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Forord

Ideen til “Hvidbog om MULTISYGDOM Dokumentation af multisygdom i det dan-
ske samfund - fra silo- teenkning til sammenhzeng” opstod i kelvandet pa den ferste
nationale konference (afholdt af Dagens Medicin) om multisygdom i foraret 2016.
Pa baggrund af oplaeg, dreftelser samt forslag til videre national forskning pa omra-
det pa konferencen, kom det til at sta klart, at der er behov for en seerlig indsats og
bevéagenhed, udover den der seedvanligvis er omkring hver enkelt sygdom. Ideen til
hvidbogen blev yderligere underbygget ved deltagelse i flere internationale konfe-
rencer og moder, som papegede i hvor hgj grad problemomradet bliver aktuelt i de
kommende ar.

Mennesker med multisygdom er en seerlig patientgruppe, der er kendetegnet ved
at have komplekse problemstillinger, knyttet til somatiske og ogsa ofte psykiatriske
sygdomme, sociale problemer og udfordret arbejdsmarkedstilknytning. Sundheds-
vaesenet har sveert ved at handtere disse komplicerede problemstillinger hensigts-
maessigt med den nuveaerende fokusering pa hver enkelt sygdom. Vi mangler viden
bade vedrerende sygdommenes art og hyppighed, deres kliniske udtryk, medicin-
ske behandlingsmuligheder, effektiv organisation af indsatsen med mere. Vi kan
kun i nogen grad finde lgsninger internationalt, da omradet ogsa her er relativt nyt,
og fordi en del af indsatsen er afheengig af den nationale kontekst.

Der er derfor behov for at udarbejde en samlet oversigt over mange af de pro-
blemstillinger, som knytter sig til multisygdom, og dette er fokus for denne bog. Det
er habet, at opmaerksomhed om emnet kan fore til udarbejdelsen af en national stra-
tegi pa omradet. Malet skal veere, at afdeekke den viden vi har, og samtidig at sikre
en lobende organisationstilpasning og forskningsfokus, som kan tilgodese denne
patientgruppe og den fremtidige udfordring i sundhedsveesnet.

I den fortsatte proces med at konkretisere planerne om hvidbogen, etablerede jeg
et frugtbart fagligt samarbejde med Inge Kristensen og Frede Olesen, og det er dette
samarbejde, som har sikret bogens tilblivelse. Vi var glade for, at Sundhedsstyrel-
sens direktor sagde ja til at skrive det indledende og problemformulerende kapitel.
Vi er meget taknemmelige for alle forfatteres store bidrag til hvidbogen. Intet var
lykkedes uden en stor indsats fra alle forfatterne bag bogen, som med taknemmelig-
hed takkes for en seerlig engageret indsats under et betydeligt tidspres.

Trygfonden takkes for finansiel stgtte til hvidbogens trykning og bearbejdning.
Konsulent Line Gade takkes for en meget stor indsats ved den redaktionelle pro-
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ces og forberedelse af manuskriptet til trykning af bogen. Hertil kommer at mange
andre kontakter og samtaler har bidraget til bogens tilblivelse. Jeg og den samlede
redaktionsgruppe er dem alle en stor tak skyldig.

Anne Frolich, overlaege, forskningsleder
Bispebjerg og Frederiksberg Hospital



Anbefalinger

Multisygdom, det at have én eller flere samtidige kroniske sygdomme, som kreever
en serlig indsats i sundhedsvaesenet, er allerede en kendsgerning for 20 % -30 % af
den voksne befolkning i Danmark. Alt tyder pa, at andelen vil veere stigende i de
kommende ar. Multisygdom vil ege presset pa sundhedsvaesenet og samtidig er
tilstandene en stor belastning for den person, der er ramt og for dennes parerende.
Samtidig rammer multisygdom socialt og geografisk skeevt.

Vi skylder at indrette sundhedsvaesenet til de, der skal anvende det — fordi det er
det rigtige for den enkelte, og fordi det er det rigtige i forhold til ressourceudnyt-
telsen.

Danmark har et, i international sammenheeng, hejt udviklet sundhedsvaesen,
unikke sundhedsdata og en tradition for at arbejde systematisk med blandt andet
kroniske sygdomme, organisationsudvikling og patientsikkerhed. Der er derfor en
unik mulighed for at veere blandt de lande, der ’knaekker koden’, i forhold til fore-
byggelse, diagnostik, behandling og rehabilitering af personer med multisygdom.

Vi anbefaler overordnet:

e At der udvikles en national strategi for multisygdom, der tager udgangspunkt
i en samlet indsats for befolkningen. Strategien skal tage hand om multisyge
borgere og patienters behov, udnytte ressourcerne optimalt, og forskning skal
indga som en vaesentlig del af strategien.

Dette vil kreeve en reekke sendringer og tiltag med hensyn til organisation og struk-
turer og incitamenter i de kommende ar, og vi anbefaler, at der som minimum ses
pa felgende omrader:

Patienten

Sundhedsvaesenet er ikke indrettet til at tage udgangspunkt i multisygdom — hver-
ken fagligt eller organisatorisk. Inddragelse af patienten/borgeren og de parerende
er essentielt, og vi anbefaler:

* At fremme den forskning, der afdeekker, beskriver og sikrer at patienternes be-
hov og praeferencer bedst muligt imedekommes i sundhedsvaesenet.
* At fremme inddragelse af borgere og patienter i tilretteleeggelsen af ydelser, sa
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den konkrete organisering af sikre og trygge forleb imedekommes, saledes at
borgeren medes pa egne preemisser. Der bor veere et seerligt fokus pa at sikre, at
der inddrages personer fra mélgruppen, da patientrepraesentation fra gruppen
kan veere vanskelig at mobilisere.

At fremme styrkelse af den enkelte borger og patients viden og handlekompe-
tence i forhold til egenomsorg samt kompetencer i at meode og indga i samar-
bejde med sundhedsvaesenet.

Organisation, ledelse og styring
Sundhedsvaesenet er opdelt i specialer og i sektorer. Samtidig er mange andre dele,

iseer kommunale dele af velfeerdssystemet, potentielt i spil, nar en borger bliver en

patient med flere samtidige sygdomme. Der er i hgj grad behov for, at sundhedsvae-

senet organisatorisk, fagligt og styringsmeessigt tilpasses de personer, der har brug

for det. Samlet set anbefaler vi:
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At alle organisationsmeessige tiltag i udgangspunkt tager en populationsorien-
teret tilgang, det vil sige, at overvejelser om den mest hensigtsmeessige indsats
for alle patienter i en population indgar i alle organisatoriske overvejelser.

At der udvikles nye modeller for samme-dags diagnostik pa sygehuse og for
ambulante kontroller, som er tilpasset patientgruppens behov. Herunder grup-
pens behov for at fa en naer radgivnings- og behandlingsrelation til s f& og sa
helhedsorienterede fagprofessionelle, som muligt.

At der skal udvikles og afpreves nye mader at organisere de sundhedsfaglige
ydelser pa i de tre sundhedsorganisationer: Sygehuse, kommuner og almen
praksis, og i deres indbyrdes samarbejde.

At sikre, at indsatsen for multisygdom indteenkes som del af sundhedsuddan-
nelserne.

At intensivere forsknings- og udviklingsindsatsen med fokus p4, at organisa-
tionen af sundhedsvaesenet skal kunne imedekomme patienter med multisyg-
doms behov for komplekse indsatser, der favner alle patientens sygdomsmaes-
sige behov, og ikke blot enkeltdiagnoser.

At understotte forskning, der kan danne baggrund for udvikling af nye specia-
ler, hvor multisygdom indgar. Med tveerfaglig og generisk tilgang, med nye
sygdomsforstaelser og behandlingsindsatser.

At sundhedsvaesenet aktivt identificerer og anvender internationale vellykkede
erfaringer til at identificere organisatoriske principper og best practices, der kan
anvendes ved udvikling og reorganisering af det danske sundhedsveesen.
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* At udvikle og afpreve ledelse pa tveers af sektorgreenser, for at opna sammen-
heengende integrerede patientforleb, herunder at tilvejebringe styrkede rammer
for samarbejde mellem sektorerne.

* At ledelser aktivt paleegges at sikre, at borgerens/patientens rolle indteenkes i
udviklingen af ny organisering af de sundhedsfaglige ydelser.

e At udvikle og afpreve nye styringsmekanismer og betalingsmetoder, sdsom
veerdibaseret styring og PRO-data.

* At understotte at sundhedsveesenet fremover i hej grad bliver transparent og
datadrevet, og anvender de allerede mange registrerede data pa en helheds- og
forlebsorienteret made, til planleegning og styring og pa tveers af sektorer.

* At sammentaenke social- og sundhedsomradet, herunder ogsa lovgivningen pa
omradet.

Det nare sundhedsvasen

Selvom en person med flere samtidige sygdomme kan have brug for at komme pa
hospitalet, sa leves livet i hjemmet og i lokalomradet. Der er brug for, at muligheder
og tilbud i det naere sundhedsveesen styrkes og udvikles, og vi anbefaler:

* At styrkelsen af det neere sundhedsveesen far et serligt fokus med henblik pa
at imgdekomme stigende demografiske, sygdomsmeessige og socialt betingede
behov. Der skal vere seerligt fokus pa at sikre en lokal indsats for patienter med
flere samtidige diagnoser, og der skal udvikles rammer og veerktgijer til at un-
derstotte dette. Kompetencer til implementering af nye rutiner skal vaegtes hojt.

e At der skabes strukturer, ledelsessystemer og incitamenter, der understotter
samarbejde i det neere sundhedsveesen, og at alle parter i sundhedsvaesenet der-
med bidrager til, at multisygdom handteres, sa det giver veerdi for borgeren/
patienterne, at overgange reduceres og at patientsikkerheden styrkes. Herunder
ber der etableres forpligtende, populationsbaserede sundhedsplaner for hver
region eller ‘klynge’.

¢ At kommuner som led i sundhedsplanleegningen og samarbejdet med regio-
ner regelmaessigt udarbejder eksplicitte planer for indsatsen for personer med
multisygdom, herunder planer for den populationsorienterede forebyggelse af
livsstilsbetingede sygdomme.

* At der udvikles modeller for i hojere grad at inddrage almen praksis i ledelsen
og udviklingen af det neere sundhedsvaesen.

e Atalmen praksis fortsat har den centrale rolle i diagnostik, visitering og kontrol
af multisyge.

11
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At almen praksis far mulighed for at styrke den personorienterede forebyggelse,
rehabilitering og genoptreening.

At der i alle kommuner skal veere en hjemmepleje, som dels er dimensioneret til
at understptte patienters behandling, og dels er en degndaekkende akut mobili-
serbar hjemmepleje, som sammen med almen praksis aktivt kan stette patienter
ved sygdomsforvaerring og forebygge uhensigtsmaessige indleeggelser.

At det datameessige grundlag for at folge udviklingen i indsatsen i det neere
sundhedsvaesen styrkes vaesentligt.

At der udvikles modeller og IT, som sikrer, at almen praksis udvikler og vedli-
geholder en indsats for den samlede population tilmeldt en praksis, og at kom-
muner tilsvarende styrkes i at tilretteleegge en populations- og behovsorienteret
tilgang.

At udviklingen i det neere sundhedsveesen understettes af forskning og udvik-
ling i forhold til sund aldring, rehabilitering, big data og velfeerdsteknologi.

Kommunikation, teknologi og data
Kommunikation og informationer mellem afdelinger og sektorerne er essentielt, og

bliver stadig vigtigere, samtidig med at der kommer flere og flere muligheder for

at understotte forleb og den enkelte borger/patient med ny teknologi. Vi anbefaler:

12

At ny informations- og monitoreringsteknologi udvikles med serlig fokus pa
samtidigt at understette indsatsen ved multisygdom for flere sygdomme. Der
skal veere fokus pa at specialiserede afdelinger, foruden egen indsats, ogsa skal
understotte primeersektoren. Herunder den horisontale indsats i primeersekto-
ren og samarbejdet med patient og parerende.

At velfeerdsteknologi og brug af big data udvikles sidelebende med udvikling
af IT. Udviklingen skal understotte effektive sammenhaengende patientforlgb.
IT-udviklingen skal stotte patientens mulighed for egenomsorg, og der skal
veere fokus pa udvikling af veerktejer der kan fere til forebyggelse og tidlig
opsporing.

At der indarbejdes mal og indikatorer vedrerende behandling af multisygdom i
det nationale kvalitetsprogram, herunder PRO-data.

At der, under respekt for den enkeltes ejerskab til egne data, sikres bedre ram-
mer for udveksling af data pa tveers, ogsa mellem forskellige fagomrader, bade
blandt kommuner, praktiserende leeger og hospitaler.

Udviklingen af informationsteknologi skal drives bade af teknologisk forskning
og af forskning i informationsteknologiens pavirkninger af patientstremme
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mellem sundhedsvaesnets sektorer. Der skal i den forbindelse seerligt evalueres
pa, om IT-teknologi giver anledning til utilsigtede haendelser og ikke enskede
opgaveglidninger mellem primeer- og sekundaersektoren, og de eventuelt af-
ledte sundhedsgkonomiske og personalemeessige konsekvenser skal analyseres.

Forebyggelse og behandling

Forebyggelse er essentiel for at forhindre udvikling af kronisk sygdom og multisyg-
dom og reducere risikoen for udvikling af yderligere komplikationer. Behandlingen
med leegemidler er en vigtig del af behandlingen af kronisk sygdom. Men mange
sygdomme betyder behandling med mange samtidige leegemidler — polyfarmaci,
hvilket udger en markant risiko for blandt andet leegemiddel-relaterede hospitals-
indleeggelser.

Derfor anbefaler vi:

e At fremme den forskning, der afdeekker og udvikler viden om forebyggelse af
kroniske sygdomme og multisygdom.

* Atder bade i primeersektoren og kommunalt, fortsat og i intensiveret grad, skal
veaere fokus pé at forebygge livsstilsrelaterede sygdomme, herunder forebyg-
gelse af social ulighed i risikoen for at udvikle disse sygdomme.

* At det behandlende sundhedsveesen i vaesentlig grad opprioriterer forskningen
i non-medikamentelle indsatser for multisyge.

¢ At medikamentel og anden behandling af sygdom, og risikofaktorer for syg-
dom hos denne patientgruppe, i hgjere grad underkastes kritisk forskning, for
om muligt at reducere polyfarmaceutiske indsatser og for at undersege mulige
interaktioner, samt at der sker en veesentlig styrkelse af forskningen i fordele,
ulemper og bivirkninger ved polyfarmaceutisk behandling af mange af disse
tilstande.

¢ At medicineringsprocesser i overgange mellem afdelinger og mellem sektorer
styrkes.

National overordnet koordinering og styring

Som omtalt i indledningen mener vi, der ber udarbejdes en national strategi for

indsatsen for multisyge. Den omstillingsproces, som forestar, kraever en malrettet

tilpasning af investeringer i forskning, udvikling og drift. Det foreslas derfor:

* At man ien 10 ars periode nationalt afseetter arlige serlige bevillinger til om-
stillingsprocessen i bade sygehusvaesen og i primarsektoren, inklusive sezrlige
puljer til den forskning i sundhedsvaesnets organisation og funktion, som skal

13
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stotte udviklingen.

* At der afseettes seerlige midler til implementering af nye rutiner og til national
vidensspredning.

* At det overvejes, om der skal ske en styrkelse af de nationale sundhedsmyn-
digheder, med henblik pa at styrke muligheden for fagligt at vise veje og at
koordinere indsatsen.

* Atsundhedsstyrelsen arligt skal afleegge en statusrapport om udviklingen i den
nationale indsats for multisygdom, og at der i denne afrapportering ogsa sker
beskrivelse af vaesentlige internationale udviklingstraek og —initiativer inden for

omradet.

De anbefalinger, som er angivet ovenfor, gor ikke krav pa at veere en udtemmende
liste over mulige tiltag, som kan styrke indsatsen for den store og stigende mal-
gruppe. Men vi anbefaler, at de enkelte punkter kan danne udgangspunkt for over-
vejelser og justering og styrkelse af indsatsen pa nationalt, regionalt og kommunalt
niveau og i alle sektorer i sundhedsveesnet.

14



Introduktion
og generelle forhold, nationalt og
internationalt for multisygdom

Af Redaktorerne Anne Frolich, Frede Olesen, Inge Kristensen

Der sker store eendringer i det generelle sygdomsmenster i disse ar. Vi far flere og
flere sygdomme, som kan relateres til vor livsstil. Flere og flere gamle, og rigtig
mange borgere i det hele taget, har samtidigt flere sygdomme eller risikofaktorer,
som kreaever en vedvarende indsats fra vort sundhedsveesen. Ofte omtaler vi dem
som de multisyge med kroniske lidelser. En yderligere udfordring med dette syg-
domsmenster er en stor risiko for en social og geografisk skeev fordeling. Chancen
for at blive syg, og ogsa at opleve et godt, sikkert forleb og resultat, er social ulig.

Det nye sygdomsmenster kreever, at sundhedsveesenet tilpasser sig. Fokus for
denne bog er derfor at dokumentere, diskutere og analysere denne udvikling og at
anvise mulige nye veje mod et sundhedsvaesen, som kan imgdekomme behovene.

Hvidbogen gennemgar centrale aspekter af multisygdom i en raekke kapitler og
slutter med et kapitel, der angiver anbefalinger for det videre arbejde.

Der findes kun sparsom generaliserbar viden om, hvordan sundhedsvaesenet skal
organiseres mest hensigtsmaessigt for bedst muligt at imgdekomme de nye behov.
Hvidbogen ensker at dokumentere problemstillinger i forhold til mennesker med
multisygdom i det danske sundhedsvaesen. Vi viser en reekke eksempler pa nye ma-
der at organisere indsatsen pd i forhold til levet liv, diagnostik, behandling, kontrol
og rehabilitering, og vi giver eksempler pd mulige gevinster for samfundet ved at
teenke nyt.

Flere steder i landet arbejder man med en styrket indsats for multisyge. Pa Sil-
keborg sygehus har man igennem de sidste ar drevet Klinik for Multisygdom og
Polyfarmaci. Klinikken tilbyder en samlet tveerfaglig gennemgang og vurdering af
komplicerede multisyge patienter. Patienterne tilbydes ogséd en medicingennem-
gang. Pa Holbaek Sygehus er der etableret et Medicinsk Feelles Ambulatorium, der
sikrer hurtig udredning og fremmer forleb for patienter med multisygdom. Patien-
terne henvises i begge ambulatorier fra almen praksis til samme dags udredning.
Pa Bornholms hospital arbejder man ogsa med multisygdom og har etableret et feel-
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lesambulatorium, hvor de medicinske specialer er samlet med inspiration fra Hol-
baek Sygehus, efter devisen ‘'samme dag under samme tag’. Malet er blandt andet
at konvertere fremmoder til telefon konsultationer, og planlagte besog konverteres
til abne konsultationer. Flere lignende eksempler fra kommuner, almen praksis og
sygehus kunne givetvis findes.

Eksemplerne viser, at omstillingsprocessen er i gang. Det er vort hab, at denne
bog kan stimulere til fortsat kreativ tankegang om lgsninger for de nye udfordrin-
ger, og at den ogsa kan ege forskning og vidensopsamling pa omradet, samt at den
kan stimulere til debat og en hurtig omstilling.

16



1.

Multisygdom er en udfordring
for bade borger, sundhedsvasen
og samfund

Af Soren Brostrom, direktor. Sundhedsstyrelsen.
sbro@sst.dk

Resume: I dette indledende kapitel indrammer direktoren for Sundhedsstyrelsen
problemkredsen omkring multisyge patienter. De seerlige udfordringer for menne-
sker med samtidig psykiatrisk og somatisk sygdom fremheeves, og vi mindes om,
at iser mange yngre er ramt af den kombination. Der skal sattes ind i forhold til
mange indsatsomrdder. Bdde af strukturel karakter og i forhold til mulighederne for
individuel forebyggelse. Det understreges, at problemets omfang og kompleksitet
kreever kommunikation og koordinering af behandlings- og rehabiliteringsindsat-
sen mellem afdelinger og mellem primeer- og sekundaersektoren, og der er behov for
at udvikle preecise ledelsessystemer, der kan understotte dette. Indsatsen kreever til-
lige en betydelig intensivering af forskningsindsatsen med fokus pd multisygdom og
ikke blot enkeltsygdomme.

Bedre levekar, og bedre muligheder for behandling af sygdomme, har betydet, at
borgere i Danmark kan forvente at leve leengere end tidligere generationer, og at
overleve — og leve leenge med — lidelser som tidligere var livstruende. Sygdomme,
som er langvarige, vedvarende eller tilbagevendende — det, som vi med et lidt slidt
ord kalder ’kroniske” sygdomme.

Fremover vil flere og flere borgere i Danmark have to eller flere vedvarende syg-
domme. ‘Multisygdom’ er dog ikke kun en udfordring for den eldre befolkning;
formentlig vil halvdelen af multisyge borgere, og to tredjedele af mennesker med
psykisk-somatisk multisygdom, veere yngre end 65 ar.

Multisygdom er altsé en voksende udfordring for bade borgere, sundhedsveesen
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og samfund. Mennesker med multisygdom har flere kontakter med sundhedsvaese-
net, har oftere akutte og forebyggelige indleeggelser, oplever ofte manglende sam-
menheeng i forleb og de er oftere udsat for fejl. Sundhedsveesenets udgifter til den
enkelte borger stiger med antallet af samtidige lidelser.

Pa en reekke store omrader er der serlige udfordringer. Overlappet mellem men-
nesker, der har to eller flere af folgende lidelser er betydelig: psykisk lidelse, meta-
bolisk syndrom, hjertekar sygdom, demens, kraeft og obstruktiv lungesygdom. Sam-
tidig er forebyggelsespotentialet betydeligt, og bade forebyggelige faktorer (kost,
tobaksreg, alkohol, fysisk aktivitet) og indsatser, der virker (strukturelle tiltag) er
veldokumenterede.

Den socialt betingede ulighed i sundhed slar ogsa markant igennem ift. multisyg-
dom: blandt 65 érige vil knap halvdelen af de socialt steerke vaere multisyge, mens to
tredjedele af de svage vil veere det. En ganske seerlig udfordring ses hos mennesker
med samtidig psykisk og somatisk lidelse, hvor utilstreekkelig forebyggelse og be-
handling af somatisk lidelse bidrager til den store overdedelighed.

Flere samtidige sygdomme stiller store krav til den enkelte patient, der skal indga
i flere forskellige, maske usammenheengende, forebyggelses-, behandlings- og re-
habiliteringsforleb. Og det stiller krav til sundhedsveesenet, der skal koordinere og
organisere patientforlebet.

Det store paradoks er, at i takt med at multisygdom stiller sterre krav til helheds-
blik og sammenheeng i indsatsen, s& arbejder sundhedsvaesenet i stigende grad spe-
cialiseret og fragmenteret. Vores vidensgrundlag og teknologiske formaen udvikler
sig ikke tilstraekkeligt.

Nye leegemidler udvikles stadig med enkeltindikationer for gje, med evidens fra
afprevning péa yngre patienter uden multisygdom eller polyfarmaci. Tilsvarende
geelder ofte ogsa, nar andre teknologier og indsatser udvikles pa sundhedsomradet.
Naér vi skal overfere vidensgrundlaget i for eksempel kliniske retningslinjer, kom-
mer vi ofte til kort ift. brugbare anbefalinger for den eeldre og multisyge patient.

Sundhedsprofessionelle uddannes stadig i overskuelige sygdomsklassifikationer,
og sundhedsfaglighedens udgangspunkt er ofte enkeltdiagnoser med tilherende
interventioner. Seerligt sygehusveesenet er blevet centraliseret og specialiseret, og i
stigende grad ogsa subspecialiseret. Pa en lang reekke omrader har det givet et bety-
deligt kvalitetsloft i indsatsen, som det for eksempel ses af de store forbedringer pa
kreeft- og hjerteomradet i Danmark siden artusindeskiftet.

Specialiseringen og centraliseringen er et vilkar betinget af den stigende komplek-
sitet af sundhedsfaglig viden, kompetencer og teknologi. Lasningen er ikke despe-
cialisering eller decentralisering. Men vi skal lese udfordringerne, sa den multisyge
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patient ikke oplever et sundhedsvesen, der er fragmenteret, usammenheengende,
sveert tilgeengeligt, usikkert, ineffektivt og dyrt, for bade samfund og borger.

Organisatorisk er udfordringen at sikre sammenhang mellem bade det almene
og det specialiserede — mellem sygehus og primeer sektor — og imellem de meget
specialiserede fagligheder og indsatser. Det er selvfolgelig veesentligt at afprove nye
organisations- og samarbejdsformer, som feelles ambulatorier, udgéende funktio-
ner, team-strukturer m.v., ligesom der ogsa skal veere et lobende fokus pa balancen
mellem 'generalist’ og ’specialist’-kompetencer i de enkelte sundhedsfaglige uddan-
nelser, og i sammensatningen af teams.

Jeg tror dog, at den veesentligste udfordring er at sikre et meget steerkt ledelses-
fokus og et nedvendigt kulturskifte, i samarbejdet omkring den multisyge patient.
Vejen frem er ikke at tro, vi kan (gen)indfere en omnipotent sundhedsfaglig genera-
list, men snarere at styrke ledelses- og samarbejdskompetencer mere konsekvent pa
tveers af de forskellige nedvendige specialiserede fagligheder.

Der er samtidig et stort behov for at styrke den multisyge borgers kompetence,
bade til at tage vare pa egen sygdom (egenomsorg), til at navigere i sundhedsvaese-
net og til at afveje fordele og ulemper ved de forskellige tilbud. Redskaber til dialog,
behovsvurdering, beslutningsstette, patientuddannelse med videre skal udvikles
med sigte pa den multisyge borgers seerlige behov, og sundhedsveesenets informati-
onssystemer og -platforme skal veere let tilgeengelige for borgeren.

Jeg er sikker pa, at denne hvidbog vil bidrage til at afdeekke udfordringerne for
mennesker med multisygdom, og kaste lys pa hvilken viden vi har behov for pa
omradet, hvilke strukturer og organisationer vi skal udvikle, og hvilke muligheder
vi har for at forbedre indsatsen for multisyge i Danmark.
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2.

Livet skal leves,
mens man har det

Af Helle Hostrup, sygeplejerske, cand. cur., sundhedsantropolog. Rigshospitalet.
helle.hoestrup@regionh.dk

Alexandra Ryborg Jensson, antropolog, PhD studerende, ViBIS, Forskningsenheden
for almen praksis, KU & Yale University.
alexandraj@sund.ku.dk

Resumé: Livet med multisygdom er kraevende i et fragmenteret sundhedsvasen,
hvor fagligheden fylder. Forlobene for multisyge har vanskeligt ved at lykkes, og
det er ofte enkeltpersoner eller tilfeeldigheder, der har betydning for, om forlebet gdr
godt. Der peges pid, at inddragelse er en nogle til bedre forlgb. Et mere koordineret
generalistorienteret fokus pd behandling, pleje og rehabilitering af multisyge men-
nesker vil kunne danne udgangspunkt for bedre forlob, sammen med tiltag som for
eksempel regelmaessig og systematisk gennemgang af medicin.

Hvad ved vi om livet som patient med multisygdom?
Multisygdom pavirker hverdagslivet. Studier viser, at belastningen af sygdomme
i form af eksempelvis smerter, fatigue eller nedsat ferlighed og belastningen af be-
handlinger — at mgde op til kontroller, felge dizeter, tage medicin, holde styr pa for-
skellige behandlinger til forskellige sygdomme — er med til at give fornemmelsen af
at mangle autoritet over eget liv og nedseette den selvoplevede livskvalitet.!
Multisyge er en gruppe, der utilsigtet ofte kommer til at beere ansvar for over-
blik over egne behandlinger og andre aftaler. Mens den sgede specialisering i syge-
husveesenet og den diagnosefokuserede specialeteenkning betyder hej kvalitet i be-
handlingen af den enkelte sygdom, kan det forholde sig modsat for multisyge. Det
viser en underseggelse, lavet i et samarbejde mellem DEFACTUM, Folkesundhed og
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Sundhedstjenesteforskning og ViBIS, om livet med multisygdom og hverdagslivets
betydning i samarbejde med sundhedsveaesenet. En eeldre mand med flere forskel-
lige sygdomme siger det ganske enkelt i et interview: “Hjerte-Jens taler jo ikke med
Lunge-Hans”.! Han refererer til de forskellige leeger til hans forskellige kroniske
sygdomme, hvor ingen af dem taler sammen om den eventuelt gensidige pavirk-
ning af sygdommene. Hvad ”Hjerte-Jens” — hans hjerteleege udskriver af medicin,
tjekker han ikke op med “Lunge-Hans” — den lungeansvarlige leege. Det kan betyde,
at behandlinger forsinkes eller sygdom forveerres, og det bliver op til den enkelte
patient at gore opmeerksom pé igangveerende behandlinger for andre kroniske li-
delser. De fleste mennesker er ukendte med medicinsk fagterminologi og har ingen
viden om behandlingers indgriben i hinanden. For mange kan blot det at finde vej
pa hospitalet veere en udfordring.

Det er ikke den eneste udfordring ved at have flere kroniske sygdomme pa en
gang. Kontrolbesgg, blodprovetagning og andet planleegges ofte uden inddragelse
af patienten, og det kan betyde kontakter med sundhedsveesenet flere gange ugent-
ligt. Den ggede specialisering medferer, at forskellige behandlinger og kontrolbesog
kan forega pa forskellige hospitaler. Der sker en generel pavirkning af den multisy-
ges hverdagsliv, og eksempelvis arbejdslivet bliver sveert pavirket af de mange for-
sommelser.” Jo flere sygdomme, desto sterre belastning af sygdom og behandling,
der maske kun levner den syge fa gode timer om dagen. Hvis de gode timer gar med
kontakter med sundhedsvaesenet, fordi de ligger spredt, er der mindre energi til at
indga i sociale sammenhaenge. Losningen er ikke automatisk at samle kontroller og
aftaler. Der kan veaere stor variation, om den enkelte trives bedst med samlede aftaler
pa hele dage eller spredte kortvarige besgg. Svaret ma veere at inddrage den enkelte
i tilretteleegningen af behandling og aftaler.

Den kommunale organisering med adskilte forvaltninger og administrationer ud-
gor endnu en udfordring for mennesker med multisygdom, idet deres stottebehov
er komplekse og gar pa tveers af forvaltningsgreenser. Borgere med en psykiatrisk
diagnose heorer i kommunale forvaltningssammenheaenge sammen med den forvalt-
ning, der varetager handicapomradet, mens aldre- og plejeomradet tager hand om
opgaver i forbindelse med somatisk sygdom. Hertil kommer separat forvaltning af
rehabilitering, sociale forhold og bern-ungeomradet.

En anden udfordring adresserer kulturelle og organisatoriske forstaelser i sund-
hedsvaesenet, idet forskellige begreber kan betyde forskelligt i forskellige omsorgs-
systemer og sektorer. Der kan hermed opsta et skisma mellem at varetage egen
sundhedsfaglige kulturelle forstaelse, fremfor at have fokus og perspektiv pa feelles-
skab og sammenheeng. De demografiske sammenseetninger sendrer sig med sterre
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hastighed end de strukturelle, og det er essentielt, at borgerne skal kunne navigere
idet.

Hvordan laerer vi om livet med multisygdom?
Forstaelse af og nedvendig indsigt i kompleksiteten af livet med multisygdom ned-
vendigger brugerinvolvering. Brugere verificerer sa at sige den professionelle ud-
vikling af viden og kompetence. Det er imidlertid ikke uden vanskeligheder. Livet
som patient med multisygdom er travlt, og der kan i den organisatoriske brugerind-
dragelse vaere en udpraeget tendens til at tiltraekke bestemte typer af patienter samt
patienter med mange ressourcer. Grupper af sarbare patienter er sveere at engagere,
bade fordi de er for syge, og fordi det for dem kan veere vanskeligt at indga i de
kulturelle koder i en offentlig organisation. Det er altsa vigtigt at teenke inddragelse
kreativt og multimetodisk samt at leere af erfaringer fra andre regioner og andre
sundhedsvaesener.'?

Vi har dog stadig brug for mere viden. Der er derfor iveerksat en raekke studier,
der med forskellige metoder, har til formal at undersoge behandlinger, arbejdsliv,
livskvalitet og andre aspekter af feenomenet multisygdom.

Dilemmaer og undren i multisyges oplevede liv

Region Midtjylland og Danske Patienter lavede sammen et kvalitativt studie af
betydningen af belastning af sygdomme og behandlinger i relation til arbejdsmar-
kedstilknytning. Projektet blev stottet af Sundhedsstyrelsens Satspulje og viste, at
det kreevede menneskelige ressourcer og netveerk at forblive pa arbejdsmarkedet
som multisyg, og at dette over tid oftest blev sa kompliceret, at det ikke leengere var
muligt, trods patienternes ensker.

"Det jeg allerhelst vil, er at arbejde” siger 36 arige Christine, der arbejder med
grafisk design. Men hun fortaller, at sygdom efterhdnden har gjort det umuligt at
udfylde den halvtidsstilling, hun har haft et par ar. I sidste ende, forklarer Christine,
er det et spergsmal om prioritering. For hvis alle kreefter bliver brugt i arbejdstiden,
bliver familien forsemt. Og bearnene er det vigtigste i Signes liv. Derfor har Christine
nu mod sit enske valgt at ga steerkt ned i tid samt have seerlige arbejdsvilkar, fordi
hun hellere vil bruge de timer, hvor hun har energi, ssmmen med sin familie.! Det
stiller krav til fremtidens organisering af sundhedsvaesenet, hvor det at kunne bibe-
holde sin plads pa arbejdsmarkedet leengst muligt, er et ensket mal for bade de fleste
patienter og i den politiske dagsorden.

23



KarITEL 2 LIVET SKAL LEVES, MENS MAN HAR DET

Konklusioner, perspektiveringer og anbefalinger

Nar multisyges forleb gar godt, er det i dag mest et tilfeelde. Det sker, nar behandlin-
gerne ikke er modstridende, og forlebene, tiderne og egenomsorgsopgaverne passer
godt ind i den syges hverdagsliv. Men nar behandlingerne ikke passer sammen,
kreever det overblik og faglige kompetencer at hjeelpe den multisyge med at navi-
gere.

Det stigende antal patienter med multisygdom stiller eksempelvis de praktise-
rende leeger over for en stor udfordring i de kommende ar.* Bade tidsforbrug og
kompleksiteten i kontakten stiger i takt med antallet af langvarige sygdomme,* og
ganske ofte modsiger de kliniske vejledninger hinanden. Den praktiserende leege
fungerer ofte som tovholder i forhold til den medicinske udredning og behandling,
men ogsa i forhold til parerende og de sociale aspekter af sygdommene.’

Forelebige danske studier peger pa, at en malsetning om hgjere grad af indivi-
dualisering i tilretteleeggelsen af behandlinger, sa der tages hensyn til den enkeltes
hverdagsliv, vil bedre ikke kun den multisyges oplevede livskvalitet,' men ogsé gore
monitorering og tovholderrollen lettere for sundhedsprofessionelle. Hvis den mul-
tisyges mange kontakter til forskellige hospitalsafdelinger, til kommunale indsatser
og til egen laege planleegges koordineret i samradd med den syge og de parerende, vil
det lette den komplicerede tilretteleeggelse af hverdagen, og det vil lette den tveer-
faglige koordinering af indsatser. Inddragelse og koordinering ville kunne favne
den syges udfordringer i forhold til aktuelle sygdomsdiagnoser og andre tilstande,
der griber ind i hverdagen. En regelmeessig og systematisk gennemgang af medicin
vil hjeelpe den syge til lettere at holde styr pa det, og det ville hindre uenskede far-
makologiske interaktioner og unedvendig medicinering.

Den store udfordring for sundhedsvaeesenet er at finde en balance mellem et spe-
cialiseret og et mere koordineret generalistorienteret fokus pa behandling, pleje og
rehabilitering af multisyge mennesker. Derved skabes sterre grobund for et succes-
fuldt forleb, hvor den multisyge har bedre udgangspunkt for at felge behandlinger
og anbefalinger, og har en sterre oplevet livskvalitet. Og der skabes grobund for en
langt bedre udnyttelse af sundhedsfaglige kompetencer og indsatser.
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Multisygdom
— hvad er problemet?

Af Finn Breinholt Larsen, programleder, seniorforsker, DEFACTUM, Region Midtjylland.
finn.breinholt@stab.rm.dk

Resumé: Multisygdom er ikke en seerlig diagnose, men daekker over flere diagno-
ser. Multisygdom er relevant, fordi flere samtidige sygdomme ofte udgor en stor
sygdoms- og behandlerbyrde for patienten. En undersogelse fra 2013, baseret pdi
selvrapporterede data fra patienter, viser, at 33 % af den voksne befolkning har
multisygdom. Der er behov for at sundhedsveesenet tilpasser sig organisatorisk til
en stigende forekomst af multisygdom i befolkningen. Der skal traffes beslutninger
pad mange niveauer. Det er vigtigt, at vere opmeerksom pd, at der er staeerke magt-,
prestige og okonomiske interesser, der knytter sig til den nuveerende organisering af
sundhedsveesenet, bdde i den offentlige og i den private sektor.

Multisygdom som udfordring for patienten

At veere multisyg vil sige at have to eller flere samtidige kroniske sygdomme.' Mul-
tisygdom er ikke en seerlig diagnose. De enkelte sygdomme diagnosticeres og be-
handles, i leegelig henseende, netop som enkelte sygdomme. Nar begrebet multi-
sygdom ikke desto mindre er relevant, er det fordi forekomsten af flere samtidige
sygdomme ofte er ensbetydende med bade en stor sygdoms- og en stor behandlings-
byrde for patienten, jeevnfor Burden of Treatment Theory.?

Det kan veere belastende at have leddegigt, det kan veere belastende at have KOL,
men det vil naesten altid vaere mere belastende — det vil sige oge sygdomsbyrden —
at have begge sygdomme end blot én af dem. Ikke sjeeldent forsteerker generne ved
sygdommene oven i kebet hinanden.

Behandlingsbyrde refererer til de belastninger, som selve modet med sundheds-
vaesnet paferer patienten. Personer med multisygdom bliver ofte behandlet bade i
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almen praksis og af flere specialister, der indbyrdes ofte ikke kommunikerer serligt
effektivt.® For den multisyge patient kan behandlingsbyrden na et omfang, hvor den
reelt er uoverkommelig.* Udredning af sygdom kan veere tidskreevende og underse-
gelsesprocedurerne i nogle tilfeelde tillige veere belastende for patienten. Det samme
geelder for behandling. En seerlig problemstilling knytter sig til medicinering, fordi
den multisyge ofte behandles med adskillige typer af preeparater samtidigt (poly-
farmaci), hvilket eger risikoen for bivirkninger. Genoptreening og forebyggelse af
sygdomsforverring kan desuden betyde, at patienten skal bruge tid og energi pa
fysiske gvelser, kontrolbesgg osv.

Patientens ressourcer og ressourcerne i det neermeste netveerk (eegtefeelle, familie)
har stor betydning for, hvordan sygdoms- og behandlingsbyrden pavirker patien-
tens trivsel og dagligdag. Her kommer det sociale aspekt ind: Evnen til at mestre de
neevnte udfordringer varierer med indkomst, uddannelsesniveau, samlivssituation
og en reekke andre levevilkar. Multisygdom og social ulighed i sundhed er derfor
teet sammenknyttede problemstillinger.

Hvor udbredt er multisygdom?

Den forste landsdaekkende undersogelse af forekomsten af multisygdom i Danmark
viser, at 33 % af den voksne befolkning (16+ ar) har to eller flere langvarige sygdom-
me, mens 29 % har én sygdom, og de resterende 38 % ikke har nogen sygdom.> Mere
end halvdelen af dem, der har en langvarig sygdom, er med andre ord multisyge.
Undersogelsen bygger pa selvrapporterede data fra den nationale sundhedsprofil
Hvordan har du det? fra 2013. Der er spurgt til forekomsten af 17 langvarige syg-
domme.

Figur 1. Forekomsten af 17 langvarige sygdomme i den danske befolkning fra 16 ar og op viser, hvor
hyppigt sygdommene optreeder parvist. Der er i alt 272 parvise sygdomskombinationer.’

Tallene i boblerne angiver den procentvise forekomst. Det samme gor storrelsen af cirklerne: Jo storre
cirkel, jo sterre forekomst. Farven pa boblerne angiver, hvor stor forekomsten af en sygdom er hos per-
soner, der i forvejen har en given sygdom, sammenlignet med sygdommens forekomst i hele befolknin-
gen. Dette forhold er udtrykt som en odds-ratio. Forkortelser: KOL, kronisk obstruktiv lungesygdom;
OR, odds-ratio.
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Det generelle billede er, at sygdommene ofte foreckommer sammen i karakteri-
stiske menstre. Det vil sige, at har man én sygdom, er sandsynligheden for, at man
ogsa har en eller flere andre sygdomme, storre, end man skulle forvente, hvis syg-
dommene optradte uaftheengigt af hinanden.

Eksempel: Blandt diabetikere har 38 % forhgjet blodtryk, 3 % har haft en blodprop
i hjertet, og 4 % lider af hjertekrampe. De tilsvarende tal for hele befolkningen er
18 %, 1 % og 2 %.1252 ud af 272 kombinationer er den sygdomsspecifikke forekomst
signifikant sterre end i befolkningen som helhed. Adskillige sygdomme forekom-
mer dobbelt sd hyppigt, nar de optreeder i kombination med andre. Tendensen til
samforekomst er serligt udbredt ved nogle sygdomme, eksempelvis har personer
med hjertekrampe mere end dobbelt sa stor sandsynlighed for at have 12 af de 16
andre kroniske sygdomme (Figur 1).

Personer med diskusprolaps eller psykisk sygdom har en hgjere sandsynlighed
for at have 8 ud af de 16 andre sygdomme. I modseetning hertil har personer med
kreeft, tinnitus eller gra steer ikke storre sandsynlighed for at have de ovrige syg-
domme.

Undersogelsen viser, at de mest almindelige sygdomspar er allergi og astma, slid-
gigt og leddegigt samt astma og KOL. Seerligt igjnefaldende er den hgje forekomst
af somatiske sygdomme hos personer med psykiske lidelser. Personer med psykisk
sygdom har en markant overdedelighed sammenlignet med resten af befolkningen,
og hjertekarsygdomme bidrager vaesentligt hertil.

En undersegelse af multisygdom i Region Midtjyllands befolkning viser, at ande-
len med multisygdom stiger kraftigt med alderen, men at multisygdom ogsa fore-
kommer i et ikke ubetydeligt omfang hos unge.® Hos de 25-34-arige har 22 % to eller
flere langvarige sygdomme, mens det blandt de 75-79-arige er 63 %. I undersggelsen
blev der spurgt til 18 langvarige sygdomme. Fra 65 ar og opefter er mere end halv-
delen multisyge.

Undersogelsen viser desuden, at sygdomsbelastningen eges kraftigt med et sti-
gende antal sygdomme (Figur 2).
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Figur 2. Andel patienter med darligt selvvurderet i forhold til antallet af kroniske sygdomme.®

Mens der kun var 3 % med darligt selvvurderet helbred blandt personer uden
nogen af de 18 langvarige sygdomme, havde 51 % et darligt selvvurderet helbred
blandt personer med fire eller flere langvarige sygdomme.® Der er tale om en me-
get markant sammenheeng, ogsa selv om der blot er foretaget en simpel opteelling
af sygdomme hos den enkelte, uden at der er sondret mellem alvorligheden af
sygdommene.

Multisygdom som udfordring for sundhedsvasenet

Sundhedsvasenet mé lobende tilpasse sine ydelser til de eendringer, der sker i be-
folkningens behov. Aldringen af befolkningen kombineret med udviklingen i ud-
rednings- og behandlingsmuligheder ger, at en voksende andel af befolkningen
behandles for to eller flere samtidige sygdomme. Hos zeldre er multisygdom reglen
frem for undtagelsen. Det er den virkelighed, sundhedsveesenet skal tilpasse sig.
Det er en organisatorisk og faglig udfordring, fordi sundhedsvaesenet i de seneste
100 ar har fejret sine storste triumfer gennem oget specialisering, og specialisering
stadig er en vigtig driver i sundhedsveesnets udvikling. Den made det specialiserede
sundhedsvaesen er opbygget pa i dag, fremmer ikke koordinering og optimering af
behandlingen hos personer, der er i behandling for flere sygdomme.

31



KapriTEL 3 MULTISYGDOM — HVAD ER PROBLEMET?

Tilpasning af sundhedsvaesenets organisering

til patienter med multisygdom

Hvis man skal undga usammenhzangende behandlingsforleb, en overveaeldende be-
handlerbyrde og leegepaforte skader som folge af polyfarmaci, kreever det koordi-
nering pa tveers af specialer og sektorer (praksissektor, kommuner, hospitaler). Det
kraever udvikling og afprevning af nye organisations- og samarbejdsmodeller.

Mere patientinvolvering

Hvad er det vigtigste for patienten? Jo mere patienter og parerende involveres i
beslutninger om udredning, behandling og rehabilitering, jo sterre er chancen for,
at de forskellige aktiviteter afstemmes efter patientens ensker og behov, og at der
anleegges en helhedsvurdering. Involvering af patienten muligger desuden, at der
tages hojde for forskelle i ressourcer og levevilkar (social differentiering). Pa den
made kan man modvirke social ulighed i behandlingen.

Bedre evidens

Laegemidler og andre behandlingsmetoder er fortrinsvis afprevet pa patienter med
monosygdom. Ligeledes tager kliniske retningslinjer sjeeldent hejde for behandling
af multisyge patienter.” Der er derfor behov for evidens for behandlingers effekt, nar
leegemidler anvendes pa multisyge og for kliniske retningslinjer, der tager hejde for
multisygdom.® Samtidig skal man veere opmeerksom pa, at kliniske retningslinjer
kan veere problematiske at anvende pa patienter, som har det, der med et rammende
udtryk er blevet kaldt ‘sammenflydende sygdom’.’ Her teenkes iser pa eeldre, skro-
belige patienter med komplekse kroniske lidelser, hvor et vigtigt mal for behand-
lingen kan veere at understotte, at patienten bevarer funktionsevnen i et omfang,
der muligger et aktivt og meningsfuldt liv, frem for helbredelse af de enkelte lidel-
ser.

Okonomiske incitamenter der fremmer helhedstaenkning

Aflpnning for enkeltydelser er den fremherskende finasieringsform i praksissekto-
ren, mens allokering af ressourcer i hospitalsveesenet via DRG-systemet ligeledes er
knyttet til enkeltprocedurer. De gkonomiske incitamenter bidrager til atomisering
frem for helhedsteenkning. Der er med et gkonomudtryk tale om "perverse incita-
menter’, der fremmer produktiviteten, men ikke nedvendigvis kvaliteten af ydel-
serne. Det er derfor vigtigt at tilpasse de skonomiske incitamenter, sa fokus pa det
samlede patientforlgb praeemieres.
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Mere tidssvarende uddannelser

En vigtig faktor i sundhedsveesenets tilpasning til en befolkning, hvor multisyg-
dom er den ny normalitet, er tidssvarende uddannelser af sundhedsprofessionerne.
Viden om udbredelse og konsekvenser af multisygdom ber vere en central del af
pensum sammen med et forstaerket fokus pa ‘den hele patient’.

Konklusioner og perspektiver

Vi er vant til at teenke pa sundhedsveesenet som en sektor drevet af viden. Kvan-
titativ og kvalitativ forskning i multisygdom har i de senere ar bidraget med rele-
vant viden om multisygdom.!*!> Handler det ikke bare om at omseette denne viden
i praksis? Det overordnede svar er ja. Man skal imidlertid veere opmeerksom p3,
at der er steerke interesser knyttet til den nuveaerende organisering af sundhedsvee-
senet bade blandt private og offentlige akterer. Udvikling af et sundhedsveesen,
der egner sig til at tage sig af multisyge patienter, kreever derfor mere end blot
at sprede og omseette viden. Magt, prestige og skonomiske interesser er vigtige
medspillere.

Hvis omstillingen skal lykkes, forudseetter det, at der treeffes beslutninger pa
mange niveauer, og at der arbejdes malbevidst pa at skabe rammer og nye balancer
og alliancer mellem aktgrerne for at muliggere omstillingen. Der skal ske eendringer
pa det kliniske niveau, eksempelvis implementering af kliniske retningslinjer for
multisyge, og nye metoder til patientinddragelse skal anvendes. P4 det organisa-
toriske niveau er der eksempelvis behov for skabelse af nye samarbejdsstrukturer
mellem specialister indbyrdes og mellem specialister og praksissektoren. Pa sam-
fundsniveau er der eksempelvis brug for sendring af de gkonomiske incitamenter
og for krav om, at leegemidler skal veere afprovet pa patienter med flere sygdomme.
Klinikere, forskere, politikere, administratorer og medicinalindustri mé derfor alle
yde et bidrag til omstillingsprocessen.
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4.
Social ulighed i multisygdom

Af Peter Vedsted, overlaege, professor, Forskningsenheden for Almen Praksis og
Universitetsklinisk for Innovative Patientforlob, Aarhus Universitet.
p.vedsted@ph.au.dk

Resumé: Multisygdom er steerkt knyttet til sociale forhold. Det skyldes, at mange
sociale forhold disponerer til sygdom — sdvel fysiske som mentale. Dertil er lav so-
cial position seerligt sammenheengende med livsvaner, der forer til kronisk sygdom.
Meget tyder pd, at lav social position accentuerer udviklingen af multisygdom.
Prognosen for multisygdom er ogsd ddrligere ved lav social position. Der ses mod-
satrettede strukturelle forhold og incitamenter i sundhedsvaesenet, der gor at mul-
tisyge med lav social position har ddrligere adgang til sundhedsvasenets ydelser,
og de har samtidig en mindre fordelagtig sundhedsadfeerd, herunder laegesogning.
Der er behov for et eendret fokus pad netop denne gruppe, hvilket vil kraeve en bred og
sammenhangende indsats.

Multisyge patienter er ramt af social ulighed i sundhed
Der er en naturlig variation i vores helbred, sygelighed og dedelighed. Grundlaeg-
gende er det sundhedsvaesenets opgave at have fokus pa denne variation og soge at
pavirke vores sundhedstilstand og tilstreebe, at alle opnar lige risiko for at blive syge
og samme chance for at blive raske. I Danmark har vi derfor valgt, at alle skal have
lige adgang til sundhedstilbud, og at alle bidrager solidarisk til at betale for det.
Nar sygdomsbyrden aftheenger af sociale forhold er der tale om social ulighed i
sundhed. For eksempel er lavere uddannelse og indkomst indikatorer for eget risiko
for at blive og veere syg og ogsé darligere mulighed for leve et sundt liv. Det er vig-
tigt at understrege, at sammenheengen er kompleks, saledes at sociale forhold kan
fore til sygdom og vice versa.! Generelt er der dog enighed om, at der for forskellene
i voksenlivet er tale om en akkumuleret ulighed i eksponering for faktorer, der le-
der til darligere helbred og tidligere dod.> Af en reekke arsager, herunder genetiske,
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opvekstmaessige, samfundsmeessige og faktorer ved sundhedsveaesenet, ser man en
tydelig dosis-respons i den forventede levetid for 40 arige aftheengigt af uddannel-
sesniveau (Figur 1).
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Figur 1. Ekstra levetid for 40 arige afheengigt af deres uddannelsesniveau (2009-2013) (Danmarks Statistik).

I Danmark, som i mange andre lande, ser vi en stigende ulighed i sundhed. Dels
som en stigende gradient mellem brede befolkningsgrupper defineret ved disses
uddannelses- og indkomstniveauer. Dels i form af at seerligt udsatte grupper klarer
sig darligere end resten af befolkningen. Som eksempel kan de 25 % hgjest uddan-
nede 30 drige maend og kvinder forvente at leve henholdsvis 4 og 2,5 ar leengere en
de 25 % meend og kvinder med lavest uddannelsesniveau. Det er derfor naturligt at
se neermere pa multisygdom i relation til social ulighed i sundhed.

Social position og multisygdom

Ser man pa den aldersmeaessige udvikling af multisygdom i forhold til social position
er det pafaldende, at personer med lav social position udvikler multisygdom flere
ar for andre. Hvor eksempelvis de 20 % af de 40-44 arige med lav social position er
multisyge, er det 10 % af de socialt bedst stillede. Og blandt de socialt bedst stillede
er det forst ca. 15 ar senere, man ser at 20 % har udviklet multisygdom?® (Figur 2).
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Figur 2. Forekomst af multisygdom i forhold til alder og social position. Social position er opdelt i 10
grupper, hvor 1=hgjeste position og 10=laveste position.>

Multisygdom ses oftere hos personer med lavere uddannelse som vist i Sundheds-
profilen fra 2013* (Figur 3). Et seerligt kendetegn ved multisygdom er altsa, at det
ser ud til at ramme tidligere og oftere hos personer med lav social position. Man
har pget risiko for at f4 en kronisk sygdom og samtidig sterre risiko for at fa flere
pa samme tid, nar man bliver kronisk syg. Dette far store konsekvenser for denne
gruppe mennesker, idet de ikke kun lever kortere end personer i bedre social posi-
tion. De har dertil ogsé en endnu leengere periode med darligt helbred, som giver
mere stress, smerter, lav livskvalitet og darligt socialt netveerk.’
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Figur 3. Den aldersjusterede procentvise forekomst af multisygdom i forhold til uddannelsesniveau hos
personer med ingen sygdom, en, to, tre, fire eller flere sygdomme tegnet fra.”

Risikofaktorer og social position

Grunde til den ogede og tidligere forekomst af multisygdom hos personer med la-
vere social position heenger for en stor dels vedkommende sammen med to forhold.
For det forste startede en hgjere andel af disse personer livet under darligere kar og
med oget forekomst af sygdom gennem barn- og ungdommen. Dernzest er lavere so-
cial position associeret til darligere livsvaner og uhensigtsmeessig sundhedsadfeerd.

Allerede i ungdommen kan man se en markant overdedelighed af mangeartede
arsager, hvis personen i barnearene har veaeret pa overferselsindkomst. Samtidig far
unge, der er vokset op i socialt darligere stillede familier, sveerere ved at fa en ung-
domsuddannelse, og dermed skabes en sammenhaeng mellem lav social position og
darligt helbred.

For alle veesentlige livsvaner af betydning for udviklingen af sygdom er der en
markant overvaegt hos personer med lav social position.® Af sterst betydning er to-
baksrygning, alkohol, fysisk inaktivitet, overveaegt og kost, hvilket determinerer ud-
vikling og forveerring af sygdom og folgerne deraf.” I Figur 4 ses sammenheengen
mellem uddannelsesniveau og antallet af flere risikofaktorer pa samme tid. En sadan
fordeling forklarer en stor del af multisygdom hos personer med lav social position.
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Figur 4. Andel med 3-5 risikofaktorer blandt meend og kvinder (25 ar og derover) i forskellige uddan-
nelsesgrupper aldersjusteret (2010-13).”

Sundhedsadfaerd

Personer med multisygdom har, af en reekke arsager, en mindre hensigtsmeessig
sundhedsadfeerd. Som et eksempel er deltagelse i screeningsprogrammer konse-
kvent lavere hos personer med multisygdom, hvor lav social position yderligere
senker deltagelsen.® Iseer kombinationer af somatisk og psykisk sygdom er praeget
af eendret sundhedsadfeerd. Dette geelder ogsé tandleegebesog samt kob af ordineret
medicin pa apoteket.® Andre forhold som manglende socialt netveerk, lav sundheds-
kompetence, invaliditet og nedsat mobilitet har vist have betydning for sundheds-
adfeerden i relation til kroniske sygdomme.'

Adgang og den omvendte sundhedslov
Personer med lav social position ses lidt oftere i almen praksis." Og er oftere indlag-
te. Multisygdom eger denne sammenheeng, iseer for kontakter til hospitalsveesenet,
herunder ogsa akutte indleeggelser og skadestue. Som et eksempel er andelen af per-
soner med 1 ambulant kontakt arligt eget 13 % fra 2007 til 2015. Til sammenligning
er antallet af personer med 10 eller flere ambulante kontakter pa et ar oget med 57
% i samme periode.'

I de omréader, hvor behovet for adgang til sundhedsydelser er storst, ses der ofte
en sakaldt omvendt sundhedslov, hvor leeger og andet sundhedspersonale seger
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til andre omrader end der, hvor folk med lav social position og komplekse sund-
hedsbehov lever.”® For personer med lav social position og multisygdom betyder
det, at de bliver dobbelt ramt i forhold til adgang til sundhedsvaesenets ydelser''. I
Danmark er dette nu en realitet.

Incitamenter og differentieret investering i sundhed

Et skotsk studie viste, at mens dedeligheden og graden af multisygdom steg med
faldende social position, sa steg sygesikringens udgifter til patienterne paradoksalt
nok med stigende social position.”” Sundhedsveesenets incitament til at tage sig af
multisyge og socialt darligt stillede er altsa omvendt og ikke tilpasset det medicin-
ske behov.

I England har man undersggt sammenhaengen mellem en szrlig fokuseret inve-
stering i indsatser rettet mod socialt darligere stillede, herunder bedre berne- og
ungdomsindsats samt gget adgang til almen praksis.”® I figurerne 5 og 6 ses disse
fund, hvor en absolut og relativ gget investering i omrader med lav social position
ser ud til at have skabt en mindsket forskel i dedeligheden.
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Figur 5. Den engelske sygeforsikrings (NHS) investering i omrader med henholdsvis lav og hej social
position. Den grenne linje viser den absolutte ekstra investering.'”
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Figur 6. Udviklingen i dedelighed der kan tilskrives sundhedsvaesenets indsats. Den grenne linje viser
at forskellen mellem hej og lav social position mindskes.!”

Pa samme vis har man ogsa i England, pa basis af den omfattende registrering af
kvalitetsindikatorer i Quality and Outcome Framwork, fundet at den sociale gra-
dient i behandlingsprocesser og -mal blev formindsket.”” Det var overraskende, for
typisk ville man mene, at praksis i omrdder med patienter med lav social position
ville have sveerere ved at opna gode resultater. Man konkluderer, at disse incitamen-
ter iseer har haft effekt pd de mest syge og derfor understotter laegerne i primeert at
arbejde med de kronisk syge med lavest social position.
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Multisygdom, prognose og social gradient

Multisygdom er en seerlig prognostisk faktor for en reekke alvorlige sygdomme. Er
man forst multisyg, vil efterfelgende sygdomme ramme hardere i form af sveerere
pavirkning af helbredet og oget dedelighed. Det kender man for eksempel fra kreeft,
hvor man groft sagt kan sige, at har man en kronisk sygdom, er det som at fa cancer
i ét veerre stadie. Multisygdom svarer til to stadier veerre sammenlignet med ingen
kronisk sygdom.'® Social position har en yderligere selvsteendig virkning her ved at
betyde en lavere overlevelse efter for eksempel kreeft."” Samtidig viser det sig, at det
reelt set er den sociale position, der har den sterste betydning for overdedeligheden
sammenholdt med kronisk sygdom.

I en opgerelse med danskere i alderen 60 ar eller over fandt man, at 10 % af de
@ldre stod for 65 % af alle sundheds- og plejeudgifter, og at det var sammenheen-
gende med lav social position.?” Det er saledes ogsa denne gruppe, der senere i livet
kommer til at treekke pa udgifterne til pleje og sundhed.

Konklusioner og anbefalinger

Lav social position ferer til oget grad af multisygdom. Multisygdom har en darligere
prognose hos personer med lav social position. Lav social position spiller séledes en
selvsteendig og betydelig rolle i bade forebyggelsen, behandlingen og opfelgningen
af multisygdom (figur 7).

Det er derfor nedvendigt at have fokus pa alle dele af forlebet fra tidlig barndom
hos personer med lav social position. Det kraever primeert andre indsatser end sund-
hedsveesenets, iseer i starten af forlebet og senere en udbygget og integreret indsats
fra alle dele af samfundet, som har med denne gruppe at gore.

Social position

Forebyggelse

Forebyggende Forebyggende Ekspocnering bys
af felger

program indsats fordrsag [ Sygdom  |—f Behandiing |—s

Multisygdom

Figur 7. Figuren illustrerer vekselvirkningen mellem social position og multisygdom og faktorer med
relation til sygdomsudvikling.
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Iseer i den tidlige forebyggelse hos denne gruppe mennesker findes denne indsats
vigtig til udskydelse af multisygdom og nedsat livskvalitet. Dette kreever bade en
strukturel indsats og en individuel indsats for eksempel i almen praksis. Der er be-
hov for forskning, der underseger muligheden for og effekten af at tage en popula-
tionstilgang i almen praksis i teet samarbejde med kommunale og hospitalsbaserede
indsatser. Dette omfatter ogséa, hvordan man simpelt og validt kan identificere grup-
pen af relevante personer med lav social position. I nogle lande screener man nu for
"fattigdom” i almen praksis.?!
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Polyfarmaci ved multisygdom
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Resumé: Polyfarmaci er en direkte konsekvens af flere samtidige sygdomme. Po-
lyfarmaci er et begreb, og er ikke entydigt defineret, men rent pragmatisk anvendes
en greense pd 2 5 legemidler hos aldre hjemmeboende medicinske patienter. Poly-
farmaci hos axldre patienter er steerkt associeret til oget risiko for ded, leegemiddel-
relaterede hospitalsindleggelser, skadestuebesog og en storre okonomisk byrde for
samfundet. Viden om leegemiddelbehandling er overvejende udviklet pd baggrund
af lodtreekningsforseg, hvor aldre multisyge stort set ikke er inkluderet. Vi ved, at
medicin ofte pdvirker eldre mennesker anderledes end yngre, idet de aldre ofte er
mere folsomme for medicinens virkninger og bivirkninger. Viden om polyfarmaci
hos mennesker med multisygdom er meget sparsom, og der er behov for at opruste
sdvel laege- som patientperspektivet.

Polyfarmaci er en direkte konsekvens af flere samtidige lidelser, multisygdom. Poly-
farmaci er ligesom multisygdom, ikke et entydigt defineret begreb. I den bredeste og
mest nogterne forstand beskriver begrebet polyfarmaci blot brug af flere leegemid-
ler samtidig."”> Med til forstaelsen af begrebet horer imidlertid ogsa, at polyfarmaci
oprindeligt blev anvendt til at beskrive brugen af for mange leegemidler og dermed
uhensigtsmaessig medicinering."? De senere ar er begrebet polyfarmaci dog som re-
gel mere operationelt defineret, som samtidig anvendelse af flere end et bestemt
antal leegemidler, typisk arbitreert sat til over 4 eller 5 liegemidler.* En greense pa =5
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leegemidler er vist, at kunne identificere seldre, hjemmeboende medicinske patien-
ter, der har hgj risiko for at fa forskellige ikke-favorable tilstande.®

Polyfarmaci hos aldre medicinske patienter er staerkt associeret med en oget ri-
siko for ded, leegemiddelrelaterede hospitalsindleeggelser, skadestuebesag®® og en
storre gkonomisk byrde for samfundet.” Baggrunden for denne sammenheeng bli-
ver ofte begrundet i, at polyfarmaci er marker for en darlig leegemiddelbehandling.
Det illustreres ved association til nedsat compliance og eget risiko for interaktioner
og bivirkninger, herunder fald i hjemmet."""*

Det store problem er imidlertid, at polyfarmaci ofte opstar pa baggrund af leege-
middelbehandling, hvor hvert leegemiddel, hver for sig, kan veere velindiceret inden
for isolerede terapiomrader. Polyfarmaci er derved ofte hensigtsmeessig og helt i
henhold til kliniske retningslinjer. Det er derfor vigtigt for forstaelsen af polyfarmaci
som risikofaktor, at polyfarmaci er uleseligt forbundet med multisygdom, og at po-
lyfarmaci i sig selv ikke er negativt, men blot forbundet med flere risikosituationer
og negative konsekvenser. Det er uklart, i hvor hgj grad underliggende lidelser, som
altsé har fort til behandling med flere leegemidler, er den egentlige hovedarsag til, at
polyfarmaci er associeret med sa mange negative konsekvenser.

Pa trods af, at det er sveert at adskille begreberne polyfarmaci og multisygdom,
og at behandling med flere leegemidler i mange tilfeelde kan veere hensigtsmees-
sigt, sa er der alligevel holdepunkter for, at polyfarmaci i mange tilfeelde udger et
selvsteendigt problem. Et centralt punkt er en udtalt mangel pa viden om en given
behandling virker i en konkret patientkategori.

Der er stort set ingen leegemidler, hvor effekt-bivirkningsforholdet hos zldre,
poly-medicinerede og patienter med multisygdom er undersegt. Hvis man ser pa
evidensen af leegemiddelbehandling, sa baserer den sig neesten udelukkende palod-
treekningsforseg, som leegemiddelfirmaerne udferer for at opna markedsferingstil-
ladelse. I de forseg er eldre, multisyge patienter stort set ikke inkluderet, og kigger
man pa de eldre patienter, som oftere ogsa fejler flere ting, sa ser effekten generelt
ud til at veere mindre.”'® Samtidig ved vi, at medicin pavirker sldre mennesker
anderledes end yngre."”

Leegemiddeludskillelsen, som er relateret til nyrefunktion bliver nedsat i takt med
faldende fysiologisk og eventuelt ogsa sygdomsbetinget nyrefunktionsnedseettelse,
hvilket medferer en risiko for overdosering og bivirkninger. Det er ogsé velkendt,
at eeldre personer med nedsat fysisk forméen og modstandsdygtighed generelt er
mere udsatte for uhensigtsmeessige effekter (bivirkninger) af leegemidler. Her kan
neaevnes en storre folsomhed for leegemidler, der pavirker centralnervesystemet og
en storre risiko for svimmelhed ved blodtryksseenkende leegemidler, blodninger
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ved blodfortyndende medicin og for lavt blodsukker ved midler mod diabetes. Det
er derfor neerliggende at teenke, at multisygdom per se er den vigtigste risikofaktor
for darligere virkning af laeegemidler, ded, leegemiddelrelaterede hospitalsindlaeg-
gelser mm. Fremtidig forskning indenfor multisygdom ber sege at belyse denne
problemstilling.

De fleste kliniske behandlingsvejledninger italesaetter ikke den manglende evi-
dens i forhold til eeldre multisyge patienter.'”® Tveertimod hersker den opfattelse
mange steder, at man ikke ma afholde zldre, multisyge en behandling, der virker
pa en anden og typisk mindre syg patientpopulation. Og det er uanset, at behand-
lingen altséa langt fra er dokumenteret effektivt, set i lyset af de mulige flere bivirk-
ninger og interaktioner (bade leegemiddel-leegemiddel og leegemiddel-sygdom).
Patientperspektivet mangler ofte i diskussionen vedrerende at behandle eller ikke
at behandle. Det kan veere sveert at sikre sig, at patienten er informeret og medind-
draget og saledes har forstaet, hvilke gode og mindre gode effekter, der kan veere af
at tilleegge endnu et leegemiddel til en igangvaerende behandling. Udfordringen her
er tidsforbruget og at finde relevant forstaelig viden. Synes den multisyge patient,
at den estimerede effekt ved at tilleegge endnu et nyt preeparat opvejer besveret og
bivirkningerne ved at indtage endnu et laegemiddel?

Det kan derfor heevdes, at behandlingen af multisyge, pa grund af et zendret og
maske endda ikke favorabelt effekt-bivirkningsforhold, ber individualiseres i langt
hgjere grad end det er tilfeeldet i dag. Der er flere faktorer, der gor det veerd i he-
jere grad at individualisere behandlingen af seldre multisyge patienter. Faktorer sa
som nedsat restlevetid (og dermed typisk kortere tid til at opna en gavnlig effekt af
forebyggende medicin) og patientpraeferencer vil typisk veere aendret for multisyge,
poly-medicinerede patienter — og der kan veere mere tungtvejende end eventuelle
gavnlige langtidseffekter af en given behandling. Det er ogsa velkendt, at compli-
ance til behandlingen mindskes, jo flere leegemidler der ordineres, og tilleeg af ny
behandling kan eventuelt gore, at den i forvejen ordinerede behandling ikke bliver
fulgt. Der er stort set ingen viden om eller forskning i at fjerne (seponere) medicin,
der er uhensigtsmaessig eller bivirkningstung, i stedet for blot at tilleegge et ekstra
preeparat.

Konklusion

Vi ved meget lidt om farmaci hos multisyge patienter, og der er behov for at opruste
savel leege- som patientperspektivet pa behandlingen. Der er behov for, at guideli-
nes begynder at adressere manglen pé evidens, sdledes det ikke er i strid med guide-
lines at undlade behandling til zeldre, multisyge patienter. Der er behov for krav fra
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de leegemiddelgodkendende myndigheder om, at relevante populationer, herunder
multisyge og multimedicinerede patienter, skal indga i de leegemiddelforsog, der
bliver udfert og betalt af medicinindustrien. Og der er behov for uathangige, offent-
ligt finansierede randomiserede forsgg, hvor man fjerner unedvendig eller uhen-
sigtsmeessig medicin hos multisyge, polyfarmaci-patienter. Der er desuden behov
for at generere viden om patientpraeferencer ved en given leegemiddelbehandling. I
den forbindelse ber der udvikles lettilgeengelige og forstaelige informationsmulig-
heder, for at sikre patientinddragelse med information i gjenhgjde.
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Resumé: Det neere sundhedsveesen spiller en central rolle for sundhed og livskvalitet
hos personer med multisygdom — her gennemfores storstedelen af indsatsen i forhold
til forebyggelse, diagnostik, behandling, og rehabilitering af multisyge borgere. Ind-
satsens udgangspunkt skal vaere en helhedsorienteret tilgang til borgeren, og samar-
bejdet mellem de forskellige dele af sundhedsvasnet bor praeges af relationel koordi-
nering i stedet for stafetagtig aflevering af patienten fra sted til sted. Indsatsen bor
i fremtiden veere mere populationsorienteret og proaktiv. Alle parter i sundhedsvees-
net skal forpligtige sig til et feelles ansvar for befolkningens sundhed, og skal kunne
regne med hinandens samarbejdsvilje og kompetencer. Der skal vaere en klar rolle- og
ansvarsfordeling, ligesom kommunikation og informationer mellem sektorerne skal
glide smidigt. Der bor investeres i det neere sundhedsveesen, og beslutningstagere,
overenskomstparter og faglige organisationer skal pitage sig et ansvar for at skabe
optimale rammer — lovgivning, overenskomster, incitamentsstrukturer mv. — for den
nodvendige videreudvikling af fremtidens naere sundhedsvaesen.

Det danske sundhedsveesen gennemgar markante forandringer i disse ar. Antallet af
@ldre og kronisk syge med flere samtidige lidelser stiger dramatisk. Sygehusene spe-
cialiseres og samles pa store enheder med feerre sengepladser. Det betyder, at indleeg-
gelsestiden falder, og det neere sundhedsveesen, ikke mindst kommuner og praktise-
rende laeger, skal lose flere og mere komplekse behandlings- og plejeopgaver.

Den danske befolkning har over 23 millioner konsultationer om &ret hos egen
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leege eller vagtleege. Det svarer til over 4 konsultationer per borger i gennemsnit.
Antallet af konsultationer stiger stot med alder og sygelighed (80+-arige har 9 kon-
sultationer per ar i gennemsnit, mens borgere med over 4 kroniske lidelser har 11).
Det giver samlet set en markant storre belastning af det neere sundhedsveesen i frem-
tiden. Denne udvikling stiller nye krav til kommuner og praktiserende leeger, men
rummer ogsd mulighed for nyteenkning og kvalitetslaft — sundhedsfagligt, skono-
misk og ift. borgernes oplevelse af kvalitet og sammenheeng.

Det neere sundhedsveesen er borgerens indgang til sundhedsveesenet. En af styr-
kerne i det nare sundhedsvasen er, at borgeren s& vidt muligt behandles i eller
neer eget hjem. Neerhed og kontinuitet spiller en afggrende rolle for mange, ikke
mindst de aeldre med flere samtidige lidelser, fordi transport, nye omgivelser og
indleeggelser kan vere en stor belastning. Det neere sundhedsvasen har generelt
et markant lavere omkostningsniveau og har potentiale til at sikre mere sammen-
heengende og kontinuerlige forleb end det opdelte, specialiserede sygehusvaesen.
Samtidig mé der forventes en udvikling, hvor stadig mere behandling og opfelg-
ning for eksempel af kronisk sygdom varetages af kommuner og praksis i feel-
lesskab. En vellykket omlaegning af sundhedsvaesenet kraever dog omprioritering
af ressourcer, kompetenceloft og teettere samarbejde mellem kommuner, almen
praksis og sygehusvaesenet. Vi vil her fremhaeve nogle af de mest igjnefaldende
potentialer og udfordringer, som vi meder i det nere sundhedsvaesen, nar det
geelder borgere med multisygdom.

Det naere sundhedsvasen

Kommuner og praktiserende laeger er det centrale makkerpar i det naere sundheds-
vaesen, og de to sektorer er dybt afheengige af hinanden. I modseetning til det spe-
cialiserede sygehusvaesen spiller den praktiserende leege og det kommunale per-
sonale en kontinuerlig rolle i den (multi)syge borgers hverdag. Sygehusveesenets
kernekompetence er at levere tidsafgreenset og specialiseret behandling af specifikke
diagnoser, mens almen praksis og kommuner skal kunne se mere helhedsorienteret
pa borgerens situation og hjeelpe denne med at samle trddene og navigere i et stadigt
mere komplekst og fragmenteret sundhedssystem.

Den praktiserende leege har ofte et teet og langvarigt kendskab til sine patienter og
har kompetencerne til at veere den sundhedsmaessige tovholder for personer med
multisygdom. Laegen arbejder ud fra en personcentreret tilgang og er en af de fa
generalister, som er tilbage i det danske sundhedsvasen. Den praktiserende leege er
dermed godt rustet til at skabe gode lesninger for en patient med flere sygdomme.

Kommunerne leverer sundhedsydelser, pleje og rehabilitering til borgeren, folger
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op pa behandling igangsat i praksis eller pa sygehuset samt leverer en reekke relate-
rede velfeerdsydelser inden for bl.a. social, beskeeftigelses- og uddannelsesomradet.
Kommunens personale vil ofte veere de sundhedspersoner, som den (multi)-syge
borger hyppigst ser i et pleje- og behandlingsforleb. Det geelder seerligt eeldre bor-
gere, der far pleje og omsorg fra hjemme(syge)pleje eller plejecenter, borgere i gen-
optreening, kronisk syge i rehabilitering eller borgere i botilbud.

Mange forlgb kreever lobende samspil mellem praksis og kommune. Det kan
veere borgere med multisygdom, herunder de mange eldre medicinske patienter.
Kommune og praksis er gensidigt atheengige i leveringen af den daglige behand-
ling, pleje og omsorg af disse eeldre borgere. Det er derfor afgerende, at kommu-
nikation og samarbejde mellem disse to centrale parter fungerer glat, effektivt og
tillidsfuldt.

Multisygdom og kompleksitet

Det aktuelle multisygdomsbegreb er bredt og uspecifikt. Multisygdom defineres ofte

som tilstedeveerelsen af to eller flere samtidige kroniske lidelser. Dette begreb deekker

over en stor og varieret gruppe af personer med meget forskellige behov, herunder:

* Ressourcesteerke borgere med to besleegtede lidelser, for eksempel forhgjet
blodtryk og type 2 diabetes, som klarer sig med egenomsorg og rutinemaessige
konsultationer hos egen leege.

e /Zldre borgere med mange kroniske lidelser og behov for polyfarmakologisk
behandling, hyppige konsultationer hos egen leege og pa sygehuset og regel-
meessige hjemmebesog af hjemme(syge)plejen.

* Yngre borgere med samtidige mentale lidelser, fysiske sygdomme og misbrug,
og behov for fleksible, individuelle og tveerfaglige losninger. De er ofte belastet
af yderligere problemstillinger, for eksempel sociale, beskeeftigelsesmaessige og
familizere, der ger, at de profiterer mindre af behandlings- og plejetilbud.

Der kan imidlertid veere stor forskel pa borgeres ressourcer og sarbarhed, selvom
de har samme grad af multisygdom, og borgernes konkrete behov for ydelser hos
sundhedsveesenet kan dermed veere meget forskellige. Borgerne har brug for, at
sundhedsvaesenets tilbud bygger pa en helhedsorienteret tilgang, og at sundheds-
personalet har blik for borgerens samlede sociale, fysiske og mentale ressourcer og
onsker. Vi mangler forskning i, hvordan sundhedsvaesenet handterer kompleksite-
ten i borgernes behov. Samtidig ber forskningen inkludere gvrige kommunale vel-
feerdsomrader — eksempelvis social- og beskaftigelsesomréadet — i erkendelse af, at
sundhedsvaesenet ikke kan imgdekomme borgernes behov alene.
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Relationel koordinering frem for stafet-tankegang

Multisygdom stiller krav til samarbejdet i det naere sundhedsvaesen, ogsa pa et mere
dagligdags plan. Nar borgerne udskrives hurtigere og med stadigt mere komplekse
behov, stiger behovet for et teet samspil mellem kommune og almen praksis. Det
kan for eksempel veere samarbejde om medicin, koordinering af behandling, hurtig
leegelig vurdering og intensiv sygepleje til akut syge borgere. De nuverende afta-
ler om samarbejde mellem sundhedsvaeesenets sektorer baserer sig i hgj grad pa en
stafet-tankegang. Det leegefaglige ansvar overdrages til sygehuset ved indleeggelse
og gives tilbage til almen praksis ved udskrivning.

I det neere sundhedsveesen varetager kommunen den lebende pleje og rehabili-
tering af borgerne og giver mange sygeplejefaglige ydelser efter aftale med enten
egen leege eller en sygehuslaege. Det kommunale personale er atheengig af et teet
og kontinuerligt samspil, seerligt med den praktiserende leege, om borgerens fort-
satte behov for behandling, pleje og rehabilitering. Samarbejdet i det neere sund-
hedsvasen kan derfor ikke blot ses som en overdragelse af behandlingsstafetten,
men bor betragtes som en kompliceret proces, der kreever gensidig indsats i opga-
velgsningerne.

Jody Gittells meget omtalte begreb “relationel koordinering” kan vaere med til at
skabe en anden forstaelse af samarbejdsbehovene i det neere sundhedsveesen. Rela-
tionel koordinering forstas her som det, at parterne kommunikerer og handler med
henblik pé at integrere egen opgavelosning i forhold til et feelles mal pa tveers af
funktioner og sektorer. Det forudseetter for eksempel god og hyppig kommunika-
tion, gensidig respekt samt viden om hinandens roller og arbejdsgange i forhold til
den feelles opgave. Hvis missionen skal lykkes, sa borgeren far et sammenhaengende
og malrettet forleb med optimalt udbytte, stiller det krav pa flere niveauer. Bade
til afklaring af de overordnede rammer (herunder incitamenter, overenskomster og
aftaler), og til de individuelle aktorers kompetencer, samarbejdsvilje og forstéelse af
egen rolle i et sundhedsvaesen preeget af gensidig afheengighed.

Helhedsorienterede samarbejdsmodeller

Siden strukturreformen har kommuner, regioner og almen praksis skabt rammer
og redskaber, der skal understotte samarbejdet mellem sektorerne. Disse rammer
fastlaegger arbejdsdeling, samarbejdsformer og faglige forventninger. Nogle af red-
skaberne er overordnede og generelle (for eksempel sundhedsaftaler, praksisplaner
og tveergaende kommunikationsaftaler). Andre er mere specifikke og omhandler
organisering og faglige standarder for specifikke diagnoser (for eksempel kliniske
vejledninger og forlebsbeskrivelser og -programmer).

54



PRIMZARSEKTOREN OG MULTISYGDOM KarITEL 6

Feelles for mange af disse redskaber er, at de ofte fokuserer pa det ideelle forleb for
enkeltstaende diagnoser. Det geelder eksempelvis forlebsprogrammerne for kronisk
sygdom. Forlebsprogrammerne har veeret et nodvendigt skridt imod en mere syste-
matisk og evidensbaseret kronikeromsorg. Optimal behandling og rehabilitering af
en borger med multisygdom kreever imidlertid, at forlebet tager hojde for bade flere
samtidige tilstande og borgernes ressourcer og behov. Neeste skridt er at genteenke
vores samarbejdsredskaber, sa der i hojere grad tages hejde for borgerens samlede
situation (sygdomme, ressourcer og ensker) og borgernes potentiale som medpro-
ducent og planlaegger af eget forleb.

Samtidig er der et stort udviklingspotentiale internt i kommunerne i forhold til
oget samarbejde mellem sundhedstiltag og tilgreensende velfeerdsomrader (for ek-
sempel beskeaeftigelsesindsats, psykiatri og sociale tilbud), ikke mindst nar det drejer
sig om at oge ligheden i sundhed. Sundhed og livskvalitet heenger teet sammen med
sociale forhold. For eksempel har personer uden for arbejdsmarkedet langt flere
kontakter til primaersektoren end borgere i beskaeftigelse. Ligeledes kan problem-
stillinger som ensomhed, arbejdslashed eller mentale problemer sté i vejen for suc-
cesfuld behandling af for eksempel kronisk sygdom. En integration af indsatsen pa
tveers af de kommunale velfeerdsomrader vil kraeve en kulturel omstilling i de kom-
munale forvaltninger samt nye metoder til at styrke organiseringen og samarbejdet
pa tveers af de kommunale tilbud.

Endelig bor vi se pa de muligheder, der ligger i at lade det neere sundhedsvaesen
lofte en sterre del af behandlings- og opfelgningsansvaret og dermed aflaste det
specialiserede sygehusvaesen. Det geelder for eksempel behandling af kronisk syge
borgere eller eldre med mindre komplekse forlgb, hvor det naere sundhedsvaesen
kan skabe mere helhedsorienterede forleb i borgerens lokalmilje, samtidig med at
sundhedsvaesenets ressourcer og kompetencer kan udnyttes bedre. En mere syste-
matisk opgaveflytning vil dog kraeve en investering i udvikling af det naere sund-
hedsvaesen; investeringer som formentlig vil veere effektive bade sundhedsfagligt
og samfundsgkonomisk.

Et proaktivt sundhedsvasen

Sundhedsvaesenet har traditionelt haft en reaktiv tilgang til patientbehandling, hvor
kun de borgere, som selv har henvendt sig, har fdet behandling. Denne tilgang in-
debeerer en fare for, at muligheden for forebyggelse og tidlig opsporing af sygdom
forpasses. Man risikerer ogsa, at de fleste af sundhedsveaesenets ressourcer gar til de
ressourcestaerke borgere fremfor sdrbare grupper med sterre behov. Hvis sundheds-
vaesenet skal leve op til malseetningerne om sterre lighed i sundhed og mest mulig
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sundhed for pengene, er der behov for en mere proaktiv tilgang. Dette geelder ikke
mindst for grupperne af multisyge, komplekse og sarbare borgere.

Idealet om proaktivitet gaelder badde for sundhedsvaesenets individuelle aktorer
og sundhedsvaesenet som helhed. Mange praktiserende leeger har allerede en pro-
aktiv tilgang til dele af deres patientpopulation, for eksempel opsegende hjemmebe-
sog til sdrbare aeldre. Der er stadig plads til forbedring, men det kan kraeve, at nogle
barrierer nedleegges. Mange praktiserende leeger er belastede af travlhed, og den
geeldende incitamentsstruktur belenner ikke proaktivt arbejde tilstreekkeligt. De
proaktive redskaber bor ogsa afproves pa tvaers af sektorer, for eksempel ved at den
praktiserende leege, kommune og sygehus i feellesskab tager ansvar for alle borgere
i deres omrade og tilbyder et samlet behandlingstilbud pa baggrund af borgerens
behov. Det kraever, at man kan identificere og inddele de sarbare borgere uden at
stigmatisere dem. En mulighed er at kontakte borgerne, néar de er i kontakt med det
offentlige system af andre arsager (for eksempel i skadestuen, hjemmeplejen eller
pa jobcentret). En anden mulighed er at benytte information i elektroniske patient-
journaler, kliniske databaser og nationale registre til at identificere personer, som
med stor sandsynlighed er sarbare. Vi har brug for mere viden om, hvordan vi bedst
etablerer et velfungerende proaktivt sundhedsvasen, som leverer hgj behandlings-
kvalitet og hej patienttilfredshed til de mest sarbare. Det stiller krav til datakvalitet,
datadeling, organisering, incitamentsstruktur, ressourcer og kompetencer. Det vil
samtidig kraeve en helt ny tankegang med fokus pa gensidig forpligtelse og sekto-
rernes feelles ansvar over for hinanden og for hele befolkningens sundhed.

I den vestlige verden ses en tendens til, at tilgeengeligheden til og kvaliteten af
sundhedsvaesenet er dérligere i omrader, hvor borgerne har sterst behov (the in-
verse care law). Jo leengere man beveeger sig veek fra de store byer, jo darligere er
adgangen til for eksempel egen leege og specialleeger. Problematikken ses ogsa i
socialt udsatte boligomrader i byerne. Det skaber en geografisk betinget ulighed i
sundhed: omrader med darligst leegedeekning har samtidig flest zeldre, svage og
socialt udsatte borgere. De har behov for hyppige og lange konsultationer, som kan
veere svaere at levere for de fa tilbagevaerende praktiserende leeger i de mest udsatte
dele af landet. Relationel koordinering og en proaktiv tilgang til multisygdom for-
udseetter tilstreekkelig leegedeekning pa tveers af landet. Det kan kraeve flere prak-
tiserende laeger, en opgradering af klinikpersonalet og et teettere samarbejde med
kommunen. Hermed kan de praktiserende leegers ressourcer frigives til andre opga-
ver, der kreever leegefaglige kompetencer, og de sundhedsfaglige opgaver loses pa
lavest effektive omsorgsniveau.
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Konklusion

Det neere sundhedsvaesen spiller en central rolle for sundhed og livskvalitet hos
personer med multisygdom. Denne rolle forventes at blive sterre fremover. Borger-
ne skal have sundhedstilbud af hgj kvalitet — uanset hvilken leege de har, og hvil-
ken kommune de bor i. Vi har brug for en ny made at teenke samarbejde pa, hvis
sundhedsvaesenet skal kunne imedekomme de mange multisyge borgeres behov og
onsker i fremtiden. Et proaktivt samarbejde, relationel koordinering og feelles for-
pligtelse pa befolkningens sundhed kan vaere vejen frem. Det kreever, at kommune,
almen praksis og sygehus kan regne med hinandens samarbejdsvilje og kompeten-
cer, at der er klar rolle- og ansvarsfordeling, og at informationer mellem sektorerne
i sundhedsvesenet glider sa smidigt og effektivt som muligt. Endelig kreaever det,
at der investeres i det neere sundhedsvaesen, og at beslutningstagere, overenskomst-
parter og faglige organisationer patager sig at skabe optimale rammer —lovgivning,
overenskomster, incitament strukturer med videre, for den nedvendige videreud-
vikling af fremtidens neere sundhedsvaesen.
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7.
Multisyge i et regionalt perspektiv

Af Janet Samuel, indtil 31/12-16 Centerchef, Danske Regioner.
Pr. 1/1-17, Enhedschef, Sundhedsstyrelsen.
jmas@sst.dk

Erik Jylling, Sundhedspolitisk direktor, Danske Regioner.
ejy@regioner.dk

Resumé: Sundhedsvaesenet har skabt fantastiske resultater i patientbehandlingen
gennem en hoj grad af specialisering, men tiden er inde til at udvikle sundheds-
vaesenet videre 0g skabe mere sammenhaengende forlob med patienten i centrum.
Mennesker med multisygdoms ofte komplekse behov tilgodeses ofte ikke i det me-
get specialeopdelte sundhedsveesen, hvor multisygdom kan blive opfattet som en
"forstyrrende’ faktor frem for det udgangspunkt, patienten kommer med. Kapitlets
forfattere har tre bud pd, hvad der skal til for at regionerne og de pvrige aktorer i
sundhedsveesenet kan skabe bedre tilbud til multisyge patienter. For det forste er
der brug for en organisatorisk innovation, der kan skabe strukturer og samarbejder,
der sikrer sammenheengende tilbud. Almen praksis bor vaere en nogleaktor i tilbud-
dene. For det andet skal patienternes oplevede kvalitet veere den feelles driver, stot-
tet af data fra PRO’s (Patient Reported Outcome Measures). For det tredje skal der
skabes viden om, hvordan vi kan optimere tilbuddene til de multisyge, og her skal
forskningsmiljoerne bidrage.

For omkring 100 ar siden begyndte hospitalerne at opdele de kirurgiske og de me-
dicinske patienter i serlige afdelinger. De laegelige specialer har siden da veeret
byggesten og grundlag for den konkrete organisering af hospitalerne i saerlige spe-
cialiserede afdelinger. Specialiseringen er forsat gennem arene, baret frem af den lee-
gevidenskabelige, teknologiske og medicinske udvikling og innovative kraft. Det er
en udvikling, der lebende skaber fantastiske resultater og landvindinger i patientbe-
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handlingen. Men det er ogsa en udvikling, der skaber udfordringer for mennesker,
der har flere sygdomme pa samme tid.

Gennem de senere ar har begrebet multisygdom vundet mere og mere indpas.
Forekomsten af multisygdom er stigende i befolkningen, og vi er slet ikke gode nok
til at handtere multisyge patienter i sundhedsvaesenet anno 2016.

I et speciale- og sygdomsfokuseret sundhedsveesen er der en risiko for, at mul-
tisygdom betragtes som en slags ’forstyrrende’ faktor, frem for det udgangspunkt
patienten kommer med. Og at behandlingen af den multisyge patient ender med
at veere summen af de eksisterende kliniske retningslinjer og forlebsprogrammer
uden, at man i tilstreekkelig grad far taget hejde for den store kliniske kompleksitet,
der er forbundet med at have flere samtidige sygdomme. Behandlingen af én kro-
nisk sygdom kan have negativ indvirkning p& en anden sygdom, og behandlingen
er ikke sjeeldent forbundet med forbrug af mange slags medicin (polyfarmaci) med
risiko for bivirkninger — sa der er risiko for bade over- og underbehandling. Be-
handlingen bliver dermed heller ikke samlet set malrettet det, der er vigtigst for den
enkelte patient ud fra hendes/hans perspektiv. For patienten bliver det i stedet til en
karriere som ‘fuldtidssyg’, der bruger uforholdsmeessig meget tid i venteveerelserne
pa kontrol for snart den ene og snart den anden sygdom. Endelig far vi brugt de
samlede ressourcer i sundhedsvaesenet forkert.

Nedenfor praesenteres tre konkrete bud pa, hvad der skal til for at regionerne
sammen med de andre aktorer i sundhedsvaesenet kan skabe bedre tilbud for den
multisyge patient.

Nytaenk roller, opgaver og samspil

Den "produktionstankegang’, der har veeret fremherskende pa hospitalerne, er ikke
beeredygtig fremadrettet, og den imedekommer heller ikke de behov, borgerne har
for malrettede, sammenhangende og tilgeengelige tilbud. Vi har brug for organisa-
torisk innovation, sa vi kan skabe strukturer og samarbejder, der giver de multisyge
patienter et sammenhaengende tilbud.

Der er gode eksempler pad organisatoriske nyskabelser pa hospitalerne — for ek-
sempel Klinikken for Multisygdom og Polyfarmaci pa Regionshospitalet i Silkeborg
og Medicinsk Fellesambulatorium pa Holbaek Sygehus. Her bryder man markant
med den specialeopdelte indsats, hvor patienterne med flere sygdomme oplever at
blive sendt pa kryds og tveers mellem afdelinger for at blive udredt, behandlet og
fulgt op. Andre eksempler er de mange pilotforseg med udvikling af konceptet for
den patientansvarlige leege, der skal sikre patienterne, at der er én leege, der fungerer
som et anker i deres samlede behandlingsforleb pa hospitalet, ogsa nar behandlin-
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gen involverer flere afdelinger og herunder afdelinger pa andre hospitaler. Tiltag
som feellesambulatorier skal vi se meget mere af fremover, og den patientansvarlige
leege skal udbredes til alle relevante afdelinger.

Men vi bliver nedt til se bredere pa roller, opgaver og samspil i hele sundheds-
vaesenet. Helt overordnet er vores budskab, at regionerne skal fokusere mindre pa
rollen som driftsherrer for hospitalerne og i hojere grad patage sig ansvaret for at
udvikle og understotte et beeredygtigt og sammenheengende sundhedsvesen og
i den sammenheeng ogsa patage sig ansvaret for at spille de andre akterer endnu
bedre.

Der skal skabes en meget storre robusthed og styrke i de tilbud, der ligger uden
for hospitalerne og i snitfladen mellem hospitalerne og ikke mindst almen praksis,
men ogsd i kommunerne. Hospitalernes rolle og opgaver skal generelt nytenkes.
Den mindre specialiserede behandling, pleje og opfelgning skal forega uden for
hospitalerne og teettere pa borgerne — i deres eget hjem, i almen praksis, speciallee-
gepraksis eller i kommunerne. Teknologien er med til at understgtte denne udvik-
ling, for eksempel kan patienter i dag modtage kemoterapi og dialyse i eget hjem.
Ligeledes giver teknologien mulighed for at varetage specialiseret behandling
pa afstand, via telekonferencer, virtuelle konsultationer med videre. Oget egen-
omsorg og selvmonitorering skal boostes gennem patientuddannelse og digitale
losninger. Hospitalerne skal generelt udvikle deres radgivende og konsultative
rolle og se den rolle som en kerneopgave overfor almen praksis og kommuner.
De @ndringer, der er pa vej i styringen af hospitalerne, samlet under betegnelsen
veerdibaseret styring, er en vigtig forudseetning for at hospitalerne flytter deres
fokus fra 'klassisk” aktivitet til fokus pa de faktorer og aktiviteter, der giver veerdi
for patienten.

Almen praksis er en negleakter i tilbuddene til mennesker med multisygdom og
kronisk sygdom. Definitionen af gatekeeperfunktionen og tovholderrollen i et mo-
derne og komplekst sundhedsvaesen skal nyteenkes. Fokus skal veere, at almen prak-
sis er den specialist, supergeneralisten, der allermest meningsfuldt kan patage sig
rollen som den multisyges patientansvarlige leege. Regionerne skal styrke og stotte
almen praksis i den rolle.

Almen praksis skal varetage rollen som den patientansvarlige leege for hele forlo-
bet i et integreret samspil med specialisterne pa hospitalerne om gensidigt at stille
viden og kompetencer til rddighed for hinanden. Og i et samspil med de kommu-
nale sundhedstilbud og for nogle af de mest sarbare og komplekse patienter ogsa
med de kommunale sociale tilbud.

Det kraever ogsa en styrket robusthed i almen praksis, en steerk anerkendelse af
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almen praksis rolle og faglighed og en fokusering péa og en tydeligere prioritering
af den samlede opgavemeengde i almen praksis. Det kraever ogsa en eendret hono-
reringsform, der bedre end det nuvaerende meget ydelsesfokuserede system, kan
understotte sammenheeng, kvalitet og veerdi for patienten.

Set patienten forst

At seette patienten forst skal veere det feelles perspektiv og den feelles driver, der gor
det samlede sundhedsveaesen meget bedre i stand til at tage udgangspunkt i den
multisyge patients situation, ensker, behov og praeferencer. I de senere ar er der
i stadig stigende grad opmeerksomhed pa behovet for, og veerdien af, at inddrage
patienten og ofte ogsa parerende. Der er en kulturendring i gang — hvor tilgangen
populeert sagt skifter fra, at man sperger patienten: “What is the matter with you?”
til at sperge “What matters to you?” — altsa hvad er vigtigt for dig?

Det understeottes af udvikling og implementering af konkrete veerktgjer til for ek-
sempel feelles beslutningstagen. Varktojer, det kan veere sygdomsspecifikke eller
generiske, der har til formal at give patienten viden og realistisk opfattelse af fordele
og ulemper ved de forskellige behandlingsmuligheder, samt har til formal at stette
fagpersonerne i dialogen og kommunikationen med patienterne.

Et andet omrade, hvor der sker en stor udvikling, relaterer sig til opsamling af og
maling af den nytte, sundhedsvaesenet skaber for patienterne. I dag maler vi kvalitet
ud fra proces- og resultatindikatorer defineret og valgt af de sundhedsprofessionelle
og administratorerne, eksempelvis dodelighed, genindleeggelser osv. og indberettet
af de sundhedsprofessionelle.

Men hvad opfatter patienten som af veerdi? Det er ofte andre parametre, man sa
skal kigge pa, som for eksempel funktionsevne, smerter og bivirkninger. Ogsa nar
patienterne er afsluttet og gar til lebende kontroller, ber man undersege patientens
oplevelse af den veerdi, behandlingen giver dem. PRO (Patient Reported Outcomes
Measures) giver et godt grundlag for at indrette indsatserne efter, hvad der er vigtigt
for patienten, og skal udvikles og bruges i hele sundhedsvaesenet.

Skab viden
Organisatorisk innovation og et patientperspektiv er dog ikke nok — vi har brug for
meget mere viden for at kunne optimere vores tilbud til mennesker med multisyg-
dom.

Vi ved slet ikke nok om, hvad det er for interventioner og kombinationer heraf,
der virker for denne meget heterogene gruppe. Det gaelder kliniske, men det gaelder
ogsa andre former for interventioner. Vi ved heller ikke nok om arsagerne bagved
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sygdommene, hvad det iseer er der skaber kompleksitet og sarbarhed — og hvordan
vi hjeelper de mest sarbare patienter bedst. Nar sundhedsvaesenet samlet set eendrer
tilgang til den multisyge patient, kraever det ogsa, at forsknings-, videns og udvik-
lingsmiljeerne bakker op.

Patientforeningerne — kan de ikke samarbejde mere? Deres tilgang er jo ogsa snee-
vert sygdomsfokuseret. Hvorfor ser man ikke dem ga sammen om vidensudvikling,
forskningsstette, information og radgivning, fundraising og store tv-shows til fordel
for de mange borgere, der har flere sygdomme?

De faglige selskaber skal ogsa inviteres med til at udvikle sundhedsveesenet, hvis
vi skal vide mere om, hvilke kombinationer af multisygdom, der omfatter de fleste,
hvilke der er de tungeste at baere for patienten, hvilke der er mest udfordrende be-
handlingsmaessigt og svaereste at na. Vi har brug for et meget taettere samarbejde pa
tveers af specialer og selskaber om forskning, vidensopsamling og -formidling og
om udvikling af relevante retningslinjer for behandling.

Til allersidst — de multisyge patienter krydser specialer og sektorer, og de ngdven-
dige indsatser skal udvikles og implementeres i et samspil pa tveers. Derfor har vi,
ikke mindst for denne store og voksende gruppe af borgere, brug for bedre adgang
til relevante data om patienternes forleb og resultater pa tveers af sektorer, for at
kunne udvikle, forske, planleegge og felge op pa kvaliteten af indsatsen.

Konklusioner

Sundhedsvaesenet er en kompleks organisation, der star over for store udfordringer
i de kommende ar. Udfordringer, som vi kun har set starten pa. Vi kan ikke bare
blive ved med at gore, som vi plejer. De multisyge patienter bliver fremtidens 'ker-
nekunder’, og derfor skal vi bruge deres behov, ensker og ressourcer som pejlemeer-
ker for at transformere sundhedsvaesenet i en baeredygtig retning.
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8.

Er helhedslesninger i
kommunerne vejen frem?

Af Steen Rank Petersen. tidl. KL, nu Sundhedschef, Glasaxe Kommune.
stepet@gladsaxe.dk

Resumé: Multisygdom er ikke alene en udfordring pd tveers af sygdomme og sektorer,
men udgor ogsd en udfordring i kommunerne, idet der er mange faglige og lovgiv-
ningsmaessige rationaler i spil. Iseer multisyge borgere med en lpsere tilknytning til
arbejdsmarkedet er en betydelig udfordring. I takt med reformerne pd arbejdsmar-
kedsomrddet arbejder kommunerne nu med storre fokus pd rehabilitering og fysisk
genoptrening, der i stigende grad koordineres med de arbejdsmarkedsrettede indsat-
ser. Der er et stort behov for at udvikle forskningsbaserede modeller, der kan vise
vejen til en effektiv og succesfuld samordning af indsatser for den multisyge borger.

En braendende platform

Nér en borger har en eller flere kroniske sygdomme, har det ofte betydelige kon-
sekvenser for borgerens funktionsevne, iseer i forhold til dennes fysiske formaen.
Hvis borgeren ogsa har en psykisk sygdom, forveerres borgerens situation yderli-
gere. Samlet kan det betyde tab af funktionsevne og arbejdsevne, og det forer igen
til darligere livskvalitet og stiller store krav til den kommunale indsats til borgeren.
Multisyge borgere er dyre for kommunerne.

En af metoderne til at undga de store omkostninger pa, er mere fokus pa fore-
byggelse og rehabilitering. Tab af tilknytning til arbejdsmarkedet kan veere en
konsekvens ved kronisk sygdom, og ved flere samtidige kroniske sygdomme oges
sandsynligheden betragteligt, for at komme péa fortidspension. Dermed kan multi-
sygdom betyde en udstedelse af feellesskabet, fordi den syge ikke leengere magter
arbejdslivet.

Forud for en fortidspensionering ses ofte en nedadgéende kurve, hvor selvforser-
gelsesgraden og tilknytningen til arbejdsmarkedet forringes over en arreekke (Figur 1).
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Figur 1. Udvikling i selvforsergelsesgraden for kroniske syge fortidspensionister i arene op til tilken-
delse af fortidspension (X-aksen). Selvforsergelsesgrad (Y-aksen). 1

Figur 1 viser, at for personer, som syv ar fer havde en relativt stabil tilknytning til
arbejdsmarkedet, sker der en markant acceleration i tab af selvforsergelsesgrad, de
sidste tre ar for tilkendelse af fortidspension. I denne gruppe finder man personer
med kroniske sygdomme og kreeft.

Ser vi endnu neermere pa gruppen af borgere, der tilkendes fortidspension, frem-
gar det af tabel 1, at psykisk sygdom er den hyppigste arsag til tab af erhvervsevne,
sammenlignet med kreeft og de traditionelle folkesygdomme sasom KOL, diabetes
og hjertekarsygdom (Tabel 1).

Psykisk sygdom
Kronisk Ikke-
sygdom Kreeft Psykotisk psykotisk
Andel 7% 7% 25% 13%

Tabel 1. Andel borgere som i perioden 2007 til 2011 tilkendes en fertidspension fordelt efter sygdoms-
2
gruppe.
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Har borgeren ogsa veeret pa overferselsindkomst i kombination med sygdom i pe-
rioder gennem livet, stiger sandsynligheden for en fortidspensionering. Flere syg-
domme pa én gang, og en los tilknytning til arbejdsmarkedet tidligere i livet, er
risikofaktorer, der tilsammen accelererer tabet af funktionsevne.

Kunne kommunen have gjort noget tidligere, der havde forebygget, at borgeren
mistede tilknytningen til arbejdsmarkedet fuldsteendigt? Svaret er ofte ja, iseer nar
forlebene analyseres bagfra. I bagklogskabens klare lys tegner der sig en reekke ud-
fordringer, i forhold til at fa en samlet kommunal indsats i spil sa tidligt som muligt,
og at fa de forskellige indsatser til at spille sammen.

Udfordringen er, at drsagerne til tabet af funktionsniveau ofte er komplekst: Der
er ingen fagpersoner, der har et samlet overblik over borgerens situation, eller kom-
petence til at gribe muligheden for at seette ind pé det rette tidspunkt — og hvad er
det rette tidspunkt? Forud for tilkendelsen af fortidspension, udspiller der sig ofte
en kompleks historie, hvor sygdom, sociale, psykologiske, uddannelses- og livsstils-
meessige forhold spiller ind. Og over for det, et veesen der bestar af kommunale,
regionale og private sundhedspersoner, der hver iser har forskellige mal, metoder
og finansieringsforhold, der alt i alt udfordrer helheden.

Et politisk prioriteret omrade

Det politiske mal i kommunerne er klart: Den rehabiliterende og forebyggende ind-
sats skal saettes i gang rettidigt, sd et begyndende funktionstab hos en borger kan
reduceres eller stoppes. Hvis det skal lykkes, er det vigtigt, at relevante omrader
i kommunerne arbejder sammen. Politisk og administrativt er det blevet klart, at
kommunernes forskellige forvaltninger ma lofte i flok. Siloteenkning er en del af
problemet, i forhold til ikke at opna rettidige og samlede indsatser for borgerne.

Fra statslig side er regelgrundlaget for, for eksempel fortidspension og flexjob
blevet 2endret. Kommunerne har ad den vej fdet en bunden opgave i at samteenke
rehabiliterende indsatser. Samtidig skal kommunen inddrage borgernes samlede
problemfelt i et samarbejde med det regionale behandlingssystem. Presset fra lov-
givningen har betydet, at kommunerne i hgjere grad igangsaetter forebyggende ind-
satser, for borgerne er kommet for langt veek fra arbejdsmarkedet.’

Forskningen peger pa, at samlede indsatser har storre effekt end enkeltstaende,
nar borgeren bade har psykiske og somatiske sygdomme, og ikke leengere har mu-
lighed for at arbejde.* Det er imidlertid forskningsmeessigt uklart, hvilken konkret
sammenseaetning af indsatser, der virker pa forskellige typer af problemer.’
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Hvilke borgere kan profitere af helhedsorienterede lgsninger?

Multisyge borgere, der modtager indsatser fra flere forvaltninger og samtidig er pa
offentlig forsergelse, udger en seerlig gruppe og har et seerligt behov for sammen-
heeng i indsatserne. Mange kommuner arbejder pa at skabe et overblik over borgere
med flere samtidige forleb, blandt andet for at undga, at indsatser dubleres eller at
indsatser stér i vejen for hinanden: Det kan for eksempel vare, at borgeren bade féar
fysisk treening i et aktiveringsforleb i regi af jobcenteret, samt i forbindelse med gen-
optreening efter indleeggelse, der sa foregar i et kommunalt genoptreeningscenter.
Desuden kan aftaler om aktivering konkret std i vejen for et rehabiliteringsforleb,
der er teenkt gennemfert i samme tidsperiode.

Ofte opnas den sterste gevinst ved at kommunen skaber et samlet overblik over
indsatserne for borgeren pa social-, sundheds- og arbejdsmarkedsomrédet. Det giver
samtidig en indsigt i, hvor i kommunen der seerligt er behov for samarbejde mellem
kommunale medarbejdere. Med den viden kan der seettes et mal i samarbejdet med
borgeren, igangsaettes relevante indsatser og sikres en sammenheengende opfelgning.

12013 gennemforte KL og 7 kommuner en analyse for at vurdere, hvor der er store
overlap for forskellige indsatser. Analysen omfattede ca. 21.000 borgere, der bade
modtog rehabilitering og sociale indsatser, og som samtidig var pa overferselsind-
komst.®

Der fandtes stor forskel pa de borgere, der havde samtidige forleb i flere forvaltnin-
ger samt i de indsatser, de modtog. Neesten alle borgere, som for eksempel modtog
en socialpsykiatrisk indsats, var i kontakt med beskeeftigelsessystemet, mens det kun
gjaldt for ca. 70 pct. af borgerne, som modtog en genoptreeningsindsats (Figur 2).
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Figur 2. Andelen af borgere, som modtog en kommunal indsats og var i kontakt med beskaeftigelses-
systemet.7

Definition: Borgeren blev defineret at veere i kontakt med beskeeftigelsessystemet, hvis borgeren, i lobet
af aret forinden indsatsen, i mindst fire uger havde modtaget indkomstoverfersel.
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For borgere med kroniske sygdomme og kreeft findes de lavtheengende frugter
serligt pa genoptreeningsomradet og pa den patientrettede forebyggelse. Der er en
klar tendens til en god effekt for disse grupper opnés, nar kommunerne intensiverer
kontakten mellem jobcentre og sundhedsomrade. Der er mange eksempler pa, at
socialradgivere “ind-stationeres”, med henblik pa at bidrage til “fast track” og mere
glidende overgange.

Hvilke barrierer skal oftest overkommes?

KL har sammen med 18 kommuner arbejdet pa at skabe bedre rammer for, at kom-
munerne kan arbejde pa tveers omkring borgere med sygdom og som er lost eller
slet ikke tilknyttet arbejdsmarkedet. En del af arbejdet har fokuseret pa, i hvilke
borgerforleb kommunerne seerligt skal geore en indsats for at tilskynde til, at den
enkelte kommunale medarbejder skaber overblik over eget omrade, samt inddrage
andre omrader i kommunen.?

Forst og fremmest kraever det et szerligt ledelsesmaessigt fokus at gennemfore in-
tegrerede indsatser mellem forskellige forvaltningsomrader. Det er centralt, at der
pa ledelsesniveau formuleres feelles mal pa tveers af de forskellige fagomrader, med
udgangspunkt i borgerens situation. Det er vigtigt, at alle fagomrader samtidig kan
se deres eget faglige fokus. Yderligere er det veesentligt, at der skabes tydelighed
omkring, hvordan udgifter og eventuelle gevinster forbundet med samarbejdet skal
fordeles mellem de involverede forvaltninger.

Medarbejderne oplever, at der arbejdes efter forskellige mélseetninger for bor-
gerne i de forskellige forvaltninger. Malseetningerne pavirkes af, at der er forskel-
lige faglige foci og lovgivningsmaessige rammer pa sektoromraderne. Dette kommer
eksempelvis til udtryk ved, at fysioterapeuterne og ergoterapeuterne i sundheds-
centrene ikke systematisk teenker borgerens tilbagevenden til arbejdsmarkedet ind
i treeningsindsatsen, og ved at jobcentret ikke teenker borgerens mere livsstilsmaes-
sige udfordringer ind i indsatserne. Yderligere ses det, at indsatser pa det sociale
omrade ikke koordineres med borgerens gvrige igangverende indsatser i job- og
sundhedscenter-regi.

Blandt de 18 medvirkende kommuner forteller sagsbehandlerne fra bade beskeef-
tigelses-, sundheds-, og socialomradet, at det er vanskeligt at fa et overblik over,
hvilke ydelser og tilbud der findes i andre forvaltninger, der kan veere relevante for
de forskellige mélgrupper. En anden veesentlig intern barriere for at etablere tveer-
gaende samarbejder, er manglende gensidigt kendskab til sektorlovgivningen i de
forskellige forvaltninger.”*°

Det er generelt en stor udfordring for kommunerne at dokumentere effekterne af
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tveerkommunale indsatser. Dette skyldes til dels, at de projekter, der seettes i gang,
mangler fokus pa malbare effekter, men dokumentationen vanskeliggores ogsa af,
at der anvendes forskellige IT-systemer i forvaltningerne og dermed vanskeliggores
udveksling af data. Yderligere medferer brugen af forskellige IT-systemer dobbelt-
registreringer af oplysninger om borgeren i de forskellige systemer. Dette forer til at
resultatmalinger for tveerkommunale indsatser ofte gennemfores manuelt, hvilket
er ressourcekraevende.

Konklusioner

Multisygdom udger en betydelig udfordring for kommunerne, seerligt for gruppen
af borgere med en losere tilknytning til arbejdsmarkedet. Multisygdom i sig selv er
ogsa en udfordring, da flere samtidige sygdomme udger en vasentlig belastning
for den enkelte borger og en betydelig trussel for for eksempel et velfungerende ar-
bejdsliv. Kommunerne har, i takt med reformerne pa arbejdsmarkedsomradet, ret-
tet et betydeligt fokus pa rehabilitering og fysisk genoptraening, der i stigende grad
igangsaettes koordineret med den arbejdsmarkedsrettede indsats. Der er en tendens
til, at malene pa beskeeftigelse, social- og sundhedsomradet konvergerer imod hin-
anden. Forstdelsen af at borgernes mestring af egen situation ogsa er forskellig og
ikke skal knyttes sneevert til sygdomme, men ogsa til borgerens generelle deltagelse
i samfundet, herunder iseer deres tilknytning til arbejdsmarkedet. Trods denne klare
tendens og et betydeligt politisk fokus pa samordning mellem omréderne, sé er der
fortsat udfordringer i, at fa de forskellige faglige omrader til at arbejde sammen om
en feelles indsats for borgerne.

Perspektivering

Den rehabiliterende tilgang har et veesentligt potentiale, i forhold til at forebygge
forveerring af en borgers sygdom, som typisk vil medfere et sterre funktionstab, der
i sidste ende kan medvirke til tab af arbejdsevne. Begreber som ”patient empower-

V7

ment”, “patienten i centrum” og “borgernes egne ressourcer” star centralt pa sund-
hedsomradet. Der er dog betydelige udfordringer i at operationalisere dem. Den
rehabiliterende tilgang pa sundhedsomradet har ganske meget at tilbyde de ovrige
kommunale omrader, ikke mindst pa arbejdsmarkedsomradet, der er preeget af ret-
tidighed og centralt fastsatte krav, der skal overholdes for at opretholde en ydelse.
Der er gode perspektiver i, at andre fagomrader i kommunen adopterer den rehabi-
literende tilgang og arbejder systematisk med at inddrage borgerens motivation og
ressourcer, som grundlag for en samlet indsats.

Rehabiliteringen af borgere sker ikke isoleret i kommunen, men foregar i et sam-
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spil mellem almen praksis og sygehusene. I takt med at antallet af borgere med
multisygdom stiger, vil behovet for samarbejde mellem aktererne veere stigende.
Generelt er der et behov for at treekke aktererne tettere sammen om borgere med
multisygdom og komplekse problemer.

Der er flere muligheder, blandt andet at vi bliver bedre til at aftale (eksempelvis
sundhedsaftaler) feelles mal, hvor ikke kunne det kliniske er i centrum, men ogsa
borgernes tilbagevenden til hverdagens geremal. En anden vej er flere feelles ini-
tiativer, hvor alle tre parter bliver forpligtet til at sikre feelles forleb for en 'feelles’
borger. I stedet for at aflevere borgeren som en stafet, med risiko for, at den tabes i
overgangene, kan der etableres flere shared care lgsninger, hvor alle tre aktgrer har
et feelles ansvar for, at borgerne kommer i mal. Det vil kreeve feelles succeskriterier,
feelles ledelse, incitamenter der vender samme vej og fysiske feellesskaber, der gor
det muligt at danne relationer pa tveers af faglighed, silo og sektor. Endvidere vil
det kreeve feelles data, der kan danne udgangspunkt for kvalitetsudvikling knyttet
til forleb, frem for til isolerede enkelt ydelser og indsatser.

Anbefalinger

Forskningen peger pa, at integrerede losninger har storre effekt end enkeltstédende
lgsninger, nar borgerne bade har psykiske og somatiske sygdomme, kombineret
med tab af arbejdsevne. Det er dog fortsat uklart, hvilke konkrete ssmmensaetninger
af indsatser der virker. Det betyder, at kommunerne ikke har et steerkt forsknings-
baseret fundament, som basis for at skabe de rette effektive samlede indsatser. Der
er behov for at forske og udvikle mere vidensbaserede modeller. Udfordringen er
at udvikle designs, der kan rumme de mange indsatskomponenter, der meget hur-
tigt kommer i spil, nar borgerne er udfordret af mange typer af problemer. Det ma
imidlertid ikke veere en sovepude, da de fleste mennesker forst opfatter sig selv som
raske, nar de kan det samme som de tidligere kunne. For eksempel at veere sammen
med deres kollegaer og bidrage til feellesskabet.
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9.

Nye styringsformer i
sundhedsvasenet

Af Inge Kristensen, direktor, Dansk Selskab for Patientsikkerhed
ik@patientsikkerhed.dk

Med bidrag fra Sidsel Vinge, Mickael Bech, Andreas Rudkjobing og Frede Olesen

Resumé: Hospitalerne har i mange dr varet styret af krav om stigende produktivi-
tet, og takster for aktivitet har vaeret styrende. Nu eksperimenterer sundhedsveese-
net med nye styringsmekanismer, si som veerdibaseret styring og som en del heraf:
Patient Reported Outcome Measures (PROs). Desuden er begrebet populationsba-
seret styring ogsd ved at vinde indpas. I de nye styringsmekanismer er patientens
oplevede sundhedstilstand og kvalitet i hojere grad i fokus. Samtidig fylder spe-
cialer og enkelt-faglighed fortsat meget for tilrettelaeggelsen af behandlingsforlab.
Trods krusningerne pd styringsoverfladen er der derfor behov for at se kritisk pd
sundhedsveesenets underliggende strukturer og skonomiske incitamenter. Der skal
ske gennemgribende aendringer af sundhedsvaesenets struktur og styringsmekanis-
mer for at impdekomme, at multisygdom bliver ‘den nye normal’. Skal det veere ho-
spitalerne, der er omdrejningspunkt?

Veardibaseret styring
Verdibaseret styring (Value Based Health Care) forudseetter, at der opstilles mél
ud fra patienternes perspektiv, og at patienternes vurderinger inddrages i styrin-
gen af sundhedsvesenet og ved planleegningen af behandlingspraksis. Hvis sund-
hedsvaesenet fremover skal styres ud fra bade patienternes perspektiv og ud fra
et onske om sammenheengende patientforleb, vil det kreeve en omstilling af alt fra
styringsinstrumenter, organisering, ledelse og ikke mindst af kulturen i sundheds-
vaesenet.!

Veerdibaseret styring er oprindeligt lanceret af Michael E. Porter fra Harvard Busi-
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ness School.” Porter opregner en reekke elementer, der er helt centrale for veerdibase-
ret styring: Organisering i integrerede enheder, lobende monitorering af outcome og
omkostninger, en samlet betaling for patientforleb, integreret behandling pa tvaers
af diagnoser samt en integreret IT-platform.

Kernen i verdibaseret styring er en endring af de skonomiske incitamenter.
Aktuelt er sygehusene styret pa baggrund af DRG/DAGS-taksterne, hvor aktivitet
og dermed produktivitet er ’konge-indikatoren’. Der er en stor anerkendelse af, at
DRG/DAGS-systemet har veeret effektivt og sikret store produktivitetsstigninger,
samtidig med at kvaliteten af de sundhedsfaglige ydelser er steget. Det er dog tvivl-
somt, om der er tale om kvalitet, hvis man maler pa sammenheng og god overdra-
gelse. Faktisk er disse parametre nogle af de omrader, der scorer lavest i den arlige
Landsdakkende Undersogelse af Patientoplevelser (LUP).

Verdibaseret styring harmonerer med og overlapper til en vis grad med tankerne
i Triple Aim, som anvendes i en reekke nationale projektsammenheaenge og som har
vundet indpas i for eksempel sundhedsaftalerne mellem regioner og kommuner.
Fokus i Triple Aim er, at forbedring af den patientoplevede kvalitet gar hand i hand
med forbedringer i folkesundhed og reduktion af omkostninger per capita.®

Danske Regioner har teenkt veerdibaseret styring ind i deres seneste udspil Bor-
gernes Sundhedsveesen.* Veerdibaseret styring er ligeledes teenkt ind i det nye Nati-
onale kvalitetsprogram, som regeringen, Danske Regioner og Kommunernes Lands-
forening (KL) blev enige om i foraret 2016. Kvalitetsprogrammet har blandt andet
fokus pa en systematisk inddragelse af patienternes vurderinger, oplevelser og be-
hov. I tidsperioden 2016-18 gennemforer alle fem regioner i Danmark flere forseg
med veerdibaseret styring.>® Projekterne er forst og fremmest modelprojekter, og
er fra begyndelsen teenkt ind i en regional sammenheeng. Region Hovedstaden har
sesat Udviklingshospital Bornholm, hvor en af malgrupperne for projektet er perso-
ner med multisygdom. Udviklingshospital Bornholm har faet et rammebudget, som
ikke er aktivitetsafheengig, i forsegsperioden.

Nye okonomiske incitamenter kan ikke sta alene

Mickael Bech fra KORA, siger det pa denne made: - Jkonomiske incitamenter vir-
ker — og det er en del af problemet! Og peger pa, at nye skonomiske incitamenter
skal understptte et nyt styringssystem — men at bade organisering og maleveerktgjer
ogsa skal veere med til at beere udviklingen af de nye styringsformer. I den forbin-
delse er Patient Reported Outcome Measures (PROs) veesentlige og skal understotte,
at det man styrer efter er det, der rent faktisk har veerdi for borgeren, og at indsatsen
bliver koordineret og behovsdrevet. For at imgdekomme de multisyges behov, skal
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der koordineres pa tvers af sygdomme, og det skal veerdibaseret styring veere med
til at understotte.

Mickael Bech finder, at erfaringerne, der opnas fra de projekter, der lige nu gen-
nemfores i det danske sundhedsveesen omkring organisering ved multisygdom,
heijst sandsynligt vil veere relativt sparsomme. Et af de mest interessante initiativer
er indfert pad Holbaek sygehus. Medicinsk Feelles Ambulatorium samler alle medi-
cinske specialer i et feelles ambulatorium under mottoet “Samme dag under samme
tag”. Her er der et potentiale i forhold til arbejdet med multisyge. Et andet eksempel
pa at samle ambulatoriefunktioner er i Silkeborg Sygehus” diagnostiske center. Det
diagnostiske Center er bygget pa en sammenlaegning af de medicinske specialer og
radiologi, hvor fokus retter sig mod at skabe hurtige og effektive udrednings- og
behandlingsforlgb af hej kvalitet.

Koordinering og integration af faglige indsatser for flere sygdomme i samme
patientforleb kreever saerdeles steerk organisering, og de nuveerende gkonomiske
incitamenter understetter ofte ikke denne sammenheeng. Multisygdom er ofte
kompleks og ressourcekreevende, og derfor er det vigtigt at se pa, hvordan man
kan anvende elementerne i veerdibaseret styring til at seenke omkostningerne ved
komplekse patientforleb. Det kan for eksempel ske ved en form for ’sammenheen-
gende betaling’ (bundled payment) og ved etablering af rammebudgetter for en
afgreenset population eller gruppe af patienter med tilherende krav og mal, kom-
bineret med belenning for kvalitet. For eksempel kan betaling knyttes til indika-
torer, der knytter sig til hele patientforlebet, ogsa den del af forlebet, der ligger i
kommunerne. Det tog ca. 10 ar, for DRG-systemet fungerede ifelge Michael Bech,
og et bud er, at det vil tage 10 ar at fa etableret vaerdibaseret styring som et nyt
betalingsparadigme.

Integration af sundhedsvasenet
Modeller til integreret pleje og behandling har veeret under udvikling og er afprovet
i en reekke sammenheenge igennem en arreekke. Hojt besunget er Kaiser Permanen-
te, som mange sundhedsprofessionelle og beslutningstagere har besogt og ladet sig
inspirere af i de seneste 10-15 ar. Et eksempel pa et systematisk skridt til integration
pa et omrade er forlebsprogrammerne for kronisk sygdom, som er blevet implemen-
teret pa tvaers af sektorer i hver region, pd baggrund af en generisk beskrivelse af
forlebsprogrammer, udarbejdet af Sundhedsstyrelsen (ferste gang i 2008) og udar-
bejdet med inspiration fra Kaiser Permanente.

Imidlertid er forlebsprogrammerne rettet mod enkelt-sygdomme, om end der i en
reekke kommuner ses at veere tiltag til at integrere hele eller dele af forlebene, s& der
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for eksempel er patientundervisning pa tveers af diagnoser. Sundhedsstyrelsen har i
efteraret 2016 udgivet nye anbefalinger pa kronikeromradet.

Mickael Bech har en pointe i forhold til dette: Koordinering betyder noget for or-
ganiseringen — og der skal koordineres pa tveers af sygdomsmenstre.

Sidsel Vinge, der er projektchef i KORA og tidligere sundhedschef i en kommune,
mener, at de nye anbefalinger pa kronikeromradet er de forste, der gar i en retning,
hvor multisygdom reelt er teenkt ind, fordi der er fokus pa den enkelte borger og der
er teenkt i moduler.

Andreas Rudkjebing, der er formand for Laegeforeningen, siger: - Det er veldo-
kumenteret, at darlig koordination har betydning for patientsikkerhed, kvalitet i
behandlingen og for patientoplevelser. Men nar det geelder indsatser, der skal sikre
bedre koordination og integration, s& mangler der solide erfaringer og evidens for,
om det virker. Det er jo paradoksalt, siger han. Andreas Rudkjebing peger pa, at
det med forskning fra andre lande end Danmark dog er velunderbygget, at case
management kan give bedre sammenhang. Det er en model, som indebzrer, at
tovholderen for forlebet ogsa ‘rekvirerer’ ydelser. Han tilfajer, at det potentielt er
en ressourcekraevende model, fordi én person, udover dem der leverer ydelser, er
tilknyttet patienten. - Det er ogsa nogen evidens for, at multidisciplinaere teams kan
give bedre sammenheeng og kvalitet. Det kan for eksempel konkret betyde, at alle
involverede specialleeger sammen medes med patienten og leegger en samlet plan.
Det er der nogen erfaring med herhjemme, og det kan méaske vaere vejen frem for
seerligt komplicerede behandlingsforleb, siger han.

Sidsel Vinge tror derimod ikke pa, at geriatrien skal pa fremmarch, og peger pa,
at det har veeret en fejl at afskaffe intern medicin. Hun mener, at en specialleege skal
have en bred intern medicinsk og almen medicinsk fundering, samt at alle leeger
skal veere 6 maneder i almen praksis.

Alt i alt peges pé et behov for mere “T-formede” kompetencer hos leeger og andet
personale: Der skal veere faglighed bade i bredden og i dybden. Som Sidsel Vinge
siger: - Lige nu er T'et meget dybt — det skal veere bredere. T'er skal have den form,
som T’er skal have. Men ogsa her fylder incitamenterne noget: Sidsel Vinge peger pa,
at pengene og prestigen i sundhedsveesenet ligger nogle andre steder, og at det skal
@ndres, sa der bliver langt bedre rekruttering til de (fag)omrader, der skal handtere
multisygdom.

Det naere sundhedsvasen

Spergsmalet er dog, om svaret pa, hvor og hvordan multisygdom som ‘den nye normal’
overhovedet skal handteres, er i seerlig neerhed til hospitalerne? Det neere sundhedsvee-
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sen, som er det sundhedsveesen, der udspiller sig i og imellem almen praksis og kom-
munerne, vil kunne og skulle spille en langt sterre rolle. Dette er paradoksalt i og med,
at der i disse ar er et steerkt fokus pa etableringen af de sdkaldte supersygehuse.

I takt med erkendelsen af, at sygehusindleeggelser skal veere sjeeldne, fordi det
meste kan og skal klares i hjemmet eller i lokalomradet, bliver opgaven i det naere
sundhedsvaesen sterre og mere kraevende.

Udviklingen i opgaverne for de praktiserende leeger og mellem de praktiserende
leeger og kommunerne har haft en betydeligt mindre bevagenhed. Dette er i den
senere tid dels italesat af de praktiserende laeger selv, dels accentueret af forhandlin-
gerne mellem praktiserende leeger og regionerne om ny overenskomst.

Som det er papeget, i kapitlet om multisygdom i kommunal sammenheeng, er
der mange udfordringer i, at kommunerne er sgjleopdelt. Der er et vist fokus pa,
at der er overgange og dermed opstar utilsigtede heendelser og darlige forleb pa
tveers af sektorer og mellem afdelinger pa hospitaler, mens der har veeret mindre
bevdgenhed omkring, at opdelingen internt i kommunen skaber problemer. Som
Sidsel Vinge siger: - Kommunerne er ikke sygdomsopdelte, men der er en tendens
til sub-specialisering, hvor man for eksempel finder en koordinator i forhold til hjer-
tesygdomme. Sidsel Vinge peger pa, at det fremover fortsat skal vaere sygeplejer-
sker og steerke generalister, der sidder sammen organisatorisk. De, der arbejder med
kronisk sygdom skal forsta, at de er et team. Kommunerne skal séledes bevare det,
som en intern mediciner kunne, og der skal dermed ogsa i kommunerne vare fokus
pa ‘'T-formede” kompetencer, hvor bredde og dybde er afpasset til, at der bade skal
veere dyb viden om enkeltsygdomme og bred viden pa tveers af sygdomsbilleder,
om medicin mv. Kommunerne har for manges vedkommende haft vanskeligt ved
at etablere et samarbejde med de praktiserende leeger, og skaffe den leegedeekning,
som opgaverne i det neere sundhedsvaesen kreever.

Svaret pa spergsmalet om, hvor de multisyge medes bedst, burde séledes vaere
kommunerne — men der er endnu mange udfordringer og strukturelle og kompe-
tencemeessige udfordringer, som skal loses.

Frede Olesen peger ogsa pa T, som et vigtigt bogstav i alfabetet: - Vi skal teenke i
det omvendte T, det vil sige vi skal teenke pa tveers i sundhedsvaesnet og reekke ud
efter lokale samarbejdspartnere og i lidt mindre grad teenke vertikalt op mod de
store specialsygehuse. De store sygehuse skal tage pa sig at veere ledere i sundheds-
vaesenet og ikke kun i sygehusveesenet, sadan at ansvaret er for populationen i et
omrade — ikke bare for produktionen pa sygehuset.
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Sammenfatning og perspektivering

Nye styringsformer og tilgange er ved at vokse frem pa ‘bagsiden’ af DRG-systemet
og rammebudgetter i hospitalerne. Habet er, at disse styringsformer fremover skal
veere med til at understette forleb for den multisyge borgers komplekse behov. Der
afproves i gjeblikket en raekke initiativer baseret pa veerdibaseret styring. Samtidig
stadfeester det nye nationale kvalitetsprogram 2015-2018 en populationsorienteret
tilgang som et yderligere grundlag for en hensigtsmeessig styring af ressourcer og
sundhedsfaglige indsatsers organisering. Flere steder i landet er der etableret ambu-
latorier, som retter sig mod multisyges seerlige behov. Det fragmenterede sundheds-
vaesen er ikke kun udtalt i sygehussammenheeng. Det findes ogsa i kommunerne, og
nar patientforlebet gar pa tveers af sektorer, bliver kompleksiteten udtalt.

En ny struktur ger det ikke i sig selv. Uanset strukturer vil forskellige fagligheder se
forskelligt pa ‘deres’ borger/patient. Det er derfor, i videst muligt omfang, nedvendigt
at teenke en opgradering af medarbejderes og lederes generelle kompetencer sammen
med de eksisterende specialiserede kompetencer. Maske skal det hedengangne spe-
ciale intern medicin genoplives og teenkes ind i sundhedsveesenet — og maske skal
kommunernes begyndende subspecialisering pa sundhedsomradet bremses. Almen
praksis’ rolle i forhold til mennesker med multisygdom skal geres meget tydeligere.

Forlgbsprogrammerne for de enkelte kroniske lidelser er fagligt godt arbejde,
men er ikke understottet af struktur og incitamenter — og derfor ikke implementeret
tilfredsstillende péa tveers af sektorer.

Til en start kunne man styrke, at sundhedsaftalerne bliver langt steerkere, og at
der udarbejdes forpligtende sundhedsplaner for klynger af kommuner, hospitaler
og praktiserende lzeger.

En anden udfordring i forhold til struktur og multisygdom er, at udfordringerne
ikke alene gar pa tveers af specialer og sektorer, men ogsa pa tveers af lovgivninger
og IT. I Finland er man i feerd med en reform, der leegger socialomradet og sund-
hedsomradet sammen, ledelsesmeessigt og lovgivningsmeessigt. Det er en enorm re-
form med store perspektiver og muligheder, og som netop har som mal at imedega
de udfordringer en 'ny normal’ med mange multisyge indebaerer. I Danmark er der
indtil nu kun krusninger pa overfladen, og det loser ikke udfordringerne.
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Multisygdom:
Hvad gor de i andre
sundhedssystemer?

Af Michaela Schiotz, seniorforsker, Forskningsenheden for Kroniske Sygdomme,
Bispebjerg og Frederiksberg Hospital.
michaela.louise.schioetz@regionh.dk

Anne Frolich, overlaege, forskningsleder, Forskningsenheden for Kroniske Sygdomme,
Bispebjerg og Frederiksberg Hospital.
anne.froelich@regionh.dk

Resumé: Ndr vi skal udvikle tiltag rettet mod personer med multisygdom i Dan-
mark, er der rig mulighed for at hente inspiration fra andre sundhedssystemer med
lignende problemstillinger. Forekomsten af multisygdom i Danmark er sammenlig-
nelig med forekomsten i andre europaeiske lande. Vi kan med fordel bruge interna-
tionale vellykkede erfaringer til at identificere organisatoriske principper og best
practices, der kan anvendes i arbejdet med at udvikle og omorganisere det danske
sundhedsveesen. Inspiration kan hentes fra bade amerikanske og europaiske sund-
hedssystemer, der har udviklet velfungerende organisationsmodeller med det for-
madl at optimere behandlingen for personer med multisygdom og komplekse behov.
Fellestrek for de amerikanske modeller er en teambaseret tilgang til behandlin-
gen, samarbejder pd tveers af fagligheder med patienten som udgangspunkt, en pa-
tientansvarlig sundhedsperson og brug af feelles IT-systemer.

Forekomsten af multisygdom er stigende og udger en udfordring for sundhedsvee-
sener globalt.! Sammenligner vi forekomsten af multisygdom i Danmark med andre
europeiske lande, finder vi, at forekomsten i Danmark er sammenlignelig med an-
dre europeeiske lande.** Internationale sammenligninger af sundhedssystemer har
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i mange ar veeret brugt som metode til at identificere organisatoriske principper og
best practices med betydning for kvaliteten af sundhedsydelser og omkostninger
forbundet hertil.>” Nar vi ser efter indsatser eller mader at organisere sundhedssy-
stemet pa, der har til formal at optimere indsatsen for personer med multisygdom,
kan der saledes vaere inspiration at hente fra andre sundhedssystemer. I kapitlet vil
eksempler pa modeller og kliniske metoder fra sundhedssystemer i USA og Europa
blive praesenteret.

Eksempler pa organisationsmodeller fra andre sundhedsvasener

Flere amerikanske sundhedsorganisationer har gennem de seneste ar udviklet nye
organisationsmodeller, der har til formal at optimere behandlingen for personer
med multisygdom og komplekse behov. Ligeledes har blandt andet tiltag i Finland
vist sig at optimere behandlingen for personer med multisygdom. I det felgende
preesenteres eksempler pa organisationsmodeller fra det offentlige amerikanske
sundhedssystem Veteran Health Administration, de private amerikanske sundheds-
organisationer GroupHealth og Partners Healthcare samt indsatser fra Finland og
Tyskland. Hensigten er, at eksemplerne kan inspirere udviklingen af indsatser mal-
rettet personer med multisygdom i det danske sundhedsvaesen.

Veterans Health Administration

Et eksempel pa en tilgang til behandlingen af personer med flere kroniske syg-
domme og komplekse behov, kommer fra det amerikanske nationale sundhedssy-
stem the Veterans Health Administration (VHA). VHA leverer sundhedsydelser til
cirka otte millioner amerikanske krigsveteraner og deres familier. VHA behandler
patienter med kroniske sygdomme, herunder patienter med flere kroniske syg-
domme og komplekse problemstillinger, i sakaldte Patient Aligned Care Teams be-
stdende af en praktiserende leege, sygeplejersker og en pharmacist (svarer til en
blanding mellem en farmaceut og en klinisk farmakolog). Desuden har teamet
mulighed for at treekke pa dieetister, socialrddgivere og andre faggrupper, der kan
vaere tilknyttet flere teams. VHA har et feelles IT-system for hele sundhedsorgani-
sationen, der gor det let for behandlerne at danne sig et overblik over patientens
problemstillinger og medicin forbrug. IT-systemet har indbyggede beslutnings-
stotteveerktojer, checklister med tilherende reminders, samt en chat funktion, som
de sundhedsprofessionelle bruger til at kommunikere med hinanden. Evaluerin-
ger viser, at modellen oger brugen af det primere sundhedsveesen og forbedrer
kliniske mal som blodtryk og HbAlc.?
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TEAMcare - GroupHealth

Den amerikanske sundhedsorganisation GroupHealth og University of Washington,
USA har i samarbejde udviklet TEAMcare modellen. Modellen er malrettet personer
med depression og andre samtidigt forekommende kroniske sygdomme. Behand-
lerteamet bestar af en praktiserende leege og en sygeplejerske, der lobende radferer
sig med specialleeger fra hospitalet. Der fokuseres seerligt pa opstart og justering af
medicin, opnaelse af behandlingsmal og at motivere patienter til at deltage aktivt i
behandlingen og selv monitorere deres sygdomme. Modellen har vist sig at forbedre
behandlingskvaliteten, at fremme bade kliniske og psykologiske resultater, samt at
veere omkostningsreducerende.’

The Integrated Care Management Program — Partners Healthcare

Et andet eksempel pa en model, mélrettet personer med multisygdom, er the Inte-
grated Care Management Program, der benyttes i sundhedsorganisationen Partners
Healthcare, Boston, USA. Modellen fokuserer pa patienter med et hgjt forbrug af
sundhedsydelser inden for de sidste 12 maneder og hgj risiko for indleeggelse. Pa-
tienterne far udviklet en individuel behandlingsplan. Modellen har care managers i
form af sygeplejersker tilknyttet patienter i almen praksis, og bruger IT og real time
data i stor udstreekning. Sygeplejerskerne sgrger for at koordinere behandlingen
mellem de involverede behandlere og faciliterer kommunikationen og stetter ved
overgange i behandlingsforlebet. Desuden faciliterer sygeplejerskerne samarbejdet
med specialleeger, et mental health team, pharmacists, misbrugsbehandlere og social-
radgivere. Sygeplejerskerne modtager sammen med resten af behandlerteamet lo-
bende uddannelse og traening. Modellen har vist sig at reducere antallet af indlaeg-
gelser, reducere antallet af skadestuekontakter og reducere dedeligheden hos de
patienter programmet omfatter."

PIRRKU-POTKA

I Finland har man iveerksat flere tiltag malrettet personer med multisygdom. Et af
tiltagene er en omfattende indsats baseret p& The Chronic Care Model og et underpro-
gram til dette er programmet PIRRKU-POTKA, der har seerlig fokus pa at udvikle
og implementere behandlingsforleb for personer med multisygdom. Det primeere
formél med programmerne er at gge patientinvolvering, forbedre koordination af-
og sammenhaeng i forlebet. Sekundeere formal inkluderer at forebygge og reducere
over-, under- eller misbrug af sundhedsydelser og dermed reducere omkostninger.
En central del af programmerne er at pge sundhedsprofessionelles viden om mul-
tisygdom. Interne evalueringer af indsatsen PIRRKU-POTKA viser, at programmet
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har gget integrationen af sundhedsydelser, samarbejdet mellem sundhedsudbyde-
re, patient centrering, patient involvering, involvering af uformelle plejere, brug af
e-health veerktejer samt oget omkostningseffektiviteten.'?

Gesundes Kinzigtal

I Tyskland er der adskillige programmer pa regionalt og lokalt niveau mélrettet per-
soner med multisygdom. Et program, der fremhaeves som succesfuldt, og hvor bade
interne og eksterne evalueringer viser effekt, er Gesundes Kinzigtal programmet.’>'
Programmet er en populationsbaseret sammenhaengende indsats, hvor behandlin-
gen organiseres pa tveers af samtlige sundhedssektorer og akterer. Programmet er
malrettet personer med multisygdom. De involverede behandlere er alment prak-
tiserende laeger, andre specialleeger, socialrddgivere, fysioterapeuter, dieetister og
psykologer. Patienter der indgar i programmet gennemgar en omfattende helbreds-
undersogelse. For patienter i risikogrupper, som personer der bor pa plejehjem,
personer der ryger, personer i risiko for osteoporose og personer med depression,
udarbejdes individuelle behandlingsplaner, og leege og patient indgér aftaler om
patientens malseetninger. Organisationen 'Gesundes Kinzigtal GmbH’ videregiver
erfaring med forlebskoordination til leegerne, giver laegerne betaling for ekstra ydel-
ser knyttet til programmet og tilbyder ekstra ydelser til patienterne sdsom stotte til
egenomsorg og patientuddannelses programmer. Opfelgning og forlebskoordinati-
on sikres ved at hospitaler samarbejder med de gvrige sundhedsudbydere. Sammen
har de udviklet forlebsprogrammer, og oplysninger om medicin og patientjournaler
synkroniseres pa tveers af sektorer. Et andet element i programmet er at reducere
ventetiden til psykoterapi og psykiater, sdledes at det er muligt for patienter med
akut behov at fa adgang til disse ydelser. Programmet har vist sig at forbedre ko-
ordinationen af behandlingen, samarbejdet mellem sundhedsudbydere, patienttil-
fredshed, patient outcomes, samt gget patientinvolveringen, eendret forbrugsmen-
stre og reduceret omkostninger.”>'*

Konklusioner og perspektiver

Som de preesenterede eksempler illustrerer, varierer eksisterende modeller malrettet
personer med multisygdom bade med hensyn til formal og form. Modellerne inklu-
derer alle en patientcentreret tilgang med fokus pé patientinvolvering, koordination
af behandlingsforleb og omkostningseffektivitet. Flere af modellerne indbefatter
ogsa kompetenceudvikling af sundhedsprofessionelle. Feellestraek for de amerikan-
ske modeller inkluderer desuden en teambaseret tilgang til behandlingen og brug af
feelles IT-systemer. I udviklingen af tiltag rettet mod personer med multisygdom i
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Danmark, er der séledes rig mulighed for at hente inspiration fra sundhedssystemer

i andre lande med lignende problemstillinger. Studier af, hvordan indsatser virker

i praksis, har dog vist, at effekten af en indsats er afhaengig af den kontekst, hvori

den bringes til anvendelse.”® Saledes er det vigtigt, at tiltag testes og videreudvikles

til brug i en dansk kontekst.
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11.

Den politiske arena for
multisygdom

Af Christian Harslaf, direktor for Social, job og Sundhed, Roskilde Kommune.
E-mail: christianhar@roskilde.dk

Anja Mitchell, formand. Overlaegeforeningen.
aumitchell@dadlnet.dk

Jens Winther Jensen, direktor, Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram.
jwj.rkkp@rm.dk

Christian Freitag, formand. Praktiserende Laegers Organisation.
cfreitag@dadl.dk

Resumé: Det eksisterende sundhedsveesen har vanskeligt ved at opfylde behovene hos
borgere med multisygdom. Situationen forvaerres, jo mere komplekse borgerens medi-
cinske og sociale forhold er. Handteringen af den multisyge borger kan ses som bil-
ledet pd det samlede sundhedsveesens to store udfordringer. For det forste ser hospi-
talssektoren pd sundhed med ensidige ‘sygdomsbriller’. Sygdomsbrillerne indsnaevrer
opmeerksomheden pd de primaere drsager til, at nogle grupper af multisyge patienter
klarer sig skidt. For det andet oplever multisyge borgere, at der mangler sammenhaeng
og overblik over deres behandlingsforleb. Der er ikke nogen, der har et entydigt ansvar
for indsatsen, der som oftest gir pd tveers af sektorer. Det er helt centralt, at de ram-
met, der skal understotte udviklingen af et samlet sundhedsvaesen, skal pd plads. Det
betyder i praksis, at politikerne skal vaere med til at skabe incitamenter for aktorerne
pa social- og sundhedsomrddet til at hojne det tveergdende samarbejde og herved oge
kvaliteten i indsatsen. Det md forventes, at iser kommuner og praksissektoren vil
spille en stor rolle i handteringen af personer med multisygdom i fremtiden. Hvis or-
ganiseringen af indsatsen skal udvikles og forbedres, skal vi ud pd et meget praksis-
neert niveau.
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Ansvarsfordeling og udfordringer forbundet med indsatsen for multisy-
ge borgere i regioner, almen praksis og kommuner: Sundhedstrekanten
Flere end hver syvende dansker’ lider af mere end én kronisk sygdom. For mange
indebeerer det, at de modtager behandling og rehabilitering over livslange for-
lob. Forlebene er oftest kendetegnet ved hyppige kontakter med sundhedsvaese-
net fordelt mellem hospital, praksissektor og kommune. Som for mange andre
patientgrupper er der ikke én instans, der har det fulde ansvar for borgere med
multisygdom. Det eksisterende sundhedsveaesen har vanskeligt ved at opfylde
behovene for disse borgere, og meget tyder pd, at situationen kun forveerres, jo
mere kompleks borgerens medicinske og sociale forhold er. Sammenlignet med
mange andre patientgrupper er den multisyge borger desuden kendetegnet ved
at veere interessemaessigt hjemlos. Der er ikke en dedikeret patientforening, som
taler gruppens sag.

Pa mange mader er den multisyge borger et billede pa det samlede sundhedsvee-
sens to sterste udfordringer. For det forste ser isaer hospitalssektoren pa sundhed
med 'sygdomsbriller’. Der er definerede og beskrevne tilbud til demenspatienten,
patienten med diabetes, hjerteinsufficiens og sa videre. De store kroniske sygdomme
beskrives i forlebsprogrammer, og der tages for sjeeldent hensyn til, at mange af pa-
tienterne har to eller flere kroniske sygdomme. Primeert er sygdommen og diagnosen
ifokus, og det gor os blinde for de primeere arsager til, at nogle grupper af multisyge
patienter klarer sig darligt. F.eks. at der kan vaere meget store udfordringer relateret
til angst, isolation og depression. Desuden er sektorernes indsatser fragmenteret og
ikke ensartet. Sundhedsveesenet mangler et program og et sprog for, hvordan vi kan
tale om de multisyge patienter, som falder igennem i vores nuvaerende system pa
grund af andre forhold end de kendte kroniker-sygdomsgrupper.

Den anden store udfordring, som sundhedsveesenet star overfor, er at den mul-
tisyge borger ofte oplever et stort antal viderehenvisninger. Der mangler sammen-
heeng og overblik over behandlingsforlebet bade hos patienten og de parerende.
Men ogsa blandt det sundhedspersonale, som skal varetage behandlingsopgaven,
nar en multisyg borger traeder ind ad deren.

Siloteenkning er en stor udfordring, bade inden for de enkelte sundheds organi-
sationer og ogsa mellem organisationerne og mellem sundheds- og socialsektoren.
I primeersektoren er der generelt fokus pa at have en helhedsorienteret tilgang til
borgeren og dennes behov, men lige preecis den multisyge borgers problemstillinger
bliver ofte sa komplekse, at borgeren risikerer, at sundhedspersonalet ogsa i pri-
mersektoren begraenser sig til at fokusere pa én diagnose per konsultation. Det har
nogle oplagte ulemper for den enkelte borger.
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Hertil kommer, at de indsatser, som leveres i de tre sektorer kun er ringe data-
meessigt forbundet. Regionerne anvender forskellige elektroniske patientjournaler,
og det samme gor de praktiserende leeger. Endelig anvender kommunerne forskel-
lige IT-systemer, der desuden anvendes i forskellige versioner, som igen gor det
besveerligt at dele data. Dermed er der risiko for, at relevante informationer gar tabt,
og/eller at der spildes tid pa gentagelse af anamneseoptagelse, undersogelser og
radgivning.

De politiske processer pa omradet i forhold til sundhedstrekanten
Det er helt centralt, at rammerne der skal understotte udviklingen i det samlede
sundhedsvaesen er pa plads.*® Hvis vi skal forbedre forholdene for borgere med
multisygdom, er det nedvendigt at kunne gennemfore lgsninger, der understotter
kontinuitet for disse patientgrupper. De har sygdomsforleb, der straekker sig over
bade 10 og 20 ar. Derfor skaber det forvirring, iseer for disse sarbare patienter, hvis
forlgbene aendres hvert andet eller tredje ar. Det betyder i praksis, at politikerne skal
veere med til at skabe nye incitamenter for aktererne i sundhedsveesenet. Desuden
skal der udvikles faglige tidsvarende kompetencer hos sundhedspersonale- og le-
dere, og der skal skabes stabile rammer for primaersektorens organisatoriske indret-
ning, saledes at de imgdekommer de bedste losninger for patienterne.

Der er bade lovgivning og aftaler pa sundhedsomradet, der er tilteenkt det formal
at understotte samarbejdet omkring patientforleb mellem sundhedsvasenets akto-
rer:

* Sundhedsaftalerne er det politiske ophaeng, der skal fremme samarbejdet mel-
lem kommuner og regioner og er i alle fem regioner udmentet i konkrete aftaler
om samarbejde pa tveers af sektorerne. Siden 2013 har praksisplanerne veeret
bragt i spil i forhold til udmentningen af de dele af den politiske sundhedsaftale,
som omfatter praktiserende leeger.

¢ Hver kommune i landet har et kommunalt leegelaug, som varetager kommuni-
kationen med kommunen vedrerende samarbejde mellem kommune og almen
praksis.

Ifelge Sundhedsstyrelsen er sundhedsaftalerne sat i verden for at bidrage til at sikre
sammenhang og koordinering af indsatserne i de patientforleb, der gar pa tveers
af regionernes sygehuse, kommunerne og almen praksis. Formalet er, at aftaler om
fordeling af ansvar mellem myndigheder og sektorer skal bidrage til at borgere/pa-
tienter modtager en sammenheengende indsats af hgj kvalitet uanset antallet af kon-
takter eller karakteren af den indsats, borgeren har behov for. Aftalerne fokuserer i

89



Kapriter 11 DEN POLITISKE ARENA FOR MULTISYGDOM

hej grad pa faglige og organisatoriske forhold, mens rammerne og betingelserne for
at levere arbejdet aftales ved et andet bord.

Denne struktur har vist sit veerd i forhold til en reekke opgaver, blandt andet for
de grupper, som passer ind i kronikerforlebsprogrammerne. Teenkningen er i hgj
grad bygget op omkring en ’'stafetmodel’, hvor én sundhedsakter afslutter sit ar-
bejde og afleverer borgeren videre til den neeste i raekken. For de multisyge er stafet-
modellen imidlertid utilstreekkelig, da denne patientgruppe ofte har flere samtidige
forleb i flere sektorer.

Borgerens mode med det opdelte sundhedsvasen

Der er generelt enighed om, at multisygdom fortsat er og bliver en udfordring i
sundhedsvasenet mange ar fremover. Bdde nationalt og internationalt har der vee-
ret gennemfort projekter og forseg, med det formal at lose opgaven ved at sikre, at
social- og sundhedstilbuddene integrereres. Dette var ligeledes et af formalene med
kommunalreformen fra 2007, og for mange grupper har dette ogsa fungeret.

En erkleeret malseetning med strukturreformen var, at den skulle beskrive en enty-
dig ansvarsfordeling af opgaverne pa velfeerdsomradet. Der kan argumenteres for,
at man aldrig ndede i mal pa sundheds- og socialomrédet. Kommunerne har ansvar
for forebyggelse, genoptraening og rehabilitering, mens regionerne tager sig af be-
handling. Det fungerer pa en del omrader ikke godt nok. For eksempel er behand-
ling og stette til mennesker med psykisk sygdom blevet mere fragmenteret og usam-
menhengende. Kommunalreformen har saledes langt fra lost alle problemerne.

Det ma forventes, at det iseer er i kommunerne og i praksissektoren, at opgaven med
de multisyge vil blive forankret fremover. Disse borgere har behov for en integreret
indsats pa social- og sundhedsomradet. Hvis organiseringen af indsatsen for multisy-
ge skal udvikles og forbedres, skal vi ud pa et meget praksisneert niveau. Dertil er det
essentielt, at kommunerne og de praktiserende leeger bliver rustet til at kunne klare en
stor del af opgaven i eget hus. Med andre ord kreever det, at arbejdsdelingen er meget
klar, og at grundkompetencerne er til stede i den organisation, der skal varetage ind-
satsen for disse komplekse borgere med mere end én kronisk sygdom. Herved kan vi
sikre, at den nedvendige kommunikation og det nedvendige samarbejde kun drejer
sig om de omrader, hvor det er nedvendigt at ga pa tveers af sektorerne.

Endelig skal det i hgjere grad end i dag vaere muligt at koordinere indsatsen mel-
lem det behandlende sygehus, almen praksis og kommunernes sociale indsatser.
Der skal opbygges et samarbejde om udvalgte opgaver og seerlige patienter. Samar-
bejdsprocesserne handler langt hen af vejen om at forbedre muligheden for relevant
kommunikation i og mellem sektorerne.
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Flere bud pa hvordan vi kommer videre
En ny vision for det naere sundhedsvaesen: For det neere sundhedsveesen er der behov
for en struktur teettere pd patienterne end de kendte samarbejder pa sundhedsafta-
leniveau og sygehusklyngeniveau. En cluster skal kunne rumme det primeere sund-
hedsveesen fra almen praksis i teet samarbejde med den lokale hjemmesygepleje og
de sociale indsatser.® Der vil veere behov for tydelig ledelse, og at arbejdet baseres
pa valide data. Mest af alt skal der veere en feelles vision, der er delt af alle deltagere.
En patientansvarlig laege: En leege der har ansvaret for patienten i hele forlebet. Det
skal veere tydeligt, nar ansvaret gar fra den ene patientansvarlige laege til den neeste,
mellem afdelinger, sygehuse eller mellem sekundeer- og primeersektoren.”
[T-understottelse 0g tidstro data: Der er behov for real-time dataudveksling for de
multisyge borgere og bedre dataunderstottelse af forleb bade internt i primeersekto-
ren og i samarbejdet mellem de tre sektorer. Dette skal skabe grundlaget for at bor-
ger og behandler sammen kan treeffe de rette beslutninger. Samtidig kan disse data
veaere med til at bringe en sterre viden om patientforlgbene og derigennem forbedre
indsatsen i hele sundhedsvaesenet for patientgruppen med multisygdom.
Styringsreform og nye incitamenter: Der er brug for skonomiske styringsmekanis-
mer, som tilskynder til rationelle og sammenhaengende forleb og belenning for kva-
litet frem for ren produktion.
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12.
Omkostninger og multisygdom

Af Kjeld Moller Pedersen, professor Syddansk Universitet, Aalborg Universitet
kmp@sam.sdu.dk

Resume: Omkostningerne ved multisygdom er betydelige og vil stige i de kommende
ar i takt med at befolkningen bliver aeldre. Hvis den nuveerende lave veekst i de sam-
lede sundhedsudgifter fortseetter i de naeste 5-10 dr, vil gruppen af multisyge blive en
okonomisk udfordring. Det er pd nuvaerende tidspunkt ikke muligt at give et trovaer-
digt praecist sken over, hvor stor en andel af de samlede sundhedsudgifter, der gdr til
multisyge borgere. Vi ved dog, at 10 pct. af borgerne med én eller flere kroniske syg-
domme stdr for 59 pct. af de samlede sundhedsudgifter. Der praesenteres danske tal
for KOL, leddegigt, knogleskorhed, type 1 og type 2 diabetes, hjertesvigt og astma.

Omkostninger ved multisygdom
Undersogelser viser, at multisygdom er forbundet med darlig livskvalitet, darligt
mentalt helbred og nedsat fysisk funktionsevne samt eget mortalitet. Endvidere har
personer med multisygdom eget risiko for at blive indlagt, og for at indleeggelsen
bliver af leengere varighed."? En dansk undersogelse® viste, ikke overraskende, at
patienter med kronisk obstruktiv lungesygdom (KOL) har mere end tre gange sa
stor risiko for ogsa at have astma. Men ganske overraskende viste undersggelsen
ogsa, at KOL patienter har dobbelt sa hoj sandsynlighed for rygsygdomme og psy-
kiske lidelser.* Behandling af patienter med multimorbiditet er ofte kompleks.
Multisygdom rejser mange vigtige spergsmal for praktisk sundhedspolitik. De to
vigtigste skonomiske lyder: Hvad er scenarierne for fremtidens omkostninger i for-
bindelse med multisygdom og, hvordan kan man pavirke udgifterne? Samlet set ved
man ikke meget om hverken sterrelsen af omkostningerne, eller hvordan man kan
pavirke dem. Det er imidlertid &benbart, at med befolkningens aldring og dermed
ogede preevalens af kroniske sygdomme, vil antallet af borgere med multisygdom
stige. Praktisk og metodisk bliver spargsmalet derfor, om der er synergi-effekter, der
kan reducere omkostningerne? Altsa koster tre samtidige sygdomme mere eller min-
dre, end hvis det var tre monosygdomme?
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De gkonomiske aspekter

I'lyset af det foregaende ville man derfor forvente hojere behandlingsomkostninger
ved multisygdom sammenlignet med monosygdom. Hvis man for eksempel er inte-
resseret i de samfundsgkonomiske omkostninger ved KOL, far man ikke et korrekt
estimat for omkostningen, hvis man ikke medteenker relevante co-morbiditeter, som
for eksempel astma og hyppige lungebeteendelser. En KOL-patient med astma bli-
ver maske behandlet for begge dele i forbindelse med en enkelt konsultation hos den
praktiserende leege — men hvor der kun afregnes for én konsultation.

Der er to veesentlige skonomiske problemstillinger i forbindelse med multisyg-
dom. Vurdering af den samlede samfundsekonomiske byrde og den gkonomiske
evaluering af indsatsen mod multisygdom, det vil sige omkostnings-effektiviteten
af indsatserne mod multisygdom. Forskningsmaessigt er omradet multisygdom og
de sundhedsgkonomiske aspekter ret nyt og med en reekke ikke helt afklarede me-
todiske problemstillinger.> Der foreligger ikke definitive resultater vedrerende om-
kostninger og kun f& danske resultater.

De samfundsekonomiske omkostninger ved multisygdom

De samfundsgkonomiske omkostninger ved en kronisk sygdom, herunder ogsé
multisygdom, beregnes ofte i cost-illness-studier, (COI).” Omkostningerne opde-
les i to grupper, hvor den ene gruppe er de direkte omkostninger, behandlings-
omkostninger i social- og sundhedsvaesenet, medtaget personligt atholdte udgifter
i analysearet. Den anden gruppe er de indirekte omkostninger, der er relateret til
arbejdsmarkedet, i form af sygefraveer, fortidspensionering og for tidlig ded. COI-
beregningerne baseres pa forekomsten af andre samtidige kroniske sygdomme, men
beregningsmetoden er ikke standardiseret.®*'5

Dansk eksempel pa omkostninger ved KOL

I Sundhedsstyrelsens 2015-publikation omhandlende sygdomsbyrde, har man be-
regnet den samfundsgkonomiske byrde ved KOL.* Tabel 1 viser, at de direkte be-
handlings-omkostninger belgber sig til ca. 1,3 mia. kr. De arbejdsmarkedsrelaterede
omkostninger beleber sig til ca. 1,2 mia. kr. (Tabel 2). Man skal erindre, at gennem-
snitsalderen blandt KOL-patienter er hgj og dermed har gruppen tilsvarende lavere
indirekte omkostninger.
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Mio. kr.,
2012-prisniveau

Indlzeggelser Ambulante besgg | Skadestudebeseg | Leegekontakter | Medicin Hjemmehjeelp | | alt

486,8 147 0,6 39,7 333,7 285 1.292,8

Tabel 1. De direkte behandlingsomkostninger ved KOL.!®

Sygedage Fortidspension Tidlig ded | alt

44,3 679,8 475,4 1199,5

Tabel 2. Indirekte omkostninger ved tabt produktion.'®

Astma er en hyppigt forekommende co-morbiditet ved KOL?. Opregner man tallene
fra en analyse baseret pa 2000-tal"” til 2012-niveau ved hjeelp af Danmarks Statistiks
prisberegner, findes de direkte omkostninger i 2012 kroner at veere pa cirka 1,4 mia.
kr. og de indirekte omkostninger cirka. 1,0 mia. kr. Det er ikke sa simpelt, sa man
blot kan leegge omkostningerne sammen og dermed fa et udtryk for omkostninger
med co-morbiditet. Det er endvidere usikkert, hvilke co-morbiditeter der skal med-
tages i beregningerne.

Pa det praktiske plan, det vil sige ved beregninger, hvor man for eksempel bruger
landspatientregisteret, er det vigtigt at skelne mellem hoveddiagnose (aktionsdiag-
nose) og bidiagnoser. Aktionsdiagnosen er den diagnose, der ved afslutningen af
en indleggelse bedst angiver den sygdom, som indleggelsen drejede sig om. En
bidiagnose er de andre sygdomme, som patienten lider af ved indleeggelsen. Figur 1
illustrerer dette og viser, at det forer til for lave beregnede omkostninger, hvis man
ikke medregner co-morbiditeten ved KOL.

=—Alle indlggelser ——Aklionsdiagnose =—Eidiagnose
50.000

40.000 /
30.000
20.000 i—//’)<

10.000

Antal indlaeggelser

0
1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004

Figur 1. KOL-indlaeggelser (bade aktions- og bidiagnoser) for maend og kvinder i Danmark, 1995-2004.18
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Svenske data
I et storre svensk studie har man undersegt diagnoser og omkostninger for befolk-
ningen i et len og betydningen af co-morbiditet. I forbindelse med tre diagnoser:

depression, rygsmerte og gigt fandtes ikke éntydigt meromkostninger ved co-mor-
biditet.”

Engelske data

En forskningsrapport fra universitetet i York' har set pa de direkte omkostninger i
sundheds- og socialvaesenet i Somerset i England. Baseret pa registersamkorte data
for godt 110.000 borgere kunne man beregne omkostningerne for 0, 1, 2, 3 osv. sam-
tidige sygdomme. Studiet arbejdede med i alt 49 kroniske tilstande, hvoraf dog ikke
alle var lige indlysende, for eksempel frakturer, brok og blindtarmsbetandelse, hvor
man ma formode, at der i givet fald var tale om varige eftervirkninger. Figur 2 viser
hovedresultater fra forskningsrapport fra universitetet i York's. Som ventet stiger de
gennemsnitlige omkostninger i sundheds-og socialvaesenet per patient med antallet
af multisygdomme.
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Figur 2. Gennemsnitlige omkostninger per patient med antal sygdomme i neaestsidste linje.”?

Det er umiddelbart overraskende, at den marginale forogelse af de gennemsnitlige
omkostninger stiger med antallet af multisygdomme. For eksempel ser man, at de
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gennemsnitlige omkostninger for personer med to sygdomme er 860 £ hgjere end
for gruppen med 1 sygdom. Forskellen mellem gruppen med 3 henholdsvis 2 syg-
domme er pa £ 1071, og ser man pa gruppen med henholdsvis 4 og 3 sygdomme er
forskellen £ 1.820. Derefter bliver den marginale forggelse i omkostninger mindre.

Desvaerre indeholder rapporten ikke en underopdeling af omkostningstallene i
Figur 2 fordelt pa sektorer: somatisk og psykiatrisk sygehusvaesen, almen praksis,
hjemmehjeelp mm. Ved en rekke sygdomme, for eksempel demens, vil de storste
udgifter ligge i socialsektoren.

Danske data
Staten Serum Instituts afdeling for sundhedsanalyse offentliggjorde ved udgangen
af 2015 en analyse af omkostningerne ved multisygdom - dog begreenset til KOL,
leddegigt, knogleskerhed, type 1 og type 2 diabetes, hjertesvigt og astma'® (Figur 3).
Der er alene tale om omkostninger i sundhedsvaesenet - ikke i socialsektoren, det
vil sige et snaevert kasse gkonomisk perspektiv, in casu de regionale kasser. De re-
gionale sundhedsudgifter er opgjort som DRG-omkostninger ved somatisk syge-
husbehandling, veerdien af sengedage og besog i det psykiatriske sygehusveesen,
ydelseshonorarer ved behandling i praksissektoren samt regionale tilskud til recept-
pligtig medicin. Udgifterne deekker imidlertid over samtlige regionale sundhedsud-
gifter knyttet til en person og ikke kun specifikke udgifter, som kan henferes til den
kroniske sygdom. Dette sidste forer utvivlsomt til en overvurdering af omkostnin-
gerne, ligesom udeladelsen af egenbetalingen for medicin betyder, at man ikke ser
pa de samfundsekonomiske omkostninger, som kreever medregning af patienternes
udgifter, og ogsa ber inkludere for eksempel transport.
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Figur 3. Gennemsnitlige regionale sundhedsudgifter pr. borger med udvalgte kroniske sygdomme
fordelt efter antallet af sygdomme, som borgeren lever med, 2014 kr."

Nér en borger far en kronisk sygdom, er det forbundet med en arlig gennemsnitlig
merudgift pa ca. 24.000 kr. i det regionale sundhedsvaesen. Merudgiften ved at ga
fra én kronisk sygdom til to kroniske sygdomme, eller fra to til tre kroniske syg-
domme, er gennemsnitligt ca. 38.000 kr. Med andre ord et lidt andet menster end
det engelske. Har man én af de udvalgte kroniske sygdomme, er de gennemsnit-
lige regionale sundhedsudgifter ca. 34.000 kr. Har man to kroniske sygdomme er
den gennemsnitlige udgift pa 71.000 kr. om &aret, mens den gennemsnitlige udgift
til personer med tre eller flere kroniske sygdomme er pa 109.000 kr. om éaret. Til
sammenligning er de gennemsnitlige arlige regionale sundhedsudgifter til en vok-
sen borger ca. 20.000 kr.

De gennemsnitlige udgifter til borgere med multisygdom er pa ca. 240.000 kr. ar-
ligt. Der er et stort spaend i de gennemsnitlige udgifter blandt personer med kronisk
sygdom. 10 pct. af borgerne med én eller flere kroniske sygdomme star for 59 pct.
af de samlede udgifter til kronisk sygdom. Til sammenligning er der en lille gruppe
borgere (10%) med kronisk sygdom, der blot koster 600 kr. arligt. Den gennemsnit-
lige regionale sundhedsudgift relateret til den dyreste ene pct. med én eller flere
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kroniske sygdomme er godt 688.000 kr. Denne ene pct. star for 17 pct. af de regionale
sundhedsudgifter til denne gruppe.

Multisygdom ses i hojere grad blandt den eeldre del af befolkningen, og forekom-
sten afspejler generelt stigende levealder og eendrede sygdomsmenstre. Dette for-
hold har betydning for det hejere udgiftsniveau for personer med udvalgte kroniske
sygdomme. Figur 4 viser, at udgifterne stiger jo aeldre borgeren er, ndr man ser pa
mennesker med en kronisk sygdom og befolkningen generelt. For befolkningen ge-
nerelt stiger udgifterne og er hojst i aldersgruppen 75-84 ar.
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Figur 4. Gennemsnitlige regionale sundhedsudgifter pr. borger med udvalgte kroniske sygdomme
fordelt efter alder, kr., 2014.7°

Afslutningsvis skal det noteres, at co-morbiditet kan veere et problem i forbindelse
med de gkonomiske evalueringer og omkostnings-effektanalyser,® som ofte bruges,
nar man overvejer at indfere nye behandlinger.
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Grunddata vedrerende kliniske effekter kommer som hovedregel fra randomise-
rede forseg, hvor inklusionskriterierne ofte er fraveer af andre sygdomme. Sporgs-
malet er, hvordan de kliniske og okonomiske resultater ville veere, hvis der ogsa
indgik patienter med co-morbiditet i forsegene.

Konklusion

Omkostningerne ved multisygdom er betydelige og vil stige i de kommende ar i
takt med at befolkningen bliver seldre. Hvis den nuveerende lave veekst i de samlede
sundhedsudgifter holder ved i de naeste 5-10 ar, vil gruppen af multisyge blive en
gkonomisk udfordring. Det er pa nuverende tidspunkt ikke muligt at give et tro-
veerdigt preecist sken over, hvor stor en andel af de samlede sundhedsudgifter, der
gér til multisyge borgere. Det er vigtigt at notere det store spaend i de gennemsnit-
lige udgifter blandt personer med kronisk sygdom. 10 pct. af borgerne med én eller
flere kroniske sygdomme star for 59 pct. af de samlede udgifter. De gennemsnitlige
udgifter per borger i denne gruppe er ca. 240.000 kr. arligt, mens de gennemsnitlige
arlige udgifter til de 10 % med laveste udgifter, er pa 600 kr. per person. Den gen-
nemsnitlige regionale sundhedsudgift relateret til den dyreste ene pct. med én eller
flere kroniske sygdomme er pa godt 688.000 kr. Denne ene pct. star for 17 % af de
regionale sundhedsudgifter til gruppen.

Den praktiske betydning af sadanne tal er, at det er vigtigt at finde frem til de
‘dyreste’ patienter, for eksempel ved hjeelp af en stratificeringsmodel og malrettet
vurdere, hvad der evt. kan geres anderledes. Hvad der ville veere et optimalt be-
handlingstilbud.
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13.

Big Data hvor N=1

Af Jakob E. Bardram, Professor, Danmarks Tekniske Universitet,
Direktor, Copenhagen Center for Health Technology.
jakba@dtu.dk

Resumé: Forskningen vedrorende anvendelsen af 'big data’ indenfor sundhed er kun
lige begyndt, og kan pad sigt blive en stor hjeelp i forhold til at tilrettelaegge en mere
personlig og helhedsorienteret sundhedsindsats for multisyge. Personlig sundheds-
teknologi, som kort praesenteres i dette kapital, rummmer et stor potentiale for at
gennemfore 'big data’ analyser for den enkelte person, det vil sige hvor N=1. Der er
store teknologiske udfordringer i at fa lavet teknologier og metoder til at indsamle
og hidndtere personlige data, som kan deles, pd tveers pd en standardiseret, forsvar-
lig, robust, sikker og ikke mindst anonym facon.

Indsigt i multisygdom gennem analyse af personlige digitale spor

Vi herer meget om, hvordan 'big data’, 'visual analytics’ og alle de mange "-omics’
(for eksempel genomics, proteomics, metabolomics, etc.) vil transformere og “per-
sonalisere’ fremtidens sundhedsvidenskab og maden vi behandler sygdomme pa.
Og der er ingen tvivl om, at det vil ske. Men der er en anden teknologi, som kan
f& mindst lige sa stor indflydelse pa personlig behandling. Det er vores personlige
adfeerdsdata, digitale spor knyttet til den enkelte person og dennes handlinger, ad-
faerd, vaner, sociale forhold, etc.

I disse ar sker der en intensiv forskning i personlig sundhedsteknologi, som kom-
binerer en lang reekke moderne teknologier i en samlet teknologi, til indsamling af
data fra en person. Disse data kan anvendes til at levere radgivning, undervisning,
behandling og pleje. Personlig sundhedsteknologi bygger pa tidligere forskning i
medico-teknisk udstyr, telemedicin, mHealth, mobil teknologi, dataanalyse og man-
ge andre sundhedsteknologier, men forener disse i en samlet lgsning, der har en mo-
derne ‘Smartphone’ som centralt omdrejningspunkt for data opsamling og levering
af den rette ydelse til den rette patient.
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Personlig sundhedsteknologi

Som vist i Figur 1, sa bestar personlig sundhedsteknologi af en reekke hovedkompo-
nenter som kontinuerligt kan indsamle data og behandle, analysere og visualisere
data; fremkomme med prognoser om sundhed og sygdom; veere platform for en
reekke interventioner og kommunikation med patienten.

Mobiltelefonen er omdrejningspunktet for indsamling af personlige data. Moder-
ne mobiltelefoner rummer en lang reekke sensorer og kan give oplysninger om per-
sonens fysiske aktivitet (accelerometer og skridtteeller), social aktivitet (taleopkald,
SMS, sociale medier) og mobilitet (GPS). Derudover har flere studier vist, at ved blot
at analysere data fra generel brug af telefonen, kan man sige meget om en persons
adferd, eksempelvis sevnrytmer og nervesitet. Data kan endvidere indsamles fra
sensorer koblet op pa mobiltelefonen, som indsamler bade generelle adfeerdsdata og
mere specifikke biologiske og medicinske data. Eksterne adfeerdssensorer kan veere
aktivitetsarmband, sevnsensor i sengen og en vaegt. Af mere biomedicinske sensorer
kan naevnes blodtryksmalere, blodsukkermalere, samt en reekke bioelektriske senso-
rer sasom elektrokardiografi (EKG), elektroencefalografi (EEG) og elektromyografi
(EMQG).

~— Mobiltelefon ~ INfrastruktur s—
Data Synkronisering Data Synkronisering
I I I I I
Prolgggin Web
| 9 Selv- Feed- Server
rapport back Data
Data_l | Processing
Sampling
I Portal

Figur 1 - Et overblik over personlig sundhedsteknologi. Der indsamles kontinuerligt data fra en reekke
sensorer, som behandles og analyseres til et samlet ‘adfeerdsbillede” af personen. Data analyse leder til
prognoser som igen kan lede til intervention.
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Indsamlet data fra mobiltelefonen gemmes ’i skyen’, det vil sige, opbevares pa
store databaseservere pa internettet. Databehandlingen bestar i at ‘rense’ data for
‘stej’ og serge for, at de mange forskellige datakilder og formater bringes sammen
i et samlet billede. Ofte gennemfores der avancerede datavisualiseringer som en-
ten kan vise historiske oversigter over data eller beskrive et samlet billede af den
nuvarende sundhedstilstand for en person. Disse datavisualiseringer er tilgeen-
gelige bade via en webportal og ofte ogsa pa mobiltelefonen. Pa baggrund af den
indsamlede data over tid, kan der gennemfores forskellige data analyse modeller,
som er i stand til at finde menstre i data — typisk mellem adfeerd og sygdomsfor-
lob. Man kan saledes se en sammenheng mellem for eksempel fysisk aktivitet,
veegt og blodsukkerniveau over tid.

En moderne mobiltelefon er ikke kun en fantastisk god sensorplatform, men er i
hej grad ogsa en kraftfuld multimedie platform. Interventioner i form af vejledninger
og uddannelse kan séledes leveres direkte til telefonen, og der er rige muligheder for
atlave ‘apps’ der kan hjeelpe med at holde styr pa behandling og medicin. Ydermere,
sa kan interventionen “personaliseres’ og tilpasses til den enkelte person og dennes
kontekst, idet telefonen kender til den nuveerende sundhedstilstand og hvor perso-
nen befinder sig. Opfordringer til at begraense rygning kan for eksempel vises pa
tidspunkter og steder, hvor man erfaringsmaessigt er mest tilbgjelig til at ryge.

Viden om personlig adfeerd og sammenheengen med sundhed og sygdomsforleb
er specielt relevant for kroniske og multisyge personer. Personers adfeerd kan veere
en veesentlig faktor i sygdomsudviklingen — bade positivt og negativt. Vi ved, at
moderat fysisk aktivitet er vigtig for handtering af stort set alle former for kroniske
lidelser, at rygning og alkohol forveerre alle lidelser, og at regelmeessig sevn er en
vigtig faktor i mange kroniske lidelser og specielt psykiske lidelser. En detaljeret
forstaelse for og viden om daglig adfeerd for en multisyg patient, vil derfor veere helt
central i bdde den kliniske behandling, men i hgj grad ogsé i patientens egen ind-
sats i sygdomsbehandlingen. Det er "hypotesen’, at denne meget personlige indsigt
i sammenheengen mellem adfeerd og helbred/sygdom over tid vil kunne opbygge
stor forstdelse hos den enkelte person, som dermed tilpasser og sendrer sin adfeerd
frem mod en sund livsstil.

Indsamling af s& detaljerede og felsomme personoplysninger over lang tid seetter
meget hgje krav til hdndtering af datasikkerhed- og beskyttelse. Dette skal ske bade
pa et juridisk og teknologisk niveau. Persondatalovgivningen er under revision i
disse ar, og EU er ved at udrulle den nye persondata forordning, som treeder i kraft
i 2018. Denne nye forordning — som harmoniserer pa tveers af EU - stiller storre
krav til, hvilke data der ma indsamles, informeret samtykke, samt rettigheder til at
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redigere sine data og fa dem slettet igen. For eksempel, s& kan data indsamling om
en patients adfeerd kun ske efter informeret samtykke. Samtidig sker der en teknolo-
gisk udvikling som gor, at man kan sgrge for at data indsamling og opbevaring sker
krypteret og/eller anonymiseret, sdledes at det ikke er muligt for uvedkommende at
tilga disse data.

Personlig sundhedsteknologi for multisyge

med mentale problemer - et eksempel

Som et eksempel kan vi se pd depression i relation til multisygdom. Fra det store
WHO World Health Survey (WHS) studie ved vi, at depression ofte er comorbid
med andre kroniske sygdomme, og at op til 23 % af personer med en fysisk kro-
nisk sygdom ogsa lider af depression.! I det sakaldte MONARCA projekt* har vi
vist, hvordan indsamling og analyse af personlige digitale adfeerdsdata kan spille
en rolle i monitorering, diagnosticering og behandlingen af affektive lidelser sasom
depression. MONARCA systemet indsamler bade selv-rapporterede data fra patien-
ten omkring stemningsleje, stress, oplevet aktivitetsniveau samt automatisk genere-
ret data fra mobiltelefonen og giver information om fysisk aktivitet (accelerometer
data og skridtteellere), social aktivitet (telefoni og SMS), mobilitet (GPS) samt generel
anvendelse af telefonen.** Vores studier har indtil videre vist flere interessante sam-
menheenge. For eksempel har vi kunnet vise, at der er en sterk korrelation mel-
lem patientens vurdering af eget stemningsleje, som angivet pa en mobiltelefon, og
en klinisk vurdering ifelge Hamilton depressionsskalaen (HDRS). Dette betyder, at
man kan bruge data om stemningsleje indsamlet pa en mobiltelefon ved vurdering
af patientens tilstand. Studierne viste ogsa, at der er en omvendt korrelation mellem
mobilitet — altsa hvor meget personen beveager sig rundt mellem GSM sendema-
ster — og graden af depression; jo mindre mobil en person er, jo mere deprimeret.
Omvendt var der en signifikant positiv korrelation mellem antal og leengde pa tele-
fonsamtaler og graden af depression; det vil sige jo mere en person talte i telefon, jo
mere deprimeret. Studierne har vist, at man blot ved at kigge pa automatisk genere-
ret data er i stand til at se, om en person er i en depressiv tilstand.

Disse resultater bygger pa to studier med henholdsvis 17 og 61 patienter, som an-
vendte systemet i 6 maneder. Det skal understreges, at disse patienter ikke var mul-
tisyge, men eksemplet tjener til at illustrere, at depression kan monitoreres og 'fan-
ges’ tidligt gennem indsamling af personlige adfeerdsdata. I medet med patienten
kan behandleren — bade leegen og psykologen — anvende denne historiske indsigt i
sammenhangen mellem adfeerd og sygdom i en dialog om, hvordan sygdommen
udvikler sig, og hvad patienten kan og skal gere for at fa det bedre.
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Neeste skridt i denne forskning er at bygge et kognitivt adfeerdsterapi (KAT) sy-
stem, som kan levere terapi pa mobiltelefonen og som er tilpasset den enkelte patient
og dennes situation. Denne form for kontekst-sensitiv KAT vil for eksempel kunne
hjeelpe personen til at gennemfore en adfeerdsaktivering (det vil sige planleegning
og registrering) direkte pa telefonen, som ogsa vil kunne give forslag til passende
ovelser og aktiviteter.®

Konklusion

Forskningen vedrerende anvendelsen af ‘big data’ indenfor sundhed er kun lige
begyndt, og der ligger mange muligheder og udfordringer foran os. Men en vaesent-
lig del af en mere personligt og helhedsorienteret sundhedsindsats ligger i at fa en
bedre forstaelse for den enkelte persons daglige adfaerd. Personlig sundhedstekno-
logi, som kort preesenteret i dette kapital, rummer et stor potentiale for at lave ‘big
data’ analyser for den enkelte person, det vil sige hvor N=1.

Men vi er stadig i en meget tidlig fase i denne forskning, og de fleste studier om-
fatter meget f& personer og over ret kort tid. Der er nogle store teknologiske udfor-
dringer i at fa lavet teknologier og metoder til at indsamle og handtere personlige
data, som kan deles pa tveers pa en standardiseret, forsvarlig, robust, sikker og ikke
mindst anonym facon. Dette er forskningsmeessigt en indsats, som er pa lige fod
med den forskning, som foregar indenfor indsamling og analyse af genomics data,
som jo nyder en stor bevagenhed i disse ar.

Note

Titlen for dette kapitel er inspireret af D. Estrins indleeg i Communication of the
ACM med titlen ‘Small data, where n=me’.® Yderligere litteratur om mulighederne
for anvendelsen af personlige digital adfeerdsdata i sundhed og sygdomsbehand-
ling omfatter "The Rise of People-Centric Sensing’,” "Mobile Health: Revolutionizing
Healthcare Through Transdisciplinary Research’, "The Smartphone Psychology
Manifesto’,” samt  Pervasive Healthcare: Paving the Way for a Pervasive, User-cen-
tered and Preventive Healthcare Model’.!
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Et nyt Kaiser-Permanente

Hvad skal der til, for at alle kommer tilrejsende for at laere af os, nar det
geelder indsatsen for multisyge mennesker?

Af Frede Olesen, prof., dr.med., fhv. prakt. laege.
Forskningsenheden for Almen Praksis, Aarhus Universitet
fo@feap.dk

Anne Frolich, overleege, forskningsleder, Ph.d. Forskningsenheden for Kroniske Sygdomme,
Bispebjerg og Frederiksberg Hospital, Region Hovedstaden
anne.Froelich@regionh.dk

Resume: Det danske sundhedsvasen har behov for at udvikle sig, for at imode-
komme bade dagens og morgendagens behov for sundhedsfaglige ydelser, i en ald-
rende befolkning. Der er behov for en innovationsbaseret udvikling og nytenkende
reformer med en populationsbaseret tilgang. Den demografiske udvikling, med en
stigende forekomst af komplekse sygdomsbilleder, fordrer nye sygdomsforstielser
0g behandlingsindsatser, og i denne udvikling er patientens stemme helt central.
Sygehusenes rolle skal gentaenkes og udvikles. Almen praksis skal styrkes, ligesom
samarbejdet mellem praksis og kommuner skal fremmes. En reform af okonomi-
styringen og ledelse pad tvars af sektorgreenser bor udvikles. Det bor overvejes, om
det vil vaere hensigtsmaessigt, at den samlede betaling af patientforleb i fremtiden
samles pd én betalingskilde. Sundhedsvaesenet er blandt andet kendetegnet ved at
producere store mangder data, og udviklingen vil fremover i hoj grad vaere datadre-
vet, og anvendelsen af de allerede registrerede data skal ske pa en intelligent mdde.
Den globale udvikling fordrer et staerkt fokus pd forskning og internationalt udsyn.
Der er fortsat et stort behov for (videre)udvikling af sundhedsfagligheden, hvilket
blandt andet kan fremmes ved en styrket Sundhedsstyrelse og styrkede sundheds-
myndigheder.
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Lige muligheder og lige resultater

Nar vi taler om et nyt dansk Kaiser Permanente, er det en metafor for at streebe efter
et sundhedsveesen, som i sin funktion er segte populationsorienteret, og hvor alle
har lige muligheder for at fa hjelp fra sundhedsvaesnet (equality), og sa langt som
overhovedet muligt opnar lige resultater(equity). Det danske sundhedsveesen er ka-
rakteriseret ved, at der principielt er lige adgang, men der er stadig for mange, der
oplever snubletrade pa vejen frem til hegnet ind til sundhedsveesnet. For endnu flere
er der behov for en skammel eller to for at kunne se over hegnet til sundhed og opna
et godt resultat. Som vist her i bogen gzelder det iszer de multisyge.

Figur 1. Figuren viser hvad lige adgang indebzerer i praksis og hvorledes lige resultater kan opnas i
sundhedsvasenet

Hyvis vi skal lefte de udfordringer, som er beskrevet i denne bog pa en sadan made,
at andre vil valfarte til Danmark for at blive inspireret af vor tilgang, skal udviklin-
gen styres af bdde en kombineret bevarelse af de funktioner, der fungerer, samt i hgj
grad en nedvendig justering, udbygning og udvikling af sundhedsvaesenet.

Vi mener, at der er en reekke centrale beerende principper, som over de kommen-
de ar er centrale, for at vise vejen for en nedvendig udvikling. Disse gennemgas de-
taljeret i de felgende afsnit, og der afsluttes med en sammenfatning og konklusion.
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En reform af gkonomistyringen og sammenhangende ledelser

En betalingskilde

Det er en styrke, at sundhedsvaesenet i Danmark kun har én skattefinansieret beta-
lingskilde. Af historiske grunde har vi alligevel opdelt anvendelsen af sundheds-
vaesenets ressourcer i tildelinger til kommuner og regioner. Fragmenteringen i be-
talingssystemet gges yderligere ved at regionerne har sat uforholdsmeessigt teette
skotter mellem sygehus- og praksisgkonomi. Dette betyder desveerre ofte en styring
af patientforleb, som preeges af kassegkonomi frem for rationel sammenhaeng, der
tilgodeser patientens behov.

Der skal sikres budgetmekanismer, som muligger et smidigt pengeflow. Et
pengeflow, der folger den samlede indsats for en given patient, der tilgodeser
lobende andringer i sygdomsmenster og derfor lebende sendringer i opgavefor-
delingen. Desuden skal der veere muligheder for lettere omfordelinger af penge-
flow mellem kommunale indsatser, almen praksis og sygehuse. Fokus skal veere,
at al indsats, der tager udgangspunkt i én borgers patientstatus, skal samles i
et forleb. Ultimativt ber det overvejes, om det vil veere hensigtsmeessigt, at al
individuel behandling af patienter i fremtiden samles pa én betalingskilde. Det
kan ske enten ved at regionerne tildeles det samlede ansvar inklusive ansvar for
hjemmesygeplejen eller ved at nedleegge regionerne og tildele kommunerne det
samlede ansvar inklusive ansvaret for driften af sygehuse — det sidste kunne for
eksempel ske via et statsligt samarbejde med kommunalt valgte regionale syge-
husbestyrelser.

Uanset hvordan man veelger at samle den individuelle patientrettede behandlings-
keede pa én ansvarlig instans, skal kommuner fortsat ivaerksaette flere af de generelle
borger- og patientrettede forebyggende og rehabiliterende initiativer, eksempelvis
gruppeinitiativer med fokus p4, at der skal veere tilbud til hele méalpopulationenien
kommune og gerne pa tveers af kommunegraenser.

Sammenhangende ledelser

Udnyttelse af de muligheder, som beskrives ovenfor, kraever udvikling i sundheds-
vaesenet. Blandt andet med tveergaende ledelser mellem de tre organisationer, der
far et samlet budgetansvar for patient forleb. En mere overordnet populationsba-
seret styring af ressourcer og sundhedsfaglige indsatser i patientforlgb, kraever hgj
faglig indsigt i hvilke faktorer, der er determinerende for resultatet af patienters
forleb i sundhedsvaesenet. De fremtidige ledelser skal derfor veere en steerk kombi-
nation af medicinsk uddannede ledere og DJJF uddannede ledere. Ledelseslagene
skal i hojere grad inddrage personer med et folkesundheds- og populationsperspek-
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tiv, og det skal sikres, at fagligheden i almen praksis og kommuner i hojere grad far
en stemme i ledelsen af det samlede sundhedsveesen.

Det skal overvejes, om de nuvaerende politisk valgte regioner er det rette politiske
forum til at styre denne rebalancering af den samlede ledelse af sundhedsveesnet.

En populationsbaseret tilgang, med nye roller for sygehuse,

styrkelse af almen praksis og kommunen, og med patienten i fokus for
sammenhaengende forleb

Sygehuse skal have nye roller

Den samlede ledelse af sundhedsvaesenet skal rebalanceres, sé sygehuse — foruden
deres centrale hejt specialiserede behandlingsindsats — ser det som sin opgave at
veere et servicerende og understottende organ, som bidrager til kapacitets- og videns-
opbygning i primeersektoren og i kommuner. Sygehusene skal saledes pa maksimal
vis understotte og servicere primeersektorens behov for hjelp i det diagnostiske,
behandlende, indleggelsesforebyggende, rehabiliterende samt palliative arbejde.
Samtidig findes det hensigtsmeessigt, at mange udgaende funktioner fra hospitalet,
der meder patienten i eget hjem, i hojere grad fremover skal tage udgangspunkt i
primeersektorens personale. Personalet her er uddannet specielt til funktioner i pri-
meersektoren. Det samme geelder ogsa i hej grad for samarbejdet mellem kommune
og hospital. Der er stort behov for lebende vidensoverforsel fra hospitalet til kom-
munen og ogsa tilbage fra kommune til hospital med samtidigt fokus pa udvikling
af integrerede patientforleb.

Almen praksis skal styrkes og samarbejdet udbygges

Almen praksis skal deekke to hovedansvarsomréder. For det forste skal almen prak-
sis fortsat veere det diagnosticerende, behandlende og visiterende forste henvendel-
sessted for borgeren. For det andet skal almen praksis vedkende sig et populations-
ansvar med forpligtelse for den samlede behandlende og forebyggende indsats for
borgerne i neeromradet. Almen praksis skal sikres rammebetingelser, som muligger
varetagelse af begge opgaver.

Almen praksis skal sikre, at alle ca. 2200 driftsenheder forpligter sig til at give en
gennemgaende passende ensartet behandling. Almen praksis anbefales at opbygge
ledelsesstrukturer, som styrker dialoger med det ovrige sundhedsvaesen. Almen
praksis skal bidrage med fagpersoner, som kan indga i den strategiske udvikling
af et samlet sundhedsveesen. Fagpersoner skal ogsa indga i den daglige samlende
driftstilretteleegning og overvagning, i et samarbejde med de to andre sundheds or-
ganisationer, for at skabe sammenheeng for de multisyge patienter.
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Organisering af almen praksis i forpligtigende klyngesamarbejde kan hente inspi-
ration fra modeller, som for tiden udvikles i Holland, England og Skotland og andre
steder, der kan veere et omdrejningspunkt for denne udvikling.

Kommunerne skal arbejde populationsorienteret

Kommunerne har en veesentlig opgave i at sikre generelle sygdomsforebyggende
rammer for den samlede raske befolkning, samtidig med at de sikrer en serlig ind-
sats for serligt socialt udsatte. Dette geelder ogsa for personer, som er afsluttede i
sundhedsvasenet. Den generelle kommunale forebyggende indsats skal styrkes og
baseres pa populationsbaserede principper, hvor der afseettes tilstreekkelige skono-
miske rammer til dette. Kommunernes sociale tilbud og samarbejde med arbejds-
markedet skal integreres i hgjere grad og styrke hele patientforlebet for den enkelte
patient. Kommunernes samarbejde med patienterne, bade omkring de sundheds-,
sociale og arbejdsmarkedsorienterede indsatser skal ogsa raekke ud mod sygehuse
og almen praksis. Det skal ske dels gennem styrket lovgivning med preecis afgraens-
ning af opgaveportefolje og dels ledsaget af en teettere overvagning af indsatsen fra
sundhedsstyrelsen.

En styrkelse af patientens stemme

Ideelt er de politisk valgte ledere repraesentanter for patienterne. Erfaringerne om,
hvorvidt dette reelt er tilfeeldet, er blandede, og derfor skal udviklingen i hgj grad
fremmes af aktive brugerpaneler og medinddragelse af borgerne i udviklingen af
sundhedsvaesenet. Sundhedsvaesenet skal i langt hojere grad levere de patientprio-
riterede dele af indsatsen. Det kraever lobende brug af resultaterne fra patientrela-
terede og forlgbsorienterede outcome-measures. Denne udvikling ber understottes
af en mere intensiveret produktudvikling af og brug af sakaldte systematiske PRO
— patient oriented outcome meassures. Disse skal bruges dels i daglig ledelse og dels
veere offentligt tilgeengelige pa en made, som tillader sammenligning mellem steder.

Datadrevet udvikling
De tre hovedleverandorer af ydelser — kommuner, praksis og sygehuse — skal for-
pligtiges til, pa passende ensartet og transparent vis, at bidrage til en datameessig
dokumentation af indsatsen. Det skal veere en statslig opgave at sikre den tekniske,
standardiserings- og mandskabsmeessige infrastruktur, som skal muliggere de be-
skrevne mal.

Indsatsen i sundhedsveesenet bar monitoreres sadan, at man kan felge og analyse-
re patienters, og ikke blot enkeltdiagnosers, samlede forlgb i hele sundhedsvaesnet.
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Data skal i aggregeret form kunne anvendes bade som et ledelsesveerktgj, der skaber
transparens mellem ydelser og outcome, og til understottelse af sundhedsfaglig kva-
litet. Data skal danne grundlaget for en videns- og populationsbaseret planlaegning
og udvikling i et steerkt samarbejde mellem de tre organisationer i sundhedsvaese-
net. Data skal derudover indga i klinisk kvalitetsudvikling og forskning og danne
grundlaget for udvikling af de sundhedsfaglige indsatser og den kliniske organise-
ring. Som et led heri er data en naturlig del af beslutningsgrundlaget for overvejelser
om alternative mader for organisering af patientforleb. Lovgivningen og aftaleram-
mer skal indrettes, s dette er muligt,

Forskning og internationalt udsyn

Der skal ske en styrkelse af de forskningsmiljger, som via datadrevet forskning kan
understotte den ledelsesmeessige og organisatoriske udvikling af sundhedsvaesenet.
Der skal sikres mandskabsmaessige og fysiske rammer, som muligger et udviklings-
arbejde omkring dette krav, og forskningen skal — med bevarelse af behorig forsk-
ningsfrihed — veere i lobende dialog med den daglige kliniske ledelse og uddannelse
af klinik- og ledelsesneert personale.

En vigtig del af at styrke de omtalte forskningsmiljoer er en intensivering af det
internationale forskningssamarbejde om en populations- og folkesundhedsmeessig
udvikling af sundhedsvaesenets samlede indsats, séledes at den danske udvikling
hele tiden i maksimal grad inspireres af den internationale udvikling.

Fokus pa den kliniske indsats og organiseringen
ved multisygdom med fokus pa patienten
Vi har en fornem og forskningsmeessig steerkt understettet tradition for gode klini-
ske indsatser for afgreensede diagnoser. I det fremtidige udviklingsarbejde skal der
sidelebende med fortsaettelse af denne tradition ogsa tages udgangspunkt i det nye
demografi- og sygdomsmenster, med stigende preevalensrater af multisygdom, i en
stedse aeldre befolkning. Det vil sige, at sygehuse skal genteenke deres ambulante
indsatsomrader. Bade i forhold til primeer diagnostik af patienter, som henvises,
og i form af den samlede ambulante aktivitet, som tilbydes syge. Med andre ord
skal multisygdomsorienterede diagnostiske og ambulante funktioner genteenkes si-
delgbende med, at der fortsat udvikles rammer for det nedvendige specialiserede
kliniske arbejde.

Arbejdsbetingelser i almen praksis, herunder personalesammensaetning og — ud-
dannelse, skal fremover afspejle den fremtidige demografi og de sygdomsmeessige
udfordringer. Det vil i praksis betyde, at der skal anseettes mere hjelpepersonale i
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form af sygeplejersker mv., og at der skal sikres uddannelsesforlgb for dette per-
sonale, som understotter arbejdet i primeersektoren med mange multisyge og med
stort krav om samarbejde, bade horisontalt og vertikalt i sundhedsvaesnet.

Tilsvarende skal ske i kommuner, hvor der skal sikres et basalt generalist tilbud,
som formar at arbejde steerkt individ-, helheds- og kontinuitetsorienteret pa tveers
af enkeltdiagnoser, men med fokus pa borgernes samlede behov, hvor ogsé sociale
ydelser og arbejdsmarkedet indgar.

En populations- og personcentreret telemedicinsk og IT udvikling

Meget af den hidtidige telemedicinske udvikling har haft fokus pa, at linke hgjt spe-
cialiserede diagnose orienterede specialafdelinger sammen med patientens hjem.
Udviklingen af digitale losninger skal fremover orienteres, sd de i hgjere grad far
fokus pa personens samlede sygdomsbillede. Den professionelle personkreds, som
omgiver patienten i det neere sundhedsvaesen, skal ogsa inddrages. Det skal ske
pa en méde, sd patientens netvaerk og patientens egen handlekompetence i lokal
miljoet og patientens samarbejde med professionelle understottes i videst muligt
omfang. Nye samarbejdsformer mellem patienter og sundhedsprofessionelle skal
udvikles. Man skal gentaenke, om udviklingen kan styres og reorienteres i retning
af at anvende simple og mere generelt udbredte IT-teknologier. Helt neerliggende er
det at bruge borgernes iPhones og iPads, det vil sige de simpleste teknologi lgsnin-
ger frem for komplekse lgsninger.

En styrket sundhedsstyrelse og styrkede sundhedsmyndigheder

Kravet om lighed i adgang til ydelser, samt kravet om lige geografiske muligheder,
stiller egede krav til sundhedsmyndighederne og til en statslig, tveerregional og po-
pulationsorienteret overvagning.

Der er i de senere ar igen sket en vis styrkelse af Sundhedsstyrelsens muligheder
for at inspirere, monitorere og kontrollere udviklingen. Dette ber yderligere styrkes
med fokus pa at veere individ- og ikke alene diagnoseorienteret og med fokus pa de
demografiske udfordringer, det nye sygdomsmenster og sygdomsforleb. Indsatsen
skal omfatte bade primeer-, sekundeer- og terticer forebyggelse.

Hvordan nar vi visionen — sammenfatning og konklusion

Vi har mulighederne! De grundleggende strukturer er til stede, og vi har et heijt
uddannelsesniveau blandt de sundhedsprofessionelle. Relevante og neerliggende
justeringer af kulturer og af tankemader blandt de sundhedsprofessionelle og i
sundhedsveesnets ledelseslag, er blandt de veesentligste forudseetninger, for at vi
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kan blive et ledende land. Uanset dette er der en generel stigende erkendelse af, at
vi skal rebalancere og udvikle vort sundhedsvesen. Der skal skabes en ny balance
mellem sygehus og primeersektor, der imgdekommer kravet om effektive sammen-
heengende patientforleb baseret pa viden om og erkendelse af den nye demografi og
det nye sygdomsmenster og de behov, det affoder. Hertil kommer, at der er behov
for nyteenkning og udvikling af incitamenter og pengestromme, sa man styrker sam-
menhaengende patientforleb med et stort patientfokus og med ambition om kliniske
ydelser af hej kvalitet pa tveers af specialer og sektorer.

Kort sagt er der gode muligheder for, at Danmark kan indtage en ledende position
i udviklingen af et sundhedsvaesen, som pa et hejt kvalitetsniveau kan lofte fremti-
dens udfordringer med multisyge. Den afgerende forudseetning for at dette vil lyk-
kes er, at der udvises et fagligt og politisk lederskab, som tager udgangspunkt i de
udfordringer, som er beskrevet i denne bog.
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Multisygdom forekomsten ligger pa mellem cirka 20-30 % i den voksne befolkning
i Danmark. Multisygdom er ikke en serlig diagnose, men daekker over flere diag-
noser. Multisygdom er relevant, fordi flere samtidige sygdomme ofte udger en stor
sygdoms- og behandlerbyrde for patienten. Multisygdom er steerkt knyttet til alder
og sociale forhold. Det skyldes, at mange sociale forhold disponerer til sygdom,-
bade fysiske som mentale. Meget tyder pa, at lav social position accentuerer udvik-
lingen af multisygdom og prognosen for multisygdom findes darligere ved lav social
position.

Patienten

Livet som patient med flere sygdomme er vanskeligt. Sundhedsveesnet tilrettelaeg-
ger ikke behandlingen med udgangspunkt i den multisyges situation. Det danske
sundhedsvaesen er fragmenteret og patienten ma selv tage ansvaret for at navigere
mellem undersogelser og behandlinger, der hver iser er malrettet én sygdom. Me-
get tyder pd, at @ndret organisering af indsatsen og inddragelse af patienten og pare-
rende i forlebet, er neglen til et bedre forleb.

Organisation

Sundhedsvaesenet har skabt fantastiske resultater i patientbehandlingen gennem en
hgj grad af specialisering. Meget tyder pa at tiden er inde til, at udvikle sundheds-
vaesnet videre og skabe mere sammenheengende forleb med patienten i centrum.
Mennesker med multisygdoms ofte komplekse behov tilgodeses ikke i tilstraekkelig
grad i det meget specialeopdelte sundhedsveesen, hvor multisygdom kan blive op-
fattet som en “forstyrrende” faktor frem for det udgangspunkt, patienten kommer
med. Der er saledes behov for at sundhedsveesenet tilpasser sig organisatorisk, men
ogsa fagligt, til den stigende forekomst af multisygdom i befolkningen.

Det neere sundhedsveesen spiller en central rolle for sundhed og livskvalitet hos
personer med multisygdom — her gennemfores den kvantitativt sterste indsats i for-
hold til forebyggelse, diagnostik, behandling, og rehabilitering og almen praksis er
nogleaktor i tilbuddene. Der er brug for en organisatorisk innovation, der kan skabe
strukturer og samarbejder, der sikrer sammenheengende tilbud. Det er vigtigt, at
patienternes oplevede kvalitet bliver den fzlles driver, stottet af data fra PROMs
(Patient Reported Outcome Measures). Samtidigt skal der tilvejebringes viden om,
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hvordan vi kan optimere tilbuddene til de multisyge, og her skal forskningsmilje-
erne bidrage.

Det er helt centralt, at rammerne, der skal understotte udviklingen i det samlede
sundhedsvaesen, er pa plads. Samtidigt skal alle parter i sundhedsveesnet forpligte
sig til et feelles ansvar for befolkningens sundhed. Der er behov for at udvikle pree-
cise ledelsessystemer, der kan understette dette. Det betyder i praksis, at politikerne
skal veere med til at skabe incitamenter for en samlet og sammenhaengende indsats.
Der skal treeffes beslutninger pa mange niveauer. Her er det vigtigt, at veere op-
marksom pa, at der er steerke magt, prestige og ekonomiske interesser, der knyt-
ter sig til den nuveerende organisering af sundhedsvaesnet. Det geelder bide i den
offentlige og i den private sektor, og de kan veere en barriere for forandring.

Kommunikation

Kommunikation og informationer mellem sektorerne skal glide smidigt. Der skal
veere en klar rolle- og ansvarsfordeling. Ny informations- og monitoreringstekno-
logi skal udvikles med seerlig fokus pa samtidigt at understette indsatsen for flere
sygdomme og med fokus pa, at specialiserede afdelinger ogsa skal understotte den
horisontale indsats i primaersektoren, herunder samarbejde med pérgrende. Det
geelder bade den teknologi som knytter patient og behandler sammen, og den tek-
nologi som understotter tveersektorielt og tveerfagligt samarbejde mellem de profes-
sionelle aktorer.

Styringsmekanismer

Hospitalerne har i mange ar veeret styret af krav om stigende produktivitet. Nu
eksperimenterer sundhedsvaesenet med nye styringsmekanismer, s& som verdiba-
seret styring og PROMs. Desuden er begrebet populationsbaseret styring ogsa ved
at vinde indpas. Der er behov for at se kritisk pad sundhedsvaesenets underliggende
strukturer og gkonomiske incitamenter, for at imgdekomme at multisygdom bliver
‘den nye normal’.

Polyfarmaci

Polyfarmaci er en direkte konsekvens af flere samtidige sygdomme. Polyfarmaci hos
aldre patienter er steerkt associeret til oget risiko for ded, leegemiddel-relaterede ho-
spitalsindleeggelser, skadestuebesgg og en storre skonomisk byrde for samfundet.
Viden om polyfarmaci hos mennesker med multisygdom er meget sparsom, og der
er behov for at opruste savel laege- som patientperspektivet og forskningen omkring
samtidig brug af en reekke leegemidler.
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Internationalt

Nar vi skal udvikle tiltag rettet mod personer med multisygdom i Danmark, er der
rig mulighed for at hente inspiration fra andre sundhedssystemer med lignende
problemstillinger. Vi kan med fordel bruge internationale vellykkede erfaringer til
at identificere organisatoriske principper og best practices, der kan anvendes i ar-
bejdet med at udvikle og omorganisere det danske sundhedsvaesen. Feellestraek for
internationale modeller er en teambaseret tilgang til behandlingen, samarbejder pa
tveers af fagligheder med patienten som udgangspunkt, en patientansvarlig sund-
hedsperson og brug af feelles IT-systemer.

Jkonomi

De resultater der findes for omkostninger for multisygdom viser, at de gennemsnit-
lige arlige omkostninger for mennesker med multisygdom er hgjere end forventet.
Beregningerne er baseret pa viden om omkostningerne for hver enkelt sygdom. Der
er et stort spaend i omkostningerne for multisygdom mellem de hgjest og de lavest
forbrugende patientgrupper. Vi har brug for, at der bliver forsket i, hvordan vi bedst
muligt kan tilretteleegge en sundhedspolitik der tager godt hand om multisyge i
Danmark, med bedst mulig udnyttelse af ressourcerne.

Visioner for det danske sundhedsvasen

Det danske sundhedsvasen har behov for at udvikle sig, for at imgdekomme bade
dagens og morgendagens behov for sundhedsfaglige ydelser, i en aldrende befolk-
ning. Den demografiske udvikling, med en stigende forekomst af komplekse syg-
domsbilleder, fordrer nye sygdomsforstéelser og behandlingsindsatser, og i denne
udvikling er patientens stemme helt central. Sygehusenes rolle skal gentenkes og
udvikles, og deres service til og understottelse af indsatsen i primeersektoren skal
styrkes. Der er behov for en innovationsbaseret udvikling og nyteenkende reformer
med en populationsbaseret tilgang. Der ber veere en betydelig intensivering af forsk-
ningsindsatsen med fokus pa multisygdom og organisationen af sundhedsvaesenet.

Almen praksis skal styrkes, ligesom samarbejdet mellem praksis og kommuner
skal fremmes. En reform af gkonomistyringen og ledelse pa tveers af sektorgreenser
ber udvikles. Det ber overvejes, om det vil veere hensigtsmeessigt, at den samlede
betaling af patientforleb i fremtiden samles pa én betalingskilde.

Sundhedsvaesenet er blandt andet kendetegnet ved at producere store meengder
data, og udviklingen vil fremover i hej grad veere datadrevet. Anvendelsen af de
allerede registrerede data skal ske pa en helheds- og forlgbsorienteret made, sna-
rere end den nuveerende episode- og enkeltdiagnoseorienterede méade. Forskningen
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vedrgrende anvendelsen af 'big data” indenfor sundhed, er kun lige begyndt. Den
kan pa sigt blive en stor hjeelp, i forhold til at tilretteleegge en mere personlig og
helhedsorienteret sundhedsindsats for multisyge. Den globale udvikling fordrer et
steerkt fokus pa forskning og internationalt udsyn. Der er fortsat et stort behov for
(videre)udvikling af sundhedsfagligheden, hvilket blandt andet kan fremmes ved
en styrket Sundhedsstyrelse og styrkede sundhedsmyndigheder.
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"Hjerte-Jens taler jo ikke med Lunge-Hans”.

Sd enkelt og sa sveert er det ... citatet stammer fra en
mand med flere samtidige sygdomme.

Han refererer til de forskellige leeger til hans for-
skellige kroniske sygdomme, hvor ingen af dem ta-
ler sammen.

20-30 % af den voksne befolkning i Danmark er
multisyge. Den demografiske udvikling, med en
stigende forekomst af komplekse sygdomsbilleder,
fordrer nye sygdomsforstaelser og behandlingsind-
satser, og i denne udvikling er patientens stemme
helt central. Det danske sundhedsveesen har behov
for at udvikle sig, for at imgdekomme bade dagens
og morgendagens behov for sundhedsfaglige ydel-
ser i en aldrende befolkning.
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