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FORSIDEN

Fotoet illustrerer konceptet StuegangsPRO, som er forankret i
Onkologisk Afdeling pa Hospitalsenheden Vest. Projektet er en
del af Partnerskab om PRO.

Foto: Charlotte Feldbaek Ranneries, Hospitalsenheden Vest.
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4 FORORD
Aret der gik i Partnerskab om PRO.

5 DETSKETEI 2017
Et nyt partnerskabsprojekt, et M der forsvandt og stigende interesse for at hgre
om PRO pa kreeftomradet. Vi giver dig 2017 i infografik.

6 DET ARBEJDER VI FOR
Kreeftpatienter skal opleve et inddragende og sammenhangende forlgb, der er
skraeddersyet til deres situation, gnsker og behov. Fa den samlede vision for
Partnerskab om PRO.

8  PROIJEKTER | PARTNERSKAB OM PRO
Partnerskab om PRO har igangsat fem projekter — ét i hver region. Sammen med
patienter, klinikere, forskere og ledelser pa kraeftafdelinger rundt om i landet,
udvikler og tester vi brugen af PRO i behandlingen og opfglgningen af en raekke
forskellige kraeftsygdomme.

10 PRO gennem hele kreeftforlgbet
Pa kraeftafdelingen pa Hospitalsenheden Vest er man i gang med en stor
kultureendring. Malet er at kunne tilbyde alle kreeftpatienter et forlgb med PRO; fra
start til slut og uanset hvilken kraeftsygdom man har, om man ar indlagt pa hospitalet
eller tilbudt et ambulant forlgb.

12 SKRZADDERSYEDE BEHANDLINGSFORL®B TIL PROSTATAKRAFTPATIENTER
Et forskningsprojekt pa Rigshospitalet undersgger om telemedicin baseret pa PRO
kan hjeelpe prostatakreeftpatienter med at handtere deres bivirkninger til
kemoterapi, imens de befinder sig i eget hjem.

14  OPF@LGNINGSFORL@B MED FOKUS PA DEN ENKELTE KREFTPATIENTS BEHOV
Kan aktiv brug af patientrapporterede oplysninger fgre til, at patienter med kronisk
kreeft i hgjere grad far deekket deres behov for opfglgning og rehabilitering? Det bliv-
er lige nu undersggt i et forskningsprojekt pa Haematologisk Afdeling pa Sjeellands
Universitetshospital.

16  TIDLIG OPSPORING AF BIVIRKNINGER TIL IMMUNTERAPI
Bivirkninger til immunterapi kan veere alvorlige og i nogle tilfeelde livstruende. Et pro-
jekt pa Odense Universitetshospital forsker derfor i, om bivirkninger til netop im-
munterapi kan opdages og handteres tidligere ved hjzelp af et digitalt PRO-veerktgj.

18  MERE PATIENTINVOLVERING SKAL F@RE TIL HAJERE LIVSKVALITET
Hvilken effekt har PRO pa den helbredsrelaterede livskvalitet hos patienter med
tyktarmskraeft? Og hvordan pavirker PRO patienttilfredsheden? Det er spgrgsmal,
der lige nu udforskes i et udviklingsprojekt pa Aalborg Universitetshospital.

Foto: Colourbox




Velkommen

2017 har veeret et begivenhedsrigt ar, nar det kom-
mer til PRO. Det var aret hvor ny kraeftforskning viste,
at systematisk anvendelse af PRO i medicinsk kraeft-
behandling kan vaere med til at forleenge patienters
levetid med op til fem maneder.

2017 var ogsa aret, hvor Regeringen og regionernes
arbejde med at teste og udbrede PRO i det danske
sundhedsvaesen for alvor blev skudt i gang. Regioner-
ne er allerede i gang med at implementere PRO inden
for brystkraeft, prostatakraeft og epilepsi.

Selvom potentialet ved PRO synes at vaere stort — ikke
mindst i lyset af den seneste tids politiske initiativer og
fremskridt i forskningen — sa kraever det stadig et langt
og sejt traek, for vi er der, hvor man ser PRO som en
selvfglge i kreeftforlgbet.

Der er stadig behov for mere viden om, hvordan vi
skal indsamle patienternes rapporteringer af helbred
og livskvalitet, men isaer ogsa hvordan vi kan bruge
rapporteringerne til formal, der gavner den enkelte
kraeftpatient.

For potentialet ér stort. Hvert ar bliver mere end
37.000 danskere ramt af kreeft, og knap 285.000 lever
med en kreeftdiagnose. | de fleste tilfeelde er der tale
om lange og komplekse forlgb, der stiller store krav til
sundhedsvaesenets organisering — ikke mindst hvis de
mennesker, der har faet en kraeftsygdom skal opleve
et trygt, sammenhangende og inddragende forlgb af
hej faglig kvalitet.

Her spiller patientinvolvering en central rolle. Patient-
erne har en unik viden om deres eget liv og helbred —
en viden, vi skal blive bedre til at bringe i spil, sa vi i
hejere grad kan tilretteleegge kraeftforlgbet med ud-
gangspunkt i den enkelte patients behov og @gnsker.

Det er et formal, der pa forskellig vis afspejler sig i
Partnerskab om PRQO’s fem projekter, der undersgger
forskellige mader - og effekter af - at anvende patient-
ers rapportering af helbred, bivirkninger og livskvalitet
i kreeftforlgbet.

Med dette arsmagasin, der er det fgrste af sin slags,
gnsker vi at give dig med interesse for patientinvolve-
ring og PRO et indblik i, hvad vi som partnerskab ar-
bejder for og er optagede af i forhold til PRO pa kraeft-
omradet.

| magasinet kan du for eksempel laese om de fgrste
erfaringer fra et forskningsprojekt pa Odense Universi-
tetshospital, hvor man undersgger, om alvorlige bivirk-
ninger til immunterapi kan opspores tidligere, hvis pa-
tienterne rapporterer om deres bivirkninger hjemme-
fra, mens de er i et ambulant behandlingsforlgb pa
hospitalet.

Du kan ogsa fa indblik i, hvordan man pa kraeftafdel-
ingen pa Hospitalsenheden Vest arbejder systematisk
med at udvikle arbejdsgange og veerktgjer, sa alle
kreeftpatienter pa afdelingen kan tilbydes et forlgb
med PRO fra start til slut. Lige fra PRO i den ambu-
lante behandling til PRO under opfglgning, indlzeg-
gelse og palliativ pleje.

Tak til alle samarbejdspartnere for et fantastisk ar.

God laeselyst!

]
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Linda Aagaard Thomsen

Afdelingschef for Dokumentation & Kvalitet i Kraeftens
Bekaempelse

Styregruppeformand for Partnerskab om PRO

Foto: Tomas Bertelsen
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Det arbejder vi for

patientinddragelse

Patienter har en unik viden

Patienter er eksperter i deres eget liv og helbred. Hvor store smerter har jeg i dag? Hvilke bekymringer gar jeg
rundt med? Og er jeg i stand til at udfgre mine daglige ggremal? Det er spgrgsmal, som den enkelte patient kun
selv kan besvare.

Patienterne har med andre ord en unik viden, vi som sundhedsvaesen med fordel kan blive bedre til at ggre brug
af. Men det kraever, at vi bevaeger os mod en kultur, hvor vi er endnu bedre til at lytte til den enkelte patient, og
hvor vi ser ham eller hende som en aktiv partner, nar der skal tages vigtige beslutninger om behandling og forlgb.

Denne udvikling er vi ti organisationer, der gerne vil bidrage til. Derfor dannede vi i 2016 et partnerskab, der skal
veere med til at arbejde for, at mennesker, der har faet kreeft, tilboydes et skreeddersyet forlgb, der tager udgangs-
punkt i den enkeltes behov og gnsker.

Partnerskab om PRO

Partnerskab om PRO’s mal er at fremme udvikling, anvendelse og forankring af patientrapporterede oplysninger
(PRO) i den danske kraeftbehandling.

PRO har potentialet til at sikre, at sundhedsvaesenets indsats i hgjere grad tager udgangspunkt i den enkelte pati-
ents livssituation og behov. Hvis vi systematisk indsamler — og aktivt anvender — patienternes egne oplysninger
om helbred og livskvalitet, kan vi bane vejen for mere og bedre patientinvolvering i behandlingen af kraeft.

Men for at det kan lade sig g@re, er der brug for konkrete vaerktgjer og metoder, der pa den ene side har en
effekt, men som samtidig ogsa er gangbare i en travl klinisk hverdag.

Vi tester PRO i behandling og opfaigning for kraeft

Partnerskab om PRO har igangsat fem projekter — ét i hver region. Sammen med patienter, klinikere, forskere og
ledelser pa kraeftafdelinger rundt om i landet, udvikler og tester vi brugen af PRO i behandlingen og opfglgningen
af en raekke forskellige kraeftsygdomme.

| projekterne handler det om at styrke dialogen mellem lzege og patient, og om at skabe en bedre forbindelse
mellem patientens hverdagsliv og behandlingsforlgb pa hospitalet. Det handler ogsa om at fglge patientens syg-
domsudvikling taettere og om tidlig opsporing af bivirkninger, sa patienterne far faerre gener af behandlingen. Og
sa handler det om at synligggre patienternes behov, gnsker og bekymringer, sa de far den hjeelp og stgtte, de har
brug for.

Vores ambition med partnerskabet og de fem projekter er at bidrage til, at kreeftpatienter oplever et inddragende
og sammenhangende forlgb, der er skreeddersyet til lige praecis deres situation, gnsker og behov.
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Projekter i Partnerskab om PRO

Formalet med Partnerskab om PRO er at opbygge viden om indsamling og brug af
PRO i klinisk praksis og ad den vej forbedre behandlingen og opfglgningen af
danske kraeftpatienter.

Gennem fem projekter sikres en feelles kerne af forsknings- og erfaringsbaseret
viden om udvikling, anvendelse og forankring af PRO. Fzelles for alle projekterne
er, at de undersgger, hvordan PRO kan bruges aktivt i kraeftforlgbet med henblik
pa at opna en hgjere behandlingskvalitet og en bedre og mere konsekvent
involvering af den enkelte patient.



ET PROJEKT
1 HVER REGION

Aalborg
Universitetshospital

—~*

Hospitalsenheden
Vest

Rigshospitalet

-
Odense
Universitetshospital

Sjaellands

Universitetshospital



Region Midtjylland

PRO gennem hele kraeftforigbet

Hospitalsenheden Vest

Pa kraeftafdelingen pa Hospitalsenheden Vest er man i gang med en omfattende kultur-
endring. Malet er nemlig at kunne tilbyde alle afdelingens patienter et forlgb med PRO - fra
start til slut og uanset hvilken kraeftsygdom man har, om man er indlagt pa hospitalet eller

er tilbudt et ambulant forlgb.

Allerede nu bliver alle bryst- og lungekraeftpatienter
pa kreeftafdelingen pa Hospitalsenheden Vest tilbudt
forleb med PRO, ligesom alle afdelingens indlagte
kraeftpatienter dagligt udfylder et spgrgeskema om,
hvordan de har det.

Alle informationerne indhentes selvfglgelig digitalt, sa
laegen og sygeplejersken kan se patientens svar med
det samme i hospitalets EPJ-system.

Projektet ledes af AmbuFlex, der har mere end ti ars
erfaring med udvikling af PRO-teknologi, og som ar-

bejder med PRO-Igsninger til mere end 22 forskellige
patientgrupper.

Ambitionen med projektet er at skabe PRO-Igsninger,
der kan fungere i drift, og som kan vaere med til at
sikre, at der er mere tid til de kraeftpatienter, der har
det stgrste behov.

PRO i opfolgningen for kraeft

Et af de delprojekter, der allerede er en del af den
daglige kliniske praksis, er PRO i den ambulante op-
folgning for brystkreeft.

Konceptet er enkelt: Patienterne udfylder et digitalt
spgrgeskema om helbred og livskvalitet hjemmefra,
som efterfglgende genererer en farve, der bruges til
at visitere patienter til enten telefonkonsultation eller
konsultation ved laege eller sygeplejerske. Rgd er ud-
tryk for, at patienten har behov for en konsultation pa
hospitalet, og gul fortzller, at patienten i fgrste om-
gang skal have et opkald eller en konsultation med en
sygeplejerske, der hjeelper med at afklare det preecise
behov for kontakt eller opfglgning.

De forelgbige erfaringer peger p3, at de fleste patient-
er ikke har behov for en egentlig konsultation pa hos-
pitalet, men i stedet far en “indkaldelse” til en telefon-
konsultation med en sygeplejerske.

Foto: Charlotte Feldbaek Ranneries, Hospitalsenheden Vest

Bedre inddragelse af indlagte
kraeftpatienter

| september 2017 skabte en af afdelingens andre PRO-
indsatser opmaerksomhed. Det skete, da Hospitalsen-
heden Vest fik besgg af sundhedsminister, Ellen Trane
Ng@rby og minister for offentlig innovation, Sophie Lgh-
de, der blev praesenteret for det nye projekt Stue-
gangsPRO. Konceptet er fadt ud fra et gnske om, at
indlagte kraeftpatienter i hgjere grad skal veere med til
at seette dagsordenen, nar laegerne gar stuegang.

Med StuegangsPRO far de indlagte patienter hver
morgen inden stuegang udleveret en tablet, hvorpa
de udfylder et kort, digitalt spgrgeskema. | skemaet
bliver patienterne spurgt ind til ni symptomer, der
hver skal vurderes pa en skala fra nul til ti. Derudover
skal den enkelte patient ogsa prioritere sine symptom-
er i forhold til hinanden.

Besvarelserne bliver efterfglgende tilgeengelige for af-
delingens lzeger og sygeplejersker, som bruger infor-
mationerne til at prioritere, hvad stuegangen skal
handle om og i selve dialogen med patienten.



Halla Skuladottir er overleege pa kreeftafdelingen pa
Hospitalsenheden Vest. For hende er StuegangsPRO et
redskab, hun bruger pa lige fod med de gvrige infor-
mationer og redskaber, hun som laege gg@r brug af:

- Inden stuegangen kigger jeg blodprgver og rgntgen
igennem, og sa hgrer det med til den forberedelse, at
jeg ogsa lige ser patientens PRO-besvarelse igennem;
er der for eksempel sket en &ndring i besvarelsen sid-
en sidst? Det gar lynhurtigt, nar man fgrst kender for-
matet og ved, hvad sgjlerne viser, fortalte Halla Skul-
adottir i en artikel om StuegangsPRO i oktober 2017.

Ved udgangen af 2017 havde 320 indlagte kraeftpati-
enter besvaret et eller flere spgrgeskemaer. Projektet
er allerede overgaet til drift, men der vil fortsat blive
udviklet pa konceptet i 2018.

Bedre overgange i patient-
forlobet

Som en del af afdelingens ambition om at tilbyde PRO
i hele patientforlgbet, bliver der i 2018 startet to nye
delprojekter op pa hospitalet.

| det ene projekt er der fokus pa PRO til palliative pati-
enter. Her er formalet at skabe en bedre overgang for
patienten mellem eksempelvis hospital og hospice, sa
patienten oplever et sammenhangende forlgb og far
den pleje, han eller hun har behov for. Projektet skal
foregd i et samarbejde med Ankerfjord Hospice.

Herudover vil man ogsa teste, om patienternes PRO-
besvarelser kan bruges i den multidisciplineere team-
konference (MDT-konference), hvor de sundhedsfag-
lige m@des for at udarbejde patientens behandlings-
plan.

Vi kan se frem til at hgre mere om begge projekter i
2018.

Om projektet

Optimerede patient-
forlegb pa Onkologisk
Afdeling

Projektet er et udviklingsprojekt, der er op-
delt i en raekke delprojekter, der fokuserer
pa PRO i forskellige dele af kraeftforlobet.

Formalet med projektet er at udvikle og
evaluere modeller og metoder for PRO-base-
rede patientforlob pa hospitalsafdelinger for
kraeft. Det er ogsa et formal at undersgge
modellernes gennemforlighed i praksis ud
fra ressource- og driftsmaessige perspektiv-
er.

I opfolgningen for brystkraeft bruges et
EORTC-spogrgeskema, som er udviklet af
European Organisation for Research and
Treatment of Cancer. Til StuegangsPRO
benyttes et sporgeskema, der er inspireret
af ESAS (Edmonton Symptom Assessment
Scale), der oprindeligt er designet til syste-
matisk at vurdere symptombyrden hos palli-
ative patienter.

Projektet foregar pa Onkologisk Afdeling pa
Hospitalsenheden Vest i Herning, og selve
projektledelsen er forankret i enheden
AmbuFlex.

Projektet Igber fra 2016 til udgangen af
2018 og er stottet med 1.206.000 kr. af
Kraeftens Bekaampelse.

Projektkoordinator (foto):
Anke de Beijer, ph.d, MSc, AmbuFleX,
Hospitalsenheden Vest.

Foto: Charlotte Feldbaek Ranneries, Hospitalsenheden
Vest



Region Hovedstaden

Skraeddersyede behandlingsforigb til

prostatakraeftpatienter

Rigshospitalet

Et forskningsprojekt pa Rigshospitalet undersgger, om telemedicin baseret pa PRO kan
hjeelpe prostatakreeftpatienter med at handtere bivirkninger til kemoterapi, imens de
befinder sig i eget hjem. Malet er, at den enkelte patient far feerre alvorlige bivirkninger,
men ogsa at selve behandlingsforlgbet tilpasses patientens situation og hverdag.

Pa Rigshospitalet i Kgbenhavn har projektleder og
overlzege, Helle Pappot, udviklet en model, som pros-
tatakraeftpatienter kan bruge til at registrere deres bi-
virkninger til kemoterapi.

Modellen, der gar under navnet TelePRO, skal bruges
til at opspore patienternes bivirkninger pa et tidligt
tidspunkt, inden de udvikler sig til at veere alvorlige:

- Idéen med projektet er, at patienten indrapporterer
sine bivirkninger ugentligt. Sa kan hospitalet opdage,
om der er behov for en indsats og na at handtere
bivirkningerne pa et tidligere tidspunkt. Klinikerne kan
i sddan en situation f.eks. kontakte patienten telefon-
isk og give rad til, hvordan patienten kan handtere sin
situation. Radet kan omhandle kosten, brug af hand-
kpbsmedicin, eller lzegen kan udskrive lindrende medi-
cin, f.eks. kvalmestillende midler eller affgrende medi-
cin mod forstoppelse, fortalte projektleder, Helle Pap-
pot, i starten af 2017, da projektet var i sin indledende
fase:

- Hvis vores hypotese holder, haber vi, at det kan veere
med til at ggre, at der er feerre forlgb, hvor man ud-
seetter behandlingen, eller hvor patienterne oplever
sveere symptomer, mens de er i behandling.

?Hvis vores hypotese holder,
haber vi, at det kan vaere med
til at gore, at der er faerre for-
leb, hvor man udsaetter be-
handlingen, eller hvor patient-
erne oplever svaere symptom-
er, mens de er i behandling”

Helle Pappot, overiaege

Hvad er telemedicin?

Nar en sundhedsydelse udfores
ved hjaelp af informations- og
kommunikationsteknologi, hvor-
ved patienten og den sundheds-
professionelle, der leverer ydel-
sen, gores uafhaengige af et
fysisk made.

Kilde: Sundhedsdatastyrelsen, 2015

Den rigtige behandling pa det
rette tidspunkt

Patienternes registrering af bivirkninger kan ogsa
bruges til at understgtte beslutninger om behandling-
ens forlgb. For eksempel skal registreringerne vise, om
patienten har det godt nok til at komme til behandling
pa hospitalet den fglgende dag, eller om behandling-
en skal udskydes. Pa den made undgar patienterne at
m@de ungdigt op pa hospitalet.

Lgsningen vil med andre ord — maske — kunne medfg-
re, at behandlingsforlgbet i hgjere grad tilrettelaegges
efter patientens behov, ligesom den maske kan med-

fore en mere hensigtsmaessig fordeling af ressourcer

til gavn for bade patient og hospital.



Foto: Christina Baksted, Kraeftens Bekaeempelse

Handtering af bivirkninger over
afstand

| 2017 ndede projektet i mal med selve udviklingen af
den tekniske model (TelePRO), ligesom det patientret-
tede spgrgeskema om bivirkninger ogsa er blevet feer-
digudviklet og testet. Naeste skridt er at udvikle en ad-
varselsfunktion til systemet.

Den skal sikre, at lzegerne far besked, hvis en patient
oplever alarmerende bivirkninger og dermed har et
aktuelt behov for opfelgning pa hospitalet. En del af
denne opgave bestar dels i at udveelge, hvilke faktorer
der skal udlgse en alarm, men ogsa at klarlaegge hvor-
dan personalets arbejdsgange skal tilretteleegges om-
kring den nye funktion.

| 2018 gar man i projektet ligeledes i gang med at
teste, hvilken effekt Igsningen har pa prostatakraeft-

patienternes handtering af bivirkninger til kemoterapi.

Derudover er det ogsa en del af ambitionen at udvikle
en pop-up-funktion, som sikrer, at patienterne auto-
matisk far feedback og handlingsanvisninger pa de
symptomer, de indrapporterer via spgrgeskemaet. Pa
den made kan de modtage konkret hjzelp til deres
bivirkninger, imens de befinder sig i eget hjem.

Om projektet

TelePRO som redskab
i behandlingen af
prostatakraeft

Projektet er et forskningsprojekt, der er for-
ankret i Onkologisk Klinik, Finsencentret,
pa Rigshospitalet.

Formalet med projektet er at undersgge om
ugentlig elektronisk bivirkningsregistrering
hjemmefra kan bruges til tidlig opsporing og
handtering af bivirkninger hos prostata-
kraeftpatienter, der modtager kemoterapi.

I projektet anvendes det validerede sporge-
skema PRO-CTCAE, som er udviklet af Nati-
onal Cancer Institute, USA.

Den tekniske lgsning er udviklet af Ambu-
Flex, som arbejder med PRO-Ilgsninger til
mere end 22 patientgrupper.

Forud for forskningsprojektet er der
gennemfort et feasibilitystudie, hvor den
anvendte model og sporgeskema er blevet
testet pa en gruppe kraeftpatienter og
kraeftlaeger. Studiet viser, at modellen er
teknisk anvendelig og accepteret af bade
klinikere og patienter.

Projektet Iober fra 2016 til udgangen af
2018 og er stottet med 850.000 kr. af
Kraeftens Bekaampelse.

Projektleder (foto): Helle Pappot
Overlaege, dr.med., Onkologisk Klinik,
Finencentret, Rigshospitalet.

Foto: Tomas Bertelsen




Region Sjzelland

Opfolgningsforiob med fokus pa den
enkelte kraeftpatients behov

Sjaellands Universitetshospital

Pa Heematologisk Afdeling pa Sjeellands Universitetshospital skal kombinationen af et kvali-
tativt og kvantitativt studie vise, om aktiv brug af patientrapporterede oplysninger har en
effekt pa den ambulante opfglgning af patienter med kronisk kreeft i blod og knoglemarv.

Kroniske patienter med kreeft i knoglemarv og blod
skal have den behandling og rehabilitering, de har be-
hov for, gennem resten af livet. Sddan lyder ambition-
en bag et forskningsprojekt pa Haematologisk Afdeling
pa Sjeellands Universitetshospital.

| projektet er man i gang med at undersgge, om de
sundhedsprofessionelles adgang til patientrapportere-
de oplysninger vil fgre til, at der adresseres og hand-
teres flere symptomer og problemstillinger hos den
enkelte patient —sammenlignet med den standardise-
rede opfglgning for haematologiske kraeftpatienter.

Forskningen skal ogsa ggre os klogere pa, om patient-
rapporteringen pavirker patienttilfredsheden og res-
sourceforbruget i afdelingen, og om det skaber en op-
levelse af relevant inddragelse blandt patienterne og
opleves som et meningsfuldt redskab for de sund-
hedsfaglige.

Hvad har patienten behov for?

Det er tanken, at lzegen kan bruge PRO-besvarelserne
til at fglge den enkelte patients symptomer, helbred
og livskvalitet og pa den made identificere de pro-
blemer, der kraever en seerlig indsats.

Svarene kan for eksempel bruges til at vurdere pati-
entens behov for rehabilitering og psykosocial stgtte,
og til at vurdere hvilke tiltag, der bgr iveerkseettes for
at patienten kan opretholde en sa hgj livskvalitet som
muligt pa trods af en kronisk sygdom.

”(...) det er min forelobige opfattel-
se, at der med PRO bliver stillet
sporgsmal til et storre spektrum af
patientens helbred, end i de til-
faelde, hvor PRO ikke er en del af
behandlingen og opfolgningen”

Stine Thestrup Hansen, projektieder, ph.d-
studerende

Et meningsfuldt vaerktgj for
patienter og sundhedsfaglige

Stine Thestrup Hansen, der er ph.d.-studerende og
projektleder for forskningsprojektets kvalitative studie,
gik i 2017 i gang med projektets feltobservationer.

Her fglger Stine en reekke patienter, hvor hun er med
fra de mgder op i ambulatoriet, og til de forlader det
igen. Og selvom det er for tidligt at drage nogle kon-
klusioner, har hun oplevet den indflydelse, PRO kan
have pa konsultationen:

- Den haamatologiske dagsorden fylder meget i kon-
sultationerne. Det vil sige blodprgvesvar og afdeekning
af klassiske symptomer, som er en standardiseret og
vigtig del af den haamatologiske udredning. Men det
er min forelgbige opfattelse, at der med PRO bliver
stillet spgrgsmal til et stgrre spektrum af patientens
helbred, end i de tilfaelde, hvor PRO ikke er en del af
behandlingen og opfalgningen.

Ved udgangen af 2017 er der udfgrt otte observation-
er af ambulante konsultationer, ligesom der er gen-
nemfert interviews med patienter og sundhedsprofes-
sionelle.

Det skal give indblik i de forhold, hvor patientrappor-
teringen gor en forskel, og hvor den er en udfordring,
ligesom det skal vise, hvordan PRO-veerktgjet opleves
af bade patienter og sundhedsprofessionelle.

Den kvantitative analyse kan fgrst opggres endeligt i
2020, nar alle patienter har veeret en del af forsknings-
projektet i to ar. Her vil vi fa mere viden om, hvorvidt
PRO-veerktgjet fgrer til, at der iveerksaettes flere ind-
satser for at imgdekomme patienternes behov, og i
hvilket omfang patienttilfredsheden pavirkes af den
nye praksis.



Vil blive bedre til at bruge
patienternes feedback

| projektet rapporterer patienterne ikke alene om deres
helbred og livskvalitet - sakaldte PRO-data. De rapporte-
rer ogsa rutinemaessigt om deres tilfredshed med de
enkelte konsultationer, ogsa kendt som PRE-data.

En af projektets forelgbige erfaringer er netop, at det
ikke kun er patienternes PRO-besvarelser, der bliver
brugt aktivt af lzegerne i de enkelte konsultationer.
Patienternes lgbende PRE-besvarelser har ligeledes vist
sig at veere et brugbart veerktgj. | 2017 spurgte vi én
laege pa afdelingen, hvordan han bruger de to typer af
patientrapporterede oplysninger i mgdet med patient-
en:

- Jeg bruger PRE-data som et spejl, og som en made at
fa indblik i, hvordan min "kundetilfredshed" er. Fgler
patienten sig velinformeret og tilstraekkeligt lyttet til?
Det er noget af det, jeg bliver bevidst om, nar PRE-data
er tilgeengelig for mig. Man kan sige, at det er en kontrol
af min egen evne til at formidle, fortalte laege, Christen
Lykkegaard Andersen, og satte endvidere ord pa, hvor-
dan de tilgeengelige PRO-data @&ndrer hans praksis som
hamatolog:

- | en konsultation uden PRO vil jeg typisk tage udgangs-
punkt i blodprgverne. Sa starter jeg med at fortzelle pa-
tienten, hvordan hans eller hendes blodprgver ser ud
for derefter at hgre, om patientens velbefindende sa
ogsa matcher det, som blodprgverne viser. Hvis jeg der-
imod har patientens PRO-data, og hvis noget ser igjne-
faldende ud, sa vil jeg starte konsultationen med at
sperge ind til dét. Og derefter vil jeg sa tage fat i blod-
preverne, fortalte Christen.

Hvorvidt adgangen til PRO- og PRE-data reelt vil skaerpe
laegernes opmaerksomhed pa andre symptomer og pro-
blemstillinger og endvidere fgre til en sendret patient-
opfelgning sammenlignet med standardopfglgningen
for haeematologiske kreeftpatienter vil vise sig, nar
forskningsprojektet er gennemfgrt og afsluttet i 2021.

Om projektet

PRO i opfoigningen af
haeamatologiske
kraeftpatienter

Projektet er et forsknings- og implemente-
ringsprojekt pa Haematologisk Afdeling pa
Sjzellands Universitetshospital i Roskilde.

Forskningsprojektet udgor en kombination af
to ph.d.-studier: et kvantitativt og kvalitativt
studie.

Formalet er at undersgge om anvendelsen af
PRO i opfolgningsforigbet for haematologiske
kraeftpatienter vil fa de sundhedsprofessio-
nelle til at adressere flere symptomer og
problemstillinger hos den enkelte patient.

Det undersoges ogsa, om patientrapporte-
ringen vil ogge antallet af sundhedsfaglige
kontakter, pavirke patienttilfredsheden, og
om den opleves som meningsfuld af bade
sundhedsprofessionelle og patienter.

| projektet anvendes et EORTC-sporgeskema
samt PRE-sporgeskemaet Outcomes and Ex-
perience Questionnaire.

Dansk Telemedicin har udviklet systemet,
der bruges til at indhente oplysninger fra
patienterne.

Projektet Iober fra 2016 til 2021 og er stottet
med 1.580.000 kr. af Kraeftens Bekaempelse.

Projektledere (foto):
Stine Thestrup Hansen (venstre)
Ph.d-studerende, cand.cur.

Sarah Friis Christensen (hgjre)
Ph.d-studerende, cand.med.

Foto: Trine Knudsen. Sjzellands Universitetshospital



Region Syddanmark

Tidlig opsporing af bivirkninger

til immunterapi
Odense Universitetshospital

Pa kreeftafdelingen pa Odense Universitetshospital forskes der i, om patienter med moder-
meaerkekraeft far feerre alvorlige bivirkninger til immunterapi, hvis de selv rapporterer deres

bivirkninger én gang om ugen.

Immunterapi har vist sig at vaere en effektiv behand-
lingsmetode af flere kreeftformer. Szerligt moder-
meerkekraeft er en sygdom, hvor immunterapi kan gg-
re en stor forskel i form af gget overlevelse. Men bi-
virkningerne til behandlingen kan vaere alvorlige og i
nogle tilfeelde livstruende, hvis de ikke opdages og
behandles i tide.

Derfor har et partnerskabsprojekt pa Odense Universi-
tetshospital sat sig for at undersgge, om et digitalt
PRO-redskab kan bidrage til, at modermaerkekraeft-
patienters bivirkninger til immunterapi fglges mere
systematisk og dermed opdages tidligere:

- Vi vil finde ud af, om patienternes egen ugentlige bi-
virkningsregistrering vil medfgre, at bivirkningerne til
immunterapi opdages tidligere og dermed bliver min-
dre alvorlige, end i de tilfeelde, hvor patienterne far re-
gistreret deres bivirkninger hos en laege hver tredje
uge, forteeller projektleder og ph.d.-studerende Laerke
Kjeer Tolstrup.

Faerre alvorlige bivirkninger

| projektet bliver patienterne delt op i en interventi-
onsgruppe og en kontrolgruppe. | interventionsgrup-
pen far patienterne en tablet med hjem, hvorpa de
hver uge — mellem hver behandling — skal udfylde et
sp@grgeskema. Her bliver de spurgt til 28 konkrete bi-
virkninger til immunterapi, sasom diarré, mavesmert-
er og hud- og andedraetsproblemer.

Rapporterer patienten symptomer eller bivirkninger,
der kan udggre en risiko for helbredet, sasom begynd-
ende diarré, popper der en infoboks frem pa skaerm-
en, som fortaeller patienten, at han eller hun skal kon-
takte hospitalsafdelingen. Det skal sikre, at der bliver
taget tidligt hand om symptomer, der potentielt kan
udvikle sig til at veere alvorlige. | projektet vil effekten
af bivirkningsregistreringen konkret blive malt i for-
hold til, om antallet af bivirkninger med grad 3 og 4
reduceres.

Vi vil finde ud af, om patienternes
egen ugentlige bivirkningsregistre-
ring vil medfore, at bivirkningerne
til immunterapi opdages tidligere
og dermed bliver mindre alvorlige”

Laerke Kjzer Tolstrup, projektieder, ph.d-
studerende

Det er desuden tanken, at de rapporterede bivirkning-
er skal indgd i dialogen mellem lzege og patient. Og
som noget nyt i projektet har patienterne nu ogsa faet
mulighed for at se deres egne PRO-besvarelser og
fplge udviklingen af symptomer pa sundhed.dk.

Ved udgangen af 2017 havde 64 patienter deltaget i
studiet, og malet er, at minimum 140 skal deltage.

Maler pa overlevelse

| 2017 blev det besluttet, at studiet —som noget nyt —
ogsa skal male pa, om PRO har en effekt pa overlevel-
sen hos patienter, der modtager immunterapi for
modermaerkekraeft:

- Set i lyset af de seneste resultater om PRO og over-
levelse, har vi besluttet, at vi i projektet ogsa vil male
pa overlevelsen som fglge af systematisk brug af PRO.
Her er det vigtigt at understrege, at det ikke er PRO |
sig selv, der — maske — kan forbedre overlevelsen, men
derimod den tidlige understgttende behandling, der
udlgses som fglge af patienternes systematiske PRO-
rapporteringer, sagde Lzerke Kjaer Tolstrup, da huni
oktober 2017 praesenterede sit igangvaerende forsk-
ningsprojekt pa Sundhedsdatastyrelsens nationale
PRO-seminar pa Odense Universitetshospital.

Det nye fokus pa overlevelse er inspireret af et af de
nye og vaesentligste forskningsresultater, der blev
praesenteret pa ASCO-konferencen (American Society
Of Clinical Oncology) i 2017.



Opsigtsvaekkende
PRO-resultater

1 2017 blev resultaterne fra et
amerikansk studie med professor
Ethan M. Basch i spidsen offent-
liggjort. Studiet viste, at kraeft-
patienter kan forogge deres leve-
tid med fem maneder, hvis de
regelmaessigt selv rapporterer
deres symptomer og bivirkninger,
imens de modtager behandling.

Hvad siger patienterne?

| efteraret 2017 indledte projektleder, Laerke Kjeaer Tol-
strup, den kvalitative del af studiet, der skal ggre os
klogere pd, hvordan patienterne oplever at rapporte-
re deres symptomer pa ugentlig basis via en tablet.

Det sker som fglge af en raekke kvalitative interviews,
der fortsaetter i 2018. Interviewene skal ogsa give os
mere viden om, hvordan patienterne oplever, at deres
rapporteringer bliver brugt i praksis og give indsigt i,
hvor tilfredse patienterne er med metoden.
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Om projektet

Patientrapporterede
bivirkninger efter
immunterapi hos
patienter med
modermaerkekraeft

Projektet er et forskningsprojekt, der finder
sted pa Onkologisk Afdeling pa Odense Uni-
versitetshospital.

Formalet er at undersoge, om systematisk
anvendelse af PRO vil medfore, at patienter
der modtager immunterapi for moder-
maerkekraeft vil opleve faerre alvorlige
bivirkninger.

Derudover skal tilfredsheden med patient-
rapporteringen ogsa evalueres. Det gores
via PRE-spogrgeskemaer og kvalitative
interviews.

Man vil desuden male pa, om den systema-
tiske bivirkningsregistrering pavirker hen-
holdsvis overlevelse og livskvalitet hos pati-
enterne.

I projektet anvendes sporgeskemaet PRO-
CTCAE, som er udviklet af National Cancer
Institute, USA.

Den tekniske lgsning er udviklet af Ambu-
Flex, der arbejder med PRO-lgsninger til
mere end 22 forskellige patientgrupper.

Projektet Iober fra 2016 til 2019 og er
stottet med 1.190.000 kr. af Kraeftens
Bekampelse.

Projektleder (foto):

Laerke Kjaer Tolstrup
Ph.d.-studerende, cand.phil, Odense
Universitetshospital

Foto: Anette Fly Haastrup



Region Nordjylland

Mere patientinvolvering skal fore til hgjere

livskvalitet

Aalborg Universitetshospital

Hvilken effekt har PRO pa den helbredsrelaterede livskvalitet hos patienter med tyktarms-
kraeft? Og hvordan pavirker PRO patienttilfredsheden? Det er spgrgsmal, der udforskes i et

udviklingsprojekt pa Aalborg Universitetshospital.

2

| 2017 blev et nyt partnerskabsprojekt indledt. Pro-
jektet er forankret pa Aalborg Universitetshospital og
finder sted pa kreeftafdelinger i bade Aalborg og Hjgr-
ring. Her er projektleder, Lone Jgrgensen, i samarbej-
de med sine kollegaer i gang med at undersgge PRO’s
effekt pa den helbredsrelaterede livskvalitet hos pati-
enter, der indgar i et kirurgisk forlgb for tyktarms-
kreeft.

Projektet skal nsermere bestemt ggre os klogere p3,
om systematisk brug af PRO i behandlingen og opfalg-
ningen af patienter med tyktarmskraeft kan bidrage til
en forbedret livskvalitet og tilfredshed.

Tyktarmskraeft er en sygdom, der bergrer mange
danskere, og det er velkendt, at tyktarmskraeft kan f@-
re til problemer med bade affgring og vandladning,
ligesom det kan medfgre stomi-relaterede gener og
seksuelle problemstillinger. Alt sammen noget der har
en stor effekt pa det enkelte menneskes livskvalitet.

Brugen af PRO kan vaere en made at fa identificeret og
talt om de specifikke fysiske og psykosociale problem-
stillinger, der kan vaere forbundet med det at veere |
behandling for tyktarmskraeft, og som kan veere sveere
at bringe pa banen, forklarede projektleder Lone J@rg-
ensen tilbage i juli maned, da projektet blev indledt:

- Med et redskab som PRO bliver det sveert at komme
uden om de mere fglsomme emner, som har betyd-
ning for livskvaliteten, og som er vigtige at fa talt om.

Storre fokus pa den enkelte
patients behov

| projektet bliver patienterne delt op i en interventi-
onsgruppe og en kontrolgruppe. Begge grupper skal
pa systematisk vis udfylde elektroniske spgrgeskema-
er, der maler den helbredsrelaterede livskvalitet. Det
skal de ggre kort tid inden de enkelte konsultationer.
Det er dog kun interventionsgruppens rapporteringer,
der er tilgeengelige for de sundhedsprofessionelle.

Forventningen er, at de konsultationer, der tager ud-
gangspunkt i patienternes rapporteringer, vil veere
mere fokuserede omkring de problemstillinger, der
optager den enkelte patient og saledes vil medfgre en
bedre dialog og en mere individualiseret behandling
og pleje:

- Vores antagelse er, at brugen af PRO vil medfgre, at
konsultationerne vil handle mere om den enkelte
patients symptomer og bekymringer, end de i forvejen
gor. At det kan skabe plads til, at der bliver talt mere
om de fglsomme emner, der kan hgre med til det at
veere i behandling for tyktarmskreeft, forteeller Lone
Jgrgensen.

"Vores antagelse er, at brugen af
PRO vil medfore, at konsultationer-
ne vil handle mere om den enkelte
patients symptomer og bekymring-
er, end de i forvejen gor. At det kan
skabe plads til, at der bliver talt
mere om de foglsomme emner, der
kan hore med til det at vaere i be-
handling for tyktarmskraeft”



Kan PRO gge patienttilfreds-
heden?

Udover at udfylde spgrgeskemaer, der maler den
helbredsrelaterede livskvalitet, skal patienterne i de to
grupper ogsa udfylde et spgrgeskema, der maler
tilfredsheden med de enkelte konsultationer.

Pa den made kan det sammenlignes, om patienttil-
fredsheden er hgjere hos de patienter, hvor PRO er
blevet brugt systematisk end hos de patienter, hvor de
indsamlede PRO-data ikke har veeret tilgeengelige for
de sundhedsprofessionelle.

| denne del af undersggelsen vil patienterne blandt
andet skulle vurdere, hvordan de sundhedsprofessio-
nelle handterede forskellige elementer i konsultation-
en, sasom i hvilken udstraekning de fglte sig set og
lyttet til.

Implementering krasver
kulturaendring

Indtil videre er 69 patienter med tyktarmskraeft blevet
inkluderet i studiet, og de forelgbige erfaringer peger
pa, at der er stor opbakning fra patienterne, som er
meget positive over for at blive spurgt ind til deres
helbredsrelaterede livskvalitet.

Samtidig har projektleder Lone Jgrgensen stiftet be-
kendtskab med nogle af de udfordringer, der er for-
bundet med at implementere og integrere PRO i den
kliniske hverdag. Det drejer sig blandt andet om udfor-
dringen i at etablere arbejdsgange, der sikrer, at man
som lzege eller sygeplejerske rent faktisk benytter den
PRO-data, man nu har adgang til.

Inklusionen af patienter fortsaetter i 2018, hvor man
ogsa gar i gang med de kvalitative interviews, der skal
give os en mere dybdegdende viden om, hvordan
bade patienter og sundhedsfaglige oplever at bruge
PRO-redskabet i den kliniske praksis.

Om projektet

Helbredsrelateret
livskvalitet og
patienttilfredshed hos
patienter med
tyktarmskraeft

Projektet er et udviklingsprojekt, der er for-
ankret i Klinik Kirurgi og Kraeftbehandling
pa Aalborg Universitetshospital, og som
finder sted pa afdelinger i bade Aalborg og
Hjorring.

Formalet er at undersgge, om systematisk
anvendelse af PRO vil medfore en bedre hel-
bredsrelateret livskvalitet hos patienter
med tyktarmskraeft, og om det vil gge pati-
enternes tilfredshed med de enkelte konsul-
tationer.

I projektet anvendes to forskellige EORTC-
sporgeskemaer, der er udviklet af European
Organisation for Research and Treatment of
Cancer.

Derudover indgar PRE-spgrgeskemaet QLQ
(Patient Satisfaction Questionnaire), der er
udviklet af Royal College of General Practi-
tioners.

Dansk Telemedicin har udviklet den tek-
niske Igsning, der anvendes i projektet.

Projektet Iober fra 2016 til udgangen af
2018 og er stottet med 655.000 kr. af
kraeftens Bekaampelse.

Projektleder (foto):
Lone Jorgensen
Post.doc, cand.cur.

Foto: Lene Pedersen, Aalborg Universitetshospital
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Foto: Charlotte Feldbaek Ranneries,
Hospitalsenheden Vest




VIDSTE DU, AT...

PARTNERSKAB OM PRO
ER PA TWITTER?

Du finder os under navnet @QPROMpartner, hvor vi
tweeter om alt fra PRO i politiske strategier til ny
PRO-forskning og deling af patientdata.

PARTNERSKAB OM PRO
HAR ET NYHEDSBREV?

Her far du nyt om projekterne i Partnerskab om
PRO, ligesom du far indblik i nogle af perspektiv-
erne ved PRO. Du tilmelder dig nyhedsbrevet her.

PARTNERSKAB OM PRO
HAR EN HJEMMESIDE?

Pa www.dinproguide.dk finder du viden om de

fem partnerskabsprojekter, ligesom du kan finde
mere viden om PRO og en oversigt over arrange-
menter, der har PRO pa programmet.



Partnerskab om PRO
Strandboulevarden 49
2100 Kgbenhavn @

Programleder

Camilla Hassing Grgnbaek
E-mail: camhg@cancer.dk
Telefon: 352573 29

Partnerskab om

PRO



