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Sammenfatning

INDLEDNING

Antallet af kroniske patienter og aeldre vil vokse de kommende ar, mens der vil
veaere relativt faerre i den arbejdsdygtige alder. Samtidig skal der finansieres nye,
dyre behandlingsformer. Det presser gkonomien i sundhedsvasenet, som skal
levere ydelser af fortsat hgjere kvalitet for begransede ressourcer. Der skal kort
sagt leveres mere sundhed for pengene i fremtiden. Det er ikke kun Danmark, der
star over for denne udfordring, men lande verden over, og flere steder peges der
pé veerdibaseret sundhed som en central del af lasningen.

Som en del af gkonomiaftalen 2016 mellem staten og regionerne blev det aftalt at
igangsatte regionale forsog med veerdibaseret sundhed. Forsgg, der skulle
bidrage til at afpreve muligheder for at flytte fokus fra behandlingsaktivitet til
kvalitet, sammenhang og de resultater, som har storst betydning for patienterne.

Danske Regioner igangsatte pa den baggrund det tveerregionale projekt om
vardibaseret sundhed. Projektet er besluttet af Danske Regioners bestyrelse og
har indgéet i arbejdsplanen for 2017 og 2018.

FORMAL

Formalet med det tvaerregionale projekt har vaeret at opna konkrete erfaringer
med vaerdibaseret sundhed med sarlig fokus pa udviklingen og brugen af
effektmal.

Dette er sket gennem syv delprojekter pa tvaers af regionerne, hvor der er
indsamlet erfaringer inden for de kliniske omrader; iskeemiske hjertesygdomme,
hofte- og knaalloplastikker, epilepsi, prostatacancer, diabetes, apopleksi samt
angst og depression.

Delprojekterne har siledes bidraget med praktiske erfaringer ved at besvare
centrale spargsmal som: Er der efterspargsel efter nye effektmal - bade i det
kliniske forbedringsarbejde og i den administrative ledelse og opfelgning?
Hvordan kan effektmal bidrage til at forbedre veerdien for patienten? Og pa
hvilken made kan effektmal pa tvaers af patientforlgb bidrage til at fokusere pa
sammenhange og indsatser pa tvaers af sektorer? Hvad kraever det at udvikle og
arbejde mere systematisk med effektmal?

Det grundleggende princip har varet at teste mulighederne for at arbejde mere
efter veerdi for patienten. Hvor verdi er defineret som effekten af
sundhedsvaesenets samlede indsats malt direkte pa patienten.
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HVAD ER VARDIBASERET SUNDHED

Vardibaseret sundhed som koncept eller ide er beskrevet og defineret pa
forskellige méader blandt forskere, klinikere og administratorer. Feelles for alle er
fokus pa patienten og netop veerdien, der tilfores den enkelte patient i kontakten
med sundhedsvasenet.

Vardibaseret sundhed — eller "Value Based Healthcare” — blev introduceret som
koncept af den internationalt anerkendte professor Michael E. Porter, der
gennem en arrackke har beskaeftiget sig med forskning inden for strategi og
ledelse, herunder ogsa inden for sundhedsvasenet.

Porter introducerede og beskrev konceptet, bl.a. i en artikel i Harvard Business
Review, oktober 2013, der efterfolgende har veeret en central inspirationskilde for
udviklingen i mange internationale sundhedssystemer, ogsa blandt politikere,
klinikere og administratorer i Danmark.

Arbejdet i bade Danmark og internationalt er séledes inspireret af Porters
arbejde, men tilpasset de geldende lokale strukturelle og praktiske forhold i de
respektive sundhedsvasener. Det har sdledes vaeret helt nedvendigt at bringe
konceptet fra teori til praksis — hvilket Danmark, ogsa internationalt set, har gode
forudsatninger for, givet mangearige traditioner for at arbejde databaseret med
kvalitet og et klart patientperspektiv.

Arbejdet med vaerdibaseret Sundhed indgar i den samlede omstilling af
sundhedsvaesnets fokus pa alene produktion og stigende aktivitet til et bredere
fokus pa effekt og veerdi til lavest mulige omkostninger.

INTERNATIONALE ERFARINGER SOM AFSAT

Som en del af projektet er det indledningsvist segt at indsamle relevante
internationale erfaringer med veerdibaseret sundhed, der har kunnet bidrage til
arbejdet i den danske kontekst. Der er sdledes indsamlet konkrete erfaringer fra
to forskellige svenske studier, SVEUS og Karolinska, Martini Klinikken i
Hamborg samt det hollandske hjerteregister. Dertil kommer en rakke mere
generelle internationale erfaringer, som bl.a. ICHOM har bidraget med.

De internationale erfaringer viser, at der hovedsageligt er fokuseret pa udvikling
af effektmal, der viser nye sider af resultatet af en given behandling — og pa den
vis tilstraeber at fa et mere fuldkomment billede af behandlingen, der raekker
udover typisk anvendte mél som mortalitet eller komplikationer. Herved soges at
komme narmere hvordan resultatet — veerdien — opleves for patienten.

Disse effektmal understottes i hgj grad af oplysninger, der skal indsamles direkte
fra patienterne. Klinikerne finder saledes effektmal mere relevante for det daglige

kvalitetsforbedrende arbejde og for den mere overordnede styring af den kliniske
enhed.
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Sammenstilles de internationale erfaringer med arbejdet med vaerdibaseret
sundhed i Danmark, er der umiddelbart gode forudsatninger for at komme
endnu lengere i Danmark. I Danmark har man tradition for at arbejde med data
og folge op pa resultater — der er eksempelvis kliniske databaser for mere end 80
behandlingsomrader, hvilket er enestdende i en international sammenhang.

Desuden har man arbejdet med at styrke inddragelsen af patienter og parerende i
sundhedsvasenet i flere ar. Der er séledes et solidt grundlag for at bringe
arbejdet med verdibaseret sundhed endnu laengere.

GRUNDLAG FOR METODISK TILGANG FREMADRETTET

De syv delprojekter har gennem hele projektforlabet arbejdet med vaerdibaseret
sundhed pa forskellige mader og med mere eksplorative tilgange. Erfaringerne er
forskellige, men danner samlet grundlag for en metodisk tilgang til arbejdet med
vaerdibaseret sundhed. Denne tilgang er illustreret i nedenstaende figur.

Udvikling og anvendelse af vaerdibaseret sundhed

--- Rammebetingelser ------ - -

Grundelement1: ™~ Grundelement2: A™, Grundelement3: " Grundelement4: ™ Grundelement5:

Governance : i Effektmal og forleb

< Kulturforandring »

Den metodiske tilgang bestar af fem forskellige grundelementer, der samlet
danner grundlag for anvendelse (test og indsamling af praktiske erfaringer) af
effektmal i det kliniske kvalitetsarbejde og det mere generelle ledelsesmassige
arbejde. Dertil kommer et seet rammebetingelser, og et bredere behov for
kulturforandring af vaerdibaseret sundhed, der ligeledes er centrale elementer for
et videre arbejde.

Der er siledes opstillet en stringent tilgang til de centrale elementer, som skal
behandles, hvis der gnskes at igangseette yderligere projekter inden for andre
sygdomsomrader.

ERFARINGER FRA DELPROJEKTERNE

De syv delprojekter har haft forskellige udgangspunkter, og derfor ogsa naet
forskellige stadier i deres arbejde, herunder dybde og omfang af de erfaringer de
har opnaet med grundelementer, rammebetingelser og kulturforankring. To af
delprojekterne — hofte- og knaealloplastikker samt angst og depression — er
sdledes startet flere ar for det tveerregionale projekt. De havde ved opstarten af de
gvrige delprojekter allerede konkrete erfaringer med fx udvikling effektmal og
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brug af patientrapporterede oplysninger. Desuden har begge delprojekter en
steerk klinisk forankring.

De gvrige delprojekter er igangsat i forbindelse med det tvaerregionale projekt og
har haft forskellige fremdrifter. Projekterne har dog alle opnaet erfaringer med
flere af grundelementerne, rammebetingelserne og behovet for kulturforandring.
Dette er illustreret i nedenstaende figur.

Oversigt over delprojekter

T A s ey
Angst og depression [l ] (] (] @ D o o Region Hovedstaden
Apopleksi . . ' . . ' . . Region Midtjylland
Diabetes . ' ' . ' Region Nerdjylland

' ' . . . Region Sjzlland

Hjerter . . . ' ' . Region Hovedstaden
Hoftefknae ® (] [ ) o o ] o [ ] Region Nordjylland
Prostatakraeft ' . . . . . . . Region Syddanmark

. Har arbejdet med element/rammebet. ' Har pébegyndt arbejde med element/rammebet Har ikke arbejdet med element/'rammebet.

Figurer illustrerer alle delprojekter har gjort erfaringer med udvalgelse af
effektmal og afgreensning af patientforlgb. Tilsvarende har alle delprojekter gjort
erfaringer med datakilder — seerligt patientrapporterede oplysninger, enten fordi
data allerede var tilgeengeligt, eller fordi der har veret behov for at indsamle
sddanne oplysninger. Dertil har alle delprojekter bidraget til et parallelt
tvaerregionalt arbejde med analyse af muligheder for tilknytning af ressourcer og
omkostninger til effektmal.

Delprojekterne har foruden grundelementer gjort sig erfaringer med de centrale
rammebetingelser, der skal veere pa plads for at arbejde mere systematisk med
vardibaseret sundhed. Der har primart vaeret fokuseret pa de juridiske
muligheder og barrierer for adgang til og anvendelse af data til understattelse af
de definerede effektmal.

KONKLUSIONER OG ANBEFALINGER

De samlede erfaringer fra delprojekterne leder til en raeekke konklusioner og
anbefalinger.

Konklusioner

Det kan séledes helt overordnet konkluderes, at der er stor efterspargsel efter
arbejdet med effektmal, da det driver en gnsket forandring mod mere
patientinddragelse og et mere tvarsektorielt fokus, der afspejler det samlede
patientforlgb. Herunder kommer ogsa brugen af patientrapporterede
oplysninger, der bidrager med ny viden i bade kvalitetsarbejde og
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behandlingssituation. Der er saledes et umiddelbart behov for at fortsatte
arbejdet og erfaringsindsamlingen med bade effektmal og patientinddragelse.

Der er samtidig behov for et styrket og fortsat arbejde med at opgore de
ressourcer og omkostninger, der er forbundet med den konkrete behandling og
effekt, sa det kan opgeres, hvilken effekt der fas for pengene.

Det kan ligeledes konkluderes, at der kan veere betydelige omkostninger
forbundet med verdibaseret sundhed i forhold til udvikling og indsamling af data
om effekt og omkostninger. Der ber saledes vere en kritisk stillingtagen til
omkostninger til indsamling og behandling af denne type data i forhold til det
specifikke sygdomsomrade og behandlingssituation. Hvordan er forholdet
mellem ressourceindsatsen ved dataindsamling og vaerdien?

Sidst kan det konkluderes, at der er en raeekke rammebetingelser, som skal
handteres falles pa tvars af de involverede parter for at sikre den fulde veerdi af
arbejdet med bade effektmaél og patientforlgb pa tvaers af sektorer. Det handler
primart om indsamling af nye dataomrader samt bedre juridiske rammer for
anvendelse af data. Der er sdledes et behov for et videre arbejde med de
nuverende rammebetingelser, der ikke til fulde understotter behovene for et
datadrevet sundhedsvesen.

Det tvaerregionale projekt har vist, at det kreever klinisk forankring, samarbejde
pa tveers af regioner og sektorer samt inddragelse af patienter, hvis man gnsker
den fulde effekt af arbejdet med effektmal. Der er et umiddelbart potentiale for,
at arbejdet med netop effektmal kan understgtte en forandring i
sundhedsvasenet mod yderligere patientinddragelse og aget tvaersektorielt
samarbejde. Dertil kommer et yderligere potentiale for at koble
ressourceopgorelser med effektmal — og dermed bidrage til udvalgelse af de mest
omkostningseffektive behandlinger og patientforlgb, som samtidig leverer den
onskede effekt for patienten.

Anbefalinger

Der kan desuden opstilles en raeekke anbefalinger, som bidrager til et eventuelt
videre arbejde med vardibaseret sundhed i forhold til at igangsatte flere
projekter inden for andre sygdomsomrader, og mere generelle anbefalinger
relateret til organisatoriske og rammesattende forhold.

De vaesentligste anbefalinger i forhold til igangsaetning af yderligere projekter,
der kan indsamle erfaringer med veerdibaseret sundhed, er folgende:

m Klinisk forankring: Det anbefales, at udvikling af effektbaserede malinger
er klinisk forankret for at blive teet knyttet pa det daglige kliniske arbejde og
udvikling

m Inddragelse af interessenter: Det anbefales, at der nedsattes en
arbejdsgruppe som bestar af klinikere, administratorer, reprasentanter fra
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patienter, praktiserende leeger, kommuner samt regioner. Det er saledes
vigtigt at involvere alle interessenter i det samlede patientforlab

Patientinddragelse: Det anbefales, at patienter inddrages i det specifikke
arbejde med udvikling af relevante effektmal, sd der balanceres mellem
kliniske og forskellige fagligheder samt patientnaere hensyn

Udgangspunkt i internationale metoder: Det anbefales, at der, hvor
det er muligt, tages udgangspunkt i internationalt testede og verificerede
metoder til udvikling af effektmal, som kan tilpasses lokale danske forhold

Udvikling af effektmal: Det anbefales, at antallet af effektmal begranses
for at sikre et overskueligt antal mal, som er mulige at folge op pa. Dertil
anbefales det, at effektmal kan anvendes for det fulde patientforlgb

Juridiske rammer: Det anbefales, at der bar ske en vurdering af de givne
juridiske rammer med henblik pa eventuel tilpasning i forhold til ensket om
et datadrevet sundhedsvasen. Det gaelder specifikt muligheden for adgang
og anvendelse af forskellige datakilder med andre formal

Kobling af effektmal og ressourcer: Det anbefales, at der tages
udgangspunkt i den nationale omkostningsdatabase i et eventuelt videre
arbejde med kobling af effektmal med ressource- og omkostningsopgerelser.

Der kan desuden opstilles nogle mere generelle anbefalinger, som er baseret pa
de samlede erfaringer fra delprojekterne:

Udvikling af patientrapporterede oplysninger: Det anbefales, at der
sikres et taet nationalt samspil i arbejdet med patientrapporterede
oplysninger. Dette anbefales for at undga en ukoordineret og ressourcetung
udvikling pa tveers af organisationer, regioner og sektorer, herunder i
forhold til koordinering af formulering af de konkrete sporgsmal

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP): Det
anbefales, at der tages afsat i RKKP’s lange erfaringer for at skabe
konsensus omkring kvalitetsmal i det kliniske miljg, nar der udvikles nye
(typer af) effektmal

Dataadgang: Det anbefales, at det besluttes hvilken organisation som bedst
kan varetage samkoring af data med henblik pa sammenligning og leering
mellem forskellige organisationer — pa tvaers af sektorer og regioner. Det
kreever, at organisationen ma have adgang til alle datakilderne pa
individniveau

Dataansggning: Det anbefales, at der laves klare retningslinjer for
godkendelsesprocessen for udlevering af data imellem organisationer og
dermed imgdekomme usikkerhed om, hvornar det er lovligt at udlevere data

Kulturforandring: For at drive kulturforandringen anbefales det, at styrke
den kliniske og ledelsesmessige forankring af vaerdibaseret sundhed, ved at
skabe plads til at fokusere pa samarbejde pa tvaers af sektore, saledes at
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regioner i samarbejde med kommuner og almen praksis udvikler feelles mal
for patienternes resultater.
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1. Indledning

Dette kapitel beskriver indledningsvis baggrunden for det tvaerregionale projekt,
hvad formalet har vaeret, projektets gennemforelse, og hvem der har veret
involveret gennem arbejdsgruppen og styregruppen.

1.1 BAGGRUND

Sundhedsvesnet vil i de kommende ar opleve et gget skonomisk pres. Presset
kommer af en voksende gruppe af kroniske patienter og aldre, samtidig med at
der vil veere relativt feerre i den arbejdsdygtige alder. I takt med den teknologiske
og medicinske udvikling skal der finansieres nye, dyre behandlingsformer.
Sundhedsvasenet skal sledes levere ydelser af fortsat hgjere kvalitet for
begransede ressourcer. Der skal kort sagt leveres mere sundhed for pengene i
fremtiden. Denne udfordring star Danmark ikke alene med, men lande verden
over oplever samme pres. Internationalt peges der pa verdibaseret sundhed som
en central del af lgsningen.

Det blev aftalt at igangsette regionale forseg med veerdibaseret sundhed, som en
del af gkonomiaftalen 2016 mellem staten og regionerne. Formalet med forseget
var at bidrage til at afprave muligheder for at flytte fokus fra behandlingsaktivitet
til kvalitet, sammenhaeng og resultater, som har sterst betydning for patienterne.

Danske Regioner igangsatte pa den baggrund det tvaerregionale projekt om
vaerdibaseret sundhed. Projektet er besluttet af Danske Regioners bestyrelse og
har indgaet i arbejdsplanen for 2017 og 2018.

1.2 FORMAL

Formalet med det tvaerregionale projekt har vaeret at opna konkrete erfaringer
med vaerdibaseret sundhed med sarlig fokus pa udviklingen og brugen af
effektmal.

Dette er forsegt opnédet gennem praktiske erfaringer ved at besvare centrale
speorgsmal som: Er der eftersporgsel efter nye effektmal - bade i det kliniske
forbedringsarbejde og i den administrative ledelse og opfelgning? Hvordan kan
effektmal bidrage til at forbedre vaerdien for patienten? Og pa hvilken méde kan
effektmal pa tveers af patientforlgb bidrage til at fokusere pa sammenhange og
indsatser pa tveers af sektorer? Hvad kraever det at udvikle og arbejde mere
systematisk med effektmal?

Forud for projektets igangsattelse var det et seerskilt formal at fa udarbejdet et
analysevaerktgj, som kunne afprogves i drift. Det skulle bidrage til at besvare
sporgsmal som: Hvordan kan opfelgning pa effektmaél anvendes i den daglige
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planlaegning og styring pa forskellige organisatoriske niveauer? Det har ikke
vaeret muligt at gennemfgre formalet til fulde. Analyseverktgjet er blevet
udarbejdet og testet med dummy-data, hvilket har bidraget med nyttige
erfaringer. Dog bar der arbejdes videre med at fa erfaringer med test af
anvendelsen af effektmal med rigtige data.

Hertil kommer mere overordnede spgrgsmal som; Hvordan gges
kvalitetsforstéaelsen i forhold til patientens samlede forleb og sundhedstilstand?
Hvordan kan man folge op pa effektmal med data, og hvilke muligheder og
udfordringer er der i forhold til dataunderstattelse og deling af data?

Der er desuden arbejdet med spergsmalet om, hvordan man kan opgere
omkostningerne for de samlede patientforlab og ikke blot for enkelte ydelser.
Hvilke data findes i dag om omkostninger? Hvilke metoder kan der vare til at fa
mere viden om omKkostningerne?

Det grundleggende princip har vearet at teste mulighederne for at arbejde efter
mere veerdi for patienten, hvor vaerdi er defineret som effekten af
sundhedsvaesenets samlede indsats mélt direkte pa patienten. Det betyder, at
man pa tveers af sygehuse, kommuner og praktiserende laeger skal samarbejde om
at skabe gode resultater og mere sammenhangende behandlingsforlgb til gavn
for patienten. Projektet har fokuseret pa den del af patientbehandlingen, som
sker pa sygehusene, men har inddraget de gvrige aktorer i arbejdet.

1.3 PROJEKTETS GENNEMFZRELSE

Projektet har indledningsvist hentet inspiration fra Professor Michael E. Porters?!
arbejde med konceptet "Value-Based Healthcare”. Konceptet har vundet stor
opméarksomhed rundt om i verden, og forskellige sundhedssystemer har arbejdet
med at implementere elementer af konceptet. Det svenske projekt SVEUS er et
eksempel pa et af de projekter, som tidligt hentede erfaringer med vardibaseret
sundhed, og som narvaerende projekt ogsa har hentet praktisk leering og
inspiration fra.

Projektet har saledes taget udgangspunkt i konceptets bagvedliggende ideer om
veerdi for patienten, men tilpasset til de forhold, der kendetegner et dansk
sundhedsvaesen. Det galder eksempelvis organisatoriske forhold, sektorgraenser
og geldende lovgivning. Fokus har serligt vaeret pa de elementer, der bidrager til
den kliniske kvalitetsudvikling, og som i hgjere grad tager udgangspunkt i
patientens behov. Elementer, som engagerer og er meningsfulde for klinikerne,
og som netop bidrager til at lgfte kvaliteten i sundhedsvasenet. Samtidig er der
fokus pa at udvikle omkostningssiden, s man kan koble omkostninger og

1 Michael E. Porter, professor, Harvard Business School
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indsatser som led i den lgbende prioriteringsindsats, og dermed opgere effekten
af de brugte penge.

Projektet har vaeret gennemfort over to faser, som samlet bidrager til Danske
Regioners beslutning om det videre arbejde med vardibaseret sundhed, jf.
nedenstdende illustration.

Figur 1: Det tvaerregionale projekt for veerdibaseret sundhed

Afrapportering

Primo 2016 Medio 2017 Ultimo 2018

Fase 1 af projektet har bestaet i at udvelge relevante effektmal, indikatorer og
datakilder i hvert af de syv regionale delprojekter fordelt pa de udvalgte
sygdomsomrader2. Herunder ligger muligheden for at benytte internationale
standarder for effektmal, som er udarbejdet af ICHOMS.

Parallelt med dette arbejde er der gennemfort et analysearbejde af mulighederne
for at opgere omkostninger og tilknytte dem til effektopgerelser, ligesom der har
vaeret gennemfort analyser i arbejdsgrupper med fokus pa udvikling af mulige
finansieringsmodeller, der kan understotte mere veardi for pengene pa
sundhedsomradet.

Fase 1 blev gennemfort som praktiske workshopforlgb inden for syv kliniske
sygdomsomrader. Pa disse workshops udviklede klinikere samt reprasentanter
fra legevidenskabelige rad de kliniske kvalitetsdatabaser, patientforeninger,
kommuner og praksissektoren et antal udvalgte effektmal. Udviklingen af
effektmalene blev foretaget pa tvaers af regionerne indenfor de enkelte
sygdomsomrader. Nedenstiaende figur illustrerer delprojekter, og i hvilke
regioner de har vearet forankret.

2 Fase 1 er gennemfart af Quorum Consulting (Bilag A)
3 ICHOM - International Consortium for Health Outcomes Measurement - www.ichom.org
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Figur 2: Delprojekterne, og deres regionale forankring

Nordjylland
Hofte/Knas + Diabetes

Midtjylland
Apopleksi

Syddanmark . Sjeelland
Prostatakrasft Epilepsi

Fase 2 i projektet har fokuseret pa at indsamle virkelighedsneere og praktiske
erfaringer med vaerdibaseret sundhed i det daglige kliniske og administrative
arbejde. Fase 2 har bl.a. konkretiseret de valgte effektmal samt analyseret hvilke
data, der eksisterer til opfyldelse af effektmalene i de enkelte delprojekter.
Derudover er der opnéet forstéaelse for, hvordan patientrapporterede data er
vaesentlige i forhold til effektmal samt klarhed over delprojekternes nuvarende
og enskede tilstand i forhold til arbejdet med effektmal.

Fase 2 har vaeret organiseret i forskellige "spor”, hvor arbejdet med
delprojekterne er gennemfort som en kombination af labende workshops og
arbejdsmader med klinikere og radgivning til projektledelser. Hertil er der
suppleret med mgder med kliniske ekspertgrupper, regions- og hospitalsledelser,
repraesentanter fra kommuner, praksis og patientforeninger samt felles
workshops, hvor viden er blevet delt mellem delprojektledelserne. Arbejdet har
fokuseret pa konkretisering og behovsafklaring, herunder i forhold til bl.a.
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effektmal, datakilder, afgraensning af patientforlgb, samt omkostninger og
ressourcer samt opsamling af relevante erfaringer4.

Parallelt med de enkelte delprojekter har der vaeret taet samarbejde med relevante
eksterne parter, herunder Sundhedsministeriet, samt eksterne radgivere, sarligt i
relation til klarleegning af de lovgivningsmaessige rammer for brugen af data.

1.4 ARBEJDETS TILRETTELAGGELSE

Projektet har vaeret tilrettelagt med en styregruppe og en projektgruppe. Dertil
har der veaeret lokale organiseringer omkring delprojekter i regionerne.
Styregruppen har bestiet af repraesentanter fra Danske Regioner, de fem
regioner, Sundheds- og ZAldreministeriet, Finansministeriet,
Sundhedsdatastyrelsen samt Kommunernes Landsforening. Projektgruppen har
bestéet af repraesentanter fra Danske Regioner samt konsulentteamet.

Projektgruppen har varetaget det lobende samarbejde med de syv delprojekter i
regionerne, der igen har bestaet af en delprojektledelse og en tilknyttet
arbejdsgruppe. Projektgruppen har pa forskellig vis bidraget med processtotte,
tvaergaende vidensdeling og -opsamling, som samlet har gjort det muligt at
udarbejde en endelig afrapportering om erfaringer, der kan danne grundlag for
det videre arbejde med veaerdibaseret sundhed.

Omkostningssiden af projektet har veeret analyseret i en arbejdsgruppe med
deltagelse af reprasentanter for de fem regioner, Danske Regioner, Sundheds- og
Zldreministeriet, Finansministeriet og med bistand fra konsulentteamet, med
afrapportering i 20185.

Analyse af finansieringsmodeller med afseet i vaerdibaseret styring blev
gennemfort som et arbejdsgruppearbejde med deltagelse af repreesentanter for de
fem regioner, Danske Regioner, Sundheds- og Aldreministeriet,
Finansministeriet og KORA (nuvarende VIVE), med afrapportering i november
2016°.

4 For yderligere detaljer omkring samarbejdet i delprojekterne henvises til Kapitel 4

5 For yderligere information henvises til: https://www.regioner.dk/media/9970/omkostninger-
for-patientforloeb-afrapportering.pdf

6 For yderligere information henvises til : https://www.regioner.dk/media/4147/arbejdspapir-
afregningsmodeller-vaerdibaseret-styring 2016.pdf
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1.5 LAESEVEJLEDNING

Afrapporteringen er opbygget i en sammenfatning og indledning (kapitel 1)
efterfulgt af tre centrale kapitler (kapitel 2-4) samt konklusioner og anbefalinger
for det videre arbejde (kapitel 5).

Kapitel 1 — Indledning introducerer rapporten og baggrunden for arbejdet.

Kapital 2 — Vardibaseret sundhed som koncept beskriver hvordan vardibaseret
sundhed er fortolket som koncept, og hvordan konceptet har fungeret som
inspirationskilde for delprojekterne. Herunder beskrives ogsa relevante
internationale erfaringer, som ogsa har fungeret som supplerende inspiration i
projektet.

Kapitel 3 — En metodisk tilgang beskriver en systematisk tilgang til arbejdet med
vaerdibaseret sundhed i kontekst af det tvaerregionale projekt, som kan anvendes i
det videre arbejde med verdibaseret sundhed.

Kapitel 4 — Erfaringer med veerdibaseret sundhed beskriver de konkrete
erfaringer med vaerdibaseret sundhed, som er indsamlet pa tvars af
delprojekterne gennem projektets samlede levetid. Herunder beskrives erfaringer
med centrale omrader som effektmal, afgreensning af patientforlgb, indsamling
og brug af patientrapporterede data, ressourceopgerelser samt risikojustering og
muligheder med data inden for de lovgivningsmeessige rammer.

Kapital 5 — Konklusioner og anbefalinger beskriver de samlede konklusioner og
anbefalinger baseret pa de praktiske erfaringer.

Til afrapporteringen er der desuden tilknyttet en reekke bilag, som uddyber
afrapporteringens indhold og dermed udfolder baggrunden for afrapporteringens
konklusioner og yderligere indsigter:

m Bilag A: Quorum-rapport, afrapportering fase 1

m Bilag B: Internationale erfaringer

m Bilag C: Oversigt over hvert delprojekt

m Bilag D: Gap-analyse

m Bilag E: Hvad kan man med data i dag?

m Bilag F: Dataansggningsprocessen

m Bilag G: Omkostningsdatabasen

m Bilag H: Afrapportering — Omkostninger for patientforlab

m Bilag I: Arbejdspapir — Beskrivelse af afregningsmodeller til at understotte
vaerdibaseret sundhed

m Bilag J: Analysevearktgj
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1.5.1. Centrale begreber

I de folgende kapitler introduceres en raekke centrale begreber, som kort
beskrives i det nedenstéende:

Effektmal: Effektmal (ofte ogsa benavnt outcomemal” eller "resultatmal”)
handler i en sundhedskontekst om, hvorvidt behandling og pleje af patienten
har givet den gnskede effekt pa patienten

Patientrapporterede oplysninger: Patientrapporterede oplysninger
(PRO) er oplysninger fra patienten om egen helbredstilstand, herunder det
fysiske og mentale helbred, symptomer, helbredsrelateret livskvalitet og
funktionsniveau. Der er tale om patientens egen vurdering af
helbredstilstanden og hermed indirekte af effekten af behandlingen

PRO-sekretariat: PRO-sekretariatet er et administrativt sekretariat
oprettet i Sundhedsdatastyrelsen med henblik pd en national koordinering af
arbejdet med PRO-data

Risikojustering: Risikojustering (casemix-justering) handler om at fjerne
ikke-relevant variation i data, s man kan sammenstille fx to grupper mod
hinanden. Det er fx vaesentligt at korrigere for forskelle i to gruppernes kens-
og alderssammensetning og ko-morbiditet (tilstedevaerelsen af flere
sygdomme), safremt dette matte have betydning for fx dedelighed i
forbindelse med hjerteoperationer

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram: Regionernes
Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP) udvikler og vedligeholder
databaser om klinisk kvalitet pa en lang raekke behandlingsomrader. Det kan
fx veere data om mortalitet, komplikationer og overholdelse af retningslinjer
pa et behandlingsomrade. Udvikling og vedligeholdelse af databaser sker i
samarbejde med bl.a. kliniske styregrupper og RKKP’s eget videnscenter,
som bl.a. arbejder med biostatistik, datamanagement, kvalitetsudvikling og
klinisk metodologi.

7 hitp:/www.rkkp.dk/
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2. Veerdibaseret sundhed som koncept

Dette kapitel introducerer, hvor begrebet veerdibaseret sundhed stammer fra.
Dernest beskriver kapitlet, hvordan veerdibaseret sundhed som koncept eller
metode er blevet fortolket og tilpasset bade i Danmark og internationalt.
Afslutningsvis preesenteres internationale erfaringer med arbejdet med
Vardibaseret Sundhed og den centrale laering, der har tjent som
inspirationskilder for arbejdet med vaerdibaseret sundhed i en dansk kontekst.

2.1 HVAD ER VARDIBASERET SUNDHEDS?

Veardibaseret sundhed som begreb eller idé er beskrevet og defineret pa
forskellige méader blandt forskere, klinikere og sundhedsadministratorer. Feelles
for alle tolkninger er fokus pa patientens effekt af kontakten til sundhedsvaesnet,
defineret som den veerdi, der tilfores den enkelte. Det vil sige forbedringen i
patientens sundhedstilstand og livskvalitet som folge af sundhedsvaesenets
indsats.

Vardibaseret sundhed — eller "Value Based Healthcare” blev introduceret som
koncept af den internationalt anerkendte professor Michael E. Porter, der
gennem en arrakke har beskaeftiget sig med forskning inden for strategi og
ledelse, herunder ogsa inden for sundhedsvaesenet.

Porter introducerede og beskrev konceptet, bl.a. i en artikel i Harvard Business
Review, oktober 2013, der efterfolgende har veeret en central inspirationskilde for
udviklingen i mange internationale sundhedssystemer, ogsa blandt politikere og
sundhedsprofessionelle i Danmark.

Porters koncept baseres helt grundlaeggende pa seks dimensioner, der samlet skal
bidrage til at maksimere vaerdien for patienten. Dimensionerne kan beskrives
under overskrifterne; organisering (omkring patienten), udvelge effektmal (og
ombkostninger for hver enkelt patient), afregning (for det samlede patientforlgb),
sammenhang (mellem forskellige aktorer) og geografisk udbredelse af
ekspertise samt dataunderstottelse, jf. nedenstaende figur.

8 Veerdi for patienten — et pejlemaerke for styring og udvikling af sundhedsveaesenet, Danske Regioner 2018
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Figur 3: Michael E. Porters Value Based Healthcare
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Kilde: The Strategy That Will Fix Healthcare, Porter & Lee, Harvard Business Review, oktober 2013

Figuren illustrerer, at der er klare sammenhange mellem alle dimensioner, og at
der er en samlet helhed omkring vaerdibaseret sundhed. De enkelte dimensioner,
kan imidlertid ogsa betragtes enkeltvis, og har ogsa relevans som selvstaendigt
fokus. Internationale erfaringer viser da ogsa forskellige tolkninger og méader at
tilga arbejdet med vaerdibaseret sundhed generelt.

Centralt i konceptet er definitionen af *veerdi’ som veerende en brgk med effekten
over den tilknyttede omkostning, dvs. et omkostningseffektivitetsbegreb der
udtrykker, hvad man far for den ressourceindsats, der er anvendt til
behandlingen.

I Danmark er man generelt kommet langt pd mange af dimensionerne i Porters
model, fx pa specialeplanlegning, data og informationsteknologi, men i det
tveerregionale projekt er der valgt primeert at fokusere pa effektdelen samt afledte
fokusomrader i form af organisering. Dette er et naturligt resultat af fokus pa
effekt for det samlede patientforlgb, og den underliggende dataunderstattelse af
effektmalene. Parallelt med projektet har Danske Regioner som bekendt ogsa
gennemfort et selvstaendigt analysearbejde af mulighederne for at opgere
omkostninger og ressourcer som supplement til effektmal.

Arbejdet i bade Danmark og internationalt er sdledes inspireret af Porters
arbejde, men tilpasset de gaeldende lokale strukturelle og praktiske forhold i de
respektive sundhedsvasener. Det har sdledes varet helt nedvendigt at bringe
konceptet fra teori til praksis — hvilket Danmark, ogsa internationalt set, har gode
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forudsaetninger for, givet mangearige traditioner for at arbejde databaseret med
kvalitet og et klart patientperspektiv.

2.2 ERFARINGER FRA UDLANDET?®

Som en del af projektet, er det sggt at indsamle relevante internationale
erfaringer med veaerdibaseret sundhed, der har kunnet bidraget til det videre
arbejde.

Der er siledes indsamlet erfaringer fra fire forskellige case-eksempler:

m SVEUSI, der er et samarbejde i Sverige mellem (oprindeligt) syv forskellige
regioner, med fokus pa udvikling af et system for veerdibaseret monitorering
og afregning inden for en raekke kliniske omrader. I SVEUS fokuserer man
specielt pa at have tidstro data, hvilket stiller krav til registrering af data,
som samtidigt opleves af klinikerne som en forbedring af kvaliteten af data.
Derudover har det vist sig at vare let at viderefore erfaringer fra
delprojekterne til nye sygdomsrader, da der anvendes samme metodik
delprojekterne imellem

m Karolinska Universitetsjukhuset i Sverige, arbejder med reorganisering
af patientforleb omkring veerdi for patienten, den sakaldte teambaserede
organisering. Reorganiseringen har varet en omfattende transformation af
ikke blot organisationen, men ogsa hele maden hvorpa patientens vej
gennem sygehuset planlagges og folges op, og har vaeret fulgt taet af bade de
involverede medarbejdere og faggrupper samt omverdenen.
Reorganiseringen er fra flere aktarer blevet kritiseret for at veere for
kompleks og bureaukratisk til at gennemfore

m Martini Klinikken i Tyskland, arbejder med patientrapporterede
oplysninger, sarligt i forbindelse med det kliniske udviklingsarbejde.
Klinikken fremhaver brugen af effektmal som et middel til at lofte den
kliniske kvalitet og personalets kompetencer gennem stgrre viden om
resultaterne af deres arbejde, herunder gennem sammenligning pa tvers af
klinikere. Det betyder i praksis, at alle resultater af behandlingen
systematisk indsamles, og anvendes til opfelgning pa den enkelte patient
efter udskrivning

m Det hollandske hjerteregister, der er udviklet i 2017, indeholder
specifikke effektmal direkte relateret til behandlingen inden for en raekke
hjertesygdomme.

Samlet viser de internationale erfaringer, at veerdibaseret sundhed skal
forankres i det daglige kliniske arbejde — uanset hvordan der arbejdes med

9 Der henvises il bilag B om internationale erfaringer
10 Nationell samverkan fér vardebaserad ersattning och uppféljning i halso- och sjukvard
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vaerdibaseret sundhed. Det skyldes, at det netop er det kliniske personale, som
skal benytte fx (nye typer af) effektmal og patientrapporterede oplysninger til at
styrke det kliniske kvalitetsarbejde og patientbehandlingen. Desuden besidder
det sundhedsfaglige personale de kompetencer, som er afgarende for selve
udviklingsarbejdet med definition af effektmal og datakilder, afgreensning af
patientforlgb og lignende.

De internationale erfaringer viser ogsa, at der hovedsageligt er fokuseret pa
udvikling af effektmal, der viser nye sider af resultatet af en given behandling —
og pa den vis tilstraber at fa et mere fuldkomment billede af behandlingen, der
rekker udover typisk anvendte mal som mortalitet eller komplikationer. Herved
sages det at komme nermere, hvordan resultatet — veerdien — opleves for
patienten.

Disse effektmal understottes i hgj grad af oplysninger, der skal indsamles
direkte fra patienterne via spagrgeskemaer (PRO). Klinikerne finder séledes
effektmal mere relevante for det daglige kvalitetsforbedrende arbejde, og i den
mere overordnede styring af den kliniske enhed.

Samlet viser erfaringerne— som det ogsa har veeret geeldende i Danmark — at
vardibaseret sundhed har veret diskuteret som koncept, og at diskussionen har
afspejlet forskellige fortolkninger, typer af forseg og tilgange til at arbejde med
veerdi for patienten.

De internationale erfaringer og eksempler har forst og fremmest fungeret som
“konceptuelt” afseet for det videre arbejde i den danske kontekst, men ogsa
bidraget med mere praktisk leering. Det geelder sarligt erfaringer relateret til
brug af kliniske kvalitetsmal, kliniske databaser, patientrapporterede
oplysninger samt afgreensning af patientforlgb og organisering omkring vaerdi
for patienten. Derimod har der kun vaeret ganske fa erfaringer med opgorelse af
ressourcer og omkostninger i relation til veerdi for patienten.

Som en del af arbejdet med at omszatte og anvende internationale erfaringer til
det danske tvaerregionale projekt, har det internationale konsortium for méaling
af sundhedsresultater, ICHOM?!, bidraget med konkrete forslag til
standardiserede effektmal, der er udviklet i samarbejde mellem patienter,
leegefaglige eksperter samt reprasentanter for sundhedsudbydere og
sundhedsregistre pa tvars af forskellige patientgrupper. Mélene har fungeret
som afsat for det konkrete arbejde i Danmark, og der er ogsa pa dette omrade
sket en videreudvikling og tilpasning til dansk kontekst, szerligt grundet et
dansk klinisk behov for et hgjere ambitionsniveau for effektmaélene.

Arbejdet med veerdibaseret sundhed internationalt er inspireret af Porters
model, men samtidigt har man alle steder anset det for givtigt at tilpasse
konceptet til lokale forhold grundet forskellige sundhedssystemers meget

11 www.ichom.org
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forskellige organiseringer, finansieringsformer og serlige udgangspunkter for at
arbejde vaerdibaseret ift. Porters forskellige dimensioner.

Hverken Porters model eller de internationale erfaringer, der er gaet forud for
det tveerregionale projekt, har derfor skabt en feerdig, afprovet model, der blot
har kunnet implementeres i Danmark eller andre steder.

2.3 VAERDIBASERET SUNDHED | DANSK KONTEKST

I Danmark blev dagsordenen om vardibaseret sundhed (VBS) introduceret i
2013 af Danske Regioner pa en konference i Ksbenhavn, som ogsé markerede
startskuddet til det tvaerregionale og lokale regionale projekter.

Danmark har vist sig at have gode forudsatninger for arbejdet med vardibaseret
sundhed i forhold til Porters dimensioner. Sarligt i sammenligning med andre
lande. Magasinet "The Economist” har sdledes vurderet forudsatningerne for
indfersel af vaerdibaseret sundhed pa tveaers af en raekke forskellige lande. Her
indgar fx kriterier som anvendelse af evidensbaserede kliniske retningslinjer og
udbredelse af kliniske databaser. Omrader hvor Danmark i forvejen star steerkt —
eksempelvis findes der databaser for klinisk kvalitet pa over 8o
behandlingsomrader, hvilket er enestdende i en international sammenhang. Til
forskel fra andre lande er klinikere lovgivningsmaessigt forpligtede til at
indberette til databaserne, hvilket giver et solidt datagrundlag for arbejdet med at
udvikle den kliniske kvalitet.

Hvor udviklingspotentialer og udfordringer varierer internationalt, er malet med
dagsordenen og konceptet det samme i Danmark som i andre lande, der har
arbejdet med veaerdibaseret sundhed - nemlig i hgjere grad at definere, skabe og
male den samlede sundhedsindsats, vaerdi for patienterne, s der er fokus pa at
levere det bedste resultat for patienten til de lavest mulige omkostninger.

De gode danske forudsatninger og mangearige erfaring med fx kliniske databaser
har betydet, at fokus for arbejdet med vaerdibaseret sundhed i en dansk kontekst
— og arbejdet med at bringe konceptet fra teori til praksis i det tveerregionale
projekt — har vaeret pa den del af Porters koncept, som vedrarer effekt,
omkostninger og organisering omkring patienternes behov. Dvs. at identificere
hvor der er behov for at udbygge informationer med mere patientnaere mal, fx
livskvalitet opsamlet fra patienten selv og pa behovet for at fa data fra
praksissektor og kommuner samt viden om omkostningerne, der er forbundet
med behandlingen af den enkelte patient.

Veardibaseret sundhed er imidlertid ikke omsat til en samlet styringsmodel, der
kan anvendes pa regionalt niveau, som egentlig var en del af det oprindelige
onske med det tvaerregionale projekt. Veerdibaseret sundhed har vist sig neermere
at vaere en kulturforandring, der ogsa understattes af de styringsmaessige
rammer, der med afskaffelsen af produktivitetskravet og aktivitetspuljen i hgjere
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grad giver plads til, at regionerne kan arbejde med en styring, der fokuserer pa
vaerdi og effekt for patienterne.

Medarbejderne i sundhedsvasenet arbejder hver dag pa at levere verdi til
patienten. P4 den made er det ikke nyt at have fokus pa patientens behov. Det
vaerdibaseret sundhed tilfgrer, er, at man pa flere omrader far eget fokus pa den
reelle effekt af behandlingen herunder gennem bedre muligheder for at fa
patientens input ved at sperge dem direkte, og at man gennem tilknytningen af
omkostninger far et bedre lgbende grundlag for at sikre mest mulig sundhed for
pengene.

Derudover har man hidtil ikke haft seerligt fokus pa, at egne indsatser ikke kan
ses uafhangigt af indsatser pa tvaers af sektorer. Ligeledes har man ikke haft
fokus pa at seette de samme mal for patienten pa tveers af et forlgb.

Sundhedsvesenet har ikke tidligere haft mulighed for at folge op pa, hvad der er
vigtigst for patienten, og hvad patienten rent faktisk far ud af
behandlingsforlabet. Det handler om at blive bedre til at bruge kliniske data og
patientrapporterede oplysninger, hvor patienten selv vurderer og indmelder sin
sundhedstilstand. Det handler ogsa om, hvordan sundhedsvasenet bliver bedre
til at samarbejde om patientforlobet pa tvaers af aktarerne — seerligt fordi alle dele
af indsatsen bidrager til, at patienten opnar et godt slutresultat. Det handler ogsa
om store forbedringsmuligheder i forhold til at udvikle omkostningsbevidsthed
omkring de enkelte indsatser. Det er i sidste ende netop slutresultatet, som alle
aktorer skal males og vurderes pa — det kan vaere konsultationen med
praktiserende leege, operationen pa sygehuset, savel som den efterfglgende pleje
og rehabilitering i kommunen.

Malet i Danmark er sdledes at skabe et ssmmenheengende patientforlegb pa
hospitalet og pa tvers af sektorer og organisationer, hvor effekt og omkostninger
sdledes ideelt set skal anskues pa tveers af hele patientforlgbet, dvs. i mange
tilfeelde pa tveers af sygehuse, kommuner og praktiserende laeger. I praksis
handler det dog ogsa om at forbedre den lgbende indsats i den enkelte klinik, i
den enkelte praksis og i den enkelte kommune.
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3. En metodisk tilgang

Dette kapitel beskriver en metodisk tilgang til arbejdet med verdibaseret
sundhed med fokus pa anvendelse af effektmal i kontekst af det tvaerregionale
projekt. Kapitlet har til formal at beskrive nogle centrale ’grundelementer’, som
er blevet behandlet gennem arbejdet med de forskellige delprojekter — og som
kan udggre en stringent tilgang til et eventuelt videre arbejde med vardibaseret
sundhed.

3.1. METODISK TILGANG

Delprojekterne har arbejdet med veerdibaseret sundhed pa forskellige méader, og
med eksplorative tilgange. Erfaringerne med arbejdet kan (retrospektivt)
kategoriseres i fem forskellige grundelementer, der samlet danner grundlag for
anvendelse af effektmal i det kliniske kvalitetsarbejde og det mere generelle
ledelsesmeessige arbejde. Dertil kommer et seet rammebetingelser og et bredere
behov for kulturforandring, der ligeledes er centrale elementer for et videre
arbejde. Samlet kan disse erfaringer danne grundlag for en mere metodisk tilgang
til arbejdet med veardibaseret sundhed i nervaerende sammenhang. Dette er
illustreret i nedenstaende figur.

Figur 4: Udvikling og anvendelse af vaerdibaseret sundhed
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Erfaringerne fra delprojekterne viser siledes:

m  Governance: Der bgr indledningsvist fastlegges et veldefineret
behandlingsfelt, der afspejler onsket om at definere og arbejde med
effektmal. Dette arbejde skal ledes og forankres i det kliniske milje. Der ber
etableres en arbejdsgruppe bestidende af relevante interessenter i form af
klinikere, administratorer, patienter, faggrupper, kommuner, praksissektor
og lignende. Fokus ber vaere; Hvilket behandlingsfelt, eller sygdomsomrade,
skal indga, er det klart defineret, og hvem skal involveres?

m Behovsafklaring: Dernast bor der gennemfores en behovsafklaring, hvor
ambitionen for og brugen af effektmal fastleegges. Fokus ber vaere: Hvordan
bidrager brugen af effektmal til den kliniske udvikling og vurdering af vaerdi
for patienten? Hvilke dele af organisationen skal anvende effektmal, og er
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effektmalene bade relevante for klinikere og administratorer? Hvilket
ambitionsniveau skal der leegges for arbejdet?

m Effektmal og forlgb: Efterfolgende bor de specifikke effektmal og
tilhgrende patientforlgb defineres. Dertil kommer stillingtagen til brug af
risikojustering. Fokus bgr vare: Hvilke effektmal er relevante, og hvilke
effektmal kan realiseres pa kort og laengere sigt (i forhold til datagrundlag)?
Hvor mange effektmal skal udvikles? Er patientforlgbet preecist defineret, og
er der klar sammenhaeng til effektmal? Er der behov for justering, hvis
effektmal (resultater) skal sammenlignes pa tvears af enheder?

m Data: Sidst ber datakilder identificeres. Der skal skabes adgang til
datakilder, sdvel som at nye datakilder (maske) skal etableres og tages i
anvendelse. Fokus bar vare: Kan effektmalene understattes af eksisterende
datakilder? Er der behov for datakilder, som endnu ikke eksisterer, fx
indsamling af patientrapporterede oplysninger?

m Test og erfaringer: Nar de forudgdende grundelementer er behandlet, er
der etableret et samlet grundlag for at indsamle praktiske erfaringer med
vaerdibaseret sundhed — i form af anvendelse af effektmal, og deraf fokus pa
veerdi for patienten. Fokus ber veere: Giver effektmal ny viden? Kan
effektmalene bidrage til det kliniske kvalitetsarbejde? Bidrager effektmélene
til at vurdere veerdien set fra patienten?

Som et selvstaendigt element pa tveers af grundelementerne, kan der arbejdes
med opggrelser af ressourcer og omkostninger forbundet med patientforlgbet og
effektmalene for at supplere med en ressource- og omkostningsmaessig
dimension af veerdien for patienten.

Der skal i arbejdet med grundelementerne imidlertid tages hensyn til de ydre
rammebetingelser, som primert handler om adgangen og brugen af data i
forhold til behov og ensker til opgerelse af effektmal og deling af resultater
mellem forskellige enheder. Konkret betyder det, at med de gaeldende juridiske
rammer, kan det vaere vanskeligt at imgdekomme de behov, som er identificeret i
nerverende projekt.

Sidst er det relevant at forholde sig til behovet for kulturforandring.
Transformation hen imod verdibaseret sundhed er en kulturforandring og en
adfeerdsandring, der i langt hgjere grad skal gennemsyre det danske
sundhedsvasen. Det handler bl.a. om nye samspil mellem faggrupper og sektorer
for at understotte det samlede patientforleb bedst muligt, og skabe den bedst
mulige veerdi for patienten. Med vaerdibaseret sundhed er det ngdvendigt at
forholde sig til patienten samt behandling og pleje pa tveers af hospital, praksis og
kommune. Dermed skal der ogsa tages stilling til, hvordan effektmal reelt
pavirkes, og dermed hvor og hvordan vardien for patienten skabes.

I det folgende kapitel beskrives, hvor langt delprojekterne er néet i deres arbejde
med vaerdibaseret sundhed i nerverende kontekst, og efterfolgende de konkrete
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erfaringer der er gjort med de enkelte grundelementer, rammebetingelser og
kulturforandring.
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4. Erfaringer med veerdibaseret
sundhed

Dette kapitel gennemgar de praktiske erfaringer med veerdibaseret sundhed, som
er indsamlet pa tvers af delprojekterne gennem det tvaerregionale projekts
levetid. Erfaringer er forskellige og mangeartede, og skaber et nuanceret grundlag
for de folgende konklusioner og anbefalinger til et eventuelt videre arbejde.

Kapitlet indledes med en kort beskrivelse af arbejdsprocessen og de vigtigste
aktiviteter der er gennemfort i forbindelse med indsamling af erfaringer fra
delprojekterne. Derneest beskrives hvor langt delprojekterne er ndet, herunder
hvilke elementer som de respektive delprojekter har arbejdet med, og dermed
gjort erfaringer med. Sidst beskrives de konkrete erfaringer med vaerdibaseret
sundhed pa tveers af grundelementer, rammebetingelser og kulturforandring, og
der gives eksempler fra udvalgte delprojekter:2.

4.1. ARBEJDSPROCES

Delprojekterne har gennem hele projektforlgbet fungeret som selvstaendige
projekter inden for de udvalgte sygdomsomréader. Delprojekterne har arbejdet
med forskellige tilgange til vaerdibaseret sundhed, men samtidig fulgt en felles
overordnet arbejdsproces, og har lgbende delt deres erfaringer i forskellige fora.

Som beskrevet indledningsvist er arbejdet gennemfort som et antal workshops og
arbejdsmader, der har haft til formal at indsamle erfaringer, dele viden og leering
mellem delprojekterne, og sikre der har veeret fremdrift gennem hele
projektforlgbet. Dertil kommer, at der lobende fra konsulentteamet har vaeret
processtgtte til delprojekterne. De vaesentligste aktiviteter gennem hele
projektforlgbet kan beskrives som falgende:

m  Workshops — governance og effektmal: Indledende workshops (to)
med fokus pa fastleeggelse af ambitioner, inddragelse, formal og mere
generel governance. Desuden har det centrale punkt varet at udarbejde
forste bud pa effektmal

m Workshops — ICHOM: Workshops (to) med ICHOM med fokus pa
inspiration fra internationale projekter, som ogsa arbejder med veerdibaseret
sundhed

m Workshops — vidensdeling: Workshops (fem) for delprojektledelserne,
hvor formalet har veeret at dele viden mellem delprojekterne, og prasentere

12 per henvises til bilag C Oversigt over hvert delprojekt, hvor delprojekterne beskrives i flere detaljer
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relevante emner til faelles diskussion, fx brug af risikojustering,
omkKkostningsopggrelser, brug af kvalitetsdatabaser og lignende

Arbejdsmgder — behovsafklaring: Arbejdsmoeder med de enkelte
delprojekter, hvor formaélet har vearet at afklare, hvordan delprojekterne har
gnsket at arbejde med effektmal i det kliniske og ledelsesmaessige arbejde.
Behovsafklaringen har taget udgangspunkt i en bred interessentkreds af
klinikere og administratorer

Arbejdsmeoder — datakilder og patientforlgb: Arbejdsmader med de
enkelte delprojekter, hvor formalet har veeret at tilpasse datakilder og
afgraense patientforleb til de valgte effektmal. Herunder er der sket
tilpasning af de effektmal, som indledningsvist blev defineret

Arbejdsmgder — dataansggning: Arbejdsmeder med udvalgte
delprojekter (apopleksi, hjerter, epilepsi), som har arbejdet med
dataansegning. Formalet har veeret at afklare, hvordan der kan ansegges om
data til de enkelte delprojekter og igangseette ansggningsprocessen

Arbejdsmgder — datapraesentation: Arbejdsmader med udvalgte
delprojekter (apopleksi, hofte og kna, angst og depression), hvor formaélet
har vaeret at illustrere dataunderstottede effektmal. Praesentationerne har
veeret baseret pa dummy-data, og har fungeret som grundlag for diskussion
af potentielle mulighederne med nye typer af effektmal, herunder om de er
relevante og reelt bidrager med ny viden

Workshops — gap-analyse: Workshops og arbejdsmgder med de enkelte
delprojekter, hvor formalet har veret at gennemfore sékaldte “gap-
analyser”. Analyserne har bidraget til at belyse, hvor langt delprojekterne er
kommet med datagrundlaget for effektmalene, herunder mulighederne for at
bruge effektmal som oprindeligt ensket, fx pa tvars af enheder og sektorer
("gap” mellem behov og realiserede muligheder).

Desuden har der varet en lobende dialog og samarbejde med delprojekter,
regioner og de bredere interessentkredse. Samarbejdet har vaeret tilpasset de
enkelte delprojekters behov og fremdrift gennem hele projektet.

4.2. HYOR LANGT ER DELPROJEKTERNE NAET!3

Delprojekterne er naet forskellige stadier i deres arbejde, herunder dybde og
omfang af de erfaringer de har opnaet med grundelementer, rammebetingelser
og kulturforandring. To af delprojekterne — hofte og knae samt angst og
depression — er sdledes startet flere ar for det tveerregionale projekt. De havde
ved opstarten af de gvrige delprojekter allerede konkrete erfaringer med fx

13 For detaljeret beskrivelse af delprojekterne henvises til Bilag C
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udvikling af effektmal og brug af patientrapporterede oplysninger. Desuden har
begge delprojekter en sterk klinisk forankring.

De gvrige delprojekter er igangsat i forbindelse med det tveerregionale projekt, og
har haft forskellig fremdrift. Flere delprojekter har knyttet det tveerregionale
projekt til mere lokale formal, fx har delprojektet vedrgrende hjertebehandling
samtidig omlagt et stort antal patientforlab.

Delprojekterne har saledes haft forskellige udgangspunkter, og har udviklet sig
forskelligt gennem perioden. Delprojekterne har dog alle opnéet erfaringer med
flere af grundelementerne, rammebetingelser og behovet for kulturforandring.

Nedenstdende figur illustrerer hvilke grundelementer og rammebetingelser
delprojekterne har behandlet gennem projektets levetid.

Figur 5: Oversigt over delprojekter

M
Angst og depression . . . . ' . . Region Hovedstaden
Apopleksi o [ ] [ ] (] () D o o Region Midtjylland
Diabetes . . ' . ' Region Nordjylland

' ' . . . Region Sjalland

Hjerter . . ' . ' . Region Hovedstaden
Hoftelknz [ ] [ ) o [ ) o ] [ ) [ ] Region Nordjylland
Prostatakraft . . . . . ' . . Region Syddanmark

. Har arbejdet med element/rammebet. . Har pabegyndt arbejde med element/rammebet. Har ikke arbejdet med element/rammebet.

Figuren illustrerer, at alle delprojekter har vaeret gennem udvalgelse af effektmal
og afgransning af patientforleb. Tilsvarende har alle delprojekter arbejdet med

datakilder, serligt patientrapporterede oplysninger, enten fordi data allerede var
tilgeengeligt, eller fordi der har varet behov for at indsamle sddanne oplysninger.

Hofte/kna samt til dels apopleksi, diabetes, hjerter og prostatakraeft har desuden
arbejdet med risikojustering af resultater i forbindelse med sammenligning
mellem forskellige enheder. Herunder har der varet szrligt fokus pa behovet for
avanceret risikojustering, og nadvendigheden heraf i forbindelse med
sammenligning pa individniveau og for sterre patientgrupper.

Delprojekterne har alle veeret i dialog om fordele og ulemper ved ressource- og
omkostningsopgarelser i forbindelse med effektmal. Med udgangspunkt i det
arbejde, der er foregaet sidelobende med projektet om brug af den nationale
omkostningsdatabase, har delprojekterne generelt valgt at tage afseet i
omkostningsdatabasen. Det har ikke veeret muligt at opna praktisk erfaring i
projektets periode, da projekterne ikke i tide har faet adgang til
omkostningsdatabasen. Apopleksi-projektet har fra oktober 2018 faet adgang til
omkostningsdatabasen pa Forskermaskinen i Sundhedsdatastyrelsen, og der
arbejdes pa nuvarende tidspunkt med at fa erfaringer med anvendelsen af den.
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Diabetes-projektet har gjort erfaringer med bottom-up omkostningsmetoden
Time-Driven Activity Based Costing. Modellen er udarbejdet med udgangspunkt i
lokale data4, og der arbejdes med at teste metoden i en klinisk kontekst.

Delprojekterne har tilsvarende arbejdet med rammebetingelserne, der skal vare
pa plads for at arbejde mere systematisk med vaerdibaseret sundhed. Der har
primeert vaeret fokuseret pa de juridiske barrierer for adgang til og anvendelse af
data til understottelse af de definerede effektmal. Disse barrierer har saledes
begranset mulighederne for at opna konkrete erfaringer med brugen af effektmal
i den kliniske hverdag.

Erfaringerne med adgang til data bygger pa en fokuseret falles indsats pa tvaers
af delprojekterne, hvor som tidligere naevnt er inddraget bade regionale jurister
og ekstern juridisk bistand. Erfaringerne er saledes omfattende, enslydende og et
solidt grundlag for anbefalinger til det videre arbejde.

Delprojekterne har sidst erfaret behovet for klinisk forankring, der har vearet helt
centralt for fremdriften i projekterne. De konkrete erfaringer hviler saledes pa, at
klinikerne oplever en reel nytte af arbejdet med seerligt effektmal. Dertil viser
erfaringerne, at der er stort behov for samspil mellem klinikere, administratorer
og ovrige aktorer, som alle bidrager til det samlede patientforleb — og som alle er
vigtige for planleegning, gennemforsel og opfelgning pa patientforlabet.

Som det fremgar har alle delprojekter opnaet en raekke faelles generelle
erfaringer, men de enkelte delprojekter udemaerker sig ogsa ved at have udviklet
sarlige lgsninger og har forskellige ambitioner i forhold til det videre arbejder.
Dette er praesenteret nedenfor.

Figur 6: Karakteristika for de enkelte delprojekteris

De syv delprojekter er kendetegnet ved forskellige tilgange og fokus og har dermed ogsda
forskellige behov i forhold til det videre forleb. Nedenfor er de vigtigste karakteristika
gengivet for hver af de syv delprojekter:

* Angst og depression (Region Hovedstaden): Projektet har i projektperioden haft
seerlig fokus pa at udvikle det eksisterende analyseveerktoj, Behandlingseffekt, sa
anvendelsen af effektmdlsdata kan udvides til at daekke sdGvel den kliniske dagligdag og til
ledelsesformdl. I det videre arbejde fokuserer projektet pd udbredelse og anvendelse af
Behandlingseffekt til flere centre og flere patienter, og brugen af data i klinikken og til
ledelsesformdl, herunder benchlearning

» Apopleksi (Region Midtjylland): Projektet har i projektperioden haft seerlig fokus pa
at indsamle klinisk rapporterede patientoplysninger vedr funktionsevne og trivsel i
samarbejde med RKKP. Derudover har projektet arbejdet med kompositindikator for
analyser af bl.a. sammenhang mellem effekt og omkostninger. I det videre arbejde

14 g Bilag C om diabetes-projektet for yderligere beskrivelse.
15 se Bilag C for detaljeret beskrivelse af de syv delprojekter
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fokuserer projektet pd anvendelse af data om effektmdl og omkostninger, herunder
brugen af et analysevaerktaoj

*» Diabetes (Region Nordjylland): Projektet har i projektperioden arbejdet i to
sidelobende spor. Det ene spor har haft szrlig fokus pé udvikling af et test-veerktoj der
kan sammenstille bl.a. omkostninger og kliniske kvalitetsmdl til brug for fx
klinikledelserne. Det andet spor har igangsat et langsigtet klinisk forankret
forskningsprojekt (VBS PRO-DIA), som i projektperioden bl.a. har arbejde med udvikling
af en lasning for patientrapporterede oplysninger. I det videre arbejde fokuserer VBS
PRO-DIA projektet pa test af losningen for patientrapporterede oplysninger samt
videreudvikling af modeller og vaerktajer for verdibaseret diabetesbehandling

» Epilepsi (Region Sjzlland): Projektet har i projektperioden haft saerlig fokus pd,
hvordan der meningsfuldt kan foretages afgraensning af patientforleb for kroniske
patienter samt anvendelse af eksisterende PRO-data. I det videre arbejde fokuserer
projektet pa udfordringer med dataadgang, herunder inden for hvilke rammer, PRO-
data kan anvendes 1 udviklings- og ledelsesarbejdet

*  Hjerter (Region Hovedstaden): Projektet har i projektperioden haft szerlig fokus pa
at etablere en analysemodel, der er klinisk relevant, og som kan anvendes til vurdering af
effekten af behandlingen med udgangspunkt i patientens samlede forlob set over en 5
arig periode. I det videre arbejde fokuserer projektet pa indsamling af patientrelaterede
oplysninger, i regi af Sundhedsdatastyrelsens PRO-sekretariat, der kan understotte
anvendelse og udbredelse af vaerdibaseret hjertebehandling

*  Hofte/kna (Region Nordjylland): Projektet har i projektperioden haft szerlig fokus
pd, hvordan PRO -data kan anvendes som dialog- og beslutningsstotte, hvordan data kan
bidrage til at afdaekke effekten af behandlingen og endelig hvordan data kan danne
grundlag for analyser af "patients like me” med henblik pa at kvalificere sdvel
beslutningen om behandling som dialogen med patienten. I det videre forlob fokuserer
projektet pa indsamling af PRO-data i samarbejde med udvalgte kommuner, sa der kan
opnads feelles erfaring med patientbehandling og rehabilitering pd tveers af sektorer

» Prostatakrzft (Region Syddanmark): Projektet har i projektperioden haft szrlig
fokus pa at anvende eksisterende PRO-data til vurdering af effekten af behandling og
pleje. Dette er sket i taet samarbejde med RKKP. Delprojektet har sdledes faet adgang til
data via RKKP inden for rammen af kvalitetsarbejde. I det videre forloeb fokuserer
projektet pa behandling af indsamlede data med henblik pa at kunne praesentere
effektmal, herunder vurdere anvendelsesmulighederne af de eksisterenede PRO-data.

Samlet har delprojekternes arbejde bidraget med robuste erfaringer med centrale
dele af vaerdibaseret sundhed, men der udestar stadig at opna flere konkrete
erfaringer med, hvordan effektmal og resultaterne heraf kan anvendes i den
kliniske hverdag og til ledelsesmeessige beslutninger.

Det star dog klart, at bade regioner og sygehuse er opmarksomme p4, at skabe
viden om effekten af patientbehandlingen, og at denne ggede viden kan anvendes
i det daglige kliniske arbejde lokalt pa sygehusafdelinger, og pa tvers af regioner,
kommuner og praksis. I det folgende beskrives de vigtigste erfaringer med
grundelementer, rammebetingelser og kulturforandring. Herunder gives
konkrete eksempler pa erfaring og leering fra de forskellige delprojekter.
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4.3. ERFARINGER MED GRUNDELEMENTER

I det folgende beskrives de vigtigste erfaringer omkring grundelementerne, som
er indsamlet i delprojekterne: behovsafklaring, effektmal, patientforleb, data i
form af patientrapporterede oplysninger, risikojustering og erfaringer med
opgoerelser af ressourcer og omkostninger.

4.3.1. Governance

Erfaringerne fra delprojekterne viser, at hvis arbejdet med vardibaseret sundhed
skal forankres i den kliniske hverdag og danne grundlag for dialog pa tvears af
sektorer, skal projektet organiseres derefter. Det betyder, at der skal opsettes en
governance, der tager hensyn til klinisk forankring, involvering samt mandat og
ledelsesmaessig support.

Klinisk forankring

De delprojekter, der fra starten har veret klinisk forankret, er ogsa de projekter,
hvor fremdriften har veret tydeligst. Den kliniske forankring sikrer, at arbejdet
med effektmal tager udgangspunkt i de konkrete behov, som de respektive
kliniske specialer arbejder med i dagligdagen, og opleves relevant.

Dermed kan de specifikke effektmal blive et naturligt supplement til det lobende
kliniske arbejde. Det sikrer, at udvikling af effektmal knyttes direkte til den
kliniske hverdag, og at resultater kan knyttes direkte til de konkrete arbejdsgange
for patientbehandlingen.

Involvering

Det har vist sig afgerende for arbejdet med effektmal, at de udvikles med fokus pa
nationale lgsninger pa tveers af regioner og sektorer med tydelig
patientinvolvering.

Det er en klar forudsetning, at de relevante regionale og nationale faglige miljger,
herunder klinisk faglige selskaber, reprasentanter for de kliniske
kvalitetsdatabaser, forskningsmiljeer og andre relevante interessenter involveres
i arbejdet, fx gennem arbejds- eller folgegrupper, hvor det er muligt at skabe den
fornadne konsensus om indhold og omfang af effektmal, datakilder mv.

Det er endvidere vigtigt at sikre tveersektoriel sammensatning af
deltagerkredsen, s der bliver en multidisciplinzr tilgang til udviklingen af
effektmal pa tveers af regioner, kommuner og praktiserende laeger, herunder pa
tveers af faggrupper. Omfanget af relevante faggrupper athanger af
patientpopulation og behandlingsomrade.
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Sidst er det afgarende at sikre patientinvolvering, da effektmalene (ogsa) tager
udgangspunkt i om behandling lykkes set fra patientens perspektiv. Erfaringerne
fra delprojekterne viser, at involvering af patienterne bidrager til at skeerpe
patientfokus. Ligesom det bidrager til, at de sundhedsfaglige losninger, herunder
sarligt om sporgeskemaer til indsamling af patientrapporterede oplysninger,
giver mening fra patientperspektivet. Det vigtigste er, at patienter involveres sa
tidligt som muligt, sa de er med i bade udvikling og test.

Mandat og support

Delprojekterne har sidst vist, at rammerne for arbejdet med effektmal skal vaere
pa plads. Der skal vare en klar ambition og mandat til, hvad man gnsker at
udvikle. Der skal vere tid og rum til at udvikle lgsningerne. Og der skal vare
budget og ressourcer til rddighed for at sikre den rigtige udvikling.

Laeringspunkter vedrgrende governance

Erfaringerne med governance kan opsummeres i folgende overordnede
leeringspunkter:

m Klinisk forankring: Udvikling af effektbaserede malinger skal vaere
klinisk forankret for at blive taet knyttet pa det fremadrettede, daglige
kliniske arbejde og udvikling

m Tvaerfaglig og tvaersektoriel involvering: Inddragelse af relevante
fagpersoner pa tveers af regioner og sektorer sikrer fremtidigt ejerskab til
losninger i det daglige, kliniske arbejde fremadrettet

m Patientinddragelse: Tidlig patientinvolvering sikrer, at effektbaserede
malinger bliver veerdifulde for patienterne samtidig med, at ejerskab til fx
PRO-malinger skarpes. Dette er ligeledes medvirkende til at sikre kvaliteten
af losningerne, herunder at patienterne involverer sig i et kontinuert
(livslangt) kroniske forlgb

m Tydeligt mandat: Der skal vare ledelsesopbakning til, at udvikling af
effektmal prioriteres

m Budget og ressourcer skal falge ambitionen: Der skal vare de rette
gkonomiske og tidsmaessige ressourcer til at udvikle effektbaserede
malinger, sa de laves grundigt og sikrer bred involvering og ejerskab. Det er
en investering pa den korte bane, men det vil have vardi, safremt det bliver
til landsdaekkende og tveersektorielle lgsninger pa sigt.

4.3.2. Behovsafklaring

Behovsafklaringen i delprojekterne har afdaekket en vaesentlig forskel mellem det
kliniske og det ledelsesmaessige perspektiv pa veerdibaseret sundhed. Behovene
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er forskellige athangigt af, hvor man befinder sig i organisationen, og hvilke
typer opgaver man skal lgse. Mens klinikere eftersperger information om deres
patienter og information til forbedringsarbejde i klinikken, har man i en
ledelsesfunktion mere behov for overordnede resultater, der viser om der sker
forbedringer pa et overordnet plan og gerne med mulighed for at sammenligne
sig med andre afdelinger, sygehuse eller regioner.

For bade det ledelsesmaessige og kliniske perspektiv gaelder det, at der skelnes
mellem operationelle og strategiske behov, som viden om effekt og omkostninger
kan understotte.

Projektet har saledes afdekket to gange to dimensioner, som viser de primaere
anvendelsesbehov. Forste dimension er den relevante malgruppe: klinisk
perspektiv eller ledelses perspektiv. Anden dimension er det relevante formal:
operationelt formal eller strategisk formal:

m Malgruppen:

— Klinisk: Den kliniske dimension handler om, hvordan klinikere kan
forbedre det kliniske arbejde og herigennem lofte veerdien for patienten

— Ledelse (administrativ): Den administrative ledelsesmaessige
dimension handler om, hvordan ledere pa alle niveauer kan understotte
den kliniske udvikling og samtidig have fokus pa at balancere mal og
ressourcer savel inden for som pa tveers af organisatoriske enheder
(afdeling, hospital, region).

m Formalet:

— Operationelt: Den operationelle dimension handler om, hvordan
medarbejdere og ledere i dagligdagen kan fa nye og supplerende
informationer og tilbagemeldinger til at tage endnu bedre — mere
informerede — beslutninger, der understotter patientbehandlingen, med
udgangspunkt i veerdien for den enkelte patient. Det kan veere besvarelse
af spergsmal som; Skal patienten opereres, er det veerdiskabende for
patienten? Er der saerlige eksterne forhold, der skal tages i betragtning
inden patientbehandlingen tilretteleegges? Det operationelle perspektiv er
primeaert kortsigtet

— Strategisk: Den strategiske dimension handler om, hvordan
medarbejdere og ledere kan udvikle det samlede sundhedsvasen i en
retning, med saerligt fokus pa kontinuerligt at lofte veerdien for patienten
inden for de givne gkonomiske ressourcer. Det kan vare besvarelse af
spergsmal som; Hvordan er behandlingens effekt samlet set for alle
patienter? Hvilke indsatsomrader bor der arbejdes med? Er der enheder,
som andre kan leere fra? Det strategiske perspektiv er primeert langsigtet.
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De primare anvendelsesbehov er illustreret i nedenstaende figur:

Figur 7: Anvendelsesbehov, vaerdibaseret sundhed

Operationelt dimension (kort sigt) Strategisk dimension (lang sigt)

Dagligt klinisk arbejde i direkte dialog | Klinisk forankret udviklingsarbejde

med patienter .
P Behov for at kunne vurdere behandlingens

Behov for at kunne tage bedre effekt samlet set for alle patienter. Behov for at
beslutninger i forholdtil behandlingen veerktgjet kan give svar pa, hvilke
Klinisk (omfang og indhold) med hjaelp af indsatsomrader der ber arbejdes med.
dimension informationer. Ex:
Fx: . Sammenligne egen behandling over tid
. Beslutningsstetteveerktgj / . Sammenligne behandling pa tveers af
dialogstatte /visitationsstatte hospitaler og regioner
. Prasdiktionsmodel . Dialog pa tvaers af sektorer

Hyppig opfelgning pa ledelsesniveau | Langsigtet udviklingsarbejde pa ledelses og

. . administrativt niveau
Behov for - i den Igbende drift - at kunne

forholde sig til resultatet af behandlingen, | Behov for at kunne vurderer effekt i forhold til
herunder om behandlingen lever op til de | ressourceforbrug. Behov for informationer til

gnskede standarder og mal for kvalitet, planlaegning og kapacitetsjusteringer pa
Ledelses- effekt og omkostningsniveau. lzengere sigt.
dimension
Fx: Fx:
. Lebende . Arlig planlzegning af kapacitet
evaluering/manedsopfglgning . Arlig ressourcestyring
. Grundlag for forbedringsarbejde og| e Sammenligning af ressourceforbrug over
afklaring af indsatsomrader tid og pa tveers af regioner
. Dialog pa tvasrs af sektorer

Figuren viser de forskellige perspektiver og dimensioner, som er relevante at tage
i betragtning, nér veerdibaseret sundhed, serligt brugen af effektmal, vurderes i
forhold til anvendelsesbehovet. Det har gennem hele projektet vaeret nyttigt at
illustrere disse forhold, nir anvendelsesmuligheder og erfaringer har vaeret
diskuteret og indsamlet i delprojekterne.

Leeringspunkter vedrgrende behovsafklaring

Erfaringerne med behovsafklaring kan opsummeres i folgende overordnede
leeringspunkter:

m Tidlig afklaring: Vaerdibaseret sundhed er et sammensat koncept, og
derfor ber man vare tydelig om, hvilket del af konceptet, man gnsker at
arbejde med. Det er saledes vigtigt, at projekter, som arbejder med
vaerdibaseret sundhed tidligt afklarer, hvad formalet og ambitionsniveauet
skal veere for arbejdet. Er ambitionen med verdibaseret sundhed at kunne
arbejde i den kliniske dagligdag med fx beslutningsstette og
pradiktionsvarktgjer? Eller er det derimod i hgjere grad et behov for mere
langsigtede losninger, der kan understotte det kliniske udviklingsarbejde og
den overordnede planlaegning og ressourcestyring, der gnskes
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imadekommet? Det ene formal udelukker ikke det andet, men en tidlig
fastsattelse af projektets ambitionsniveau og mal er vigtig og bidrager til at
oge sandsynligheden for succes

m Beslutningsstette: De identificerede effektmal imedekommer et hidtil
udakket klinisk behov for beslutningsstette. De bidrager til gget klinisk
indsigt i effekten af behandlingen og supplerer eksisterende
ledelsesinformation og beslutningsstatte godt

m Praesentation: Det har vist sig vigtigt, at forholde sig til forskellige eansker
til, hvordan effektmal skal prasenteres. Klinikerne gnsker typisk at fa mere
detaljeret viden om resultater, som kan bruges i den konkrete
patientbehandling og til kvalitetsudvikling pa deres eget
behandlingsomréade. Mens ledelserne og det administrative personale i
hgjere grad ensker at fa praesenteret et overordnet og forenklet billede af
resultaterne, sa det bliver muligt at f4 overblik over udviklingen pa
patientgrupper. Enkelte delprojekter har efterspurgt et samlet
“kongeeffektmal” med henblik pa at fa et samlet mal for effekten for hvert
sygdomsomrade. Andre har peget p4, at aggregering kan forega ved at vise
en samlet indikator for “andel af effektmal, der er overholdt” eller alternativt
et effektmal for "all or none”

m Vidensdeling: Projekterne har en meget positiv indstilling til, at arbejdet
med vaerdibaseret sundhed giver mulighed for vidensdeling pa tvaers af
afdelinger, hospitaler, regioner og sektorer for sa vidt angar
ambitionsniveau, effektmal resultater, organisering, ressourceforbrug mv.

4.3.3. Effektmal og patientforlab

Som beskrevet indledningsvist har det samlede projekt primaert fokuseret pa
effektdelen af vaerdibaseret sundhed. Effektmal skal bidrage til at “méle” om
behandling af patienten har givet patienten den gnskede effekt. Effektmal er
definitorisk forskellige fra fx procesmal, hvor effektmal handler om at kunne
male direkte pa effekten af en behandling (fx PRO spergsmal om funktionsevne),
mens procesmal handler om at méle pa processer, der leder hen til effekt (fx
ventetider, hvor stor en andel, der far en given behandling eller undgar
genindlaeggelse o.1.). I valget af konkrete effektmaél og tilknyttede indikatorer i de
syv projekter har det imidlertid veeret vigtigst at sikre, at malene giver klinisk (og
patientmaessig) relevans i forhold til at vurdere om der opnas effekt med
behandling og pleje. Ligeledes har gnsket om at anvende eksisterende datakilder
sat nogle begransninger pa mulighederne for effektmal. Der kan i den
sammenhang vare valgt mal, der definitorisk forstand er procesmal og ikke
effektmal. Dette delafsnit behandler effektmal, tilpasning af patientforlab til
effektmal, og sidst behovet for risikojustering ved sammenligning mellem
enheder.
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Effektmal

Det har vaeret tydeligt i delprojekterne, at seerligt klinikere har en storre
eftersporgsel efter effektmal, som kan indga i bade behandling og det labende
kvalitetsarbejde. Saledes arbejdes der allerede i dag med proces- og kvalitetsmal,
samt nogle former for effektmal. Nye typer af effektmal, seerligt baseret pa
patientrapporterede oplysninger, kan bidrage med yderligere viden, der kan
benyttes i behandlingssituationen — og eventuelt lafte det lobende
forbedringsarbejde.

Eksempler pa mal til veerdibaseret sundhed er illustreret i nedenstaende figur.

Figur 8: Mal for vaerdi for patienten apopleksi

Effektmal Beskrivelse

Overlevelse At behandlingen bidrager til at patienten overlever den akutte apopleksi

At patienten oplever feerrestmulige komplikationer som fglge af

Komplikationer behandiingen

Ikke-planlagt genindlaggelse| At patienten undgar ikke-planlagte genindleeggelser efter behandlingen

At vise antallet af kontakter patienten har haft med almen praksis efter

Kontaktmed almen praksis behandlingen (relateret til sammenhaeng med praksis)

At behandlingen bevirker, at patientens funktionsniveau ikke forvasrres

Funktionsniveau efter den akutte apopleksi

Trivsel At patientens trivsel ikke forvaerres efter den akutte apopleksi

Genoptraning At patienten oplever at fa udbytte af sin genoptraening

Figuren viser de effektmal, som er udviklet i forbindelse med delprojektet
vedregrende apopleksi, og indeholder bade effektmal, som allerede anvendes (fx
overlevelse), og nye typer af effektmal baseret pa oplysninger fra patienter (fx
trivsel). Effektmaélene er som tidligere beskrevet udviklet med afseet i ICHOM-
standarder, og efterfglgende tilpasset en lokal dansk kontekst.

Bred involvering, styrket patientfokus

Delprojekternes involvering af en bred interessentkreds, herunder patienter samt
reprasentanter fra patientforeninger, praksissektor og kommuner, har bidraget
til at styrke bade det patientnare fokus og det samlede patientforlgb.

Den brede involvering har dokumenteret en interesse for opfelgning pa effekt,
ikke kun blandt klinikere, men ogsa en raekke andre relevante interessenter i
sundhedssektoren. Der er helt overordnet skabt en konsensus blandt klinikere og
andre interessenter: patientfokus skal styrkes, og der skal folges op pa
behandlingseffekt med et bredere sigte end tidligere.

Skiftet mod et mere tydeligt patientfokus illustreres bedst ved, at en storre andel
af de udvalgte effektmal — de mal som den samlede gruppe vurderede bedst egnet
til at beskrive effekten set fra patientens perspektiv — er baseret pa netop
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patientrapporterede oplysninger om helbredstilstand, trivsel, funktionsevne og
lignende. Dette er illustreret i nedenstaende figur.

Figur 9: Effektmal, baseret pa patientrapporterede oplysninger

Effektmal baseret pa Indikatorer, andel baseret pa

patientrapporterede patientrapporterede
oplysninger oplysninger

Figuren viser, hvordan de enkelte delprojekter har defineret effektmaél, der er
baseret pa indsamling af oplysninger fra patienter. Oplysninger som typisk ikke
er indsamlet tidligere og anvendt i bdde behandlingsbeslutninger, og det loabende
kvalitetsarbejde. Det skal bemaerkes, at flere delprojekter forventeligt havde
defineret yderligere effektmal, hvis flere patientrapporterede oplysninger allerede
blev indsamlet.

To af delprojekterne har som tidligere beskrevet arbejdet med effektmal gennem
flere ar. Det geelder delprojekterne vedr. hofte- og knaeoperationer i
Ortopadkirurgisk afdeling i Region Nordjylland, samt behandling for angst og
depression i Region Hovedstadens psykiatri. Begge delprojekter arbejder med
effektmal som en fast og naturlig del af patientforlgbet, og danner grundlag for
den kliniske beslutning i forhold til valg af behandling.

Leeringspunkter vedragrende effektmal

Samlet har delprojekterne vist, at der er eftersporgsel efter nye typer af effektmal,
men ogsa at der er mange forskellige perspektiver pa effektmal. Erfaringerne med
effektmal kan opsummeres i folgende laeringspunkter:

m Patientinddragelse: Inddragelse af patienter bidrager til at balancere
mellem det kliniske og patientnaere fokus — der skabes pé sin vis et mere
helhedsorienteret perspektiv pa patientbehandlingen

Inddragelse af gvrige interessenter: Inddragelse af gvrige interessenter
fra en bredere kreds af klinikere, repraesentanter fra kommuner, praksis og
lignende bidrager til at afspejle det fulde (tvarsektorielle) patientforlab i
forbindelse med udvikling af effektmal — der fokuseres ikke kun sneavert pa
effekten af den sygehusspecifikke del af patientbehandlingen
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m Udgangspunkt i internationale standarder: Internationale standarder
kan med fordel danne grundlag for definition af effektmal (tilpasset dansk
kontekst), sd@ metode og mal allerede er videnskabeligt testet og verificeret

m Datatilgeengelighed: Der bor i forbindelse med definition af effektmal
tages kritisk hensyn til datagrundlaget, herunder om data findes og der er
adgang til dem, fx patientrapporterede oplysninger (dette behandles
yderligere i senere afsnit).

Patientforlgb

Delprojekterne har arbejdet med meget forskellige behandlingsomrader og deraf
folger ogsa forskellige typer af hensyn og udfordringer i forhold til at definere
patientforlgb. Samtlige delprojekter har brugt tid pa at definere patientgrupper
og afgranse patientforlgb, herunder forholde sig til patientforleb pa tvaers af
sektorer, og hvordan effekt males i sdidanne tvarsektorielle forlgb.
Delprojekterne har i det videre arbejde fokuseret pa den eller de dele af
patientforlgbet, som foregar pa de involverede afdelinger og hospitaler, men som
senere kan udvides til at involvere andre aktorer.

Erfaringerne viser generelt, at oget fokus pa effekt for patienten (den
vaerdibaserede tilgang) medforer et skaerpet patientfokus; Er der fuld
sammenhang mellem patientgruppe, behandling og effekt i form af veerdi for
patienten? Et godt eksempel er delprojektet vedrerer hjertesygdomme, hvor
projektet har veeret en loftestang til at skifte det traditionelle fokus pa effekt af
behandling ud med veerdi — eller effekt — i et patientperspektiv. Forlgbet er
illustreret nedenfor.

Figur 10: patientforlgb for iskeemisk hjertesygdom

1. Visitation 2. Udredning 3. Behandling 4. Rehabilitering
; Ansvarlig: sygehus
Ansvarlig — .
Almen praksis, Udredning 1a: tﬂ";‘:':g:;‘; og/eller almen praksis
sygehusafdeling eller Blodpraver og Opfelgning:
preehospital enhed (kun avrig Justering af

ved AKS) billeddiagnostik e —

Behandling 1: ]
ecl S Ansvarlig: Sygehus

og/eller kommune

Henvisning:
Symptomer +/-

EKG og Ekko Genoptrzening,

sygeplejefaglig
opfelgning:
Compliance

Udredning 1b: | Behandling 2:
KAG/Hjerte-CT CABG

Ansvarlig: Almen praksis
og/eller kommune

Behandling 3:
Medicinsk beh.

@vrig

rehabilitering

Tidligere har man som udgangspunkt fokuseret pa effekt af behandling et ar efter
ballonudvidelse med afsat i de kliniske databaser pa hjerteomradet. Arbejdet har
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imidlertid medfert et 2endret perspektiv pa patientforlgbet, hvor man nu
planlaegger at folge den enkelte patient i 5 ar efter behandlingsstart — uanset
hvilket patientforlgb patienten gennemgar. Dette fordi patienter som gentagne
gange oplever en iskaemisk hjertesygdom, vil se de behandlinger de modtager i en
sammenhaeng, og ikke som isolerede handelser.

Som en del af arbejdet med at definere patientforlab, er det blevet fremfort, at
brugen af effektmal alene er relevant i forhold til “simple” forleb med klart
afgreensede start- og slutpunkter. Det er eksempler som Martini Klinikken i
Hamborg, som alene fokuserer pa lokal prostatakreeft, eller delprojektet som
vedrgrer hofte- og knaeoperationer, som fremhaeves. Erfaringerne viser
imidlertid, at de delprojekter der primeert vedrerer kroniske patienter, har
formaet at afgreense bade patientforlgb og patientpopulationer, og dermed ogsa
forholde sig til effekt og vaerdi for patienten.

Problemstillinger omkring afgraensning

Der er naturligt en raeekke problemstillinger relateret til fastleeggelse af
patientforlab, szerligt hvad angér afgrensning af patientforleb i forhold til
behandlingsmetode, behandlingsomfang og efterfolgende sygdomsforlagb. Det er
sdledes vigtigt at afklare, hvordan det konkret definerede patientforleb er
afgraenset for at resultater og effektmal kan settes i rette kontekst.

Som eksempel kan fremhaves delprojektet vedreorende prostatakreeft, hvor det er
besluttet at afgranse patientforlgbet til lokal prostatakraeft behandlet ved
operation. Denne behandling udger kun en andel af det samlede patientforlab
relateret til lokaliseret prostatakreeft, hvor man alternativt kunne modtage en
medicinsk behandling eller kemoterapi. Effektmélene for lokal prostatakraeft
behandlet ved operation giver sdledes mening for en del af det samlede
sygdomsforlgb prostatakraft, men ikke for de dele, hvor behandlingen for
prostatakraeft er andet end operation.

Eksemplet illustrerer behovet for kritisk stillingtagen, nar der skal arbejdes med
afgreensning af patientforlgb til patientgruppen, patientforlgb og direkte
sammenhang til effektmal. Denne problemstilling er tilsvarende relevant i
forhold til forleb uden for hospitalet, og mere komplicerede og uklare forlgb, hvor
patienter parallelt behandles for konkurrerende lidelser.

Et andet eksempel er delprojektet vedrerende angst og depression, der forholder
sig til konsekvensen ved frafald af patienter under behandlingsforlgbet. Her er
patientforlgbet afgraenset til ambulant behandling af ikke-psykotiske lidelser,
hvor der erfaringsmaessigt sker frafald af patienter undervejs. Det vil alt andet
lige pavirke effektmalene. Delprojektet forholder sig saledes til den samlede
behandlingseffekt, under hensyntagen til netop denne afgarende faktor.
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Laeringspunkter vedrgrende patientforlgb

Erfaringerne med afgraensning af patientforlgb, sa arbejdet med effektmal bliver
relevant og meningsfuldt, kan opsummeres i fire overordnede leeringspunkter,
der er tat relateret til hinanden. De to forste leeringspunkter relaterer sig til
tolkningen af behandlingseffekt, mens de to sidste leeringspunkter relaterer sig til
den reelle ssmmenhang mellem patientforlgb og effektmal:

m Forstaelse af patientforleb: Det er afgorende, at det er klart om hele
eller kun en delmangde af patientforlabet er relateret til specifikke
effektmal. Er et givet effektmal kun relevant for dele af patientforlgbet?

m Selektionsbias: Det er afggrende, at det ikke kun er de patienter med de
bedste forudsatninger for reel effekt, som medtages i en given
patientgruppe. Vurderer vi den reelle effekt af behandlingen, eller
overvurderes effekt?

m Kausalitet: Det er afgerende at forsta kausaliteten mellem patientforlgb og
effekt. Er der klar (entydig) sammenhaeng mellem behandling og effektmal,
og kan resultater anvendes i det videre arbejde?

m Samlet vurdering: Det er afgarende at forsta, hvor pracist patientforlebet
relaterer sig til patientens samlede tilstand. Har patientforlgbet kun delvis
indflydelse pa patienten samlede tilstand og oplevelse af behandling?

Risikojustering

Gennem hele projektforlgbet, og blandt alle delprojekterne, har seerligt
muligheden for sammenligning af resultater — forskelle i effektmal — veeret
diskuteret. Det gaelder specifikt, nar forskelle i effektmal skal anvendes i det
videre kliniske kvalitetsarbejde. Der kan siledes vaere behov for, at benytte
statistiske metoder til at sikre, at effektmal reelt er sammenlignelige mellem fx
afdelinger, sygehuse og regioner — der kan vare behov for risikojustering.

Erfaringerne fra delprojekterne viser, at der kan vare forskellige holdninger til,
hvorvidt og hvordan resultater kan sammenlignes pa tvers af populationer og
deraf organisatoriske enheder. Det vil sige, hvordan resultater kan eller skal
risikojusteres for at veere anvendelig til sammenligning, og dermed bidrage til
leering pa tveaers af de involverede organisatoriske enheder (og reelt ogsa de
enkelte klinikere).

For de fleste klinikere er det afgarende, at resultater risikojusteres pa et
‘tilstraekkeligt’ niveau, og i forhold til den specifikke sammenligning. Det kan
vaere i dialogen om effekten af den enkelte patients behandling, eller i forbindelse
med sammenligning af behandlingsresultater pa patientpopulationer mellem fx
hospitaler og regioner. Nedenstaende figur illustrerer forskellige tilgange til
risikojustering.
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Figur 11. Risikojustering — hvad er vigtigt?

Der er mange metoder til risikojustering. Der kan ikke opstilles en entydig formel op for,
hvordan man skal risikojustere. Metoderne spzender lige fra 1) ikke at justere overhovedet, 2)
simpel kon- og aldersstandardisering, 3) justering for ken, alder samt udvalgte
risikofaktorer, fx ko-morbiditet til 4) omfattende risikojustering, der inkluderer avanceret
statistisk metode og analyse til at fjerne al ikke-relevant "stoj”.

Et vigtigt udgangspunkt for at finde den mest hensigtsmaessige metode er at tage
udgangspunkt i, hvad er det for et sporgsmdl, der onskes svar pd?”, og hvad medforer det af
naturlige justeringer. Der er fx forskel pd at sporge om 1) "Hvad er den overordnede forskel
pa effekt af apopleksibehandlingen mellem Region Hovedstaden og Region Midtjylland?” Og
at sperge om "Hvad er forskellen pa effekt af apopleksibehandlingen mellem patienter uden
ko-morbiditet med patienter med ko-morbiditet?” Hvor forstnaevnte analyse ikke
nodvendiguvis skal korrigeres for ko-morbiditet, sd skal sidstnaevnte korrigeres herfor.

Vigtigheden i at afdzekke det rette niveau for risikojustering ligger i problemstillingen, at
bade en for lille risikojustering og en for stor risikojustering medforer risiko for skaeve
resultater. I forhold til at skulle anvende sammenligning af resultater i bade en klinisk og
ledelsesmaessig sammenhaeng, er det afgorende, at beslutninger ikke traeffes ud fra forkerte’
resultater og derfor er det nadvendigt med et rimeligt niveau af risikojustering.

Delprojekterne har vist, at der er en generel enighed om at afveje gnsket om en
simpel metode pa den ene side, og pa den anden side kravet til at resultater reelt
er sammenlignelige. Dette afspejler sig saerligt i forskellen mellem et klinisk og en
ledelsesmassig synsvinkel, og er illustreret i nedenstaende figur.

Figur 12. Forskellige syn pa risikojustering fra en klinisk og
ledelsessynsvinkel

Sterre behov for Mindre behov for
risikojustering risikojustering

Staerre fokus pa Staerre fokus pa
evidens trends og generelle
konklusioner

Kliniske beslutninger

(patientnazrt, = Ledelsesbeslutning

prioritering mellem er (Benchlearning

patienter) prioritering mellem
afdelinger)

Figuren viser, at der fra et ledelsesperspektiv ikke er brug for detaljeret
risikojustering, hvor hgj frekvens af data, samt trends og generelle konklusioner
er vigtigere. Derimod er evidens og reel sammenligning vigtigere i et klinisk
perspektiv, hvilket netop fordrer en mere pracis og grundig risikojustering.

Laeringspunkter vedrgrende risikojustering

Erfaringerne med behovet for risikojustering kan opsummeres i folgende
leeringspunkter:
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m Risikojustering ngdvendigt: Risikojustering er relevant og naedvendigt,
saledes at effektmal og resultater af behandling sammenlignes pa et korrekt
og anerkendt grundlag — og derved kan bidrage til tvaergaende lering

m Enkelthed: Der er stor risiko for, at risikojustering bliver meget avanceret
og reelt forhindrer sammenligning, og hvor metode og resultater kan vaere
uklare for modtagerne. Der bar saledes findes et realistisk niveau for
risikojusteringen inden for de specifikke sygdomsomrader, og i forhold til
modtagere, der afvejer balancen mellem sammenlignelig og anvendelighed.

4.3.4 Data

Data og datakilder er 'grundstenen’ i arbejdet med veerdibaseret sundhed med
fokus pa effektmal. Delprojekterne har alle skulle forholde sig til, hvilke
datakilder som kan understatte de definerede effektmal. Dette delafsnit
behandler siledes de primare datakilder generelt, og specifikt
patientrapporterede oplysninger som kilde til nye oplysninger.

Datakilder

Der er en lang tradition for at indsamle data i det danske sundhedsvesen, det
galder eksempelvis Landspatientregisteret (LPR) og de kliniske databaser inden
for mange forskellige specialer. Der er sdledes et rigtig godt grundlag for
sundhedsdata, og bade LPR og de kliniske databaser anses desuden som varende
af hgj kvalitet. Delprojekterne har derfor haft et godt udgangspunkt for at
dataunderstotte de effektmal de har defineret, baseret pa eksisterende datakilder.

Erfaringerne fra delprojekterne viser imidlertid, at hvis de kliniske databaser skal
understgtte effektmal, er der behov for en hgjere opdateringsfrekvens. Som
beskrevet tidligere under behovsanalyse, er méalgrupper og behov forskellige, men
det er nadvendigt med en hgjere opdateringsfrekvens. Skal de kliniske databaser
fx bidrage til kliniske kvalitetsarbejde i dagligdagen, kan det veere nedvendigt
med mindst en ugentlig opdatering af data.

Flere af delprojekterne har desuden valgt, at anvende LPR i stedet for lokale data
fra de patientadministrative systemer. Det gor det muligt, at fa data fra flere
forskellige regioner opgjort paA samme made.

Samlet galder for de primare datakilder, at de er kendetegnet ved, at data alene
handler om den del af patientforlgbet, som foregar pa sygehusene. Alle
delprojekter er derfor stadt pa den samme forhindring, at der mangler data der
beskriver, hvad der sker i den del af patientforlgbet, som foregar i almen praksis
og kommune. For reelt at kunne folge op pa det samlede patientforleb mangler
der saledes en vigtig del af beskrivelsen for de forlgb, som krydser sektorgraenser
en eller flere gange.
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Leeringspunkter vedrgrende datakilder

Erfaringerne viser saledes, at der er behov for bade tilpasninger til det
eksisterende datagrundlag, de kliniske kvalitetsdatabaser, i form af hgjere
opdateringsfrekvens, samt en dedikeret indsats for at forbedre datagrundlaget i
béade primersektor og kommune. Leringspunkterne er:

m Kliniske kvalitetsdatabaser: De kliniske databaser kan vare centralt
omdrejningspunkt for arbejdet med effektmal, men det er afgerende, at data
indsamles og gares tilgeengelige med hgjere frekvens end pa nuvarende
tidspunkt. Der kan saledes veere behov for at &ndre en rakke processer i
forbindelse med vedligeholdelse af de kliniske databaser, hvis de mere
systematisk skal understotte arbejdet med effektmal

m Nye datakilder: Det er afggrende, at der igangsettes indsatser for at
forbedre datagrundlaget for de dele af patientforlobene der foregar i
primarsektoren og kommunerne, hvis arbejdet med effektmal skal veere
reelt deekkende for patientforlgbet. Det er evident, at handlinger der
pavirker effekten af behandlingen sker bade pa og uden for sygehuset (som
har vaeret primaert fokus i denne kontekst)

Foruden de primere eksisterende datakilder, er der som beskrevet eftersporgsel
efter patientrapporterede oplysninger, som en vigtig kilde til at beskrive effekten
af behandlingen set fra patientens perspektiv. Patientrapporterede oplysninger
eksisterer pa nuvaerende tidspunkt kun i begranset omfang inden for fa
sygdomsomrader. Dette behandles som serskilt nedenstaende.

Patientrapporterede oplysninger

Delprojekterne har pa forskellig vis arbejdet med patientrapporterede
oplysninger. Sarligt de to delprojekter i Region Nordjylland og Region
Hovedstaden har erfaringer med systematisk indsamling af disse oplysninger.

Delprojektet vedrerende behandling af angst og depression viser, at
patientrapporterede oplysninger er en vigtig kilde til to forskellige formal;
beslutningsstotte i forbindelse med behandling samt opfelgning pa effekt af
behandling. Det kan vere beslutning om, hvorvidt en given patient skal indkaldes
til kontrolbesog, eller patienten har opnéet den forventede effekt efter endt
behandling.

Patientrapporterede oplysninger baseres typisk pa spergeskema (fx udleveret i
ventevarelse eller elektronisk) eller direkte via interviews med klinikere.
Patienterne besvarer spergsmal om demografi samt selvoplevet helbred,
funktionsevne eller livskvalitet. Dette er illustreret i nedenstdende eksempel.

McKinsey & Company 42



Figur 13. Indsamling af patientrapporterede oplysninger, angst og
depression

Psykiatrisk Center Stolpegaarden i Region Hovedstadens Psykiatri har i flere Gr systematisk
anvendt patientrapporterede oplysninger i den psykoterapeutiske behandling af ikke-
psykotiske patienter med angst eller depression. Dette koncept er efterfolgende udrullet til
hele Region Hovedstadens Psykiatri.

Der er udviklet to spergeskemaer i tilknytning til patientforlobet. Det forste sporgeskema
besvares umiddelbart for forste samtale (behandlingsstart) og det andet sporgeskema
besvares umiddelbart for sidste samtale (behandlingsslut).

Forste sporgeskema giver dels svar pa (effektmal som) livskvalitet, symptombyrde,
bivirkninger og lignende, og dels grundlag for en baselinevurdering for den efterfolgende
behandling.

Andet sporgeskema giver ligeledes input til den konkrete samtale, men herudover giver det
mulighed for at vurdere patientens tilstand ved afslutning af behandlingen, og det giver svar
pda, hvorvidt laftet i patientens tilstand har vaeret tilstraekkeligt i relation til forventningerne
af behandlingens effekt.

Fremadprettet onskes det at udvide med et spergeskema, der udsendes et halvt ar efter endt
behandling for at afklare, om patienten kan fastholde tilstanden eller har oplevet tilbagefald.
Dertil planlaegges anvendelse af flere spargeskemaer i forbindelse med behandlingssamtaler
(et patientforleb bestar af flere samtaler udover forste og sidste samtale) for lobende at
kunne vurdere effekten undervejs, og give et input til eventuelle justeringer til behandlingen.

Proces for klinisk dataindsamling af patientrapporterede oplysninger

t=0 t+x t + x maneder Afslutning + 6
uger/maneder maneder
Afsluttende

Pakkeforiob For opstart Forste samtale Behandlingsforleb  samtale Opsamling
for psyko-
terapeutisk Henvisning . Skema
behandiing af . Amb. besog Behandling Amb. besag tilsendt
angst og
depression PROM skema PROM skema

udfyldes af udfyldes af

patient og af
lazge

patient og af
laege

Patientrapporterede oplysninger bidrager med ny viden

Delprojekterne har alle vurderet, at patientrapporterede oplysninger er afgerende
for at forsta patientens oplevelse af netop helbred, trivsel, funktionsevne og
lignende. Det skyldes, at der ikke kan falges op pa sddanne udtryk, uden at
patientens vurdering af egen sundhedstilstand inddrages. Patientrapporterede
oplysninger er derfor en central og ngdvendig del af den videre udvikling, hvis
man gnsker at understotte flere af de effektmal, som klinikere og patienter har
valgt som de vigtigste.

De enkelte delprojekter gnsker saledes at (videre-)udvikle patientrapporterede
oplysninger, og der er igangsat arbejde pa alle de involverede omrader, hvor der
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ikke i forvejen var udviklet lasninger. Dertil kommer, at flere delprojekter
samarbejder med det sdkaldte PRO-sekretariat i Sundhedsdatastyrelsen.

Anvendelse af patientrapporterede oplysninger i de konkrete delprojekter kan
opdeles i to forskellige spor:

m PRO-sekretariatet: Udgangspunkt i eksisterende landsdeekkende PRO-
data baseret pd PRO-sekretariatets arbejde — typisk indsamlet med fokus pa
beslutningsstatte, visitationsstotte mv.

m Specifikke lgsninger: Udgangspunkt i tidligere udviklede lasninger
relateret til specifikke behov for integration af patientinformationer — typisk
indsamlet med fokus pa svar pa effekt.

Nedenstdende figur illustrerer de forskellige udgangspunkter og gnsker til
anvendelse af patientrapporterede oplysninger for de enkelte delprojekter, og
hvor langt delprojekterne er med indsamling af data.

Figur 14. Oversigt over PRO-lgsninger og formal for indsamling

F

Angst og H'érter Data findes
[?epressnon ( [1) HRD)" (+3 ar)
...................................... Hofteﬂ(na
Epilepsi : : Data findes
Prostat : (1-3 ars data)
rostata- .
: Data findes
Apopleksi (<1 ars data)
.................................................. Ingen data
Diabetes Dataindsam-
ling i gang
Hjerter* Ingen data
: : Dataindsam-
ling ej startet
- . v
Udviklet med fokus Udviklet med Udviklet med fokus  uigangspunkt  dansk hro:
pa beslutningsstatte,  fokus pa begge P2 at vurdere Chir det of Setlandsdmkhunde
visitation o.l. anvendelser effekt/outcome PRO-sekretariats projekt.

Erfaringerne viser, at delprojekterne sgger at anvende patientrapporterede
oplysninger bade i forbindelse med beslutningsstatte og vurdering af effekt, hvor
de hidtidige lasninger, udviklet i regi af PRO-sekretariatet, typisk fokuserer pa
visitations- og beslutningsstatte alene, herunder om en patient har brug for et
ambulant kontrolbesog eller ej.

For at understotte det fremadrettede arbejde med veerdibaseret sundhed er der
brug for, at der ligeledes fokuseres pa effekt af behandlingen. Det fremgar ogsa af
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erfaringerne fra de delprojekter, som endnu ikke arbejder med
patientrapporterede oplysninger, men som forbereder arbejdet. Der er saledes
stort fokus pa at sikre bade bredde og ensartethed, saledes at patientrapporterede
oplysninger kan anvendes til begge formal. Erfaringerne har ligeledes vist, at de
delprojekter som har arbejdet med patientrapporterede oplysninger i leengere tid,
har gode erfaringer med at anvende spergeskemaer, som er international anvendt
og forskningsmeessigt funderet.

Konkret er der indsamlet patientrapporterede oplysninger i delprojekterne
vedrgrende hofte- og knaeoperationer, prostatakraeft, epilepsi samt angst og
depression. De gvrige delprojekter har gennem projektperioden igangsat arbejdet
med indsamling af data, og forbereder anvendelsen heraf i det kliniske arbejde.

Samarbejde med RKKP

For delprojektet vedrorende apopleksi galder, at arbejdet med
patientrapporterede oplysninger sker i samarbejde med Regionernes Kliniske
Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP). Det er formaélet, at patientrapporterede
oplysninger pa sigt skal kunne indbygges i kvalitetsdatabasen pa omradet, og
tilknyttes Dansk Apopleksiregister.

Nedenstdende beskrives samarbejdet mellem delprojektet og RKKP i forbindelse
med indsamling og anvendelse af patientrapporterede oplysninger.

Figur 15. Indsamling af patientoplysninger, apopleksi

Da delprojekt apopleksi startede i fordret 2017 med fastlaeggelse af patientforlob og effektmal
var der et onske fra bade ekspertgruppe og delprojektgruppe om, at indsamling og
anvendelse af patientrapporterede oplysninger ville kunne bidrage med afgerende ny viden
til at vurdere effekten af behandling for apopleksi.

Det blev i lobet af 2017 besluttet, at der skulle igangseettes et pilotprojekt med indsamling af
data om trivsel og funktionsevne. Pilotprojektet udarbejdes i samarbejde med RKKP og
gennemfores som interviews med patienter, der har varet indlagt med en akut apopleksi.
Disse selvoplevede vurderinger af trivsel og funktionsevne indsamles for to hospitaler i
Region Midtjylland (Arhus Universitetshospital og Hospitalsenheden Vest) i en periode i
2018. Informationerne registreres i en database i tilknytning til Dansk
Apopleksiregister/RKKP.

Formalet med pilotprojektet er grundleeggende at vurdere veerdien af de
patientrapporterede oplysninger i den kliniske sammenhang, seerligt i forhold til
ressourceindsatsen ved netop indsamlingen af oplysningerne gennem interviews
med hver enkelt patient.

Udover apopleksi har prostata projektet arbejdet pa at fa adgang til data i
samarbejde med RKKP. Det lykkedes projektet at fa adgang til data under
kvalitetsarbejde-formaélet i Sundhedsloven ultimo oktober 2018. Der er givet
adgang til PRO-data for OUH for prostata-patienter og disse oplysninger er
udleveret til RKKP, som sammenkeorer det med Prostata Cancer databasen.
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Leeringspunkter vedrgrende patientrapporterede oplysninger

De samlede leeringspunkter med patientrapporterede oplysninger pa tvears af
delprojekterne kan beskrives som fglgende:

Baseline: Det er vaesentligt at skaffe en baselinemaling for at have et bedre
grundlag for at vurdere effekten af en given behandling. Dette er mere
simpelt for patienter, hvor behandling er mulig at planlaegge, dvs. hvor der
er et ikke-akut forlgb (fx hofte- eller knaoperation) frem for et akut forlgb
(fx akut hjerteoperation)

Patientens egen vurdering: Patientrapportering forudsaetter patienterne
er i stand til at svare, herunder vurdere egen situation og effekt af
behandling. For flere patientforlgb er dette ikke entydigt opfyldt. Det gaelder
fx i forbindelse med apopleksipatienter, &ldre demente patienter og
lignende

Klinisk indsamling: Visse patientgrupper, og deraf visse spergsmal og
vurderinger, forudsetter, at det er klinisk personale, der har direkte ansvar
for indsamling af oplysninger (modsat fx mere automatisk indsamling af
oplysninger, der ikke tilgar klinisk personale direkte). Det galder i
situationer, hvor patienter angiver fx smerte eller bekymringer over eget
helbred, og hvor der skal vaere sikkerhed for klinisk handling

Systematisk indsamling: For at vurdere effekten af en given behandling,
kan der vare behov for indsamling af oplysninger fx 12, 1, 2 eller 5 ar efter
behandlingens start. Det kan vaere vanskeligt at indsamle disse oplysninger,
sarligt hvis patienterne oplever sig raske og derfor ikke er interesseret i at
folge op pa et sygdomsforlgb de har overstaet. Det forudsetter derfor en
systematisk opfelgning, at indsamle de gnskede data. Martini Klinikken i
Hamborg seger eksempelvis at lose dette ved, at oplyse patienterne om
vigtigheden for disse oplysninger i forhold til forskning og lebende
kvalitetsudvikling af behandlingen

Ressourceindsats: Det rette niveau for indsamling af patientrapporterede
oplysninger skal vurderes for det enkelte patientforleb, herunder
ressourceindsatsen ved indsamling i storre skala (for at sikre et deekkende
grundlag). Det galder szrligt i de tilfeelde, hvor der er brug for
sundhedsfagligt personale til indsamling oplysninger via interviews.

Supplerende har erfaringerne vist, at der er en eftersporgsel efter mere
koordinering af udviklingen af patientrapporterede oplysninger for sa vidt angar
ensretning af metode og spergsmal, hvilke patientforlgb der deekkes, hvordan
data indsamles og opbevares og lignende. Dertil kommer mere praktisk behov
for, at patienter i parallelle forlgb, ikke skal besvare samme spergsmal flere
gange, fx om livskvalitet.
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4.3.5. Test og erfaringsindsamling

Sidste grundelement i den metodiske tilgang er indsamling af praktiske
erfaringer med brugen af effektmal — bade i en klinisk hverdag og i forbindelse
med mere overordnede ledelsesmassige beslutninger.

Angst og depressions-projektet har i december 2018 rullet deres model ud i en
driftssituation og kan saledes igangsatte erfaringsindsamlingen. Herudover har
hofte/kna-projektet opnéaet konkret erfaring med at aktivere data om effektmal i
en behandlingssituation. De gvrige delprojekter har imidlertid ikke indsamlet
sadanne erfaringer i praksis, hvor "rigtige” data er indsamlet og anvendt i de
daglige kliniske og administrative beslutninger i lobet af projektets levetid. Dette
grundelement beskrives derfor ikke yderligere.

4.3.6. Ressourceopggrelser

Delprojekternes arbejde med afgreensning af patientforlgb tillader reelt at opgere
det tilhgrende ressourceforbrug, fx antallet af sengedage der indgar i forlgbet,
medicin der gives til patienten, antal ambulante besgg samt besgg hos
praktiserende laege, genoptraning i kommunen og lignende. Det er saledes
muligt at f4 en samlet oversigt over hvilke ressourcer — og dermed omkostninger
— der medgar i det pagaeldende patientforlgb. I projektet er der skelnet mellem
ressourceopgorelse og omkostningsopggrelse i forhold til, hvilken malgruppe
opgorelsen skal mélrettes. Ressourceopgerelse forholder sig som sagt til de
aktiviteter og ydelser, som er givet til patienten under forlgbet.
Ombkostningsopgerelsen beregner omkostninger forbundet med disse
aktiviteter/ydelser. Der er sdledes en sammenhaeng mellem ressource- og
omkostningsopggrelser.

Erfaringer med ressourceopggrelser

Det samlede projekt har tydeliggjort forskellige ledelsesbehov, serligt hvad angar
opgorelser af ressourcer og omkostninger. Erfaringerne viser, at klinikere har et
naturligt fokus pa ressourceopgerelser i deres daglige arbejde i klinikken — og
gerne pa individ- og forlgbsniveau, mens administratorer typisk har fokus pa
omkostningsopgerelser pa aggregeret niveau. Tilsvarende er behovet for
frekvensen af opggerelser forskellige pa ledelsesniveauerne; ressourceopgorelser
anvendes typisk i den daglige styring, mens omkostningsopgerelser anvendes i
den mere overordnede styring, fx af klinikken eller sygehuset, og med lavere
opgoerelsesfrekvens.

Projektet har gjort en raekke erfaringer med opgerelser af ressourcer og
omkostninger, der er beskrevet i nedenstaende figur.
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Figur 16. Opgorelse af ressourcetrak og omkostninger

Processen med at opgere ressourcer og omkostninger for et givent patientforleb afspejler tre
primaere forhold/spergsmdl, der skal afklares i delprojekterne:

1.

De forste to forhold er betinget af det konkrete patientforleb og afviger derfor fra projekt til
projekt. Hvad angdr punkt 3, anvendelse, er der bred enig mellem delprojekterne om,
hvordan der enskes at anvende ressource- og omkostningsopgorelser:

Patientforleb: For det forste spergsmdlet om, hvordan patientforlobet er defineret.
Patientforlobet satter rammen for, hvordan ressourcer og ekonomi kan opgores

Ressourcetrak: For det andet sporgsmdlet om, hvilke ressourcer der kan knyttes op pa
det padgaeldende patientforlob. Herunder hvorvidt data registreres i tilstrackkelig grad
og/eller er tilgaengelig

Anvendelse: Endelig for det tredje spergsmdl om, hvorvidt der alene onskes at fokusere
pa de konkrete ressourcetrak malt i fx sengedage og ambulante besog og/eller der ogsa
onskes opgorelse af omkostningerne forbundet med ressourcetrakket samt hvordan.

Anvendelse af ressourceopgorelse: Der er flere formal med at opgore
ressourcetraekket. Primeert onskes det at afklare, hvor mange ressourcer patienter samlet
set traekker 1 deres forleb, herunder forskelle mellem hospitalet, patientsegmenter,
kommunetilknytning mv. Desuden ser delprojekterne en raekke muligheder for at kunne
vurdere de ressourcemaessige implikationer af forskellige behandlingstiltag
(sammenholdt med effekt). Fx hvad er konsekvensen ved at initialbehandlingen for en
apopleksipatient er forskellig? Hvad betyder det for effekt, og hvad betyder det for det
efterfolgende ressourcetrack?

Anvendelse af omkostningsopgerelse: Formalet med at opgere omkostninger er at
fa afklaret ikke blot ressourcetraek, men ogsa de afledte okonomiske konsekvenser af
behandlingsaktiviteten, herunder til brug for en dialog om effekt af behandlingen i
forhold til omkostninger forbundet hermed.

Der findes i dag en national omkostningsdatabase1 for sygehusenes del af
patientforlgbene, der muliggar opgerelser af bade ressourcer pa det individuelle
patientforlgb, og omkostninger pa aggregeret niveau. Derimod er der ikke samme
muligheder for detaljeret ressourceopgorelser af de dele af patientforlgb, som
foregar uden for hospitalet. For at vurdere mulighederne med den nationale
omkostningsdatabase, har Danske Regioner fortaget en sarskilt analyse?7.

4.4. ERFARINGER MED RAMMEBETINGELSER

Dette afsnit gennemgar de rammebetingelser, som skal tages i betragtning i
forbindelse med det videre arbejde med vaerdibaseret sundhed — serligt hvis man
i starre skala gnsker at arbejde med effektmal i den kliniske dagligdag. Formalet
er saledes at beskrive de udfordringer og muligheder, der er for at adgang og
anvendelse af de relevante datakilder.

16 se bilag G for beskrivelse af Sundhedsdatastyrelsens nationale omkostningsdatabase
17 Der henvises til Bilag H for Afrapportering — omkostninger for patientforlgb
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Delprojekterne har i deres arbejde med data afdekket en raekke barrierer, hvor
rammebetingelserne endnu ikke er optimale for at arbejde med et fuldt
datadrevet sundhedsvasen. Foruden manglende datakilder, drejer det sig
specifikt om adgang til data, og de juridiske muligheder for at anvende data til de
gnskede formal — understottelse af effektmal, og deling af data til sammenligning
og lering.

4.4.1. Adgang til data

Gennem hele projektforlabet er det sogt at afdeekke, hvordan der skabes adgang
til data. Problemstillingen er i korte trak, at data der er indsamlet til ét formal,
ikke umiddelbart kan anvendes til et andet formal. Data fra forskellige datakilder
kan fx ikke umiddelbart sammenkgres. Dertil kommer at data umiddelbart ikke
kan deles mellem forskellige organisatoriske enheder. Det stiller en rackke
forhindringer for arbejdet med effektmal, som efterspoarges blandt klinikere og
administratorer.

For at anvende personfalsomme oplysninger, skal der saledes ansgges om adgang
og anvendelse af data til det onskede formal. For yderligere at belyse denne
problemstilling blev det i styregruppen for vardibaseret sundhed besluttet, at fire
delprojekter (apopleksi, epilepsi, hjerter, hofte og knae) skulle fortsaette som
forskningsprojekter, da det tillader at arbejde med data inden for bredere set af
rammer — og dermed mulighederne for at arbejde med data til effektmél som
oprindelig onsket. Derudover har delprojekt prostatakraeft arbejdet med
dataansegning med udgangspunkt i egne data i Region Syddanmark.

Erfaringerne med ansggning om adgang og brug af data fra disse fire delprojekter
er beskrevet i det folgende delafsnit, og er et centralt element for det videre
arbejde med veardibaseret sundhed og brug af effektmal. Der tages udgangspunkt
i erfaringen ved at ansgge om adgang til data som et forskningsprojekt.

Erfaringer med dataansggningsprocesser

I arbejdet pa tveers af de fire delprojekter har lange og uklare processer for at fa
adgang til data vist sig at vaere en generel barriere for at arbejde datadrevet i
sundhedsvaesnet.

For hver dataansggning har det enkelte projekt skulle igennem en proces med
flere skridt, og der har generelt vist sig meget lange procestider uanset, om det er
regionernes egne processer for godkendelse af dataanmeldelse, Forskerservice i
Sundhedsdatastyrelsen eller Styrelsen for Patientsikkerhed. RKKP har imidlertid
vaeret hurtigere til at hdndtere dataansegninger.

Det er saledes kun ét af de fire delprojekter (apopleksi), som igangsatte
dataansegningsprocessen, der har fiet adgang til data. Denne proces har samlet
set taget i omegnen af 10 méneder fra den interne afklaring, til ansegning
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indledes og der foreligger endeligt svar. For delprojektet vedrgrende epilepsi
galder, at de fik godkendt deres dataanmeldelse internt i Region Sjalland, men
fik afslag pa deres ansggning til Styrelsen for Patientsikkerhed efter ca. seks
maneders behandlingstid.

Delprojektet vedrorer hjertesygdomme oplevede 6 maneders behandlingstid ved
Region Hovedstadens egen dataanmeldelsesgodkendelse. Det sidste delprojekt
vedregrende hofte- og knaeoperationer fik ligeledes deres ansggning afvist i egen
region og kunne derfor ikke udvide datagrundlaget med data fra Region
Hovedstaden som gnsket.

Endelig fik delprojekt prostatakraeft efter en sagsbehandlingstid pa omkring 6-8
maneder adgang til data via et taet samarbejde med RKKP. Det lykkedes at fa
godkendt og etablere adgang til data og samkere PRO-data fra Region
Syddanmark med en klinisk kvalitetsdatabase ved bl.a., at etablere en sarskilt
database pa Odense Universitetshospital indeholdende PRO-data.

De samlede erfaringer viser, at procestiderne i forbindelse med dataansggning
ikke er hensigtsmassige. Der er behov for hurtigere afklaring i forhold til brug af
data. Selv i meget centrale projekter med fokus pa den kliniske kvalitetsudvikling
og den oplevede kvalitet for patienten, er processen lang og kompliceret. Ogsa i
en situation, hvor der allerede er defineret en klar proces for, hvordan man
anseger om data i fx et forskningsprojekt, kan det tage lang tid at fa adgang til
data til det enskede formal.

Nedenstdende figur illustrerer den proces, der er fulgt for dataansegning i
delprojektet vedrerende apopleksi.
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Figur 17. Ansggning om adgang til data (forskningsprojekt)
- Ansegning - - Ansegning og Datatrak - - Databearbejdning -

Pseudonimiseret Aggregeret
individdata data
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Andre datakilder (f.eks.

_\—’

PRO(M), DREAM,
Danmarks statistik etc.)

Evt. Styrelsen for
Patientsikkerhed
Databehandleraftale

Ansggningsprocessen er defineret som “forskningsprojekt”, da projektet har
belyst de manglende muligheder for at kunne ansgge om data til analyser pa
tveers af regionerne og sektorer, som ikke er forskningsprojekter. Det har séledes
ogsa vist sig at veere en udfordring, at delprojekterne ikke er forskningsprojekter i
’klassisk forstand’, herunder indgar der ikke forseg med mennesker i projekterne.
Det var blandt andet baggrunden for afslaget fra Styrelsen for Patientsikker for
epilepsi-projektet.

Leaeringspunkter vedrgrende dataansggning

De vasentligste leeringspunkter i forbindelse med ansggningsprocessen for de
fire delprojekter, som helt eller delvist har gennemfeart processen er folgende:

m Minimer antal datakilder: Under de nuvarende regler og processer bor
antallet af datakilder holdes til det absolut nadvendige. Dette er for at
minimere antallet af dataansvarlige hos hvem, der skal ansgges om tilladelse
til adgang og anvendelse af data. Derved forenkles processen med at fa data
og mulighederne for godkendelse bliver storre

m Individdata: Det bor overvejes, om det er ngdvendigt med adgang til
individdata, og hvordan eventuelle individdata skal opbevares. Dette er
vigtigt i forhold til udarbejdelsen af databehandleraftalen, da det kun er
nedvendigt at udarbejde en databehandleraftale, nar der arbejdes med
individdata

m Projektbeskrivelse: Der bor laves en stringent og velbeskrevet
projektbeskrivelse af forskningsprojektet. Det bidrager til at projektet bliver
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precis pa formal og behov for data. Til hver ansggning om dataadgang skal
der indga en beskrivelse af projektets formal og gnsket brug af data.

4.4.2. Muligheder med data inden for geeldende lovgivning

Som naturlig forleengelse af delprojekternes udfordringer og erfaringer med at
ansgge om adgang til data, er de konkrete muligheder for brug af data inden for
den geeldende lovgivning segt afdakket

Det har vaeret et helt centralt element i delprojekterne — og den bredere vision for
vaerdibaseret sundhed — at arbejde datadrevet med opfelgning,
forbedringsarbejde og tilrettelaeggelse af behandlingen. Delprojekterne har
afdaekket forskellige barrierer for netop den datadrevne tilgang. Som eksempel er
det ikke muligt at anvende det samme datagrundlag til at arbejde med effektmal
béde pa afdelingsniveau og til sammenligning mellem regioner.

Derimod kan klinikere i vid udstraekning arbejde med data for egne patienter, sa
laenge det er inden for samme afdeling. Det er sdledes muligt at arbejde med ét
formal ad gangen, men til gengeld kan det samme datagrundlag ikke
ngdvendigvis anvendes til flere formal, som beskrevet ovenfor.

Det kraever typisk patienternes samtykke at anvende data til flere samtidige
formal. Patientsamtykke abner for at kunne anvende fx patientrapporterede
oplysninger bade til patientbehandling og kvalitetsopfelgning. Samtykke-
tilgangen laser imidlertid ikke alle juridiske barrierer!8. Et patientsamtykke
galder fremadrettet og skal indhentes ved indsamlingen af data. Det betyder at
samtykke ikke kan gives bagudrettet pa et senere tidspunkt, efter data allerede er
blevet indsamlet. Fx kan data der oprindeligt er indsamlet til afregning ikke
anvendes til patientbehandling - ogsa selvom patienten pa et senere tidspunkt
skulle gnske at give sit samtykke til dette. Gives samtykke fremadrettet dbnes der
for, at den samme data kan anvendes til flere forskellige af de formal, man ensker
at arbejde med under vardibaseret sundhed. Samtykke kan saledes teenktes ind
ved fremtidig indhentning af ny data, men det kan ikke alene lgse alle de
juridiske barrierer.

Lovens formal, og formal med veerdibaseret sundhed

Sundheds- og ZAldreministeriet har gennem hele projektforlgbet indgaet i
lebende dialog om barrierer og muligheder med data. Senest er et udkast til nyt
lovforslag sendt i hering ultimo september 2018, jf. nedenstdende.

18 per henvises til bilag E for en uddybning om, hvad vi kan med data i dag
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Figur 18. Udkast til lovforslag

Sundheds- og Zldreministeriet har sendt et udkast til lovforslag i hering d. 25. september
2018, der dog ikke loser alle de juridiske barrierer for brug af data til vaerdibaseret sundhed.
I dette kapitel gennemgds de barrierer, som projektet er stodt pd, ud fra hvordan
lovgivningen er i dag. I anbefalingerne tages der med i overvejelserne, hvordan det nye
lovforslag ser ud til at kunne handtere disse barrierer. De juridiske forhold gennemgds mere
uddybende 1 bilag.

Den grundlaeggende udfordring er et manglende entydig formél med
veerdibaseret sundhed, herunder brugen af effektmal, i juridisk forstand. Nar der
henvises til et juridisk formal i forhold til, hvad man kan med data, findes der
kun de formal, som er beskrevet i loven i dag, og her indgar de forskellige formal
og onsker til veerdibaseret sundhed ikke direkte.

Det er dog muligt at passe eller fortolke delelementer af arbejdet med
vaerdibaseret sundhed ind i de fire eksisterende formal i Sundhedsloven;
patientbehandling, kvalitetsarbejde, forskning og statistik. Det er imidlertid ikke
muligt at levere et samlet datasaet, der deekker alle formal, da der ikke ma veksles
imellem formal, medmindre der findes en konkret hjemmel eller
patientsamtykke, som giver tilladelse til dette.

Formaélene med vardibaseret sundhed beskrives grundlaeggende ikke i forhold til
juridiske termer, men i forhold til mere praktiske formal, herunder
beslutningsstotte (fx praediktionsmodel), tilretteleeggelse af behandlingen (fx
hvilke patienter skal indkaldes til kontrol), forbedringsarbejde pa tvars regioner
og sektorer samt mere overordnede ledelsesformal.

P& den baggrund er det ngdvendigt, at ‘oversatte’ formélene med vaerdibaseret
sundhed til juridiske formal. Nedenstdende figur illustrerer de fire juridiske
formal i forhold til forskellige typiske formal med vardibaseret sundhed.

Figur 19: Oversigt over hvordan formalene i vaerdibaseret sundhed
passer med de juridiske formal i Sundhedsloven

Formal i visionen for Vzerdibaseret Sundhed

Forbedringsarbejde | | Forbedringsarbejde
patvaersaf patvaers af Styring
regioner sektorer

Tilrettelzggelse af | | Forbedringsarbejde
behandling i klinikken

Beslutningsstotte

Patientbehandling

Kvalitetsopfelgning

Statistik

Forskning

Juridiske formal i Sundhedsloven
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Foruden formalene med verdibaseret sundhed, skal der ogséa tages stilling til, om
den enkelte datakilde er indsamlet til det formal, som man gnsker at anvende
datakilden til. Det geelder eksempelvis, at hvis patientrapporterede oplysninger er
indsamlet med henblik pa patientbehandling, kan selvsamme data ikke anvendes
til tvaerregionalt benchlearning.

Landspatientregisteret er et andet eksempel pa en datakilde, hvor data indhentes
fra patientjournaler, som er indsamlet til formal af patientbehandling, og derefter
omdannes et nyt register, som er anmeldt som et administrativt register. Det

betyder, at Landspatientregisteret derfor ikke ma anvendes til patientbehandling.

I det videre arbejde skal det derfor grundigt overvejes, hvordan datakilder
anmeldes og samles for at sikre at data kan anvendes til bade patientbehandling
og forbedringsarbejde. Der er umiddelbart to tilgange til handtering af denne
problemstilling. Den forste tilgang er foromtalte samtykkemodel, hvor patienter
giver samtykke til at data, fx patientrapporterede oplysninger, kan anvendes til
béde patientbehandling og kvalitetsopfelgning. Den anden tilgang er at oprette
en ny database, som godkendes til kvalitetsopfelgning, og hvori fx
patientrapporterede oplysninger, indsamlet til patientbehandling, kopieres til.

Et konkret eksempel kan vaere at udvide de eksisterende kvalitetsdatabaser til
ogsa at indeholde patientrapporterede oplysninger indsamlet til
patientbehandling. Nedenstdende figur illustrerer de forskellige step forud for
anvendelse af sundhedsdata pa individniveau.

Figur 20: Forsimplet illustration af de tre overordnede steps, som
skal foretages i forbindelse med vurdering af anvendelse af
sundhedsdata pa individniveau19

Ma oplysningerne videregives fra Ma de vidergivne oplysninger Ma de sammenkeorte oplysninger
kilden? samkeres? videregives?

| forhold til hver enkel kilde (fx en | forhold til de oplysninger, som lovligt | forhold til resultatet af samkeringen skal
kvalitetsdatabase, en patientjournal, kan videregives fra de enkelte kilder, det endelig vurderes, om der er hjemmel
PRO (eller LPR), skal foretages en skal det dernaest vurderes om der til, at oplysningerne lovligt kan videregives
individuel vurdering af, om derer findes hjemmel | lovgivningen til at til nye dataansvarlige (fx andre regioner
hjemmel til videregivelse | den relevante  samkere oplysningerne, og om formalet  ller kommuner), som har mulighed for at
lovgivning, og om videregivelsen ligger  med samkaringen er forenelig med behandle dem til egne selvstandige formal
inden for indsamlingsformalet indsamlingsformalet

For at konkretisere mulighederne med data yderligere er gengivet en sdkaldt 'use
case’ nedenfor i figur 20. Dog skal det i hvert enkelt tilfaelde vurderes, hvad
formalet med dataanalysen er, hvilke data kilder der skal anvendes, og hvem der
udferer dataanalysen.

19 Figur er taget fra Bech-Bruun rapporten "Juridiske barrierer for deling og anvendelse af sundhedsdata” af
Charlotte Bagger Tranberg.
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Figur 21. ’Use case’: Beslutningsstotte - pradiktion— ”patient like
mine” 20

En Karkirurgisk afdeling ensker at anvende anonymiserede oplysninger pa alle patienter i
Danmark fra Landsregisteret Karbase (en kvalitetsdatabase) kombineret med PRO-
oplysninger fra de samme patienter. Ved at have sGdan en samlet database kan kirurgen pa
Karkirurgisk afdeling ved hjzlp af en mensteranalyse soge i databasen, om der er patienter i
databasen med samme karakteristika som den aktuelle patient. Disse informationer kan
kirurgen bruge til at understotte sin diagnosticering, risikovurdering og behandling af den
aktuelle patient.

Er det muligt?

Det kan i dag ikke lade sig gore i drift, da det samme datagrundlag skal anvendes til to
formal i relation til Sundhedsloven nemlig bade kvalitetsopfolgning og patientbehandling.
Der er en szerlig paragraf i Databeskyttelsesloven, som giver mulighed for at anvende data
fra forskningsprojekter eller kvalitetsprojekter til konkret patientbehandling, men det er kun
de tilflde, at det er i patientens vitale interesse, hvilket det ikke umiddelbart kan
argumenteres for i dette tilfzelde.

I delprojektet vedrorende hofte- og knaeoperationer arbejdes der med en pradiktionsmodel.
Her er valgt alene at arbejde med data, som klinikerne pa den pdgzeldende afdeling i forvejen
har adgang til. Herudover bliver patienter spurgt om samtykke forud for besvarelse af PRO-
skema pd, at disse data ma anvendes til en praediktionsmodel. I dette tilfeelde kan det lade sig
gore. Men det betyder ogsa at datagrundlaget i modellen kun kan indeholde data for
hofte/knee afdelingen i Region Nordjylland.

Leeringspunkter vedrgrende juridiske barrierer

Der er i dag juridiske barrierer for at lave et samlet datagrundlag, som kan
anvendes til alle formal og ensker for vaerdibaseret sundhed. Det er ikke muligt at
samkore alle de relevante datakilder. Og selv hvis man kan samkgre alle de
relevante datakilder, ma resultaterne ikke anvendes til flere formal, fx bade til
opfelgning i forhold til den enkelte patient, forbedringsarbejde pa afdelingen og
pa tveaers af regioner, ledelse pa sygehusniveau og pa tvars af sektorer.

m Ikke muligt med et samlet datagrundlag til kvalitetsopfelgning,
patientbehandling og benchlearning: Det er ikke muligt inden for
lovgivningen at anvende det samme datagrundlag til flere formal. Det kan
give udfordringer, nar data anvendes, da klinikere og administratorer vil
have forskelligt datagrundlag at arbejde ud fra

m Fokus pa formal for dataanalysen: Da det kun er lovligt at arbejde efter
et formal, skal der forud for dataanalysen vurderes om formalet er entydigt,
og hvilke datakilder som kan anvendes til det formal

20 yse casen er inspireret fra Devoteam og HerbertNathan & Co’s arbejde med use cases til Danske
Regioner. Vurderingen om hvad der juridisk kan lade sig ggre er med udgangspunkt i Bech-Bruun
rapporten "Juridiske barrierer for deling og anvendelse af sundhedsdata” af Charlotte Bagger Tranberg.
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m Gode muligheder for dataanalyse pa afdelingsniveau: I den enkelte
afdeling pa sygehusene er der gode muligheder for at udfere dataanalyser
med henblik pa forbedrings- og kvalitetsarbejde. Saerligt nar der tages
udgangspunkt i data, som afdelingen selv har adgang til. Det kan give
udfordringer at fa adgang til data til kvalitetsarbejde fra andre sektorer eller
andre sygehuse vedreorende de patienter afdelingen har i behandling

m Gode muligheder for dataanalyse til benchlearning: Der er gode
muligheder for at lave dataanalyser, som skal anvendes til benchlearning, da
resultaterne kan vaere pa et aggregeret niveau. Det forudsatter dog, at der er
en instans, som ma arbejde med de relevante datakilder pa individniveau for
at kunne gennemfore en relevant dataanalyse.

4.5. KULTURFORANDRING

Dette afsnit bekriver kort delprojekternes erfaring med behovet for
kulturforandring, hvis arbejdet med vaerdibaseret sundhed pa tvaers af klinikere,
patienter, administratorer samt mellem sektorer skal have succes.

Transformation hen imod vaerdibaseret sundhed er en kulturforandring og en
adfeerdsandring, der i langt hgjere grad skal gennemsyre alle ledelsesniveauer i
det danske sundhedsvaesen. Det galder lige fra klinikken, hvor
sundhedspersonalet skal have mere viden om, hvilket resultat patienterne far ud
af behandlingen, til de overordnede ledelsesmaessige og politiske beslutninger om
udviklingen af sundhedsvaesenet, som i hgjere grad skal kunne basere sig pa
viden om effekt og omkostninger.

Erfaringerne peger pa, at effektmal ikke kommer af sig selv. De kraever en
kulturforandring i maden sundhedsvasenet maler resultater, og i méden der
samarbejdes om at levere disse. Det betyder, at der er behov for sterkt lederskab
der skal ga forrest og drive forandringer om hvordan effekt kan gores til en
integreret del af kvalitetsarbejdet. Det handler bl.a. om at sette en klar ambition
for, hvordan arbejdet med effektmal skal indrettes i sundhedsvasenet i dag.

Delprojekterne har oplevet vigtigheden og behovet for klinisk forankring i
forbindelse med arbejdet med verdibaseret sundhed. Erfaringerne viser at
samspillet mellem klinikere og administratorer, samt mellem de forskellige
aktorer, som alle bidrager til det samlede patientforlab, er vigtige spillere i
succesen for gennemforelse af projekterne.

Dette betyder ogsa, at ledelserne i regioner og pa sygehusene nu er blevet mere
opmarksomme pa, at der skabes viden om effektmal. Denne ggede kompetence
skal videreudvikles og anvendes i det daglige kliniske arbejde og i
forbedringsarbejdet pa tveers af regioner samt i samarbejde med almen praksis og
kommunernes hjemmepleje, genoptraening, socialpsykiatri mv. At data om
effektmal eksisterer gor, at der opstar en ledelsesmaessig bevagenhed, der far
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direkte virkning pa bl.a. den enkeltes behandling, planleegning pa sygehuse og pa
tveers af sektorer.

Erfaringerne fra delprojekterne peger pa, at det bl.a. er en steerk ledelse der
igennem dialog skal motivere og sikre, at ejerskabet blandt leeger og det gvrige
kliniske personale forankres, saledes at de danner den faglige drivkraft for de
ngdvendige kulturforandringer, hvor bl.a. patienter i langt hgjere grad integreres
i dele af kvalitets- og forbedringsarbejdet. Erfaringerne viser, at de delprojekter
der har opnéaet de bedste resultater og er de behandlingsomrader hvor der har
vaeret storst klinisk- og ledelsesmaessigt engagement.

Derudover er det vigtigt, at ledelsesen sikre, at de rette kompetencer er til stede i
organisationen. Arbejdet med kompetenceudvikling og efteruddannelse skal
understottes saledes, at medarbejdere og ledere er klaedt bedre pa til at arbejde
med veerdibaseret sundhed, patientinddragelse og integration af arbejdet pa tvars
af sektorer.
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5. Konklusion og anbefalinger

Vardibaseret sundhed er en overordnet beskrivelse af mange forskellige
muligheder for at arbejde med fokus pa veerdien for patienten. De syv
delprojekter startede ud fra forskellige udgangspunkter, og det har fort til en
rakke forskelligartede erfaringer og laeringspunkter - som generelt peger i samme
retning.

Samlet har delprojekterne saledes vist en stor eftersporgsel efter arbejdet med
nye typer af effektmal, der supplerer det eksisterende kvalitetsarbejde og
planlaegning af patientbehandling — og som bidrager til at satte patienten i
centrum. Det blandt bade klinikere og administratorer. Delprojekterne har ogsa
vist behovet for klinisk forankring og nye typer af datakilder samt juridiske
barrierer, der pa nuvaerende tidspunkt star i vejen for brugen af data til de
gnskede formal.

Et centralt leeringspunkt omhandler indsamling og brug af patientrapporterede
oplysninger, der supplerer allerede eksisterende informationer og mal for
patientbehandlingen. Disse oplysninger bidrager med ny viden og indsigt. Det
gaelder i forbindelse med kvalitetsarbejde og patientbehandling, men ogsa i
forbindelse med vidensdeling og sammenligning mellem afdelinger, sygehuse og
regioner — og bedre forstaelse af det samlede patientforlab mellem sygehus,
praksis og kommune.

Konklusionen fra arbejdet er, at der er eftersporgsel efter opfelgning pa effekt af
behandlingen — og et samtidig enske om stgrre patientinddragelse og
tveersektorielt samarbejde. Der er séledes et umiddelbart behov for at fortsaette
arbejdet og erfaringsindsamlingen med bade effektmal og patientinddragelse.

5.1. KONKLUSION

5.1.1. Metode til videre arbejde med effektmal og patientinddragelse

Erfaringerne fra delprojekterne har samlet bidraget til at opstille en metodisk
tilgang til arbejdet med veerdibaseret sundhed. Metodens omdrejningspunkt er
arbejdet med udvikling og brug af effektmal, som har varet det generelle formal
med det tvaerregionale projekt. Metoden taenkes at kunneanvendes pa andre
behandlingsomrader, hvor man gnsker at udvikle og bruge effektmal.

I arbejdet med at udvikle effektmal er det vigtigt fra start at fastleegge en klar
governance og sikre en tidlig behovsafklaring, sa arbejdet med effektmal bliver
malrettet og fokuseret. Dernzst skal de konkrete effektmal udvikles, og
patientforlgbet man gnsker at arbejde med afgreenses. Med udgangspunkt i
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effektmélene skal det afdekkes hvilke datakilder, der kan understotte disse. Til
sidst skal effektmalene testes i en praktisk klinisk og administrativ hverdag.

Den metodiske tilgang vil i praksis vare en iterativ proces, hvor der typisk vil
vaere behov for labende justeringer i takt med at ny viden opstér. Samtidig er det
evident fra erfarinerne i delprojekterne sével som fra udlandet, at arbejdet med
effektmal skal give mening i en klinisk hverdag. Det er afgerende for, at arbejdet
forankres og videreudvikles i samspil mellem klinikere og patienter, og derved
ogsa gor en reel forskel med betydning for kvaliteten og tilretteleeggelsen af
behandlingsforlgb mv.

Til dem som gnsker at arbejde med at udvikle effektmal, er der vejleding og
inspiration at hente i neerverende rapport og de tilknyttede bilag, som bergrer de
forskellige elementer i metoden mere dybdegéaende.

5.1.2. Ressourceopggrelser og omkostninger ved indsamling af data

Tilknytningen af omkostninger til de konkrete behandlinger og effekter er en
integreret del af udviklingen af vaerdibaseret sundhed. Det skaber mulighed for at
vurdere, hvilken effekt man far ved en given ressourceindsats, og dermed ogsa for
at vurdere om en lgsning er fornuftig og baeredygtig fra savel et gkonomisk som et
sundhedsfagligt perspektiv.

Det samlede tvaerregionale projekt har afdaekket en interesse hos bade klinikere
og administratorer for at fa mere viden om ressourcetrakket forbundet med
patientforlgb. En af flere indgange til dette kan vare den nationale
omkostningsdatabase. Det anbefales derfor, at der arbejdes videre med at sikre,
at den nationale omkostningsdatabase kan levere de relevante omkostningsdata
og dermed bidrage til at vaelge omkostningseffektivt, s der opnas mest sundhed
for pengene, nar behandlinger og behandlingsforlgb planlegges

Det samlede tvaerregionale projekt har desuden vist, at der kan vaere en betydelig
omkostning forbundet med at udvikle og indsamle szrligt patientrapporterede
oplysninger. Det bar séledes overvejes om indsamling af disse oplysninger er
relevant for alle sygdomsomrader og behandlingssituationer. Nogle patientforlab
(fx operation for areknuder) er sa simple, at det ikke umiddelbart er ngdvendigt
at lave en avanceret opfelgning pa effektmal. Andre patientforleb kan vare s
komplekse og svere at afgranse (fx patienter med konkurrerende sygdomme), at
det ikke er muligt at opstille effektmal, der entydigt afspejler den specifikke
behandling.

Der bor saledes vaere en kritisk stillingtagen til omkostninger til indsamling og
behandling af data i forhold til den veerdi de reelt bidrager med, for der
igangsaettes storre dataindsamlingsprojekter.
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5.1.3. Juridiske rammer

Delprojekterne har afdaekket en raekke rammebetingelser, som skal handteres
faelles pa tveers af sygehuse, regioner, praktiserende leeger og kommuner for at
sikre den fulde veerdi af at arbejde med effektmal og patientforlgb pa tveers af
sektorer. Det drejer sig primert om indsamling af nye dataomrader samt bedre
juridiske rammer for anvendelse af data.

Der kan saledes vare behov for et feelles videre arbejde med de nuveaerende
rammebetingelser, der ikke til fulde understatter behovene for et datadrevet
sundhedsvasen.

5.1.4. Overordnet konklusion

Den overordnede konklusionen pa det tvaerregionale projekt er, at det kraever
samarbejde pa tveers af regioner og sektorer samt inddragelse af patienter, hvis
man gnsker den fulde effekt af arbejdet med effektmal, og herunder brug af
patientrapporterede oplysninger. Der er et umiddelbart potentiale for, at arbejdet
med netop effektmal, kan understotte en forandring i sundhedsvasenet mod
yderligere patientinddragelse og aget tveersektorielt samarbejde. Dertil kommer
et yderligere potentiale for at koble ressourceopgerelser med effektmal — og
dermed bidrage til udvalgelse af de mest omkostningseffektive patientforlab,
som samtidig leverer den gnskede effekt for patienten.

5.2. ANBEFALINGER

Som indledningsvist beskrevet, har det tvaerregionale projekt indsamlet mange og
forskellige erfaringer pa tveers af delprojekterne. Disse erfaringer leder samlet til
en raekke anbefalinger, der prasenteres i det nedenstdende. Anbefalingerne er
struktureret efter de grundelementer som er identificeret som centrale for
arbejdet, sdvel som de rammebetingelser som ligeledes har vist sig afggrende for
det videre arbejde. Sidst beskrives anbefalinger til en bredere kulturforandring.

5.2.1 Grundelementer

Nedenstaende anbefalinger fremhaver, hvordan projekter, der gnsker at arbejde
med effektmal og PRO-data, ber gribe opgaven an.

Governance

Forud for at et projekt igangsattes med fokus pa udvalgelse af effektmal skal
governance pa plads. Det anbefales:

m At der nedsattes en arbejdsgruppe som bestar af repraesentanter fra
patienter, praktiserende leger, kommuner samt regioner. Her er det vigtigt,

McKinsey & Company 60



at der er bade er administratorer og klinikere med fra regionerne og
klinikerne repraesenterer landet bredt. Dette er vigtigt, for at f det samlede
syn péa det hele patientforlgb

At der for projektet, som skal arbejde med veerdibaseret sundhed, gives et
klart mandat og en tydelig ambition for hvad der skal opnas

At der i projektet er klinisk projektleder, som sikrer klar klinisk forankring af
projektet

At projektet har et klart organisatorisk ejerskab med administrativ og
ledelsesmeessig opbakning

At projektet far dedikerede ressourcer og budget til at lose opgaven. Det er
vigtigt, at ressourcerne bliver kgbt fri fra andre opgaver, for at have
fokuseret tid til at lose opgaven.

Behovsafklaring

Neste skridt i den anbefalede metode er behovsafklaring. Det anbefales:

At der bar ske en behovsafklaring tidligt i arbejdet. Dette skal gores, da det
har betydning for udvalgelsen af effektmal og fastleeggelse af PRO-
sporgsmal til hvilke formaél det skal anvendes

At behovsafklaringen genbesgges og valideres lobende med interessenterne i
projektets lgbetid.

Effektmal og forlgb

Efter behovsafklaring skal der ske en udvelgelse af effektmal, afgraensning af
patientforlgb og beslutning om niveau for risikojustering.

Effektmal

Det er vigtigt at fa udvalgt de rigtige effektmal med den rette involvering af
relevante interessenter. Det anbefales:

At patienterne inddrages i udvalgelsen af relevante effektmal, sa der
balanceres mellem kliniske og forskellige fagligheder samt patientnaere
hensyn

At antallet af effektmal ber begraenses til hgjst 10 mal. Dette er vigtigt for at
have et overskueligt antal mal, som det er muligt at folge op pa

At effektmalene bar kunne anvendes for det fulde patientforlgb, der skal
saledes teenkes tvarsektorielt, nar effektmalene udvealges. Derfor bor alle
dele af sundhedsvasnet, som bidrager til patientforlabet, inddrages i
udveelgelsen af effektmal
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m At internationale anerkendte metoder for effektmél anvendes, hvor det er
muligt samt eventuelt tilpasset danske forhold, sa metoden er testet og
verificeret

m At effektmal, der udvelges for et sygdomsomrade, bar vaere ens pa tvaers af
landet.

Patientforlgb

Det er ikke en enkel ogvelse af fa afgranset patientforlgbet hensigtsmaessigt.
Erfaringerne fra projektet leder til at anbefale falgende:

m At patienten involveres i udformning og afgraensning af patientforlgb for at
sikre, at der tages udgangspunkt i patientens oplevelse af forlgbet

m At der er fokus p4, at de patientforleb, der udvealges, har mulighed for at
bidrage til ny viden, som kan fere til forbedring i behandling og pleje. Visse
patientforlab er sa simple, at indsatsen ikke bor laegges der i forste omgang

m At ndr patientforlgb udvalges inden for kronikeromradet, skal der tages
hgjde for den ekstra kompleksitet, der er for dem. Udfordringen med
kroniske forlgb er, at der ikke altid entydigt kan defineres et starttidspunkt
og et sluttidspunkt. Derfor er det svaert at opgere, hvordan effekten skal
males. I udformningen af kroniske-patientforlgb skal der saledes besluttes,
hvilke tidspunkter eller heendelser, der giver mening at bruge som
malepunkter for effekten

m At ndr et patientforlgb afgraenses, fravalges en raeekke patienter ogsa til at
indga i opgerelsen. Det bar der tages hgjde for, nér effektmélene skal
evalueres for det pageldende patientforlab, hvilke konklusioner der kan
drages for den samlede patientgruppe. Det skyldes, at fravaelgelsen af
patienter kan pavirke resultater i bade negativ og positiv retning

m At afgreensningen af patientforlgbet skal veere meningsfuld for sével
Kklinikere (til vurdering af ssmmenhang mellem behandling og effekt) som
for patienter (til vurdering af patientens samlede tilstand).

Risikojustering
I delprojekterne er der blevet droftet fordele og ulemper ved forskellige

risikojusteringsmodeller. P4 baggrund af erfaringerne herfra anbefales det:

m At der bor arbejdes med risikojustering, nar resultaterne af effektmalene
anvendes, for at sikre at sammenligning pa fx tveers af sygehusene sker pa et
rigtigt grundlag

m At der bor findes et realistisk niveau for risikojusteringen, da det nemt kan
blive en meget kompleks metode der anvendes, hvorved modtagerne af
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resultaterne kan have svaert ved at forsta dem. Det vil konkret sige, at der
skal udvalges fa parametre.

Data

Anvendelsen af effektmalene kraever, at der gennemfores en dataanalyse som
sammenstiller effektmalene inden for det udvalgte patientforlgb. Det er saledes et
vigtigt skridt i metoden at forholde sig til, hvilke datakilder som skal anvendes.
Dette er serligt interessant i forhold til patientrapporterede oplysninger.

Datakilder

Nar effektmalene udarbejdes, skal der tages stilling hvilke datakilder som er
mulige at anvende. Det anbefales derfor:

m At der bor ske en udvalgelse af effektmal baseret pa, hvilke datakilder der er
tilgaengelige

m At der bor ske en vurdering af hvilken hjemmel i lovgivningen dataanalysen
kanforetages under, og hvilke datakilder der kan anvendes indenfor
pagelende hjemmel.

Patientrapporterede oplysninger

Det er stadig nyt i Danmark at anvende patientrapporterede oplysninger (PRO).
Der hvor PRO-data endnu ikke er etableret, anbefales det:

m At PRO-sporgsmal bor folge internationale og/eller nationale standarder, sa
det sikrer sammenlignelighed -ogsa internationalt - og at metoderne er
velafprgvede

m At PRO-lgsningerne skal testes og udvikles, s man sikrer, at de giver svar pa
effekt og ikke alene er et redskab til beslutningsstotte og visitation.

Ressource/omkostningsopgarelse

Der findes flere metoder til at opgere ressourcer/omkostninger. Det anbefales:

m At der tages udgangspunkt i den nationale omkostningsdatabase for at fa
flere erfaringer med ressource/omkostningsopgarelser.

5.2.2. RAMMEBETINGELSER

Folgende anbefalinger fremheever, hvilke rammer der skal vare pa plads for at
kunne give de bedste betingelser for at kunne understatte et videre arbejde med
vaerdibaseret sundhed.
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Effektmal

Der skal skabes konsensus omkring kvalitetsmal og koordinering ske pa tveers af
sygdomsomrader. Det anbefales derfor:

At RKKP’s lange erfaring for at skabe konsensus omkring kvalitetsmal i det
kliniske miljo ber inddrages i arbejdet med at skabe konsensus om effektmal

At der bor teenkes pa tveers af sygdomsomrader for effektmaél, som kan
anvendes generisk. Fx kan effektmal om livskvalitet vaere ens bade for
hjertepatienter og apopleksipatienter.

PRO-data

For at fa det fulde udbytte af PRO-data ber der ske en taet koordinering af de
forskellige initiativer, der er i gang. Det anbefales:

At der sikres tet samspil i udviklingen af PRO-data, siledes at der ikke sker
en ukoordineret udvikling pa tveers af organisationer, regioner og sektorer,
herunder i forhold til formulering af de konkrete sporgsmal

At der i planlaegning af PRO arbejdet ber udvikles veerktgjer, som kan sikre,
at patienter ikke behgver at besvare flere sporgeskemaer end hgjst
ngdvendigt. Det betyder, at svar vil kunne anvendes til flere
sygdomsomrader, hvis de folger samme spargemetode, og der er en teknisk
losning, hvor svarene kan deles

At der tages stilling til, hvorvidt og hvordan PRO kan udbredes til hele
landet/til flere patientforlgb i forhold til omkostninger, risiko for mange
sporgeskemaer, der rammer serligt kronikere og dermed fald i responsrate
og datakvalitet. For hvert PRO-projekt bar der sdledes ngje vurderes, hvad
vaerdien er ved at indsamle data i forhold til omkostningerne ved at indsamle
PRO

At det skal afklares, hvilken organisering PRO data skal have fremadrettet
for at sikre en omkostningseffektiv og driftssikker lgsning, bade nar det
galder indsamling og opbevaring af data. Losningen skal ogsa sikre, at
informationerne hurtigt og effektivt stilles til radighed i klinikken i den
daglige drift, herunder patientbehandlingen. Det stiller krav til oppetider,
responsrater, metode mv.. PRO data skal kunne anvendes bade til
patientbehandling, benchlearning og kvalitetsarbejde.

Datakilder

Der er vigtige omrader i sundhedsvasnet, hvor der fortsat ikke er et tilstrakkeligt
datagrundlag til at kunne lave en datadrevet opfelgning pa
behandlingskvaliteten. Det anbefales:
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m At der laves indsatser for at forbedre datagrundlaget i kommunale
sundhedstilbud

m At mulighederne afdakkes for bedre datagrundlag fra praksissektoren

m At det vurderes, om der er tilstraekkelig hyppig datafrekvens for de
datakilder, der indgar i arbejdet med vardibaseret sundhed. Hvor
datafrekvensen er for lav, anbefales det, at der igangsattes initiativer for at
oge denne.

Juridiske forhold

I dag er der juridiske barrierer for en raekke af de ambitioner, der er for et
datadrevet sundhedsvasen. Det anbefales:

m At det afklares om det seneste udkast til loveendring af Sundhedsloven
(25/9-2018) i tilstraekkelig omfang forbedre vilkarene for at drive et
datadrevet sundhedsveaesen med fokus péa verdi for patienten, uanset hvor
patienten behandles. Folgende spergsmal kan fremhaves som seerligt
relevant at tage stilling i relation til loveendringen:

— Hvordan kan patient-like-mine dataanalyser handteres?

— Hvordan kan deling af data pa tvaers af sektorer til anvendelse af
patientbehandling og kvalitetsarbejde handteres?

— Er det muligt at lovliggere, at man kan anvende det samme datagrundlag
til flere fomal?

Adgang til data

Erfaringerne fra delprojekterne har vist en rakke udfordringer omkring at fa
adgang til data, nar der skal anvendes data fra andre organisationer end ens egen.
Det anbefales:

m At det besluttes, hvilken organisation som bedst kan varetage datasamkgring
med henblik pa benchlearning opgaven samt data til styringsformal — pa
tveers af sektorer og regioner. Det kraever, at organisationen ma have adgang
til alle datakilderne pa individniveau

m At lave klare retningslinjer for godkendelsesprocessen for udlevering af data
imellem organisationer. Projektet har oplevet at indferelsen af den nye
dataforordning har medfert usikkerhed om, hvornar det er lovligt at

udlevere data, hvorved tendensen maske blive at holde igen for en
sikkerheds skyld

m At give mulighed for en tilsvarende ordning som Forskermaskinen i
Sundhedsdatastyrelsen, hvor dataanalyser kan udferes som ikke er et
forskningsprojekt. Der er fx kvalitetsprojekter, som juridisk set godt ma lave
dataanalyser pa tveaers af regioner og sygehusene, men som i dag oplever
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praktiske barrierer for at fa udleveret data. Det kunne eventuelt lgses, hvis
der er et sikkert sted, hvor der kan arbejdes med individdata, svarende til
Forskermaskinen

At forkorte dataansggnings-procestiden i alle led. Samlet procestid pa
mellem 6-10 maneder, for der er givet adgang til data, er alt for lang tid
uanset om, det er et forskningsprojekt eller et kvalitetsprojekt.

5.2.3. KULTURFORANDRING

Disse anbefalinger gar pa hvordan kulturforandring bedst kan understottes. Det
anbefales:

At de nationale maél (og indikatorer) udvikles sa de bedre afspejler effekten
for patienterne af hele sundhedsvasenets indsats

At regioner og kommuner aftaler feelles mal for indsatsen, der giver veerdi for
patienterne

At ledelser pa sygehuse tilskynder og skaber plads til at fokusere pa hele
patientforlabet og samarbejde pa tvers af sektorer i det faglige arbejde

At regionerne i samarbejde med kommuner og almen praksis udvikler fzlles
mal for patienternes resultater

At der i arbejdet med vaerdibaseret sundhed er et sarligt fokus pa at sikre
ejerskabet blandt leeger og det gvrige kliniske personale, sa de bliver en
faglig drivkraft for kulturforandringen

At patienter i hgjere grad gores til en integreret del af kvalitets- og
forbedringsarbejdet pa hospitalerne

At der igangsaettes yderligere initiativer pa tveers af regionerne, som styrker
fokus pa patienternes resultater

At der sattes fokus pa at styrke medarbejdernes kompetencer i at arbejde
med datadrevet kvalitetsudvikling og patientinddragelse.
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