PROM i et klinisk perspektiv

v/ overlaege, dr.med. Helle Pappot

Onkologisk Klinik, Finsencentret, Rigshospitalet




Hvordan kan PRO anvendes i klinisk
praksis?

* Hvilke gevinster og barrierer er der ved klinisk
anvendelse af PRO?

 Hvordan modtages PRO af patienterne og de
fagprofessionelle?
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Erfaringer fra 3 kliniske PRO-projekter
JMinKemo — en prototype udvikling af et redskab til
bivirkningsregistrering for patienter %
i kemoterapi (n=29)

dFeasibility test af MinKemo i en prostatakraeft population,
der modtager medicinsk onkologisk behandling
(n=56)

dMammaGoPRO — en national, randomiseret undersggelse
af MinKemo’s betydning for patienter der modtager
adjuverende kemoterapi for brystkraeft (n=6-700)

MammaqgoPRO l



dk =

e for 2 saneste 7 dage, 1vad Vi SW/ERFEDSGRACEN  OPKASTNINGEN da det var V/ERST:

Kemo

In

M

oo [o} om o
O# Of Of O 08 Of
0% O O 05 0F O}
Of O O Qe ol o

i

9

i CEOE(

e for e saeste 7 dage, fvor OFTE P c OPKAST:

Gi videre til naeste side,,

AMBUFLEX




1. Patienten far udleveret en tablet
ved ankomst til onkologisk klinik,
dette sker ved hvert besgg,

hvor.der skal ordineres kemoterapi

5. Patientens bivirkninger kan
sammenlignes fra gang til gang
og er fremstillet med tal, graf
og farver
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\ 2. Patienten lzeser vejledning til udfyldelse
af spgrgeskemaet om bivirkninger
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4. Ved konsultationen ser patient 3. Patienten identificerer sig
og leege sammen pa patientens med cpr.nr og udfylder spgrgeskemaet

indtastninger om bivirkninger i ventevaerelset



Registrering af bivirkninger —
journalaudits

Tabel 3. Sammenligning af f@r- og eftermaling
Bivirkninger noteret i Bivirkninger noteret i journal Uoverensstemmelse mellem
ordinationsskema forud for bivirkningsregistrering i

seneste behandlingsserie ordinationsskema og journal

Fgrmaling 9/10=90% 23/30=76 % 6/10 =60 %

Eftermaling 7/14 =50 % 27/28 =96 % 7/14 =50 %




Patienters udsagn om
bivirkningshandtering — fgr MinKemo _

“Det er en god ide at ggre noter, men
sveert at traenge igennem, nar der er

travit. En huskeliste som redskab kunne
veere rart”

"Har du haft {Ve.j, ikke i dag, me:n
bivirkninger, som tidligere, fordi der ikke var
du ikke har talt tid eller jeg havde glemt

med legen om?” det”




MinKemo.dk

Inden for de seneste 7 dage, hvor OFTE havde du OPKAST O O O O O

Aldrig  Sjzeldent  Afog Ofte Maesten konstant

Inden for de seneste 7 dage, hvad wvar SVAERHEDSGRADEN af OPKASTNINGEN da det var WERST: O O O O O

Ingen il Moderat  Kraftig Meget kKraftig

Inden for de seneste 7 dage, hvad var SWAERHEDSSRADEN af HOSTE da det var WAERST: O O O O O

Ingen il Moderat  kraftig Meget Kraftig

Inden for de seneste 7 dage, hvor meget FORSTYRREDE HOSTEN dine sadvaniige eller daglige akiviteter O O O O O

Slet kke Lidt Moget Enheldel  Righg meget

Inden for de seneste 7 dage, hivor OFTE havde du @MME LED (SASOM ALBUER, KN/E, SKULDREY): O O O O O

Aldrig  Sjmldent Afog i Ofte Maesten konstant

Inden for de seneste 7 dage, hvad var SYERHEDSGERADEN af de BMME LED (SASOM ALBUER, KN/, SKULDRE) da def: war Y/ERST: O O O O
Ingen Ml Moderat raftig Meget Kraftig
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Patienters udsagn om brug af MinKemo.dk

“Jeg er begejstret for
sddan noget. Jeg synes
det er godt - det er
detaljeret og kommer ind
under huden pa folk”

“Hun (leegen, red.) havde
min besvarelse pa
skaermen, sa hun spurgte
ud fra det, jeg havde
krydset af”




Laegers udsagn om bivirkningshandtering - f@r
MinKemo

“Jeg sparger patienten, hvordan det gar, og sa
sparger jeg ind til de mest alvorlige
bivirkninger”

“Jeg har en
liste i hovedet,

Jeg
gennemgdr og
sparger ind til”




Eksempel pa patientbesvarelse vist |
AmbuFlex

Min kemo | cerfRE TiF |

HISTORIK VISITATION STAMDATA VIS BESVARELSE
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Svaerhedsgrad udmattelse
Forstyrrende udmattelse
- Hartab
Kvalme hyppighed
Svaerhedsgrad kvalme
Hyppighed tynd affaring
= Farveforandringer negle |
Furer i negle |
-Svaerhedsgrad folelsesloshed | haender eller fodder
Forstyrrendle folelsesloshed i haander eller fadder !
- Sveerhedsgrad nedsat appetit ss——
Forstyrrende nedsat appetit
Svaerhedsgrad med at smage
Svaerhedsgrad synkebesvaar
= Hyppighed smme muskler
Svaerhedsgrad omme muskler
Forstyrrende @mme muskler
- Sveerhedsgrad andenod |
Forstyrrende &ndengd
= Svaerhedsgrad ejne lober i vand
Forstyrrende gjne Igber i vand
Hyppighed nzaeseblod
Svaerhedsgrad naeseblod
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- Hyppighed opkast
Svaerhedsgrad opkast
Svaerhedsgrad hoste
Forstyrrende hoste !
= Hyppighed amme led
Svaerhedsgrad emme led
Forstyrrende omme led
- Svaerhedsgrad forstoppelse !
- Hyppighed smerter s
Svaerhedsgrad smerter
Forstyrrende smerter
= Hyppighed haavede arme eller ben
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Laegers udsagn om brug af patienters

”Hvis der er noget radt,
sd er det der, jeg starter.
Og ogsa orange — jeg
tager dem i prioriteret
reekkefalge. Det er
meget visuelt og man

kan se pa det sammen
med patienten, hvis man
lige drejer skeermen”

registrering i Minkemo.dk

“Det betyder, at man ikke
behgver spgrge
patienterne om en masse.
Og at man tager
patienten serigst og giver
dem empowerment”.



Effekt af MinKemo.dk

Elektronisk bivirkningsregistrering udfgrt af patienterne kan:

» Skabe patientinddragelse — ggre patienten til aktiv i egen
behandling

« Skabe patientempowerment — bruge patientens kvalificerede
ressourcer

* Bedre laege-patientdialog om bivirkninger — saette fokus pa
bivirkninger

* Forbedre kliniske arbejdsgange — skabe systematik

* (Pge patienttilfredsheden

* (@ge medarbejdertilfredsheden

e Spare laege/sygeplejersketid




Feasibility - forskningsresultater

Preesenteres ved DSKOs arsmgde, april 2016

Feasibility of using an electronic version of
Patient-Reported Outcomes version of Common
Terminology Criteria for Adverse Events (PRO-

CTCAE) in a Danish prostate cancer population

Christina Bxksted, Helle Pappot, Aase Nissen, Niels Henrik Hjgllund, Sandra

A. Mitchell, Ethan Basch, Pernille Envold Bidstrup, Susanne Oksbjerg Dalton,
Christoffer Johansen



Feasibility -patientperspektivet
Figure 3. Patients’ perspective on the impact of using the electronic PRO-CTCAE questionnaire (n=30)

More focus on side effects in the consultation 10% 37% 30% -

Good tool when talking to the oncologist 17% 70% 3"/-

A complete picture of my side effects 17% 73% 7% I/u

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% B0% 90% 100%

OTotally agree  Agree 1 Neither agree nor disagree mDisagree/Totally disagree ® Do not know




Mammaqe.PRO

Et cluster-randomiseret interventionsstudie ved adjuverende
kemoterapi til brystkraeftpatienter (6 serier kemoterapi)

Et samarbejde med DBCG

Involverer alle 13 afdelinger i DK som behandler brystkraeft ;

Torsdag d.5/11 startede Aalborg (I) i MammaGoPRO
Herefter startede Rgnne (K), Herlev (1), Aarhus (1),
Odense (K), Naestved/Roskilde (1), Esbjerg/Vejle (K),
Senderborg (1), Herning (K), Hillergd (K),
Rigshospitalet (K).

K=kontrol, I=intervention




mommogoPRO

e 700-800 patienter randomiseres i clusters
* End-points:

— Kortleegning af bivirkningshandtering
— Patientoplevelse af bivirkningshandtering

s antal justerede kemoterapidoser

s antal indleeggelser
*»» antal febrile neutropeni-tilfeelde

e Ambuflex som faelles software




mnmmngoPRO

Patientrepraesentanter

- En patientrepraesentant fra hver afdeling
- Feelles online forum pa Cancerforum
- Udvikling af patientspgrgeskema

MammaGoPRO 2015



Hvad PRO kan i et onkologisk perspektiv:

Skabe patientinddragelse

Skak ) )
"W Succes skabes gennem involvering af

8k patienter og fagprofessionelle i
udviklingsprocessen:

Vi un :

"Hvad har patienten og de
- Pge fagprofessionelle brug for?”
* (Qge

* Spare laege/sygeplejersketid

—
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