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Resume

Baggrund:

Forlgbskoordination er et nyt tiltag i det danske sundhedsvaesen, der forventes at kunne lede til bedre
koordinering af patientforlgb, understgtte patienten i fremskredne sygdomsstadier samt gge patientens
egenomsorg. Der foreligger ingen danske studier af omkostningseffektiviteten af forlgbskoordination, men
pa trods heraf ansaettes der forlgbskoordinatorer rundt om i landets kommuner. Formalet med denne
opgave var derfor at tilretteleegge et studiedesign, der muligggr afdeekning af de kliniske og gkonomiske

konsekvenser af kommunalt forankret forlgbskoordination.

Metode/design:

Studiet blev designet som et RCT med udgangspunkt i patienter med kronisk obstruktiv lungesygdom (KOL).
Sammensatningen af studiet blev baseret pd evidens vedr. koordinerende indsatser, bade nationalt og
internationalt, samt via informationer fra interviews med relevante ngglepersoner. Antallet af indlaeggelser
blev valgt som studiets primaere effektmal, hvorimod livskvalitet og mortalitet blev valgt som sekundaere
effektmal. Patienterne randomiseres til to grupper, hvor interventionsgruppen modtager hhv. standard
behandling + tilknytning af en forlgbskoordinator, hvorimod kontrolgruppen kun modtager standard
behandling. Begge grupper fglges i ét ar, hvor der Igbende vil blive foretaget monitorering i form af
udfyldelse af St. George Respiratory Questionnaire (SGRQ), EuroQol (EQ-5D) og SF-12. Omkostningerne og
de fundne effekter for patienterne i bade interventions- og kontrolgruppen vil blive sammenholdt i en cost-

effectiness analyse (CEA) og en cost-utility analyse (CUA).

Diskussion:

Studiet forventes at give klarhed over, hvorvidt forlgbskoordination bgr oprettes som en fast standard
rundt om i kommunerne til understgttelse af KOL patienter i deres sygdomsforlgb. Safremt studiet viser sig
at resultere i effekter, der opvejer omkostningerne forbundet med at indfgre forlgbskoordination,
forventes studiet at kunne give kommunerne retningslinjer til formuleringen af forlgbskoordinatorernes

arbejdsopgaver.



Abstract

Background:

Case management is a new initiative in the Danish Healthcare system, and is expected to facilitate
improved coordination of care, support the patient at advanced stages of disease and optimize self-care.
No Danish studies have investigated the cost-effectiveness of case management, but still case managers are
employed in municipal settings around the country. Therefore, the objective of this project was to conduct
a study protocol, with the aim of evaluating the clinical and economic consequences of case management

in a municipal setting.

Methods/design:

The trial was conducted as a randomized controlled trial (RCT), and was based on patients suffering from
chronic obstructive pulmonary disease (COPD). In order to construct the content of the intervention, a
thorough review of evidence regarding former case management studies was performed. Furthermore,
interviews with key persons were performed in order to uncover where problems arise in the course of
treatment of COPD patients. The primary outcome of the study was number of admissions, whereas quality
of life and mortality were chosen as secondary outcomes. The patients will be randomized into either a
group of 'usual care' plus case management or a group of 'usual care' alone. Both groups will receive 1 year
of follow-up, and will be measured continuously through filling in of St. George Respiratory Questionnaire
(SGRQ), EuroQol (EQ-5D) and the short form questionnaire SF-12. Costs and effects for both groups will be

compared in a cost-effectiveness analysis (CEA) and a cost-utility analysis (CUA).

Discussion:

The trial is expected to clarify, whether case management should be implemented as part of standard care
for patients suffering from COPD. In case the trial reveals effects that compensate for the costs associated
with the implementation of case management, the trial is expected to provide guidelines for the tasks

involved in case management.
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Indledning

| Igbet af de sidste artier er der sket en andring i befolkningens sammensatning, levetid og levevis, som
har fort til et aendret sygdomsmgnster med overvaegt af kroniske sygdomme og deraf andrede krav til
sundhedsvaesenets og samfundets indsats. Det er blevet anslaet at 1,5 millioner danskere led af kroniske
sygdomme i 2005, og dette tal forventes at stige til 2 millioner inden ar 2020 [1]. Over 50 % af patienterne
med kroniske sygdomme har mere end én kronisk sygdom, og sandsynligheden for multisygdom stiger med
alderen [2, 3]. Multisygdom defineres som tilstedevaerelsen af mere end to kroniske sygdomme hos en
patient [2]. Ud fra tilgeengelige data er det estimeret, at 70-80 % af ressourcerne i det danske
sundhedsvaesen anvendes pa kroniske sygdomme, og eftersom antallet af kroniske patienter forventes at
stige i fremtiden, laegger dette et stort pres pa det danske sundhedsvaesen [4]. Udenlandske

epidemiologiske data indikerer, at det ogsa er virkeligheden for andre industrialiserede lande [5, 6].

Det karakteristiske ved kronisk sygdom er, at tilstanden er vedvarende og i ubehandlede situationer kan
fore til darligere livskvalitet og evt. dgd. Det er vist, at jo tidligere kroniske sygdomme spores, jo stgrre
sandsynlighed er der for at bedre prognosen for den enkelte, og dermed forebygge forveerringer [7]. Bade
praksis- og sygehussektor er i al vaesentlighed indrettet efter en ofte akut indsats i forhold til den enkelte
patient. Ved det som regel langvarige forlgb af kroniske sygdomme er der derimod behov for en
kontinuerlig indsats med et fremadrettet sigte, fastlaeggelse af individuelle behandlingsplaner og
malsaetning, samt en gradueret indsats i forhold til sygdommens sveerhedsgrad og fase. Samtidig er
sundhedsvaesenet i de senere ar blevet mere og mere specialiseret og fragmenteret, hvilket ggr det sveert
for kronisk syge patienter, der ofte har komplekse behov, der kraever forskellige sundhedsfaglige
kompetencer, at mangvrere rundt i sundhedssektoren [4]. | adskillige forskningsprojekter er det blevet
tydeliggjort, at patientforlgb pa tveers af afdelinger, sektorer og faggraenser leder til betydelige relationelle,
informationsmaessige og organisatoriske kontinuitetsproblemer [8-12]. | forsgget pa at forhindre eller
forsinke udviklingen af komplikationer og forveerring af kroniske sygdomme, og dermed daempe
ressourcebehovet gennem nedsat behov for sygehusindlaggelser og sociale ydelser, er der i de seneste ar
blevet fokus pa en omorganisering af kronikerindsatsen. Dette har, bade internationalt og nationalt, ledt til

en stor interesse i udviklingen af forlgbsprogrammer for kronikere [4].

Koordinering af sygdomsforlgb
Begrebet forlgbskoordinering er den overordnede betegnelse for de tiltag, der har at gg¢re med
koordinering af sygdomsforlgb. Konceptet bag forlgbskoordinering opstod i 1970érne i USA, i et forsgg pa

at Igse de problemer institutionaliseringen af psykisk syge og udviklingsheemmede bragte med sig i form af
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et fragmenteret sundhedssystem. Forlgbskoordineringsbegrebet blev introduceret, eftersom man var
bekymrede over de sundhedsydelser patienter med svaer psykisk sygdom blev tilbudt, patienter som skulle
forsgge at finde vej i et hgjt fragmenteret sundhedssystem, der ikke tilbgd nogen form for kontinuitet i
behandlingen [13]. | arenes Igb har begrebet forlgbskoordinering gennemgaet en stor udvikling, og retter
sig i dag ikke kun mod det psykiatriske omrade, men i stedet imod kroniske sygdomme generelt. Ligeledes
har begrebet vundet indpas i en lang raekke lande, herunder Danmark. Der er dog stor variation i, hvad
forlgbskoordinering skal besta af, samt hvordan det organiseres i forskellige lande.
Et af de tiltag som seerligt bidrog til udbredelsen af koordinering af sygdomsforlgb, var udformningen af
"The Chronic Care Model” fra USA i slutningen af 1990érne, der er en evidensbaseret guide til at hgjne
indsatsen af handteringen af kroniske sygdomme. Modellen beskriver bl.a. indsatsomrader til styrkelse af
den sundhedsfaglige kvalitet, patientinvolvering og patienttilfredshed samt en mere effektiv
ressourceudnyttelse, se Figur 1. Midlerne til at opna dette er en raekke mere praecise tiltag sasom stgtte til
pget egenomsorg eksempelvis via guidning, patientuddannelse, brug af kliniske vejledninger, klinisk
beslutningsstgtte, pamindelser til patienter og sundhedsprofessionelle samt brug af feelles

informationsteknologi mv. [7, 14-16].

Model for behandling af kronisk syge

2. Sundhedsvaesenets
Organisering

. Statte til
patientens
£gen omsorg

3. Sundheds 4. Beslut- &. Kliniske
faglig ningsstatte informations-
indsats systemer

5. Samfund
Ressourcer og
politikker

= A TR -
{/ I Udbyfterigt Vel fol‘bkzr\;?tdt \
| onne proa )
\ aktiv patient samarbelde behandlerteam /

N
R

Forbedrede resultater

Figur 1 The Chronic Care Model oversat til dansk [4]
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The Chronic Care Model satte for alvor gang i debatten omkring behandlingen af kronisk syge, og har ledt til

at der pa verdensplan arbejdes pa at skabe sammenhangende forlgb for kronisk syge patienter.

| Danmark har man igennem de sidste 10-20 ar anvendt en raekke tiltag og begreber i forhold til
planleegning og kvalitetsudvikling af indsatsen i det danske sundhedsveesen [17-20]. | 2004 traf
Sundhedsstyrelsen beslutning om at ivaerkszatte et udredningsarbejde om sundhedsvaesnets indsats for
patienter med kroniske sygdomme, hvilket ledte til udformningen af rapporten “Kronisk sygdom: Patient,
Sundhedsvaesen og Samfund” fra 2005. Formalet var at vurdere de organisatoriske forudsatninger, samt
identificere mulige incitamenter, der kunne understptte en forbedret indsats i sundhedsvaesnet. Det blev
her anbefalet, at der for de store sygdomsgrupper udarbejdes forlgbsprogrammer med karakter af disease
management programmer. Disease management programmer defineres som “den samlede tveerfaglige,
tvaersektorielle og koordinerede sundhedsfaglige indsats for en given kronisk tilstand, der sikrer anvendelse
af evidensbaserede anbefalinger for den sundhedsfaglige indsats, en praecis beskrivelse af opgavefordeling
samt koordinering og kommunikation mellem alle involverede parter” [7].

Sundhedsstyrelsen udgav i 2008 rapporten ”Forlgbsprogrammer for kronisk syge”, der bl.a. opstiller en
generisk model for forlgbsprogrammer i Danmark. Formalet hermed var at danne nogle fzlles
retningslinjer for udviklingen af forlgbsprogrammer. Forlgbsprogrammer skal sikre sammenhang mellem
de forskellige sundhedsfaglige indsatser i et sygdomsforlgb, sikre at personalet har eller tilegner sig de
ngdvendige kompetencer, samt sikre, at de enkelte komponenter i et forlgb giver de klinisk bedst opnaelige
resultater. En stor del af forlgbsprogrammerne er ogsa at understgtte patienten med kronisk sygdom i
mobilisering og udnyttelse af egne ressourcer, hvilket bl.a. sker via rehabilitering og patientuddannelse. |
kommunerne landet over arbejdes der pa nuvaerende tidspunkt pa at formulere specifikke

forlgbsprogrammer for en raekke kroniske sygdomme [7].

Rollen som forlgbskoordinator

Som en del af forlgbsprogrammerne anbefales det, at “der etableres en ny funktion som case manager
(engelske ord for forlgbskoordinator), som i en defineret periode forestdr koordinering, fastholdelse og
understgttelse af patienten i de fremskredne sygdomsstadier” [4]. Nogle patienter kan have et seerligt
behov for stgtte, der ligger ud over det, som naturligt varetages af den praktiserende leege (tovholder),
pargrende eller andre aktgrer, der er involveret i patientforlgbet. Her skal forlgbskoordinatorer stgtte disse
patienter til gennemfgrelse og fastholdelse af behandling og rehabilitering [7]. Formalet med tilknytning af
en forlgbskoordinator er typisk beskrevet som at sikre personlig tilpasset stgtte til patienter med sveere

komplekse behov, da der ved kompleks sygdom er behov for at inddrage det specialiserede niveau og flere
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forskellige faggrupper. Forlgbskoordinatorer forventes inddraget pa stadie 3 i den sakaldte kroniker-

pyramide, som det kan ses pa Figur 2 [4].

Niveau 3

Intensiv omsorg
Fremskreden sygdom, komplicerende komorbiditet,
komplicerende psykosociale forhold, svage aldre

Niveau 2

Understgttende omsorg
Behov for taet observation af symptomer, medicinering og
intensiv uddannelse i egenomsorg.

Niveau 1

Stgtte til egenomsorg

Diagnostik og opfelgning

Behov for medicin og livsstilsandringer, er under
kontrol

Figur 2 Kroniker-pyramiden. Modellen sigter pa at gruppere eller stratificere en given patientpopulation i grupper med
tiltagende sygdomsintensitet og beskrive disse gruppers szerlige behov for indsats. Ved anvendelse af denne model er det med
udgangspunkt i den aktuelle sygdomsintensitet muligt at beskrive patientens behov gennem hele forlgbet [4, 21].

Patienter kan henvises til en forlgbskoordinator ved opfyldelse af fglgende kriterier:

e Sygdommens kompleksitet og/eller flere samtidigt behandlingskreevende kroniske sygdomme ggr
det vanskeligt at gennemfgre og fastholde behandlingen.
e Patienten er identificeret som saerligt sarbar og har brug for understgttelse af mulighederne for

egenomsorg [7].

Det er hovedsageligt patientens praktiserende leege, der henviser patienten til en forlgbskoordinator, men
efter aftale kan det ogsa forega igennem det team, der er ansvarlige for behandling af patienten. Rollen
som forlgbskoordinator varetages oftest af en sygeplejerske, og forlgbskoordinatoren kan i princippet vaere
forankret i sygehusvaesnet, i almen praksis og i det kommunale sundhedsvaesen [4]. Forlgbskoordination er
dog mest udbredt i kommunalt regi, hvilket skal ses i lyset af kommunernes store fokus pa bedring af
kronikerindsatsen. Det er vigtigt, at forlgbskoordinatoren har en god forstdelse for sundhedsvaesnets
opbygning og muligheder for samarbejde, samt et udvidet kendskab til de sygdomsspecifikke
sundhedsydelser [22]. Tabel 1 opstiller de forelgbige og overordnede opgaver, som en forlgbskoordinator

ifglge Sundhedsstyrelsen skal varetage.
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Forlgbskoordinatorens opgaver

e Bidrage til, at den tveaerfaglige og tvaersektorielle indsats pa tvaers af sygdomme er koordineret.
Heri indgar bade indsats i akutte og stabile faser af sygdomsforlgbet.
e Understgtte patientens gennemfgrelse og fastholdelse af behandling og rehabilitering.
e Understgtte patientens muligheder for egenomsorg.
e Sikre opfglgning og justering af initiativer.
e Aktivt formidle kontakt til relevante dele af sundhedsvaesenet, nar patienten skal eller har skiftet
mellem sektorer eller forskellige behandlere.
Tabel 1. Opgaver som varetages af forlgbskoordinatoren i samarbejde med patienten og evt. pargrende [7].
Sundhedsstyrelsen papeger dog, at rollen som forlgbskoordinator er en udviklingsopgave, som bgr aftales
narmere og evalueres i samarbejde mellem den enkelte kommune og region. Det er op til de enkelte
regioner og kommuner at konkretisere, hvordan organiseringen af indsatsen skal vaere, herunder ogsa
hvilken rolle forlgbskoordinatoren skal have; hvilke opgaver som tilknyttes hertil, samt hvilke kriterier der
skal vaere for, hvornar en forlgbskoordinator skal tilknyttes et patientforlgb [7]. Det resulterer pa landsplan
i en forskelligartet udformning af forlgbskoordinatorindsatsen, hvor det kan vaere vanskeligt at udtale sig

om, hvordan indsatsen forlgber i den enkelte region og kommune.

Teoretiske sundhedstilgange
Der findes to fremtraedende tilgange i sundhedsvaesnet, nar det galder forbedring af sundheden;
evidensbaseret forskning og sundhedsfremmearbejde. | det nedenstdende fglger en gennemgang af

teorierne bag de to tilgange, hvori deres modsatrettede forhold vil blive beskrevet.

Evidensbaseret sundhed

Igennem de sidste to artier er der sket store fremskridt indenfor sundhedsomradet, bade hvad angar
behandling og udvikling af ny teknologi, og samtidig er borgernes efterspgrgsel efter sundhed stigende.
Udgifterne pa sundhedsomradet forventes at vokse i de kommende ar, bl.a. grundet en stigning i antallet af
2ldre, hvilket laegger et ressourcemaessigt pres pa sundhedsveesenet. Udgiftspresset saetter fokus pa
prioritering og planleegning af sundhedsomradet, for at opna den mest effektive ressourceudnyttelse i det
danske sundhedsvaesen, samtidig med at kvaliteten er i hgjsadet. Tidligere var det ikke ualmindeligt at

beslutninger blev truffet ud fra individuelle praeferencer, men der er igennem de senere ar blevet fokus pa
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den evidensbaserede tilgang i forbindelse med beslutningstagen pa sundhedsomradet, og det er ikke

lengere nok, at en behandling hviler pa tradition eller usystematisk erfaring, se Tabel 2.

Beslutningsregel Beskrivelse
1. Sundhedsfagligt skgn Hvis resurserne er tilgengelige, udfgres en sundhedsmaessig
behandling/intervention, nar klinikeren/beslutningstageren finder beleeg
herfor.
2. Effektivitet Hvis resurserne er tilgaengelige, udfgres en sundhedsmaessig

intervention, hvis der er evidens for, at interventionen ggr mere gavn end
skade for en specifik patient/patientgruppe.

3. Omkostningseffektivitet Hvis resurserne er tilgengelige, udfgres en sundhedsmaessig
intervention, hvis der er evidens for, at interventionen ggr mere gavn end
skade for en specifik patient/patientgruppe, samtidig med at den giver
god veerdi for pengene.

4. Mestsundhed for pengene Hvis resurserne er tilgengelige, udfgres en sundhedsmaessig
intervention, hvis der er evidens for, at interventionen ggr mere gavn end
skade for en specifik patient/patientgruppe, samtidig med at den giver
god veerdi for pengene set i relation til alle andre interventioner.

Tabel 2 viser udviklingen indenfor beslutningstagen pa sundhedsomradet igennem de sidste 20-30 ar. Sdledes er det gaet fra at
vaere en subjektiv beslutning, til at vaere en beslutning baseret pa omkostningseffektivitet af en intervention set i forhold til
omkostningseffektiviteten af andre interventioner.

Beslutningsregel 1 beskriver situationen, som den var for 20-30 ar siden, hvor beslutningen om behandling
og indfgring af nye tiltag blev truffet pa et udokumenteret grundlag. Beslutningsregel 2 beskriver derimod
den situation, der udspillede sig igennem det sidste arti, da det blev anerkendt, at ikke alle
sundhedsinterventioner resulterer i et totalt gode, og at der var behov for opggrelse af effekterne af de
enkelte ydelser. | begyndelsen af det 21. arhundrede blev det anerkendt, at resurserne i sundhedsvaesenet
er begraensede, og at det sdledes er ngdvendigt, at sundhedsydelserne giver veerdi for pengene,
repraesenteret af beslutningsregel 3. Fjerde beslutningsregel er i dag den fremherskende tilgang ved
allokering af resurser, hvor der ikke blot fokuseres pa, hvorvidt en behandling er mere omkostningseffektiv
end et andet alternativ indenfor samme felt, men derimod ses i forhold til et hvilket som helst alternativt

forbrug af de selvsamme resurser i sundhedssektoren.

Evidensbaseret forskning opdeles ofte i primaer og sekundaer forskning. | primeer forskning er der fokus pa
evaluering af interventioner i forhold til patienter og populationer, hvor randomiserede kontrollerede
studier (RCT) anses for den gyldne standard, mens sekundaer forskning er review af eksisterende primaer
forskning indenfor et afgraenset omrade. Evidensbaseret forskning fokuserer pa at forbedre kvaliteten af
sundhedsydelser og kvaliteten i beslutninger, ved at traeffe beslutninger baseret pa den bedst mulige
evidens. Den evidensbaserede forskning er saledes et veerktgj til at stgtte beslutninger om anvendelse af

sundhedsfaglige ydelser (undersggelse, behandling, pleje, rehabilitering).
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Samtidig med at der er fokus pa evidensbaseret forskning, sa er den nye tendens pa sundhedsomradet, at
sundhedsydelser forsgges standardiseret, hvilket bl.a. kommer til udtryk i udviklingen af pakkeforlgbene og
projektet ”Patientsikkert Sygehus” [23]. Der forsgges at skabe bedre kvalitet i sundhedsvaesenet via
standardisering, udarbejdelse af tjeklister, systematiske malinger og registreringer, og det er en tilgang, der

forventes at komme til at spille en fremtraedende rolle i fremtiden.

Sundhedsfremmearbejde

Sundhedsfremmearbejde fremstar som et modspil til den evidensbaserede tilgang, og sundhedsfremme og
forebyggelse har i Igbet af 1990érne for alvor udmgntet sig som et offentligt aktivitetsfelt bade pa det
statslige niveau og i amter og kommuner. Sundhedsfremme handler om at styrke folks muligheder for at
mestre deres hverdagsliv og forskellige livssituationer, og fokus er pa ressourcer og handlemuligheder i
stedet for pa risici. Der sigtes efter at mobilisere det overskud, der ggr folk robuste over for dagligdagens og
livets stressorer. | sundhedsfremme er malet f@grst og fremmest at gge patientens fglelse af sammenhang,
dvs. fglelsen af begribelighed, handterbarhed og meningsfuldhed, saledes at man kan styrke folks livsmod,
livsglede, handleevne og fornemmelse af overskud. | sundhedsfremmearbejde benyttes en
sundhedspadagogisk tilgang, hvor viden, faerdigheder, holdninger og fglelser forsgges gjort efterspurgte
hos det enkelte menneske, for pa den made at styrke vedkommendes @gnske og mulighed for mestring af
eget liv. | en sundhedsfremme tilgang udfgres menneskearbejde fgr ekspertarbejde, og en sadan tilgang

formodes at veere til stede hos de fleste praktikere som en mere eller mindre tavs kundskab [24].

Det er vigtigt at understrege, at sundhedsfremme og forebyggelse er to forskellige ting, da malet og
midlerne er forskellige. Til forskel fra sundhedsfremmearbejde handler forebyggelse i stedet om at holde
folk raske ved at undga sygdom, og arbejdet er baseret pa risiko-teenkning. Forebyggelsesarbejde kan tage
en autoriter retning, hvor eksperter og regering fortzeller folk, med oplysning, kampagner, regler og
gkonomiske sanktioner, hvordan man bgr leve. Nar nogen pa andres vegne ved, hvad der er bedst, kan det
dog ofte have den modsatte effekt af forebyggelse. | sundhedsfremmeteorien mener man i stedet, at
metoderne skal understgtte personens fglelse af sammenhaeng for at vaere effektive, og man benytter sig i

stedet af samtaleformer, som patienten vokser af [24].

| sundhedsvaesenet er der stor fokus pa at kunne dokumentere effekterne af forskellige tiltag, hvilket oftest
baserer sig pa kvantitative metoder. Det er dog vanskeligt at saette tal pa den sundhedsfremmende indsats,
da det som beskrevet handler om at give sig tid til at lytte og gennem samtale finde ud af, hvordan folk

oplever deres situation, og hvad folk evt. har brug for fra den professionelle. Saledes udtaler mange
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praktikere i sundhedsfremmearbejde, at meget af deres arbejde er "usynligt” ud fra en kvantitativ tilgang,
og mange af dem er skeptiske overfor dokumentationskrav, kvalitetsmal, og malbeskrivelser. Kvantitative
opgerelser tenderer til bade at usynligggre deres indsats, deres mal og effekten af deres arbejde. |
sundhedsfremmeteorien anerkender man, at eksperimenterende forskning og statistiske analyser er vigtige
elementer til opggrelse af sundhed, men samtidig forsgges der gjort opmaerksom pa, at ikke alt kan tzelles,
og at det kan vaere sveert at indfange veesentlige indsigter om mennesker og samfund i eksperimentel
forskning. Ifglge sundhedsfremmeteori er det kun fornuftigt at forsgge at male noget, hvis det interessante,
man gnsker oplysninger om, faktisk kan males, og saledes bgr man i stedet dokumentere kvaliteten og
effekten af sundhedsfremme via kvalitativ metode. Tendensen er dog, at det er de kvantitative og
evidensbaserede metoder der veegtes hos beslutningstagerne. Saledes indebarer kampen om at vinde
gehgr for sundhedsfremmeaktiviteter i det politiske og administrative system ofte en kamp om

accepterede dokumentationsformer [24].

Problemfelt

Med det stigende antal patienter, der preesenterer med kroniske sygdomme, er der et gget behov for
koordinering af disse patienters forlgb. Forlgbskoordination er ét af de tiltag, der er indfgrt pa omradet,
netop for at optimere sygdoms- og behandlingsforlgbene for kronisk syge patienter med svaere komplekse
behov. Der er de seneste ar blevet oprettet et betydeligt antal stillinger som forlgbskoordinatorer rundt om
i landet, hvis funktionsbeskrivelser er vidt forskellige fra Sundhedsstyrelsens definition af
forlgbskoordinatorer, da der ikke er konsensus om kriterierne pa omradet. Forlgbskoordination handler
bl.a. om personlig tilpasset stgtte til den kronisk syge patient, hvilket er i trad med
sundhedsfremmetilgangen, men der mangler evidensbaserede retningslinjer for forlgbskoordinatorrollen,
og der er pa nuvaerende tidspunkt stor variation i indholdet af forlgbskoordinatorrollerne rundt om i
kommunerne og regionerne. Berettigelsen af forlgbskoordinatorer i det danske sundhedsvaesen kendes
endnu ikke, da der endnu ikke er hgstet mange erfaringer hermed. Saledes mangler der evidens af bade de
kliniske og sundhedsgkonomiske effekter af en sadan intervention. Alligevel anbefales det fra

Sundhedsstyrelsen, at der pa landsplan indfgres forlgbskoordination for kronikere.

Der refereres i stedet til erfaringerne fra udlandet, men eftersom der organisatorisk findes en lang raekke
mader at koordinere forlgbskoordineringsindsatser pa, og en rakke forskellige interventioner der kan
benyttes, kan det vaere vanskeligt at sammenholde studierne og overfgre dem til danske forhold [22]. Der

er derfor et behov for at fa undersggt effekten af forlgbskoordination i et eller flere danske regier.
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Problemformulering

Denne opgave udarbejdes pa opfordring af Kronikerenheden i Nordjylland, der efterlyser retningslinjer for
forlgbskoordinatorfunktionen i kommunerne. Ud fra det beskrevne problemfelt finder jeg det interessant
at undersgge, hvorledes man kan opstille et forsggsdesign, der vurderer effekterne og de gkonomiske
konsekvenser af kommunalt forankret forlgbskoordination af en specifik patientgruppe i Region
Nordjylland. Formalet er pa sigt at kunne formulere en decideret forlgbsmodel, hvori der vil blive opstillet
retningslinjer og standarder for forlgbskoordinatorfunktionen. Opgaven vil tage udgangspunkt i designet af
et randomiseret kontrolleret studie (RCT), hvori nuvaerende praksis vil blive sammenlignet med en

evidensbaseret intervention. Problemformuleringen lyder:

Hvordan kan et RCT, der vurderer effekterne og omkostningerne af forlgbskoordination i forhold til
nuvaerende praksis i Aalborg kommune, tilretteleegges, og hvorledes kan man kombinere de
sundhedsfremmende og evidensbaserede tilgange til opstilling af handleforskrifter for

forlgbskoordination?

Denne opgave vil fungere som et forelgbigt studiedesign og vil afspejle de mange overvejelser, der er
involveret, nar der skal tilrettelaegges et evidensbaseret RCT af et komplekst faenomen som

forlgbskoordination. Studiedesignet er tiltaenkt at danne basis for en senere gennemfgrelse af studiet.

Metode

Ferste skridt i opgaven er at definere, hvilken patientgruppe studiet skal tage udgangspunkt i. Dernaest vil
jeg forsgge, via en gennemgang af eksisterende evidens, at afdakke, hvor der opstar variationer og
problemer i forlgbene for den udvalgte patientgruppe, for pa den made at kaste lys over hvilke relevante
funktioner en forlgbskoordinator kunne varetage. Dette vil blive stgttet op af en raekke interviews med
ngglepersoner pa omradet. Den resterende del af opgaven vil indeholde et forelgbigt design af det
randomiserede studie, hvori den afdeekkede evidens og informationerne fra de gennemfgrte interviews vil
danne basis for indholdet i interventionen. Til identificering og opg@relse af ressourceforbruget i

forbindelse med interventionen vil MTV metodehandbogens fremgangsmade blive benyttet.
Opgaven vil hovedsageligt blive baseret pa eksisterende litteratur pa omradet, der vil blive brugt til at

argumentere for valg og fravalg i forbindelse med studiedesignet. Der vil derfor blive foretaget

gennemgaende litteratursggning af rapporter og studier med relevans for projektets fokus. Der vil blive
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sggt efter bade nationale og internationale studier, men nationale danske undersggelser vil generelt blive
prioriteret, da vurdering af effekt og muligheder for implementering skal ses i sammenhang med
sundhedsvaesenets organisering og landets geografi. Rapporter med rehabilitering som intervention vil ikke
blive vurderet som relevante, da det er den koordinerende tilgang som forlgbskoordinator, der er
projektets fokus. Nyere undersggelser og studier efter ar 2000 vil blive prioriteret.

| litteraturgennemgangen vil der bl.a. blive sggt i The Cochrane Library, PubMed, EMBASE, DSI-
biblioteksdatabase, Den nationale projektdatabase for MTV og Evaluering og Sundhedsstyrelsens

udgivelser.

Interviewteknik

| et forspg pa at afdaekke, hvor der opstar vanskeligheder for KOL patienterne i deres sygdomsforlgb, vil der
blive udfgrt en rakke interviews med kommunale forlgbskoordinatorer, en repraesentant fra et
sundhedscenter samt en lungemediciner fra Aalborg Sygehus. Eftersom der ikke er ansat
forlgbskoordinatorer i Aalborg kommune, vil der i stedet blive afholdt interviews med to
forlgbskoordinatorer fra henholdsvis Morsg og Mariagerfiord kommune. Der er her ansat
forlgbskoordinatorer pa forsggsbasis, og det anses for vaerende en stor fordel, at kunne ggre brug af deres
erfaringer i designet af studiet. Ligeledes vil en lungemediciner fra Aalborg Sygehus, der dagligt er i kontakt
med KOL patienterne og kender til problematikkerne herom, blive interviewet. For at kunne forsta flowet i
KOL patienternes forlgb, vil der blive afholdt et interview med en sygeplejerske fra Sundhedscenteret i

Morsg.

Der findes en lang reekke interviewtyper og metoder, men for at kunne belyse flest mulige aspekter ved
problemstillingen, vil der blive benyttet en kombination af eksplorative og semistrukturerede interviews.
Fgér hvert interview vil der blive udarbejdet en interviewguide, der er seerligt tilpasset den enkelte
respondent. Efter hvert afholdt interview vil interviewguiden blive revideret, til interviewet med naeste

respondent, ved at specificere spgrgsmalene.

Det eksplorative interview er et abent og kun lidt struktureret interview, og anvendes f.eks. i den
indledende fase, hvor der endnu ikke er formuleret en endelig problemstilling, eller i en fase, hvor der
spges nye dimensioner om et emne. Under interviewet introduceres et spgrgsmal eller et omrade, der skal
kortlaegges, eller et problemkompleks, som skal afdakkes. Intervieweren fglger her op pa den
interviewedes svar, og forsgger at fa vedkommende til at uddybe, indtil intervieweren forstar og ny viden

opnas [25, 26].
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Det semistrukturerede interview er mere systematisk opbygget end det eksplorative, og der udarbejdes en
interviewguide, som angiver emner og deres reekkefglge i interviewet. Interviewet forlgber som en samtale
med et specifikt formal, hvor spgrgeformen er systematisk og med en seerlig struktur. Denne type
interviews anvendes serligt i forbindelse med gnsket om at undersgge og opdage nyt om et emne, eller i

forbindelse med en hypotesetestende undersggelse [25, 26].

Fordelen ved at benytte den slags interviews er, at det er muligt at ga i dybden med nye dimensioner og
aspekter pa et omrade. P4 den made bliver det muligt at afdeekke, hvor forlgbskoordinatorerne ser
problematikker i forhold til deres arbejde, hvilket, via en sammenkobling med eksisterende evidens, vil
vaere med til at danne basis for sammensatningen af interventionen. Eftersom definitionen af
forlgbskoordination bl.a. er sikre personlig tilpasset stgtte, forventes det, at de kommunale
forlgbskoordinatorer arbejder ud fra en sundhedsfremme tilgang. Dette vil jeg via interviewene forsgge at
bekraefte og seette ord pa, og saledes overveje om de centrale elementer i deres arbejdsmetode kan
overfgres til mit studie. Modsat arbejder lungemedicineren formentlig ud fra en mere evidensbaseret
tilgang, og jeg vil ligeledes forsgge at afdaekke, hvad vedkommende mener bgr inkluderes i

forlgbsprogrammet.

Analyse

Udvalgelse af patientgruppe

Som et led i regeringens kvalitetsreform har Region Nordjylland s@gt og faet tilsagn om gkonomisk stgtte til
en forstaerket indsats overfor mennesker med kronisk sygdom, og i regionen har man valgt at fokusere pa
sygdommene diabetes, hjerte og karsygdom, muskel-skeletlidelser og kronisk obstruktiv lungesygdom
(KOL). Fzelles for dem alle er, at de har store menneskelige omkostninger, og samtidig koster de milliarder

for det danske sundheds- og socialveesen [27-29].

Dette studie vil tage udgangspunkt i patienter, der praesenterer med KOL, og der er flere arsager hertil. Det
er i de senere ar lykkedes at bremse udviklingen i en lang raekke af de store livsstilssygdomme, men KOL er
fortsat stigende. Hyppigheden af KOL i Danmark har fulgt rygepreevalensen for storrygere med en
tidsforskydning pa 20-30 ar, og det ma derfor forventes, at KOL-praevalensen vil fortseette med at stige i
Danmark i 20-30 ar, idet der fgrst for nylig er sket en stagnation i praevalensen af storrygere [50]. En
grundig epidemiologisk gennemgang af betydningen af rygevaner og ggning af befolkningens levetid med

KOL-sygdommen viser, at KOL-sygelighed og KOL-dgdelighed vil stige i de neermeste artier [51]. Der er

Side 12 af 62



(8

AALBORG UNIVERSITET

derfor al mulig grund til at antage, at KOL vil komme til at udggre en stadigt stgrre belastning af det danske

sundhedsvaesen i fremtiden.

Samtidig lider patienter med KOL ofte af flere kroniske sygdomme. Saledes viser det sig, at der for KOL
patienter i Region Nordjylland er 42,6 %, der har en hjertekarsygdom, 14,2 %, der har diabetes, og 11,8 %,
der angiver at have en vedvarende psykisk sygdom [30]. Ligeledes er det i et dansk cross-sectional studie
rapporteret, at 44,8 % af KOL patienter lider af osteoporose, og at yderligere 22,4 % har lavere
knogledensitet end normalt [31]. Jo flere sygdomme patienten lider af, jo svaerere bliver det at handtere
for den enkelte. Saledes angiver 38,6 % af KOL patienter i Region Nordjylland, at de ofte eller meget ofte
ikke kan overkomme det, de skal i deres hverdag, hvor andelen i hele regionen er 19,2 %. | de tilfeelde hvor

patienterne lider af tre eller fire kroniske sygdomme, stiger andelen til 52,2 % [30].

Samtidig er gruppen af KOL patienter ofte aeldre mennesker, og studier viser at en stor del af patienterne
tilhgrer socialgruppe 4 og 5. Ligeledes er en meget stor del af KOL patienterne rygere, ligesom mange har et
hgjrisikoforbrug af alkohol [52]. Saledes er det en patientgruppe, der ofte fremstar med darlig
egenomsorgsevne, og det ma derfor formodes, at der er et stort behov for koordinering og opfglgning, og

at der af den arsag er rationale for tilkobling af en forlgbskoordinator.

Problemtikker i KOL patienternes forlgb

KOL er karakteriseret ved en irreversibel obstruktion af luftvejene, der leder til nedsaettelse af
lungefunktionen og stgrre og stgrre vejrtraekningsbesvaer, se Figur 3. Ved tidlig opsporing og korrekt
behandling og livsstilseendring, er det dog muligt at mindske udviklingen af sygdommen, hvorfor
patienterne tilbydes rygestop, medicinsk behandling og rehabilitering [32]. KOL er en sygdom forbundet
med stor risiko for indlaeggelse, og saledes oplever patienter med svaer KOL i gennemsnit 2-4 episoder arligt
med akut forvaerring, der leder til hospitalsindleeggelse, og omtrent 35 % genindlaegges inden for tre
maneder [33]. Det er szerligt patienter med svaer KOL, der belaster det danske sundhedsvaesen, og saledes
menes 10-20 % af de mest syge KOL patienter at sluge over 70 % af de samlede sundhedsudgifter til KOL
[34].
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Figur 3. Tobaksrggen fremkalder en kronisk betandelseslignende tilstand i luftrgr og lungesaekke, kaldet kronisk bronkit, der
forer til vaekst af mucusproducerende celler, tab af fimrehar til at rense luftvejene for mucus og stgv, samt fortykkede, stive
luftrgr (bronkier). Dette er illustreret pa billedet til venstre. Ligeledes sker der tab af lungeblzerer, der er vitale for
gasudvekslingen i lungerne, en tilstand kaldet emfysem. Billedet til hgjre viser et udsnit af en lunge med raske omrader (B), og
omrader med emfysem (A). Dette leder alt sammen til gget dannelse af mucus med hoste, ekspektorat, darlig iltning og gget
luftvejsmodstand i lungerne, hvilket fremkalder andengd hos patienten. KOL bestar oftest af en kombination af kronisk bronkit
og emfysem [34, 35].

| et forsgg pa at forebygge sygdomsprogression, anbefales det af Dansk Selskab for Almen Medicin (DSAM) i
deres vejledning “KOL i almen praksis — diagnostik, behandling, opfglgning og rehabilitering”, at KOL
patienter bgr ga til kontrol hos den praktiserende laege 1-2 gange arligt, alt efter sveerhedsgraden af
sygdommen. Vejledningen er udarbejdet pa grundlag af flere nationale og internationale guidelines, sdsom
GOLD-scientific committee, National Institute for Clinical Excellence (NICE), samt American Thoracic Society
(ATC) og European Respiratory Society (ERS). Der er en lang raekke foranstaltninger og undersggelser, som
bgr gennemgas ved hvert kontrolbesgg, eks. lungefunktionstest (spirometri), maling af BMI, gennemgang af

medicinstatus, ligesom der skal laegges en plan for det videre forlgb, se Figur 4.
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Figur 4 viser DSAM’s anbefalinger vedr. undersggelser ved diagnosticering og opfglgning af patienter med KOL [36].

Et mindre dansk kohorte studie viser dog, at en stor del af KOL patienterne ikke regelmaessigt bliver fulgt til
kontrol hos praktiserende lzege, og at en stor del af patienterne kun ses i de akutte faser af sygdommen
[37]. Et dansk studie af Lange et al, der vurderer kvaliteten af behandling af KOL patienter i almen praksis
viser, at de praktiserende leeger langt fra altid formar at opfylde retningslinjerne for KOL [38]. | studiet blev
154 praktiserende laeger bedt om at udfylde oplysninger om udfgrte undersggelser i forbindelse med 20,
for hver praksis, udvalgte KOL patienters kontrolbesgg. Umiddelbart efter baseline optegnelsen modtog de
praktiserende laeger undervisning ud fra GOLD-scientific committee’s guidelines, og der blev lavet follow-up
pa patienterne ét ar efter baseline. Saledes viste studiet, at pa trods af en forbedring i opfglgningen af KOL

patienterne efter undervisning heri, sa var der stadig et stykke vej til at guidelines kunne overholdes, se
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Tabel 3, hvilket indikerer, at der er behov for opfglgning af KOL patienternes kontrolforlgb hos

praktiserende lzege.

Variabel Baseline 1 ars follow-up
FEV; i % af forventet veerdi pa 29,8 % 54,3 %
baggrund af udfgrt spirometri

Rygestatus 92,1% 97,1 %
Inhalationsteknik kontrolleret 68,5 % 72,0%
Radgivning om fysisk aktivitet 64,8 % 78,8 %
Influenza vaccination 72,1% 75,1 %

Tabel 3 viser et udsnit af resultaterne af studiet af Lange et al, og i tabellen er angivet den procentvise fordeling af en raekke
undersggelser foretaget ved KOL patienters kontrolbesgg ved praktiserende leege. Der er kun medtaget et udsnit af de
undersggelser, som DSAM anbefaler at udfgre ved helarskontrol. | studiet deltog 154 praktiserende lseger, som hver har angivet
information fra kontrolbesgg af 20 udvalgte KOL patienter fra egen praksis [38].

Sundhedsstyrelsen ligger endvidere op til, at KOL patienter bgr opfordres til at deltage i
rehabiliteringsforlgb. P& KOL rehabiliteringsforlgbene opnar patienterne en basal viden om selve
sygdommen, ligesom de modtager vejledning om kost, handtering af psykiske reaktioner, og oplaeres i
faresignaler pa eksacerbation. Eksacerbation er en akut indsaettende symptomforvaerring i forhold til den
saedvanlige stabile tilstand, og karakteriseres ved gget andengd, hoste, gget ekspektoration og feber [36].
Der indgar ligeledes fysisk traening og tilbud om rygeafvaenning i rehabiliteringsforlgbet. KOL-rehabilitering
er et veldokumenteret og effektivt element i behandlingen af KOL. Saledes viser det sig, at KOL-
rehabilitering signifikant reducerer dndengd og traethed, gger livskvaliteten og patienternes evner til at
mestre sygdommen [39]. Der er dog en del af de henviste patienter i Region Nordjylland, der ikke

gennemfgrer deres rehabiliteringsforlgb, se Tabel 4.

Kommune Antal henviste KOL Antal gennemfgrte Frafald
patienter forlgb
Aalborg 276 229 47 (17 %)
Brgnderslev 57 41 16 (28 %)
Frederikshavn 154 118 36 (23 %)
Hjgrring 40 33 7 (18 %)
Jammerbugt 52 35 17 (33 %)
Lesg 10 8 2 (20 %)
Mariagerfjord 48 41 7 (15 %)
Morsg 35 31 4 (11 %)
Rebild 33 31 2 (6 %)
Thisted 48 47 1(2%)
Vesthimmerland 80 66 14 (18 %)
| Total 833 680 153 (18 %)

Tabel 4 er en oversigt over antallet af KOL patienter i Region Nordjylland i ar 2010, der hhv. er blevet henvist og har gennemfgrt
KOL rehabiliteringsforlgb i de 11 nordjyske kommuner. Der ses en gennemsnitlig frafaldsrate pa 18 %. Det fremgar dog ikke af
kommunens data, hvad der definerer et gennemfgrt rehabiliteringsforlgb [40].
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Saledes viser det sig, at der er en gennemsnitlig frafaldsrate pa 18 %, og det pa trods af, at Region
Nordjylland er den region i Danmark, hvor der er stgrst tilslutning til og gennemfgrelse af
rehabiliteringsforlgb [40]. Der er flere studier, der har undersggt arsagerne til, hvorfor KOL patienter
frafalder rehabiliteringsforlgb. Af sygdomsspecifikke forhold er der fundet sammenhang mellem frafald og
en hgjere dyspng score, en hgjere St. George Respiratory Questionnaire (SGRQ) score, der er et
selvadministreret spgrgeskema til vurdering af den helbredsrelaterede status og livskvalitet hos patienter
med kronisk lungesygdom, samt hvis deltagerne har haft flere indlaeggelser pa grund af exacerbationer [41,
42]. Der er desuden fundet en gget risiko for frafald for rygere, samt deltagere der bor lengere fra
rehabiliteringstiloud [42]. De parametre, hvor der i studierne ikke findes nogen statistisk sammenhaeng
med frafald, er deltagernes alder, kgn, agteskabelige status, BMI og lungefunktion (FEV1) [42, 43].
Derudover er der er en raekke psykologiske faktorer, som har betydning for frafald, herunder depression,
angst, irritabilitet og fglelser som hablgshed, hjelpelgshed og fremmedggrelse [41, 43]. | en raekke
kvalitative studier, hvor der er spurgt ind til, hvorfor deltagerne stopper, naevnes medicinske arsager
(exacerbationer og ikke KOL-relateret sygdom), andre aktiviteter (arbejde og hobbys), utilfredshed med
programmet (eksempelvis tidspunktet), vejrtreekningsproblemer der hindrer fysisk traening, samt traethed
og svaghed [43, 44]. Saledes er der indikation p3a, at det kunne vaere relevant at fglge op pa rehabilitering i

forbindelse med forlgbskoordination.

Som illustreret pa Figur 4 anbefales det, at praktiserende laeger gennemgar KOL patienternes medicin
mindst én gang arligt, og gerne ogsa ved halvarige kontroller. Der er dog en tendens til, at de praktiserende
leeger ikke far lavet kontinuerlige medicingennemgange pa patienterne, og spgrgsmalet er ogsa, om de er
den bedst rustede faggrupe til det [45]. KOL patienter er ofte ldre og lider af flere kroniske sygdomme,
som de bliver medicineret for, hvilket gger risikoen for interaktioner og deraf bivirkninger. Ligeledes gges
risikoen for at patienten tager sin medicin forkert, jo mere medicin vedkommende far, og det bliver ogsa
sveerere at tage medicinen pa de rigtige tidspunkter [46]. Saledes indikerer dette et behov for
medicingennemgang af KOL patienterne, og den bedst rustede faggruppe til at ggre dette ma antages at
veere farmaceuterne. Saledes kunne man forestille sig, at en forlgbskoordinator kunne foranledige, at
patienterne fik foretaget en arlig gennemgang af deres medicin i samarbejde med en farmaceut pa et lokalt
apotek. En metaanalyse af 32 RCT studier af farmaceutforanlediget medicingennemgang hos zldre
patienter (mean 71 ar), hvori der tilsammen blev analyseret pa ca. 10.000 patienter, viser dog, at
medicingennemgang ikke leder til lavere mortalitet, ikke mindsker risikoen for indlaeggelse, og ikke
signifikant forbedrer livskvaliteten [47]. | de inddragne studier, blev medicingennemgangen foretaget pa
hhv. sygehuset, i almen praksis, pa lokale apoteker, i patienternes egne hjem samt pa plejehjem. Et engelsk

studie har ligeledes beregnet omkostningseffektiviteten af farmaceutforanlediget medicingennemgang af
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855 ldre patienter, hvor patienterne, i en periode pa 2-8 uger efter en indlaeggelse, modtog to
hjemmebesgg af en farmaceut. Dette studie viser en inkremental omkostning per kvalitetsjusteret levear
pa £54.454, og at der ved en graenseveerdi pa £30.000 per QALY kun er 25 % sandsynlighed for, at en sadan
intervention er omkostningseffektiv [48]. Medicingennemgang anses derfor ikke for veerende relevant at

tage med som en del af interventionen.

Ovenstaende afsnit angiver en raekke problematikker i forbindelse med behandling og opfglgning af KOL
patienter. Der findes en lang raekke tiltag, hvor de gavnlige effekter er klarlagt og konkretiseret, eks.
rehabilitering, jaevnlige spirometri malinger mm. En ting er dog, at effekten af de forskellige undersggelser
og tiltag er fastsldet, noget andet er hvordan man kan koordinerer det, saledes at KOL patienterne far mest
mulig gavn ud af interventionerne. | det fglgende afsnit vil en raekke studier blive fremhaevet, studier som

er blevet udfgrt i et forsgg pa at imgdekomme sadanne problematikker, savel i ind- som i udland.

Evidens vedr. koordinerede patientforlgb

Koordinering af KOL patienternes forlgb har faet opmaerksomhed igennem de seneste ar, og der er saledes
udarbejdet en raekke studier, der vurderer effekten af forlgbsprogrammer og forlgbskoordination for KOL.

| et systematisk review af Taylor et al fra ar 2005 sammenholdes 9 RCT studier af sygeplejerske ledede
forlgbsprogrammer for patienter med KOL [49]. Alle studierne indeholdt en variant af forlgbskoordination,
hvor sygeplejersken har staet for den tvaerfaglige koordinering. Hovedparten af studierne var af ét ars
varighed, og indeholdt hjemmebesgg af en sygeplejerske samt telefonisk follow-up. Egenomsorg var i fokus
i alle 9 studier, hvilket typisk indebar patientuddannelse omkring korrekt medicinering, rygestop, motion og
tidlig identificering af eksacerbationer. Der var i studierne bl.a. vurderet pa indleeggelsesvarighed, antal
indlaeggelser, antal legebesgg, livskvalitet og rygestop. | reviewet konkluderedes det, at der i de
pageldende studier kun var meget svag evidens til at bakke op omkring anvendelsen af
forlgbskoordinatorer, men at studierne samtidig var for sma og for metodisk svage til at kunne udelukke
eller bekrzefte nogle kliniske effekter. Der fandtes tvetydige resultater for genindlaeggelse og
indlaeggelsesvarighed, hvorimod de resterende effektmal var non-signifikante. Efter en metaanalyse pa
overlevelsesdata fra syv ud af de ni studier konkluderedes det, at der ligeledes ikke var effekt pa

mortaliteten.

| et andet systematisk review fra 2008 af Peytremann-Bridevaux et al, der ogsa har vurderet effekten af KOL

forlgbsprogrammer, er 13 studier blevet vurderet [50]. | dette review indgar 2 studier, der ogsa er
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evalueret i det omtalte systematiske review af Taylor et al. Ud af de 13 studier var 9 RCT, 1 non-RCT og 3 af
dem ukontrollederede kohorte studier. Felles for studierne var deres lange forlgb pa minimum 1 ar,
ligesom hovedparten valgte at evaluere pa effektmal sasom mortalitet, lungefunktion, fysisk
aktivitetsniveau, indleeggelse, livskvalitet, antal eksacerbationer og sundhedsomkostninger. | reviewet
konkluderedes det, at forlgbsprogrammer med tilknytning af en forlgbskoordinator muligvis forbedrer
fysisk aktivitetsniveau, reducerer risikoen for indlaeggelse og moderat forbedrer livskvaliteten hos KOL
patienter. Det konkluderedes dog ogsa, at anvendelse af forlgbsprogrammer ikke har en indvirkning pa KOL
patienternes mortalitet.

Studierne i de ovennaevnte reviews benytter en kombination af sundhedsfremme teori versus evidens-
baseret tilgang. Saledes indeholder interventionen i de enkelte studier evidensbaserede tiltag for hele
gruppen af interventionspatienter, eks. undervisning i rygestop og motion, samtidig med at der er tilknyttet

en forlgbskoordinator, der tiloyder personlig og individuelt tilpasset stgtte til den enkelte patient.

En dansk MTV analyse fra 2007, der benytter en evidensbaseret tilgang, vurderede effekten af et follow-up
program af seldre medicinske patienter efter en indlaeggelse [51]. De inkluderede patienter var medicinske
patienter over 78 ar, og studiet var saledes ikke afgraenset kun til KOL patienter. Den undersggte model for
opfelgning bestod af tre kontakter: Et faelles besgg ved praktiserende leege og hjemmesygeplejerske i
patientens hjem ca. 1 uge efter udskrivelsen suppleret med to opfglgende kontakter ved den praktiserende
leege i 3. og 8. uge efter udskrivelsen i form af en konsultation eller hjemmebesgg, alt afhaengig af
patientens samlede problematik. Ved opfglgningen foretoges en bred vurdering af patientens situation
med fokus pa patientens medicinske behandling, opfglgning pa sygehusets behandling og pa det aktuelle

behov for hjelpe- og omsorgsforanstaltninger fra kommunen, se Figur 5.
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Sygehus
Identificering af hvilke patienter der skal have bespg efter udsknivelse
Kontakt til praktiserende lzege ved udskrivelse og videregivelse
af relevante informationer

Kontakt til hjemmesygepleje ved udskrivelse og videregivelse af relevante
informationer

Praktiserende laege Hjemmesygepleje
Koordination med hjemmepleje og Koordination med praktiserende lsege og
patient vedr. aftale om hjemmebesag patient vedr. aftale om hjemmebeseg
Afleegge hjemmebesag Aflzage hjemmebeseg (herunder evt.
(herunder evt. forberadelse) forberedelse)

To opfelgende kontakter Evt. opfelgende kontakter
Evt. kontakt til sygehus vedr. behandling Evt. &ndning 1 kemmunale ydelser

Figur 5. Arbejdsflow for sundhedsfaglige aktgrer ved MTV analysen af opfglgende hjemmebesgg [51].

Analysens primaere fokus var antallet af genindlaeggelser, samt overensstemmelse mellem den foreskrevne
medicin, og hvad patienten reelt indtog. Saledes fandtes en signifikant mindre risiko for genindlaeggelse i
interventionsgruppen sammenlignet med kontrolgruppen, ligesom interventionsgruppen ogsa havde en
signifikant forbedring i medicin kontrol. Den samlede gkonomiske analyse tydede desuden p3a, at
interventionen var omkostningsneutral med tendens til en samfundsgkonomisk besparelse. Analysen af
studiet viste en gennemsnitlig besparelse pa 5.000 kr. per patient over en halvars periode, idet ggede
omkostninger til sygesikringsydelser i primaersektoren (praktiserende laeger, medicin mv.) mere end
opvejedes af en besparelse pa sygehusbehandling.

Dette studie illustrerer, hvorledes et forholdsvist kort og simpelt opfglgningsprogram kan lede til
sundhedsmaessige og pkonomiske gevinster. Spgrgsmalet er, hvorvidt en sadan opfglgning kan struktureres
anderledes, taget i betragtning af de mange opgaver praktiserende laeger i forvejen er underlagt, samt
hvorvidt der kan opnas stgrre fordele ved at fglge op pa patienterne over en laengere periode. De mange

nyligt opslaede stillinger som forlgbskoordinatorer er eksempler herpa.

Interviews

| et forsgg pa at fa et indblik i, hvordan forlgbskoordination struktureres i dag, blev forlgbskoordinatorerne
Ulla Bak fra Morsp kommune og Line Haugaard de Vries fra Mariagerfjord kommune interviewet.
Derudover blev sygeplejerske Birgitte Kofoed Nannerup fra Morsg Kommune interviewet, i et forsgg pa at

fa et billede af KOL patienternes tilknytning til rehabilitering, og hvor hun ser problemer for patienterne.
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Lungemediciner Ulla Weinrich fra Aalborg Sygehus, der ogsa er forskningsansvarlig pa Lungemedicinsk
Afdeling, blev interviewet med to formal: at diskutere mulighederne for et samarbejde i forbindelse med

studiet, samt for at fa et indtryk af patienternes flow i forbindelse med indleeggelse.

Alle interviews, pa naer interviewet med lungemediciner Ulla Weinrich, foregik som telefoniske interviews
grundet geografiske afstande. Under hvert interview blev der taget grundige notater, ligesom der blev afsat
tid til at nedskrive citater undervejs. Umiddelbart efter afholdelsen af et interview, blev der uarbejdet et
grundigt referat, se evt. Bilag 2. Efter hvert afholdt interview blev interviewguiden revideret ved at

specificere spgrgsmalene.

Samarbejde med Lungemedicinsk Afdeling, Aalborg Sygehus

Interviewet med lungemediciner Ulla Weinrich, bar fgrst og fremmest praeg af, hvorvidt der var mulighed
for samarbejde med lungemedicinsk afdeling i forbindelse med rekruttering af patienter efter en
indlaeggelse. Saledes kunne Ulla Weinrich fortzelle, at der pd nuvarende tidspunkt er igangsat et
telehomecare projekt til KOL patienter, og hun foreslog, at studiet kunne pabegyndes som en naturlig
forlaengelse af heraf. Dette projekt gar ud pa at forebygge genindlaggelser af patienter med KOL ved at
fremme hjaelp til selvhjeelp i eget hjem, og omfatter alle KOL patienter, der udskrives efter en eksacerbation
pa Aalborg Sygehus. | forsgget vil patienter med KOL konkret fa opsat en boks (telehealthmonitor) i deres
hjem, der tradlgst kan opsamle og videresende veerdier om patientens blodtryk, puls, vaegt, iltmaetning,
m.v. via telefonnettet til sundhedspersonalet. Herved far sundhedspersonalet mulighed for at fglge
patientens sygdomsforlgb og traeningsindsats, og vejlede i forhold hertil. Patienterne bliver, efter en
indleeggelse pga. eksacerbation, udskrevet og far telehealthmonitoren med hjem i 6-8 uger, og via daglig
udfyldelse af et sundhedsskema laerer patienten selv at kende tegnene pa tidlige eksacerbationer.
Patienterne far samtidig med telehealthmonitoren ogsa udleveret medicin, som de selv skal tage, nar de
oplever tegn pa eksacerbation. Derudover kan Ulla berette, at de til telehomecare projektet jaevnligt
monitorerer patienterne, hvor de anvender St. George's Respiratory Questionnaire, der er en metode
specielt udformet til at male KOL patienternes livskvalitet. Projektet var oprindeligt tiltaenkt afsluttet i juni
2011, men grundet gode resultater fortsaetter telehomecareprojektet pa Aalborg Sygehus, og det er
ligeledes planen at projektet indenfor nsermeste fremtid skal viderefgres til de resterende sygehuse i

Regionen.
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Koordineringsproblemer for KOL patienter i Region Nordjylland

Lungemediciner Ulla Weinrich udtaler, at man pa Aalborg Sygehus har rigtig gode erfaringer med
rehabilitering af KOL patienterne, specielt lige efter en indlaeggelse, og hun ved at kliniske studier ogsa
bakker op herom. Ifglge Ulla Weinrich viser studierne dog ogsa, at effekten er aftagende med tid, og Ulla
Weinrich oplever ofte, at patienterne har svaert ved at holde de nye veerktgjer ved lige. Specielt bliver det
problematisk, nar patienterne oplever eksacerbationer midt inde i et rehabiliteringsforlgb. Saledes ser hun
et behov for opfglgning af patienterne, bade med henblik pa at fa KOL patienterne til at gennemfgre deres
rehabilitering, men ligeledes med henblik pa fastholdelse af den nye livsstil. Sygeplejerske Birgitte Kofoed
Nannerup kan ligeledes fortzelle, at nogle patienter bliver vaek, fordi de ikke fgler sig darlige nok til at

komme der, og derudover kan afstanden til rehabiliteringsstedet afholde folk fra at mgde op.

Forlgbskoordinator Ulla Bak ser ofte, at KOL patienter udebliver fra kontrollerne hos almen praksis, og at
der kan veere flere arsager hertil. Ifglge Ulla Bak er det oftest sadan, at nar patienten er til laege, arrangeres
datoen for naeste kontrol. Eftersom det ofte er 6-12 mdr. fremme i tiden, kan patienten tit glemme det,
eller der dukker andre ting op, og patienten kommer derfor ikke af sted. Det giver problemer, da patienten
ofte bliver darligere og darligere, hvilket til sidst kan resultere i indlaeggelse. Derudover oplever Ulla Bak, at
patienterne ofte skammer sig over deres sygdom, hvilket ogsa kan vaere en medvirkende arsag til
udeblivelse. Som hun udtaler det, sa kan det fgles meget graenseoverskridende at skulle til kontrol hos ens
praktiserende laeege, hvis man ikke er motiveret for livsstilseendring. Ifglge Ulla Baks erfaring har leegerne
ofte for travlt til at fglge op pa, om patienterne overholder deres kontroller. Mange patienter vil saledes ga
glip af en lang raekke af de opfglgende undersggelser, som DSAM anbefaler, der udfgres ved hvert

kontrolbesgg, se Figur 4 [36].

Ulla Weinrich, Ulla Bak og Line Haugaard de Vries er alle enige om, at det er i sektorovergangene, at det
ofte gar galt for patienterne. Forlgbskoordinator Ulla Bak kan fortelle om en situation, hvor en zldre
svagelig patient blev udskrevet fra sygehuset fredag eftermiddag, hvorfor der skulle arrangeres
hjemmehjalp til patienten. Dog skete der en kommunikationsfejl imellem den fremskudte visitator pa
sygehuset og kommunen, hvorfor hjemmehjzelpen udeblev og patienten var overladt til sig selv. ”/ sddan en
situation ville det jo vaere oplagt, hvis forlgbskoordinatoren blev kontaktet ved udskrivelse af patienten, for
netop at folge op pd, at tingene kgrer”, udtaler Ulla Bak. Line Haugaard de Vries kan berette om en
lignende situation, hvor en KOL patient efter en indlaeggelse var blevet lovet forskellige hjeelpemidler til
hjemmet. Hjeelpemidlerne udeblev dog, og det viste sig at en kommunikationsbrist var arsag hertil.
Patientens manglende overskud og egenomsorg gjorde det ikke muligt for vedkommende selv at fglge op

pa det, og det var fgrst da patienten blev tilknyttet en forlgbskoordinator, at tingene faldt pa plads.
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Erfaringer fra forlgbskoordinatorfunktionen i Morsg og Mariagerfjord kommune

Ulla Bak og Line Haugaard de Vries er ansat i projektstillinger som forlgbskoordinatorer, og har begge veeret
ansat siden 1. maj 2010. De er begge fysisk tilknyttet rehabiliteringscentrene i kommunerne. De beskriver,
at de har startet helt fra bunden, da forlgbskoordination i kommunerne er helt nyt. ”Vi startede simpelthen
ud med at beslutte, hvordan forlgbskoordination skulle defineres her i Mariagerfjord kommune, for
Sundhedsstyrelsens retningslinjer er jo meget overordnede” udtaler Line Haugaard de Vries. | bade Morsg
og Mariagerfjord kommune er der bevilliget penge til at yde forlgbskoordination til hhv. KOL, diabetes og
hjerte- og karsyge. Ulla Bak og Line Haugaard de Vries er begge enige om, at det har taget dem noget tid at
blive kgrt ordentligt ind i stillingen, da de selv har skullet definere, hvad deres funktion indebeerer.
Ligeledes har de forskellige aktgrer i sundhedsvaesenet; kommune, praktiserende laege,
rehabiliteringscenter mm, fgrst skulle vaere opmaerksomme pa denne nye funktion. Line Haugaard de Vries
anbefaler, at man inden RCT studiets pabegyndelse kontakter de forskellige aktgrer og informerer om den

nye forlgbskoordinatorfunktion, for at afkorte indkgringsfasen.

Ulla Bak og Line Haugaard de Vries har begge sveert ved at svare pa, hvor mange patienter en
forlgbskoordinator kan overkomme at vaere koordinator for pa én gang, da det er meget forskelligt, hvor
meget hjaelp den enkelte patient har behov for. Som Ulla Bak forklarer det, sa har nogle patienter brug for,
at hun tager med til eks. lsegen, hvorimod andre lettere kan klare tingene selv. De er pt. selv

forlpbskoordinatorer for 24 og 25 patienter i hhv. en deltids- og fuldtidsstilling.

Begge forlgbskoordinatorer er enige om, at forlgbskoordination handler om at tage udgangspunkt i de
problemstillinger, der matte veere for det enkelte menneske, og tilretteleegge det videre forlgb derudfra.
Bade Ulla Bak og Line Haugaard de Vries udtrykker, at de ser et behov for eksperimentelt at fa vurderet
forlgbskoordinationsfunktionen, men samtidig har de sveert ved at se, hvordan dette skal kunne lade sig

gore, da ydelsen for dem at se er meget individualiseret.

Ulla Bak fortezeller, at hendes job fgrst og fremmest handler om at koordinere de forskellige tiltag for den
enkelte patient, og eftersom der ofte er mange aktgrer i spil, kan det vaere meget svaert for patienten selv
at fa enderne til at ga op. Men hendes funktion bestar ligeledes i at afdeekke, hvilke mere eller mindre
skjulte behov patienten har, og derefter tilretteleegge forlgbet derudfra. Nar Ulla Bak afholder mgde med
en patient, tager hun udgangspunkt i det fysiske, psykiske, sociale og det andelige, ligesom hun taler
gkonomi og familieforhold med patienten. Dette er med til at afdeekke patientens behov og ressourcer, og

der udarbejdes derefter en plan for det videre forlgb. Ulla Bak udtrykker, at KOL sygdommen fylder alt i
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hverdagen for patienten, og at patienterne ofte er utroligt fokuserede pa deres sygdom, og de ting de ikke
kan. ”I mit arbejde fors@gger jeg at vende den om, og i stedet forsgge at gdre dem opmaerksomme paG de
ting, de kan i stedet for”. Samme holdning giver Line Haugaard de Vries udtryk for, og hun kan fortezlle, at
patienterne tit er meget opgivne omkring deres situation, specielt lige efter en indlaeggelse, hvor de
generelt er meget darlige. Her handler det for hende om at f& patientens opmarksomhed vak fra
sygdommen og de begransninger, den saetter for patienternes liv, og i stedet fokusere pa de ressourcer og
handlemuligheder, den enkelte patient har. P4 den made bliver det muligt at styrke patientens overskud, sa
de far lettere ved at handtere deres situation, hvorved egenomsorgen gges. Samme tilgang benytter de
begge, nar de taler med patienterne om eks. motion og rygning. | stedet for at mgde patienten med en
Igftet pegefinger, forsgger Line Haugaard de Vries og Ulla Bak at fokusere pa de sundhedsmaessige

gevinster og muligheder, det giver patienterne at leegge deres livsstil om.

For Ulla Bak kan jobbet som forlgbskoordinator indebare, at hun tager med patienten til laegen, pa
sygehuset eller kommunen, hvis patienten har behov herfor, eller det kan vaere at koordinere
hjemmehjaelp og renggring til patienten. Derudover kan hun fortaelle, at hun i hendes job ogsa fglger op pa,
hvilke undersggelser patienten har faet lavet, hvad naste skridt i behandlingen er, og generelt sgrge for at
tingene glider i forlpbet. Dette er i modstrid med Line Haugaard de Vries, der afholder sig fra at fglge op pa
legens arbejde. Line Haugaard de Vries tager dog ogsd med patienten til eks. laege eller rehabilitering,

safremt der er behov for det.

For Line Haugaard de Vries er det meget vigtigt, at det fgrste mgde med patienten foregar i patientens eget
hjem, da mange patienter har sveaert ved at komme ud, og ligeledes bidrager det ogsa til at skabe et
fortrolighedsband til patienten, nar mgdet afholdes i patientens trygge omgivelser. Ligesom Ulla Bak
benytter Line Haugaard de Vries fgrste mgde til at afdaekke patientens sygdom, ressourcer og behov, for
derefter en udarbejde en skraeddersyet handleplan for den enkelte patient. Line Haugaard de Vries udtaler
om hendes rolle som forlgbskoordinator, at “man kan vel naermest sige, at jeg er patientens ambassadgr —
jeg er der for at tale patientens sag og samle enderne for dem”. Line Haugaard de Vries udtaler dog, at ud
over at koordinere for patienten, sa er én af hendes helt store roller, at hgjne patientens egenomsorg ved
at give patienten nogle redskaber, sa de selv kan mestre deres sygdom. Dette kan vaere alt lige fra gode rad
om kost, medicin og motion, til hvordan patienten kan indrette sig i hjemmet bedst muligt i forhold til

sygdommen.

Ulla Bak og Line Haugaard de Vries er begge uddannede sygeplejersker, og derudover er Line Haugaard de
Vries uddannet coach. De er enige om, at det er en ngdvendighed for jobbet at forlgbskoordinatoren er

sundhedsfagligt rustet til jobbet i form af en sygeplejerskeuddannelse. Som Ulla Bak udtaler det, sa har hun
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seerligt oplevet det som udbytterigt, nar hun har vaeret med patienterne ved eks. leegen, da hun har haft
mulighed for at indga dialog med laegen pa en anden made. De oplever begge, at deres baggrunde som
sygeplejersker ggr dem i stand til at forsta patientens sygdom og forlgb, ligesom de kender til de
legefaglige udtryk, de forskellige undersggelser og megen af den medicin, der ordineres. Line Haugaard de
Vries tilkendegiver ligeledes, at hendes uddannelse som coach har gjort det lettere at indga i dialog med
patienten, samt bidraget til, at hun bedre har kunnet stgtte patienten i dennes udvikling til gget

egenomsorg.

Opsamling

Der er i de foregdende afsnit gennemgaet en lang raekke aspekter vedr. KOL patienternes sygdomsforlgb.
Der er angivet en raekke problematikker i forbindelse med behandling og opfglgning af KOL patienter, eks. i
forbindelse med kontrol hos praktiserende laege, rehabilitering og medicinindtag. Forelgbige studier
omhandlende koordinering af KOL patientforlgb indikerer, at der er sundhedsmaessige gevinster ved
sadanne indsatser, og i MTV studiet af opfglgende hjemmebesgg til =ldre, der ogsa benytter sig af

koordinerende tiltag, tyder det pa, at der kan vaere samfundsgkonomiske besparelser herved [49-51].

Ligeledes er en raekke ngglepersoners syn pa, hvor KOL patienterne mgder vanskeligheder i deres forlgb,
blevet afdakket via interviews, ligesom de forelgbige erfaringer med forlgbskoordinatorrollen i hhv.
Mariagerfjord og Morsg kommune er beskrevet. Som illustreret i interviewene, er der forskellige tilgange til
indholdet af forlgbskoordinatorernes arbejde, alt efter hvilken profession der udspgrges herom.
Lungemediciner Ulla Weinrich fungerer som repraesentant for sygehuset, og det er tydeligt, at det i
sygehusregi er normal procedure, at nye interventioner skal undersgges eksperimentelt, fgr de indfgres.
Saledes er lungemedicinsk afdeling mere end interesserede i at indga i studiet, ligesom de allerede pa
nuvaerende tidspunkt indgar i telehomecare projektet. Det er ligeledes tydeligt under interviewet med Ulla
Weinrich, at hun benytter en evidensbaseret tilgang i sit arbejde, og hun relaterer under interviewet til
evidensbaserede studier omkring eks. rehabilitering og medicingennemgang af KOL patienter.
Forlgbskoordinatorerne Ulla Bak og Line Haugaard de Vries benytter i stedet en sundhedsfremme tilgang,
hvor de ved at ggre patienterne opmaerksomme pa vedkommendes ressourcer og handlemuligheder, kan
veekke og mobilisere patientens overskud, saledes at vedkommende lettere kan handtere sygdommen.
Ligeledes handler en meget stor del af deres af deres arbejde om at yde en individuelt tilrettelagt
behandling til den enkelte patient, da patienterne praesenterer med en lang rakke forskellige

problemstillinger. De anerkender, at der er behov for at fa valideret forlgbskoordination, men kan samtidig
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ikke se, at det er muligt at standardisere en sadan ydelse, da den netop er individualiseret og pavirkelig af
mange faktorer. Interventionen vil blive sammensat ud fra erkendelsen af, at forlgbskoordination til en vis
grad beror pa en individualiseret ydelse, men at der samtidig er behov for at fa udarbejdet retningslinjer for
forlgbskoordinatorrollen ud fra tilgeengelig evidens vedr. KOL patienter. Ligeledes vil

sundhedsfremmetilgangen i forlgbskoordinatorernes arbejde blive vaegtet i interventionen.

Bade evidensen og de udfgrte interviews indikerer, at nogle KOL patienter har behov for at blive "holdt i
handen”, bade nar det geelder helt basale tiltag sasom at mgde op til kontrollerne i almen praksis, men
ogsa efter eks. indlaeggelse er der behov for koordinering. Desuden ses et behov for, at der bliver stgttet op
ombkring rehabilitering, hvad enten det er ved at slutte op om patientens tilknytning til forlgbet, eller det er
at styrke patientens evne til at fastholde de gode vaner. Den gennemgaede evidens og informationerne fra

interviewene vil blive benyttet til at sammenszette et forelgbigt studiedesign.

Design af et interventionsstudie

Der vil i de fglgende afsnit blive diskuteret pa valg og fravalg i forbindelse med tilrettelseggelsen af det
randomiserede studie, hvis formal er at vurdere effekterne og de @gkonomiske konsekvenser af
forlpbskoordination for KOL patienter. Hypotesen for studiet er, at ansattelse af en forlgbskoordinator vil
sikre koordinering og personlig tilpasset stptte til KOL patienten, hvilket vil resultere i feerre

genindlzaeggelser.

Studiedesign

Studiet vil blive konstrueret som et RCT, hvor en gruppe af KOL patienter vil blive randomiseret til
henholdsvis en interventionsgruppe og en kontrolgruppe, for derefter at fglges parallelt frem i tiden.
Interventionsgruppens vil modtage standard behandling samtidig med at de vil blive tilknyttet en
forlgbskoordinator, hvorimod kontrolgruppen kun vil modtage standard behandling. Den eneste forskel,
der adskiller de to grupper, bliver saledes tilkoblingen af en forlgbskoordinator. Hver enkelt patient vil blive
fulgt over ét ar, da det ma paregnes, at det kraever en vis periode, fgr effekterne af interventionen er

malbare pga. indkgring. Studiet forventes afviklet over en 2 arig periode.

RCTét vil danne basis for et klinisk studie og to sundhedsgkonomiske studier i form af en cost-effectiveness

analyse (CEA) og en cost-utility analyse (CUA). Pa baggrund af at det seerligt er udgifterne til
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hospitalsophold, der vejer tungt i de samlede sundhedsudgifter til KOL syge, og at det i tidligere studier er
sandsynliggjort, at en forlgbskoordinerende tilgang kan reducere antallet af indlaeggelser, vil det primzere
effektmal for det kliniske studie blive at undersgge, hvorvidt ansaettelsen af en forlgbskoordinator kan
reducere antallet af indlaeggelser hos KOL patienter [49, 50, 52]. Derudover vil der blive analyseret pa
livskvalitet og mortalitet som sekundaere effektmal. Det primaere effektmal for de sundhedsgkonomiske

studier bliver opggrelsen af incremental cost-effectiveness ratio (ICER).

Der eksisterer flere forskellige spgrgeskemaer eller skalaer til beskrivelse af selvrapporteret helbredsstatus
og helbredsrelateret livskvalitet. | studiet vil St. George Respiratory Questionnaire (SGRQ), EuroQol (EQ-5D)
og SF-12 blive anvendt, da der i studiet saledes anvendes bade generiske og sygdomsspecifikke
maleinstrumenter. Generiske instrumenter stiller spgrgsmal, som er relevante for savel syge som raske
personer, men ulempen ved de generiske instrumenter er imidlertid, at de ikke omhandler emner, som er
relevante for en specifik patientgruppe. @nsker man som sundhedspersonale at fa belyst de emner, som er
seerlige for den patientgruppe, man interesserer sig for, bgr man derfor sd vidt muligt anvende
sygdomsspecifikke instrumenter, udviklet specielt til den pageeldende patientgruppe, eller i kombination
med et generisk maleinstrument. Falles for de generiske og sygdomsspecifikke instrumenter er, at de
fleste indeholder spgrgsmal, som kan grupperes i tre underskalaer omhandlende henholdsvis fysisk,
felelsesmaessig og social trivsel. EQ-5D og SF-12 er begge generiske instrumenter, hvorimod SGRQ er
udviklet specifikt til at male den helbredsrelaterede status og livskvalitet hos patienter med kronisk
lungesygdom. Ved at benytte alle tre spgrgeskemaer, er det muligt at undersgge korrelationen imellem de

tre maleinstrumenter, hvilket kan veere til gavn for fremtidige studier.

SGRQ er et udbredt og valideret selvadministreret spgrgeskema pa 53 spgrgsmal fordelt pa tre domaener:
symptomer (symptoms), sygdommens indflydelse pa dagligdagen (impact) og de aktiviteter, som patienten
kan deltage i (activity). Der udregnes en score for hvert af de tre domaener og en total score, hvor 100 er
den vaerst teenkelige livskvalitet, og 0 er den bedst mulige livskvalitet [53]. Foruden SGRQ er der udarbejdet
et andet maleinstrument specifikt rettet mod respiratoriske sygdomme kaldet Chronic Respiratory
Questionnaire (CRQ), og det har vist sig, at der ikke er forskel i reliabilitet og validitet af de to
spogrgeskemaer [54]. SQRQ vil blive benyttet, da den allerede anvendes i telehomecare projektet, hvorfor

det ma forventes, at patienterne er bekendte med spgrgeskemaet.

EQ-5D er et spgrgeskema bestdende af en helbredsstatusdel og en Visuel Analog Skala (VAS).
Helbredsprofilen beskriver fem dimensioner, der daekker mobilitet, egenomsorg, rolleaktiviteter, fysiske
smerter og humegr (angst/deression), og hver dimension kan besvares pa tre niveauer. Besvarelsen pa hver

af de fem livskvalitetsdimensioner gives en score fra 1-3, og pa denne baggrund laves en helbredsprofil.
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Hver helbredsprofil svarer til en tal-vaerdi mellem -0.59-1.00, og den fundne helbredsprofil kan anvendes til

beregning af kvalitetsjusterede levear (QALYs).

SF-12 er den forkortede udgave af det anerkendte maleinstrument SF-36, og bestar af 12 spgrgsmal, der
belyser en persons selvvurderede helbredstilstand. SF-12 daekker syv dimenssioner: fysisk funktion, fysisk
og psykisk betingede begraensninger, social funktion, psykisk helbred, alment helbred og fysisk smerte. Ved
scoringen af SF-12 udregnes ikke en samlet score, men derimod en fysisk helbredskomponent og en psykisk

helbredskomponent.

Bade EQ-5D og SF-12 er validerede maleinstrumenter, om end palideligheden og gyldigheden af SF-12 er
mere beskeden, og de er udvalgt til RCT studiet, da begge benyttes i mange nationale og internationale
undersggelser, og saledes ggr det muligt at lave sammenligninger med andre helbredstilstande og effekter

af behandlingsprogrammer [55, 56].

Det forventes at patienterne skal udfylde alle tre skemaer ved inklusion i studiet og igen efter 3, 6 og 12
mdr., hvilket kommer til at forega via telefonisk kontakt til patienterne. For at undga confounding bgr det
vaere en anden end forlgbskoordinatoren, der star for dette. Der valges taet monitorering af patienterne,
da det er en patientgruppe med gget mortalitet, hvorfor det ma forventes, at nogle vil frafalde studiet

undervejs pga. dgdsfald.

Eftersom noget af den forventede effekt vil kunne tilskrives en individualiseret indsats, er det vigtigt at fa
beskrevet de mere ngjagtige forhold omkring situationsspecifikke og individualiserede forhold, saledes at
det bliver muligt for udenforstaende at vurdere, om samme effekt kan opnas i andre regier. Derfor vil der
efter endt studie blive foretaget interviews med forlgbskoordinatoren, ligesom enkelte cases vil blive
gennemgaet. For at afdaekke de menneskelige effekter og omkostninger af forlgbskoordination, vil der
efter studiets afslutning blive afholdt interviews med en udvalgt gruppe af interventionspatienter. Dette vil

saledes ogsa veere med til at evaluere sundhedsfremmearbejdet forbundet med forlgbskoordination.

Udveelgelse og rekruttering af studiepopulationen

Lungemediciner Ulla Weinrich oplyste under interviewet, at der var mulighed for, at studiet kan udfgres i
samarbejde med Lungemedicinsk Afdeling pa Aalborg Sygehus som en forlaengelse af det igangvaerende
telehomecare projekt. Alle KOL patienter, der har veeret indlagt med eksacerbation, eller som fglges i
lungemedicinsk ambulatorium grundet permanent iltbehandling, far tilouddet om at indga i telehomecare

projektet. De patienter, der er i permanent iltbehandling, og som derfor fglges i lungeambulatoriet,
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prasenterer med en MRC-skala pa 4-5, hvilket vil sige de har svaer KOL [36]. Ligeledes er det sjeeldent, at
patienter med mild KOL oplever indlaeggelseskraevende eksacerbationer, og man ma saledes ga ud fra, at
det er patienter med moderat til sveer KOL, der indgar i telehomecare projektet. Eftersom det viser sig, at
10-20 % af de mest syge KOL patienter sluger over 70 % af de samlede sundhedsudgifter til KOL, hvilket
seerligt skyldes hospitalsophold, giver det god mening at tage udgangspunkt i de moderate til svaert syge
KOL patienter [52, 57]. Der lsegges desuden ogsa op til af Sundhedsstyrelsen, at forlgbskoordination bgr
tilretteleegges efter de patienter, som har seerligt store behov for stgtte, hvilket man ma formode, at meget
syge KOL patienter ofte har. Dette taler alt sammen for, at tage udgangspunkt i de patienter, der har veeret
en del af telehomecare projektet. En anden fordel er ligeledes, at man som baseline har en forholdsvis
homogen gruppe, og at der tages udgangspunkt i en studiegruppe, som i forvejen er dbne overfor at blive

en del af et forskningsstudie.

Eftersom essensen ved telehomecare er, at ggre patienten bevidst om egen sygdom og tidlige tegn pa
eksacerbationer, kan det ikke udelukkes, at telehomecareprojektet kan have interagerende effekter pa RCT
studiets resultater. Telemedicinske Igsninger forventes i fremtiden at spille en stor rolle i handteringen af
patienter med kroniske sygdomme, herunder KOL, og de forelghige positive resultater ggr, at telemedicin
anses som et vigtigt redskab til at fa ressourcerne til at straekke i fremtidens sundhedsvaesen [58-61]. Da
telemedicin fremover forventes at blive en del af hverdagen for KOL patienter, er det realistisk at tage
udgangspunkt i den pageeldende studiepopulation og vurdere forlgbskoordinatorfunktionen i forhold til
patienter, der har veeret en del af telehomecareprojektet. Det er saledes interessant at undersgge, hvorvidt

tilknytning af en forlgbskoordinator giver en "add-on” effekt.

Da deltagerne i studiet sdledes er de patienter, der afslutter telehomecare forlgbet, vil in- og
eksklusionskriterne for telehomecare projektet saledes ogsa afspejle sig i det randomiserede studie [62].

Nedenstaende er en gennemgang af in- og ekskisionskriterierne ved pabegyndelse af studiet:

Inklusion:

- Patienten skal veere pabegyndt telehomecare projektet
- Patienten skal have verificeret KOL og respirationsinsufficiens
- Patienten skal vaere diagnostisk afklaret

- Patienten skal veere bosiddende i Aalborg kommune
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Eksklusion:

-  EKG forandringer eller symptomer tydende p& akut iskemisk hjertesygdom og
behandlingskraevende hjertearytmi.

- lkke stabil hjerteinsufficiens (incompensatio cordis)

- Pavirket bevidsthedsniveau

- Nytilkomne akutte forandringer pa rg@ngten af thorax, fx stgrre lungebetaendelse (pneumoni)

- Perifer saturation < 90 % trods iltbehandling

- Ustabil forhgjet koncentration af CO, i blodet (hyperkapni)

- Komorbiditet i form af terminal sygdom, demens, ukontrolleret psykisk sygdom og lungecancer

- Anden ikke velbehandlet medicinsk eller kirurgisk lidelse

- Patienter bosiddende pa plejehjem, da det ma formodes, at de i forvejen modtager en vis

opfalgning og koordinering af deres sygdom

Ifglge Ulla Weinrich og hendes kolleger, der er tilknyttet telehomecare projektet, vil det veere en ulempe at
rekruttere patienterne pa samme tid, som de udskrives med telehealthmonitoren, da det vil vaere for
mange informationer for patienterne at rumme pa én gang. | stedet vil hver enkelt pateint blive kontaktet
telefonisk 3 uger inde i telehomecare forlgbet, hvor vedkommende vil blive informeret om RCT studiet med
henblik pa mulig deltagelse, se evt. Figur 6. Safremt patienten er interesseret i at deltage i studiet,
fremsendes skriftligt materiale herom, saledes at patienten er velinformeret bade mundtligt og skriftligt.
Safremt patienten stadig har lyst til at deltage, skal patienten underskrive en samtykkeerklaering og
tilbagesende den. For at fremme tilbagemeldingen, bgr der i det skriftlige materiale vaere inkluderet en

frankeret svarkuvert.
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Figur 6 viser den overordnede tidslinje for RCT studiet. Patienterne overgar til studiet umiddelbart efter afslutningen af
telehomecare projektet, der har et forlgb pa 6-8 uger. RCT studiet forlgber over 12 mdr. for den enkelte patient, hvor der vil
vaere monitorering efter 3, 6 og 12 mdr. i form af udfyldelse af SGRQ, EQ-5D og SF-12.

Beskrivelse af interventionen

| dette RCT er det besluttet, ud fra Sundhedsstyrelsens definition, erfaringer fra lignende studier pa

omradet, samt forlgbskoordinatorerne Ulla Bak og Line Haugaard de Vries erfaringer, at

forlgbskoordinatorens rolle defineres til at omhandle 4 overordnede punkter [7, 49, 50]:

Koordinere mellem relevante dele af sundhedsvaesenet, nar patienten skal eller har skiftet mellem
sektorer eller forskellige behandlere
Opfelgning pa igangsat behandling og ivaerksaettelse af forebyggende behandling

Motivere til livsstilsaendringer, samt give stgtte til egenomsorg og psykosocial stgtte

e Udsluse og fastholde patienterne i fysisk og social aktivitet

Den fglgende beskrivelse af interventionen skal opfattes som et forelgbigt design, og der tages seerligt
udgangspunkt i den gennemgaede evidens og de udfgrte interviews. Beskrivelsen er delt op i to afsnit — ét
der beskriver den rutinemaessige del af interventionen, der er felles for alle interventionspatienter, og ét

der beskriver den individualiserede del af interventionen. Den rutinemaessige del af interventionen er

underbygget af evidens, og er et udtryk for behovet for at skabe retningslinjer for

forlgbskoordinatorfunktionen. Den individualiserede del indgar under erkendelse af, at forlgbskoordination
er en ydelse, der ikke fuldt ud kan standardiseres. Det forventes, at forlgbskoordinatoren benytter sig af en
sundhedsfremmetilgang i sit arbejde. Sundhedsfremme ma ikke undervurderes, da en sadan tilgang kan

gore det lettere at fa patienterne til at acceptere deres sygdom og andre livsstil. De fleste KOL patienter er
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udmeaerkede klar over, at de bgr fglge radene fra laegen om at motionere, holde op med at ryge mm.; rad
der i hgj grad er baseret pa risikoteenkning, men faktum er, at de kan have sveert ved at tage radene til sig.
Ved at forlgbskoordinatoren benytter en sundhedsfremmetilgang, kan det forhabentlig undgas, at
patienterne fgler, at de bliver mgdt af endnu en Igftet pegefinger fra ”“systemet”, men i stedet ser
forlgbskoordinatoren som sparringspartner. Forlgbskoordinatoren skal igennem sit arbejde forsgge at rette
opmarksomheden veaek fra risici og sygdom og i stedet fokusere pa patientens positive ressourcer og

handlemuligheder. Dette antages at veere mere motiverende for en livsstilsomlaegning [24].

Den rutinemaessige del

Forlgbskoordinatoren skal ved det fgrste mgde med patienten, der afholdes umiddelbart efter inklusion i
studiet, identificere patientens sundhedsstatus ud fra tjeklistebaserede spgrgeskemaer, ligesom de fysiske,
psykiske og sociale behov skal afklares. Dette skal til for at skabe overblik over patientens situation, og
patienten og forlgbskoordinatoren skal saledes sammen formulere en handleplan, hvori patientens
gnskede tiltag integreres. Forlgbskoordinatoren bgr vaere i Igbende kontakt med patienterne, og

forlgbskoordinatoren bgr som minimum tjekke op pa den enkelte patient hver 3. maned.

Kontrol hos praktiserende lege: Ifglge forlgbskoordinatoren Ulla Bak sker det, at patienterne udebliver fra
de halv- og heladrige KOL kontroller hos egen leege, hvilket er underbygget af evidens, og ofte skyldes det at
patienterne glemmer det pga. den forholdsvis lange periode, der er mellem hvert kontrolbesgg [37]. Mange
far ikke bestilt en ny tid, og gar saledes glip af en raekke vigtige undersggelser. | interventionen skal
forlgbskoordinatoren s@grge for og opfordre til, at patienterne passer kontrollerne ved egen leege. Safremt
en patient udebliver fra kontrol hos lzeegen, bgr forlgbskoordinatoren fglge op pa arsagerne hertil, og
derudfra laegge en plan for forlgbet. | de tilfeelde at patientens egenomsorg er sa lav, at patienten ikke selv
formar at bestille en ny tid, kan det blive ngdvendigt at forlgbskoordinatoren koordinerer dette for
patienten. Er manglende transportmuligheder arsag til patients udeblivelse fra kontrol, kan det komme pa
tale, at forlgbskoordinatoren skal arrangere transport til patienten. Nogle patienter med meget sveaer KOL
felges til kontrol i lungeambulatoriet pa Aalborg Sygehus, og her vil forlgbskoordinatorens procedure for

opfglgning vaere den samme, som for opfglgning af kontrollerne i almen praksis.

Behandling: Forlgbskoordinatoren skal fglge op pa, at den enkelte patient far foretaget en arlig
lungefunktionstest (spirometrimaling) hos praktiserende lsege. Dette er en undersggelse, der ifglge DSAM's
anbefalinger bgr udfgres mindst én gang arligt, for at kunne monitorere sygdommen, og anbefalingen er

udformet pa baggrund af flere hgjt respekterede internationale guidelines [36]. Det tidligere omtalte studie
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af Lange et al viser dog, at patienter i gennemsnit kun far udfgrt spirometrimaling hver anden gang, de er til
kontrol hos den praktiserende lzege, hvorfor der er behov for opfglgning heraf, se Tabel 3 [38]. Studiet af
Lange et al viser ligeledes, at pa trods af at DSAM anbefaler, at alle KOL patienter bgr modtage arlig
influenza vaccination, sa er dette kun opfyldt i 75 % af tilfaeldene. Forlgbskoordinatoren skal derfor

ligeledes sgrge for, at den enkelte patient modtager en arlig influenza vaccination.

Opfalgning pd indlaggelse: Patienten eller dennes pargrende skal kontakte forlgbskoordinatoren, nar/hvis
patienten indlaegges pa sygehuset. Forlgbskoordinatorens rolle er i den forbindelse at fglge op pa
udskrivelsen af patienten ved bl.a. at sikre, at de kommunale foranstaltninger, vedr. den enkelte patient,
forlgber som de skal. Dette kan f.eks. indebzere, at der i samarbejde med den fremskudte visitator og
kommunen arrangeres hjemmehjzalp til patienten, hvis der er behov herfor. Det kan ogsa veere, at
patienten har behov for hjelpemidler i hjemmet. Ifglge interviewet med forlgbskoordinatorerne Ulla Bak
og Line Haugaard de Vries, sker der ofte fejl ved sektorovergangene, og det kan resultere i, at patienten
ikke far den hjaelp vedkommende har behov for efter en indlaggelse. Fgr indlaeggelsen har patienten
maske veeret i stand til at tage vare pa sig selv, men dette kan hurtigt aendre sig ved forvaerring i sygdom. |

studiet antages det at tilknytning af en forlgbskoordinator vil lette denne overgang.

Opfolgning pa rehabilitering: Forlpbskoordinatoren skal sikre sig, at alle patienter har gennemfgrt et
rehabiliteringsforlgb indenfor det sidste ar. Safremt dette ikke er tilfeeldet, skal patienten opfordres til at
deltage i et nyt rehabiliteringsforlgb. Forlgbskoordinatoren skal ligeledes sgrge for, at de patienter, der har
gennemfgrt rehabilitering, fastholder de gode vaner, ved f.eks. at foranledige kontakt til motionscenter
mm. | de tilfeelde hvor en patient frafalder et rehabiliteringsforlgb, er det vigtigt at forlgbskoordinatoren
felger op pa arsagerne hertil, og i samarbejde med patienten forsgger at afdaekke patientens ressourcer og

motivation for det videre forlgb. Dette skal saledes integreres i handleplanen.

Forlgbskoordinatorerne Ulla Bak og Line Haugaard de Vries tilkendegav begge i interviewene, at de tager
med patienterne til laege, rehabilitering mm., nar patienterne har behov herfor. Det forventes, at sadanne
ydelser resulterer i stor patienttilfredshed, men at det samtidig er forbundet med et stort tids- og

ressourceforbrug, hvorfor der afgraenses fra at benytte en sadan tilgang i interventionen.

Den individualiserede del
Som det kom frem under interviewene med Ulla Bak og Line Haugaard de Vries, handler
forlgbskoordination for dem om at stgtte, vejlede og koordinere forskellige indsatser for patienten, og

interviewene tydeliggjorde, at der ikke er formulerede retningslinjer for deres arbejde. Saledes er der ikke
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to patientforlgb, der er ens. Det anerkendes i opgaven, at interventionen ikke fuldt ud kan standardiseres,
da forlgbskoordination i hgj grad handler om at se det enkelte menneske, og laegge en plan for forlgbet ud

fra patientens behov og ressourcer. Af den grund vil en del af interventionen vaere individualiseret.

Det kan vaere meget forskelligt, hvilke tiltag der er aktuelle for den enkelte patient, samt hvor meget
forlpbskoordinatoren skal integreres i den enkelte patients forlgb. Eksempler kan vaere hjelp til
koordinering af kommunale foranstaltninger, sdsom hjemmehjalp og hjaelpemidler til hjemmet. Det kan
ogsa omhandle sociale problemstillinger, der ofte fglger i kglvandet pa KOL, og et tiltag kunne her vaere at
foranledige at patienten far talt med laegen om problemerne, og evt. far tilbudt psykologisk bistand. Fgr
igangsaettelse af studiet bgr der dog formuleres nogle overordnede procedurer for denne del af

interventionen.

Den foregaende beskrivelse er et bud pa indholdet i interventionen, og kan derfor ikke regnes for det
endelige indhold. Fgr igangsaettelse af studiet bgr indholdet i interventionen afstemmes med
Kronikerenheden og den styregruppe, der er tilknyttet studiet, ligesom det skal praeciseres, hvilke tiltag der

skal ske hvornar i forlgbet.

Beskrivelse af standard behandling

Kontrolgruppen vil modtage standard behandling for KOL patienter i Aalborg kommune. Standard
behandling indebaerer bl.a. de tidligere omtalte kontroller hos egen laege 1-2 gange arligt alt efter
svaerhedsgrad af sygdommen [36]. Den praktiserende laege vil henvise patienterne til rehabilitering pa
Aalborg Sundhedscenter efter behov, hvilket efter normal procedure dog maximalt kan blive 1 gang arligt.
Patienter med sveer og meget svaer KOL er ofte tilknyttet lungeambulatoriet pa Aalborg Sygehus, hvor de
gar til regelmaessige kontroller. Disse patienter tiloydes ligeledes rehabiliteringsforlgb pa Aalborg
Sundhedscenter. Nar patienterne har veeret indlagt med eksacerbation, fglges de som standard 3 mdr. til
kontrol i lungeambulatoriet, og i den periode tilbydes de et specialiseret rehabiliteringsforlgb pa Aalborg
Sundhedscenter [63, 64]. Til at formidle dette forlgb er der ansat en sygeplejerske i en delestilling mellem

kommune og sygehus [65]. Ovenstaende ses illustreret pa

Figur 7. Nar KOL patienter udskrives efter en indlaeggelse, vil den fremskudte visitator lokaliseret pa
sygehuset koordinere udskrivelsen med Aalborg kommune. Saledes vil der i kommunen blive taget stilling
til, hvilke hjelpeforanstaltninger der skal saettes i gang omkring den enkelte patient i form af eks.

hjemmesygepleje mm.
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Figur 7 er sammensat ud fra beskrivelsen af standard forlgb for KOL patienter i Aalborg kommune, og giver overblik over en
rakke centrale trin i forlgbet.

Kontrolgruppen vil ikke modtage bistand fra en forlgbskoordinator, men Aalborg Kommune tilbyder dog
som standard forebyggende hjemmebesgg en gang arligt til borgere over 75 ar, der ikke i forvejen
modtager bade hjemmepleje og praktisk bistand [66]. Under disse besgg har patienten mulighed for at
drgfte emner, der har betydning for patientens helbred og trivsel, fa rad og vejledning omkring
sundhedsfremme og forebyggelse, samt vejledning af social og praktisk karakter. Eftersom KOL patienterne
ofte er aldre, er der saledes mulighed for, at nogle af patienterne i studiet vil benytte sig af dette tilbud,
men det ma saledes formodes at dreje sig om patienter i begge grupper. Det bgr dog registreres, hvor

mange der har benyttet sig af tilbuddet.

| Aalborg kommune er der fokus pa kronikerindsatsen, og der er saledes igangsat diverse projekter til
optimering af kronikerforlgb [65]. Telehomecare projektet pa Aalborg Sygehus og udviklingen af
forlgbskoordinatorfunktionen er udtryk herfor. Derudover er der igangsat projekter, der retter sig mod bl.a.
styrkelse af tovholderfunktionen i almen praksis, styrket kommunikation mellem almen praksis og
sygehusene, samt vejledning af patienter i forhold til korrekt medicinindtag. Hovedparten af projekterne er

stadig i udarbejdelsesfasen, men det kan ikke udelukkes, at de forskellige projekter i Igbet af RCT studiet
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kommer til at bergre studiepopulationen. | sa fald vil det dog bergre patienterne i bade interventions- og

kontrolgruppen.

Ansattelse af en forlgbskoordinator

Efter aftale med Kronikerenheden i Nordjylland, ansattes der en fagperson til stillingen som
forlgbskoordinator. Eftersom en forlgbskoordinator skal tage sig af en lang raekke koordinerende og
planlaeggende opgaver, som vil kreeve en specialviden, er det en stilling, som kreaever en sundhedsfaglig
uddannelse og et godt kendskab til sundhedsvaesenets organisation og funktioner. | de mange udenlandske
studier der beskeeftiger sig med forlgbskoordination, er det fortrinsvis sygeplejersker med indgaende
kendskab til det pageeldende indsatsomrade, der fungerer som forlgbskoordinatorer. Dette afspejles
ligeledes i de forlgbskoordinerende stillinger, der for tiden opslas rundt om i landet, hvor det primaert er
sygeplejersker, der efterspgrges. Forlgbskoordinator Ulla Bak tydeliggjorde ligeledes i interviewet, at hun
ansa det for altafggrende, at forlgbskoordinatoren har et indgaende sundhedsfagligt kendskab for at kunne
handtere kompleksiteten i patienternes sygdomsforlgb. Dette kunne forlgbskoordinator Line Haugaard de
Vries bakke op om, og hun fastslog ligeledes, at hun havde haft stor gavn af hendes uddannelse som coach,
da en meget stor del af jobbet bestar af at mgde patienten, hvor denne er, og leere vedkommende at
handtere livet med en kronisk sygdom. Malet er saledes at ansaette en sygeplejerske som
forlgbskoordinator, og pagaldende bgr have kendskab til KOL patienter eller lungesyge, og, safremt det er
muligt, gerne erfaring med coaching. For at ruste forlgbskoordinatoren til opgaven, vil vedkommende

formentlig skulle gennemga en raekke kurser inden studiets pabegyndelse.

Omkostningsdata

For at kunne udfgre en sundhedsgkonomisk analyse, i form af en cost-effectiveness analyse (CEA) og en
cost-utility analyse (CUA), er det ngdvendigt at omkostningerne forbundet med bade interventionen og
nuvaerende praksis indsamles. Eftersom den gkonomiske del af studiet bliver foretaget som hhv. en CEA og
CUA, medtages kun de omkostninger, der varierer mellem alternativerne, idet omkostninger, der ikke
varierer, vil udligne hinanden nar alternativerne sammenholdes. Som anfgrt i MTV metodehandbogen,
opggres omkostningerne i en samfundsgkonomisk analyse traditionelt i tre trin. | fgrste trin identificeres
det relevante ressourceforbrug involveret i anvendelsen af de sammenlignede alternativer. | andet trin
males dette ressourceforbrug i fysiske enheder, og i tredje trin vaerdisaettes ressourceforbruget i form af

enhedsomkostninger [67].
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Der findes flere typer af ressourceforbrug og omkostninger, der kan veere relevante for gkonomiske
analyser, se Tabel 5. Overordnet set opdeles omkostninger i direkte, indirekte og uhandgribelige
omkostninger. De direkte omkostninger refererer til de ressourcer, der anvendes til behandling, mens de
indirekte omkostninger omfatter produktionstab og fremtidige urelaterede omkostninger [68]. Analysen
udfgres ud fra et sundhedssektorperspektiv, hvorfor tabt produktion i samfundet som fglge af sygdom ikke
medregnes. Desuden kan det ogsa diskuteres, hvorvidt tabt produktion overhovedet ville vaere relevant, da
de fleste KOL patienter er 50-60 ar, nar diagnosen stilles, og ifglge forlgbskoordinatorerne Ulla Bak og Line
Haugaard de Vries er det sjeldent, at disse patienter stadig er tilknyttet arbejdsmarkedet, da deres KOL

ofte er sa fremtraaden, nar de tilbydes forlgbskoordination, at de er uarbejdsdygtige [69].

Perspektiv | Type omkostninger | Ressourceforbrug

g % Direkte omkostninger Sundhedspersonale, medicin, utensilier, tests, udstyr &
[ 8 | Pa hospital bygninger, indleeggelse (hotel), ambulante besgg, overhead
%} I q
° (mad, lys, varme, etc.), (forskning & uddannelse) N
§ Direkte omkostninger Konsultation hos praktiserende laege, speciallaege, ° gm
2 | primaer sektor fysioterapeut etc., recept-medicin (sygesikringsandel), % =
folkeundersggelser = _;8
= Direkte omkostninger Hjemmepleje & hjemmesygepleje, sociale foranstaltninger, g
= | andre sektorer bl.a. stgtte til medicin (kommunale tilskud), hjeelpemidler
§ Direkte omkostninger Brugerbetaling (medicin, tandlaege), transport, tidsforbrug
e Patient og familie ved undersggelse/behandling, familie & venners (ubetalte)
tidsforbrug ved pleje af patient
Produktionstab el. Zndringer i patienters midlertidige sygefravaer, nedsat L
gevinst i samfundet erhvervsevne pga. sygdom & invaliditet, eller tabt o go
produktion ved for tidlig dgd % I
Fremtidige omkostninger | Fremtidige urelaterede omkostninger inkl. -§ é
sundhedsomkostninger genereret som fglge af at en - g

patients levetid forlaenges eller mindskes.
Tabel 5. Typer af ressourceforbrug og omkostninger i gkonomiske analyser [67].

Begrebet uhandgribelige omkostninger omfatter menneskelige omkostninger som fx angst, tvivl, smerte
mv. i forbindelse med forlgbet. Disse omkostninger belyses ikke gkonomisk, da de ikke fratager ressourcer
fra et alternativt forbrug, hvorfor de reelt ikke opfattes som omkostninger. De menneskelige omkostninger

vil dog blive forsggt belyst igennem interviews med enkelte patienter ved afslutning af studiet.

Svarende til et sundhedssektor-perspektiv indgar der for begge alternativer det direkte ressourceforbrug
(direkte omkostninger). For at belyse inkrementalomkostningen i forhold til interventionen sammenlignes
gruppen af interventionspatienter, der har modtaget den ggede opfelgning med forlgbskoordinatoren,
med gruppen, der udskrives efter seedvanlig praksis. Der foretages en sammenligning mellem de to grupper
ved at se pa direkte omkostninger primeert i forbindelse med hospitalsophold, omkostninger i

praksissektoren (ydelser fra almen praksis, specialleeger, medicin mv.) samt omkostninger til andre sektorer
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(Ign til forlgbskoordinatoren, medicingennemgang pa apoteket, hjemmesygepleje og andre sociale og
kommunale foranstaltninger mv.). Ligeledes vil patientens direkte omkostninger i form af brugerbetaling til

medicin blive opgjort.

Tabel 6 angiver de relevante data for analysen. Data vedrgrende indlaeggelse, skadestuebesgg, ambulante
kontroller pa sygehuset, forbruget af ydelser i almen praksis, hos specialleeger mm. og forbruget af medicin
vil blive identificeret via analyseenheden Sundhed — Plan og Kvalitet i Region Nordjylland. Eftersom studiet
er lokaliseret til Region Nordjylland, er det kun ngdvendigt at indsamle dataene regionalt. Omkostninger til
indlaeggelser vil blive vaerdisat i form af DRG-takster (Diagnose Relaterede Grupper). DRG-takster
reflekterer den gennemsnitlige totale omkostning for behandling af patienter indenfor en specifik
sygdomsgruppe (dog eksklusiv visse omkostninger som forrentning, afskrivninger mm.). DRG-taksten er
sammensat af en fast basisudgift, der indbefatter seng, pleje, mad m.v. pa den relevante type afdeling, og
en kalkuleret andel af omkostningerne til ressourcetraek pa "aktiviteter" som rgntgen, scanning,
laboratorier, blodbank, operationer, fysioterapi m.v. For hver enkelt DRG gruppe er der beregnet et
trimpunkt, der bygger pa sengedagenes fordeling for de enkelte DRG-grupper. | erkendelse af, at der kan
forekomme behandlingsforlgb med saerligt stort ressourceforbrug som fglge af, at en patient er indlagt
vaesentligt laengere end normalt for samme patientgruppe, vil de udskrivninger, hvor indleeggelsestiden er

leengere end trimpunktet, tildeles et ekstra tilskud til DRG-taksten i analysen.

Ambulante kontakter vil blive opgjort i form af DAGS-takster (Dansk Ambulant Grupperings System) [70].
DAGS svarer pa en raekke punkter til DRG-systemet, men en veaesentlig forskel er dog, at det ambulante
system, i modsaetning til DRG-systemet, tager udgangspunkt i, hvorvidt der er foretaget en procedure ved
det ambulante besgg. De forskellige ydelser for almen praksis, speciallaeger og til medicin vil blive beregnet
pa basis af geeldende takster for afregning af ydelser. For omkostningerne for almen praksis, vil der blive
taget hgjde for, at praktiserende laeger er honorerede ud fra et mix af udfgrte ydelser og basishonorarer. |
opgerelsen af forbruget af medicin vil den tilskudsberettigede del af leegemiddelforbruget indga. Patientens
egen brugerbetaling til receptpligtig medicin bliver ligeledes opgjort via den nordjyske analyseenhed
Sundhed — Plan og Kvalitet. De totale omkostninger til medicin bliver saledes summen af patientens egen

brugerbetaling, den tilskudsberettigede del fra Sygesikringen samt evt. individuelle medicintilskud.
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Ressourceforbrug

Pa hospitalet
Indlaeggelser
Ambulatoriske kontroller
Skadestuebespg

Til forlgbskoordinator
Opleering/kurser
Lon
Transport til/fra hjemmebesgg
Tidsforbrug pr. patient
Overhead

Patient og familie
Brugerbetaling til medicin

Primaer sektor
Konsultationer hos praktiserende leege
TIf. konsultationer med praktiserende laege
Hjemmebesgg af praktiserende laege
Konsultationer med specialleege
Fysioterapeutiske behandlinger
Behandling hos psykolog
Receptpligtig medicin

Andre sektorer
Rehabiliteringsforlgb, antal sessioner
Medicingennemgang pa apoteket
Evt. tilknytning til motionscenter el. lign.
Hjemmesygepleje

Pargrendes tidsforbrug ved deltagelse i
sundhedsaktiviteter

Hjemmepleje

Madudbringning
Individuelle medicintilskud
Evt. arlig opfglgende hjemmebesag
Tabel 6 viser relevant ressourceforbrug, der skal tages hgjde for i forbindelse med omkostningsberegning af interventionen.

Data for det kommunale forbrug vil blive indberettet fra de deltagende patienter selv via
registreringsskemaer i perioden fra inklusion og til studiets afslutning, og det vil veere ngdvendigt at bade
ydelsen og tidsforbruget registreres. Omkostningerne til kommunale ydelser kommer bl.a. til at besta af
omkostninger til rehabilitering, hjemmesygepleje, hjemmehjalp, hjelpemidler, fysioterapi mm. Det
formodes at patientens pargrende i en eller anden grad tager del i pasningen at den syge, og det forventes
at tilknytning af en forlgbskoordinator kan nedbringe det tidsforbrug, der er forbundet hermed. Eftersom
det er vanskeligt at opggre, hvad der gar under pasning, og hvad der er almindeligt samvaer, vaelges der at
se pa omkostninger i forbindelse med de pargrendes deltagelse i sundhedsaktiviteter vedr. den syge. Det
bliver patienten selv, der via registreringsskemaerne skal notere, hvem og hvor ofte en pargrende har

veaeret med til eks. laegen, transporteret vedkommende til rehabilitering mm.

Det forventes at forlgbskoordinatoren skal gennemga kurser inden inklusion af patienter i studiet, hvorfor
der vil blive omkostninger forbundet hermed. Der skal her skelnes mellem kurser, der har med oplaring at
gore, eks. coachingteknikker og opleering i KOL sygdommen og dens problematikker, og kurser
omhandlende handteringen af forlgbskoordinatorens rolle i RCTét. Det forventes ligeledes, at
forlpbskoordinatoren anseettes i en fuldtidsstilling, og saledes kun er beskaeftiget som forlgbskoordinator i
det pagaldende RCT. Da behandlingen er individualiseret, og nogle patientforlgb formentlig er mere
kraevende end andre, er det ngdvendigt at registrere tidsforbrug pa den enkelte patient, hvilket kan forega

for en periode eller for en stikprgve af patientgruppen. For at beregne transportomkostninger i forbindelse
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med hjemmebesgg, bgr forlgbskoordinatoren registrere kgrte antal kilometer. Dette kan ligeledes forega
for en stikprgve af patienterne over en kortere periode. | beregning af omkostninger anvendes
annuitetsmetoden til at finde de arlige nettobetalinger i forbindelse med engangsinvesteringer. | de
tilfeelde hvor DRG og DAGS takster anvendes som enhedsomkostninger, vil der ikke blive beregnet
yderligere overhead, end hvad der allerede indgar i taksterne. For gvrige relevante omkostninger vil

overhead blive estimeret, eks. i forbindelse med forlgbskoordinatorstillingen.

Analyseafsnit
For at evaluere pa omkostningseffektiviteten af interventionen vil inkremental cost-effectiveness ratio

(ICER) blive udregnet [71].

Total omkostning for interventionen — Total omkostning for standard behandling
Effekten af interventionen — Effekten af standard behandling

ICER =

Dette er en ratio, der maler forskellen i omkostninger mellem to alternativer i forhold til forskellen i
effektivitet mellem samme alternativer. ICER for CEA kommer til at udtrykke omkostningen per undgaet
indlaeggelse, hvorimod ICER for CUA bliver omkostningen per kvalitetsjusterede levear (QALY). Eftersom
ICER er et punkt estimat, hvorved der kan vaere forbundet usikkerheder, vil non-parametric bootstrapping
blive anvendt til at estimere konfidensintervaller for ICER. Estimaterne for ICER for bade CEA og CUA vil
blive illustreret i henholdsvis cost-effectiveness planes og i cost-effectiveness acceptability curves (CEAC).

Beregningerne vil blive gennemfgrt efter principperne i en intention-to-treat analyse.

Styrkeberegning

Til udregning af studiepopulationens @nskede stgrrelse er der taget udgangspunkt i et lignende
randomiseret studie fra Spanien af Casa et al, der undersgger hvorvidt tilkobling af en forlgbskoordinator
mindsker antallet af indleeggelser hos KOL patienter [72]. Studiet indgar i et tidligere beskrevet systematisk
review af Peytremann-Bridevaux et al, se evt. afsnittet om evidens vedr. koordinerede patientforlgb s.18
[50]. Indholdet af interventionen i Casas et als studie minder i hgj grad om interventionen i det i opgaven
formulerede RCT studie. Studiet af Casas et al finder et signifikant fald i antallet af indlaeggelser hos
interventionsgruppen, set i forhold til kontrolgruppen der modtog standard behandling, hvilket er

illustreret i Tabel 7. Det primaere effektmal for studiet var antallet af indlaeggelser.
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Parameter Interventionsgruppe (IG) Kontrolgruppe (KG) p-veerdi
Antal patienter 65 90
Antal indlaeggelser
0 36 (55) 30 (33) 0.028
1 14 (22) 34 (38)
22 15 (23) 26 (29)
Antal indlaeggelser
igennem follow-up aret 0.9 (£ 1.3) 1.3 (x1.7) 0.028

Tabel 7 er et udpluk af de fundne resultater fra et RCT af Casas et al, der vurderer effekterne af forlgbskoordination af KOL
patienter. Tabellen viser antallet af indleeggelser for den enkelte patient i hhv. interventionsgruppen og kontrolgruppen igennem
1 ars follow-up. Resultaterne er angivet i hele tal, efterfulgt af procentsatsen, samt mean (+SD) [72].

Ovenstaende resultater benyttes til at beregne den relative risiko for indlaeggelse for kontrolgruppen vs.

interventionsgruppen. Den relative risiko findes ved at dividere proportionerne for de to grupper [73].

R - Total antal indlagte i KG/total antal i KG  60/90  0.67

= = =149
Total antal indlagte i IG/ total antal i 1G 29/65 0.45

Saledes viser det sig, at den relative risiko for genindlaeggelse > 1.4 for kontrolgruppen vs.
interventionsgruppen. Stikprgvestgrrelsen for studiepopulationen beregnes ud fra nedenstaende formel,

der benyttes ved sammenligning af proportionerne mellem to grupper [73]:

C_[PXA-P)+IRXA-R)
(P.-RY

F@r beregning af ens stikprgvestgrrelse, skal man ggre sig nogle overvejelser ang. signifikansniveau (a) og
power af ens studie (1-B ), da stgrrelsen pa ens stikprgve afhanger heraf. Det valgte signifikansniveau er et
udtryk for, i hvor hgj en grad man er villig til at acceptere en type-1 fejl, dvs. sandsynligheden for at afvise
nul hypotesen, nar den i virkeligheden er sand. Nul hypotesen i dette studie er, at forlgbskoordination IKKE
leder til et fald i antallet af indleeggelser. Beta er et udtryk for, i hvor hgj en grad man er villig til at
acceptere en type-2 fejl, dvs. sandsynligheden for ikke at afvise nul hypotesen, nar den i virkeligheden er
forkert. | den forbindelse er power saledes et udtryk for studiets evne til at afvise nul hypotesen, nar den
ogsa reelt er falsk [73].

| dette studie benyttes en power pa 0.80 og et signifikans niveau pa 0.05. Dette betyder, at der accepteres
en risiko for at bega en type-1 fejl pa 5%, men at der samtidig er 80% sandsynlighed for at finde en effekt,
safremt der virkelig er en effekt. | formlen for beregning af stikprgvestgrrelsen indgar en konstant. Vaerdien

af denne konstant veerdisaettes ud fra den valgte power og signifikansniveau, se Tabel 8.
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Signifikansniveau (a) Power (1-f8)
70 % 80 % 90 % 95 %
0.05 6.2 7.8 10.5 13.0
0.01 9.6 11.7 14.9 17.8

Tabel 8 viser vaerdien af konstanten (k) ud fra den fastsatte vaerdi af hhv. signifikansniveau og power [73].

Saledes benyttes en k-veerdi pa 7.8 i beregningen af stikprgvestgrrelsen. Ved at indszette
proportionsveerdierne for hhv. interventions- og kontrolgruppen i Casas et als studie, kan

studiepopulationen beregnes.

- _ [0.45x (1= 0.45)] +[0.67 x (1=067)]

g 78 = 75
(0.45 — 0.67)

Saledes viser det sig, at der bgr veere 75 patienter i hver gruppe for at kunne finde en forskel i effekt
ligesom i studiet af Casas et al. Derudover antages en frafaldsrate pa 15 %, hvilket leder til en gnsket
studiepopulation pa 87 KOL patienter i hver gruppe. Studiet vil dog blive udfgrt som et pragmatisk studie,
hvor der vil blive inddraget de patienter, der er mulighed for, da rekruttering til studiet begraenses af
telemedicinsk og lungemedicinsk kapacitet og antal KOL patienter i kommunen. Det forventes dog, at der

som minimum kan inkluderes et total pa 100 patienter, heraf 50 i hver gruppe.

Etiske betragtninger

Undersggelsen overholder Helsinki Il deklarationen, der skal beskytte menneskelige forsggspersoners liv,
helbred, privatliv og veerdighed. Der indhentes informeret mundtligt og skriftligt samtykke fra patienterne,
som pa et hvilket som helst tidspunkt og uden yderligere forklaring eller konsekvens kan traekke sig fra
undersggelsen. Desuden informeres patienterne om, at de er sikrede anonymitet ved publicering af
resultaterne. Projektet vil ikke anmeldt til den Videnskabsetiske Komité, da det falder uden for loven om et
videnskabsetisk komitésystem og behandling af biomedicinske forskningsprojekter, men der skal i stedet
indhentes godkendelse til projektet jf. lov om patienters retsstilling §29, stk. 2 fra Sundhedsstyrelsen [74].
Projektet vil derudover blive tilmeldt Datatilsynet og overholde geldende retningslinjer vedr.

dataopbevaring.

Det er vigtigt at fastsla over for patienterne, at der ikke vil veere nogen helbredsrisici eller gener forbundet

ved at deltage i undersggelsen, men det kan vaere en ulempe for dem at skulle afsaette tid til udfyldelse af
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spgrgeskemaer og omkostningsregistreringsskemaer. Ligeledes vil der for patienterne i
interventionsgruppen skulle afsaettes tid til besgg af forlgbskoordinator. Fordelen ved at fa tilknyttet en

forlgbskoordinator vurderes dog at opveje denne ulempe.

Diskussion

Rollen som forlgbskoordinator er ny i det danske sundhedsvaesen, og der foreligger ingen danske studier af
omkostningseffektiviteten af et sadan tiltag. Pa trods heraf ansaettes der forlgbskoordinatorer rundt om i
landets kommuner, hvor kommunerne, pa opfordring af og ud fra Sundhedsstyrelsens overordnede
retningslinjer, selv definerer forlgbskoordinatorernes arbejdsopgaver og kompetenceomrader. | denne
opgave er der udarbejdet et studiedesign i form af et RCT, med henblik pa at fa vurderet de kliniske og
gkonomiske effekter af forlpbskoordination i relation til KOL patienter i Aalborg kommune. Det primaere
effektmal for studiet er antallet af genindleeggelser, og antagelsen er, at tilknytning af en

forlpbskoordinator vil mindske antallet heraf.

Studiet udfgres pa opfordring af Kronikerenheden i Region Nordjylland og anvender et
sundhedssektorperspektiv. Studiet vil blive udfgrt som et pragmatisk studie, hvor der vil blive inddraget de
patienter, der er mulighed for, dog forventes en samlet studiepopulation pd minimum 100 patienter at
blive inkluderet. Interventionen er konstrueret ud fra en gennemgang af evidens vedr. koordinerende
indsatser, bade nationalt og internationalt, samt via udfgrelse af interviews. Tilsammen har dette afdaekket
hvor KOL patienterne oplever problematikker i deres sygdomsforlgb. | interventionen er der saledes
inkorporeret evidensbaserede tjeklister for forlgbskoordinatorens arbejde, samtidig med at det
anerkendes, at en del af forlgbskoordinatorens funktion er at levere skraeddersyet bistand til den enkelte
patient i form af en sundhedsfremmetilgang. Antallet af indleeggelser er valgt som studiets primaere
effektmal, hvorimod livskvalitet og mortalitet er valgt som sekundaere effektmal. Begge grupper fglges i ét
ar, hvor der Igbende vil blive foretaget monitorering i form af udfyldelse af SGRQ, EQ-5D og SF-12.

Omkostninger og effekter for interventions- og kontrolgruppen vil blive sammenholdt i en CEA og en CUA.

RCT studiet set i kontekst til andre studier pa omradet

Der er i opgaven inddraget to systematiske reviews, hvori effekten af koordinerende tiltag for KOL patienter
er blevet evalueret. Der er stor forskel pa indholdet i de enkelte interventioner; saledes vaegter nogle
studier patientuddannelse meget hgjt, hvor den anvendte forlgbskoordination neermere kan sammenlignes

med rehabilitering, hvorimod enkelte andre studier har mere fokus pa den koordinerende og
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understgttende tilgang af forlgbskoordination [49, 50]. Dette underbygger blot de mange forskellige
opfattelser, der er af, hvad forlgbskoordination er. Dette RCT baserer sit indhold i interventionen pa en
koordinerende og understgttende tilgang, der tager udgangspunkt i Sundhedsstyrelsens definition af
forlgbskoordination, og er saledes ét ud af fa nuveaerende studier i verden med en sadan tilgang, nar det
geelder forlgbskoordination af KOL patienter. Der er to studier, hvis indhold i interventionerne minder om
interventionen i det formulerede RCT studie, og begge studier er inkluderede i de tidligere omtalte
systematiske reviews af hhv. Peytremann-Bridevaux et al og Taylor et al [49, 50]. Det ene studie er det
spanske studie af Casas et al, der er benyttet til styrkeberegningen, og dette studies design har flere
lighedstraek med det i opgaven udfgrte studiedesign [72]. Studiet er udfgrt som et RCT, hvor der benyttes
en studiepopulation pa 155 patienter, der fglges i 1 ar, og spgrgeskemaet SGRQ anvendes til Igbende
monitorering. Som det kan ses i Tabel 7, finder studiet at forlgbskoordination leder til faerre indlaeggelser,
og er saledes en indikator for udfaldet af dette RCT studies effektmaling. Det andet studie er af Egan et al,
og dette studie er ogsa udformet som et RCT, men er udfgrt som et mindre studie pa 66 patienter med et
opfglgende forlgb pa 6 uger [75]. Studiet fokuserer bl.a. pd de sociale og emotionelle effekter
forlgbskoordination, og saledes anvendes social stgtte, angst, depression og subjektivt velbefindende som
effektmal. Studiet finder ingen signifikante forskelle, hvilket kan skyldes den lille studiepopulation og det
korte follow-up. Der hvor vores RCT studie adskiller sig fra de omtalte studier er ved ogsa at vurdere de
gkonomiske omkostninger. Saledes bliver RCT studiet det fgrste studie, bade nationalt og internationalt,
der vurderer omkostningseffektiviteten af en koordinerende og understgttende tilgang til

forlpbskoordination af KOL patienter.

RCT studiet kommer til at forlgbe sidelgbende med evalueringen af forlgbskoordinatorfunktionen i Morsg
og Mariagerfjord kommune. Som beskrevet i opgaven er forlgbskoordinatorerne her ansat i
projektstillinger frem til 1/1 2013, og projekterne er defineret til at omfatte patienter med hhv. KOL,
diabetes og hjerte- og karsygdomme. Projekterne udarbejdes ikke som eksperimentelle studier, hvorfor de
adskiller sig vaesentligt fra RCT studiet pa flere omrader. Projekterne stiller ikke krav til homogenitet eller
randomisering af studiepopulationen, og opfglgning af patienterne foregar via ustandardiserede
spprgeskemaer udformet af kommunerne selv, hvilket besveerligggr sammenligning af projekternes
resultater med andre studier. Yderligere opggres omkostningerne forbundet med forlgbskoordination ikke,
hvorfor der ikke er grundlag for at vurdere, hvorvidt indfgrelsen af forlgbskoordination er
omkostningseffektivt. Dette RCT forsgger at tage hgjde herfor. Ved at designe studiet som et RCT sikres
det, at de to grupper af patienter er sa lig hinanden som muligt, hvilket ggr det muligt at sammenligne dem.
Derudover benyttes validerede og internationalt anerkendte spgrgeskemaer, der sikrer sammenligning af

studiets resultater med andre studier. Det helt afggrende for vores RCT studie er dog, at det bade afdaekker
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omkostningerne og effekterne af forlgbskoordination. Dette er yderst relevant, for ikke at sige
altafggrende, da forlgbskoordination er en ny funktion i det danske sundhedsvaesen, som man ikke kender
konsekvenserne af at indfgre. Med et sundhedsveesen under pres, bgr interventioner ikke indfgres,
medmindre bade effekterne og omkostningerne forbundet hermed er afklarede. Derudover adskiller vores
RCT sig ogsa fra projekterne i Morsp og Mariagerfjord kommune ud fra den tilgang, der benyttes i
interventionen. | deres projekter kan forlgbskoordination klassificeres som en individuelt tilpasset
stpttefunktion, hvori der sarligt benyttes sundhedsfremmearbejde, hvorimod dette RCT er unikt, da der
bade benyttes en individualiseret tilgang, samtidig med at der er integreret evidensbaserede retningslinjer
for forlgbskoordinatorfunktionen. En stor del af en forlgbskoordinators arbejde handler om at yde en
personlig tilpasset stgtte til patienten, hvilket ikke ma undervurderes. Dog er det afggrende, at der samtidig

udarbejdes retningslinjer for forlgbskoordinatorfunktionen, hvilket det pageeldende RCT tager hgjde for.

Studiets begraensninger

Studiepopulationen tager udgangspunkt i KOL patienter, der har vaeret en del af telehomecare projektet pa
Aalborg Sygehus. Alle KOL patienter, der udskrives fra Aalborg Sygehus efter en ekserbation, opfordres til at
blive en del af telehomecare projektet, safremt de opfylder kriterierne for deltagelse heri. Grundet
forelgbige positive resultater og tilbagemeldinger pa projektet, vil det indenfor naermeste fremtid blive
udvidet til at omfatte de andre sygehuse i Region Nordjylland [65]. Det vil saledes blive vanskeligt at
rekruttere patienter, der ikke har vaeret en del telehomecare projektet forud for inklusion i RCT studiet, da
det er et krav, at RCT undersggelsen af forlgbskoordination skal rekruttere fra Region Nordjylland.
Telemedicin forventes at fa en afggrende rolle i sundhedsvaesenet i fremtiden, bl.a. til behandling af KOL
patienter, og det anses derfor for vaerende relevant at vurdere forlgbskoordinatorfunktionen i relation
hertil [58-61]. Det kan vaere en begraensning for studiet, safremt det viser sig, at telemedicin i fremtiden
ikke bliver en fast del af behandlingen af KOL patienter. Saledes kan det ikke afvises, at patienterne via
deltagelse i telehomecare projektet far en gget bevidsthed og kontrol af deres KOL sygdom, der kan pavirke

resultaterne i RCT studiet.

Der er i opgaven beregnet en gnsket studiepopulation pa 87 patienter i hver gruppe, hvori der indgar en
frafaldsrate pa 15 %. Det erkendes dog, at rekruttering til studiet begraenses af telemedicinsk og
lungemedicinsk kapacitet og antal KOL patienter i kommunen, hvorved det kan blive vanskeligt at na op pa
87 patienter i hver gruppe. Studiet udfgres i stedet som et pragmatisk studie, hvor der inkluderes de

patienter, der er mulighed for, hvilket er en begraensning for studiet. Saledes kan vi risikere ikke at se nogen
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effekter af interventionen, og i sa fald vi g@r, er der risiko for, at de ikke repraesenterer de reelle effekter af
interventionen. Det er dog de omstaendigheder, der er til stede, nar forlgbskoordination skal evalueres i en

nordjysk kommune. Efter endt studie bgr der saledes laves en ny styrkeberegning.

Udfgrelse af RCT i kommunalt regi kan veere vanskelig, da kommunens tilgang til forskning er en anden end
eks. i sygehusregi, der er vant til at benytte sig af evidensbaserede tilgange. Saledes kan man forestille sig,
at praktikere i kommunen kan havde det sveert med tanken om at randomisere patienterne, saledes ikke
alle har muligheden for at fa en forlgbskoordinator tilknyttet. Saledes bgr man overveje at lade
randomiseringen af patienterne overga til lungemedicinsk afdeling pa Aalborg Sygehus, der har mere
erfaring hermed, for pa den made at undgé en begraensning af studiet. En af de stgrste udfordringer for
gennemfgrelsen af studiet bliver at wundga, at der opstar “carry-over” effekter imellem
interventionsgruppen og kontrolgruppen. Det er altafggrende for studiet, at kontrolgruppen ikke modtager
koordinering og stgtte fra forlgbskoordinatoren, da det kan influere pa resultaterne, og der bgr derfor
gores visse tiltag for at undga dette. Eksempelvis bgr det overvejes, hvor i kommunen forlgbskoordinatoren
skal huses, da direkte tilknytning til et rehabiliteringscenter, som det er tilfaeldet for forlgbskoordinatorerne
i Morsg og Mariagerfjord kommune, kan forgge risikoen for, at forlgbskoordinatoren kan blive involveret i

kontrolgruppens behandlingsforlgb.

Formuleringen, og den senere udfgrelse, af det beskrevne studiedesign i denne rapport er en udlgber af
den megen fokus, der er pa at styrke kronikerindsatsen i Region Nordjylland. Foruden evaluering af
forlpbskoordination, er der i regionen igangsat diverse projekter til optimering af kronikerforlgb, bl.a.
styrkelse af tovholderfunktionen i almen praksis, styrket kommunikation mellem almen praksis og
sygehusene, samt vejledning af patienter i forhold til korrekt medicinindtag. Det kan ikke udelukkes, at
ovennavnte tiltag kan bergre den inkluderede studiepopulation, men i sa fald vil det bergre begge grupper,

hvorfor det ikke forventes at fa den store betydning for RCT studiets resultater.

For at fa input til sammensatningen af interventionen, blev der udfgrt interviews med to
forlpbskoordinatorer fra hhv. Morsg og Mariagerfjord kommune, der er de to eneste kommuner i Region
Nordjylland, hvor der pa nuvarende tidspunkt er ansat forlgbskoordinatorer. Det kan opfattes som en
begraensning af studiet, at der ikke er blevet udfgrt interviews med flere forlgbskoordinatorer, samt fra
andre regioner. Outputtet af de to afholdte interviews var dog meget ens, og det kan saledes diskuteres,
hvorvidt afholdelsen af flere interviews, med forlgbskoordinatorer fra andre regioner, ville bibringe nye
informationer. Der findes ikke evidens for den made forlgbskoordinatorfunktionen organiseres pa rundt om

i kommunerne, hvorfor inklusion af flere interviews ikke ngdvendigvis vil resultere i et mere rigtigt udfald.
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Ligeledes skal dette studie ikke ngdvendigvis baseres, pa hvad andre forlgbskoordinatorer i Danmark ger,

men hvad vi har evidens for og tror p3, der er det rigtige at ggre.

| forbindelse med opggrelse af omkostninger, vil data for det kommunale forbrug blive indberettet fra de
deltagende patienter selv via registreringsskemaer. Der er risiko for, at man saledes ikke far registreret det
reelle omkostningsniveau. Det kommunale registreringssystem siges dog ogsa at vare fejlbehaftet som
felge af ufuldsteendige registreringer, samt sletning af data nar borgere afgar ved dgden. Netop
sidstnaevnte kan veere forbundet med skaevvridning af resultaterne, da de skrgbeligste patienter ogsa ma
forventes at vaere de mest omkostningstunge. Af den arsag forventes det, at man trods alt kan opna det

mest reelle estimat pa de kommunale omkostninger, ved at lade patienterne registrere det selv.

Eftersom der i studiet indgar en meget stor studiepopulation, der potentielt kan blive indlagt pa sygehuset
pa forskellige afdelinger af en lang raekke arsager, bliver det vanskeligt at estimere detaljerede
omkostninger for hver enkelt patient. Saledes benyttes i stedet gennemsnitsomkostninger i form af DRG
takster for sygehusindlaeggelser og DAGS takster for ambulante besgg. Disse takster reflekterer saledes ikke
de faktiske omkostninger i forbindelse med studiepopulationen, men anses i dette studie som bedste
alternativ frem for at udregne de totale gennemsnits omkostninger, som normalt anvendes til at estimere,

hvad marginalomkostningen ville have vaeret i et marked med fuldkommen konkurrence.

Tiltag fer igangsaettelse af studiet

F@r studiet pabegyndes, skal det indberettes til og godkendes af hhv. Sundhedsstyrelsen og Datatilsynet,
som beskrevet i afsnittet om etiske betragtninger. Men derudover er der en reekke ting, som skal vaere pa
plads, fgr studiet kan igangseaettes. Der er i studiet taget udgangspunkt i inklusions- og
eksklusionskriterierne geeldende for telehomecare projektet. Fgr studiets pabegyndelse bgr det dog
defineres preecist, hvilke andre sygdomme end KOL, studiepopulationen ma lide af for at kunne deltage i
studiet. Studiepopulationen skal veere repraesentativ for den generelle KOL patient, der ofte lider af flere
kroniske sygdomme, og det bgr derfor diskuteres, i hvor stort et omfang multisygeaspektet skal inddrages.
En for snaever studiepopulation leder til resultater, der ikke kan generaliseres, hvorimod en uselekteret
studiepopulation kan skzevvride resultaterne. Det tidligere omtalte studie af Casas et al fandt, at patienter
med f.eks. cancer og sveaere neurologiske sygdomme havde behov for en helt specifik tilpasset form af
forlgbskoordination, og ligeledes ma det forventes, at forekomsten af cancer har stor betydning for

omkostningerne [72]. Fgr igangsatningen af studiet bgr inklusions- og eksklusionskriterierne saledes
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afstemmes med hhv. lungemedicinsk afdeling pa Aalborg Sygehus og Kronikerenheden i Region

Nordjylland.

Indholdet i interventionen i dette studie er ment som et forelgbigt design, og bgr saledes ogsa afstemmes
med Kronikerenheden inden pabegyndelse af studiet. Forud for igangsaetningen af studiet skal der foreligge
klare retningslinjer for forlgbskoordinatorens arbejde, men saledes ogsa for eksterne samarbejdspartnere.
Der skal f.eks. vaere en klar aftale med lungemedicinsk afdeling pa Aalborg Sygehus ang. randomisering af
studiepopulationen, og hvordan denne skal forega. | interventionen kommer forlgbskoordinatorens arbejde
til at besta af en tjeklistebaseret del, hvor forlgbskoordinatoren bl.a. skal fglge op pa patientens kontroller
hos praktiserende lzege samt gennemfgrelse af rehabilitering mm., og en individualiseret del, der tager
udgangspunkt i den enkelte patients behov og problemstillinger. Pa trods af, at det er vanskeligt at
standardisere den individuelle del, bgr der formuleres overordnede procedurer for dette aspekt af
forlgbskoordinatorrollen inden igangsaettelse af studiet. | studierne af Casas et al og Egan et al, der ogsa
benytter en koordinerende og understgttende tilgang, er de enkelte tiltag i interventionen kun overordnet
beskrevet [72, 75]. Sdledes kunne man inden pdbegyndelse af studiet kontakte forfatterne pa artiklerne, for
at fa afdaekket, hvordan de strukturerede interventionen. Dette kunne give inspiration til den videre

udformning af indholdet i interventionen i RCT studiet.

Det er indtil videre planen, at der i studiet skal ansaettes én forlgbskoordinator pa fuldtid, men inden
igangsaettelse bgr det afklares, hvor mange patienter en forlgbskoordinator kan overkomme at veaere
koordinator for selv. De to interviewede forlgbskoordinatorer fra Morsg og Mariagerfjord kommune var
koordinatorer for hhv. 24 og 25 patienter pa tidspunktet for interviewene, og de var ansat i hhv. en deltids-
og fuldtidsstilling. Ifglge de to forlgbskoordinatorer kan det vaere vanskeligt at estimere tidsforbruget for
den enkelte patient, da nogle har behov for mere stgtte end andre. Det antages i opgaven, at det
forholdsvist lave antal patienter, der varetages af de interviewede forlgbskoordinatorer, kan have relation
til den meget individualiserede tilgang de pagaldende forlgbskoordinatorer benytter i deres arbejde.
Ligeledes bruger forlgbskoordinatorerne ogsa tid pa at tage med den enkelte patient til lsegen osv., nar
patienten fgler behov herfor, hvilket ma formodes at vaere meget tidskraevende. Meget af den kontakt, der
bliver mellem forlgbskoordinator og patienter i det beskrevne RCT, kommer til at forega telefonisk, og det
er i studiet besluttet, at forlgbskoordinatoren ikke fysisk skal tage med patienten til llegen mm. Opstilling af
retningslinjer for arbejdet, som dette RCT studie g@r, forventes ogsa at gge forlgbskoordinatorens
kapacitet. Saledes anses det ikke for vaerende urealistisk, at forlgbskoordinatoren kan varetage en
interventionsgruppe pa min. 50 patienter. Safremt det fgr studiet vurderes ikke at kunne lade sig ggre, skal

det afklares med Kronikerenheden, hvorvidt der er resurser til i stedet at ansaette to. Man kunne alternativt
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lade funktionen overga til et team af fagpersoner, men i sa fald gger det risikoen for, at kontrolgruppen

ogsa modtager forlgbskoordination, da et sadant team typisk vil vaere forankret i rehabiliteringscentrene.

Det kan diskuteres, hvorvidt der er andre problemomrader for KOL patienterne, end de der er afdakket og
taget hgjde for i dette studie, der kunne veere interessante at tage med som en del af interventionen.
Indholdet i den tjekliste baserede del af interventionen er baseret pa evidens, og fremstar som det bedste
bud pa en intervention. Men ligesom der i opgaven er henvist til studier, der kvalitativt har undersggt
arsager til KOL patienters frafald fra rehabilitering, ligesd kunne man forud for studiets igangseettelse
afholde interviews med KOL patienter i kommunen, for at afdeekke hvor og hvornar de selv oplever behov
for koordinering og bistand i deres sygdomsforlgb. Dette kunne potentielt lede til afdaekningen af andre
relevante indsatsomrader, og der skal saledes inden studiets pabegyndelse tages stilling til, hvorvidt der

skal bruges tid og resurser pa afholdelsen af sddanne interviews.

Udfgrelsen af dette RCT vil lede til en afklaring af, om der findes kliniske og gkonomiske gevinster ved
indfgrelsen af kommunal forankret forlgbskoordination af KOL patienter. Saledes forventes studiet at give
Sundhedsstyrelsen og de kommunale beslutningstagere rundt om i landet klarhed over, hvorvidt
forlgbskoordination bgr oprettes som en fast standard i kommunerne til at stgtte KOL patienterne i deres
sygdomsforlgb. Safremt studiet viser sig at resultere i effekter, der opvejer omkostningerne forbundet med
at indfgre forlgbskoordination, forventes studiet at kunne give kommunerne gode retningslinjer til

formuleringen af forlgbskoordinatorernes arbejdsopgaver.
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Bilag 1 - Interviewguides

Interviewguide til interviewet med lungemediciner Ulla Weinrich

e Hvilke muligheder er der for samarbejde med Aalborg Sygehus?
e Hvor oplever du, at KOL patienterne mgder problematikker i deres sygdomsforlgb, eks. i forhold til
o Almen praksis
o Sygehus - indlaeggelse
o Rehabilitering
o Medicin
e Hvad er din holdning til at inkludere KOL patienter med multisygdomme?

e Hvilken tidshorisont anser du relevant for studiet?

Interviewguide til interviewene med forlgbskoordinatorerne Ulla Kragh Hove Bak og Line Haugaard de

Vries

e Hvordan vil du beskrive din jobfunktion som forlgbskoordinator, herunder hvordan ser din hverdag
ud?
e Hvor mange pt. er du forlgbskoordinator for?
e Hvor oplever du, at KOL patienterne mgder problematikker i deres sygdomsforlgb, eks. i forhold til
o Almen praksis
o Sygehus - indlaeggelse
o Rehabilitering
o Medicin

e Hvor og hvordan kan du som forlgbskoordinator ggre det lettere for disse patienter?

Interviewguide til interviewet med sygeplejerske Birgitte Kofoed Nannerup

e Kan du beskrive, hvordan rehabiliteringsforlgbene er opbygget?
e Hvordan og hvor ofte henvises patienterne hertil?

e Hvilke arsager ser du til, at en del KOL patienter ikke gennemfgrer deres rehabiliteringsforlgb?
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Bilag 2 - Referat af interviews

Interview d. 12/4 2011 med Lzege Ulla Weinrich, lungemediciner og forskningsansvarlig pa

Lungemedicinsk Afdeling pa Aalborg Sygehus

Ulla Weinrich udviste fra starten stor interesse for projektet, og kunne oplyse at Aalborg Sygehus gerne vil
inddrages i studiet. Lungemedicinsk afdeling pa Aalborg Sygehus indgar pa nuvaerende tidspunkt i et forsgg
med telehomecare til KOL patienter, der gar ud pa at forebygge genindlaeggelser af patienter med KOL ved
at fremme hjaelp til selvhjaelp til rehabilitering i eget hjem. Ved telehomecare forstas pleje- og behandling
mellem patientens hjem og sundhedsprofessionelle ved stgtte af kommunikations- og
informationsteknologi. | forsgget vil patienter med KOL konkret fa opsat en boks (telehealthmonitor) i
deres hjem. Boksen kan tradlgst opsamle og videresende vaerdier om patientens blodtryk, puls, vaegt,
iltmaetning, m.v. via telefonnettet til sundhedspersonalet. Herved far sundhedspersonalet mulighed for at

felge patientens sygdomsforlgb og traeningsindsats, og vejlede i forhold hertil.

Patienterne bliver, efter en indlaeggelse pga. eksacerbation, udskrevet og far telehealthmonitoren med
hjem i 6-8 uger, og via daglig udfyldelse af et sundhedsskema laerer patienten selv at kende tegnene pa
tidlige eksacerbationer. Patienterne far samtidig med telehealthmonitoren ogsa udleveret medicin, som de
selv skal tage, nar de oplever tegn pa ekserbation. Patienterne er tilknyttet en kontaktperson i de 6-8 uger, i
tilfeelde af at de skulle have spgrgsmal under forlgbet, og Ulla kunne oplyse, at patienterne ofte har teet

kontakt hertil.

Ulla Weinrich oplever et behov for opfglgning af patienterne, nar de afslutter studiet efter de 6-8 uger. Hun
ser derfor mulighed for at tage udgangspunkt i de patienter, der har vaeret en del af telehomecare
projektet, da dette i forvejen er sa homogen en gruppe, som man kan fa det. Ulla foreslar, at man
telefonisk kontakter patienterne og spgrger om de vil vaere med, men fgrst 3-4 uger efter de er blevet
udskrevet med telehealthmonitoren, da hun ikke tror patienterne kan rumme at blive informeret herom
allerede ved udskrivelse. Ligeledes ggr hun opmaerksom pa, at det under studiet er bedst, hvis kontakten til
patienterne foregar telefonisk, ogsa ved spgrgeskemaer, da det ofte er vanskeligt for patienterne at

reagere pa skriftligt materiale.

Nar en patient har veeret indlagt med en eksacerbation i dag, sa fglges de i 3 mdr. i lungemedicinsk
ambulatorium. Igennem de 3 mdr. henvises patienterne til rehabilitering pa Aalborg Sundhedscenter, og de
har gode erfaringer med rehabilitering. Kliniske studier viser at rehabilitering har gode effekter, men at

effekten er aftagende med tid — formentlig pga. nedsat indsats fra patienterne. Ifglge Ulla opstar der
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problemer, nar patienterne oplever ekserbationer midt inde i deres rehabiliteringsforlgb, da patienterne
ofte ikke formar at holde deres nye livsstil og de nye veerktgjer ved lige. De har simpelthen ikke
overskuddet efter en ekserbation. Hun ser her en mulighed for at en forlgbskoordinator kan kobles pa, og
sgrge for at der bliver samlet op pa disse patienter igen.
Et andet omrade som kunne vare interessant at tage fat pd er medicingennemgang. Ifglge Ulla viser
studier, at en jaevnlig gennemgang af medicinen hos polyfarmaci patienter mindsker medicin interaktion.
Som det er nu, justeres patientens medicin under det 3 mdr. lange forlgb i lungeambulatoriet, og nar
patienterne er stabiliseret udsluses de til behandling i praksis sektoren. Her vil den praktiserende laege
udfgre kontrol pa patienten ca. hvert % ar, samt efter behov. Ligeledes skal praktiserende laege mindst én
gang arligt udfgre lungefunktionstest (spirometri) pa patienten. De meget syge patienter fortsaetter dog
behandlingen i lungeambulatoriet.
Ulla syntes at interessante effektmal kunne vaere genindlaeggelse, mortalitet, antal/tid mellem
eksacerbationer, samt livskvalitet. Ulla ggr opmaerksom pa, at eftersom patienterne i mange tilfaelde selv
behandler deres eksacerbationer i telehomecare projektet, er det ngdvendigt at patienterne selv angiver,
nar de oplever eksacerbationer, hvis dette udvalges som et effektmal. Derudover kan Ulla berette, at de til
telehomecare projektet anvender St. George's Respiratory Questionnaire, der er en metode specielt
udformet til at male KOL patienternes livskvalitet. Ulla er dog aben for, at man kunne kombinere denne
med EQ-5D.
Ulla bliver udspurgt om, hvad hun mener om aspektet med at studiepopulationen bliver KOL patienter med
flere kroniske sygdomme. Ifglge Ulla lider hovedparten af alle KOL patienter af andre kroniske sygdomme,
og hun vurderer at ca. 30 % af alle KOL patienter ogsa lider af hjertesygdom, samt 40 % lider af
osteoporose. Sa hun ser klart begrundelsen for at inddrage dette aspekt i opgaven, men ser samtidig ogsa
problematikker i at fa det tilrettelagt forspgsmaessigt, da forlgbsprogrammet pludseligt kan blive meget
omfattende. En mulighed var dog at afgreense det til KOL patienter med osteoporose og hjertesygdomme.
Et tiltag ved osteoporose kunne eks. veere at forlgbskoordinatoren skulle sgrge for at fglge op p3a, at
patienten min. hvert 3. ar far lavet en knoglescanning. Derudover kunne kardiologisk afdeling inddrages pa

aspektet med hjertesygdomme.

Ved spgrgsmalet om tidshorisont for studiet, mener Ulla det ma vaere tilstraekkeligt med 1 ars studie.
Eftersom det er patienter med eksacerbationer, sa er der desvaerre mange af dem som afgar ved deden
igennem et ar. En tidshorisont for studiet pa 1 ar burde derfor vaere tilstraekkeligt til at kunne male eks.

mortalitet.
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Referat af interview d. 15/4 2011 med Ulla Kragh Hove Bak, forlgbskoordinator i Morsg Kommune

Ulla arbejder for Morsg kommune, hvor hun, som en del af et opstartsprojekt, er ansat som
forlgbskoordinator. Kommunen har afsat penge til i en periode, fra maj 2010 til januar 2013, at ansaette en
forlgbskoordinator, for at se hvorvidt det er et tiltag, der gavner kommunens kronikere. Projektet er
afgreenset til at tage udgangspunkt i diabetes, hjerte- og karsygdomme samt KOL patienter. Ulla er pt.
forlgbskoordinator for 25 patienter, som Igbende er blevet inkluderet i studiet siden opstarten i maj 2010.
Ulla er i hendes job fysisk forankret ude pa rehabiliteringscentret i Morsg, og indgar saledes i et samarbejde

med teamet pa stedet.

Ulla kan forteelle, at der er stor variation i, hvordan og i hvor stor udstraekning, der udfgres
forlgbskoordination i kommunerne. Dette skyldes bade, at der er manglende konsensus om indholdet af
forlgbskoordination, men ogsa at behovene er forskellige i landets kommuner. Saledes er der i
kommunerne variation i grupperingerne af patienter, hvilke sygdomme de fremtraeder med, og deraf hvilke
behov de har. Ulla Bak mener, at KOL pa alle punkter i sundhedsvaesenet er en overset sygdom. Saledes
findes der ikke regionale KOL foreninger, som der gg@r for eks. diabetes og hjerte- og karsyge, og hun anser
det derfor for meget vigtigt, at kommunen stgtter op om tilbud til den gruppe patienter. KOL patienter har

brug for specialrettede forlgb, da mange af dem ikke er i stand til selv at kunne handtere egen sygdom.

Som Ulla beskriver det, sa er hendes job som forlgbskoordinator fgrst og fremmest at koordinere de
forskellige tiltag for den enkelte patient. Der findes mange overgange mellem sektorer og faggrupper, og
ifglge Ulla er det meget sveert for nogle patienter at fa enderne til at ga op. Men hendes funktion bestar
ligeledes ogsa i at afdaekke, hvilke mere eller mindre skjulte behov patienten har, og derefter tilretteleegge
herudfra. Hendes job bestar bl.a. i at afholde tveerfaglige mgder sammen med patienten, hvad enten det er
sammen med patientens egen laege, sygehuset eller kommunen, hvor patientens behov og ressourcer
afdaekkes, og der udarbejdes derefter en plan for det videre forlgb. Nar Ulla afholder m@gder med patienter,
tager hun udgangspunkt i det fysiske, psykiske, sociale og det andelige, ligesom hun taler gkonomi og
familieforhold med patienten. Det er hendes opgave at koordinere, saledes at patienten far den rigtige
stgtte, og saledes at der er en rgd trad igennem sygdomsforlgbet. Dette kan dreje sig om alt fra at finde
renggringshjeelp til patienten, tage med til lzegen eller sygehuset osv. Ifglge Ulla er patienterne ofte meget
fokuserede pa deres sygdom og de begraensninger, den saetter for deres liv, og i sit arbejde forsgger hun at

gore dem opmaerksomme pa de ting, patienterne i stedet kan.

Ulla kan fortaelle, at hun f@r har set at det der er sket fejl ved udskrivelse af patienterne. Hun kan naevne en

situation, hvor en gammel svag dame skulle udskrives fredag eftermiddag. Den fremskudte visitator skulle
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derfor arrangere hjemmehjeelp til kvinden, til nar hun kom hjem. Der skete dog en fejl, og kommunen blev
aldrig orienteret om kvindens udskrivelse, og patienten var overladt til sig selv en hel weekend. Ifglge Ulla
ville det vaere oplagt, hvis en forlgbskoordinator blev orienteret nar svage patienter blev udskrevet fra
sygehuset, netop for at sikre sig, at der var arrangeret foranstaltninger for patienten, eller at familien var

blevet orienteret om udskrivelsen.

Ulla Bak forteeller, at hendes job ogsa bestar i at fglge op pa, hvilke undersggelser patienten har faet lavet,
hvad naeste skridt i behandlingen er, og generelt sgrge for at tingene glider i forlgbet. Det sker at
patienterne mangler at fa udfgrt nogle undersggelser, eller at patienten har misset nogle kontroller ved
leegen. Nar patienten er til laege, arrangeres datoen for naeste kontrol. Eftersom det ofte er 6-12 mdr.
fremme i tiden, kan patienten tit glemme det, eller der dukker andre ting op. Patienten kommer derfor ikke
af sted. Det giver problemer, da patienten ofte bliver darligere og darligere, hvilket til sidst kan resultere i
indlaeggelse. Leegerne har ofte for travlt til at fglge op pa disse patienter — om de overholder kontrollerne

mm.

Samtidig udtrykker hun, at dette er som at bevaege sig pa en knivsag, da det let kan komme til at virke
som, at hun kontrollerer laegen i hans/hendes arbejde. "Det handler om at stille spgrgsmalene pa den
rigtige made — det geelder om at forhgre sig pa en spgrgende og undrende made, sadan at man ikke traeder
nogen over teeerne”, udtaler Ulla. Dog g@r hun samtidig opmeerksom, at hun generelt mgder stor

opbakning fra laegerne, der indtil nu har virket meget glade for hendes funktion.

Ulla kan ligeledes fortzelle, at hun fgr har taget fat i en patients medicinering, nar hun har vaeret med
patienten ved leege. Hendes baggrund som sygeplejerske har gjort det muligt for hende at se, nar en
patient har faet medicin, der har haft interagerende effekter. Ulla er fuldt ud klar over, at det er palagt de
praktiserende laeger arligt at lave medicingennemgange pa patienterne, ligesom sygehusene skal ggre det
indlaeggelse, men at det sker, at laegerne ikke far det gjort pga. tidspres. Et andet aspekt er ogsa, at
patienterne ender med at tage en masse tabletter, som alt sammen fylder i maven. Dette kan ifglge Ulla
gore det svaert for KOL patienterne at fa nok at spise, hvilket kan lede til vaegttab. Mange af dem har i
forvejen sveert ved at holde veegten pga. deres sygdom, og det er meget farligt for dem at veere
undervaegtige ifglge Ulla. Der bliver under interviewet spurgt til, hvorvidt patienterne bliver vejet Igbende.
Til det svarer Ulla, at patienterne modtager undervisning om kost under rehabiliteringsforlgbene, og hvis
de er interesserede er det muligt at blive vejet under de sakaldte sundhedssamtaler, som alle borgere i

Morsg kommune har krav pa at fa 3 gange arligt.
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Hvad angar KOL rehabilitering, sa er det ogsa Ullas funktion at forsgge at motivere de patienter, der af den
ene eller den anden arsag udebliver, til at genoptage deres rehabiliteringsforlgb. Det handler for hende om
at finde ud af, hvad der er arsag til at de bliver vaek, og mgde patienten der hvor vedkommende er.
Nar et rehabiliteringsforlgb er ovre efter ca. 3 mdrs. Forlgb, opfordrer kommunen patienterne til at
fortseette deres nye livsstil. Eks. kan de melde sig til et specielt tilrettelagt motionsprogram ved DGI, men

der er dog egenbetaling herfor.

Ulla ggr opmaerksom pa, at hun ser det som meget vigtigt, at en forlgbskoordinator er sundhedsfagligt
rustet til jobbet. Hun mener saledes at forlgbskoordinatoren bgr vaere uddannet sygeplejerske. Hun
oplever store fordele i jobbet, at hun har en baggrund som sygeplejerske, da det ggr hende i stand til at
forsta patientens sygdom og forlgb. Hun har szerligt oplevet det som udbytterigt, nar hun har vaeret med
patienterne ved eks. laagen, da hun har mulighed for at indga dialog med laegen pa en anden made. Hendes
uddannelse som sygeplejerske g@r at hun kender til de laegefaglige udtryk, de forskellige undersggelser og

megen af den medicin der ordineres.

Referat af interview d. 27/4 2011 med sygeplejerske Birgitte Kofoed Nannerup, Morsg Kommune

Birgitte er ansvarlig for rehabiliteringsforlgbene i Morsg kommune, og har saledes taet kontakt til KOL
patienter. Rehabiliteringsforlgbene forlgber over 12 uger, hvor patienterne mgder 1 gang ugentligt af 2
timer. Nar de 12 ugers forlgb er ovre, tilbyder Morsg kommune et videre motionsprogram pa yderligere 10
uger, for at stgtte op om patienterne. Derefter henviser Morsg kommune til forskellige relevante

motionstilbud til borgerne, som dog er under egenbetaling.

Birgitte oplever en generel god tilslutning til rehabiliteringsforlgbene, men ser dog ogsa, at nogle ikke far
gennemfgrt. Arsagerne hertil er som regel forvaerring i sygdom og manglende overskud, men nogle
patienter fraveelger det ogsa, da de fgler at de ikke er darlige nok til at komme der. Ifglge Birgitte er dette
meget problematisk, da det netop er disse patienter der kunne fa et ekstra godt udbytte heraf, da der er
stgrre mulighed for at forebygge sygdomsforvaerring. Ligeledes er der ogsad nogle der bliver vaek pga.

afstanden til Sundhedscenteret.

Birgitte kan fortaelle, at der er tre mader hvorpa patienterne kan blive tilknyttet et rehabiliteringsforlgb.
Patienterne kan henvises bade fra den praktiserende laege og sygehuset, men det er ogsa muligt for
patienterne selv at tage kontakt. Dog skal patienten vaere udredt hos egen laege, og have faet konstateret

KOL fgr de kan pabegynde et rehabiliteringsforlgh. Ifglge Birgitte bliver patienterne ikke henvist til
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rehabilitering, hver gang de har haft en indlaeggelseskraevende eksacerbation. Hun oplyser dog, at leegerne
generelt har faet mere fokus pa det, og at de er blevet bedre til det. Ligeledes kan hun fortaelle, at
patienterne sagtens kan gennemfgre et rehabiliteringsforlgb flere gange, safremt patienten fgler at

han/hun har stort udbytte af det. Dog ser man helst, at der gar et ars tid imellem hvert forlgb.

Referat af interview d. 3/5 2011 med Line Haugaard de Vries, forlgbskoordinator i Mariagerfjord

Kommune

Line de Vries er uddannet sygeplejerske, med stor erfaring indenfor bade primaer og sekundaer sektoren, og
er derudover uddannet coach. Hun er ansat i en projektstilling pa 3 ar, som hun opstartede 1. maj 2010.

Line har til huse pa rehabiliteringscenteret i Mariagerfjord kommune.

Line udtaler, at det med forlgbskoordination er helt nyt, og at Mariagerfjord kommune derfor var ngdt til
selv at definere, hvordan forlgbskoordination skulle fungere i deres kommune. De definerede
forlgbskoordination som en stgttende, vejledende og koordinerende indsats, og afgreensede sig til KOL,
diabetes og hjertekar-syge. Det har taget noget tid at fa indkert forlgbskoordination, og pa trods af at Line
startede op i maj maned, sa blev de fgrste patienter fgrst indkgrt i august 2010. Dette skyldes i hgj grad, at
de forskellige aktgrer i sundhedsvaesenet; kommune, praktiserende laege, rehabiliteringscenter mm, fgrst
skulle veere opmaerksomme pa denne nye funktion. Line anbefaler derfor, at man starter ud med fgrst at
definere, hvad forlgbskoordinatoren kan bidrage med, og derefter aktivt opsgger de forskellige aktgrer, og
spreder ordet. Line er pa nuveerende tidspunkt forlgbskoordinator for 24 patienter, og hun er ansat pa
fuldtid. Som hun udtaler det, kan det vaere meget vanskeligt at sige noget om, hvor mange patienter en
forlpbskoordinator kan overkomme samtidigt, da nogle patienter kraever megen opfglgning og kontakt,
hvorimod andre kraever mindre. Langt stgrstedelen af de patienter hun er forlgbskoordinator for er KOL

patienter.

| Mariagerfjord kommune er det muligt for patienten selv at tage kontakt til en forlgbskoordinator, men en
stor del henvises ogsa fra sundhedscentrene i forbindelse med patientens rehabiliteringsforlgb. Ofte sker
det ved, at de i sundhedscentrene kan spotte de patienter, der har en lav egenomsorgsevne, og som derfor
vil fa sveert ved at gennemfgre et rehabiliteringsforlgb, eller som vil fa sveert ved at opretholde de gode

vaner efter endt forlgb. En mindre del henvises fra praktiserende laege.

Ved opstart af forlpbskoordination med en ny patient, tager Line ud til patienten selv. Dette mener Line er

meget vigtigt, da mange patienter har sveert ved at komme ud, og ligeledes bidrager det ogsa til at skabe et
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fortrolighedsband til patienten, nar megdet afholdes i patientens eget hjem vak. Ved fgrste samtale
udfyldes et skema, hvori patientens sygdom, ressourcer og behov afdaekkes. Hertil benyttes ikke validerede
skemaer, men ét Mariagerfjord kommune selv har udarbejdet. Ligeledes laves der opfglgende samtaler
undervejs, hvor skemaet igen benyttes, og patienten fglges op med en afsluttende samtale % ar efter
afslutning. Ifglge Line bruger hun meget tid pa at fokusere patientens tanker pa de muligheder og
ressourcer vedkommende har, i stedet for at dvaele ved de ting, patienterne ikke kan pga. sygdommen.
Dette er ifglge Line meget vigtigt, da det kan gge patientens egenomsorg. Samme tilgang benytter hun, nar

hun skal tale med patienterne om eks. motion og rygning.

Lines opgave som forlgbskoordinator foregar helt konkret ved, at hun er patientens ambassadgr. Kort
fortalt kan man sige, at hun “samler enderne” for de forskellige akt@grer som er involveret i patientens
forlgb. | forbindelse med rehabilitering kan det veere at sgrge for, at patienten opretholder kontakten
hertil, samt formar at holde fast i den gode livsstil. Dette kan indebare helt konkrete tiltag sasom at fa
patienten inddraget i et motionsforlgb i det lokale fitness center, eller at tage med til laegen, hvis der er
behov herfor. Derudover er en af hendes store roller at hgjne patientens egenomsorg, ved at give
patienterne nogle redskaber s& de selv kan mestre deres sygdom. Safremt patienten har behov for det,

tager hun ogsa med vedkommende til laegen.

Line kan naevne et eksempel pa en patient med KOL, som Line blev tilknyttet efter at patienten havde haft 3
indlaeggelseskraevende eksacerbationer lige i traek. Patienten var meget darlig bade fysisk og psykisk, og
kunne ikke selv overskue sin situation. Patienten var blevet lovet hjelpemidler i dagligdagen, eks. en rampe
i hjemmet, sa hun kunne komme omkring med hendes iltflaske, men der var ikke sket noget, og patienten
havde ikke selv overskud til at fglge op pa sagen. Her kontaktede Line kommunen, og det viste sig, at der
var sket en fejl i overgangen mellem den fremskudte visitation og visitator i kommunen. Derudover gav
Line patienten nogle veerktgjer til selv at mestre sin sygdom, eks. rad om kost. Patienten var undervaegtig
ved fgrste besgg, men havde ved sidste opfglgende samtale taget 8 kilo pa og var normalveaegtig. Patienten
havde ved den indledende samtale ratet sit selvvurderede helbred pa en VAS skala til 11 mm, hvorimod
patienten ved sidste opfglgende samtale angav en VAS pa 89 mm. Og patienten angav selv, at arsagen
hertil var, at Line havde hjulpet med at fa de praktiske ting pa plads, samtidig med at hun havde faet nogle
redskaber til at handtere sin situation. Sidste gang Line besggte patienten, havde patienten
lungebetaendelse, men havde selv set tegnene pa eksacerbation i tide, fordi hun havde faet redskaberne og
overskuddet hertil, og dermed undgaet indlaeggelse. Patientens underliggende KOL var ikke forandret, men

det var patientens egen opfattelse af sin sygdom.
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Line ser ofte problematikker i forbindelse med sektorovergange, eks. ved udskrivelse, ved afslutning af

rehabiliteringsforlgb mm., og ser her et stort behov for hende som forlgbskoordinator.

Line kan ligeledes fortzelle, at naesten alle hendes KOL patienter lider af andre sygdomme samtidig med
deres KOL. Og mange KOL patienter har ogsa misbrugsproblemer. Langt de fleste af de KOL patienter, hun

er koordinator for, er over 55 ar, og der er kun meget fa, der er tilknyttet arbejdsmarkedet endnu.
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