] Relevante A
21.04.2020 07.01.2021 :ﬁ;nzguac) f Cholecystectomia : ~ O e DG109 Depression 14.05.2012 04.03.2013 3

Manalanda Aaaldaklasra aftar

*Med aktuelle diagnoser forstas diagnoser, som indebaerer konkrete og aktuelle behandlingsforlgb, imens relevante diagnoser fx kan veere en tidligere depression, som kan have betydning for et patientforlgb, selvom patienten
ikke modtager aktuel behandling. Der er desuden igangsat et arbejde om at etablere en governance og arbejdsprogram for selve ICPC, dvs. en opdatering af klassifikationen og en raekke informationsindsatser rettet mod
klinikkerne, hvilket vil have en betydning for kodepraksis.



Visning i Min Lage app

<

Katrine Nielsen

Diagnosekortet hos Diagnoser
patienten via Min Lasge- o)
a p p gir:;rt.aue flere diagnoser i legens journal, end dem der vises

her. Hvis du mener, at der mangler vigtige diagnoser, kan du
kontakte din lege.

Til hgjre ses et mock-up, som viser, hvordan
J p Kronisk obstruktiv lungesygdom

Diagnosekortet ser ud for patienten i Min Laege-

app,en' Registreret:

1. jan. 2009
Patienten kan se de diagnoser, som seettes pa 5
Diagnosekortet dvs. de aktuelle og de
prioritererede relevante diagnoser.

Diabetes Type 2
Herudover opfordres patienten til at tage kontakt il
egen laege, safremt der er vigtige diagnoser, som Registreret:
ikke fremgar af Diagnosekortet. 1-Jan. 2002

>

Migraene

Q 2@ BF E @

Qverblik Indbakke Aftaler Tidslinje Mere




Hovedresultater — parternes behov

Der ses en stor eftersparsel efter en bedre deling af diagnoser iblandt sundhedsvaesents parter. Der er opbakning til en
national Igsning, som "bygger videre” pa "Diagnosekortet” med den praktiserende lzege som primaert ansvarlig.

En national lasning vil skabe vaerdi hos alle parter En national lesning skal bygge videre pa Diagnosekortet

» Der er enighed om, at det vil veere veerdifuldt med en national lgsning til deling af  Alle parter kan se en klar fordel i at genbruge sa meget som muligt fra
diagnoser. Diagnosekortet, safremt parterne beslutter at etablere en national Igsning.

* Veerdien vurderes at veere starst hos praktiserende lseger og kommunerne, men » Der er enighed om, at overblikket pa Diagnosekortet er godt og brugbart - og
hospitalerne vil ogsa have gleede af et struktureret overblik. indholder relevant funktionalitet, som sikrer en god kobling mellem ICPC- og ICD-

koderne og en automatisk overfarsel af diagnoser fra epikrise til Diagnosekortet.
Deling af diagnoser vil skabe vaerdi hos forskellige sundhedspersoner i

forskellige kontekster Den praktiserende laege skal vaere primaert ansvarlig
» Der er mange malgrupper, for hvem det vil vaere relevant at kunne tilga oplysninger » Der er enighed om, at den praktiserende lzege skal veere primaert ansvarlig for at
om diagnoser i forskellige sammenhaenge, herunder: dokumentere og vedligeholde diagnoser.

» Praktiserende leeger, fx i behandlingsforlagb, dialog mellem laege og kommune og + Det fremhaeves som afggrende for Igsningens succes, at ansvaret er entydigt
henvisning af patient til udredning hos speciallaege. placeret hos en enkelt aktar.

* Hospitalslaeger, ergo- og fysioterapeuter, jordemgdre og evt.
hospitalssygeplejersker*, fx ifm. akut modtagelse af patient pa hospitalet samt i

konkrete behandlingsforlgb. - De adspurgte patienter vurderer entydigt, at det vil vaere veerdiskabende at have
« Kommunale sundhedspersoner, herunder sygeplejersker, ergo- og fysioterapeuter, adgang til diagnoser.

diaetister samt social- og sundhedsassistenter, fx ifm. udskrivning til modtagelse af |

patienten i kommunen og efterfglgende visitation, dialog om patient mellem

kommune og egen leege, vurdering af medicinbehov, tilretteleeggelse af sygepleje,

genoptraening mv.

Patienter skal have adgang til egne diagnoser

Alle interviewede sundhedspersoner og parter vurderer entydigt, at patienter skal
have en adgang til egne diagnoser fx via sundhed.dk og Min Leege.

* Mulige sekundaere malgrupper kan omfatte vagtleeger som har begraenset
information om patienten at handle ud fra, apotekere givet at denne aktergruppe
kan fa en starre opgave ifm at tilse patienter, tandlaeger og kiropraktorer.

* Leegerne som er interviewet ifm foranalysen giver udtryk for, at sygeplejersker sandsynligvis ikke vil opleve ligesa stor vaerdi som leeger og andre behandlingsanvarlige, idet diagnoserne ikke anvendes pa samme made i det daglige arbejde.
Der er ikke foretaget interviews med hospitalssygeplejersker ifm. foranalysen.



Hovedresultater — parternes behov

En national Igsning skal veere tryg at anvende bade som sundhedsperson og som patient. Det fremhaeves, at en national
lasning skal give mulighed for bade primzere og sekundaere anvendelsesmuligheder.

En national lasning skal vaere tryg at anvende som sundhedsperson

» Ifm. Diagnosekortet anvendes databehandleraftaler mellem klinikkerne, systemhuse,
PLSP og Trifork (Min Leege-app) til at handtere diagnoserne. Denne model kan
fungere ifm. deling mellem praktiserende lzeger, men den giver ikke mulighed for
tvaersektoriel deling af diagnoser.

+ Ifm. de gennemfarte interviews er der udtrykt forskellige holdninger til, hvorvidt en
national Igsning skal veere "samtykkebaseret”, hvor patienten sammen med den
praktiserende leege veelger, hvilke diagnoser der skal vises, eller "baseret pa en
standardmodel” hvor de vigtigste diagnoser vises som “default”, og hvor patienten
herefter kan veelge at "spaerre” for udvalgte oplysninger.

En national lesning skal give mulighed for at bruge diagnoser bade til primaer og
sekundaer anvendelse

» Det primaere formal ved at dele diagnoser skal veere at gge kvaliteten i
patientbehandlingen.

+ Nar data alligevel struktureres og samles i en database, eftersperger iseer
kommunerne en mulighed for at anvende data pa populationsniveau til
kvalitetsudvikling.

* PLO er pa nuveerende tidspunkt i dialog med Sundhedsdatastyrelsen om
mulighederne for indberetning fra almen praksis.



Hovedresultater — forudsatninger

Der er brug for en naermere vurdering og dialog om iseer tilpasning af funktionalitet, hvordan der sikres adgang til

diagnoser, goverance samt sikring af hjemmelsgrundlag

Tilpasning af funktionalitet og begreber

* Det nuveerende "Diagnosekort” er en lgsning, som primaert er designet til de
praktiserende laeger og deres patienter.

* Ved etablering af en national Igsning skal det sikres, at valg af standard og begreber
er harmoniseret med begreber og arbejdsgange i kommunerne og pa hospitalerne.
Hospitalerne anvender fx termen kroniske diagnoser, som p.t. ikke er anvendt ifm.
Diagnosekortet. Herudover kan der fx veere behov for at overseette latinske diagnoser
til sundhedspersoner i kommunerne.

» Hospitalslaegerne papeger desuden, at det kan give veerdi, hvis de har mulighed for
at markere veaesentligheden af diagnoser i et overblik, sa praktiserende laeger og
andre behandlere kan handle pa sadanne vurderinger. Dette vil veere et eksempel pa
ny funktionalitet.

Afklaring af hvordan diagnoser skal tilgas

* Imens de praktiserende laeger gnsker adgang via eget fagsystem, er
sundhedspersoner pa hospitaler og i kommuner positive over for alternative
muligheder for visning som fx Sundhedsjounalen, da de ikke har brug for at fa data
”ind i felterne”, men blot gnsker et overblik.

* Flere interviewpersoner i kommunerne giver dog udtryk for, at de ikke anvender
Sundhedsjournalen, fordi de har en opfattelse af, at det kraever indhentning af
samtykke at anvende lgsningen. Det er ikke tilfaeldet, bade § 193 b og
Bekendtggrelsen om drift m.v. af den fzelles digitale infrastruktur , samt § 42 a giver
adgang til at se oplysninger i Sundhedsjournalen, safremt der er en
behandlingsrelation. Der kan derfor vaere behov for at kommunikere regler ifm. den
generelle anvendelse af Sundhedsjournalen, ligesom det bar veere et
opmaerksomhedspunkt ifm. en mulig adgang til diagnostiske oplysninger.

Governancemodel med placering af ansvar for ajourfering

De interviewede sundhedspersoner haefter sig ved, at der skal vaere en governance-
model pa plads med én akter, som er ansvarlig for vedligehold. Dette skal sikres
gennem forpligtende aftaler og en understgttende incitamentsstruktur.

Flere naevner, at "FMK spgger” som folge af de mangelfulde opdateringer og en uklar
ansvarsdeling.

Etablering af hjemmelsgrundlag for deling af diagnoser

Der er pa nuvaerende tidspunkt ikke et entydigt hjemmelsgrundlag til tveersektoriel
deling af diagnoser i en struktureret form til brug for sundhedsvaesenets parter i
forbindelse med behandling af patienter. Denne slags deling og visning vil kraeve
justering af Bekendtgarelsen om drift m.v. af den feelles digitale infrastruktur
(tilhgrende sundhedslovens §193b).

Hjemmelsgrundlaget for parternes samling af oplysninger og deling heraf vil veere
betinget af flere forhold, herunder med hvilket formal oplysningerne deles, den valgte
tekniske Igsning, mulighed for spaerring mv.

Der vil saledes vaere behov for en naermere juridisk afklaring med gje for, hvem der
deler oplysningerne og formalet ved at dele oplysninger i forhold til primaer — og
saerdeles i forhold til sekundeer — anvendelse, som ikke er omfattet af ovenstaende
bestemmelse i sundhedsloven.



Hovedresultater — forudsatninger

Der er brug for en naermere vurdering og dialog om, hvordan den nationale it-infrastruktur kan anvendes bedst muligt
samt selve scopet for en national Igsning.

Anvendelse af den nationale it-infrastruktur

+ Sundhedsdatastyrelsens it-arkitekter anbefaler, at en national Igsning skal anvende
den feelles infrastruktur med Den Nationale Service Platform (NSP) som
omdrejningspunkt, herunder de centrale sikkerhedskomponenter og brugerstyring, for
at sikre genbrug af komponenter og et hgjt sikkerhedsniveau.

* PLSP vil i den sammenhaeng kunne opsamle diagnoserne og integrere med NSP ifm.
fremsagning og hentning af diagnoser.

Afklaring af scope for national lesning

» De interviewede sundhedspersoner peger pa, at der skal etableres en samlet vision
og en afgraensning af en feelles lgsning, sa det er tydeligt, hvilken type lgsning der
skal udvikles.

+ Der skal fx tages stilling til, hvorvidt Igsningen skal veere “obligatorisk” at anvende,
hvilket i sa fald vil kraeve forpligtende aftaler. Tilgangen til dette vil desuden afhaenge
af, hvorvidt hospitalerne fx skal kunne editere i et overblik over diagnoser eller blot
have "kiggeadgang”.

» Der skal desuden tages stilling til, hvilke malgrupper som skal kunne anvende
lasningen, hvilket vil have betydning for planlaegning og eksekvering af udviklings- og
implementeringsprojektet, governance samt rolle- og rettighedsstyring.



Resultater — praktiserende laager

Overblikket med aktuelle og relevante diagnoser vil veere et godt redskab i dialogen med patient og gvrige behandlere.
Nedenstaende vurderinger er baseret pa dialogen med MedCom og PLO.

Behov og fordele

» Den praktiserende laege vil have stor veerdi i et struktureret overblik
over patientens diagnoser samt mulighed for at dele diagnoser med
andre behandlere.

» De praktiserende laeger vurderer, at overblikket vil give et bedre afsaet
for dialog med patienten om behov og forlgb. Overblikket vil pa denne
made gge kvaliteten af behandlingen.

» Den praktiserende laege vil kunne anvende overblikket ifm. dialog med
patienten samt i dialogen med andre behandlere og kommunen samt
ifm. henvisning af patienten til udredning hos specialleege.

» Speciallzegen vil iseer have gavn af overblikket over diagnoser ifm.
henvisninger fra praktiserende lzeger. Det er planen, at Diagnosekortet
fra egen lzege pa sigt skal kunne kopieres over i henvisningen, nar
patienten sendes videre.

Barrierer og ulemper

Det kan veere en udfordring at fa alle laeger til at etablere overblikket
med aktuelle og relevante diagnoser, hvorved der kan opsta en
barriere for fuld national anvendelse. Dels fordi de praktiserende
lzeger i dag ikke er forpligtet til at anvende Diagnosekortet via feelles
aftaler, og dels fordi selve etableringen af Diagnosekortet i nogen grad
er en manuel opgave, fordi lzegerne skal forholde sig til kortet og sikre
sig, at informationer er korrekte.

Der kan desuden opsta en udfordring ifm. lesbende at foretage
registreringer og ajourfering af overblikket over diagnoser, fordi der
ikke er en forpligtelse til at prioritere opgaven, og fordi opgaven tager
tid. Opgaven er dog mindre tidskraevende end selve oprettelsen af
Diagnosekortet, fordi "forlgbsdiagnoser” automatisk overfores til
kortet*.

*Leegesystemerne foreslar automatisk forlgbsdiagnoser pa Diagnosekortet, som lsegerne kan sige ja til. Har et forlab en afslutningsdato, bliver det foreslaet at seette diagnosen pa kortet som "relevant”. Har et forlgb ikke en
afslutningsdato, foreslas det at saette diagnosen pa som "aktuel”. Leegesystemerne holder desuden gje med nye diagnoser, og hvis en ny diagnose er en kandidat til et forlgb, foreslar systemet det som forlab og dermed ogsa en
kandidat til kortet. Herudover skal lsegerne selv indtaste diagnoser og lgbende opdatere Diagnosekortet. Aktuelt arbejeder MedCom og PLO pa en "positiv liste” af diagnoser under Relevant kategorien, som systemerne ogsa
automatisk skal foresla til kortet. Der vil nok vaere tale om en lille handfuld diagnoser, fx angivelse af diagnose for pacemaker eller hofteprotese. Det er ikke forlabsdiagnoser, men det er de praktiserende lsegers vurdering, at disse vil

veere diagnoser, som leegerne altid vil putte pa kortet og derfor kan de liges& godt overfgres automatisk.



Resultater — hospitalslaeeger og sundhedspersoner pa hospitalet

Nem adgang til et overblik med vigtige diagnoser vil veere veerdifuldt — isaer ifm. akutte forlgb og multisyge patienter.
Hospitalslzegerne som er interviewet daekker specialerne: Amlen medicin, Kardiologi, Diabetes, Cancer og Geriatri.

Behov og fordele

» Et overblik med relevante og aktuelle diagnoser vil skabe veerdi pa
hospitalerne pa tveers af specialer ved at tilbyde relevant information til
brug for behandlingen og til at give et bedre overblik over patientens
situation og forleab med mulighed for at lette journaloptaget.

* Overblikket med diagnoser vil iseer vaere veerdifuldt ifm. akutte
situationer, hvor hastighed er kritisk, samt i geriatrien og ved
behandling af multisyge patienter hvor kompleksiteten i forlgbene
kraever et godt overblik over patientens forlgb og diagnoser.

+ Adgangen til diagnostiske oplysninger vil have relevans for alle
behandlere med selvsteendige opgaveflows, herunder iszer laeger,
fysio- og ergoterapeuter samt jordemadre®.

+ Hospitalslaegerne tilkendegiver desuden, at de i dag har adgang til
diagnoser via EPJ, og at overblikket intuitivt vil give stgrst veerdi hos
praktiserende laege og i kommunerne.

Barrierer og ulemper

Hospitalslaegerne er positive over for, at de praktiserende lzeger vil
ajourfgre og vedligeholde overblikket over diagnoser. Det fremhaeves i
denne sammenhaeng, at opgaven skal understattes af forpligtende
aftaler og skonomiske incitamenter for at minimere risikoen for, at
oversigten ikke vil vaere aktuel.

Hospitalslaegerne udtrykker, at der i dag arbejdes meget forskelligt
med diagnoselisten i EPJ og de diagnostiske oplysninger, herunder
registreringer og opdateringer. Et overblik over diagnoser fremhaeves
derfor som en "lgftestang” for et mere generelt
standardiseringsarbejde pa hospitalerne. Omvendt kan et nyt overblik
risikere ikke at blive anvendt, hvis det ikke prioriteres og taenkes ind i
lokale arbejdsgange og indsatser om standardisering**.

*Laegerne som er interviewet ifm foranalysen giver udtryk for, at sygeplejersker sandsynligvis ikke vil opleve ligesa stor vaerdi som lseger og andre behandlingsanvarlige, idet diagnoserne ikke anvendes pa samme made i det daglige
arbejde. Der er ikke foretaget interviews med hospitalssygeplejersker ifm. foranalysen. **Der arbejdes fx med at standardisere arbejdsprocesser omkring diagnostiske oplysninger i Region Sjeelland, hvor der blandt andet er udarbejdet

"Fire retningslinjer for registrering af diagnoser”.



Resultater — kommunalt sundhedspersonale

Kommunerne vurderer, at flere personalegrupper pa sundheds- og omsorgsomradet i forskellige arbejdssammenhange

vil have stor nytte af et overblik over diagnoser fra praktiserende laege og hospital

Behov og fordele

De kommunale interviewpersoner udtrykker et tydeligt behov for
adgang til diagnoser. Sygeplejersker og gvrige sundhedspersoner i
kommunerne anvender i dag mange og forskelligartede kilder til at fa
information om diagnostiske oplysninger. Et overblik vil lette arbejdet
med at finde relevante oplysninger og @ge kvaliteten af de kommunale
indsatser via mere malrettede borgerforligb.

Adgangen til diagnostiske oplysninger vil have relevans i flere
brugsscenarier, fx visitation, dialog om patient mellem kommune og
egen laege, vurdering af medicinbehov, tilrettelaeggelse af sygepleje,
genoptreening mv.

En tidligere analyse pa omradet* viser, at hiemmesygeplejen vil have
stor gavn af adgang til diagnoser. Foranalysen bekraefter dette billede
og peger desuden pa et potentiale hos gvrige malgrupper som fx
diaetister, fysio- og ergoterapeuter, social- og sundhedsassistenter
samt visitationssygeplejersker.

*Jf. "Den kommunale sygeplejes behov for diagnostiske oplysninger’ udarbejdet af Carve Consulting for KL (2019).

Barrierer og ulemper

Kommunerne gnsker, at borgeren aktivt tilveelger deling af diagnoser.
Det indebeaerer et dilemma, fordi en betydelig del af borgerne kan have
sveert ved selv at give udtryk for deres behov og situation. Der kan
saledes vaere en risiko for, at oplysninger ikke bruges, hvis borgeren
ikke gnsker at give samtykke.

Kommunerne er positive over for, at de praktiserende lzeger vil
ajourfgre og vedligeholde overblikket over diagnoser. Det fremhaeves i
den sammenhaeng, at opgaven skal understgttes af aftaler og en
tydelig samarbejdsmodel, sa overblikket er aktuelt.

Lgsningen ma ikke indebaere ekstra arbejdsgange og ege
procestiden, da det vil vaere en barriere for anvendelse.

Det naevnes, at flere personalegrupper er bekymrede for at "seette
elektroniske spor” og at "blive registreret” i et system fx via en logning,
hvis de diagnostiske oplysninger tages i brug.



Resultater — patienter

Ifm. foranalysen er der foretaget en survey-undersggelse via sundhed.dks patientpanel med 291 respondenter.
Patienterne er seerdeles positive over for have adgang til diagnostiske oplysninger.

Behov og fordele

88 % af de adspurgte patienter vurderer, at det enten ”i meget hgj
grad” (65 %) eller ”i hgj grad” (23 %) vil veere relevant at tilga egne
diagnoser.

89 % af de adspurgte patienter vil gerne dele deres oplysninger om
diagnoser med relevante sundhedspersoner.

Mere end 75 % af de adspurgte patienter vurderer, at det enten ”i
meget hgj grad” eller ”i hgj grad” vil veere veerdifuldt at vide, hvornar
diagnosen er stillet, hvor den er stillet og at kende til diagnosens
aktualitet. Det er desuden ogsa relevant for starstedelen af patienterne
at have den fulde leegefaglige kode pa diagnosen.

Respondenterne vurderer, at det vil vaere veerdifuldt at se diagnoserne
i flere sammenhaenge, herunder isaer under et behandlingsforlgb og
som forberedelse til besgg hos egen laege. 83 % af respondenterne er
desuden positive over for at have adgang til et link, der beskriver
diagnosen i patienthandbogen, imens 67 % er positive over for et link
til relevant patientforening. Diagnoserne skal desuden veere pa dansk.

Survey-undersggelsen samt dialogen med sundhedspersoner peger
pa, at patienten skal have mulighed for at spaerre for informationer,
som ikke gnskes delt.

Barrierer og ulemper

Det er vigtigt at veere opmaerksom pa, at nogle patienter kan veaere
bekymrede over at dele bestemte oplysninger. Den gennemfarte
survey-undersggelse viser dog, at 89 % af respondenterne ikke har
noget imod at dele deres diagnoser med relevante sundhedspersoner.
5 % af respondenterne svarer, at de ikke har lyst til at dele
informationer om psykisk sygdom, ligesom 5 % svarer, at de ikke har
lyst til at dele oplysninger om misbrugsdiagnose. Der skal dog tages
forbehold for, at patientpanelet ikke er fuldsteendig repraesentativt — fx
har 53 % af patienterne en "mellemlang videregdende uddannelse” eller
"lang videregaende uddannelse”, hvilket kunne indikere, at panelet i
betydelig grad rummer "ressourcestaerke” patienter.

Survey-undersggelsen er gennemfart med patienter pa tveers af
regioner. 40 % af respondenterne har en funktionsnedseettelse og 75 %
har en kronisk sygdom. Der er saledes tale om en malgruppe, som ma
formodes i saerlig grad at have en interesse i diagnostiske oplysninger
ifm. de tveersektorielle forlgb. En landsdaekkende undersggelse pa
tveers af alle patienttyper ville givetvis vise et andet resultatet.



Opsummering af resultater fra dialogen med de fire malgrupper

Foranalysen viser, at der vil veere en betydelig veerdi ved at dele diagnoser i sundhedsvaesenet. | nedenstaende
opsummeres resultaterne fra dialogen med de fire malgrupper, som har medvirket i analysen.

Praktiserende lzeger

Diagnosekortet skal fungere som
fundament for en feelles national
lasning og kortet afspejler de
praktiserende lsegers behov for
struktur og begreber.

En national lgasning kan med fordel
anvende centrale
sikkerhedskomponenter og
brugerstyring, som den feelles it-
infrastruktur pa sundhedsomradet
stiller til radighed.

Der skal etableres et juridisk
fundament, som understgtter
tveersektoriel deling af diagnoser, idet
de nuvaerende databehandleraftaler
kun understgtter deling af diagnoser
mellem de praktiserende laeger.

Kommunalt sundhedspersonale

Kommunerne gnsker adgang til sa
meget information som muligt og
peger pa, at journalnoter tilknyttet
diagnosen og historiske diagnoser
ogsa kunne veere relevante at se.
"Farsteprioriteten” vil dog vaere
overblikket med aktuelle og relevante
diagnoser.

Der er et gnske om at oversaette
latinske diagnoser, sa alle
sundhedspersoner nemt kan forsta
diagnoserne og anvende denne
viden i opgavelgsningen.

Der er ikke behov for diagnoser
direkte i omsorgssystemets felter, da
informationen ikke anvendes direkte
som dokumentation. Omvendt skal
det veere nemt at tilga diagnoserne
enten ved visning direkte i
omsorgssystemet eller via knap-
funktionalitet til anden datakilde.







Resultater — patienter

88 % ud af de adspurgte patienter vurderer, at det enten ”i meget hgj grad” (65 %) eller "i hgj grad” (23 %) vil veere
relevant at dele egne diagnoser med relevante sundhedspersoner.

Antal svar
| meget hgj grad 189
| hej grad 68
I nogen grad 31
Ilav grad | 0% 0
Sletikke ) 1% 2
Ved ikke | 0% 1

0% 25% 50% 75% 100%



Resultater — patienter

Mere end 75 % af de adspurgte patienter vurderer, at det enten ”i meget hgj grad” eller i hgj grad” vil veere veerdifuldt at
vide, hvornar diagnosen er stillet, hvor den er stillet og at kende til diagnosens aktualitet.

Antal svar Gennemsnit

Hvornar diagnosen er stillet 291 1,5

Hvor at diagnosen er stillet (f.eks. pa et hospital eller ls=gehus) 291 1,8
Om diagnosen stadig er aktuel 291 1,5

291 22

Den fulde lsegefaglige kode pa diagnosen

0% 25% 50% 75% 100%
@ | meget hgj grad 1 hejgrad [ I nogen grad [ 1lav grad @ Sletikke [ Ved ikke
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Resultater — patienter

Eksempler pa udsagn om behov for adgang til egne diagnoser baseret pa survey-undersggelsen.

"Er selv
sundhedsperson, sa
for mig er det vigtigt,

jeg kan se alt om
mig selv”

"Det er meget relevant i forhold til
ansggning af hjaelpemidler og
personligpleje samt praktisk bistand at jeg
som patient kan se hvilke diagnoser jeg
matte have i mine journaler fra
sundhedsveaesnet hvad enten de er fra den
praktiserende lzege, offentlige sygehuse,
tandlaeger eller andre privatpraktiserende
leeger”

"Det undrer mig at

det ikke allerede
muligt at se
diagnoser”

24

er

"Man skal kunne
veelge” (hvad man
som patient gnsker

at dele)

"Som udgangspunkt bgr alt
deles... man forringer jo ogsa
sundhedspersonens mulighed for
at iagttage korrekt faglighed, hvis
man skjuler et forhold, der ville
have haft indflydelse pa den
faglige vurdering”




Behov for supplerende dialog og vidensopsamling

Foranalysens interviewpersoner har peget pa en reekke gvrige sundhedspersoner og aktarer, som kunne veere relevante
at tale med ifm. supplerende dialog om behov for deling af diagnoser og vidensopsamling

Foranalysen kan med fordel suppleres via dialoger med fglgende sundhedspersoner og akterer:

+ Danske patienter med afsaet i den gennemferte survey-undersggelse med Sundhed.dk’s patientpanel.

* Forskere ifm muligheder for sekundaer anvendelse.

+ Social Sundhed med henblik pa dialog om, hvordan adgang til diagnoser kan statte saerligt sarbare borgere.

+ Speciallager og FAPS med henblik pa at afdaekke specialleegernes behov.

+ Statens Serum Institut (SSI) ifm. at anvende information om diagnoser til malrettede tilbud om vaccinationer, jf. mulighederne for sekundaer anvendelse.

« Styrelsen for Patientsikkerhed (STPS) blandt andet for at afklare om adgang til diagnoser afstedkommer en fopligtelse til at foretage registreringer i kommunerne.
+ @vrigt sundhedspersonale pa hospitalerne, herunder sygeplejersker, ergo- og fysioterapeuter og jordemeadre.

+ @vrigt sundhedspersonale pa det kommunale sundheds- og omsorgsomrade, herunder visitationsygeplejersker, diaetister og ergo- og fysioterapeuter.



Overblik over interviewede parter og sundhedspersoner

Organisation _

Kommuner

* Frederikshavn Kommune

+ Kgbenhavns Kommune, Sundhedsforvaltningen
» Kgbenhavns Kommune, Sundhedsforvaltningen
*  Kgbenhavns Kommune, Sundhedsforvaltningen
» Kgbenhavns Kommune, Sundhedsforvaltningen
» Aalborg Kommune, Sundhed og Kultur

» Aalborg Kommune, Sundhed og Kultur
Regioner

* Region Hovedstaden

* Region Midt

+ Region Midt (Samblik)

* Region Midt (Samblik)

* Region Nord

* Region Nord

* Region Sjzelland

* Region Sjeelland

Parter

» Danske Regioner

+ KL

+ MedCom

« PLO

+ Sundhed.dk

+ Sundhedsdatastyrelsen (Lakeside)

» Sundhedsdatastyrelsen

» Sundhedsdatastyrelsen, Jurasektionen

» Sundhedsdatastyrelsen, Jurasektionen

Sygeplejerske

Sundhedsfaglig systemkonsulent og specialist i anvendelsen af EOJ og diagnoser

Sundhedsfaglig konsulent og sygefaglig specialist
Analysekonsulent pa sundhedsomradet
Sygeplejefaglig konsulent

Sundhedsfaglig konsulent (udd. sygeplejerske)
Sygeplejerske og instruktegr i EOJ

Laege inden for kardiologi og akutomradet

1. reservelaege, PostDoc, fokus pa geriatri

Afdelingsleege pa geriatrisk afdeling, Aarhus Universitetshspital
Laege, under uddannelse til geriater

Feelles regional systemadministrator — Sundhedsjournalen
Overlaege inden for almen medicin og tidligere praktiserende laege
SP-ansvarlig overleege

SP-ansvarlig overleege

Konsulent med fokus pa digitalisering og tvaersektorielt samarbejde
Specialkonsulent pa sundhedsomradet og tidligere ergoterapeut
Projektleder for Diagnosekortet

Projektdeltager i projektet om Diagnosekortet

Analysekonsulent ifm. survey-undersggelse med patientpanel
Teknisk konsulent — Et Samlet Patientoverblik

It-arkitekt

Jurist

Jurist
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