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FORORD

Kvalitetsudvikling i det danske sundhedsveaesen indenfor lungekraeft bygger
i dag pa en raekke indikatorer sdsom varighed til behandling, antal kurativt
behandlede patienter samt overlevelse. Med de otte nye nationale kvali-
tetsmal for det danske sundhedsveesen og det nationale kvalitetsprogram
2015-2018 er der imidlertid lagt op til, at selvrapporterede helbredsoplys-
ninger fra patienten, ogsa kaldet Patient Rapporterede Oplysninger (PRO),
skal anvendes i vurdering af sundhedsvaesenets kvalitet.

| Danmark sker arbejdet med PRO overvejende i klinisk praksis og endnu
ikke systematisk i monitoreringen af sundhedsveesenets kvalitet pa popu-
lationsniveau [1]. Der er derfor et stort behov for erfarings- og videns ind-
samling pa omradet. Pa denne baggrund iveerksatte Kraeftens Bekaem-
pelse og Dansk Lunge Cancer Register (DLCR) i 2013 et tredrigt udvik-
lingsprojekt kaldet 'Patient Rapporterede Oplysninger ved LUngeCancer’
(PROLUC). PROLUC har indsamlet data fra mere end 10.000 patienter pa
17 danske hospitalsafdelinger, som udreder og behandler lungekraeft.

Projektet bestar af to delprojekter (PROLUC 1 og PROLUC 2), som ind-
samler PRO til henholdsvis den Kliniske database DLCR (PROLUC 1) og
til anvendelse i klinisk praksis (PROLUC 2). | denne rapport praesenteres
Kreeftens Bekeempelses evaluering af PROLUC 1.

Formalet med denne rapport er, at beskrive muligheder og udfordringer ved
indsamling af PRO til en klinisk kvalitetsdatabase. Det er vores hab, at re-
sultater og anbefalinger fra rapporten kan bidrage til det fremadrettede ar-
bejde med PRO i de nationale kliniske kvalitetsdatabaser, samt vaere kilde
til inspiration for beslutningstagere, klinikere og andre som gnsker at an-
vende PRO i kvalitetsudvikling i det danske sundhedsvaesen.

God leeselyst!
Erik Jakobsen Majken Munk Brgnserud
Overleege, Klinisk lektor, MPM Ph.d. studerende
Dansk Lunge Cancer Register Syddansk Universitet

Linda Aagaard Thomsen
Dokumentationschef
Dokumentation & Kvalitet
Kreeftens Bekaeempelse
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SAMMENFATNING

Kreeftens Bekaempelse og Dansk Lunge Cancer Register (DLCR) har i
samarbejde med AmbuFlex/VestKronik (ved Hospitalsenheden Vest i Her-
ning) indenfor de seneste tre ar udfart pilotprojektet PROLUC 1. Formalet
har veeret at undersgge om og hvordan informationer om lungekreaeftpati-
enters vurdering af deres generelle helbred og livskvalitet, ogsa kendt som
patient rapporterede outcomes (PROSs), kan indsamles og integreres i
DLCR. Projektets navn "PROLUC?”, der er en forkortelse for PatientRappor-
terede Outcomes ved LUngeCancer, har involveret 12 danske hospitalsaf-
delinger, som behandler og udreder patienter med lungekreeft [2].

PROLUC bestod af to delprojekter: PROLUC 1 og PROLUC 2, som begge
har indebaret indsamling af PRO fra patienter med kreeft. PRO er indsamlet
ved brug af spgrgeskemaer, som omhandler patienternes symptomer og
deres livskvalitet den forgangne uge. | begge projekter blev det kreeftgene-
riske sporgeskema "Quality of Life Questionnaire Cancer 30" (EORTC
QLQ-QC30)[3] og det lungekraeftspecifikke spargeskema “Quality of Life
Questionnaire Lung Cancer 13” (EORTC QLQ-LC13)[4] anvendt. Nedenfor
ses hvorledes de to PROLUC projekter adskilte sig fra hinanden:

PROLUC 1 PROLUC 2
PATIENT Patienter med lungekraeft | Patienter med lungekraeft
POPULATION Kun patienter, som skal i 5 afdelinger i Danmark
behandling

12 afdelinger i Danmark

FORMAL At undersgge hvordan At udvikle og afprgve en model
PRO kan indsamles til den | for systematisk indsamling og
kliniske kvalitetsdatabase | anvendelse af PRO i klinisk
DLCR med henblik pd at | praksis.

anvende data til national Data blev anvendt pa patientni-
kvalitetssikring. veau i det daglige kliniske ar-
Data blev anvendt pa po- | bejde pa afdelingerne.
pulationsniveau, ikke pa
patientniveau.

Formalet med denne rapport er at evaluere dataindsamlingen i projektet
PROLUC 1. | rapporten beskrives muligheder og udfordringer ved
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indsamling af PRO til den nationale kliniske database DLCR; projektets or-
ganisering og drift, herunder metoder til dataindsamling, integration af PRO
i databasen og den efterfglgende datakvalitet af indsamlet PRO diskuteres.
Rapporten skal bidrage til at udvide videns- og erfaringsgrundlaget for ar-
bejdet med PRO i kvalitetsudvikling i sundhedssektoren i Danmark.

DESIGN

PROLUC 1 var et trearigt pilotprojekt designet som et prospektivt kohorte-
studie, hvor PRO blev indsamlet via papir- eller web-baserede skemaer pa
fire malepunkter i patientforlgbet:

1. | forbindelse med indkaldelse til initial behandling, og hgjst 30 dage
efter start pa behandlingen (QoLo)

2. 3 maneder efter initial behandling (QoL1)

3. 6 maneder efter initial behandling (QoL.>)

4. 12 maneder efter initial behandling (QoLz3)

Hospitalsafdelingerne var ansvarlige for at udlevere det fgrste spgrge-
skema (QoLo) til patienten, i forbindelse med at patienten kom til en snak
om diagnosen og den forestaende behandling.

Spergeskemaerne QolLi-3 blev indsamlet ved hjeelp af det web-baserede
system AmbuFlex/VestKronik, der systematisk indsamler PRO-data til brug
I klinisk praksis og til forskning. PRO-data blev suppleret med patientfor-
lgbsdata fra DLCR, som indsamles via det web-baserede dataindsamlings-
system TOPICA, der varetages af CSC Scandihealth A/S. Registrering af
patienter, udsendelse og scanning af spgrgeskemaer samt overfarsel af
data blev koordineret gennem et samarbejde mellem DLCR, Am-
buFlex/VestKronik og CSC Scandihealth A/S.

EVALUERINGENS DATAGRUNDLAG

| evalueringen af PROLUC 1 anvendes bade kvantitative og kvalitative me-

toder, og datamaterialet bestar af tre forskellige datakilder:

» PRO-data fra AmbuFlex/VestKronik og patientforlgbsdata fra TOPICA
(n=7.293)

» Interviews og mailkorrespondancer med sundhedsfagligt personale fra
syv af hospitalsafdelingerne (n=10)

= Ekspertinterviews (n=4)

RESULTATER FRA PRO INDSAMLING

| projektperioden blev der registreret 13.353 nye patienter i DLCR. Ud af
disse patienter blev 12.597 histologisk og cytologisk verificeredet til at have
en lungekreeftdiagnose, og 10.320 af dem modtog behandling. Disse
10.320 patienter opfyldte dermed inklusionskriterierne for PROLUC, og ud-
gjorde den samlede studiepopulation for PROLUC 1 og 2. Heraf indgik i alt

Side 7 af 59



7.293 patienter i PROLUC 1, idet deres fagrste behandling foregik pa én af
de til PROLUC 1 tilhgrende afdelinger, se tabel 2, afsnit 3.1.2.

Af de 7.293 patienter som indgik i PROLUC 1 havde 1.401 patienter be-
svaret et baseline-skema (QoLo), imens 2.254 patienter besvarede QoLi,
2.678 patienter besvarede QoL2 og 1.453 besvarede QoLs.

RESULTATER FRA INTERVIEWS

Interviews med informanter fra syv afdelinger i PROLUC 1 samt interviews
med centrale personer involveret i PROLUC 1 vidner om, at PROLUC 1
kun delvist er implementeret pa afdelingerne. Det afspejles ligeledes i den
lave deekningsgrad for baselinespgrgeskemaet.

Arsagerne til den manglende implementering pa de syv afdelinger er util-
streekkelig introduktion, mangel pa synlig projektledelse samt for sparsom
vejledning omkring arbejdsopgaver og -opfalgning ude pa afdelingerne.
Dette har formentlig haft betydning for engagementet blandt personalet,
samt for hvordan projektet er blevet formidlet til patienterne, og resulteret i,
at PROLUC 1 ikke er blevet implementeret efter hensigten.

TEKNISK LASNING

De tekniske lgsninger AmbuFlex/VestKronik og TOPICA, som er anvendt
tilindsamling af PRO-data, har ifalge eksperterne overordnet fungeret uden
de helt store problemer. Udsendelsen af spgrgeskemaerne har fungeret
ved en automatiseret proces, hvor papirbesvarelser blev indscannet, og
papir- og web-besvarelser nemt kunne integreres i AmbuFlex/VestKronik.

KONKLUSION OG ANBEFALINGER

Idéen bag projektet PROLUCL1 var at undersgge, om PRO kunne indsam-
les til DLCR ved hjeelp af begreensede ressourcer, bade med hensyn til
tidsforbrug, gkonomi og personale. Data skulle integreres i DLCR med hen-
blik p& anvendelse indenfor national kvalitetssikring, men skemaerne QoLo,
som skulle repraesentere patienternes PRO ved behandlingsstart, blev ikke
udleveret til alle patienter, og deekningsgraden er derfor ganske lav.
Populationen af patienter med lungekraeft er en patientgruppe, som har
meget hgj mortalitet, morbiditet og co-morbiditet. Under halvdelen af pati-
enterne erilive 1 ar efter diagnosen er stillet, og dem som er, keemper med
sygdommens mange manifestationer og med tilbagefald efter behandling.
Antallet af besvarelser fra skemaerne QolL1-3 menes at veere helt forvente-
lige i en population som denne, og meget hgjere svarprocenter end disse
vil ikke kunne forventes i et projekt, hvor data ikke skal anvendes pa indi-
vidniveau, dvs. eksempelvis under konsultationerne pa sygehuset.
Erfaringerne fra dette projekt bgr lede til, at nationale indsamlinger af PRO-
data tilretteleegges pa en anden made. Oplysninger, der indsamles far be-
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handlingen, bgr enten indhentes igennem klinikken, hvilket kreever en be-
tydelig organisatorisk indsats, jf. erfaringer fra PROLUC 2. Alternativt skal
oplysningerne indsamles elektronisk, dvs. enten via e-Boks eller den elek-
troniske patientjournal. Dette projekt viser derimod, at indsamling af PRO-
data efter behandlingsstart, via de kliniske databaser, er muligt. Projektet
har afslgret nogle organisatoriske problemstillinger omkring dette, som er
handterbare, og det kan anbefales at arbejde videre med denne type ind-
samling. Alternativt kan indsamlingen ogsa her forega elektronisk via e-
Boks eller den elektroniske patientjournal, hvilket dog ikke er evalueret i
dette projekt.
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1. BAGGRUND

| Danmark har kvalitetsudvikling i regi af Dansk Lunge Cancer Gruppe
(DLCG) indtil nu primeert taget afsaet i en raekke kliniske proces- og resul-
tatindikatorer som ventetider, genindlaeggelser, komplikationer og overle-
velse. Disse indikatorer registreres primaert indenfor det kirurgiske omrade
[1, 5, 6]. Imidlertid er der med de nye nationale mal for det danske sund-
hedsvaesen og det nationale kvalitetsprogram 2015-2018 lagt op til, at pa-
tientens oplevelser af sundhedsveaesenets kvalitet skal anvendes som kva-
litetsindikator pa lige fod med de kliniske indikatorer og andre organisatori-
ske procesmal [7].

Kvaliteten af sundhedsvaesenet kan males ved hjaelp af Patient Rapporte-
rede Oplysninger (PRO), som omfatter oplysninger om patienters oplevede
symptomer, funktionsevne og livskvalitet [8, 9]. Idéen om PRO tager ud-
gangspunkt i, at patienterne har en unik indsigt i og opfattelse af egen syg-
dom, der ikke ngdvendigvis er identisk med kliniske malinger eller leegelige
vurderinger [10]. Data indsamles typisk via et spgrgeskema ved gentagne
malinger over tid, hvillet muliggar kontinuerlig monitorering af patienters
helbredsstatus [2, 9].

PRO-data kan anvendes pa to niveauer: pa individniveau anvendes PRO i
det kliniske mgde til dialogstatte, forbedring af behandling, gget patientind-
dragelse og fokus pa patienternes symptomer og behov [1, 11-13]. Pa po-
pulationsniveau anvendes PRO i forskning og i de kliniske kvalitetsdataba-
ser til vurdering af behandlingskvaliteten for grupper af patienter [1, 8, 11,
14]. PRO-data kan saledes potentielt bidrage til at besvare spgrgsmal om
hvilke helbredsfremskridt eller tilbagefald den enkelte patient oplever,
hvilke behandlingsformer som er mest velegnede og hvilke hospitaler og
afdelinger som leverer indsatser af den hgjeste kvalitet.

Der er evidens for positive effekter af implementering af PRO pa individni-
veau, sasom bedre leege-patient kommunikation, @get patientinddragelse
samt bedre identifikation af symptomer og psykosociale problemer [12, 15,
16]. Dog er der fortsat begraenset viden om, hvordan PRO kan anvendes
til kvalitetsudvikling [1, 5]. | England og Sverige har man adskillige ars er-
faringer med systematisk indsamling af PRO-data med henblik pa kvalitets-
monitorering pa regionalt og nationalt niveau [17-19]. | Danmark sker ar-
bejdet med PRO overvejende i klinisk praksis og endnu ikke i monitorerin-
gen af sundhedsveesenets kvalitet [7, 11].

Det stigende fokus pa kvalitetsudvikling med brug af PRO-data har gjort
det Kklart, at der mangler viden om og retningslinjer for metoder til analyse
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og justeringer pa baggrund af aggregerede PRO-data [1]. Derfor har Kreef-
tens Bekaempelse, i samarbejde med Dansk Lunge Cancer Register
(DLCR), og AmbuFlex/VestKronik, Hospitalsenheden Vest i Herning, i de
seneste tre ar udfart et PRO-pilotprojekt kaldet’PROLUC’ (Patient Rappor-
terede Oplysninger ved LUngeCancer) [2]. PROLUC er et af de farste for-
sgg med national systematisk indsamling af PRO til en klinisk kvalitetsda-
tabase (DLCR) inden for kreeft. Indtil nu er der i PROLUC indsamlet data
pa cirka 10.000 danske lungekraeftpatienter.

Den systematiske indsamling af PRO i PROLUC bidrager med konkrete
erfaringer og viden om indsamling af kvalitetsdata til kvalitetsudvikling, ba-
seret pa patientens selvrapporterede helbred.

PROLUC bestar af to delprojekter, som henholdsvis indsamler PRO-data
til den kliniske kvalitetsdatabase DLCR (PROLUC 1), og som samtidigt
med indsamling af PRO-data til DLCR anvender data i klinisk praksis (PRO-
LUC 2). Denne rapport preesenterer Kreeftens Bekeempelses evaluering af
PROLUC 1.

1.1 FORMAL

Formalet med denne rapport er at evaluere dataindsamlingen i projektet
PROLUC 1. Rapporten beskriver muligheder og udfordringer ved indsam-
ling af PRO til den nationale kliniske database DLCR; projektets organise-
ring og drift, herunder metoder til dataindsamling, integration af PRO i da-
tabasen og den efterfglgende datakvalitet af indsamlet PRO diskuteres.
Rapporten skal bidrage til at udvide videns- og erfaringsgrundlaget for ar-
bejdet med PRO i kvalitetsudvikling i sundhedssektoren i Danmark.
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2. INTRODUKTION

2.1 PROLUC OG POPULATIONEN

2.1.1 PROJEKTERNE

PROLUC bestar af to delprojekter: PROLUC 1 og PROLUC 2, og er resul-
tatet af et samarbejde imellem Kreaeftens Bekeempelse, DLCR, Am-
buFlex/VestKronik, og alle hospitalsafdelinger som udreder og behandler
lungekreeft i Danmark. Initiativet til dette samarbejde om PROLUC blev
skabt i 2010 med stgttemidler fra Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklings-
program (RKKP) samt fra Knaek Cancer 2013.

| PROLUC 1 undersgges hvordan PRO kan indsamles til den kliniske kva-
litetsdatabase DLCR med henblik pa at anvende data til national kvalitets-
sikring. Integrationen af PRO i DLCR giver mulighed for at koble PRO fra
en patient med information om patientens behandling, tumorstadie, co-mor-
biditet m.v. Data indsamles via papir- og web-skemaer, ved fire faste ma-
lepunkter i lgbet af patientens ferste ar efter lungecancer-diagnosen. Det
er dette projekt, som naervaerende rapport skal evaluere.

| PROLUC 2 anvendes data bade pa patientniveau i det daglige kliniske
arbejde pa fem udvalgte hospitalsafdelinger, og pa populationsniveau til
national kvalitetssikring. Dette delprojekts formal er at udvikle og afprave
en model for systematisk indsamling og anvendelse af PRO i klinisk prak-
sis. Patienterne udfylder spgrgeskemaerne online via tablets i klinikken el-
ler pa deres hjiemmecomputer ved alle ambulante kontakter med hospitalet
[20]. Patienterne i dette delprojekt udfylder saledes typisk langt flere ske-
maer igennem deres sygdomsforlgb, end patienterne i PROLUC 1 ggr det.
Klinikerne har desuden i PROLUC 2 adgang til en oversigt over alle pati-
entens besvarelser, som danner udgangspunkt for dialog om patientens
helbred i forbindelse med behandling. Yderligere beskrivelse af dette del-
projekt ligger udenfor denne evalueringsrapports formal, men evalueringen
af PROLUC 2 kan tilgas via fglgende link. [20]

2.1.2 EN POPULATION MED LUNGEKRAEFT

Lungekraeft opdages ofte meget sent i forlgbet, og i et stadie hvor sygdom-
men ikke kan behandles med henblik pa helbredelse (kurativ intention) [21].
Den kurativt intenderede behandling foregar enten ved kirurgi, ved strale-
behandling alene eller ved en kombination af stralebehandling og kemote-
rapi. Mere end 50% af patienterne har pa diagnosetidspunktet andre syg-
domme, hvilket kan have indflydelse pa, hvilke behandlingstilbud patien-
terne kan modtage. Disse faktorer kombineret med patienternes alder og
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deres kliniske fremtoning betyder, at kun omkring 1/3 af alle lungekraeftpa-
tienter gennemgar kurativ intenderet behandling, at cirka halvdelen alene
modtager behandling med lindrende sigte (palliativ intention), og at cirka 15
% ingen aktiv behandling modtager [22, 23]. Efter endt behandling indgar
patienten i et opfalgningsforlgb, hvor der blandt andet kontrolleres for syg-
domstilbagefald og progression, ligesom der foretages en vurdering af pa-
tientens behov for rehabilitering og palliation samt handtering af senfalger
[24].

Samlet er kun knap halvdelen (47,2 %) af alle nydiagnosticerede lunge-
kreeftpatienter i live et ar efter diagnosen er stillet, 29,8 % er i live efter 2 ar
og kun 14,5 % efter 5 ar [6]. Nar behandlingsindsatsen, tilbagefalds (reci-
div) -raten og -hastigheden samt den darlige prognose tages i betragtning,
kan det forventes at have betragtelig indflydelse pa alle aspekter af ind-
samling af PRO i patientpopulationen.

2.2 DESIGN OG DATAGRUNDLAG

Evalueringens formal er at undersgge datakvalitet, organisering og drift,
samt de tekniske lgsninger anvendt i PROLUC 1. De emner, som evalueres
I rapporten, tager udgangspunkt i elementer fra tilgangen for Medicinsk
Teknologivurdering (MTV) [25], for herigennem at identificere eventuelle
barrierer for optimal implementering og dataindsamling. Der er opstillet fal-
gende overordnede undersggelsesspgrgsmal:

1) Datakvalitet
Hvad er datakvaliteten for PROLUC 1?
2) Organisering og drift
Hvad har haft betydning for implementering af PROLUC 17
3) Teknisk Igsning
Hvordan har AmbuFlex/VestKronik og TOPICA fungeret
som tekniske Igsninger ved indsamlingen af PRO-data?

Til bevarelse af de ovenfor naevnte undersggelsesspgrgsmal anvendes
dels de kvantitative data indsamlet i PROLUC 1, dels kvalitative data med
indsamling af erfaringer og perspektiver fra eksperter og sundhedsfagligt
personale pa 7 af de 12 afdelinger inkluderet i PROLUC 1. Hvert undersg-
gelsesspargsmal besvares i afsnittene 4.1, 4.2 og 4.3.
Evalueringsrapporten bygger saledes primaert pa data fra tre datakilder:
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1) PRO-data fra AmbuFlex og patientforlgbsdata fra TOPICA
(n=7.293 patienter inkluderet i projektet)

2) Ekspertinterviews (n=4)

3) Interviews og mailkorrespondancer med sundhedsfagligt
personale fra syv behandlende afdelinger (n=10)
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3. METODE

| dette afsnit gennemgas projektets patientpopulation, de deltagende afde-
linger, tidspunkterne for indsamling af PRO, gruppering af de fire spgrge-
skemaer, ansvarsfordeling i projektet, strukturering af dataindsamlingen,
de kvalitative undersggelser, databehandlingen og projektets gkonomi.

3.1 POPULATION OG AFDELINGER

3.1.1 PATIENTPOPULATION | PROLUC 1

| PROLUC 1 indgik alle patienter som registreredes med en histologisk ve-
rificeret lungekraeftdiagnose i DLCR (SKS-koderne DC33 og DC34) i peri-
oden 1.10.13 - 31.7.16, og som modtog behandling for deres lungekraeft pa
en dansk hospitalsafdeling. Patienter udgik af projektet hvis de ikke gn-
skede at deltage, hvis de ikke talte og forstod dansk, eller hvis de afgik ved
daden (jf. tabel 1 pa naeste side).

Tabel 1: Inklusions- og eksklusionskriterier for PROLUC 1

Inklusionskri- e Histologisk verificeret lungekraeftdiagnose i
terier DLCR i perioden 1.10.13 - 31.7.16
¢ Modtager behandling for lungekraeft
(fx operation, kemo- eller straleterapi)

Eksklusions- o @nsker ikke at deltage
kriterier e Forstar og taler ikke dansk
e Dad

3.1.2 AFDELINGER

Alle landets afdelinger, som behandler lungekreeft, blev inviteret til at del-
tage i projektet; i alt 12 onkologiske og thoraxkirurgiske afdelinger, fordelt
pa ni hospitaler i de fem regioner, blev inkluderet i PROLUC 1, se Tabel 2.
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Tabel 2: Behandlende afdelinger inkluderet i PROLUC 1

Rigshospitalet

Nordsjeellands
Hospital, Hillerad

Bornholms Hospital

Onkologisk klinik
Thoraxkirurgisk klinik
Onkologisk og palliativ
afdeling

Onkologisk ambulatorium

Roskilde Sygehus Klinisk onkologisk

afdeling
Neestved Sygehus Onkologisk afdeling
Odense Hjerte-Lunge-Karkirurgisk
Universitetshospital afdeling
Sygehus Senderjyliand, Onkologisk ambulatorium
Sgnderborg
Aalborg Onkologisk afdeling

Hjerte-Lungekirurgisk
afdeling

Onkologisk afdeling
Hjerte-Lunge-Karkirurgisk
afdeling

Universitetshospital

Aarhus
Universitetshospital

| dataindsamlingen i PROLUC projekterne havde nogle patienter besvaret
spgrgeskemaer til bAde PROLUC 1 og PROLUC 2 (som beskrevet i afsnit
2.1.1). | denne evaluering blev den enkelte patient valgt som hgrende til
PROLUC 1, s&fremt han/hun havde veeret pa én af de ovenstaende afde-
linger for at modtage sin fgrste behandling. Havde patienten derimod mod-
taget sin farste behandling pa én af de til PROLUC 2 hgrende afdelinger,
regnedes patienten ikke med under PROLUC 1.

3.2 STUDIEDESIGN

3.2.1 DE FIRE "MALEPUNKTER”

PROLUC 1 er et tredrigt pilotprojekt designet som et prospektivt kohorte-
studie, hvor PRO blev indsamlet via papir- eller web-baserede skemaer pa
fire malepunkter i patientforlgbet:

Malepunkter for skemaerne
5. | forbindelse med indkaldelse til initial behandling, og hgjst 30 dage
efter start pa behandlingen (QoLo)
6. 3 maneder efter initial behandling (QoL1)
6 maneder efter initial behandling (QoL.>)
8. 12 maneder efter initial behandling (QoLz3)

N
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Disse malepunkter blev valgt netop dér, hvor de faldt sammen med tids-
punkterne for kontrol defineret i det nationale referenceprogram for opfelg-
ning af lungekraeft i Danmark [26].

Skemaerne Qolo-3 blev grupperet i falgende indsamlingsperioder efter de-
res returnerings-dato:

Indsamlingsperioder QoLo-3
QoLo: Returneret 30 dage far/efter! 1. behandling
QoLi: Returneret 31-135 dage efter 1. behandling
QoL2: Returneret 136-240 dage efter 1. behandling
QoLs: Returneret 300-420 dage efter 1. behandling

3.2.2 SPYRGESKEMAER TIL INDSAMLING AF PRO

Til indsamling af PRO anvendte vi det kraeftgeneriske spargeskema "Qua-
lity of Life Questionnaire Cancer 30" (EORTC QLQ-QC30) [3] og det lun-
gekreeftspecifikke spgrgeskema “Quality of Life Questionnaire Lung Can-
cer 13" (EORTC QLQ-LC13) [4]. Begge spgrgeskemaer er udviklet til at
kunne male helbredsrelaterede oplysninger over tid.

EORTC QLQ-C30 er opbygget af fem funktionelle skalaer (emotionel funk-
tion, fysisk funktion, rolle funktion, kognitiv funktion, og social funktion) og
tre symptomskalaer (treethed, smerter og kvalme). Desuden bestar spgr-
geskemaet af et overordnet mal for helbredsstatus, som maler selvvurderet
helbred og livskvalitet, samt seks enkeltstdende spgrgsmal om andengad,
sgvnlgshed, appetitigshed, forstoppelse, diarré og gkonomiske problemer
[27].

EORTC QLQ-LC13 bestar af én symptomskala som maler andengd, samt
ti spgrgsmal der maler henholdsvis symptomer, bivirkninger og brug af
smertestillende medicin. Spgrgeskemaet er udviklet til at kunne anvendes
til alle lungekreeftpatienter uafhaengigt af stadie og behandling [28].

3.2.3 UDSENDELSE OG UDLEVERING AF QoL

QoLo -skemaet blev udleveret til patienterne pa én af fglgende to mader:

1 Selvom Qol, ifelge studiedesignet bgr ligge far 1. behandling, er der sat et maksimum pa 30 dage efter 1.
behandling. Dette er gjort ud fra en antagelse om, at patienten kan have modtaget skemaet samme dag, som
behandlingen blev pabegyndt, og maske derfor farst nar at svare pa skemaet nogle dage efter. Desuden skal
der medregnes forsendelsestid for de skemaer, som er udfyldt p& papir og skal sendes med posten.
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1) Den behandlende laege, sygeplejerske eller afdelingens sekretaser udle-
verede QoLo i forbindelse med farste ambulante konsultation eller ind-
laeggelse pa den behandlende afdeling, eller

2) Qolo blev sendt til patienten som papirskema sammen med indkaldel-
sesbrevet

QoLo skemaet var vedlagt et falgebrev, der beskrev formalet med skemaet,
samt en frankeret svarkuvert til AmbuFlex/VestKronik. Patienten kunne
selv bestemme om spgrgeskemaerne fremadrettet skulle fremsendes i pa-
pirversion til egen bopeel, eller om patienten gnskede at udfylde spgrge-
skemaet via internettet pa hjiemmesiden www.proluc.dk (herefter foregik al
fremadrettet kontakt via e-mail). Patienten fik adgang til besvarelse af ske-
maet pa hjemmesiden ved at indtaste en deltagerkode, og efter udfyldelse
af skemaet blev data overfgrt via en sikker krypteret forbindelse til Am-
buFlex/VestKronik [20].

3.2.4 UDSENDELSE AF QoOL13

Registreringen af nye kreeftpatienter i DLCR sker i dag pa baggrund af in-
formationer fra Landspatientregistret (LPR) og Patobanken [29, 30]. Da
processerne ved diagnosticering og registrering af lungekreeft tager nogle
uger, var ingen af patienterne pa tidspunktet for udleveringen af QoLo (dvs.
far initial behandling pabegyndes) endnu registreret i LPR eller DLCR.
Nogle af patienterne som udfyldte QoLo kunne derfor senere vise sig ikke
at opfylde kravene til inklusion i PROLUC 1 (hvis de fx efter naermere un-
dersggelser viste sig slet ikke at have lungekreeft). Dette kunne farst un-
dersgges cirka en maned senere, nar projektets ansvarlige for dataindsam-
ling, AmbuFlex/VestKronik (se nedenfor), modtog en fil fra DLCR med alle
nye registrerede kreeftpatienter. Hvis lungekraeftdiagnosen blev bekraeftet,
ville patienten via AmbuFlex/VestKronik fa tilsendt et QoL1 spgrgeskema
samt falgebrev 3 maneder efter initial behandling. Dette uanset om patien-
ten havde besvaret QoLo eller ej. Afkreeftedes mistanken om lungekraeft
udgik patienten af PROLUC 1 og fik ikke fremsendt yderligere materiale fra
projektet [20, 29]. Inden udsendelse af QoLi-3 foretog AmbuFlex/VestKro-
nik et elektronisk opslag i CPR-registret for dels at hente adresseoplysnin-
ger pa patienten, dels at sikre at patienten fortsat var i live [31].

3.2.5 RYKKERPROCEDURE

De patienter, som ikke besvarede QoLi, QoL:z eller QoLs, fik tilsendt et ryk-
kerbrev 21 og 42 dage efter fgrste udsendelse af et skema [32]. Farste
rykker var blot en pamindelse om at udfylde skemaet, og anden rykker in-
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deholdt et nyt skema. Hvis en patient tidligere havde ytret gnske om at ud-
fylde skemaet online, men ikke fik sendt en besvarelse afsted, modtog
han/hun i stedet en rykker med en papirversion af skemaet. Rykkerbreve
blev ikke sendt til patienter med manglende besvarelse af QoLo, til patienter
som aktivt havde fravalgt deltagelse, eller de som var afgaet ved daden.

3.3 PROJEKTETS ORGANISERING

Sammen med Kraeftens Bekeempelse havde DLCR ansvaret for den over-
ordnede projektledelse, procesfacilitering, dataanalyse, afrapportering og
evaluering af PROLUC. | den forbindelse blev der etableret en styregruppe,
bestaende af fglgende repraesentanter, som Igbende var involveret i pro-
jektet:

= Erik Jakobsen, overleege, Hjerte-, lunge- og karkirurgisk
afdeling, Odense Universitetshospital, leder Dansk
Lunge Cancer Register

= Paul Bartels, chefleege, Regionernes Kliniske Kvalitets-
udviklingsprogram

= Mogens Grgnvold, professor, Institut for Folkesund-
hedsvidenskab, Kgbenhavns Universitet

= Niels Henrik Ingvar Hjgllund, overleege, Am-
buFlex/VestKronik, Hospitalsenheden Vest i Herning

» Torben Palshof, overleege, tidligere formand Dansk
Lunge Cancer Gruppe

= Sgren Worsge Laursen, specialkonsulent, Kvalitet og
Patientsikkerhed, Kreeftens Bekaempelse

= Janne Lehmann Knudsen, kvalitetschef, Kvalitet og Pa-
tientsikkerhed, Kraeftens Bekeempelse

» Liv Hgst Dgrflinger, sundhedsfaglig konsulent, Kvalitet
og Patientsikkerhed, Kreeftens Bekaempelse

DLCR stod for at formidle kontakten til de afdelinger, som behandler lun-
gekreeft, og havde ansvar for implementeringsstgtte og opfalgning pa af-
delingerne, herunder udsendelse af informationsbrev, projektprotokol og
trykte skemaer. DLCR oprettede et supportcenter i deres sekretariat, som
bistod med teknisk support og radgivning til patienter, pargrende, laeger,
sygeplejersker og sekreteerer pa afdelingerne. Kontaktoplysninger til sup-
portcentret var angivet pa al informationsmateriale, som blev sendt til afde-
lingerne og til patienterne.
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AmbuFlex/VestKronik blev udvalgt som leverandgr af den tekniske lgs-
ning i PROLUC 1, da det ved opstart af projekterne var én af fa udbydere
pa markedet, som havde erfaring med indsamling af PRO pa nationalt ni-
veau. AmbuFlex/VestKronik deltog som en del af styregruppen i udviklin-
gen af PROLUC, og var desuden ansvarlig for teknisk udvikling, opbevaring
af data samt teknisk support undervejs [20]. AmbuFlex/VestKronik havde
ansvaret for den grafiske opsaetning, samt tryk og scanning af spgrgeske-
maer, udsending af falgebreve og frankerede svarkuverter, samt etablering
af sikker forbindelse til overfgrsel af data.

Hospitalsafdelingerne var ansvarlige for at udlevere det fgrste spgrge-
skema til patienten, under dennes farste besgg, samt at sgrge for, at der
var papirskemaer pa lager til udlevering til patienterne. DLCR tog ved pro-
jektopstart kontakt til den registeransvarlige leege pa afdelingen, og infor-
merede om projektet. Den registeransvarlige leege modtog desuden et in-
formationsbrev sammen med en projektprotokol, som beskrev formalet
med projektet, projektperiode samt hvilke aktiviteter afdelingerne forvente-
des at varetage. De beskrevne aktiviteter bestod i at udlevere QolLo spgar-
geskemaet enten ved 1) at udsende skemaet til patienten sammen med
indkaldelsesbrevet eller 2) udlevere skemaet i forbindelse med farste am-
bulante konsultation eller indlaeggelse pa afdelingen. Det var op til afdelin-
gerne selv at beslutte, hvordan udleveringen af spgrgeskemaet til patienten
skulle forega, og hvem der skulle udlevere.

3.4 DATASTRUKTUR

Registrering af patienter, udsendelse og scanning af spgrgeskemaer samt
overfgrsel af data var koordineret gennem et samarbejde mellem DLCR,
AmbuFlex/VestKronik og CSC Scandihealth A/S. | det fglgende afsnit be-
skrives koordinering og samkgrsel af data samt de to tekniske lgsninger,
AmbuFlex/VestKronik og TOPICA, som blev anvendt i PROLUC 1.

3.4.1 AMBUFLEX/VESTKRONIK

Al datalogistik i PROLUC 1 blev varetaget af AmbuFlex/VestKronik, som er
et generisk web-baseret system, der anvendes til systematisk indsamling
af PRO-data til brug i klinisk praksis og til forskning. AmbuFlex/VestKronik
er udviklet i 2007 til indsamling og afrapportering af PRO-data via mixed
mode indsamling (papir og web) [33, 34]. Region Midtjyllands IT-afdeling
er ansvarlige for driften af den fysiske server, hvor alle data samles, samt
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af netveerket [35]. Teamet i AmbuFlex/VestKronik bestar af tre programmg-
rer og fem sundhedsfaglige kandidater, som varetager drift- og forsknings-
opgaver [36]. Al teknisk support forestas af AmbuFlex/Vest-Kronik selv, og
de manuelle arbejdsopgaver udfgres af en studentermedhjeselper [31].
Yderligere information om AmbuFlex/VestKronik kan ses pa www.am-
buflex.dk.

3.4.2 TOPICA

Siden opstart af DLCR i ar 2000 har registret indsamlet data igennem det
web-baserede dataindsamlingssystem TOPICA, som administreres af
CSC Scandihealth A/S [37]. | TOPICA praesenteres patientdata online, og
klinikerne kan supplere og revidere data fra de centrale registre LPR og
Patobanken. Data opbevares pa servere hos CSC Scandihealth A/S i Ar-
hus, og kopieres hver nat til en server i Kompetence Center for Epidemio-
logi og Biostatistik Syd (KCS) og DLCR. Herefter er data tilgeengelige for
analyse. Derudover afrapporteres valgte indikatorer arligt af Kompetence
Center Syd og DLCR i arsrapporter samt til Ledelsesinformationssystem
(LIS). Hermed indgar de i den lgbende auditeringsproces og bidrager til
klinisk kvalitetssikring og teknologivurdering [29, 37].

3.4.3 SAMK@RSEL AF DATA

De til AmbuFlex/VestKronik returnerede udfyldte papirspgrgeskemaer fra
patienterne blev scannet og verificeret af det optiske tegngenkendelsessy-
stem OCR (Optical Character Recognition) [38]. Web-besvarelser blev
overfart via en sikker krypteret forbindelse til AmbuFlex/VestKronik-serve-
ren (SQL server) [20, 35, 39].

Efterfalgende eksporteredes data til TOPICA, efter aftale mellem Am-
buFlex/VestKronik og CSC Scandihealth [40]. | TOPICA etableredes en
formular svarende til de fire skemaer, indeholdende 43 felter med svarmu-
ligheder ligesom i skemaet [40]. Data i disse formularer blev knyttet til den
relevante patients cpr. nr., og kunne herefter ses af brugere med rettighe-
der hertil, eller treekkes ud til blandt andet arsrapporter og LIS [6].

3.5 KVALITATIVE UNDERSYGELSER

3.5.1 INTERVIEWS MED EKSPERTER

Formalet med inddragelse af ekspertinterviews var at fa indsigt i procesbe-
skrivelse, datalogistik og teknisk lasning samt organisering og drift af PRO-
LUC 1. Ekspertinterviewene blev foretaget med fire centrale personer, som
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enten var med i styregruppen, eller pa anden made havde en vigtig rolle i
projektet. Interviewene blev desuden suppleret af mailkorrespondancer
med andre relevante personer. Neermere beskrivelse af disse ekspertinter-
views kan leeses i Bilag 1-2.

3.5.2 INTERVIEWS MED PERSONALE PA UDVALGTE AFDE-
LINGER

Formalet med interviews af sundhedsprofessionelle og sekretaerer fra af-
delingerne var at undersgge, hvordan indsamlingen af data og udlevering
af spargeskemaer pa afdelingerne var forlgbet. Desuden at undersgge,
hvad der havde haft indflydelse p&, hvordan PROLUC 1 var implementeret.
Informanterne blev udvalgt fordi de enten var kontaktansvarlige eller koor-
dinatorer pa projektet, eller fordi de stod for udleveringen af spgrgeskemaer
til patienterne. | alt syv afdelinger blev kontaktet, hvoraf fire kirurgiske afde-
linger og to onkologiske afdelingerne indvilgede i interviews. En enkelt on-
kologisk afdeling deltog per mail pa grund af travihed pa afdelingen. Som
udgangspunkt blev personale fra afdelinger, som havde haft flest patienter
og som havde udleveret flest spgrgeskemaer, prioriteret hgjest. Neermere
beskrivelse af disse interviews og mailkorrespondancer med personale kan
leeses i Bilag 3-4.

3.6 DATABEHANDLING

3.6.1 SPOYRGESKEMAER

Deskriptiv statistik er i denne rapport anvendt til at afdeekke datakomplet-
heden af data fra PROLUC. Det er gjort blandt andet ved at kortleegge svar-
procenter, antal dage mellem behandling og besvarelser af skemaerne,
samt antal besvarede items. Det skal bemaerkes, at det ikke blev registeret
pa afdelingerne, hvor mange Qolo-spgrgeskemaer, som blev udleveret,
hvorfor der ikke har kunnet udregnes svarprocent for QoLo. Svarprocenten
for skemaerne QoL1-3 blev udregnet som det antal patienter som besvarer
et skema i forhold til det antal patienter som er i live pa skemaets malepunkt
til at kunne besvare et skema (se afsnit 3.2.1). For at blive regnet med som
mulig respondent pa et skema skulle man altsa veere i live efter hhv. 3
mdr./90 dage for QoL1, efter 6 mdr./180 dage for QoL2, og efter 12 mdr./360
dage for QoLs.

| stedet for en svarprocent udregnede vi en "daekningsgrad” for QoLo be-
regnet som dét antal patienter, som besvarede et spgrgeskema indenfor
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30 dage far og efter initial behandling, i forhold til dét antal patienter som
var i live 30 dage efter initial behandling.

De patienter som dade inden malepunkterne, blev ikke regnet med som
mulige respondenter (idet de maske endnu ikke havde modtaget et skema
og derfor ikke havde haft chancen for at svare), medmindre de havde naet
at returnere et skema inden dgden indtraf.

Skemaer som var returneret helt tomme, blev betragtet som veerende "ikke-
besvarede”, og blev ikke medregnet som besvarelser.

3.6.2 INTERVIEWS OG MAILKORRESPONDANCER

Ekspertinterviewene blev lyttet igennem flere gange, transskriberet og om-
struktureret, sa interviewene svarede til interviewguiden (se Bilag 2).
Kodning og systematisering af interviews med leeger og sekretaerer har ta-
get udgangspunkt i Malterud’s fire-trins tilgang om systematisk tekstkon-
densering og —analyse (se Bilag 4). Kodning og systematisering af inter-
views og mailkorrespondancer blev foretaget af interviewer, og udfgrt ved
brug af Word og Excel. Disse interviews blev ogsa transskriberet og gen-
nemlaest flere gange, for pa den made at fa et overordnet indtryk af data,
og et grundlag for at udarbejde en overordnet skitse til temaer.
Efterfalgende blev de udsagn, som vurderedes at veere mest relevante in-
denfor de skitserede temaer, og som bidrog til at besvare rapportens un-
dersggelsesspargsmal, udvalgt og kodet.

Dernaest blev udsagnene grupperet indenfor hver kode og hvert tema, s&
meningen blev systematiseret yderligere. Undervejs blev nogle koder slaet
sammen, der blev oprettet nye koder og andre koder blev slettet, da der
var overlap mellem koderne. Dette resulterede i 11 koder indenfor fem
overordnede temaer (se Bilag 5). Endeligt blev problemstillingerne belyst,
med udgangspunkt i de kategoriserede udsagn. Udveelgelsen af citater
blev baseret pa, hvilke udsagn der beskrev problemstillingerne bedst muligt
[41]. For at sikre reliabilitet af undersggelsen foretog samme interviewer
alle interviews, transskriptioner og kodninger. Endvidere har en studenter-
medhjaelper gennemlzaest transskriptioner og gennemgaet kodninger og te-
maer.

3.7 GKONOMI

| nedenstaende tabel 3 ses udgifterne forbundet med etablering og drift af
PROLUC 1. Udgifterne omfatter etableringsomkostninger, driftsomkostnin-
ger og porto. Etableringsomkostningerne indeholder udgifter til oprettelse
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og udvikling af projektet, og deekker over oprettelse af spgrgeskema i Am-
buFlex/VestKronik databasen, oprettelse af en lungekraeftspecifik data-
base og planlaegning af de manuelle procedurer ved fremsendelse og mod-
tagelse af spgrgeskemaer. Omkostningerne indeholder desuden udgifter til
arbejde udfert af DLCR, KCS og CSC. Driftsomkostningerne omfatter ud-
gifter til de tekniske lgsninger AmbuFlex/VestKronik og TOPICA samt den
daglige drift udfert af KCS og DLCR, herunder fremsendelse og udlevering
af spgrgeskemaer og rykkere, indsamling af data samt behandling af af-
rapporterede data (jf. 2.4).

Tabel 3: Udgifter i forbindelse med oprettelse og drift af PROLUC 1

Etableringsomkostninger 2013 356.250
Driftsomkostninger 2014 319.063
Driftsomkostninger 2015 464.885
Driftsomkostninger 2016 90.625
Totale udgifter 1.230.823
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4. ANALYSE

Analysen er bygget op omkring de tre overordnede temaer: Datakvalitet,
Organisering og drift, samt Teknisk Igsning. Hvert tema belyses med ud-
gangspunkt i et overordnet undersggelsesspgrgsmal og to til tre tilhgrende
underspgrgsmal.

4.1 DATAKVALITET

Indledningsvist preesenteres svarprocenter, dernaest vurderes datakvalite-
ten ved at besvare falgende undersggelsesspargsmal:

Hvad er datakvaliteten for PROLUC 1?

» Hvad er deekningsgraden og svarprocenterne, dvs. hvor
mange besvarede skemaer er der i forhold til hvor mange
patienter, som opfylder inklusionskriterierne?

» Hvad er antallet af besvarede items pa spgrgeskemaerne?

= Hvordan svarer tidspunkt for besvarelse med de planlagte
indsamlingstidspunkter (0,3,6,12 mdr.)?

4.1.1 STUDIEPOPULATION

| projektperioden blev der registreret 13.353 nye patienter i DLCR. Ud af
disse patienter blev 12.597 verificeret histologisk til at have en lungekreeft-
diagnose, og af disse modtog 10.320 behandling. De 10.320 patienter op-
fyldte dermed inklusionskriterierne for PROLUC, og udgjorde den samlede
studiepopulation for PROLUC 1 og 2. Heraf indgik i alt 7.293 patienter i
PROLUC 1, idet deres farste behandling foregik pa én af de i Tabel 2
naevnte afdelinger.

4.1.2 SVARPROCENTER

| Tabel 6 ses antallet af besvarelser fordelt per ar, samt svarprocenterne
fordelt pa skemaerne.

Af de 7.293 patienter som indgik i PROLUC 1 var 6.926 patienter i live 30
dage efter diagnosen, og havde dermed - hypotetisk set - haft tid til at svare
pa baseline-skemaet QoLo, safremt de fik det udleveret af den behandlende
afdeling. 1.401 patienter besvarede et QoLo skema, derved en daeknings-
grad pa 20,2 %.
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| alt 2.254 patienter besvarede QoLi, 2.678 patienter besvarede QoLz og
1.453 besvarede QoLs. Dette medfgrte en svarprocent pd QolLi-3 pa hhv.
36,2 %, 48,8 % og 32,9 %.

Ser man pa fordelingen af antal besvarelser per ar, er der indsamlet flest
baselinebesvarelser i 2014 og 2015. For QoLi+2 er svarprocenten hgjest i
2015, mens den for QoLs er hgjest i 2013 og 2014.

Arsagen til den lave daekningsgrad og svarprocenter i 2016 skyldes, at projek-
tet blev udfaset i foraret 2016. Der ses saledes kun et 'hgjt’ antal besvarelser
lige i starten af aret, hvorefter antallet af besvarelser falder betydeligt. Hvis pati-
enten eksempelvis er diagnosticeret i maj maned, har patienten ikke kunnet be-
svare de efterfalgende skemaer efter 3, 6, og 12 maneder. Denne udfasning
treekker altsa svarprocenterne ned.

Ser man bort fra ar 2016 og udregner en gennemsnitlig svarprocent over arene
2013-2015 pa QoL1-2 er resultatet i stedet hhv. 42,7% og 59,2%, og udregnes
en svarprocent kun for &r 2013-2014 for QoLs bliver den i stedet 51,5%.
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Tabel 6: Antal besvarelser og deekningsgrad per ar for PROLUC 1 (N=7.293)

2013 2014 2015

Patienter inkluderet i PROLUC1 601 2.593 2.545 1.554 7.293
Mulige respondenter til QoL 573 2.454 2.419 1.480 6.926
QoL returneret 142 562 491 206 1.401
Daekningsgrad QoLo 24,8 % 22,9 % 20,3 % 13,9 % 20,2 %
Dgd indenfor 30 dage e. diagnose 28 139 126 74 367
Mulige respondenter til QoL 520 2.204 2.167 1.341 6.232
QoL returneret 251 697 1.140 166 2.254
Svarprocent QolL; 48,3 % 31,6 % 52,6 % 12,4 % 36,2 %
Dgd indenfor 90 dage 91 390 380 215 1.066
Mulige respondenter til QoL> 446 1.925 1.899 1.216 5.486
QoL returneret 267 1.070 1.189 152 2.678
Svarprocent QoL 59,9 % 55,6 % 62,6 % 12,5% 48,8 %
Dgad indenfor 180 dage 159 681 652 338 1.830
Mulige respondenter til QoLs 338 1.501 1.482 1.099 4.420
QoLsreturneret 166 781 506 - 1.453
Svarprocent QolLs 49,1 % 52,0 % 34,1% - 329%
Dgd indenfor 360 dage 263 1.095 1.064 455 2.877

Mulige respondenter: De patienter som er i live ved malepunkterne for QoL0-3, dvs. 30 dage (QoL0), 90 dage (QoL1), 180 dage (QoL2) eller 360 dage (QoL3) efter diagnos
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4.1.3 DAKNINGSGRAD FORDELT PA AFDELINGER

Deaekningsgraden for QoLo for de onkologiske afdelinger er i gennemsnit 14
% [0;30%], mens deekningsgraden for de kirurgiske afdelinger i gennemsnit
er 30 % [25;45%)]. Starstedelen af afdelingerne (53%) opnar en daeknings-
grad pa <20 %, 1/3 af afdelingerne opnar en deekningsgrad pa 20-30%, og
kun én afdeling opnar en daekningsgrad pa 45%.

4.1.4 ANTAL BESVAREDE ITEMS | SPGRGESKEMAERNE

Starstedelen af patienterne besvarer alle 43 spgrgsmal i EORTC skema-
erne, og det er mindre end 1 % af patienterne, som mangler et eller flere
spgrgsmal i et besvaret skema.

4.1.5 TIDSPUNKT FOR BESVARELSE

| nedenstaende tabel 7 praesenteres antal dage fra 1. behandling til besva-
relse af QoLo-3. For QoLo er medianen for besvarelse 2 dage efter 1. be-
handling, med en spredning p& 10 dage. For QoL: er medianen for besva-
relse 3 2 maneder (109 dage) efter fgrste behandling med en spredning
pa 14 dage, mens medianen for besvarelse af QoL2 og QoLs er henholdsvis
6 og cirka 12 maneder efter farste behandling (184 og 363 dage) med en
spredning pa 19 dage.

Tabel 7: Antal dage fra 1. behandling til besvarelse i PROLUC 1

Median 2 (10) 109 (14) 184 (19) 363 (19)
(SD)

4.1.6 OPG@RELSE OVER ANTAL PATIENTER SOM KAN F@L-
GES OVER TID

| tabel 8 ses antallet af patienter, som har de viste skema-kombinationer.
Som det ogsa sas i tabel 6, er daekningsgraden for QoLo ikke god. Medreg-
nes dette skema ikke, ser det bedre ud; 1.650 patienter besvaret bade QoL1
0og QoL2, mens 888 patienter har besvaret QoLi-3.

Tabel 8: Antal patienter med fglgende skema-kombinationer

Antal patienter 1.401 657 527 324
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4.2 ORGANISERING OG DRIFT

| fglgende afsnit evalueres organisering og drift af PROLUC 1, herunder
hvad der har haft betydning for implementering af projektet. | afsnittet foku-
seres pa opstart og implementering, samt indsamling af PRO-data via hos-
pitalsafdelingerne. Analysen af organisering og drift af projektet baseres pa
de i afsnit 3.5 naevnte interviews og mailkorrespondancer med relevante
personer fra afdelingerne.

4.2.1 ORGANISERING PA AFDELINGERNE

Som neaevnt tidligere (se afsnit 3.3) var det op til afdelingerne selv at be-
slutte, hvordan udleveringen af spgrgeskema QoLo til patienten skulle fo-
rega, hvilket resulterede i meget forskellige lasninger. Af Tabel 9 fremgar
det, hvordan udsendelse og udlevering af skemaet er foregaet pa de syv
afdelinger.

Tabel 9: Udlevering af fagrste spagrgeskema QoL

Afdeling

B* Ja (sekretaer) Nej Nej

D* Nej Laege Ja (sekreteer)

G* Nej Sygeplejerske Ja (sekreteer)

[** Ja (sekreteer) Sekreteer eller Ja, hvis sygeplejer-
sygeplejerske sken udleverer ske-

maet (sekretaer)

Jrrx Ja (forlgbskoordinator)  Sekreteer Ja (forlgbskoordinator)

Kxx* Ja (sekreteaer) Sygeplejerske Ja (sekreteer)

L** Ja (sekreteer) Sygeplejerske Ja (sekreteer)

* En udleveringsmetode ** To udleveringsmetoder ***Skift i udlevering i Isbet af projektperioden

Kilde: Interviews med sekreteerer og sundhedsfagligt personale

Pa alle syv afdelinger uddelegerede den registeransvarlige leege opgaven
som tovholder pa projektet til sekreteererne. Det blev derfor sekreteererne,
og et enkelt sted en forlgbskoordinator, som var ansvarlig for dels at sgrge
for at skemaerne 1a klar, dels at udsende skemaer. | projektperioden skif-
tede nogle af afdelingerne til elektronisk kontakt med patienterne, hvorfor
der pa nogle afdelinger ikke blev sendt et skema ud til patienten mere. An-
svaret for udleveringen blev derefter lagt over pa sygeplejersker og laeger,
og skemaet blev vedlagt i journalen af sekretaererne. Pa to afdelinger var
sekreteeren ansvarlig for at udlevere skemaet til patienten.
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En interviewet sekretaer forteeller, at der har veeret en del forvirring omkring
preecist hvem, der har haft ansvaret for udlevering af skemaerne til patien-
terne.

4.2.2 DE DELTAGENDE AFDELINGERS OPLEVELSE MED
PROJEKTET

Enkelte informanter var slet ikke klar over, at det var DLCR og Kraeftens
Bekaempelse, som var ansvarlige for projektet, og pa nogle afdelinger var
bade sekreteerer, sygeplejerske og laege uvidende om, at patienterne mod-
tog flere skemaer. De har savnet information om, hvad meningen med un-
dersggelsen egentlig har veeret.

Som konsekvens af utilstraekkelig information fra projektets tovholdere,
manglende videreformidling fra sekretaererne til det gvrige personale, samt
manglende fokus pa, hvad sekreteerens opgaver praecist bestod i, falte
samtlige informanter sig ikke godt nok klaedt pa til at informere patienterne
om projektet. Flere pointerede, at den manglende information til patienterne
om projektet formentlig var medvirkende arsag til, at mange patienter ikke
udfyldte det udleverede skema:

“Patienterne tager det maske ikke sa serigst, fordi personalet ikke
tager det serigst, nar de udleverer det [spargeskemaet]” (sekreteer,
kirurgisk afdeling).

Pa trods af sparsom information om PROLUC 1 er alle informanterne posi-
tivt stemte overfor, at der indsamles data om lungekraeftpatienterne med
henblik pa forbedring af patientforlgbet. Der er dog lidt variation i hvordan
personalet har oplevet udleveringen af skemaerne. Pa nogle af de kirurgi-
ske afdelinger udtrykker flere, at det har veeret ubehageligt at skulle udle-
vere skemaerne, i de tilfaelde hvor patienten endnu ikke har faet konstateret
lungekraeft:

“Jeg sagde ’Her er noget fra Kraeftens Bekeempelse’, hvortil pati-
enten svarede 'Jamen har jeg da kreeft?’. Nar du nzevner ordet
kreeft, er der mange der stejler. Det synes jeg var lidt ubehageligt,
hvis de egentlig ikke selv vidste, hvorfor de sad her” (sekreteer, ki-
rurgisk afdeling)

Pa de onkologiske afdelinger har patienterne faet stillet en kraeftdiagnose,
nar skemaet udleveres, og der har derfor ikke veeret samme problemstil-
ling.
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4.2.3 PATIENTERNES REAKTIONER

Der var lidt variation i, hvordan patienterne reagerede pa at fa udleveret
QoLo. Nogle informanter oplyser, at patienterne tog fint imod skemaet; an-
dre oplyser, at patienterne manglede overskud, var bekymrede og nervgse,
eller var for darlige nar de kom ind til den farste behandling. Informanter fra
to af de interviewede afdelinger fortalte, at 2 ud af 10 patienter pa denne
baggrund ikke fik udleveret et skema, og den ene udtaler:

“Nogle af dem var sa darlige, nar de kom, at man synes, at det ikke
gav s& meget mening [..] man kunne ikke lige se dem sidde og lave
sé&dan nogle skemaer” (leege, onkologisk afdeling).

4.2.4 OPSAMLING OG DELKONKLUSION: ORGANISERING OG
DRIFT

Hvordan er implementeringen af PROLUC 1 forlgbet?

Kvalitative interviews med informanter fra syv afdelinger i PROLUC 1 samt
eksperter vidner om, at projektet kun delvist er implementeret pa afdelin-
gerne. Pa trods af, at afdelingerne selv har haft ansvaret for at koordinere
udleveringen af QoLo, har ingen af de syv afdelinger fundet frem til en op-
timal made at organisere sig pa, og der har veeret forvirring flere steder i
forlgbet. Flere af informanterne efterlyser en eller flere tovholdere, som kan
sta for koordinering af udleveringen af skemaet og videregivelse af infor-
mation til resten af personalet. Samtlige informanter efterlyser endvidere
mere og lgbende information fra DLCR, herunder hvorfor indsamling af
baselinedata er vigtigt. Informanterne papeger, at det er vigtigt, at resulta-
terne leveres tilbage til afdelingerne i et anvendeligt format, og at der sikres
ejerskab til projektet. P4 denne baggrund har personalet mulighed for
bedre at informere og engagere patienterne til deltagelse i projektet.

Hvordan er indsamlingen af PRO-data pa afdelingerne forlgbet?
Informanterne forteeller, at udleveringen af QoLo, og dermed indsamlingen
af baselinedata, har veeret udfordret af at patienterne mangler overskud, er
for darlige eller ikke kan rumme mere information. Det har pa to af de syv
afdelinger resulteret i, at skemaet ikke er blevet udleveret til alle patienter.
Desuden har der pa de kirurgiske afdelinger veeret udfordringer for perso-
nalet, som har fundet det ubehageligt at udlevere et "kreeft-skema” til en
patient, som endnu ikke har faet konstateret lungekraeft.
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4.3 TEKNISK LASNING

| dette afsnit evalueres de tekniske Igsninger, som er anvendt i indsamlin-
gen af PRO-data i PROLUC 1. Formalet er at vurdere processen for ind-
samling af data, samt samkgrsel og integration af data ved brug af de to
web-baserede systemer AmbuFlex/VestKronik og TOPICA. Desuden un-
dersgges omfanget af henvendelser til supportcentret. Det er interviews
med de (i afsnit 3.5.1 naevnte) 4 eksperter, som ligger til grund for denne
vurdering.

4.3.1 INDSAMLING AF DATA TIL AMBUFLEX/VESTKRONIK

AmbuFlex/VestKronik var ansvarlig for udsendelse af QoL1-3, som beskre-
vet i afsnit 3.2.4. Udsendelsen foregik som en automatiseret proces, nar
forst de patienter, som skemaet skal sendes til, er identificeret. Dog har der
veeret problemer med at identificere de patienter, som skulle tilsendes
QoLi. Problemer med identificering skyldes forsinkelser pa registreringen
af patienterne i DLCR. Oprettelse af patienterne i DLCR er afhaengig af, at
klinikerne feerdigregistrerer patientforlgbene i de patientadministrative sy-
stemer (EPJ), og at LPR indberetter data til kompetencecentrene, som
overfarer data til DLCR. Er der forsinkelser i ét af disse led, kan det pavirke
antallet af registrerede nye patienter og aktiviteter i DLCR. Forsinkelserne
pa registreringen af patienterne har resulteret i at nogle af besvarelserne
ligger senere end de fastlagte maletidspunkter pa 3, 6 og 12 maneder (jf.
tabel 7).

Ifglge eksperterne har overfgrslen af PRO-data til AmbuFlex/VestKronik
fungeret uden de store problemer. Web-besvarelser uploades automatisk
til AmbuFlex/VestKronik pa cirka 24 timer, mens der gar lidt laengere for
papirbesvarelser, da disse farst skal indscannes i et OCR-system. Am-
buFlex/VestKronik har ikke foretaget kvalitetssikring af PRO-data i PRO-
LUC 1, men rapporterer en generel fejlscanningsprocent for deres gvrige
projekter pa 0,2 %.

4.3.2 INTEGRATION OG SAMK@RSEL AF DATA

Foruden at undersgge hvordan og hvorvidt PRO-data kan indsamles til
DLCR, er formalet med PROLUC 1 at undersgge hvordan PRO-data kan
integreres i TOPICA. Ifglge eksperterne har dette skabt en del problemer,
og malopfyldelsen om en automatiseret online systemintegration, sdledes
at data overfgres automatisk til TOPICA, er ikke blevet en realitet. Det har
I projektet veeret ngdvendigt at foretage en omfattende databearbejdning,
forend PRO-data fra AmbuFlex/VestKronik kunne overfgres til TOPICA.

Side 36 af 59



Starstedelen af denne databearbejdning blev foretaget af AmbuFlex/Vest-
Kronik i samarbejde med DLCR, selvom der normalt ikke foretages data-
bearbejdning i AmbuFlex/VestKronik. Dette har, ifglge de interviewede ek-
sperter, ikke veeret en optimal lgsning, og det palagde IT-holdet i Am-
buFlex/VestKronik et stort stykke praktisk arbejde. Det er derfor ngdven-
digt, at der i de kliniske kvalitetsdatabaser, eller anden modtager af PRO-
data, er de ngdvendige kompetencer til at kunne bearbejde og analysere
data. Desuden er det vigtigt med afklaring af opgavefordeling og forvent-
ningsafstemning fra start. Den manglende forventningsafstemning resulte-
rede i, at data matte overfares manuelt i stedet for den planlagte automati-
ske overfgrsel. Kombineret med store forsinkelser pa dataleverancer fra
CSC-Scandihealth resulterede dette i, at data fgrst meget sent i processen
blev integreret i TOPICA.

4.3.3 AKTIVITET HOS SUPPORTCENTRET

Supportfunktionen hos sekretariatet i DLCR har primaert veeret benyttet af
patienter og pargrende, og i meget begreenset omfang af afdelingerne. De
to primeere arsager til patienthenvendelse omfatter spagrgsmal til EORTC
skemaet og problemer med web-besvarelse. Det er sveert for patienterne
at finde ud af, om spgrgeskemaet skal besvares i forhold til deres generelle
helbred, eller om besvarelsen skal relateres til deres lungekraeft, isser hvis
patienterne har flere sygdomme.

Problemer vedrgrende web-besvarelser omfatter problemer med adgang
til web-siden hvor spgrgeskemaet udfyldes. Typisk indtaster patienterne
hjemmesiden i en sggemaskine i stedet for browservinduet. Nogle patienter
har endvidere henvendt sig ved fejlmeddelelser, samt opfaglgning pa om
besvarelsen er gaet igennem. Pargrende har udelukkende henvendt sig til
supportcentret for at informere om, at den pageeldende patient er afgaet
ved dgden, og derfor ikke kan deltage. Henvendelser fra afdelingerne har
primaert omhandlet logistik for udsendelse af skemaer til afdelingerne.

For at kunne varetage supportfunktionen har det veeret ngdvendigt med
adgang til AmbuFlex/VestKronik. Denne adgang var ikke etableret ved pro-
jektopstart, og DLCR matte kontakte AmbuFlex/VestKronik hver gang, det
var ngdvendigt at f4 adgang til data, eksempelvis for at undersgge om pa-
tienternes besvarelser gik igennem eller for at afslutte patienterne. Ifglge
supportcentret har det resulteret i spildtid bade for patient, for Am-
buFlex/VestKronik og for DLCR. Endvidere efterlyser supportcentret mere
kommunikation med AmbuFlex/VestKronik i forhold til koordineringen af
tidspunkt for udsendelse af QoLi-3. Dette med henblik pa bedre at kunne
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forudsige antallet af henvendelser og mulighed for at tilpasse aktiviteter i
supportcentret med gvrige arbejdsopgaver.

4.3.4 OPSAMLING OG DELKONKLUSION: TEKNISK LASNING

Hvordan har processen for indsamling af PRO-data til AmbuFlex/Vest-
Kronik fungeret?

| forbindelse med udsendelse af spgrgeskemaer og rykkere til patienterne
fra AmbuFlex/VestKronik har der veeret problemer i forhold til identificering
af de patienter, som skal modtage QoLi. Dette skyldes forsinkelse i regi-
strering af diagnosedato for patienterne samt oprettelse af patienterne i
DLCR. Derfor kunne der ikke udsendes et skema praecist 3, 6 og 12 mane-
der efter 1. behandling.

Overfarslen af data til AmbuFlex/VestKronik er forlgbet uden de store pro-
blemer. Dog er der for papirbesvarelserne, som sendes med posten, lidt
forsinkelse pa hvornar AmbuFlex/VestKronik modtager besvarelsen, og
dermed ogsa pa hvornar besvarelsen registreres. Det vides saledes ikke
preecist, hvornar patienten har besvaret spagrgeskemaet.

Hvordan er samkgrsel af data mellem AmbuFlex/VestKronik og
TOPICA forlgbet?

Overfarslen af data mellem AmbuFlex/VestKronik og TOPICA har kreevet
en omfattende databearbejdning, og den automatiserede systemintegra-
tion, som oprindeligt var planlagt i projektet er ikke lykkedes. Dette skyldes
primaert organisatoriske arsager placeret hos CSC Scandihealth, samt et
starre arbejde med databearbejdning. Det er sdledes helt essentielt, at der
er teenkt datamanagement og analysekapacitet med ind i indsamlingen af
PRO-data. | den forbindelse papeger samtlige eksperter, ngdvendigheden
af afklaring af rollefordeling og arbejdsopgaver inden projektopstart. Den
manglende forventningsafstemning resulterede i, at data matte overfgres
manuelt i stedet for den planlagte automatiske overfgrsel. Dette kombineret
med store forsinkelser pa dataleverancer fra CSC-Scandihealth, resulte-
rede i, at data aldrig blev integreret i TOPICA som planlagt. DLCR afventer
nu i stedet en national lgsning pa indsamling af PRO-data far det genopta-
ges i regi af DLCR.

Hvilke typer henvendelser har der veeret i supportcentret?
Patienterne har svaert ved at forsta, hvorvidt spgrgeskemaet skal besva-
res i forhold til deres lungekreeftdiagnose eller deres generelle helbred.
Endvidere har nogle patienter problemer med adgang til det online spgar-
geskema, samt med fejlmeddelelser i systemet. Et fatal af pargrende og
personale fra afdelingerne har henvendt sig.

Side 38 af 59



5. DISKUSSION




5. DISKUSSION

5.1 STUDIEDESIGN

5.1.1 VALG AF SPBRGESKEMAER

Spgrgeskemaerne QLQ-C30 og QLQ-LC13 blev valgt, fordi de er nemme
at udfylde og deekker en bred vifte af symptomer hos en patient med lun-
gekreeft. Det er vist, at skemaerne er sensitive overfor sdvel sma aendringer
i symptomer over tid hos den enkelte patient, som overfor forskelle imellem
patienter og deres behandlinger [3]. Tilsammen er der 43 spgrgsmal at be-
svare i skemaerne, men da skemaerne fungerer ens med afkrydsning pa
4-punkts skalaer, gar det hurtigt.

Det er (som naevnt tidligere) indimellem sveert for patienterne at finde ud af,
om spgrgeskemaerne skal besvares i forhold til deres generelle helbred,
eller om besvarelsen skal relateres til deres lungekraeftdiagnose. Dette er
iszer hvis patienterne har flere sygdomme. En Igsning pa dette kunne veere,
at man i fglgebrevet understregede meningen med skemaet; eksempelvis
at man gnsker at fglge aendringer i patientens lungekraeftsymptomer over
tid, og at det derfor ikke er relevant, om man tager medicin for smerter i fx
en opereret hofte.

5.1.2 VALG AF STUDIEPERIODE

Patienterne i dette studie blev fulgt med spgrgeskemaer i cirka 1 ar efter
deres fagrste behandling. At vi ikke fulgte dem lsengere skyldes udeluk-
kende den overordnet set meget darlige prognose ved lungekreeft, resulte-
rende i et stort frafald af patienter undervejs. De patienter, som er i live efter
aret er gaet, er en speciel subpopulation, som har en noget bedre prog-
nose, og som ikke afspejler den "generelle” ny-diagnosticerede lungekraeft-
population. Det var vores gnske at fglge populationen med lungekraeft som
en heterogen patientgruppe, hvor vi for eksempel efterfglgende kunne sige
noget om hvordan man generelt har det som patient med lungekreeft ved
bestemte malepunkter. Ved at fglge patienterne laengere end 1 ar ville vi
formentlig have oplysninger om en selekteret subpopulation med et bedre
helbred og livskvalitet, og det var ikke formalet med projektet.

5.1.3 OPTIMERING AF BASELINEDATA (QoOLyg)

Safremt data skal anvendes til kvalitetsudvikling, er det meget relevant at
kunne falge patienterne far de starter behandling. Pa baggrund af det lave
antal baselinebesvarelser (QoLo), er det ret fa patienter som kan falges fra
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starten af deres behandlingsforlgb. Det er et problem, da der kan veere hgj
risiko for selektionsbias, hvis det kun er en bestemt gruppe, som kan falges
over tid, og som derved ikke er repraesentativ for den generelle lungekraeft-
population. Desuden er det et problem ved anvendelse af data til bench-
marking, idet muligheden for at vurdere effekter pa tveers af afdelinger eller
behandlingsregimer vil veere mindre valid, safremt der ikke kan tages hgjde
for eventuelle forskelle i helbred ved baseline.

Pa de afdelinger hvor der i hgjere grad blev taget initiativer til organisering,
ser det ud til, at det har resulteret i en lidt hgjere deekningsgrad. Pa de
kirurgiske afdelinger er der eksempelvis i en lidt hgjere grad taget initiativer
til udlevering af skemaet.

Som nzevnt tidligere har personalet pa flere afdelinger savnet mere synlig-
hed fra projektgruppens side, tillige med mere information om projektets
formal og mulige gevinster ved deltagelse. Et eksempel pa sidstneevnte
kunne veere forbedret forstaelse af patienternes symptomer ved forskellige
behandlinger og pa forskellige malepunkter i sygdomsforlgbet.

De bedste deekningsgrader ville formentlig opnas ved systematisering af
Qolo saledes, at skemaet blev tilsendt patienten automatisk (som med
QoL.1-3) efter lungekreeftdiagnosen var stillet. Problemet hermed er dog, at
patienten ofte farst ville modtage skemaet efter den farste behandling, pa
grund af den korte tid der gar, fra patienten har faet stillet diagnosen og
figurerer i DLCR, til patienten starter behandling.

5.1.4 SVARPROCENTER FRA QOL1.3

Resultaterne fra QoL1-3 menes at veere forventelige i en population som
denne med lungekraeft, og meget hgjere svarprocenter end disse vil ikke
kunne forventes i et projekt, hvor data ikke anvendes under konsultatio-
nerne pa sygehuset. Var dette derimod tilfeeldet, kunne det maske veere
muligt ved aktiv indsats og engagement fra personalets side at fa patien-
terne til i hgjere grad at udfylde skemaerne. En implementering af PRO,
med anvendelse af data pa patientniveau i det daglige kliniske arbejde, er
dog en starre udfordring, som det sas under projektet PROLUC 2. Dette
var dog ikke formdalet med naerveerende projekt.

5.1.5 MIXED MODE

Patienterne havde mulighed for selv at veelge, hvorvidt de gnskede at ud-
fylde spgrgeskemaerne pa papir eller pa internettet. Begge muligheder blev
tilbudt, da besvarelse udelukkende via web typisk giver responsrater pa 20-
40 %, mens mixed mode (papir og web) giver responsrater pa op til 75 %
[34, 42, 43].
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| fremtiden vil det maske vaere muligt udelukkende at anvende elektroniske
skemaer, og EORTC er aktuelt i gang med at udvikle en version af QLQ-
C30 kaldet EORTC CAT (CAT betyder Computer Adaptive Testing) hvor
skemaet skraeddersys til den enkelte patient imens patienten svarer pa
spgrgsmalene [44]. Der sparges saledes kun til individuelt relevante symp-
tomer, hvilket gger relevansen for patienten (hvis man eksempelvis ikke
har problemer med at ga en lang tur, spgrges man ikke efterfalgende til om
man kan ga en kort tur) og muligger en kortere version af skemaet. Det er
dog vores vurdering, at mange af specielt de lidt aeldre patienter med lun-
gekreeft fortsat foretraekker papir-versionen, hvorfor vi ikke vil anbefale helt
at fierne muligheden for disse endnu.

5.1.6 SAMARBEJDE IMELLEM AFDELINGERNE OG DLCR

Fra afdelingerne foregik kontakten til DLCR primeert via sekreteererne, og
omfattede hovedsageligt bestilling af flere skemaer. Fra DLCR til afdelin-
gerne omfattede kontakten opfglgning pa, om skemaerne blev husket ud-
leveret. Sekretariatet i DLCR kontaktede afdelingerne, hvis det fremgik af
skemaopggrelser, at der i lang tid ikke var indsendt besvarelser fra patien-
terne. DLCR fik dog farst halvvejs henne i projektperioden adgang til Am-
buFlex/VestKronik, sa denne opfalgning blev mulig, hvilket formentlig har
haft betydning for implementeringen fra start; pamindelser til afdelingerne
om udlevering af skemaer allerede tidligt i forlegbet, ville formentlig have
aget antallet af udleverede — og dermed ogsa udfyldte - QoLo.
Styregruppen for projektet har haft arlige mgder i projektperioden, men var
I perioden ikke synlig nok i implementeringen af projektet, og flere afdelin-
ger har savnet bedre opfglgning undervejs. Dette er formentlig et resultat
af, at styregruppens rolle fra start af ikke var klart defineret. Denne pro-
blemstilling har formentlig ogsa haft en betydning for hvorvidt projektet er
blevet succesfuldt implementeret pa afdelingerne.

5.2 PRO | KLINISKE KVALITETSDATA-
BASER

Erfaringer med indsamling og anvendelse af PRO-data i kvalitetsudvikling
af det danske sundhedsvaesen er pa nuvaerende tidspunkt sparsomme. Fa
studier har undersggt, hvordan PRO-data kan anvendes i kvalitetsudvikling
af sundhedsvaesenet. Ingen tidligere studier har kunnet pavise, at anven-
delsen af PRO-data forbedrer behandlingskvaliteten, eller medfarer et
bedre sygdomsudfald for patienterne [11, 12, 45] Dog har et nyere studie
vist at systematisk brug af PRO-data kan forleenge levetiden hos kraeftpa-
tienter [46].
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Ambitionen i RKKP er, at alle de kliniske kvalitetsdatabaser skal indsamle
og anvende standardiserede PRO-data, som deekker behandlingsforlgbet
far, under og efter behandling pa tveers af hospitaler [47]. Idéen understgt-
tes af gkonomiaftalen for 2017 mellem regeringen og Danske Regioner,
som skal lgfte PRO-omradet med 78 mio. kr. frem mod ar 2020. | den for-
bindelse er der etableret en national PRO-arbejdsgruppe og et PRO-sekre-
tariat, som skal understgtte arbejdet med en standardiseret, bred national
udbredelse af PRO-data [48]. PRO er desuden en del af de nye otte natio-
nale kvalitetsmal for det danske sundhedsveesen, som skal sikre, at "alle
sundhedsvaesenets aktgrer (sygehuse, kommuner og almen praksis) ar-
bejder i en tydelig og feelles retning mod hgjere kvalitet og samtidig gere
det lettere at overskue, hvor der er behov for forbedringer” [49]. Ydermere
er der aktuelt lagt et tveerregionalt projekt om veerdibaseret styring i udbud,
for syv afgreensede patientgrupper fordelt pa de fem regioner [50]. Her un-
dersgges blandt andet, hvordan PRO-data kan inddrages som kvalitetsin-
dikator, samt hvordan PRO-data kan anvendes til benchmarking.

| Kreeftens Bekeempelse er der taget initiativ til udveksling af PRO erfarin-
ger ved etablering af et PRO-partnerskab imellem Kreeftens Bekaempelse,
Danske Regioner, hospitaler fra de fem regioner, de Danske Multidiscipli-
naere Cancer Grupper (DMCG.dk), Danske Patienter og Regionernes Kii-
niske Kvalitetsprogram (RKKP). Partnerskabet lgber indtil videre for perio-
den 2016-2018, og har til formal at fremme udvikling, anvendelse og foran-
kring af PRO i kraeftbehandling, samt herunder at sikre, at det sker pa et
systematisk og evidensbaseret grundlag.

| Danmark er der indtil nu indsamlet PRO-data til otte af de nationale klini-
ske kvalitetsdatabaser [6, 51-57]. Dog er der betydelig variation i anven-
delse af PRO-data i databaserne, bade i forhold til indsamling, maleinstru-
menter, implementering, responsrater, analyse og justering for prognosti-
ske faktorer [58]. For eksempel indsamles PRO-data bade med henblik pa
maling af behandlingskvalitet, som screeningsveerktgj til palliative behov
eller til maling af livskvalitet og funktionsevne [11, 51-57]. Desuden er der
for ingen af databaserne undersaggt omfanget af aendringer i praksis, pa
baggrund af afdelings- eller regionsforskelle i de anvendte kvalitetsindika-
torer og svarprocenterne varierer fra 30-94 %, med store variationer mel-
lem afdelinger og regioner [51-58]. Som eksempel udleveres der kun et
PRO-skema til hver tredje nydiagnosticeret prostatakraeftpatient [55]. Arsa-
gerne til de lave svarprocenter tilskrives primaert personalets holdning og
adfeerd [54]. To af databaserne rapporterer dog om svarprocenter pa 75-
94 % (Dansk Reumatologisk Database (DANBIO) og Dansk Urogynaekolo-
gisk Database (DugaBase)). Her er PRO-data en integreret del af patient-
forlgbet, og indsamles elektronisk i ambulatoriet. Desuden er personalet
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tilgaengeligt for at svare og vejlede patienterne ved tvivisspgrgsmal, og de
opfordrer flittigt patienterne til at besvare skemaerne [11, 51, 57].

Ifglge en vejledning om implementering og anvendelse af PRO-data i klini-
ske kvalitetsdatabaser fra Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingspro-
gram (RKKP), er den afggrende barriere, for integration af PRO-data i kli-
nisk praksis og i databaserne, de praktiske og metodologiske udfordringer.
De praktiske udfordringer omfatter blandt andet sikring af, at data far be-
tydning for de enkelte sundhedsfaglige personer, og de metodologiske ud-
fordringer omfatter analyse, fortolkning samt anvendelse af data til at aen-
dre behandling af patienter [11]. Eksempelvis peger evidens pa, at det er
ngdvendigt at skabe ejerskab til nye redskaber samt nytteveerdi af PRO-
data blandt frontlinjemedarbejderne, for at det bliver implementeret med
positivt udfald i praksis [59-62]. Det skaber starre villighed til at tage ansvar
for data [1, 20, 63-65]. Opfalgning ber endvidere teenkes ind fra start af
projektet, og data leveres tilbage til afdelingerne i et anvendeligt format,
isaer hvis resultaterne skal anvendes og stimulere til kvalitetsforbedringer
internt pa afdelingen [60, 65]. Dette forudsaetter dog, at data hurtigt bear-
bejdes og analyseres samt udveksles og deles via feelles it-platforme, her-
under at der er konsensus om hvilket format data leveres i [66]. Dette er
der netop fokus pa i den nationale strategi for digitalisering af sundheds-
veesenet 2013-2017 [67].

5.3 PRO SOM KVALITETSINDIKATOR

PRO-data kommer til at spille en helt central rolle i maling af kvaliteten af
det danske sundhedsveesen [5, 11]. PRO-data supplerer de eksisterende
kliniske indikatorer, og sikrer at de outcomes, som er vigtigst for patien-
terne, medtages som afsaet for beslutningstagning pa organisatorisk ni-
veau.

PRO-data har potentiale til styrkelse af at behandlingskvaliteten hgjnes, der
gribes hurtigere ind overfor symptomer, patientinvolveringen samt tilfreds-
hed med behandling gges samt bedre ressourceudnyttelse [8, 12, 14, 59,
68]. PRO-data giver desuden mulighed for kliniknaer lokal kvalitetsudvik-
ling, vurdering af behandlingsforlgb pa tveers af hospitaler, sektorer og
lande (benchmarking), auditering samt understgttelse af veerdibaseret sty-
ring i sygehussektoren [8, 59]. PRO-data bidrager derfor potentielt med vi-
den om, hvilke faktorer der resulterer i variationer i behandlingskvalitet, og
kan stimulere til laering og et gnske om forbedring pa afdelingerne [59, 69].
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Der er gode muligheder for at udbrede PRO-data til anvendelse pa aggre-
geret niveau i kvalitetsudviklingen af det danske sundhedsveesen. Det
@gede fokus pa anvendelse af PRO-data ikke blot internationalt, men ogsa
i det danske sundhedsveesen, tyder pa at PRO-data er kommet for at blive.
Lande som vi sammenligner os med, er allerede langt i forhold til at ud-
bygge erfaringsgrundlaget for PRO til kvalitetsmaling og benchmarking [11,
60, 70-73]. Blandt andet underskrev den internationale organisation Orga-
nisation for Economic Cooperation and Development (OECD) i januar en
hensigtserkleering om PRO-data. Med erklaeringen vil OECD indsamle,
analysere og offentliggere PRO-data i programmet PaRIS (Patient Repor-
ted Indicators Survey) med henblik pa international sammenligning for fem
sygdomsomrader [60, 74].

| neerveerende rapport undersgges muligheder og udfordringer ved indsam-
ling af PRO-data. Rapporten giver saledes ikke svar pa hvordan og hvorvidt
de indsamlede PRO-data kan omszettes til mal for behandlingskvalitet. Ek-
sempelvis er EORTC skemaet ikke valideret til anvendelse i kvalitetsmoni-
torering. Derfor vil det veere relevant at undersgge hvorvidt patienterne op-
lever, at skemaet adresserer de problemstillinger, som de finder mest rele-
vante, og giver dem en gget oplevelse af at blive inddraget i behandling og
feelles beslutninger.

Safremt PRO-data skal anvendes til kvalitetsmonitorering, er der generelle
kvalitetskrav, som PRO-baserede kvalitetsindikatorer bar leve op til. Der
bar blandt andet veere en dokumenteret sammenhaeng mellem indikatoren
og kvaliteten, og PRO-instrumentet bgr reflektere det, som er vigtigt for pa-
tienterne. Desuden stilles krav til, at en kvalitetsindikator er mulig at male
og indhente i praksis, er palidelig og kan fortolkes. Endeligt bar det kunne
pavises, at det er muligt at pavirke indikatoren, og at den er fglsom for een-
dringer [1, 2, 10, 11].

Netop dette undersgges aktuelt i et igangveerende ph.d. projekt baseret pa
data fra PROLUC 1 og PROLUC 2 [40].
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6. KONKLUSION

Denne evaluering afdaekker fordele og ulemper ved indsamling og integra-
tion af PRO-data i DCLR, og bidrager med erfaringer til hvordan PRO-data
kan indsamles til en klinisk kvalitetsdatabase. Det er i evalueringen under-
segt hvordan PROLUC 1 er implementeret pa syv afdelinger, hvordan de
tekniske lgsninger har virket, samt hvilken datakvalitet det har resulteret i.
Den anvendte model til indsamling af PRO-data i PROLUC 1 repreaesente-
rer imidlertid en organisatorisk ramme, som ikke har formaet at sikre imple-
mentering af projektet ude i klinikken.

Idéen bag projektet PROLUC 1 var at undersgge, om PRO kunne indsam-
les til DLCR ved hjeelp af begreensede ressourcer, bade med hensyn til
tidsforbrug, gkonomi og personale. Data skulle integreres i DLCR med hen-
blik p4 anvendelse indenfor national kvalitetssikring, men skemaerne QoLo,
som skulle repraesentere patienternes PRO ved behandlingsstart, blev ikke
udleveret til alle patienter, og deekningsgraden er derfor ganske lav.

Populationen af patienter med lungekreeft er en patientgruppe, som har
meget hgj mortalitet, morbiditet og co-morbiditet. Under halvdelen af pati-
enterne erilive 1 ar efter diagnosen er stillet, og dem som er, keemper med
sygdommens mange manifestationer og med tilbagefald efter behandling.
Antallet af besvarelser pa skemaerne QoL1-3 mener vi er helt forventelige i
en population som denne, og meget hgjere svarprocenter end disse vil ikke
kunne forventes i et projekt, hvor data ikke skal anvendes pa individ-niveau,
dvs. eksempelvis under konsultationerne pa sygehuset.

Erfaringerne fra dette projekt bgr lede til, at nationale indsamlinger af PRO-
data tilretteleegges pa en anden made. Oplysninger, der indsamles far be-
handlingen, bgr enten indhentes igennem klinikken, hvilket kreever en be-
tydelig organisatorisk indsats, jf. erfaringer fra PROLUC 2. Alternativt skal
oplysningerne indsamles elektronisk, dvs. enten via e-Boks eller den elek-
troniske patientjournal. Dette projekt viser derimod, at indsamling af PRO-
data efter behandlingsstart, via de kliniske databaser, er muligt. Projektet
har afslgret nogle organisatoriske problemstillinger i forhold til dette, som
er handterbare, og det kan anbefales at arbejde videre med denne type
indsamling. Alternativt kan indsamlingen ogsa her forega elektronisk via e-
Boks eller den elektroniske patientjournal, hvilket dog ikke er evalueret i
dette projekt.
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BILAG

Af Maria Hallstram

Bilag 1: BESKRIVELSE AF INTERVIEWS MED EKSPERTER

Interviewene i neervaerende rapport er baseret pa Kvale’s syv interviewfaser:
Tematisering, design, interview, transskription, analyse, verifikation og rappor-
tering [75]. Interviewene varede i gennemsnit 60 minutter, og blev foretaget
henholdsvis per telefon og pa Odense Universitetshospital. Interviewene var
semistrukturerede og tog udgangspunkt i en interviewguide (se Bilag 2). Den
semistrukturerede opbygning betad, at interviewet fik et "ad hoc”-praeg, hvor
nye spgrgsmal blev tilfgjet undervejs. Spgrgsmalene blev desuden justeret
efter hvilken ekspert der blev interviewet, og temaerne var fglgende: Opstarts-
fasen, daglig drift, implementering pa afdelingerne, supportcenterfunktion, da-
talogistik og teknisk Igsning, samarbejde mellem DLCR og AmbuFlex/Vest-
Kronik samt laering af projektet. Interviewene blev optaget pa diktafon efter
samtykke med informanten, og interviewer tog detaljerede noter undervejs.

Bilag 2: Interviewguide til ekspertinterviews

Briefing og
preesentation

Opstartsfase

Daglig drift

Jeg praesenterer mig selv, formalet med interviewet og
hvad det skal det handle om.

Jeg forteeller om tidsrammen for interviewet, og
spgrger om det er i orden at det optages. Jeg opfor-
drer til at stille spgrgsmal undervejs.

Hvornar hgrte du fgrste gang om PROLUC 1 projektet og
hvornar blev du en del af det?

Hvad har din rolle i projektet primaert veeret?

Har du nogen indsigt i de indledende faser, altsa hvilke
aktiviteter som blev igangsat ved projekt idé/opstart?
Hvilke ngglepersoner har | opsagt?

Hvilke udfordringer stagdte | pa i forhold til at kunne starte
projektet op?

Hvad har | gjort for at informere afdelingerne om at det
her projekt skulle startes op?

Ingen af afdelingerne har sagt nej til deltagelse — har in-
gen af afdelingerne haft spgrgsmal eller overvejelser for
at deltage?

Kunne opstartsfasen vaere grebet an pa en anderle-

des méade?

Hvor mange personer er | om den daglige drift?

Hvor meget ansvar har du i forhold til den daglige drift af
projektet, og hvilke arbejdsopgaver varetager du?

Hvor meget tid vil du sige du bruger pa projektet?

Har der veeret nogle udfordringer i forbindelse med drif-
ten?
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Supportcen-
ter

Implemente-
ring pa
afdelingerne

Indsamling af
data

Har det kraevet ekstra introduktion/kursus til supportcen-
ter funktionen for at kunne varetage den?

Hvor mange har benyttet sig af supportcentret?

Hvordan har fordelingen veeret af patienter, pararende og
afdelinger/personale?

Kan du forteelle noget om hvad du oplever har veeret de
starste/mest typiske problemer 1) for patienterne 2) for
paragrende og 3) for personalet p& afdelingerne?

Kan du prgve at beskrive en konkret problemstilling/et ty-
pisk eksempel pa en henvendelse og hvordan den hand-
teres?

Er det de samme typer problemer nu som i starten af
projektet du far henvendelser pa?

Har du kunnet besvare alle spgrgsmal og henvendelser?
Kan du huske om der har veeret behov for at involvere
andre i besvarelsen af henvendelser?

Hvad er din overordnede vurdering af succesen med
supportfunktionen?

Kunne supportfunktionen veere varetaget pa en anden
made?

Hvordan er implementeringen forlgbet — hvilke trin eller
aktiviteter har skulle saettes i veerk for at sikre implemen-
tering af projektet?

Hvordan oplever du modtagelsen af projektet pa afdelin-
gerne har veeret?

Har du en fornemmelse af at der er nogle bestemte per-
soner eller aktgrer der skal veere involveret for at et pro-
jekt som PROLUC 1 kan lykkes?

Hvad har | gjort for at sikre en succesfuld implemente-
ring? Eksempelvis i forhold til opgave- og ansvarsforde-
ling, samt tid og ressourcer og engagering af personale
pa afdelingen?

Har | kunnet traekke pa erfaringer fra tidligere/andre pro-
jekter i forhold til sikring af en succesfuld implemente-
ring?

Er der nogle punkter | har veeret saerligt opmaerksomme
pa kunne veere en udfordring da | startede projektet op, i
forhold til en succesfuld implementering?

Hvordan har det veeret i forhold til opfglgning pa afdelin-
gerne: Hvilke aktiviteter blev der sat i vaerk hvis | fornem-
mede at projektet ikke helt karte som det skulle - Eksem-
pelvis ved den manglende baseline?

Hvad mener du har veeret de starste udfordringer i imple-
menteringen af PROLUC 1 projektet?

Kunne implementeringen veere planlagt anderledes?
Hvilke overvejelser var det | gjorde jer i forhold til udleve-
ring af det fgrste spgrgeskema, og hvornar det skulle ud-
leveres?

Hvad er AmbuFlex opgaver i forbindelse med dataind-
samling?
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Datalogistik/
Teknisk
lgsning

Samarbejde
mellem DLCR
og AmbuFlex
/VestKronik

Leering

Har der veeret udfordringer eller tekniske problemer med
papir- eller web-besvarelser, og indsendelse frem og til-
bage forlgbet? Eksempelvis indscanning af svar eller fy-
siske handteringsfe;jl?

Hvad er din vurdering af hvorfor s mange baselinebe-
svarelser mangler?

Der er endnu ikke udarbejdet juridiske retningslinjer for
PRO-data indsamling i forbindelse med samtykke. Er det
noget | har gjort jer overvejelser om, eller har dokumen-
teret/skrevet ned? (I forhold til at dele CPR nr. pa tveers
af sektorer, adgang til data med henblik pa kvalitetsud-
vikling, sidelgbende aggregering og analyse af anonymi-
serede data?)

Hvordan forlgber samkgarslen af data mellem Am-
buFlex/VestKronik og TOPICA?

Har du nogen indsigt i om der har der veeret problemer i
samkarslen, og hvordan blev de i sa fald handteret?
Teenker du at der er nogle bestemte 'tidspunkter’ i
samkagrslen der potentielt kan skabe problemer?

Hvor lang tid gar der fra data registreres i Ambuflex til det
ligger i TOPICA — er der nogle gange forsinkelser?

Hvad gares der for at kvalitetssikre data?

Hvordan blev det besluttet, at det var AmbuFlex som
skulle fungere som teknisk Igsning for PROLUC?

Hvilke fordele/ulemper er der i forhold til andre Igsnin-
ger?

Hvordan har samarbejdet mellem AmbuFlex/VestKronik
og DLCR forlgbet?

Er dit indtryk at | har haft samme formal med projektet?
Har der veeret nogle uforudsete udfordringer i forhold til
samarbejdet?

Hvad synes du, at du har leert af projektet?

Er der noget du ville aendre pa i PROLUC 1 eller nogle
elementer du ville have seerligt fokus pa?

Hvad kunne man have gjort for i hgjere grad at engagere
afdelingerne?

| andre af databaserne som ogsa har indsamlet PRO-
data via afdelingerne har der veeret lignende problemer
med lav svarprocent. (Eksempelvis prostata = 20%) Ved
du hvad dette skyldes? Og hvordan med de afdelinger
som har hgj svarprocent? Hvad er der gjort ’rigtigt’ der?
Har der veeret nogle uforudsete gkonomiske omkostnin-
ger?

Hvis et lignende projekt skulle startes op, hvordan teen-
ker du sa at det skulle se ud?

Hvad teenker du om anvendelse af de her data og ind-
samlingsmetoden til kvalitetsudvikling og som kvalitetsin-
dikator fremadrettet?

Hvordan teenker du, at denne slags data skal preesente-
res?
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Debriefing Er der noget du synes er vigtigt at f& med, som jeg ikke
har spurgt om? Ma jeg kontakte dig hvis jeg har flere
spargsmal eller skal have uddybet noget?

Tak for interviewet.
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Bilag 3: BESKRIVELSE AF INTERVIEWS MED PERSONALE

Af nedenstdende tabel fremgar anonymiserede oplysninger om informan-
terne. Der er i alt gennemfart ét interview med en lsege, €t interview med en
sygeplejerske, fire interviews med 5 sekreteerer og ét interview med en for-
lgbskoordinator. Desuden er der inkluderet fem mails fra fire sekreteerer og en
sygeplejerske.

OVERSIGT OVER INFORMANTER:

Sjeelland Sekreteer Afdeling B
Leege Afdeling D
Midtjylland Sekreteer Afdeling G
Sygeplejerske Afdeling G
Sekreteer Afdeling L
Syddanmark Sekreteer Afdeling |
Hovedstaden Forlgbskoordinator Afdeling J
Sekreteer Afdeling J
Sekreteer Afdeling J
Nordjylland Sekreteer Afdeling K

Antallet af informanter vurderedes tilstraekkeligt til at besvare rapportens pro-
blemstilling, da der efter fem interviews ikke blev affgdt yderligere temaer. In-
terviewene har i gennemsnit varet 30 minutter, og interviewene er foretaget
henholdsvis per telefon og et enkelt interview blev foretaget pa afdelingen.
Interviewene er semistrukturerede, og har taget udgangspunkt i en interview-
guide (se bilag 4). Interviewspgrgsmalene blev endvidere tilpasset interviewet
afhaengigt af hvilke processer interviewpersonen havde vaeret involveret i. Te-
maerne og interviewspgrgsmal er udarbejdet pa baggrund af litteraturen pa
omradet, projektbeskrivelser, interviewerens forhandskendskab til PROLUC 1
og data samt inputs fra projektleder og personer, som har veeret involveret i
PROLUC 1. De fire ekspertinterviews bidrog desuden til udviklingen af inter-
viewspgrgsmalene (se 3.2.2). Temaerne i interviewene har omhandlet op-
startsfasen, samarbejde med DLCR, implementering pa afdelingerne, inddra-
gelse af patienter, holdning til projektet bade blandt personale og patienter
samt leering af projektet. Interviewene blev optaget pa diktafon efter samtykke
med informanten, og interviewer tog noter undervejs.
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Bilag 4: Interviewguide personale

Briefing og
praesentation

Opstartsfase

Samarbejde
med DLCR

Jeg praesenterer mig selv, formalet med interviewet og
hvad det skal det handle om.

Jeg forteeller om tidsrammen for interviewet og spar-

ger om det er i orden at det optages. Jeg opfordrer

til at stille spgrgsmal undervejs.

Hvis du skal huske tilbage, kan du s& huske hvordan du
hgrte om PROLUC 1 projektet farste gang?

Hvad har din rolle veeret i projektet?

Hvad var din umiddelbare tanke om projektet i forhold til
at fa det op at kere pa jeres afdeling?

Hvordan var koordineringen i forhold til at fa projektet
kart ind?

Hvor meget information har | som afdeling faet om pro-
jektet i forhold til hvordan udleveringen skulle forega/
hvor meget information har det personale som udleverer
spgrgeskemaerne faet om projektet?

Har formalet med projektet vaeret klart?

Har der manglet noget information?

Har | kunnet kontakte nogen lgbende for at fa den ngd-
vendige information om projektet?

Hvilken opfalgning pa projektet har der veeret fra Dansk
Lunge Cancer Registers side?

Teenker du samarbejdet kunne veeret arrangeret pa en
anden made?

Implementering pa afdelingerne

Personale

Patienter

Er | en afdeling som har sendt spgrgeskemaer ud til pati-
enter eller har | udleveret dem ved den 1. kontakt?

Huvis | overgik til e-Boks — Hvem tog initiativet til at spgar-
geskemaerne i stedet skulle udleveres?

Hvem har koordineret at udleveringen af spgrgeskemaet
skete?

Hvordan er udleveringen koordineret? Har | aftalt internt

pa afdelingen hvordan det skulle foregd, og hvordan blev
det aftalt?

Har du nogen indsigt i hvorfor spgrgeskemaerne ikke al-

tid er blevet udleveret/sendt til patienterne?

Er det din oplevelse at personalet har veeret engageret i
projektet? Hvorfor/hvorfor ikke?

Hvordan har det pavirket din og dine kollegaers arbejds-
gang eksempelvis med hensyn til tidsforbrug?

Hvordan blev de patienter som skulle inkluderes identifi-
ceret?
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Laering

Debriefing

Hvordan er projektet blevet introduceret til patienten?
Har der veeret lgbende pamindelser fra personalet til pati-
enten om at udfylde spagrgeskema ved de tre malepunk-
ter?

Hvordan har patienten reageret pa information om delta-
gelse i projektet?

Har du nogen indsigt i hvorfor nogle patienter veelger at
sige nej til deltagelse?

Har | opggrelser over hvor mange skemaer | har udleve-
ret?

Har patienten kunnet aflevere skemaet pa afdelingen?
Hvilke udfordringer/barrierer har der veeret ved at imple-
mentere projektet?

Hvilke tanker har du gjort dig om projektet — darlig
idé/god idé?

Hvis et lignende projekt skulle startes op, hvordan taen-
ker du sa at indsamlingen skulle designes, hvis den
skulle tilpasses arbejdsgange ude pa afdelingen?

Skulle man have gjort nogle ting anderledes? Eksempel-
vis en ansvarlig gruppe eller flere mgder med projekt-
gruppen eller pa afdelingen?

Hvilke tanker har du gjort dig om veerdien i projektet/hvad
et sadant projekt kan bruges til?

Er der noget du synes er vigtigt at f& med, som jeg ikke
har spurgt om? Ma jeg kontakte dig hvis jeg har flere
spargsmal eller skal have uddybet noget?

Tak for interviewet.
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Bilag 5: Kodeoversigt for interviews med sundhedsfagligt personale

Opstart
Information og
involvering af
personale

Ejerskab og en-
gagement pa af-
delingerne
Samarbejde med DLCR
Opfelgning

Implementering
Organisering

Tovholdere
Arbejdsgange

Veerdi af projek-
tet

Indsamling af data
Information til
patient
Barrierer for ud-
levering

Barriere for ud-
fyldning af
skema

AEndringer i projekt
Zndringer i pro-
jekt

Information om projektet til persona-
let ved projektopstart

Viden om projektet blandt persona-
let

Sikring af ejerskab blandt persona-
let.

Engagement hos personalet

Opfoalgning og kontakt mellem af-
delingerne og DLCR

Koordinering af udsendelse og ud-
levering af spagrgeskema pa afde-
lingerne

Ansvar- og opgavefordeling
Intern kommunikation

Antal, hvem har veeret tovholder
Tidsforbrug pa projektet
Personaleudskiftning

@vrige projekter pa afdelingen
Personalets holdning til projektet
positiv/negativ

Omfang, hvem er ansvarlig

Reaktioner fra personalet
Arsager til manglende udlevering
eller udsendelse

Reaktioner hos patienten
Arsager til manglende besvarelse

Forslag til hvordan opstart og im-
plementeringen kunne have forlg-
bet
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