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Jes Sggaard
Direktar
Dansk Sundhedsinstitut

Hvor er der vaesentlige og oversete udfordrin-
ger i behandlingen af mennesker med kronisk
sygdom, og hvilke Igsningsmuligheder er der?
Det er nogle af de spgrgsmal, som diskuteres
i dette debatopleeg. Den nye sundhedslov
samt regionerne og Sundhedsstyrelsens arbej-
de med forlgbsprogrammer har skabt et stagr-
re fokus pad kronisk sygdom og gget kravene til
samarbejdet mellem kommuner, sygehuse og
almen praksis. Derfor er aktiviteten pd omra-
det stor — og visionerne mange.

Der er ogsd bred enighed om de store linjer,
men opgaven med at konkretisere dem er ikke
tilsvarende let. @konomiske modsaetninger,
manglende enhedstaenkning, sundhedsfaglig
specialisering og forskningens rammer udggr
nogle af barriererne for at virkeligggre visio-
nerne for en forbedret behandling af menne-
sker med kroniske sygdomme.
Debatoplaegget er baseret pa en undersggelse
af udvalgte problemstillinger p& kronikeromr&-
det. Formélet har veeret at identificere omra-
der, hvor der er szerlige udviklingspotentialer
eller vaesentlige umgdte behov. Undersgg-
elsen er udfert pd opdrag af TrygFonden i for-
dret og sommeren 2009. I forbindelse med
undersggelsen er der gennemfgrt interview
med 51 personer, som repraesenterer patient-
foreninger, ledere, sundhedspersonale, plan-
leggere og forskere i det danske sundheds-
vaesen. Resultaterne af dette arbejde viste sig
0gsa at vaere relevant for et bredere publikum.
Derfor har TrygFonden og Dansk Sundheds-
institut (DSI) besluttet, at interviewundersg-
gelsens vaesentligste resultater sammenfattes
og formidles af DSI. DSI og TrygFonden
gnsker at takke alle, som har bidraget med
deres viden om feltet kronisk sygdom.
Debatopleegget er skrevet af projektleder
Martin Sandberg Buch og projektleder Marie
Henriette Madsen. Mette Meldgaard fra
TrygFonden har bidraget med sparring og
kommentarer, senioprojektleder Sidsel Vinge
og direktgr Jes Sggaard har gennemfgrt
internt review. Oplaegget er finansieret af
TrygFonden og Dansk Sundhedsinstitut.
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1. Indledning

I dette debatoplaeg beskrives en raekke centra-
le udfordringer ved den nuvaerende indsats for
kronisk syge i Danmark. Formalet er at bidrage
til en diskussion af, hvilken retning udviklingen
af opsporing og behandling af kronisk sygdom
skal g3, og hvor der er vaesentlige umgdte
behov. Malgruppen for oplaegget er politikere,
ledere, planlzeggere, forskere og sundhedspro-
fessionelle, som arbejder med at udvikle ind-
satsen for kronisk syge i Danmark.

Debatoplaegget er baseret pd en undersggelse
af det somatiske kronikeromrdde, som Dansk
Sundhedsinstitut (DSI) har gennemfgrt for
TrygFonden. I undersggelsen har DSI pé over-
ordnet niveau identificeret prioriterede udvik-
linger og oversete problemstillinger i relation til
kronikerbehandlingen. Igennem hele dataind-
samlingen har DSI haft et szerligt fokus pd at
finde eksempler pa lovende forskning, som bgr
omseettes til praksis, samt afgreensede pro-
blemstillinger hvor der er et szerligt behov eller
potentiale for, at forskning kan lgfte indsatsen
pd kronikeromradet.

Datagrundlaget — som er naermere beskrevet i
bilag 1 — bestdr af relevant skriftligt materiale
og interview med 51 personer, der repraesen-
terer et bredt udvalg af aktgrer og forsknings-
miljger med tilknytning til kronikeromradet.

Debatoplaeggets beskrivelser og konklusioner
er baseret pd udtalelser fra de 51 informanter.
DSI'’s rolle har derfor veeret at samle informan-
ternes mange udsagn og stykke det samlede
billede af kronikeromrddet sammen.

Igennem oplaegget anvender vi citater, som
illustrerer de problemstillinger og Igsningsfor-
slag, der er drgftet via interview. Citaterne bli-
ver anvendt uden angivelse af informant, da
disse er lovet anonymitet. Det har givet infor-
manterne mulighed for at udtale sig frit og sik-
rer et fokus pd indhold frem for personer. En
samlet liste over informanter, der har bidraget
til oplaegget, er gengivet i bilag 2.

Sundhedsvaesenets gkonomiske rammebetin-
gelser har stor betydning for, hvilke muligheder

der er for at udvikle kronikerindsatsen. En del
af disse (fx opdelt finansiering og uhensigts-
maessig kassegkonomi) beskrives i debatop-
leegget p& baggrund af informanternes
udsagn. Interviewene har dog ikke muliggjort
egentlige analyser af de gkonomiske ramme-
betingelsers betydning for de problemstillinger,
som informanterne seetter i fokus. Sddanne
analyser bgr gennemfgres for at kvalificere
debatten sdvel som konkret prioritering i for-
hold til de problemstillinger, der beskrives i
oplaegget.

P& den ene side befinder kronikeromrddet sig i
en rivende og pd mange mader positiv udvik-
ling. P& overordnet niveau er der opstillet
ambitigse og fagligt anerkendte malsaetninger
for, hvordan fremtidens kronikerindsats bgr
vaere organiseret. P& regionalt niveau forbed-
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rer de obligatoriske sundhedsaftaler mellem
regioner og kommuner og de igangvaerende
satsninger pd forlgbsprogrammer samarbejdet
om at skabe en proaktiv og forebyggende kro-
nikerbehandling®. Endelig er der, i de udfgren-
de led, engagerede praktikere og forskere, som
fx arbejder pd at udvikle patientuddannelser,
samarbejdsformer og teknologi, der styrker
kronikerindsatsen.

P& den anden side bliver udviklingen af kroni-
keromrddet i Danmark og den forskning, der
kan styrke det, bremset af barrierer, som ikke
aendres af de igangvaerende initiativer. Der er
tale om grundleeggende og vanskelige pro-
blemstillinger, som fx knytter sig til at:

e Sundhedsvaesenets mangel pd felles sty-
ring, finansiering og ledelse modvirker
gnsket om et behandlingssystem, hvor tid-
lig diagnosticering, patientrettet forebyggel-
se? og behandling haenger sammen og er
baseret pa viden om den samlede patient-
population.

e Den lz=gelige specialisering og organiserin-
gen af det medicinske omréde ggr det van-
skeligt at give en effektiv og sammenhaen-
gende behandling til patienter, der lider af
flere forskellige kroniske sygdomme.

Mange puljemidler anvendes pd en made,
der fragmenterer kvalitetsudvikling og
forskning og konkurrerer med den daglige
drift, som er afggrende for en velfungeren-
de kronikerindsats.

Forskere og klinikeres karriereveje — og
mdaden deres viden meriteres pa — modvir-
ker @gnsket om at sprede og implementere
gode resultater til praksis.

Der mangler grundlaeggende viden om,
hvordan en reekke af de interventioner, der
i dag er taget i anvendelse, organiseres pa
en effektiv og virkningsfuld made, herunder
fx patientuddannelse og forlgbskoordina-
tion.

1 Sundhedsaftaler og forlgbsprogrammer bliver gennemgdet i kapitel 2.

2 Den patientrettede forebyggelse er rettet mod at give patienterne kompetence og evne til at leve med deres sygdom.
Formalet er at sikre patienterne den bedst mulige livskvalitet og samtidig begraense eller udskyde eventuelle komplikatio-

ner, der kan opsté i forbindelse med deres sygdom.
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Det er disse problemer, som er i fokus i de
kommende kapitler, men ogsd en raekke mulig-
heder for at imgdekomme dem. Teksten er
bygget op, s& der farst kommer fem kapitler,
som hver behandler et selvstaendigt omréde
relateret til ovenstdende problemstillinger.
Derefter kommer en afsluttende diskussion og
perspektivering.

Kapitel 2:

Fra patient til populationsansvar omhand-
ler de forudsaetninger og initiativer, der kan
medbvirke til, at tidlig opsporing og behandling
haenger sammen og er baseret p& viden om
behovet i den samlede patientpopulation.

Kapitel 3:

Fra enkeltdiagnose til comorbiditet hand-
ler om, hvordan sammenhange mellem for-
skellige diagnoser kan indteenkes i udredning,
behandling og forskning, s& der skabes bedre
og mere proaktive forlgb for personer med
flere diagnoser.

Kapitel 4:

Brugerinddragelse i kronikerbehandlin-
gen omhandler de initiativer, der aktuelt spiller
en rolle i forhold til at understgtte patienters
aktive deltagelse i behandling af kronisk syg-
dom.

Kapitel 5:

Kronisk sygdom og fastholdelse pa&
arbejdsmarkedet omhandler koblingen mel-
lem sygedagpengeomradet og sundhedsvaese-
net. Der fokuseres iszer pd konceptet ‘Tidlig til-
bagevenden til arbejde’ som et eksempel pd en
intervention, der béde kaster lys over omradets
udfordringer og kan vaere medvirkende omra-
dets udvikling.

Kapitel 6:

Mere og bedre implementeringsforskning
omhandler barrierer og forudsaetninger for, at
sundhedsvaesenet a) kan blive bedre til at
dokumentere og dele viden, ndr udviklings- og
forskningsprojekter viser gode resultater, og b)
forudsaetningerne for at flere projekter kan
omseettes i drift.

Kapitel 7:

Hvad kreever det at indfri de visioner, der
er opstillet for kronikerbehandlingen?
sammenfatter de veesentligste konklusioner fra
de @vrige kapitler. Kapitlet afsluttes med en
reekke forslag til, hvordan der kan arbejdes
med de barrierer, der er praesenteret i det sam-
lede oplaeg.
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En populationsbaseret tlgang til

* planlegni f kronik adet
Fremtidens kronikerindsats bgr veere karakte- laegning af sundhedsvaesenet, hvor sundheds-
riseret ved tidligere diagnosticering, mere ruti- vaesenet tilpasser indholdet og antallet af ydel-
nemaessig kontakt til sundhedsvaesenet og en  ser til patienternes behov. En tilgang, som er
mere systematisk prioritering af ressourcer og oplagt i behandlingen af kronisk sygdom, hvor
opgavefordeling mellem sundhedsvaesenets der er behov for en langvarig og kontinuerlig
parter. Sddan lyder budskabet fra flere af infor- indsats frem for akutte og episodiske behand-
manterne til dette arbejde. linger pd patientens eget initiativ.
De samme anbefalinger er udgangspunktet for En populationsbaseret forebyggelse og
de igangveerende satsninger pd sundhedsafta- behandling kreever gode data om patienterne
ler* og forlgbsprogrammer* for de store kroni- og den behandling, der ydes, samt at disse
ske diagnoser (6). Derfor saetter vi i dette kapi- anvendes til prioritering og kvalitetsudvikling. I
tel fokus p3, hvilke grundleeggende forudszet- de kommende afsnit beskrives en raekke mulig-
ninger der skal veere til stede for at give sund- heder for at skabe sddanne data, samt hvordan
hedsaftaler og forlgbsprogrammer et menings- de kan anvendes til at styrke kronikerbehand-
fuldt indhold. lingen.
Sundhedsaftaler og forlgbsprogrammer reprae-
senterer en populationsbaseret tilgang til plan-

I ;1 Sundhedsloven (lov nr. 546 af 24. juni 2005) er det fastlagt, at regionsrddet i samarbejde med kommunalbestyrelserne

i regionen skal nedseette et sundhedskoordinationsudvalg for at forbedre kvaliteten og ressourceudnyttelsen i opgavel-
gsningen pd sundhedsomrddet. Udvalget skal ogsé& skabe gode rammer for samarbejdet mellem sektorerne og sam-
menhaengende patientforlgb. I sundhedskoordinationsudvalgene sidder repraesentanter for regionen, kommunerne og
almen praksis.
Loven stiller ogsé krav om indgdelse af sundhedsaftaler mellem regionen og hver enkelt kommune. Aftalerne skal un-
derstgtte sundhedskoordinationsudvalgets arbejde. En sundhedsaftale skal indeholde szerlige indsatsomréder og beskrive
den opgavefordeling, der er aftalt imellem region og kommune pd omrédet. Sundhedsaftalerne skal indeholde aftaler
om fglgende temaer: udskrivningsforlgb for svage aeldre; indlaeggelsesforlgb; traeningsomrédet; hjzelpemiddelomra-
det; forebyggelse og sundhedsfremme, herunder patientrettet forebyggelse og indsatsen for mennesker med sindsli-
delser. Derudover kan regioner og kommuner indga frivillige aftaler p& andre omréder. Sundhedsaftalerne skal udarbejdes
hvert andet r og godkendes af Sundhedsstyrelsen.

I ¢ Et forlgbsprogram beskriver den samlede tvaerfaglige, tvaersektorielle og koordinerede sundhedsfaglige indsats for en

given kronisk tilstand. Formalet med forlgbsprogrammer er at sikre behandling, som bdde tager hensyn til evidensen,
patienten og gkonomien i det samlede sundhedsvaesen. Programmerne skal sdledes beskrive “best practice” for den
sundhedsfaglige indsats og de organisatoriske rammer, som skal sikre samarbejde pé tvaers af sektorer og fagligheder.
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Der mangler epidemiologisk>
overblik og taenkning
pa kronikeromradet

Informanterne oplever, at basalt epidemiolo-
gisk overblik og taenkning er en mangel i det
behandlende sundhedsvaesen. Epidemiologisk
overblik og taenkning betyder, at ledere pa for-
skellige niveauer, fx af en hospitalsafdeling
eller i regionerne, kender antallet af borgere
med kronisk sygdom og den behandling, de
modtager og derefter dimensionerer forebyg-
gelse og behandling, s3 det modsvarer det
aktuelle behov. Oftest har beslutningstagere
og ledere af lokale behandlingssystemer meget
overfladisk viden om patientpopulationen i for-
hold til bade antal og specifikke behov, ndr de
treeffer beslutninger om, hvilke former for
behandling og forebyggelse der skal szettes i

gang.

En veesentlig drsag er, at der mangler informa-
tion om den behandling, der allerede udfgres,
og populationens samlede behov. Det danske
sundhedsvaesen er kendt for sine nationale
registre, og meget af den viden, som bliver
efterspurgt, findes allerede. Det gaelder fx de
ydelser (behandlinger og undersggelser), som
sygehusene yder til patienter med bestemte
diagnoser. Anden information er ikke tilgeenge-
lig, fx om kommunernes ydelser pd sundheds-
omrédet. Disse oplysninger findes i journaler,
men er ikke samkgrt og analyseret, s& infor-
mationerne kan anvendes til kvalitetssikring og
planlaegning af kapacitet og behandlingsud-
bud.

Flere informanter forteeller ogsd, at den pri-
maere og sekundzere sundhedssektor bruger-

mange kraefter pd ‘territorieaevl’ og pa enten at
tilkeempe fraskrive sig opgaver.
Diskussionen om et hensigtsmaessigt samar-
bejde imellem specialister og generalister er,
som nedenstdende citat illustrerer, til gengaeld
sjeeldent i fokus:

eller

“Der er alt for meget taenkning
i primaer og sekundeer sektor.
En opdeling, der bliver mere og
mere problematisk. Der er i
stedet behov for at skabe en
mere aktiv kobling imellem
specialister og generalister,
hvor de udnytter hinandens
styrker og ressourcer til patien-
tens bedste”.

For at fremme koblingen mellem primzer og
sekundaer sektor efterlyses analyser, der svarer
p& spegrgsmél som: Hvor mange patienter er
der? Hvordan hdndterer vi et givent problem
eller diagnose i en hel region? Udnytter vi spe-
cialistens ressourcer pd bedste vis? Bruger vi
specialsygeplejersker,  specialambulatorier,
lokalkapaciteter rigtigt? Hvem tager sig mest
effektivt af hvilke opgaver i patientforlobene?
Disse spgrgsmal er relevante i alle dele af
sundhedsvaesenet, men de gennemfgrte inter-
view viser, at der er szerlige muligheder i almen
praksis for en populationsbaseret tilgang til
forebyggelse og behandling af kronisk sygdom.
Derfor er der i de naeste afsnit et seerligt fokus
p& almen praksis.

Populationsansvar i almenpraksis
via diagnoseregistrering og
datafangst

Almen praksis udpeges som en seerlig oplagt

5> Epidemiologi er en forskningsdisciplin, der undersgger forekomst og fordeling af sygdomme og andre helbredsforhold i

befolkningen.
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arena for at arbejde populationsbaseret med
kronisk sygdom af to drsager: For det farste er
der udviklet IT-veerktgjer i form af Dansk
Almen Medicinsk Database (DAMD)® og data-
fangstmodulet’, som giver praktiske mulighe-
der for at tilvejebringe preecise data om pati-
enter og ydelser i den enkelte praksis. For det
andet er almen praksis den eneste sektor, der
ser alle borgere igennem hele deres liv.
Sektoren er derfor i en unik position i forhold til
at opspore patienter og veere et kontinuerligt
element i patientens sygdomsforlgb.

I dag arbejder de fleste praktiserende lseger
dog langt fra populationsbaseret eller systema-
tisk med opsporing og behandling af kronikere.
Der hvor almen praksis er kommet lzengst med
hensyn til redskaber og systematik, er i diabe-
tesbehandlingen, der har vaeret et seerligt
fokus pa de seneste ar. Herudover er der i gje-
blikket et sezerligt fokus pa KOL og forhgjet
blodtryk, som sandsynligger, at disse omrader
vil blive styrket vaesentligt i de kommende 3r.

Det fremhaeves dog som et grundleeggende
problem for almen praksis, at der mangler
overblik over, hvad der sker med patienterne,

ndr de udredes og behandles i praksis.
Eksempelvis mangler naesten alle praksisser
viden om, hvor mange af deres rygere, der har
fdet en lungefunktionsundersggelse, hvor
mange patienter der er diagnosticeret med
KOL, hvad patienternes aktuelle lungefunktion
er, hvilken medicin de fér, og hvorndr de sidst
har veeret til kontrol i praksis. Disse data mang-
ler derfor ogsd p& et aggregeret niveau. Her
kunne de anvendes til at understgtte et regio-
nalt populationsansvar ved at give beslutnings-
tagere og ledere en mulighed for at falge med
i, hvordan det gdr for populationen, hvilke
undersggelser og kontroller de tilbydes, og
hvilken medicin der udskrives.

Der hvor populationsdata for alvor kan flytte
forebyggelse og behandling af kronisk sygdom
er dog, hvis de omseettes til handling i den
enkelte praksis. Systematisk viden om patient-
populationen kan eksempelvis anvendes til at
opspore diagnosticerede patienter, som bliver
usynlige i praksis, fordi de ikke selv henvender
sig — her illustreret med et citat af en praktise-
rende laege:

6 Dansk Almen Medicinsk Database (DAMD) er en klinisk kvalitetsdatabase, hvor oplysninger om patienter i almen prak-
sis registreres. Det oplyses bl.a., hvad patienten fejler (diagnosen), hvilken behandling patienten har faet (fx hvilken
medicin der er udskrevet) og andre sygdomsspecifikke oplysninger (fx blodtryk og BMI), som siger noget om hel-
bredsstatus, og om sygdommen er velreguleret. P.t. registreres kun sygdomsspecifikke oplysninger om diabetes, men
det er hensigten, at databasen med tiden ogsa skal anvendes til registrering af andre sygdomsspecifikke oplysninger.
Formadlet med DAMD er at sikre og udvikle kvaliteten i almen praksis. For yderligere oplysninger se: www.dak-e.dk.

7 Datafangst er et IT-veerktgj, som kan kobles til journalsystemerne i almen praksis med det formal at supplere data
om bestemte patientgrupper, fx diabetespatienter. Ved registrering af en bestemt diagnose i journalen, fx diabetes, vil
et pop-up kom-me frem p& skeermen og bede om supplerende oplysninger om patienten som beskrevet ovenfor.
Disse vil blive overfgrt direkte til DAMD. Datafangstmodulet giver ogsd mulighed for, at den enkelte praktiserende
laege kan traekke en rapport ud med oplysninger om fx diabetespatienter og danne sig et overblik over behandling og
sygdomsstatus blandt egne patienter. For yderligere oplysninger se: www.dak-e.dk.a
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“I min praksis diagnosekoder®
vi alle kontakter og er szerligt
opmaerksomme pa korrekt kod-
ning af de kroniske patienter.
Derfor har vi fx lige gennemga-
et alle diabetespatienter via
feedback fra data-fangst. Vi har
mange sdrbare patienter blandt
de darligt regulerede, fx psyki-
atriske patienter med anden
etnisk baggrund, og andre som
ikke havde vaeret hos os i lang
tid. Den gruppe af patienter er
fuldstaendigt usynlige for os,
hvis ikke vi aktivt holder styr
pa dem, og man kan let ga og
bilde sig ind, at ens patienter
er velregulerede p3 et helt for-
kert grundlag. Hvis man ikke
teeller, sa far man heller ikke
indsigt i denne type patienter.
Reaktivt gor vi det udmeerket.
Vi er nodt til at vaere proaktive
ved hjzelp af datafangst, hvis vi
skal forholde os til hele popula-
tionen. Det er altsd ogsé et for-
bedringspotentiale i forhold til
at f3 registreret og systemati-
seret specielt data omkring
patienter med kroniske syg-
domme. Den systematik er ikke
indarbejdet for alle sygdom-
me”,

Andre informanter fremhaever, at der pa
samme made er et stort potentiale for at for-
bedre forebyggelsen, hvis almen praksis bliver
bedre til at registrere livsstilsfaktorer (fx ryg-
ning og overveegt) og bruge disse som afsaet
for tidlig opsporing af patienter med kronisk
sygdom. Eksempelvis ved at lave en liste over
patienter, der bgr falges op pd med fx vejled-
ning om rygestop, lungefunktionsundersggel-
ser eller kostvejledning.

Alle informanter med indsigt i almen praksis er
enige i, at bedre registrering og anvendelse af
data om praksissens egen patientpopulation er
en forudsaetning for at forbedre forebyggelse
og behandling af kronisk sygdom i almen prak-
sis. Enkelte informanter pdpeger i den forbin-
delse, at der mangler en samlet ledelse af
almen praksis, som kan tage ansvar for, at det
sker. Selvom der ifglge flere informanter “er
tale om lavthaengende og modne frugter, og
der ogsé er interesse fra PLO, regionerne og
forskningsmiljoerne”, er det derfor ikke &ben-
lyst, hvordan der skabes et falles ansvar for at
styrke forskning og udvikling af behandling af
kronisk sygdom i almen praksis. Fgrst og frem-
mest fordi nye initiativer, der medfgrer vaesent-
lige omkostninger til uddannelse, implemente-
ring og dataindsamling blandt praktiserende
lzeger, skal aftales via overenskomsten mellem
PLO og Danske Regioner®.

Endvidere forventer informanterne ingen store
gennembrud i arbejdet med diagnosekodning

8 Diagnosekodning er systematisk kodning af patienters diagnoser efter et bestemt kodesystem. I dansk almen praksis
bruger man ICPC-koder (International Classification of Primary Care). De er inddelt i 17 grupper som daekker organsy-
stemerne, en gruppe som daekker almene og uspecificerede symptomer og en gruppe som daekker sociale forhold.
Grupperne er yderligere inddelt efter bl.a. typen af symptomer og sygdomme. Det er i Danmark frivilligt for de prakti-
serende laeger at anvende ICPC-kodning.

9 Ved udarbejdelsen af dette notat (efterdret 2009) var forhandlingerne om overenskomstaftalen for almen praksis brudt
sammen og dermed ogsa en del af grundlaget for at arbejde systematisk med udbredelsen af diagnosekodning og dat-
afangst.
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og datafangst, far laegerne far tydelige eksem-
pler pd, hvordan en bedre registrering og over-
holdelse af kliniske retningslinjer gavner dem i
deres hverdag. Informanterne efterlyser derfor
ét eller flere store forsknings- og udviklings-
projekter og et staerkt samlet forskningsmiljg,
der kan synligggre de muligheder for at styrke
kvaliteten i opsporing og behandling af kroni-
kere, der er forbundet med DAMD og dataf-
angst.

Store forskelle pd data om
patientpopulationer i
kommunerne og
hospitalssektoren

Det er ogsd relevant at skabe overblik over
populationens behov og anvende dette over-
blik til at styre opsporing og behandling af kro-
nikere i kommunalt og hospitalsregi. I kommu-
nerne er den vaesentligste barriere, at der i for-
hold til de konkrete sundhedsydelser, som
udfgres, endnu ikke eksisterer en dokumenta-
tionspraksis, databaser og registre, som kan
give dette overblik. Det forklares f@rst og frem-
mest med kommunernes tradition for selvsty-
re:

“Kommunerne har altid haft
det som det vaesentligste for-
mal at bevare retten til forskel-
lighed og egen prioritering af
indsatsomrdder. (...) Der er et
indbygget dilemma i det med at
hdndtere et sundhedsomréde,
som alle dybest set ved har
bedst af standardiseringen,
hvis man skal have det store
overblik og Iofte i flok osv. —
det ved man godt! Men
omvendt er det i modstrid med
god kommunalpraksis. P4 den
mdde er det ikke noget, der
vender pa et dogn. Det er det,
der i det store hele er udfor-
dringen med al form for doku-
mentation pd sundhedsomra-
det. Det er let at blive enige
om, at man skal have bedre
data, men det er meget sveert
at se, hvem der skal ga ud og
stille krav om ensartede data”.

Citatet illustrerer, at der er lang vej, fgr de
kommunale sundhedsydelser kan kortlaegges
og sammenholdes med populationens behov.
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I hospitalsvaesenet er der en helt anden tradi-
tion for at dokumentere bade patientkontakter
og de ydelser, som hospitalerne leverer til den
enkelte patient, end i almen praksis og kom-
munerne. P3 hospitalerne er der derfor data af
hgj kvalitet om fx kontaktdrsager, behandlinger
og effekt, som giver gode muligheder for at
lave god epidemiologisk forskning pd popula-
tionsniveau i Danmark. Problemet i forhold til
en populationsbaseret tilgang til kronisk syg-
dom i sygehussektoren er derfor ikke mang-
lende data, men manglende fokus p& at bruge
eksisterende registre til prioritering, planlaeg-
ning og kvalitetsudvikling. En informant argu-
menterer for, at de eksisterende data bgr
behandles og bruges langt mere aktivt som et
middel til at Igfte behandlingskvaliteten:

“Det kan godt vaere, at data
ikke er helt rigtige, men hvis vi
ikke bruger dem, bliver det
aldrig rigtigt.

Fx i Landspatientregisteret®
kunne man lave analyser pa,
hvor tit KOL-patienter gar til
kontrol, hvor tit de bliver ind-
lagt mm. Det at bombardere
folk med den slags data, det vil
fa sundhedsvaesenet til at
taenke. Hvordan kan det vaere,
at der er forskel mellem hospi-
talsomrdde A og B. Det ville
skabe et hgjere akademisk
fokus p& det kroniske omrade”.

I forleengelse af ovenstdende ligger det infor-
manterne meget pa sinde at fa den eksisteren-
de og steerke nationale registerforskning koblet
teettere til kvalitetsudvikling og beslutningsta-
gen i praksis.

10 Hver gang en person har vaeret indlagt pd et hospital, veeret til undersggelse eller behandling i et ambulatorium eller
besggt en skadestue, registrerer hospitalet en raekke oplysninger i Landspatientregisteret (LPR). For hver kontakt regi-
strerer hospitalet oplysninger om: sygehus og afdeling, indlaeggelses- og udskrivningsdato, evt. diagnoser, evt. opera-
tioner og bopaelskommune. LPR giver mulighed for at fglge aktiviteten p& de enkelte sygehuse og for at opggre det

samlede sygehusforbrug for regioner og kommuner.
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Opsamling pa mulighederne for
fremme populationsansvar i
kronikerbehandlingen

Dette kapitel har haft til formdl at belyse for-
udsaetningerne for en populationsbaseret til-
gang til planlaegning af kronikeromrédet.
Populationsansvar kan ligge til grund for ledel-
sen af mindre lokale enheder (fx et lsegehus)
eller i stgrre regionale enheder som en hospi-
talsafdeling med tilknyttede kommuner og
almen praksis, men for at kunne fungere i
praksis kraever det, at:

e Der er et lokalt overblik over antallet af
diagnosticerede patienter, hvilken behand-
ling de modtager, og hvor fremskreden
deres sygdom er.

e Opgavefordelingen mellem sundhedsveaese-
nets aktgrer, fx mellem sygehuse, almen
praksis og kommunerne, er baseret pd
viden om den bedste behandling, popula-
tionens faktiske behov og kapaciteten i
sundhedsvaesenet.

e Opsporing og behandling i alle dele af
sundhedsvaesenet, fx i almen praksis og
pa sygehusafdelinger, er understgttet af
beslutningsstgtteveerktgjer, som understgt-
ter en udredning og behandling, der lever
op til geeldende retningslinjer og aftaler.

e De data om patienterne, som den enkelte
enhed registrerer, bruges béde til at over-
vage, om patienterne klarer sig som for-
ventet, og til at sikre at behandlingen lever
op til geeldende standarder.

I afsnittet har der veeret et szerligt fokus pd de
muligheder, der er for at stgtte en udvikling i
almen praksis — dette fordi interviewene indi-
kerer, at der er et seerligt potentiale for at
dokumentere, i hvilket omfang en systematisk
forebyggelse kan gavne patienterne og ggre
det lettere at vaere praktiserende leege. Flere
informanter tilfgjer ogsd, at det vil have stor
vaerdi for sundhedsvaesenet, hvis en succesfuld
udvikling af den patientrettede forebyggelse i
almen praksis kan gge patienters og samar-
bejdspartneres tillid til indsatsen i almen prak-
Sis.

Interviewene indikerer, at der er mangler en
reekke forudseetninger for at kunne realisere
en populationsbaseret forebyggelse og
behandling. Fgrst og fremmest mangler der et
overblik over patientpopulationen: Hvor mange
er der, hvad fejler de, og hvordan behandles
de? Naeste skridt er at sammensaette tilbud om
behandling og forebyggelse, der modsvarer de
behov, man har identificeret i patientpopulatio-
nen. Dermed kraeves ogsé en viden om, hvilke
behandlings- og forebyggelsestilbud der virker
og for hvilke patientgrupper. Som kapitel 4 om
brugerinddragelse viser, er det i sig selv en
udfordring pd kronikeromrddet, hvor en stor
del af indsatsen handler om at aendre livsstil og
at ggre patienten i stand til selv at hdndtere
behandlingen.
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Fra én diagnose til flere: Comorbiditet er et
underbelyst og underprioriteret omrade

Comorbiditet er forekomsten af flere samtidige
sygdomme. De bedste tilgeengelige danske
estimater viser, at den gennemsnitlige kroniske
patient i almen praksis har ca. 1,8 diagnoser!?,
og at der i Danmark er ca. 700.000 personer
med betydende kronisk comorbiditet (7). Der
er relativt stor sandsynlighed for samtidig fore-
komst af andre kroniske sygdomme for alle de
store somatiske diagnoser. Herudover udggr
psykisk sygdom, misbrugsproblemer og de-
pression vigtige, men oversete omrader i rela-
tion til somatisk comorbiditet. Informanter med
indsigt i den eksisterende forskning peger pa3,
at mennesker med mere end én kronisk syg-
dom har en stor overdgdelighed og en ringere
oplevelse af sammenhaeng i deres patientfor-
Igb, end personer der kun har én diagnose.
Desuden pdvirker comorbiditet livs- og be-
handlingskvaliteten markant.

Fordi behandlingen af comorbiditet foregdr
med udgangspunkt i enkeltdiagnoser, er den
ofte kompleks. Comorbiditet stiller nemlig ikke
bare krav til koordinering af patientforlgb mel-
lem almen praksis, hospital og kommune, men
kreever ogsa koordinering mellem specialer
indenfor isaer hospitalssektoren. Informanter-
ne er ogsa overbeviste om, at comorbiditet vil
stige yderligere i de kommende &r, og at
comorbiditet i sig selv bliver den vanskeligste
’kroniske sygdom’ at hdndtere og behandle i
fremtidens sundhedsvaesen.

To grundlaeggende problemstillinger var
saerligt fremtraedende i interviewene:

1. Der er et markant behov for forskning, son
kan kortlaegge forekomsten og konsekven-
serne af comorbiditet.

2. Der mangler koordinering mellem specialer
og sektorer i det behandlende sundheds-
vaesen!?,

Der mangler forskning i
comorbiditet

Forskningen i comorbiditet er sparsom, og de
ubesvarede spgrgsmal er mange. Der mangler
bl.a. viden om, hvor mange patienter der har
mere end én kronisk sygdom, hvor lzenge de
overlever sammenlignet med dem, der kun har
én kronisk sygdom, hvor syge de bliver, og
hvor meget de bruger sundhedsvaesenets til-
bud. Der mangler ogsd viden om drsagerne til,
at patienter far flere sygdomme p& samme tid:
Forer den ene sygdom til den anden, er der
samme &rsager til flere forskellige sygdomme,
eller er flere samtidige sygdomme primeert en
konsekvens af aldring? Endelig mangler der
viden om, hvordan man behandler (og organi-
serer behandlingen for) patienter med mere
end én kronisk sygdom p& den bedst mulige
mé&de, og om comorbiditet opstar fordi den fgr-

11 Estimatet er mere praecist, at 46 % af patienterne har én diagnose, 26 % har to diagnoser, 13 % har tre diagnoser og
15 % har fire eller flere diagnoser. Antallet af diagnoser stiger med alderen (7).

12 Kommunernes rolle i forhold til comorbiditet blev ikke bergrt i vaesentlig grad i interviewene og indgdr derfor heller ikke
i denne sammenskrivning. Omvendt er sammenhaeng i og koordination af patientforlgb en opgave som mange kom-
muner gnsker at vaere med til at lgse. Kommunale forlgbskoordinatorer og andre typer kontaktpersoner indgdr som
vaesentlige elementer i forlgbsprogrammerne. Der er dog begraenset viden om, hvordan sddanne funktioner virker i
praksis, og hvordan de skal organiseres for at skabe sammenhaeng i tvaergdende behandlingsforlgb (8; 9).
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ste kroniske lidelse ikke behandles og forebyg-
ges optimalt.

Der eksisterer i dag gode muligheder for at
behandle og lave gode forlgb for patienter med
fx diabetes, hjertesygdom og KOL hver for sig,
men en reel kobling imellem behandlingsforlg-
bene eksisterer stort set ikke i praksis. Det
betyder bl.a.,, at viden om kvaliteten af
behandlingen af enkeltdiagnoser ikke overfgres
i den samlede behandling af mennesker med
comorbiditet.

Meget af den efterspurgte viden er tilgaengelig
i eksisterende registre!3, som kan bruges til
forskning i comorbiditet. Registerdata kan fx
besvare spgrgsmalet om, hvor laenge patienter
med en eller flere kroniske sygdomme lever.
Data fra kliniske kvalitetsdatabaser* kan ogsa
medvirke til at belyse, hvorvidt den darligere
prognose for patienter med comorbilitet kan
forklares ud fra dérligere kvalitet i behandlin-
gen af de sygdomme, som ikke opfattes som
den primaere. Forskningen kan dog styrkes
med flere og bedre data, som fx kan kvalifice-
re sundhedsvaesenets viden om, hvordan
sociale forhold, funktionsniveau og andre sam-
tidige sygdomme pdvirker prognose og
behandling af en given sygdom. Der er altsd
behov for pdlidelige data, der raekker ud over
de kliniske data, som indgdr i eksisterende
registre og databaser. Der vil ofte veere tale om
en type data, der kan indhentes via simple
spgrgeskemaer, som udfyldes af det behand-
lende personale.

Klinisk Epidemiologisk Afdeling (KEA) ved
Arhus Universitetshospital er et af f8 danske
forskningsmiljger, som forsker systematisk i
comorbiditet. Her forskes primeert i, hvor
laenge patienter overlever med én eller flere
kroniske sygdomme. KEA's forskning er pri-
meert gennemfgrt med udgangspunkt i kreeft-
patienter og viser, at kraeftpatienter lever kor-
tere tid, ndr de har to eller flere kroniske syg-
domme sammenlignet med kun én kronisk syg-
dom. Der findes derimod ikke dansk forskning,
som kan forklare, hvorfor det er sddan, eller
belyse hvad man kan ggre anderledes.
Herudover forskes der pd nogle kardiologiske
afdelinger i diabetes’ indflydelse pd hjertepati-
enters videre forlgb, og her er fokus altsd pri-
maert pd hjertepatienter.

De primaere barrierer for at komme videre pd
omradet er, at fa forskere interesserer sig for
omrddet, og at der er meget begraenset
adgang til forskningsmidler. Forskning i pro-
blemstillinger, som gar pa tveers af medicinske
specialer, er ikke meritgivende og passer dér-
ligt ind i koncepterne for traditionel laegemid-
delforskning. Disse to forhold betyder, at
comorbiditet hverken tiltraekker forskningsmid-
ler eller forskere i samme omfang som forsk-
ning i enkeltstdende sygdomme.

13 Fx Sygesikringsregisteret (data om sundhedsfaglige ydelser i almen praksis), Dgdsdrsagsregisteret (data om dgdsarsa-
ger i befolkningen) og Landspatientregisteret (data om sundhedsfaglige ydelser p& og patienter i kontakt med hospita-

ler).

14 En klinisk kvalitetsdatabase er et register, der indeholder udvalgte malbare indikatorer, som kan belyse dele af eller den
samlede kvalitet af sundhedsvaesenets indsats og resultater for en afgraenset patientgruppe. De indsamlede data bliver
anvendt at overvége behandlingskvaliteten for Izbende at kunne vurdere mulighederne for at forbedre kvalitetsniveauet.
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Organiseringen af det
behandlende sundhedsvaesen
tager ikke hgjde for comorbiditet

Alle informanter med indsigt i det behandlende
sundhedsvaesen oplever, at behandling af kro-
nisk sygdom pd hospitaler fokuserer for ensi-
digt pd enkeltdiagnoser. Nar en patient fx bli-
ver indlagt med KOL og undersgges af en spe-
cialist i lungesygdomme, vil en samtidig hjerte-
sygdom sjeeldent bliver opdaget eller behand-
let med tilstraekkelig systematik. P hospitaler-
nes medicinske afdelinger er de relevante
medicinske specialer (fx lungemedicin, kardio-
logi og endokrinologi) som oftest repraesente-
ret, men det er tilsyneladende ikke i sig selv
nok til at sikre et systematisk samarbejde
omkring patienter med flere sygdomme.

En vaesentlig forklaring er, at der er begraenset
tradition for at arbejde pa tveers af specialaf-
delinger. Ifglge interviewpersoner har reformen
af speciallaegeuddannelsen i 2004 kun forstaer-
ket denne tradition. Reformen skabte vaesent-
lige a&ndringer i uddannelsen til speciallaege pad
det internmedicinske omréde: Fgr reformen
havde alle specialleeger pd omradet et grund-
speciale i intern medicin. De var séledes speci-
alleger i intern medicin, men kunne derudover
have et sdkaldt grenspeciale indenfor i alt ti
forskellige subspecialer'®. Efter reformen blev
grenspecialerne konverteret til selvsteendige
specialer, og der blev i stedet lavet ni forskelli-
det
internmedicinske omrade. Alle ni uddannelser
har praefixet "intern medicin", fx "Intern

ge speciallegeuddannelser indenfor

Medicin: Kardiologi", men der er ikke laengere
tale om et feelles grundspeciale i intern medi-
cin. Reformen har bl.a. s@ggt at forkorte uddan-
nelsestiden for speciallaeger, og den har styrket
subspecialiseringen ved at ggre de tidligere
grenspecialer til selvsteendige specialer. Dette
er sket pd bekostning af den feelles uddannel-
se i grundspecialet intern medicin. Allerede
inden reformen blev vedtaget, pegede Dansk
medicinsk Selskab p3, at afskaffelsen af grund-
specialet i intern medicin var uhensigtsmaessig
netop i forhold til den stigende forekomst af
comorbiditet (10). Der efterlyses derfor mulig-

15 Geriatri, hepatologi (leversygdomme), haematologi (blodsygdomme), infektionsmedicin, kardiologi, allergologi, endo-
krinologi, lungesygdomme, nefrologi (nyresygdomme) og reumatologi (gigtsygdomme).
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hed for at uddanne det, som kan kaldes “spe-
cialiserede generalistlaeger”, som kan se pa
hele patienten, og som er treenede i at se pd
tveers af subspecialer. Her formuleret af en
overleege:

“Vi skal holde fast i, at vi ikke
er leeger for organer, men for
patienter. Selvfolgelig skal vi
blive bedre til at hdndtere spe-
cialistopgaver. En patient er en
patient, og en diagnose er en
diagnose. Men det er urimeligt,
at vi ikke har interessen for det
samlede billede. Det er krum-
tappen i forhold til comorbidi-
tet. Vi har et behov for at
uddanne speciallaeager, som
ogs4d interesserer sig for bred-
den og ikke kun for de enkelte
organer. Laeger, som fastholder
ansvaret for patienten, s3 langt
ekspertisen reekker, og s& rdd-
forer sig med andre speciali-
ster. Udgangspunktet m3 ogsa
veaere, at det er de erfarne
laeger, som mgder de her pati-
enter. Det kan vi ikke gore med
den organisering, vi har nu. De
erfarne er jo tit i ambulatorier-
ne, mens de yngre er placeret
pa akutomradet.”

Citatet peger pé en raekke grundlaeggende for-
hold — speciallaegeuddannelsen, organisering
og holdninger, som skal pévirkes for at imgde-
komme problemerne ved comorbiditet nu og i
fremtiden. Der efterlyses dog ogsd helt konk-
rete veerktgjer, som kan medvirke til, a) at
udredningen af relevante tilgraensende kliniske
problemstillinger gennemfgres med stgrre
systematik, og b) at eksisterende muligheder

for at samle specialister omkring udredning af
medicinske patienter udnyttes bedre.

Systematik i udredningen af medicinske pati-
enter handler bl.a. om at udvikle veerktgijer til
beslutningsstgtte. Veerktgjer, som sikrer, at
lzegen kommer hele vejen rundt om patienten
med de rigtige og relevante undersggelser, og
som understgtter et helhedsorienteret syn pd
udredningen. Behovet kan illustreres med fal-
gende citat fra en overlaege, der beskriver,
hvordan hjertesygdom fglges i et systematisk
kontrolforlgb, hvor diabeteskontrol og -opspo-
ring ikke indgdr som en fast del af forlgbet,
fordi det hgrer til i et andet speciale og en
anden afdeling:

"Vi ved, at nogle gange gar
patienterne til hjertekontrol en
gang om dret. S3 efter tre dr er
blodsukkermalingerne det ene-
ste, vi ikke har taget. For det er
ikke vores afdeling. S3 har de
mdske gdet to dr med en ikke
erkendt type 2 diabetes.”
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Et steerkere samarbejde mellem specialister er
altsd en af ngglerne til at sikre behandling af
comorbiditet pd et fagligt hgjt niveau. Ikke
mindst fordi behandlingen af den ene af syg-
dommene formentlig har en positiv betydning
for flere af de andre. Spgrgsmalet er derfor,
hvordan specialerne kan blive bedre til at hjzel-
pe hinanden? Det eneste konkrete forslag, som
blev fremhaevet i interviewene, var eksperi-
menter med specialklinikker eller afdelinger
med et saerligt fokus p& behandling af comor-
biditet. Hovedargumentet var, at szerskilte kli-
nikker kan medvirke til at fremme en udvikling
af omrader, der traditionelt ikke er nogen, som
gider tage sig af. Helt grundlaeggende er der
dog behov for forskning i betydningen af for-
skellige méader at handtere opsporing og
behandling af comorbiditet.

Problemerne med at koordinere flere sidelg-
bende behandlingsforlgb bliver formentlig
endnu tydeligere, ndr forlgbsprogrammerneté
for alvor implementeres i praksis. Forlgbs-
programmerne er tilrettelagt med udgangs-
punkt i enkeltdiagnoser og faren er, at det
giver et uhensigtsmaessigt fokus pd diagnosen
og den overordnede organisering af patientfor-
lgbet, pd bekostning af den enkelte patient
med flere diagnoser. Dilemmaet mellem forlgb-
sprogrammerne og comorbiditet bekymrer
iszer patientforeningerne, men er ogsa i fokus
blandt de aktgrer, der aktuelt arbejder med
udviklingen af forlgbsprogrammer-ne, fx illu-
streret i fglgende citat:

16 For beskrivelse af forlgbsprogram se kapitel 2.

“Hjertesygdom, diabetes og
KOL haenger taet sammen, men
en patient, der har disse diag-
noser, skal fortsat behandles
tre forskellige steder og p4 tre
forskellige méder. Risikoen er,
at de ikke bliver behandlet som
én patient, men som tre adskil-
te diagnoser. Det er en af de
ting, vi skal se pa: Hvordan skal
vi samle op pa hele problem-
stillingen om comorbiditet?
Grundtanken er, at s3 meget
som muligt skal finde sted i pri-
maersektoren. Det haenger ogsa
sammen med, at primaersekto-
ren kan have det brede syn og
efter behov spille pa specialist-
niveauet. Problemstillingen er
beskrevet perifert, men vi har
slet ikke tacklet det endnu”.

Citatet bergrer ogsd diskussionen af, om pati-
enter med comorbiditet bedst behandles af
speciallaeger pd hospitalerne eller i almen prak-
sis med mulighed for et bredere blik pa patien-
terne. Interviewpersonerne er ikke enige, og
fremhaever — ikke overraskende — primaert
deres egne sektorer. Flere af de interviewede
hospitalslaeger fortzeller fx om patienter, der
holdes i ambulante forlgb pa hospitalerne, fordi
hospitalspersonale (og patienter) er usikre pd
kvaliteten af behandlingen i almen praksis.
Omvendt forteeller interviewpersoner med ind-
sigt i almen praksis, at de oplever, at patienter
med mange sygdomme kun gdr hos deres
praktiserende lzege, fordi de ikke magter at
passe flere ambulante forlgb pd hospitalerne.
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Opsamling pa de primaere
problemstillinger ved opsporing
og behandling af comorbiditet

Opsporing og behandling af kronisk sygdom i
hospitalssektoren og samspillet mellem hospi-
talerne og almen praksis sker med udgangs-
punkt i enkeltdiagnoser. Dette er problematisk,
fordi der er et grundlaeggende behov for at
arbejde med de systematiske sammenhaenge
imellem forskellige kroniske diagnoser i udred-
ning, behandling og opfaglgning. I Danmark er
der overraskende lidt forskning i, hvordan
comorbiditet opspores og behandles p& en
effektiv made. Comorbiditet er altsd en under-
belyst, men veaesentlig problemstilling i sund-
hedsvaesenet.

Der er stor enighed om, at koordinations- og
samarbejdsproblemer mellem specialer er en
vaesentlig drsag til den dérlige prognose for
patienter med comorbiditet. Derudover er der
behov for udvikling af procedurer, der under-
stgtter helhedsorienteret udredning og
behandling p& hospitalerne og i almen praksis.
Forskningen star svagt her, pad trods af at béde
data og formentlig ogsd relevante forsknings-
miljger er til stede.

At comorbiditet er et underbelyst omrdde,
knytter ogsa an til strukturelle og styrings-
maessige problemstillinger, fx den lzegelige
specialisering, hospitalernes organisering og
den lzegelige forskningstradition. Den aktuelle
satsning pd forlgbsprogrammer, og dermed
diagnosespecifikke behandlingsforigb, kan
medvirke til, at comorbiditet fastholder en
position i baggrunden, med mindre problemet
tackles eksplicit.
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Brugerinddragelse 1

kronikerbehandlingen

@get brugerinddragelse bliver i interviewene
fremhaavet som en vigtig mélsaetning for sund-
hedsvaesenet. Dels henvises til, at der findes
solid forskning som viser, at brugerinddragelse
kan lede til bedre compliance og mestring af
egen sygdom (11), gge patienttilfredsheden og
motivationen for at blive i behandling (12)
samt gge patientsikkerheden (13), dels stiller
sundhedsloven i dag en raekke krav om, at
sundhedsvaesenet inddrager patienterne (14).

Brugerinddragelse er en samlebetegnelse for
en raekke initiativer, der har til formal at ind-
drage patienter i beslutninger om egen
behandling sdvel som den daglige hdndtering
af diagnosen. Brugerinddragelse kan ske pa
flere niveauer:

e Brugerinddragelse pa styringsniveau:
Inddragelse af patientens perspektiver i
sundhedsvaesenets overordnede beslut-
ningsprocesser pé lige fod med andre
aktgrer.

e Brugerinddragelse i forskning og kvalitets-
udvikling: Inddragelse af patienter i formu-
lering af forskningsprojekter og forsknings-
designs for at sikre, at de rammer patien-
ternes hverdag og problemer. Inddragelse
af patienter i kvalitetsudvikling, fx ved at
patienter selv far mulighed for at indberet-
te utilsigtede hzendelser, eller i udvikling af
ny teknologi.

e Brugerinddragelse i behandling:
Inddragelse af patient og pdrgrende i plan-
lzegning og varetagelse af individuel
behandling. Mélet er at gare patienter
mere selvhjulpne og uafhaengige af
behandlingssystemet. Patientuddannelse er
et eksempel pd en aktivitet, der har til for-
mal at fremme patientinddragelse pa dette
niveau.

Selvom informanterne anser brugerinddragelse
for at veere vigtigt, er de usikre pd, hvordan
begrebet h&ndteres i praksis. I den forbindelse
fremhaeves, at der er mange uafklarede
spgrgsmal i relation til brugerinddragelse, fx: I
hvilket omfang og pé hvilket niveau skal pati-
enter deltage i beslutningsprocesser? Hvordan
handterer man de patienter, der ikke gnsker at
bliver inddraget eller ikke magter det? Hvordan
klaeder man sundhedspersonalet p4 til at imo-

Brugerinddragelse i kronikerbehandlingen | 21



dekomme kravet om patientinddragelse og at
skelne mellem patienter med forskellige forud-
seetninger for at blive inddraget?

Opfattelsen er derfor, at brugerinddragelse ind-
til videre mere er en idé end en realitet med
konkret betydning for sundhedsveesenet og
dermed for patienterne. Eksempelvis halter de
sundhedspaedagogiske kompetencer og de
metoder, der anvendes til brugerinddragelse,
langt efter de gode intentioner. Desuden ska-
ber spargsmalet brugerinddragelse langt flere
spgrgsmél end svar. Derved er der et stort
behov for at udvikle metoder og redskaber, der
kan ggre gnsket om patientinddragelse til en
realitet, og forskning der kan undersgge effek-
terne af patientinddragelse pd forskellige
niveauer. I den forbindelse fremhaeves Tyskland
og Norge som foregangslande, hvor der eksem-
pelvis er afprgvet mange gode redskaber, som
understgtter patientinddragelse?’.

Sundhedsveaesenet satser pa
patientuddannelse

Patientuddannelse er med til at tegne udviklin-
gen i behandlingen af kronisk sygdom pa linje
med sundhedsaftaler og forlgbsprogrammer.
Patientuddannelse beskrives som et middel til
at forbedre patienternes livskvalitet og evne til
at klare sig selv. Uddannelse og evnen til at
hdndtere egen sygdom bliver desuden tillagt
stor veerdi, fordi det i et ressourcemaessigt per-
spektiv anses som en ngdvendighed, at ansva-
ret for livslang handtering af kronisk sygdom
deles mellem behandlingssystem og patient.

Patientuddannelse spiller derfor en central rolle
i kommuner og regioners samarbejde om kro-
nisk sygdom. Det er typisk aftalt, at kommu-
nerne tilbyder patientuddannelse med fokus pa
mestring af livet med kronisk sygdom, fysisk

treening og kostvejledning, mens regionerne
tilbyder mere medicinsk orienteret undervis-
ning primaert med fokus p& sygdomsleere.
Denne arbejdsdeling er dog fortsat under
udvikling. Omrédet er i rivende udvikling, og
hverken kommuner eller regioner har et fuldt
overblik over de eksisterende tilbud om pati-
entuddannelse.

Udfordringer forbundet med
patientuddannelse af kronikere

I interviewene fremhzeves ganske mange
udfordringer i relation til patientuddannelse.
Heraf er de stgrste, at patientuddannelse i lille
omfang ndr de tiltaenkte malgrupper, og at der
mangler systematisk forskning og kvalitetsud-
vikling af de igangsatte patientuddannelser.
Disse problemstillinger uddybes i de fglgende
afsnit.

Patientuddannelse ndr ikke
de tiltaenkte mélgrupper

Mange tilbud om patientuddannelse og rehabi-
litering har vanskeligt ved at rekruttere nok
deltagere, ligesom de har sveert ved at nd de
gnskede malgrupper. En typisk deltager i kom-
munal patientuddannelse beskrives som en
Zldre kvinde med fremskreden sygdom. Hun
stdr udenfor arbejdsmarkedet og er generelt
engageret og vidende om sin sygdom.
Heroverfor stér en raekke prioriterede grupper
— maend, erhvervsaktive, personer med let til
moderat sygdom og patienter med lav evne til
egenomsorg — som sjeeldent deltager i patient-
uddannelse.

En drsag til problemet er mangel pa systemati-
ske og enkle henvisningsmuligheder. Disse ses
som en betingelse for at realisere (iszer pati-

17 DSI har i efterdret 2009 udgivet en samling oversatte og validerede redskaber, se (15).
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entforeningernes) @nske om, at rehabilitering
og patientuddannelse f&r en mere fremtree-
dende rolle i sundhedsveesenet og ordineres pé
lige fod med den medicinske behandling. I den
forbindelse efterlyses ogsd, at almen praksis
bliver mere aktiv i forhold til opsporing, moti-
vation og henvisning af patienter med kronisk
sygdom til patientuddannelse. Dog kan flere
informanter godt forstd, hvis der hos den
enkelte praktiserende leege er usikkerhed om
patientuddannelsers effekt og kvalitet, og en
oplevelse af at det er sveert at f& et overblik
over de eksisterende tilbud om patientuddan-
nelse.

En anden drsag til, at det er svaert at nd de
prioriterede malgrupper, er manglende motiva-
tion til at deltage. Det skyldes fgrst og frem-
mest, at de eksisterende tilbud ikke er tilpasset
de forskellige gruppers behov. Eksempelvis er
det for yngre og erhvervsaktive kronikere en
barriere, at det intensive forlgb i meget pati-
entuddannelse ikke harmonerer med et aktivt
arbejdsliv. Derfor er der behov for at finde helt
andre former for uddannelse, hvis sundheds-
vaesenet skal nd de erhvervsaktive kronikere.

Et andet og mere grundlaeggende problem er,
at mange kronikere har en tilgang kronisk syg-
dom, som er anderledes end den sygdomsfor-
stdelse og paedagogik, de eksisterende pati-
entuddannelsestilbud er baseret pd. Konkrete
bud p&, hvad denne forskel handlede om, var
bl.a. at:

e Mange kronikere ikke fgler sig syge og der-
for fgler sig fejlplaceret i en patientuddan-
nelse, hvor man skal uddanne sig som ‘pati-
ent, og hvor der er en forventning om, at
'her er vi alle i samme bé&d".

e Nogle personer med kronisk sygdom kun
gnsker undervisning i helt konkrete faerdig-
heder som medicinhdndtering eller syg-
domsleere.

En tredje drsag til problemet er, at det — indtil
videre — entydigt er sundhedsveesenet, der
definerer patientuddannelsers indhold og form,
og at udbuddet af forskellige slags patientud-
dannelser er for smat.

Endelig fremhaeves det som et problem, at
patientuddannelse og rehabilitering primaert
organiseres som enkeltstdende intensive til-
bud, fordi det er i modstrid med, at kronisk
sygdom er for hele livet. Der efterlyses derfor
fokus pd, at patientuddannelse og rehabilite-
ring bgr gentages og tilpasses varierende syg-
domsstadier og behov.

Der mangler forskning og kvalitetsud-
vikling i patientuddannelserne

Patientuddannelse og rehabiliteringsforlgb er
sjeeldent baseret pa evidens, og kvalitetssikrin-
gen er ofte mangelfuld. Det skyldes for det fa@r-
ste, at mange tilbud er udviklet og drevet af
lokale ildsjeele, som ikke har haft mulighed for
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at sikre evidens eller dokumentere effekt. Det
er ifglge en af informanterne generelt for den
patientrettede forebyggelse, at der er alt for
stor accept af, at man ikke bygger videre pa
eksisterende viden, men pd personlige ideer
om hvad man tror virker:

“Der er en tendens til, at det er
for let at sige ‘det tror jeg ikke
pa’. Man har sit eget billede af,
hvad der virker. Fx forebyggen-
de helbredssamtaler: der er en
intervention og et resultat, der
viser, at det virker. Men man
forsoger hele tiden at aendre
set-uppet: I stedet for at besg-
ge lzegen kunne man besgge
sygeplejersken, man kunne til-
byde samtalerne sjeeldnere.
Det kunne man vel ikke fore-
stille sig i forhold til en p-pille
eller en hovedpinepille. Der er
en tendens til, at man gor sig
klogere end dem, der har lavet
undersggelserne. Der mangler
disciplin omkring de her forsgg.
Forskningen er jo ikke s steerk
som ved laegemiddelforsknin-
gen, det ma vi jo erkende.
Mange giver penge til at under-
soge gode og velmenende
hypoteser uden at lave en
ordentlig evaluering. Det bety-
der, at indsatsen bliver uden
veerdi, fordi man hele tiden kan
lave nye interventioner”.

Der er med andre ord bade et behov for gode
evalueringer og en styring, som medvirker til
en samlet og staerk vidensbase.

For det andet kan de f3 tilbud, der er moderat
evidens for (eksempelvis hjerterehabilitering
og konceptet ‘Leer at leve med kronisk syg-
dom”), kun vurderes at veere i stand til at nd og
gavne en lille del af de kronisk syge patienter.
Men ogsd for disse tilbud mangler der doku-
mentation af effekten malt p& patientoverlevel-
se og forbrug af sundhedsydelser pa lang sigt
(dvs. leengere end 1-2 &r).

Patientforeningerne gnsker derfor, at der for-
skes i, hvordan de kendte tilbud kan malrettes
den enkelte patient og dennes sygdomsforlgb.
Eksempler p& omrdder, hvor der mangler
viden, er betydningen af kgn, alder, sygdom-
mens progression og (psyko)social status. I
samme forbindelse efterlyses forskning i, hvor-
dan man skaber rammer, der effektivt kombi-
nerer individuelle og fleksible radgivningstilbud
med dannelse af sociale netvaerk imellem pati-
enter.

Endelig vurderer informanterne, at der mang-
ler forsknings- og udviklingsmiljger, der er i
stand til at fungere som samlingspunkt for
videreudvikling og kvalitetssikring af de pati-
entuddannelsestilbud, som er igangsat.
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Ny teknologi rummer store
muligheder for at inddrage
patienterne i behandlingen

I lyset af, at patientuddannelserne kun i
begraenset omfang ndr den samlede gruppe af
kronisk syge, er der et behov for at g& nye
veje, hvis gnsket om den aktive og medbe-
stemmende patient skal blive en realitet.
Moderne informationsteknologi &bner bl.a.
muligheden for en mere fleksibel dialog mellem
patienter og mellem patienter og behandlings-
personale ved hjaelp af inertaktive hjemmesi-
der med screenings- og laeringsredskaber, bru-
gerstyrede netveerk, = webcams  mm.
Informationsteknologien kan kombineres med
maleredskaber, fx til mdling af lungefunktion,
som patienter og pargrende administrerer i
hjemmet alene eller i dialog med sundhedsper-
sonalet. Interviewene viser, at bdde sundheds-
personale, forskere og patientforeninger ser et
stort potentiale i at anvende ny teknologi som
middel til a) at imgdekomme de veerdier, der
tillzegges aktiv egenbehandling, b) at under-
stgtte en fleksibel kontakt mellem patienter og
sundhedsvaesen, som kan tilpasses et alminde-
ligt arbejds- og fritidsliv, og c) at n& en brede-
re befolkningsgruppe, bl.a. ved at skabe mulig-
hed for at nd patienterne der, hvor de er, og
ndr de har behov.

De fglgende afsnit sammenfatter de aktuelle
udfordringer og muligheder for at anvende ny
teknologi, som er praesenteret i interviewene.
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Status for udvikling og
anvendelse af ny teknologi i Danmark

Ny informationsteknologi, fx telemedicin, som
direkte involverer patienter, er relativt uopdyr-
ket land i Danmark!8. Omradet er dog i rivende
udvikling, og der eksisterer dels mange Igsnin-
ger, som kan anvendes i hjemmet til at opsam-
le og indsende data til behandlere, dels mange
private firmaer, som gnsker at udvikle nye |gs-
ninger p& omrddet. Disse nye teknologier kan
tage mange former. Nedenfor er listet nogle
eksempler.

Teknologien er altsd pd mange omrdder til-
gaengelig. I de fleste tilfaelde er den dog hver-
ken tilpasset den praktiske organisering, pati-
enterne eller det sundhedsfaglige personales
viden og kompetencer. Derfor er mange af de
teknologiske Igsninger endnu ikke klar til
udbredelse i stor skala.

Faktaboks 1. Teknologi der involverer patienter i egen behandling

”Sar i Syd” (Region Syddanmark)
er et forsgg med telemedicinsk behandling af sar-

patienter. Hjemmesygeplejersker tager billeder af

patienternes sdr og sender dem elektronisk til en
speciallaege pa sygehuset, som giver behandlings-
vejledning til hjemmesygeplejersken mens denne
er hos patienten. Formalet er at undgd ressource-
kraevende rutinekontroller p& sygehuset (1).

KOL-kufferten (Region Syddanmark)

er et forsgg, hvor patienter med KOL far en kuffert
med hjem med specialudstyr, bl.a. web-camera, te-
lefon og méleudstyr. Formalet er at kunne fglge pa-
tienten Igbende i hjemmet og yde stgtte til
handtering af sygdommen i patientens eget hjem
og dermed forhindre, at patienten bliver indlaeg-
gelseskraevende som fglge af akutte forvaerringer
af sygdommen (2).

Selvstyret AK-behandling

(bl.a. Region Midtjylland)

benytter en teknologi, som ggr det muligt for pati-
enten at foretage og analysere blodpraver i hjem-
met og dermed selv justere den blodfortyndende
medicin. Herved reduceres behovet for Igbende
kontrol pa sygehus eller egen lzege (3).

Tele-KOL projektet (Frederiksberg Hospital)
er et forsgg, hvor laegen via et kamera monteret i
patientens hjem kan tilse patienten. Laegen kan
desuden fglge hjerte- og lungefunktion ved hjeelp
af méleudstyr i patientens hjem (4).

Software til mobiltelefoner:

Nye mobiltelefoner kan anvende interaktive appli-
kationer, som kan bruges til at stgtte patienter i fx
medicindosering og patientuddannelse. Det bedste
eksempel, vi er blevet praesenteret for, er Astma-
og Allergiforbundets SMS—tjeneste, som oplyser
om dagens pollental.

Internet og andre interaktive medier:
Moderne medier rummer mulighederne for en in-
teraktiv dialog med patienter, sd de i ro og mag kan
sidde hjemme og modtage information og patient-
uddannelse, ndr de har tid, lyst og behov. Prakti-
serende laegers e-mailkonsultationer, sundhed.dk
og projektet patientweb (5) er eksempler pd eksi-
sterende Igsninger, men interviewpersonerne vur-
derer, at der stadig er et uudnyttet potentiale.
Derudover arbejder fx Diabetesforeningen med at
udvikle en applikation, som ggr det muligt for pa-
tienter at fa preecise anvisninger om, hvor meget
insulin de skal tage med udgangspunkt i registre-
ring af, hvad de har spist.

Diabetesnet p& Fyn:

P& Fyn har alle patienter adgang til deres egne
journaldata. Det giver mulighed for, at patienter
kan holde sig informeret om indholdet i deres jour-
nal og forberede sig til konsultationer med sund-
hedsfagligt personale. Erfaringerne med modeller
for elektronisk patientadgang til data af denne type
er aldrig undersggt i en dansk kontekst.

18 Internationalt findes forskningscentre, som arbejder med anvendelse af interaktive medier o.l. som led i understgttelse
af egenbehandling, hverdagshé&ndtering af sygdom og interaktiv kontakt imellem patienter og behandlere. Se eksem-
pelvis https://chess.wisc.edu/chess/projects/about_chess.aspx eller http://www.telemed.no/ Herhjemme er der pd
www.sundhed.dk en raekke elementer, som kan henfgres til understgttelse af patienter, men primzert i form af infor-

mation.
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Udfordringer forbundet med
implementering af
ny informationsteknologi

Indfgrelse af ny informationsteknologi i
behandling af kronikere vil zendre eksisterende
arbejdsgange i sundhedsvaesenet og kraever
derfor en &ben dialog om hvor og af hvem
opgaverne lgses bedst. Derfor er uddannelse
og dialog med det personale, der skal anvende
ny teknologi, en vaesentlig forudsaetning for
succes. Projekterne kraever meget forberedel-
se, og man skal veere forberedt pa, at der vil
opstd mange uventede og i nogle tilfeelde
uhensigtsmaessige afledte effekter i den prak-
sis, hvor projekterne foregér. Personalets kend-
skab til IT og teknologi er en stor flaskehals for
yderligere udbredelse. En barriere, som bl.a.
skal Igses i uddannelsessystemet.

Implementering af ny teknologi, der flytter
opgaver, kan ogsa bremses af ufleksible afreg-
ningssystemer. Pdstanden er, at et snaevert
fokus pd at overholde budgetter indenfor egne
sektorer (kassegkonomien) bremser udviklin-
gen af nye teknologiske Igsninger. Det geelder
fx i tilfeelde, hvor overdragelse af en del af
behandlingen til patienten i eget hjem giver
flere opgaver for en hjemmesygeplejerske og
dermed et gget gkonomisk pres pd kommu-
nens budget. Det fremhzeves som en forud-
saetning, at sundhedspersonalet (allerede via
uddannelsen) oplaeres i at se mindre isoleret
pd ny teknologi, for selvom lgsningen maske

ikke letter en specifik funktion, kan det godt
veere, at den medfgrer organisatoriske eller
gkonomiske fordele for sundhedsvaesenet som
helhed.

De eksempler pd informationsteknologi og
telemedicinske Igsninger, som informanterne
har fremhaevet, er udviklet i sekundaersektoren
og malrettet kroniske patienter med fremskre-
den og kompliceret sygdom. Arsagen er for det
fgrste, at det er i hospitalsvaesenet, der er
forskningskompetencer og midler til at gen-
nemfgre sddanne projekter. For det andet er
det pd& hospitalerne relativt let at opretholde
standarder for, hvordan data integreres i de
eksisterende systemer, samt hvad systemer og
kommunikationsforbindelser skal kunne. Disse
forhold udggr til gengeeld en stor udfordring,
ndr man beveeger sig ud i primaersektoren eller
beskaeftiger sig med projekter, der kraever
tvaergdende samarbejde, eksempelvis med
udgangspunkt i patientens eget hjem. Et
enkelt af de projekter, vi er blevet preesenteret
for, TELEKAT projektet ved Alborg Universitet!?,
forsgger at fa hele implementeringskaeden
(patienter, pargrende, virksomheder, sund-
hedspersonale, klinikere og forskere) indarbej-
det i udviklingsprocessen og fa dem til at sam-
arbejde om udviklingen af telemedicinske lgs-
ninger, som kan danne udgangspunkt for reha-
bilitering og patientuddannelse af KOL patien-
ter. Dette projekt er under udvikling, og erfa-
ringerne er derfor begraensede.

19 Yderligere information om projektet findes pd projektets hjemmeside: http://www.telekat.dk.
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Et omrade med mange
kommercielle interesser
og et behov for fglgeforskning

Der er relativt mange offentlige puljer, som
stgtter udviklingen af ny teknologi i bl.a. sund-
hedsveesenet, herunder puljer uddelt af Radet
for Teknologi og Innovation samt Finans-
ministeriet. Derudover har de tre regioner i
Jylland indledt et samarbejde omkring udveks-
ling af viden om brug af ny teknologi i sund-
hedsvaesenet og om konkrete udviklingsprojek-
ter. Omradet er dog i hgj grad praeget af stgr-
re fokus pd innovation end pa forskning, og der
er som oftest ikke sat midler af til at doku-
mentere udviklingsprocesser og effekt. Det
haenger bl.a. sammen med, at der p den ene
side er mange penge til innovationsprojekter
og udvikling af forretningsideer, men som kun
i begreenset omfang inkluderer forskning. P3
den anden side er det sveert at fa midler fra de
centrale forskningspuljer til forskning i innova-
tionsprojekter. Det far den konsekvens, at der
iseer mangler viden om, hvordan nye teknolo-
giske lgsninger spiller sammen med eksisteren-
de organisering og arbejdsgange:

“Nogle steder kan man naesten
regne ud, at det er en god idé,
fordi det er sa tydeligt, hvor
meget tid man sparer. Andre
steder halter dokumentationen
efter. P4 det samfundsviden-
skabelige omrade mangler der
fokus pd, hvad det betyder for
organisationen, og hvilke afled-
te effekter det har for persona-
le og patienter. Tilsigtede som
utilsigtede.”

Som citatet indikerer, er der stor sandsynlighed
for, at nye teknologiske Igsninger far andre
konsekvenser end dem, man pa forhdnd havde
forestillet sig. Det er veesentligt ogsd at fa
skabt stgrre bevidsthed om de utilsigtede kon-
sekvenser, da det kan fa stor betydning for, om
de nye Igsninger faktisk bliver anvendt.

Fra politisk side er der stor tiltro til, at mar-
kedskreefter kan udvikle omrddet. De private
udbydere vil kunne bidrage med uendeligt
mange produkter, men der er behov for en
afvejning af, hvad der er muligt, og hvad der
Igser eller letter faktiske kliniske eller patien-
toplevede problemer. Manglende styring af
omrédet vil indebaere en risiko for, at der udvik-
les en masse tekniske muligheder, som hver-
ken er ngdvendige eller hensigtsmaessige for
patienter og sundhedsvaesen som helhed.
Derfor vurderer informanter, at det er vigtigt
med forskning, som kan belyse kliniske, orga-
nisatoriske eller gkonomiske fordele og ulem-
per, der fglger med ny teknologi:

“Der er mange dimser, man kan
saette pa sig selv derhjemme,
der kan opsamle og indsende
data. Der er mange produkter.
Det vi mangler er kittet, sa det
derhjemme haenger sammen
med de sundhedsprofessionel-
les systemer. Klinisk og okono-
misk mangler vi at sammenhol-
de det teknisk mulige med det
klinisk ngdvendige. Det er en
hard ovelse. Klinikerne skal
lzere, at selvom noget ikke er
bedre, kan det have gkonomi-
ske eller organisatoriske forde-
le. Det bor fx vaere fokus pa,
hvordan teknologien kan frigo-
re personale”.
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Interviewpersonerne efterlyser derfor, at forsk-
ning og udvikling af ny teknologi teenkes sam-
men. Dels for at blive bedre til at dokumente-
re den Kkliniske effekt af de nye teknologiske
muligheder, dels for at belyse organisatoriske
konsekvenser og dynamikkerne i udviklingspro-
cessen.

Opsamling pa aktuelle
indsatser som inddrager
patienterne aktivt

@nsket om den aktive, deltagende og medbe-
stemmende patient er steerkt i det danske
sundhedsvaesen, men ogsd vanskeligt at indfri.
Patientuddannelser, som har faet en fremtree-
dende rolle i bdde kommuner og pd sygehuse,
er det mest konkrete udtryk for dette. De eksi-
sterende tilbud tiltaler dog langt fra alle de til-
teenkte maélgrupper og opsporing og henvis-
ning er endnu ikke en del af sundhedsvaese-
nets faste rutiner. Herudover er der et stort
behov for grundlzeggende viden om, hvordan
man kan lave differentierede tilbud om patient-
uddannelse, som modsvarer forskellige behov
blandt forskellige patientgrupper, fx unge og
gamle, kvinder og meend, etniske minoriteter
mm.

Naesten al patientuddannelse gennemfgres
som egentlig skolebaenksbaseret undervisning,
og det har formentlig ogsd betydning for, at
nogle patientgrupper fraveelger tilbuddene.
Der er derfor behov for mere fleksible og min-
dre tidskreevende Igsninger. Informations-
teknologi og hjeelpemidler, der integrerer fx
monitorering i patienternes hverdag, fremstar i
den forbindelse som oplagte muligheder for at
forny kronikerbehandlingen. Bdde internt i
sundhedsvaesenet, fra forsknings- og udvik-
lingsmiljger og fra private firmaer er der stor
interesse i at udvikle omradet yderligere. Der
er dog behov for fokuseret forskning, som kan
skabe viden om de kliniske, organisatoriske og
gkonomiske konsekvenser ved at tage ny tek-
nologi i anvendelse i kronikerbehandlingen.
Ikke mindst fordi sddanne projekter kraever
langsigtede satsninger af en vis stgrrelse og
involverer mange forskellige interessenter og
kommercielle interesser.
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Kronisk sygdom og tilknytning

tl arbejdsmarkedet

Der er behov for en steerkere kobling mellem
sundhedsvaesenet og beskaeftigelsesomrédet,
sd behandlingsforlgb i stgrre grad koordineres
med de rehabiliteringsindsatser, der skal fast-
holde patienter i arbejde. Opgaven er vigtig,
fordi udst@dning fra arbejdsmarkedet har store
omkostninger for samfundet og ofte store per-
sonlige og sociale omkostninger for de perso-
ner, der rammes?.

De interviewede patientforeninger oplever, at
manglende sammenhaeng mellem beskaeftigel-
sesindsats og behandling fgrer til udstgdning
fra arbejdsmarkedet. Overordnet papeger flere
foreninger, at beskaeftigelsesomradet er under-
lagt nogle lovgivningsmaessige rammer, som
harmonerer darligt med fx kreeftpatienters
behandlingsforlgb. Patientforeningerne vurde-
rer 0gsd, at psykiske lidelser og lidelser i bevee-
geapparatet ofte har en teet relation til den
enkeltes arbejde, men at denne sammenhaeng
i for lille grad er indteenkt i den eksisterende
behandling og rehabilitering.

Herudover oplever patientforeningerne, som
det kommer til udtryk i nedenstdende citat, at
deres medlemmer har sveert ved at f& behand-
lingsforleb pad sundhedsomrddet koordineret
med beskaeftigelsesomrddet. Ofte fordi jobcen-
trene mangler kompetence og overblik i for-
hold til kronisk sygdom:

“Mange kommuner har den vir-
kelighed, at man har noget
sundhedsfagligt personale, som
gerne vil lave patientrettet
forebyggelse, og s& har man en
beskezeftigelsessektor med en
masse, som er sygemeldt —
hovedparten pa grund af
muskel-/skeletlidelser og psy-
kiske problemer. Kunsten er at
fa lavet nogle interventionspro-
jekter, hvor kommunernes
mere sundhedsfaglige del
kobles taettere med beskaefti-
gelsesdelen, s man fastholder
flere i deres arbejde”.

Forbindelsen mellem sygemeldinger betinget
af kronisk sygdom og udstgdning fra arbejds-
markedet fylder ogsd meget i aktuelle refor-
mer, projekter og forskning p& sygedagpenge-
omrédet. Det samme ggr bevidstheden om
behovet for et teet samarbejde mellem sund-
hedsvaesenet og beskaeftigelsesomrédet. I for-
lzengelse af interviewene med patientforenin-
ger har DSI interviewet en raekke nggleperso-
ner med saerlig indsigt i disse problemstillinger.

2 Ifglge en audit-undersggelse er muskel- og skeletsygdomme &rsag til 14 % af konsultationerne hos de praktiserende
leeger, hvilket svarer til godt 2 mio. konsultationer 8rligt (11). Muskel- og skeletsygdom er &rsag til 24 % af alle nye til-
delinger af helbredsbetinget fortidspension og er dermed den naest hyppigste tildelingsarsag. Muskel- og skeletsygdom
er ogsa den hyppigste arsag til langvarig sygdom i befolkningen. I 2005 angav 15 % af voksne danskere — svarende til
ca. 660.000 personer — at have en eller flere langvarige muskel- og skeletsygdomme (16).
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De peger alle pd, at konceptet 'Tidlig
Tilbagevenden til Arbejdsmarkedet’ (TTA) i gje-
blikket har afggrende betydning for forskning
og praksis p& sygedagpengeomradet.

TTA er et samlet koncept for tidlig og helheds-
orienteret udredning og rehabilitering, som i en
reekke danske og internationale afprgvninger
har vist sig at veere en effektiv metode til at
fastholde sygemeldte med smerter i bevaege-
apparatet pa arbejdsmarkedet. Der er derfor et
stort gnske om at videreudvikle og afprgve
TTA-konceptets anvendelighed i forhold til
andre diagnoser samt dets anvendelighed til at
styrke relationerne mellem det regionale sund-
hedsvaesen og det kommunale beskaeftigelses-
omrade. Da TTA-omradet fremstar som en helt
central satsning, gennemgas det i de folgende
afsnit under fglgende overskrifter:

e Baggrund for TTA og den
igangveerende forskning

e Status for implementering af
TTA-forskning

o Forskningsprojekter, der kan bringe
omradet videre

Mange danske og udenlandske TTA-projekter
tager udgangspunkt i en saerlig model -
Sherbrooke-modellen — for tilrettelaeggelse af
interventioner til arbejdsfastholdelse af syge-
meldte. Modellen bygger pa en forstdelse af, at
sygefravaer ikke kun er betinget af sygdom og
biologi, men ogs& af varierende psykiske,

sociale, samfundsmaessige og gkonomiske fak-
torer. Udgangspunktet for rehabilitering og
forebyggelse af sygemeldte er derfor a) en hel-
hedsorienteret vurdering af, hvordan sygdom-
men pdvirker patientens funktionsniveau og
hverdagsliv, og b) interventioner der kombine-
rer klinisk behandling, ergonomisk evaluering
og jobtilpasning. Derudover er identifikation af
den sygemeldtes egne ressourcer og kompe-
tencer vaesentlige parametre for tilrettelaeggel-
sen af hver enkelt rehabiliteringsforigb (17).

Der findes en stor maengde national og inter-
national TTA-forskning. Hovedkonklusionerne
er, at indsatser, der inddrager alle forhold
omkring den sygemeldte, er mest effektive i
forhold til at fastholde beskeeftigelse og redu-
cere perioden med sygemelding. En tvaerfaglig
dialog og indsats, der involverer et team af
laeger, socialrddgivere, fysio- eller ergoterapeu-
ter og psykologer (TTA-teamet) er derfor helt
centralt i TTA-konceptet. Der er dog ikke fun-
det en specifik intervention, som kan karakte-
riseres som saerligt effektiv (17; 18). Det
Nationale Forskningscenter for Arbejdsmiljag
(NFA) gennemfagrte i 2008 et review af TTA-
forskningen og opstillede pa den baggrund en
reekke anbefalinger for behandling af syge-
meldte, der har vanskeligt ved at vende tilbage
til arbejdet pd grund af muskel- og skeletlidel-

Kronisk sygdom og tilknytning til arbejdsmarkedet | 31




ser. Anbefalingerne var gennemfgrelse af yder-
ligere medicinske undersggelser, udredning af
den sygemeldtes vigtigste barrierer for at
vende tilbage til arbejdspladsen, at der etable-
res en teettere kontakt mellem involverede pro-
fessionelle (TTA-teamet), og at den medicinske
behandling suppleres med kognitiv adfzerdste-
rapi (18).

Alene i Danmark er der siden 2002 gennemfgrt
12 TTA-projekter?'. Det mest indflydelsesrige,
KIA-projektet (Koordineret Indsats for
Arbejdsfastholdelse), blev gennemfgrt i det tid-
ligere Vejle Amt i 2003-2006.

Malgruppen i KIA-projektet var borgere, som
havde vaeret sygemeldt fra en arbejdsplads
mellem 4-12 uger pd grund af smerter i bevee-
geapparatet. Deltagerne blev fgrst klinisk
udredt af en leege, dernaest af en kiropraktor
med fokus pd at udrede biomekaniske funktio-
ner, sd af en fysioterapeut med fokus pd at
udrede jobmaessige funktioner, og til sidst af
en psykolog med fokus p& personlige og socia-
le forhold, som kan vaere en barriere for tilba-
gevenden til arbejdet. De involverede faggrup-
per (TTA-teamet) udarbejdede, pa baggrund af
en tvaerfaglig konference og et mgde imellem
behandlere og den sygemeldte, en rehabilite-
ringsplan. Her blev beskrevet, hvilke tiltag der
skulle szettes i gang med henblik pa at fasthol-
de samme eller modificerede jobfunktioner.
Evalueringen af projektet konkluderede, at
interventionen resulterede i en reduktion af
sygefraveeret, og at den var omkostningseffek-
tiv svarende til en nettobesparelse pad 55.000
kr. pr. forlgb (19).

21 For udfgrlig gennemgang, se (17).

2 For yderligere information,

Sidenhen er der med midler fra Forebyggelses-
fonden blevet etableret en storskala afprgvning
af TTA-konceptet i regi af "Det store danske
TTA-forsgg”. Projektet lgber over 3 &r med start
i efterdret 2009 og indeholder bdde uddannel-
se af TTA-teams i de 20 deltagende kommuner
og en intervention, som er rettet imod hele den
lokale gruppe af sygemeldte. Formalet er at
undersgge, om en tidlig, tveerfaglig og koordi-
neret indsats farer til nedsaettelse af langvarigt
sygefraveer og hurtigere tilbagevenden til
arbejdet. Eller med andre ord: Om de positive
resultater fra de 12 TTA-forsgg kan reproduce-
res i stor skala. Desuden skal det undersgges,
om indsatsen er omkostningseffektiv, og om
den kan indlejres i de eksisterende kommuna-
le strukturer. Der er afsat 240 mio. kr. til at
gennemfgre projektet, som vurderes at vaere
verdens stgrste afprgvning af TTA. Til projektet
er tilknyttet en omfattende kvantitativ evalue-
ring baseret p& indsamlede data, som kombi-
neres med registre, samt en procesevaluering.
Endvidere er der tilknyttet ph.d.-projekter?.
Projektet er forankret hos NFA.

P& trods af klare og enslydende hypoteser om,
hvorfor tidlig tilbagevenden til arbejde er vig-
tig, og hvordan interventionerne skal etableres,
er der fortsat mange ubesvarede spgrgsmal.
Interviewpersoner med indsigt i omrédet peger
bl.a. pd, at ideen om, at en tidlig og tveerfaglig
indsats har afggrende betydning for fastholdel-
se pd arbejdsmarkedet som beskrevet i
Sheerbrooke-modellen, kun er en hypo-tese
baseret pa sund fornuft. Modellen virker, men
mange virkningsmekanismer er fortsat under-
belyste. Ofte gennemfgres et TTA-projekt med

se http://www.forebyggelsesfonden.dk/fileadmin/webmasterfiles/TTA/Det_store_TTA-forsoeg.pdf
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gode resultater, men man ved ikke, om de
gode resultater opstar, fordi der fx er en szerlig
god terapeut i TTA-teamet, eller fordi en saer-
lig samtaleteknik blev anvendt. Derfor er det
ofte vanskeligt at vurdere, hvad der virker i de
enkelte studier, og dermed ogsd vanskeligt at
reproducere resultaterne:

”"Bagefter [efter et forsknings-
projekt er afsluttet] star vi med
nogle resultater, hvor vi kan
sige, at der var vist lidt der vir-
kede, der var nogle der kom i
arbejde med den her interven-
tion. Det vi gjorde, havde vi
faktisk ikke styr pa i detaljen.
Hvad var fx vores teoretiske
reference osv. Det vi gjorde var
faktisk vanskeligt at reproduce-

”

re-.

N&r der ses bort fra TTA-konceptet, der nu skal
afprgves i stor madlestok, har informanterne
ikke kunnet pege pd lignende interventioner til
fastholdelse i arbejde, som har vist s3 overbe-
visende resultater, at de kan afprgves pa drifts-
vilkar.

Eksisterende TTA-forskning genererer overve-
jende viden om rygsmerter, mens den tilgaen-
gelige viden om sygefraveer og arbejdsfasthol-
delse inden for andre diagnosekategorier er
meget begreenset. Desuden er der begraenset
viden om, hvilke faktorer der afggr, om gener
og besveer fgrer til sygemelding. Selvom det er
veldokumenteret, hvilke fysiske forhold der
skaber muskel- og skeletlidelser, er det ikke
ngdvendigvis de samme forhold, som fgrer til
sygemelding. P& gruppebasis kan identificeres
en raekke risikofaktorer for laengevarende
sygefravaer, men som citatet nedenfor viser, er
der for lille viden om, hvad der reelt fgrer til
sygemelding:

“Hvad er det, der kendetegner
de personer, som har svaerest
ved at vende til tilbage til
arbejdsmarkedet? Det ved vi
faktisk en hel del om efterhan-
den: Hun er ufagleert, har haft
tilbagevendende sygefraveer,
hun er alene, har born der ski-
der i sengen om natten, og en
mand der drikker. Alts3 alle de
her ting. Hun er darlig til at
handtere sin dagligdag. Hun er
darlig til at hdndtere smerter.
Hun har undgdelsesadfeerd og
en raekke bio-psyko-sociale
faktorer, som vi kender. Hvis vi
bevaeger os ned til mekanis-
merne, s3 ved vi forfaerdeligt
lidt. Mekanismen kan vaere
noget med stigmatisering, men
hvad er det i virkeligheden, der
skaber stigmatisering? Er det
at man gar og venter?”

Endelig mangler der viden om, hvordan indsat-
serne bedst ledes og organiseres i et felt, der
gar pd tveers af sygehuse, almen praksis, det
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kommunale sundhedsvaesen og sygedagpen-
geomradet. Det er en indsats, som kraever et
samarbejde med mange aktgrer i et krydsfelt
mellem social-, sundheds- og sygedagpenge-
omradet, og det vil uundgdeligt medfgre udfor-
dringer og konflikter. Den hurtige og koordine-
rede tilgang, som er kernen i TTA-projekterne,
kreever et teet samarbejde pé tveers af forskel-
lige faggrupper, og det er netop en af ker-
neudfordringerne, ndr konceptet skal anvendes
i en virkelighed, hvor fagpersonerne befinder
sig i forskellige enheder og sektorer:

“Det vil veere en stor udfor-
dring at agere forlobskoordina-
tor for et tvaerfagligt team, der
er sammensat af steerke fag-
grupper som ikke nodvendigvis
hgrer hjemme i samme organi-
sation. Og s& laegges der i pro-
jektet ['Det store TTA-forsgg’]
op til, at en socialrddgiver fra
jobcentret skal lede teamet og
forlgbet. Det er kendt fra sund-
hedssektoren, at ledelse af
staerke faggrupper (laeger og
psykologer) er en stor udfor-
dring. Det vil stille store krav til
et faelles sprog, feelles forplig-
telse og feelles ambition om
opgaven”.

Det er et seerligt stort problem pd sygedag-
pengeomrddet, fordi der i den socialfaglige tra-
dition bliver lagt veegt pd individuel vurdering
og ska@n, hvilket ligger langt fra de sundheds-
faglige traditioner og den kliniske evidens, som
sekundaersektoren sig imod.
Interviewpersonerne peger ogsa pa, at syge-
dagpengeomrddet er preeget af store og kon-
stante forandringer, som ggr det meget sveert

orienterer

at lave langsigtet forskning og kumulativ
vidensgenerering. Omvendt stdr kommunerne
efter strukturreformen i en enestdende situa-
tion, hvor de indenfor egne rammer kan bringe
béde social-, sundheds- og sygedagpengeom-
rddet i spil og se pd borgernes samlede pro-
blemer. Dette giver enestdende muligheder for
at etablere forskningsprojekter, som kan fglge
denne udvikling.

De involverede i selve TTA-projektet fremhae-
ver 0gsd, at det er vigtigt, men vanskeligt at
opstille klare spilleregler og rammer for samar-
bejdet mellem de involverede parter internt i
kommunen sével som pa tvaers af sektorer. Der
arbejdes sdledes fortsat pd at organisere pro-
jektet pd en mdde, der fremmer intentionen
om, at alle aktgrer og enheder har et feelles
fokus pd en felles opgave, herunder hvordan
der kan etableres en tydelig ledelsesstruktur og
bemyndigelse til at arbejde pd tveers af enhe-
der og sektorer. Endvidere inkluderer projektet
folgeforskning, som skal bidrage med viden
om, hvilke lokale organiseringer der skaber de
bedste resultater indenfor TTA-projektets over-
ordnede ramme.
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Sammenhaengende behandlingsforlgb og sam-
arbejde pd tveers af sektorer er et veesentligt
ideal pd kronikeromrddet. Sundhedsaftaler og

forlgbsprogrammer understgtter sammenhaen-
gende forlgb i behandling og forebyggelse af
kronisk sygdom indenfor sundhedsvaesenets
rammer. Der ligger dog ogsd en vaesentlig
opgave i at fastholde patienter med kronisk
sygdom i arbejde, og her spiller koordinationen
mellem sundhedssektoren og sygedagpenge-
omrédet ogsa en stor rolle. Dette sektorsamar-
bejde fremstar endnu underbelyst.

Konceptet ‘Tidlig Tilbagevenden til Arbejds-
markedet’ er et bud pd, hvordan man kan
arbejde med fastholdelse af kronisk syge pa
arbejdsmarkedet. TTA-konceptet har stor poli-
tisk opmeerksomhed og kommer med stor
sandsynlighed til at f& en central rolle pa syge-
dagpengeomrddet. Kronisk sygdom og tilknyt-
ning til arbejdsmarkedet er derfor et omrade,
som i de kommende &r vil vaere praeget af stor
aktivitet, og hvor der aktuelt er et meget stort
projekt forankret i NFA.

Ovenstdende gennemgang viser, at der er
mulighed for at bruge TTA til at besvare en
raekke af de spgrgsmal om, hvem der rammes
af lange perioder med sygefravaer og hvorfor.
Spagrgsmdl som kan styrke rehabiliteringsind-
satsen for langtidssygemeldte. Derudover er
der mulighed for at etablere forskning med
fokus pé ledelse og organisering af samarbej-
de pa tveers af sektorer.
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Mere og bedre implementeringsforskning

Sundhedsvaesenet er i dag for darligt til at dele
viden og omsaette gode erfaringer fra forsk-
nings- og udviklingsprojekter til praksis.
Manglende forskning i implementering bliver
meget konsistent fremhaavet som en vaesentlig
drsag. Spgrgsmalet er bare, hvad indholdet af
den efterlyste “implementeringsforskning” skal
vaere, hvilke konkrete problemer en sddan
forskning kan lgse, og hvordan en forsknings-
indsats som den, der efterlyses, kan udmgntes
og organiseres? I arbejdet med at finde svare-
ne pa disse spargsmal blev vi ofte ogsd pree-
senteret for barrierer for at omsaette viden til
praksis, som ikke kun handler om begraenset
forskning.

Derfor diskuterer vi i dette kapitel eksempler
pa barrierer for at omsaette viden til praksis og
muligheder for at forfglge udviklings- og forsk-
ningsstrategier, der kan ggre det lettere at
omseette projekter og forskning til levedygtig
praksis.

Barrierer for at omseette viden
til praksis

Sundhedsvaesenets organisation
begraenser mulighederne for
samarbejde

Behandling af mennesker med kronisk sygdom
kreever ofte et samspil mellem kommuner,
sygehuse og almen praksis, som er vanskelig
at opretholde, fordi parterne har forskellige
praemisser for deres opgaver og styres af for-
skellige interesser frem for en feelles forstéelse

for opgaven. Informanterne oplever, at det
giver problemer i den lokale styring og priori-
tering af kronikerbehandlingen sdvel som i
samarbejdet om konkrete forskningsprojekter.

I grove treek arbejder sygehusene og almen
praksis ud fra et princip om at tilbyde ydelser
pé baggrund af behov og klinisk evidens, mens
kommunerne, som nedenstdende citat illustre-
rer, har tradition for at arbejde ud fra et lov-
givningsprincip, hvor borgernes rettigheder og
tilfredshed fortsat er centralt:

“I gamle dage handlede det
om, hvorvidt man overholdt
loven, og om borgerne kunne
lide det. Nu begynder man at
interessere sig for om det over-
hovedet virker. Det har man
spurgt sig selv om oftere i
sygehusvaesenet, hvor man har
vaeret mindre orienteret mod
lovgivning”.

Som citatet ogsd antyder, har kommunerne
ikke den samme forskningstradition som det
regionale sundhedsvaesen. Derfor er det vigtigt
at stgtte kommunerne i denne indsats béde
gkonomisk og med faglig stgtte til at gennem-
fare forskningsprojekter.
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En informant beskriver i den forbindelse, at
midler ikke alene kan ggre det, hvis ikke der
samtidig kommer fokus pd felgende problem-
stillinger i relation til forskning i kommunale
interventioner:

o Mgdet mellem forskning og praksis:
Det kraever god kommunikation og for-
ventningsafstemning mellem forskere og
dem, der skal udvikle og implementere i
praksis. Der mangler forskere med interes-
se for praksis, og som kan begé sig blandt
praktikere.

e Konflikt mellem gaeldende standarder
i forskning og drift: Forskeres gnske om
undersggelser gennemfgrt efter gaeldende
forskningsmaessige standarder, fx randomi-
serede forsgg, kommer let i konflikt med
den praktiske hverdag, herskende traditio-
ner, sociallovgivning og serviceniveau i
praksis.

Informanterne oplever, at netop disse forhold
skaber modsaetninger i mange forsgg pa at
etablere forskningssamarbejder. Af eksempler
gives pd den ene side en raekke beskrivelser af
kommuner, der ikke gnsker at deltage i forsk-
ningsprojekter, som indebeerer, at borgere ved
lodtraekning tilbydes forskellige indsatser. P3
den anden side gives eksempler p3, at forske-
re mangler indsigt i kommunal praksis og udvi-
ser stor arrogance overfor praktikere uden
forskningskompetence.

Et andet forhold, som ggr, at der (isaer i kom-
munerne) er en vis skepsis overfor forsknings-
samarbejde, er frygt for, at der seettes en
dagsorden, hvor forebyggelse og sundheds-
fremme bliver skubbet til side til fordel for tra-
ditionel medicinsk behandling. Dels er det
sveert at male effekt af indsatser til forebyggel-
se og sundhedsfremme, fordi der kan ga
mange &r, fgr de viser sig, dels er forebyggelse
og sundhedsfremme knyttet til sveert malbare
stgrrelser sdsom mestrings- og funktionsevne,
der ikke direkte kan overszttes til hdrde
effektmdl. Som nedenstdende citat illustrerer,
star forskning i forebyggelse og sundhedsfrem-
me derfor svagt sammenlignet med forskning i,
om pillen, behandlingen eller indgrebet virker:

“Sundhedsvzesenet har aldrig
veeret god til at bruge penge pa
forebyggelse med henblik p&
det lange perspektiv. De har
aldrig veeret gode til at bruge
penge pa traening og rehabilite-
ring, fordi man har kanaliseret
ressourcerne over, hvor du
kunne male det. De har rynket
pa naesen af det, de positivi-
stisk ikke har kunnet méle”.
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Interviewene efterlader ogsd et indtryk af, at
manglende helhedstaenkning i forsknings- og
forebyggelsesindsatsen ggr det vanskeligt at
prioritere, hvor mange forskellige projekter der
seettes i gang, og hvordan der skal forskes i
disse. Dertil kommer, at kommunerne i Igsnin-
gen af deres nye opgaver pa sundhedsomradet
er preeget af stor innovationslyst, men mang-
lende systematik. Dette opfattes i sig selv som
en barriere for at skabe et hensigtsmaessigt
(forsknings)samarbejde med det regionale
sundhedsvaesen:

“Kommunerne har ofte behov
for at profilere sig pd spektaku-
laere projekter, det kan man
godt forstd, men ndr man gor
det, s3 bliver det lidt flagrende.
Hvis man p4 et sygehus har
behov for noget til KOL-patien-
ter, s3 nytter det jo ikke noget,
at nogle kommuner siger, at de
ikke lige prioriterer KOL-pati-
enter, og nogle andre laver
noget spektakulzert ps et andet
omrade, og nogle tredje gor
det helt rigtige. S har man
brug for tre helt forskellige set-
up i hospitalet for at matche de
kommunale tilbud”.

I forleengelse af ovenstdende problemstilling
fremhazeves “Not invented in this department”-
syndromet som en barriere for udbredelse af
ny viden, der har betydning i alle dele af sund-
hedsvaesenet. Flere informanter vurderer, at
sundhedsvaesenet igennem mange &r har
understgttet det, som en informant kalder

“smé kongeriger ved at undgé styring og sam-
let ledelse”. Resultatet er eksempelvis, at kom-
muner gnsker at adskille sig fra nabokommu-
nerne, og at hospitaler ikke bliver inspireret af
resultater fra andre hospitaler, fordi de driven-
de kreefter — groft sagt — har mulighed for at
saette hensynet til egen forskerkarriere fgr nyt-
ten for patienter og sundhedsveesen.

I forhold til sektorsamarbejdet forventer
mange informanter, at sundhedsaftaler og for-
Igbsprogrammer med tiden vil forbedre samar-
bejdet om kronisk sygdom, fordi de ggr det
muligt at lave faste aftaler for, hvem der ggr
hvad i patientforlgbet. Alle regioner er sdledes
i gang med at forberede implementering af
tvaersektorielle forlgbsprogrammer, typisk
indenfor hjertesygdomme, KOL, diabetes og
lidelser i beveegeapparatet. Programmerne er
indtil videre et frivilligt tillaeg til sundhedsafta-
lerne, men pa tveers af interviewene er der en
forventning om, at de far en mere forpligtende
status i de sundhedsaftaler, der skal indgds i
2010.

Informanter med erfaringer fra tvaersektorielle
ledelsesfora vurderer dog, at det kreever mere
grundlaeggende aendringer af sundhedsveese-
nets finansiering, ledelse og opgavedeling, hvis
sammenhaengen imellem de udfgrende led
reelt skal forbedres. De peger pd at hverken
sundhedsaftaler eller forlgbsprogrammer Igser
de praktiske problemer omkring uklare
arbejdsdelinger, som opleves i de udfgrende
led. Herudover vurderer de, at den grundlzeg-
gende enighed om de principper, som forlgb-
sprogrammerne bygger pd, ikke umiddelbart
lader sig omsaette til praksis, fordi gkonomi og
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mangel pd en felles tvaersektoriel ledelse, der
kan skaere igennem, spaender ben. P4 samme
made udger det et problem, at almen praksis
er udset til at implementere vaesentlige dele af
forlgbsprogrammerne, uden at praksissektoren
indgdr som en forpligtet part i aftalerne. En
overenskomst mellem PLO og Danske
Regioner, som forpligter almen praksis, er der-
for en afggrende forudsaetning for implemen-
teringen af sundhedsaftaler og forlgbspro-
grammer.

Puljemidler fragmenterer udviklings-
arbejdet og gor det kortsigtet

I forhold til faktisk udmgntning af udviklings-
og forskningsprojekter, der isser omhandler
patientrettet forebyggelse, tegner undersggel-
sen et entydigt billede af, at der gennemfgres
mange, men sma og kortsigtede projekter stgt-
tet af puljemidler. Det betyder, at indsats og
resultater sjeeldent bliver dokumenteret og
evalueret ordentligt. Endvidere er det et pro-
blem, at de midler, der er til radighed i de
enkelte puljer, ofte enten er til forskning eller til
udvikling.

Puljerne anses derfor som en vaesentlig &rsag
til, at gode resultater ofte er vanskelige at ind-
lemme i en daglig drift, og at projekterne i for
lile omfang bidrager til en samlet videns- og
kvalitetsudvikling.

I interviewene blev der fortalt om mange pro-
jekter, der aldrig burde veere sat i gang, men er
blevet det alligevel. Det forklares med, at pul-
jerne og de principper, de fordeles med, har
skabt en ansggningskultur, hvor det at fa mid-
ler er vigtigere, end hvilke problemstillinger der
gives til. Oprettes der fx en pulje til anszettelse

af forlgbskoordinatorer pd slidgigtomradet, s
sgger man den (gerne med hjeelp fra konsu-
lenter, der er gode til at lave ansggninger),
men begynder fgrst at overveje, hvad det er
man kan bruge en koordinator til, ndr midlerne
er i hus.

Samtidig udfordrer det den eksisterende orga-
nisation, at der er mange projekter, som alle
har en kort tidsramme for gennemfgrelse og
evaluering. Det betyder, som nedenstdende
citat illustrerer, at man skaber flere organisa-
tioner i organisationen, som skal opretholdes
samtidig og stiller nye krav til koordinering:

“Det kraever enormt meget
energi at holde fast i den drift,
der er kommunernes kerne, nar
mange medarbejdere arbejder
projektorienteret, alene pa
grund af puljefinansieringen.
Puljerne og projekterne er med
til at dreene driftsorganisatio-
nerne for energi, fordi to syste-
mer skal opretholdes samtidig.
De mange projekter skaber i
realiteten en raekke sma speci-
alistfunktioner. Hvor vi for har
diskuteret sektorovergange og
mangel pd sammenhaengende
forlob i forhold til overgangen
fra amt til kommune, er det nu
lige s& vigtigt at diskutere
sporgsmélet internt i kommu-

”

nen-.

Tid og ressourcer til opsamling og spredning af
viden er begraenset, ikke mindst fordi der
Igbende kommer nye puljer til nye projekter,
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som skal sgges. Det er desuden et vaesentligt
dilemma for sundhedsvaesenet, at antallet af
udviklingsprojekter med relevans for kronikere
stiger kraftigt (fx i relation til egenomsorg,
selvmonitorering og patientuddannelse), uden
at der er en samlet plan for, hvorfor de gen-
nemfgres, eller hvordan de dokumenteres.
Manglende kobling mellem pulje og forsknings-
midler samt “puljetyranniet” er imidlertid ikke
de eneste forhold, der mindsker udbyttet af
regioner og kommuners udviklingsprojekter.

Finansiering og meritering
adskiller forskning fra praksis

Informanternes gennemgdende vurdering er,
at forskning relateret til forebyggelse star svagt
sammenlignet med traditionel lsegemiddel-
forskning. Dels fordi den primaert er baseret pa
organisatoriske og sundhedspaedagogiske
interventioner, som det er sveert at méle effekt
af indenfor rammerne af et traditionelt klinisk
forsgg, og dermed er sveer at publicere. Dels
fordi der mangler midler, interesse og incita-
menter, der ggr det attraktivt at designe og
gennemfgre ambitigse interventioner, som
bdde undersgger effekt og har fokus pd, hvor-
dan eventuelle gode resultater kan overfgres til
praksis.

Forskere vurderer sdledes, at meget forskning
er preeget af, at det er antallet af publikationer,
som er meritgivende frem for forskningens
anvendelighed i praksis. Dette kommer bl.a. til
udtryk ved, at:

¢ Dokumentation for, hvordan interventioner
fungerer i praksis, og hvordan forandrin-
gerne er skabt og vedligeholdt, sjaeldent
indgdr i forskningsdesignet og formidlingen
af resultaterne.

e Publiceringen af resultater i videnskabelige
tidsskrifter oftest henvender sig til et andet
publikum (andre forskere) end dem (politi-
kere og ledere), der kan anvende resulta-
terne i praksis.

e Den dominerende forskning i sundhedsvae-
senet anvender et (for) snaevert evidens-
begreb og undersggelsesdesign, som byg-
ger pd meget faste principper for, hvordan
forskning skal udfgres, fx hvad angdr blin-
ding, randomisering og selektion af under-
sggelsespopulationen, som sjzeldent har-
monerer med en praktisk virkelighed.

Der mangler fokus pa implementering i
hele sundhedsvaesenet

I de tidligere afsnit har fokus veeret pd ram-
merne for samarbejde mellem sektorer og for
forskning som en forklaring p3, at forsknings-
resultater sjeeldent overfgres til praksis. En
anden vinkel pd problematikken er, at der er
for lidt fokus pa implementering som en selv-
steendig opgave, der skal gennemfgres med
samme systematik og ihaerdighed som forsk-
nings- og udviklingsprojekterne.
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Det handler badde om at skabe de rette incita-
menter og om at tilfgre ledelse og sundheds-
personale viden om, hvordan organisationer
kan stgttes i at gennemfgre de @gnskede foran-
dringer.

Der eftersparges indsigt i gkonomiske
og faglige incitamenter som understot-
ter implementering

Der er i interviewene en erkendelse af, at der
p& de udfgrende niveauer ofte sker noget
andet end det, der er aftalt, ndr forandringer
skal gennemfares, fordi det for personalet er
nemmest at ggre, som de altid har gjort.
Derfor skal man ggre det nemmere for sund-
hedspersonalet at ggre det rigtige.

Der er ogsd eksempler pd, at kassegkonomi fx
kan std i vejen for implementering af ny tek-
nologi og nye behandlingsformer, her illustreret
med hjertebehandling i patientens eget hjem
som eksempel:

“I forhold til AK-behandling??
har vi netop kortlagt nogle
praktiske forhindringer, nemlig
at der mangler 5.000 kr. pr.
apparat, som patienten skal
have med hjem. Det er penge,
som hospitalsafdelingen ikke
har. Det kan man ikke forklare
en overlzege, for det er ikke
ham, der sparer penge, men
andre i systemet”,

Derfor handler det ogsd om at gennemtaenke
implementeringsprocessen og kortlaegge de
praktiske barrierer for forandring af eksisteren-
de procedurer og arbejdsgange. Der bliver
bl.a. efterlyst stgtte til forskning i organisatio-
nen, som kan ggre sundhedsvaesenet klogere

2Se kapitel 4 for en uddybning af AK-behandling.

pa forudsaetningerne for, at en indsats fasthol-
des og virker i praksis:

“Vi kan ofte ikke gennemskue
sammenhangen mellem inter-
vention og organisation. Vi ved
ikke rigtig, hvad vi har gjort,
hvad der skete og hvad der fik
det til at virke. Der er begraen-
set lzering af de forskningspro-
jekter, som viser en effekt af
en konkret og isoleret interven-
tion”.

Der mangler med andre ord dokumentation af
bédde effekter og af de rammer, som betinger,
at der overhovedet opstar en effekt.

Der mangler viden om implementering

I lyset af, at meget viden ikke omsazettes til
praksis, efterspgrger nogle informanter, at en
stgrre del af de ressourcer, som nu kanaliseres
til forsknings- og udviklingsprojekter, bruges til
at forbedre sundhedspersonalets viden om,
hvordan man skaber og fastholder forandring i
en organisation. For disse informanter handler
implementering fgrst og fremmest om at stgt-
te mgdet mellem de miljger, der har skabt ny
viden, og de aktgrer der skal viderefgre resul-
taterne. Sekundzert er, at der bliver samlet
viden om "best practice” pd det omrade, der
skal udvikles, og der bliver beskrevet en klar
plan for implementeringsprocessen.
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Ideer til forskning der indtaenker
hensynet til implementering®

Som det fremgdr af de ovenstdende afsnit,
handler manglende udbredelse af de gode
erfaringer om meget andet end implemente-
ringsforskning, herunder lovgivning, incita-
mentsstrukturer, praemisser for samarbejde og
feelles ledelse og prioritering. I dette afsnit
seettes dog specifikt fokus pa forslag til forsk-
ning, som “foregdr i kgkkenhaven frem for i
drivhuset”, dvs. forskning, som ikke kun hand-
ler om effekt pa patienters sundhedstilstand
eller overlevelse, men som ogsd handler om
forudsaetninger og barrierer for implemente-
ring.

Forskningen skal taettere pa hverdagen
og driften

Der efterlyses praksisnaer forskning, som kan
medvirke til at afprgve og undersgge indsatser,
der gennemfgres under de betingelser, som
preeger hverdagen i en given praksis. En sddan
tilgang indebeerer, at det traditionelle kliniske
design blgdes op. Hvor forskning typisk bliver
afprgvet pd afgreenset gruppe patienter og
under bestemte og projektlignende betingelser,
skal praksisnaer forskning foregd med afsaet i
det reelle patientgrundlag, fx i en almen prak-
sis og i en organisatorisk ramme der s3 vidt
muligt afspejler virkeligheden.

Et veesentligt element i et praksisnzert forsk-
ningsdesign er en beskrivelse af udviklingspro-
cessen med henblik pd at vise, hvem og hvad
der er med til at implementere og fastholde
interventionen. Udviklingsprocessen bliver med
andre ord et selvsteendigt forskningsresultat,
som efterfglgende kan anvendes af andre.
Ligeledes kommer selve interventionsenheden
i fokus for forskningen, hvilket betyder, at der
ma sleekkes pd traditionelle krav i sundheds-
forskningen om randomisering pa individniveau
til fordel for randomisering pd enheds- eller
geografisk niveau. Dette kraever ogsd en
accept af, at der produceres resultater, som
giver en mere usikker dokumentation for spe-
cifikke effekter end traditionelle randomiserede
forsgg. Til gengeeld kan de praksisnzere forsgg
give kvalificeret viden om eksempelvis forskel-
lige behandlingers omkostninger og effektivitet
i praksis samt viden om de faktiske arbejds-
processer. Derved forventer informanterne
0gsd, at den viden, der skabes, vil veere lette-
re at anvende for beslutningstagere, hvis prio-
ritering og opbakning ogsd er vigtige forud-
saetninger for implementering.

De praksisnaere forskningsdesigns er — pri-
meert i udlandet — en udviklet og anerkendt kli-
nisk forskningsmetode, som er sezerligt egnet til
at vise effekt af komplekse interventioner. Det
kan fx veere effekten af at indfgre en behand-
lingspakke, der indeholder flere forskellige del-
interventioner, eller effekten af at gennemfare
forskellige former for langsigtede forlgb.
Svaghederne er til gengaeld, at interventions-
enheder og patientpopulationer skal veere
store, og at designet forudsaetter et leengere
tidsperspektiv end det traditionelle kliniske for-

24 Under udarbejdelsen af dette afsnit er anvendt artikler (20-22), der beskriver principper, styrker og svagheder, som er
forbundet med praksisnaere forskningsdesign (ogsd kaldet pragmatiske forskningsdesign) som supplement til infor-

manternes overvejelser.
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sgg. Derved bliver forskningsprojekter omfat-
tende og dyre. Endvidere forudseetter designet
en tvaerfaglighed mellem samfundsvidenskabe-
lige og kliniske forskere, som:

”Selvom man ikke skal sidde pa
I3rene af hinanden, forudsaetter
et vaesentligt taettere og mere
systematisk samarbejde, end
der er tradition for i Danmark”.

Der er behov for feerre, starre og mere
systematiske udviklingsprojekter

“Udvikling, forskning og for-
midling skal foregd kontinuer-
ligt s& man understotter det
lange seje trask, men det er der
ingen tradition for i Danmark”.

Som ovenstdende citat illustrerer, kreever gen-
nemfgrelse af pragmatiske forskningsdesigns
et opggr med det, der kaldes for “puljetyranni-
et” og "den uproduktive ansggningsindustri’,
som favoriserer sma og kortvarige udviklings-
projekter. Der efterspgrges i stedet f3, men
store og helhedsorienterede forsgg, som gen-
nemfgres med udgangspunkt i strategiske
partnerskaber og netvaerksdannelser, og hvor
de deltagende parter uddelegerer tilstraekkeligt
med ledelseskompetence til, at tvaergdende og
praksisneere forskningsprojekter kan gennem-
fares.

Der efterlyses bl.a., at:

¢ Deltagelse i forsknings- og udviklingspro-
jekter forpligter de implementeringsansvar-
lige til at overholde protokoller og imgde-
komme krav til dokumentation.

o Der i projekterne er afsat midler og res-
sourcer, som reelt kompenserer den prak-
sis, der indgar, for udgifter forbundet med
at deltage i forskningsprojekter.

Endvidere bgr der i forskningsdesignet vaere et
helt eksplicit fokus pd at dokumentere, hvor-
dan en intervention kan implementeres i daglig
drift, hvis den viser sig at give gode resultater.
Forskningsprojekter bgr derfor ogsd indeholde
en reel vurdering af potentialet for at overfgre
positive resultater til drift. Eksempelvis bar der
veere analyse af og dokumentation for, hvilke
ledelsesstrukturer, aftaler og interessenter der
medvirker til at fastholde et projekt og dets
resultater.

Informanterne vurderer ogsd, at der mangler
anvendelsesorienterede forskningsmiljger med
ressourcer til at veere katalysatorer for praksis-
naer forskning. Derfor vil forudsaetningerne for
at forske i kronikeromsorg og patientrettet
forebyggelse blive markant bedre, hvis der
skabes steerkere forskningsmiljger, som bade
magter at gennemfgre forskning under praksis-
neere betingelser og skabe viden af hgj kvali-
tet. Et konkret forslag er at stgtte partnerska-
ber mellem forskere og kvalitetsudviklingsmil-
jger, som kan facilitere udviklingen af de inter-
ventioner, der forskes i.

Det er ngdvendigt, at nogen spiller en aktiv
rolle i forhold til at etablere forpligtende part-
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nerskaber, og at de i deres grundleeggende
konstruktion skal ga pa tveers af praktikere, kli-
niske og samfundsvidenskabelige forskere og
implementeringseksperter. Der bgr ogsd veere
en politisk og administrativ struktur omkring
sddanne partnerskaber. Det kan fx vaere en
styregruppe, som kan bakke op om opdraget
ved at forpligte sdvel forskere som praktikere
til at overholde projektprotokollen, og som kan
hdndtere de uoverensstemmelser og modsaet-
ninger, der opstar undervejs.

Forskning som den, der efterlyses ovenfor, er
mere styret og bundet til praksis, end der er
tradition for. Interviewpersonerne anbefaler i
forlaengelse heraf, at der ogsa stilles krav til, at
forskningen udfgres i et reelt samarbejde mel-
lem praksis og universitetsmiljger, samtidig
med at de gennemfares pd en made, der sik-
rer, at forskerne er teet p& den praksis, der for-
skes i. Konkret foreslds, at de tilknyttede for-
skere i perioder udstationeres i den praksis,
der forskes i.

Et helt grundlaeggende problem er, at den til-
gaengelige viden om, hvad der karakteriserer
god kronikerbehandling, er spredt og sjeeldent
omseettes til drift. I dette kapitel har vi sat
fokus pd barrierer for og lgsninger pa at
omseette viden og gode erfaringer til praksis.

For det fgrste bliver forskning i og udvikling af
behandling af kronisk sygdom ofte gennemfgrt
i sma projekter af darlig kvalitet stgttet af pul-
jemidler uddelt i for sma portioner og med for
fd krav om dokumentation. For det andet er
der en udbredt mangel pd politisk bindende
lgsninger pd et omradde, der stiller store krav til
samarbejdet mellem sundhedsvaesenets aktg-
rer. Derfor bliver styringsproblematikker, politi-
ske og kulturelle forhold — og formentlig et
stort antal myter — ogsd fremhaevet som
vaesentlige barrierer. For det tredje arbejder
forskere under helt bestemte krav til forsk-
ningsdesign og formidling, som ikke ngdven-
digvis understgtter, at den ngdvendige viden
fra forskningsverdenen ndr praksis.
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Endelig bliver sundhedsvaesenets gnske om
kun at tilbyde behandling og forebyggelsestil-
tag, hvor der er en dokumenteret effekt, frem-
haevet som bade en nggle til og en barriere for
omrdadets udvikling. Sundhedsvaesenets opga-
ver overfor kronisk sygdom handler bdde om at
behandle og at forebygge. Forebyggelsestiltag,
fx patientuddannelse, indgdr ofte som delele-
menter i laengerevarende og komplekse forlgb.
Dokumentation for effekterne af den type af
indsatser kraever store studier, der gennemfg-
res over lang tid. Interviewene praesenterer
mange holdninger til dilemmaet mellem pa den
ene side at gnske sikker effekt for det, man
ger, og pd den anden side en accept af at
effekten af nogle af de indsatser, der gnskes pa
kronikeromrddet, ikke er sd lette at indfange
som traditionel klinisk forskning. Det skaber en
Igbende diskussion af, hvilke tiltag man skal
fastholde som tilbud i sundhedsvaesenet, og
0gséd en bekymring for om de mere blgde
omréder bliver overset eller forfordeles, netop
fordi de kommer til at std svagt i konkurrencen
med traditionel medicinsk forskning.

Sundhedsvaesenets aktgrer straeber ikke bare
efter evidensbaserede metoder til behandling,
men ogsd efter evidensbaseret organisering,
evidensbaseret ledelse og evidensbaseret
implementering. For det andet betyder det, at
sundhedsvaesenets aktgrer har en tendens til
at afvente den gyldne ‘implementeringsstan-
dard’ i en forventning om, at implementering
sd vil ske af sig selv. Denne undersggelse indi-
kerer pd mange médder, at implementering i
dag bliver ladt i stikken. Behovet er derfor i f@r-
ste omgang nok mere et systematisk fokus p&
implementering og fastholdelse af eksisterende
viden end egentlig forskning i, hvad der udgar
den bedste metode til implementering.
Endvidere er det klart, at gnsket om en steer-
kere ledelse samt struktur- og kulturaendringer
er forudsaetninger, som ikke andres af et stgr-
re fokus pd forskning i implementering og
organisation.
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Hvad kraver det at indfr1 de visioner, der
er opstillet for kronikerbehandlimgen’

Det somatiske kronikeromrdde
er i gang med en positiv
udvikling

Interview og skriftligt materiale efterlader et
klart indtryk af, at kronikeromrddet er praeget
af stor aktivitet, og at der fra politisk side er sat
ambitigse mal for, hvordan indsatsen fremad-
rettet skal organiseres. Der er heller ingen tvivl
om, at omrédet er inde i en god udvikling, hvor
medarbejderne pd alle udfgrende niveauer
leverer en stor patientrettet indsats, samtidig
med at mange engagerer sig i at forbedre ind-
satsen for mennesker med kronisk sygdom.
Samtidig er det klart, at kronikeromradet er i
en opstarts- og overgangsfase, hvor eksiste-
rende opgaver flyttes og redefineres, samtidig
med at vaesentlige nye introduceres.

Derfor er der ogsd identificeret en raekke
omrader, hvor forskere — sammen med sund-
hedsvaesenets udfgrende parter — kan udvikle
og stgtte eksisterende aktiviteter. Det geelder
fx patientuddannelser, brugerinddragelse og
anvendelse af ny teknologi (kapitel 4).
Interviewene har ogsé gjort det muligt at pege
pd omrader, hvor mange ser et stort potentia-
le for, at forskning kan styrke indsatsen, fx ved
at understgtte forudsazetningerne for en popu-
lationsbaseret forebyggelse og behandling
(kapitel 2) og ved at szette fokus pd comorbi-
ditet (kapitel 3). Endelig har inddragelsen af

TTA-omrddet (kapitel 4) illustreret, hvilke
muligheder der er for at samle erfaringer fra
velgennemfgrte og dokumenterede interven-
tioner i et stort og ambitigst design, der pd
samme tid afprgver, videreudvikler og imple-
menterer forskningsresultater pd driftsvilkar.

Visionerne for kronikeromradet
skal fglges op af konkrete
initiativer pa policyniveau

Informanterne har udpeget en raekke grund-
laeggende barrierer, som bgr nedbrydes, hvis
der skal skabes optimale rammer for kroniker-
omrédets fremadrettede udvikling. De fleste af
disse kreever aendringer i grundlaeggende
strukturer og forudsaetninger for samarbejde®.
Derfor bliver bolden sendt videre til regionale
og nationale beslutningstagere pd sundheds-
og forskningsomradet.

% Fx sundhedsfaglige uddannelser, finansieringsstrukturer, forudsaetninger for at koble forskning og praksis, overens-

komster, honoreringssystemer og IT-strukturer.
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Dette debatoplaeg giver derfor anledning
til at overveje, hvilke Igsninger der mere
praecist kan ramme de problemer, som er
fremhzaevet. Nedenstdende forhold bgr
stad centralt i disse droftelser:

Etabler en enklere og mere forpligtende struktur for
sektorsamarbejdet pa kronikeromrddet

Sundhedsvaesenet betjenes af tre hovedaktgrer med hver deres ledelse, honoreringssystemer,
incitamentsstrukturer og traditioner for arbejde. P3 trods af vilje til samarbejde stér helt prakti-
ske forhold i vejen for at komme fra aftaler til praksis.

Spgrgsmalet, om hvem der skal betale, eller hvem der har beslutningskompetence, ma ikke f&
lov til at std i vejen for, at fx sundhedsaftaler og forlgbsprogrammer bliver omsat til praksis. Der
ber derfor vaere eksplicit fokus pd, hvordan man kan etablere en felles ledelse og en felles for-
pligtelse pd tveers af behandlingssystemets udfgrende enheder.

Gor det mere attraktivt for forskere at interessere
sig for praksis

Der er ikke attraktivt for forskere at interessere sig for praksis. For det fgrste er forskeres kar-
rierevej i hgj grad betinget af publicering i internationale tidsskrifter, hvilket betyder at forsk-
ningsresultater sjeeldent formidles direkte til ledere og praktikere i sundhedsvaesenet. Desuden
er der ganske bestemte krav til de anvendte forskningsmetoder, som kan vaere svaere at anven-
de i en praksisnzer forskning.

Hvis det skal veere mere attraktivt at gennemfare praksisnaer forskning, skal der etableres alter-
native karriereveje og alternativer til den made forskernes arbejde evalueres og meriteres pa.
Det kraever 0gsd en accept af, at den forskning, der gennemfares i samarbejde med praksis, er
mere styret og pragmatisk, fx ved at der i udmgntningen af midler opstilles eksplicitte krav til
partnerskaber mellem forskningsmiljger og praksis.
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Specialisering og monofaglighed ma ikke fjerne
fokus fra patientens samlede sygdomsbillede

Der bliver lagt stor vaegt pa forbedring af behandling af og specialisering i enkeltstdende kroni-
ske sygdomme bdde i uddannelsen af laeger og i forskningsverdenen. Den dbenlyse fordel er, at
mennesker med en kronisk sygdom behandles pd bedste vis og lever laengere. Bagsiden er til
gengeeld, at den store gruppe af mennesker med flere kroniske sygdomme langtfra behandles

optimalt.

Derfor mangler kronikeromrddet et langt Konkrete indsatsomrader kan veere:
mere eksplicit og vedholdende fokus pé

at sikre samarbejde mellem 1. Etablering og eksperimenter med hospi-
sundhedsfaglige specialister. talsafdelinger, der har eksplicit fokus p&

comorbiditet.

2. Udvikling af veerktgjer, der kan styrke
sundhedspersonalet i at arbejde med de
systematiske sammenhaenge imellem for-
skellige kroniske diagnoser i udredning,
behandling og opfglgning.

Gor det mere attraktivt at interessere sig for og
forske i comorbiditet

Der er behov for alternativer til den traditionelle kliniske lazegemiddelforskning, som fokuserer pa
enkeltdiagnoser og enkelte indgreb eller praeparater, hvis sundhedsvaesenets forstdelse for og til-
gang til behandling af comorbiditet for alvor skal flytte sig. Sekundaert er det ngdvendigt at styr-
ke det faglige fokus p& comorbiditet, fx allerede p& medicinstudiet og under speciallaegeuddan-
nelserne.

Justering af de sundhedsfaglige uddannelser og tildeling af ressourcer gremaerket til comorbidi-
tet bar std centralt i disse overvejelser.
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Gor almen praksis til et forbillede for
populationsbaseret forebyggelse og behandling

Almen praksis er i en unik position til at fglge den enkelte patients samlede sygdomsbillede og
bgr derfor udggre grundstenen i en populationsbaseret behandling og patientrettet forebyggel-
se. Samtidig findes kliniske databaser og datafangstmoduler, som giver en enestdende mulighed
for at dokumentere og systematisere kronikerindsatsen i almen praksis. Disse udnyttes dog langt
fra optimalt, og der mangler et steerkt og nationalt initiativ, der kan Igfte udvikling og udbredel-
se af redskaberne i almen praksis som helhed. Et sddant bgr etableres med henblik pé at gere
almen praksis til et tydeligt forbillede for den populationsbaserede kronikerbehandling.

Styrk forskningen i patientrettet forebyggelse

Der mangler grundlaeggende viden om, hvordan en effektfuld og effektiv patientrettet forebyg-
gelse organiseres og praktiseres. Derfor er det helt vaesentligt at sikre kvaliteten af den patien-
trettede forebyggelse pa kronikeromrddet. Det kraever, at der etableres en steerkere og mere
systematisk forskning i patientrettet forebyggelse, som bdde imgdekommer evidensbehovet og
kan handtere, at der er tale om komplekse interventioner.

Forsgg, der gennemfares i stor malestok, tid til at vente pd effekter og et fokus pé at forstd, hvad
der skaber effekterne, er grundforudsaetninger for en sddan forskning.

Hvis forebyggelsen skal kvalitetssikres, kreever det derfor, at ansvarlige beslutningstagere dels
opstiller rammer for forskningen, der fremmer langsigtet forskning af hgj kvalitet, dels sikrer at
der er forpligtende rammer for samarbejdet mellem forskere og praksis.

Gor op med puljetyranniet

Udviklings- og forskningsprojekter gennemfgres ofte som mindre og afgraensede projekter.
Selvom der er meget viden i omlgb, samles denne viden sjzeldent, og forstdelsen for de proces-
ser, der seettes i gang, er alt for lille. De tusind ideers blomstren er ikke det, den patientrettede
forebyggelse har brug for, hvis kvaliteten skal @ges, og der skal ske en professionalisering af
omrédet. Desuden har puljeprojekter den ulempe, at de foregér parallelt med organisationernes
gvrige driftsopgaver. De to systemer skal altsd vedligeholdes samtidig, og der er sjeeldent tid eller
penge til den kobling mellem projekter og drift, som kan medvirke til at sikre lzering og udvikling
i den vedvarende driftsopgave.

Der bgr vaere fokus pd styrke driften og ggre den vidensbaseret frem for hele tiden at oprette
pulje-finansierede og tidsbegreensede aktiviteter for derefter at erstatte dem med andre.
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Bilag 1. Fremgangsmade og datagrundlag

Debatoplaegget er baseret pd to delundersg-
gelser: En kortlaegning og en interviewbaseret
analyse af udvalgte temaer. Kortlaegningen er
udarbejdet for at afdeekke de mest centrale
udviklinger p& kronikeromrédet, samt hvor og
hvordan udvalgte aktgrer vurderer, at forskning
kan styrke disse.

Kortlaegningen er baseret pa:

e Samtaler med fem erfarne projektledere
fra DSI, som har fortalt om de udviklinger,
de finder centrale, og udpeget interview-
personer de betragter som ngglepersoner
for kronikeromradet.

e Gennemgang af skriftligt materiale fra fgl-
gende organisationers hjemmesider:
Sundhedsstyrelsen, Kommunernes
Landsforening, Danske Regioner, de fem
regioner og foreningen Danske Patienter.

e Interview med 11 personer, der repraesen-
terer Sundhedsstyrelsen, Danske Regioner,
Kommunernes Landsforening og fire af de
fem regioner®.

e Interview med ni personer, der repraesen-
terer Danske Patienter, Kraeftens
Bekaempelse, Osteoporoseforeningen,
Lungeforeningen, Gigtforeningen og
Astma- og Allergiforbundet?.

Den indledende kortlaegning er afrapporteret
via et notat og en preesentation for Tryg-
Fondens forskningsudvalg i slutningen af maj
2009.

P3 baggrund af dialog med udvalget og

repraesentanter for TrygFonden blev fgl-

gende fire temaer udvalgt til nsermere
analyse i projektets anden del:

e Under temaet patient- vs. populationsan-
svar i sundhedsvaesenet skulle DSI under-
sgge, hvordan enheder og aktgrer kan styr-
ke deres forebyggelses- og behandlingsan-
svar for den samlede population af personer
med kronisk sygdom, som findes indenfor
et givent optage- eller opgaveomrade.

e Under temaet comorbiditet som aktuel og
fremtidig udfordring skulle DSI undersgge,
hvordan behandlingen af patienter med
flere samtidige kroniske sygdomme kan for-
bedres.

e Under temaet nye patientroller skulle DSI
undersgge, hvilke muligheder der er for at
fremme rollen som aktiv og medansvarlig
patient. Fokus er p& anvendelse af ny tek-
nologi, der muligggr, egenbehandling og
videreudvikling af eksisterende patientud-
dannelsestilbud.

e Under temaet kronisk sygdom og tilknyt-
ning til arbejdsmarkedet skulle DSI under-
sgge igangvaerende og lovende initiativer
indenfor den gren af sygedagpengeomra-
det, der handler om Tidlig Tilbagevenden til
Arbejdsmarkedet (TTA-forskning).

%6 Region Sjeelland var ogsd inviteret, men havde ikke mulighed for at deltage i interview indenfor den fastsatte tidspe-

riode .

27 Hjerteforeningen var ogsa inviteret, men havde ikke mulighed for at deltage i interview indenfor den fastsatte tidspe-

riode.
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Analysen af de fire temaer er baseret pa:
e Interview med 27 ngglepersoner, der
repraesenterer et udvalg af de relevante
aktgrer og forskningsmiljger, som er relate-
ret til hver af kortleegningens fire temaer.
Hver enkelt interviewperson er valgt pa
baggrund af anbefalinger fra gvrige inter-
viewpersoner og DSI's eget kendskab til
sundhedsvaesenets aktgrer.

e Gennemgang af skriftligt materiale, som er
udleveret af interviewpersoner.
Analysen af de fire temaer blev i starten af
september 2009 afrapporteret via et endnu
notat og endnu en praesentation for
TrygFondens forskningsudvalg, hvorefter
DSI’s opdrag var afsluttet.

Dataindsamling og behandling
af interview

Undersggelsens fgrste interviewrunde er udfgrt
i perioden 14. april-7. maj 2009 og anden inter-
viewrunde i perioden 6.-30. juni 2009. Alle
interviewpersoner er inviteret personligt og har
forud for interviewet féet tilsendt et brev med
orientering om undersggelsens overordnede
formal og temaer. Alle interview er udfert efter
en semistruktureret interviewguide, der Igben-
de er justeret, s den passer til det aktuelle
interview. Interviewpersonerne er gjort
opmaerksomme pd, at de ikke er anonyme.
Dette har kun givet anledning til, at fa — ikke
vaesentlige — emner har vaeret behandlet uden
for citat.

Alle interview er optaget, samtidig med at der
er skrevet et udfgrligt og i videst muligt
omfang ordret referat. Lydfilerne er efterfgl-
gende gennemlyttet med henblik pd at sikre, at
alle veesentlige emner er kommet med.
Herefter er de rettede referater anvendt som
afsaet for kondensering i tvaergdende temaer
0g analyse.
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Lars Hulbaek, Chefkonsulent, MedCom,
ansvarlig for MedCom’s program om tele-
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