TEMARAPPORT: VIDEN OM KVALITET | KREFTPATIENTFORL®B

Et PRO-indblik:

Erfaringer med PRO-data i kvalitetsarbejdet pa
kreeftomradet i Danmark



Temarapport:
Et PRO-indblik: Erfaringer med PRO-data i kvalitetsarbejdet pa kraeftomradet i Danmark

Kreeftens Bekeempelse

Center for Kraeftforskning og Patientstgtte & Frivillig Indsats
Strandboulevarden 49

2100 Kgbenhavn @

www.cancer.dk

Udgivet juli 2022

Undersggelsen er udarbejdet med stgtte fra Knaek Cancer-midler



Indhold

1.

o U b~ W

9.
IO TR IR <Y = | U T

SR =11 T

. INAIEANING e

. PRO-data 0g kvalitet ..t
. Organisering af arbejdet med PRO-data
. Indsatser med PRO-data i kraeftpatientforlgbet

. Anvendelse af PRO-data til kvalitetsmonitorering

SamMmMENfatNiNg ..

. PRO-data: Definition og anvendelse ......eeeeercseresesersennn.

. Forudsaetninger og barrierer for anvendelse af PRO-data

ANDEfaliNGEr et




Forord

Denne temarapport har fokus pa, hvordan patientrapporterede oplysninger om patienternes egen
helbredstilstand og livskvalitet (PRO-data) kan anvendes til kvalitetsudvikling af kraeftpatientforlgb. Rapporten
er en del af Kraeftens Bekeempelses indsats 'Viden om kvalitet i kraeftpatientforligb’.

PRO-data er defineret som "patientrapporterede data, der omhandler patientens helbredstilstand, herunder
det fysiske og mentale helbred, symptomer, helbredsrelateret livskvalitet og funktionsniveau”. PRO-data er
unikke, idet der er tale om patienters egne perspektiver og vurderinger af helbredsstatus og livskvalitet. Nar
patientperspektivet pa denne made inddrages, saetter vi patienten i centrum ved at tage patienternes egne
erfaringer alvorligt. Denne viden giver mulighed for bade at kvalificere det enkelte patientforlgb samt benytte
selvsamme data til kvalitetsudvikling . Mere konkret kan PRO-data anvendes til at male og forbedre den faglige
kvalitet, og har derigennem potentiale til ogsa at forbedre den patientoplevede kvalitet. Dette skal vi udnytte.

Der er bade politisk og i sundhedsfaglig praksis et stigende fokus pa, hvordan PRO-data kan bidrage til gget
kvalitet i sundhedsvaesenet, og arbejdet med PRO-data har taget fart i bade individuelle patientforlgb og i
kvalitetsudvikling. Dette gaelder bade pa nationalt niveau og lokalt i bade regioner og kommuner. Selvom der
er sket en positiv udvikling over tid, star en raekke spgrgsmal stadig ubesvaret hen. Hvilke erfaringer er der
med at anvende PRO-data i praksis? Hvordan er arbejdet med PRO-data organiseret? Hvilke forudsaetninger og
barrierer er der i arbejdet med PRO-data i kvalitetsudvikling? Dette er nogle af de spgrgsmal, denne rapport vil
besvare.

Med rapporten kaster vi lys over, hvor sundhedsvaesenet star i dag, hvad angar PRO-data og kvalitetsudvikling.
Rapporten praesenterer blandt andet danske erfaringer med indsamling og anvendelse af PRO-data, og den
beskriver, hvordan PRO-data bruges aktivt i kvalitetsudviklingsarbejdet pa kreeftomradet. Rapporten munder
ud i en raekke anbefalinger, der har til hensigt at understgtte det arbejde, der allerede pagar nationalt og
lokalt. Anbefalingerne har desuden til formal at understgtte fremtidens arbejde med PRO-data i
kvalitetsudvikling.

Ambitionerne for arbejdet med PRO-data er store pa alle niveauer i sundhedsvaesenet, og der er momentum
for at sikre, at anvendelsen fortsaetter med at udvikle sig positivt. Vi skal i feellesskab sikre, at udbyttet ved at

bruge PRO-data bliver bedst muligt.

Tak til de mange personer der undervejs har bidraget til rapporten ved at stille deres indsigt og ekspertise til
radighed.

God lzeselyst.



1. Sammenfatning

Denne temarapport har til formal at afdaekke erfaringer med at indsamle og anvende PRO-data pa
kraeftomradet i Danmark og at beskrive, hvordan disse PRO-data bruges aktivt i kvalitetsudviklingsarbejdet.
Formalet er desuden at undersgge, hvilke potentialer der er for at anvende PRO-data til kvalitetsudvikling. Vi
vil pa den baggrund komme med anbefalinger for fremtidens arbejde med PRO-data i kvalitetsudvikling.
PRO-data forstas i denne sammenhang som patientrapporterede data, der omhandler patientens
helbredstilstand og livskvalitet. Det er altsa patienternes egne perspektiver og vurderinger, og PRO-data kan
dermed veere med til at seette patienten i centrum bade i forhold til at kvalificere sit eget forlgb og i forhold til
at kvalitetsudvikle de indsatser og tilbud, som indgar i kraeftforlgb.

Temarapporten er en del af Kraeftens Bekeempelses indsats 'Viden om kvalitet i kraeftpatientforlgb'. Denne
indsats sgger at understgtte udvikling af valide, konsistente og rettidige (kvalitets)data pa kraeftomradet og
gore disse data mere tilgaengelige for offentlighed, sundhedsvaesen, sundhedsprofessionelle, forskere,
beslutningstagere og @vrige interessenter. Rapporten er udarbejdet med stgtte fra Knaek Cancer-midler.

PRO-data i individuelle forlgb og i kvalitetsudvikling

Rapporten viser, at der foregar en raekke forskellige PRO-indsatser pa kraeftomradet. PRO-indsatserne er
fordelt ud over hele kreftforlgbet, om end erfaringerne fra almen praksis er begraensede.

PRO-data anvendes alle steder primzert i det individuelle forlgb for at tilpasse den sundhedsfaglige indsats til
patientens gnsker og behov og i mindre grad pa populationsniveau (aggregeret) til kvalitetsudvikling.

Dette er i trad med, at alle centrale PRO-aktgrer har det primaere fokus, at PRO-data anvendes pa
individniveau i patientens eget forlgb og sekundzert, at nationale PRO-data anvendes i kvalitetsarbejde eller
forskning. Det geelder bade Den Nationale PRO-styregruppe, Den feellesregionale PRO-styregruppe og
Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP). Dette er ogsa udgangspunktet for den kommunale
Igsning, der er undervejs.

| de individuelle forlgb anvendes PRO-data i mgdet mellem patienten og den sundhedsprofessionelle.
Formalet er at inddrage patienten i eget forlgb og malrette diagnostisk udredning, behandling, opfglgning,
rehabilitering eller palliation. Eksempelvis kan et PRO-skema anvendes som et screeningsskema til at vurdere
den enkelte patients behov for at mgde op til rutinemaessig ambulant kontrol.

Pa aggregeret niveau har PRO-data potentiale til at monitorere og udvikle kvaliteten af de sundhedsfaglige
indsatser bade pa lokalt og pa nationalt niveau; dog giver national monitorering med PRO-baserede
indikatorer andre muligheder end lokalt arbejde ggr. Et godt eksempel pa, at PRO-data pa aggregeret niveau
har vaeret med til at forbedre behandlingskvaliteten, kommer fra prostatakraeftomradet. Her har PRO-data fra
mere end 15.000 patienter bl.a. fgrt til, at der er kommet stgrre fokus pa erektil funktion, fordi PRO-dataene
demonstrerede, at dette har stor betydning for patienternes livskvalitet.

For at PRO-data kan bruges til Igsbende kvalitetsmonitorering skal data indsamles til de kraeftspecifikke
nationale kliniske kvalitetsdatabaser, som drives af RKKP. Dette sker stadig kun i begraenset omfang, men
potentialet for at inkludere PRO-data i flere kraeftspecifikke kvalitetsdatabaser er stort. Der pagar lige nu flere
pilotprojekter, og RKKP har en malsaetning om at bidrage til en bedre opsamling og anvendelse af PRO-data.
Der arbejdes ogsa pa, at kommunerne pa sigt kan levere data til RKKP. Danske Multidisciplinaere
Cancergrupper arbejder desuden for at understgtte den kliniske opsamling af PRO-data og sikre integration i
de kliniske kvalitetsdatabaser i samarbejde med RKKP.

Forudsaetninger og barrierer



For at sikre, at PRO-data kan anvendes til at understgtte klinisk praksis og kvalitetsudvikling er der en raekke
forudsaetninger og barrierer, som skal imgdekommes.

Bade individuel og aggregeret brug af PRO-data forudsaetter en velfungerende lokal implementering. Her er
det blandt andet afggrende, at organisatoriske barrierer handteres. Der skal blandt andet sikres
ledelsesopbakning, prioritering af ressourcer til PRO-indsatserne, og der skal vaere enighed om formal og
retning pa tveers af medarbejdergrupper.

Derudover er det vigtigt at anvende valide PRO-spgrgsmal for at sikre en god datakvalitet.

Endelig er en af de store barrierer for at benytte PRO-data — i savel individuelle forlgb som til kvalitetsudvikling
— mangelfuld IT-understgttelse. Der er et behov for at finde IT-Igsninger, der understgtter anvendelse af PRO-
data i individuelle patientforlgb og i levering af PRO-data til de kliniske kvalitetsdatabaser. Dette er en velkendt
udfordring og et omrade, der er fokus pa.

Anbefalinger

Det er vigtigt med et fortsat fokus pa indsamling og anvendelse af PRO-data i sundhedsvaesenet. Patienter er
eksperter i eget liv og besidder en unik viden om egen helbredssituation, der skal bidrage til at sikre god
behandlingskvalitet. PRO-data skal dog f@rst og fremmest anvendes pa individniveau i behandling af den
enkelte og dernaest pa aggregeret niveau til kvalitetsudvikling og forskning.

Kreeftens Bekeempelse ser stor vaerdi, og et stadig uindfriet potentiale, i systematisk at anvende PRO-data pa
aggregeret niveau til kvalitetsudvikling af sundhedsvaesenets indsatser pa kraeftomradet. En forudsaetning for
at indfri det potentiale er, at de nationale aktgrer med ansvar for udvikling og implementering af PRO-
indsatser i sundhedsvaesenet finder Igsninger pa de barrierer, som spaender ben for at udnytte PRO-data
optimalt. Kraeftens Bekaempelse peger derfor pa en raekke anbefalinger med det formal at understgtte
anvendelse af PRO-data til kvalitetsudvikling af sundhedsvaesenets indsatser pa kraeftomradet.

1. Kraeftpatienter skal opleve, at deres egne PRO-data bruges aktivt og skaber veerdi for deres
patientforlgh.
Patienter vil gerne udfylde PRO-skemaer, hvis de oplever, at sp@rgsmadlene er relevante, og deres
besvarelser bliver brugt. Dette er en forudsaetning for en hgj svarprocent og derigennem muligheden for at
bruge PRO-data til kvalitetsudvikling. Det er derfor afggrende, at ledelser pd alle niveauer understgtter
anvendelse af relevante PRO-skemaer i de individuelle forlgb og sikrer, at den forngdne kapacitet — i form
af kompetencer, ressourcer og robuste arbejdsgange - er tilstede. Der skal ligeledes sikres opbakning fra de
faglige miljger og de medarbejdere, der understgtter implementeringen i en klinisk hverdag forud for, at
PRO-data kan anvendes aggregeret.

2. Forpligtende samarbejder om at anvende af PRO-data i kvalitetsudvikling skal skrives ind i relevante
aftaler pa kraeftomradet.
PRO-data er blandt mange aktgrer anerkendt som et godt redskab til at sikre kvalitetsudvikling i
sundhedsvaesenet. Falles forpligtende aftaler placerer ansvar og udstikker retning for samarbejdet. Det er
derfor ngdvendigt, at der kontinuerligt tages stilling til, om eksisterende aftaler skal forlaenges, eller nye
aftaler skal indgds. Det kunne for eksempel vaere i forbindelse med revision af kliniske retningslinjer eller
Kraeftplan V.



3.

IT-lIpsninger skal kunne understgtte anvendelse af PRO-data i individuelle patientforlgb og levering af
PRO-data til de kliniske kvalitetsdatabaser.

Regioner, kommuner, almen praksis og speciallaegepraksis skal sikre tilpassede IT-lgsninger, da disse er en
forudsaetning for god anvendelse af PRO-data i bade individuelle forlgb og pa aggregeret niveau. | forhold
til at anvende PRO-data i individuelle forlgb skal IT-systemerne kunne integrere PRO-data i
patientjournalsystemerne og kunne vise den enkelte patients PRO-data — bdde for klinikerne, som
indsamler data, for gvrige relevante aktgrer i sundhedsvaesenet og for patienten selv pa sundhed.dk. |
forhold til at anvende PRO-data til kvalitetsudvikling nationalt er det ngdvendigt, at IT-systemer
understgtter muligheden for at opsamle data og eksportere data til de kliniske kvalitetsdatabaser gennem
den nationale infrastruktur.

Aktgrer, der indgar i det fzelles nationale arbejde, skal na til enighed om, hvilke PRO-spgrgsmal der skal
tages i brug, og forpligte sig til at benytte disse.

Hvis aggregerede PRO-data skal anvendes til national kvalitetsudvikling, er det en forudseetning, at alle
aktgrer er enige om at benytte samme validerede PRO-sp@rgsmdl, der lever op til de metodiske krav, som
stilles i forbindelse med udvikling, test, implementering og fortolkning af resultater. De relevante aktgrer
skal opnd konsensus og i feellesskab traeffe beslutninger om, hvilke kernespgrgsmdl der skal tages i brug. |
den forbindelse er det ogsa vigtigt at begraense det til et antal, der er mulig og meningsfuld i klinisk praksis.
Der kan veere gode grunde til, at man lokalt har gnske om at tilfgje spargsmdl. Det er i sa fald vigtigt, at
lokalt udviklede spgrgsmal supplerer og ikke erstatter sp@rgsmdl, som der er opndet national enighed om.
Der skal ogsa vaere enighed om, hvilke patienter, der skal besvare skemaet, og hvorndr i forlgbet det skal
ske.

Kvalitetsindikatorer og -mal baseret pa PRO-data skal vaere en del af en national kvalitetsmonitorering
af hele kraeftpatientforlgbet og kvalitetsudvikling.

Opsamling og monitorering af PRO-data i databaserne pa kreeftomrddet skal bidrage til kvalitetsudvikling.
Alle databaser bgr opsamle PRO-data, hvor det er relevant i patientforlgbet og pa tveers af sektorer.
Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP) og Danske Multidisciplinaere Cancer Grupper
(DMCG) bgr derfor fortsat arbejde pa at gge antallet af kliniske kvalitetsdatabaser, der opsamler PRO-data
anvendt i kraeftpatientforlgb, og understgtte at PRO-data pa aggregeret niveau anvendes dels til at udvikle
kvaliteten i kraeftforlgbet, dels til at udvikle kvaliteten af individuelle krzeftforlgb.

Anvendelse af PRO-data skal vare til gavn for alle patienter.

Der skal veere en vedvarende opmaerksomhed pad de udfordringer, det skaber, hvis PRO-data fra f.eks.
sdrbare patientgrupper ikke er repraesenteret. Den vedvarende opmaerksomhed skal sikre, at
sundhedsvaesenet udvikler sig i en retning, sa ikke kun udvalgte grupper profiterer af at udfylde PRO-
skemaer.



2. Indledning

Baggrund

Denne temarapport er en del af Kraeftens Bekampelses indsats 'Viden om kvalitet i kreeftpatientforlgb'. Den er
udarbejdet med stgtte fra Knaek Cancer-midler. Formalet med indsatsen er at understgtte udvikling af valide,
konsistente og rettidige (kvalitets)data pa kreeftomradet og gere disse data mere tilgaengelige for offentlighed,
sundhedsvasen, sundhedsprofessionelle, forskere, beslutningstagere og gvrige interessenter for derigennem
at forbedre de sundhedsfaglige indsatser i hele kraeftpatientforlgbet.

Rapporten har fokus pa, hvordan brugen af patientrapporterede oplysninger - i form af patientrapporterede
oplysninger om patienters helbredstilstand og livskvalitet (PRO-data) - kan anvendes til kvalitetsudvikling af
kraeftpatientforlgb. Det er dermed patienternes egne perspektiver og vurderinger af helbredsstatus og
livskvalitet (1,2), der bliver indsamlet gennem PRO-skemaer. Nar patientperspektivet inddrages, saettes
patienten i centrum, og det giver bade mulighed for at kvalificere det enkelte patientforlgb samt benytte
selvsamme data til kvalitetsudvikling (3).

| Danmark er der politisk og i den sundhedsfaglige praksis et stigende fokus pa anvendelse af PRO-data, og
forskellige initiativer igangsaettes Igbende lokalt og nationalt. Initiativerne har flere formal, herunder at sikre
bedre patientinddragelse samt at anvende PRO-data til kvalitetsmonitorering og kvalitetsudvikling bade i den
regionale og kommunale sektor. Anvendes PRO-data pa individniveau, er fokus pa det enkelte patientforlgb og
optimering af det konkrete behandlingsforlgb til fordel for den enkelte patient. PRO-data pa
populationsniveau (aggregeret data) kan derimod anvendes til kvalitetsmonitorering og kvalitetsudvikling af
sundhedsvasenets ydelser for alle patientforlgb inden for en malgruppe. Der er bred enighed om, at PRO-data
skal anvendes som alle andre sundhedsdata - fgrst og fremmest i behandling af den enkelte (pa individniveau)
og dernaest til kvalitetsudvikling og forskning (pa aggregeret niveau).

Studier har vist, at PRO-data kan forbedre livskvalitet og overlevelse blandt specifikke patientgrupper pa
specifikke tidspunkter i patientforlgbet (4-6). Der mangler dog fortsat generel viden om, hvordan PRO-data
anvendes bedst muligt for at sikre de gode resultater (7). Derudover har studier vist, at systematisk brug af
PRO-skemaer som dialog- og beslutningsstgtte i klinisk praksis kan have en raekke positive effekter i form af
gget patienttilfredshed, forbedret kommunikation mellem laege og patient, forbedret symptommonitorering
og opsporing af symptomer pa tilbagefald, senfglger og bivirkninger af behandlingen samt gget
opmarksomhed pa fysiske og psykiske behandlings- eller stgttebehov hos patienten (7-11).

At PRO-data allerede anvendes og kan understgtte kraeftpatienters dialog med sundhedsprofessionelle
positivt, er blandt andet vist i Kreeftens Bekaempelses Barometerundersggelse fra 2019. Her svarer 37 % af
patienterne, at de i forbindelse med en samtale eller undersggelse pa sygehuset har oplevet at skulle udfylde
et skema om deres helbred eller symptomer (PRO-data). Lidt over halvdelen af disse patienter angav, at
skemaet hjalp dem med at forberede sig til konsultationen og bidrog til, at konsultationen handlede om det,
der var vigtigst at fa talt om (12). Til trods for de lovende effekter har det dog vist sig, at implementeringen af
PRO-skemaer og anvendelse af PRO-data ikke er uden barrierer.



Formal

Formalet med denne rapport er at afdaekke og formidle erfaringer med indsamling og anvendelse af PRO-data
samt beskrive hvorvidt og hvordan dette bruges aktivt i kvalitetsudviklingsarbejdet pa kraeftomradet i
Danmark. Herunder er formalet ogsa at undersgge, hvilke potentialer og barrierer der eksisterer i anvendelsen
af PRO-data til kvalitetsudvikling.

Rapportens primzre fokus er, hvordan der arbejdes med PRO-data i kvalitetsudvikling inden for
kreeftomradet. PRO-data pa aggregeret niveau forudsaetter imidlertid indsamling af data pa individniveau,
hvorfor begge niveauer er beskrevet i rapporten. Erfaringerne herfra skal anvendes til at stgtte det fremtidige
arbejde mod at anvende PRO-data til at sikre bedre kvalitet i forlgb for kraeftpatienter.

Rapporten henvender sig til beslutningstagere og ledere pa flere niveauer i sundhedsvaesenet, fra
praksis/klinik- til myndighedsniveau samt andre med interesse for anvendelse af PRO-data til kvalitetsudvikling
i sundhedsvaesenet.

Undersggelsesspgrgsmal

Rapporten sgger at besvare fglgende spgrgsmal:

1. Hvilke erfaringer er der pa kreeftomradet med anvendelse af PRO-skemaer og PRO-data regionalt,
kommunalt samt i almen praksis, og hvilke gvrige PRO-aktiviteter er der pa omradet?

2. Hvordan arbejdes der med PRO-data i de kliniske kvalitetsdatabaser, og hvilke planer er der for det
fremtidige arbejde?

3. Hovilke forudsatninger og barrierer er der i arbejdet med PRO-data i kvalitetsudviklingsarbejdet pa
kraeftomradet?

4. Hvilke perspektiver og anbefalinger er der for det fremtidige PRO-arbejde?

Metode

Undersggelsen bygger pa en kombination af:

1. Litteraturgennemgang af videnskabelig og politisk litteratur samt gra litteratur som for eksempel
projektbeskrivelser, evalueringer, notater, holdningspapirer, websider
Semistrukturerede interviews med relevante informanter
Sparring med andre relevante aktgrer

Litteraturgennemgangen afdaekker definitioner af og eksisterende erfaringer med anvendelse af PRO-data
samt giver et indblik i relevante projekter og indsatser.

Til interviews er informanter identificeret gennem sparring med relevante aktgrer samt ved brug af “snowball”
metoden. Interviewdata udggr den enkelte informants perspektiver. Der er udarbejdet semistrukturerede
interviewguides for hvert interview. Hvert interview er ligeledes blevet optaget pa diktafon. Der er taget noter
undervejs og supplerende noter ved gennemlytning af interviewet efterfglgende.

Der i alt gennemfgrt 21 interviews med:
e En kreeftpatient
e Klinikere og konsulenter fra:

o Region Nordjylland



o Region Midtjylland
o Region Sjzlland
o Region Hovedstaden
e Klinikere og forskere fra:
Center for Feelles Beslutningstagning
Forskningsenheden for Almen Praksis
Rigshospitalet
Sjeellands Universitetshospital
DEFACTUM
e Repraesentant fra Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP)

O O O O O

e Repraesentant fra AmbuFlex

e Repraesentant fra Center for Kreeft og Sundhed (Kgbenhavns Kommune)
e Repraesentant fra Det Nationale PRO-sekretariat

e Repraesentant fra et regionalt PRO-sekretariat

e Repraesentant fra Kommunernes Landsforening (KL)

e Repraesentant fra MedCom

e Repraesentanter fra Danske Patienter

e Repraesentanter fra Kraeftens Bekeempelse.

Rapportens opbygning

Kapitel 1 giver en sammenfatning af rapporten med anbefalinger for fremtidens arbejde med PRO-data i
kvalitetsudvikling.

Kapitel 2 introducerer formal og baggrunden for rapporten.

Kapitel 3 redeggr for definitioner og anvendelse af PRO-data.

Kapitel 4 beskriver kvalitetsbegrebet, og hvordan PRO-data kan bruges til kvalitetsmonitorering og understgtte
kvalitetsudvikling.

Kapitel 5 skitserer baggrunden for PRO-arbejdet i Danmark og redeggr for, hvordan det nationale PRO-arbejde
er organiseret.

Kapitel 6 giver eksempler pa, hvordan man arbejder med PRO-indsatser i bade individuelle forlgb samt pa
aggregeret niveau inden for kreeftomradet i Danmark.

Kapitel 7 redeggr for, hvordan man arbejder med PRO-data i kvalitetsmonitorering herunder i de kliniske
kvalitetsdatabaser.

Kapitel 8 beskriver, hvilke forudsaetninger og barrierer der er for at anvende PRO-data.

Kapitel 9 praesenterer en raekke anbefalinger for fremtidens arbejde med PRO-data i kvalitetsudvikling pa
kreeftomradet.
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3. PRO-data: Definition og anvendelse

| dette kapitel afgreenses begrebet PRO-data. Herudover giver kapitlet en introduktion til formal med og
anvendelse af PRO-data samt de potentialer, der ligger i anvendelsen.

Definition

Patientrapporterede data er en bred betegnelse. Det er et paraplybegreb for oplysninger, der kommer direkte
fra patienten (13). Inden for feltet drgftes det Igbende, hvordan PRO-data skal defineres. | denne rapport
benytter vi Den Nationale Styregruppe for PRO's definition af PRO-data (1). | denne forstaelse er PRO-data den
delmaengde af patientrapporterede data, som specifikt omhandler helbred og livskvalitet. Det geelder for PRO-
data, at oplysningerne opsamles systematisk, og at patienten selv indrapporterer dem.

Definition af PRO-data:

"Patientrapporterede data, der omhandler patientens helbredstilstand, herunder det fysiske og mentale
helbred, symptomer, helbredsrelateret livskvalitet og funktionsniveau” (13).

Andre eksempler pa patientrapporterede data er patienters oplevelser og tilfredshed, ogsa betegnet
patienterfaringer (pa engelsk: Patient Reported Experience, forkortet PRE), samt data om sundhedsadfaerd.
Hverken data om PRE eller sundhedsadfaerd ligger inden for formalet med denne rapport og bliver derfor ikke
uddybet naermere. Forskellene pa de forskellige typer patientrapporterede data er illustreret i figur 1.

Patientrapporterede
data

Oplevelser og

tilfredshed Sundhedsadfaerd Helbredstilstand

Data i nationale

sundhedsprofiler PRO-data

Figur 1. Eksempler pa forskellige typer af patientrapporterede data. Figuren er inspireret af
Program PRO (14).

| litteraturen stgder man bade pa begrebet PRO (pa engelsk: Patient Reported Outcome) og PROM (Patient

Reported Outcome Measures). Begreberne har i nogle tilfeelde samme betydning, og i andre tilfaelde defineres
PROM som malemetoden, hvor M angiver mal/measure. | denne rapport anvendes PRO synonymt med PROM
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i de tilfeelde, hvor betydningen vurderes at veere den samme, og kun ordvalget bliver brugt forskelligt. Det kan
eksempelvis vaere i rapporter, hvor man har valgt at bruge termen PROM i stedet for PRO.

Anvendelse af PRO-data

PRO-indsatser har bade til formal at forbedre det individuelle patientforlgb, understgtte kvalitetsudvikling af
sundhedsvasenet og bidrage til forskning (15). Dette afsnit beskriver anvendelsesmuligheder for PRO-data pa
hhv. individ- og populationsniveau. | figur 2 fremgar PRO-datas anvendelsesmuligheder med tilhgrende
eksempler.

Overordnet kan PRO-data anvendes til fglgende formal (inkl. eksempler):

1. Planleegning og optimering af patientens behandlingsforlgb:
PRO-data kan anvendes til at screene den enkelte patients behov for rutinemeaessig ambulant kontrol og
dermed reducere antallet af rutinekontroller.

2. Dialogveerktgjikonsultation med patient/patientinddragelse:
PRO-skemaer forbereder patienten til konsultationen og hjeelper behandleren til at malrette samtalen. Den
gode samtale kan gge patientens inddragelse og medejerskab for beslutninger.

3. Beslutningsstettevaerktgji konsultation med patienten:
PRO-data kan anvendes til mere malrettet diagnosticering og behandling, evt. ved sammenligning med
andre patienter.

4. Klinikneer kvalitetsudvikling — hvordan gar det afdelingens patienter,og hvordan kan forlgbsplaner
optimeres:
PRO-data kan anvendes i den lokale kvalitet sudvikling, hvor en sundhedsprofessionel falger op pa, hvordan
det gér patienterne, alternativt som del af afdelingens opfalgning.

5. Kvalitetsopfelgning og monitorering lokalt, regionalt og nationalt samt forskning:
PRO-data kan eksempelvis supplere de kliniske kvalitetsindikatorer, da det for flere sygdomsomrader er
relevant med andre kvalitetsmél end for eksempel dgdelighed. PRO-data rummer muligheder for, at det
samlede behandlingsforleb vurderes pé tveers af sektorer. De enkelte hospitaler, kommuner eller almen
praksis kan ogsé anvende PRO-data til kvalitetsudvikling ved at sammenligne sig med andre. | forskningsregi
kan PRO-data for eksempel bruges i projekter omkring senfalger samt i udvikling af ny behandling.

6. Styring,benchmarking og gennemsigtighed:
PRO-data kan understgtte vaerdibaseret styring af sygehussektoren pga. detsfokus pa veerdi for patienten.
Desuden er der potentialer i forhold til benchmarking og gennemsigtighed.

Figur 2. Overblik over overordnede formal med PRO-data med tilhgrende eksempler. Figuren stammer fra
Sundhedsdatastyrelsen (PRO-sekretariatet) med tilpasninger (13).

PRO-data pa individniveau

Pa individniveau italeszttes anvendelse af PRO-data som vaerdiskabende for den enkelte patient (16). Her
anvendes PRO-data i mgdet mellem patienten og den sundhedsprofessionelle med det formal at inddrage
patienten i eget forlgb og malrette diagnostisk udredning, behandling, opfglgning, rehabilitering og/eller
palliation.

12




| individuelle forlgb kan PRO-skemaer bl.a. anvendes som et screeningsskema til at vurdere den enkelte
patients behov for at mgde op til rutinemaessig ambulant kontrol. Det mindsker patientens transporttid og
ungdigt ophold pa afdelingen ved kun at skulle mg@de op til fysiske konsultationer, hvis PRO-besvarelsen viser,
at det er ngdvendigt. | nogle tilfaelde kan det ogsa give st@rre fleksibilitet for bade patienter og laeger, nar
konsultationerne kan klares over telefonen i stedet for ved fysisk fremmgde. En sidegevinst er desuden,
at PRO-data kan medvirke til,at hospitalets ressourcer bruges bedst muligt, hvis PRO-data kan
vaere med til at vurdere, hvilke patienter der har behov for ambulant kontrol.

PRO-skemaer kan anvendes pa flere mader i mgdet med patienten. Det kan vaere et dialogskema, som kan
understgtte patientens empowerment og fa patienten til at reflektere over egen situation inden konsultation
med en sundhedsprofessionel og derigennem sikre, at samtalen fokuserer pa emner, som er relevante for
patienten (17). Det kan hjalpe sundhedsprofessionelle til at strukturere og fokusere samtalen med patienten,
og de kan hurtigere vurdere, hvilke symptomer som er vigtige at fa talt om. Dette bruges for eksempel i
opfalgningsforlgb efter testikelkraeft (18). Der er ogsa eksempler pa brug af PRO-data under stuegang til
kraeftpatienter, hvor en PRO-besvarelse seetter rammen for samtalen, og dermed anvendes tiden optimalt ud
fra patientens gnsker og behov (19).

| relation til ovenstaende kan brugen af et PRO-skema bidrage til at skabe en bedre alliance mellem patient og
sundhedsprofessionel, hvor de i hgjere grad er faelles om at strukturere og tilpasse behandlingsforlgbet. Inden
for brystkraeftbehandling har PRO-data vist potentiale i forhold til at identificere individuelle problematikker
og behov. Data kan i den forbindelse bruges til at handtere og monitorere senfglger med henblik pa at tilpasse
opf@lgnings- og rehabiliteringsforlgb ud fra den enkeltes gnsker og behov (20). Se flere eksempler i kapitel 6.

PRO-data anvendt pa populationsniveau (aggregerede data)

PRO-data kan anvendes pa populationsniveau i aggregeret form til at forbedre kvaliteten af den
sundhedsfaglige indsats for grupper af patienter. Dette sker bl.a. ved, at PRO-data kan benyttes som
kvalitetsindikatorer til systematisk monitorering af den sundhedsfaglige indsats lokalt savel som nationalt (21).

Aggregerede PRO-data kan anvendes til en lang raekke formal, herunder risikovurdering og eventuel
revurdering af nye behandlingsformer eller behandlingsplaner, udvikling af beslutningsstgtteveerktgjer,
sammenligning af bivirkninger ved forskellige behandlingsformer, vurdering af patientoplevet byrde af
bivirkninger og senfglger pa kort og lang sigt. Patientens perspektiv er pa den made afggrende i forhold til at
belyse effekten af den samlede indsats gennem hele patientens kraeftforlgb pa parametre som fx bivirkninger,
senfglger og livskvalitet (22).

PRO-data pa aggregeret niveau kan yderligere bruges som et ledelsesredskab og har vaeret anvendt i projekter
omkring vaerdibaseret styring inden for flere sygdomsomrader, herunder prostatakraeft (23). PRO-data pa
aggregeret niveau kan ligeledes indga i forskningsprojekter. Til trods for et stort potentiale i og dbenhed for at
anvende PRO-data pa aggregeret niveau, er der fa erfaringer at hente fra praksis. Se flere eksempler i kapitel 6.
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4. PRO-data og kvalitet

| det felgende gennemgas, hvordan kvalitetsbegrebet defineres i det danske sundhedsvasen, hvilke
dimensioner kvalitetsbegrebet omfatter, og hvordan data kan anvendes til kvalitetsudvikling. Dette beskrives
bade generelt samt med et szerligt fokus pa PRO-data i kvalitetsudvikling. For en naarmere beskrivelse af
kvalitet i det danske sundhedsvaesen, og for et overblik over kvalitet i kreeftpatientforlgbet, henvises til
Kreeftens Bekeempelses rapporter 'Bedre brug af data for bedre liv med kraeft — kvalitet i kraeftpatienters
forlgb. Et overblik' (24) og 'Kvalitetsmonitorering i de kliniske kvalitetsdatabaser’ (25).

Kvalitetsbegrebet

Kvaliteten af en sundhedsydelse defineres af Dansk Selskab for Kvalitet i Sundhedssektoren som ‘en
sundhedsydelses evne til, enten ud fra specificerede eller underforstdede forventninger, at skabe det gnskede
resultat for patienten'(26) . Pa sundhedsomradet kan kvalitet opdeles i faglig kvalitet (ogsa kaldet
sundhedsfaglig eller klinisk kvalitet), organisatorisk kvalitet og patientoplevet kvalitet:

e Faglig kvalitet omfatter de sundhedsfaglige kerneydelser sasom diagnostik, behandling, sygepleje,
rehabilitering og forebyggelse.

e Organisatorisk kvalitet indbefatter arbejdets tilretteleeggelse, samarbejdsrelationer, sammenhang i
patientforlgbet og effektiv ressourceudnyttelse.

e Patientoplevet kvalitet omhandler brugernes tilfredshed, oplevelser og vurderinger af kontakten med
sundhedsvaesenet.

Som det vil blive uddybet senere i dette afsnit, kan PRO-data anvendes til at vurdere den faglige kvalitet
(eksempelvis hvor stor en andel af en given patientgruppe, der har oplevet forskellige bivirkninger). For at
belyse den organisatoriske kvalitet kan man dog undersgge, for eksempel hvor stor en andel af en specifik
patientgruppe, som har besvaret et givent PRO-skema. PRE-data (jf. kapitel 3) anvendes i forhold til
patientoplevet kvalitet.

Ifglge Sundhedsloven skal regioner og kommuner i samspil med myndighederne - og i dialog med brugerne -
sikre en stadig udvikling af kvaliteten, herunder sikre respekt for det enkelte menneske, dets integritet og
selvbestemmelse og opfylde behovet for behandling af hgj kvalitet, kort ventetid pa behandling, valgfrihed mv.
(27). Med kvalitetsudvikling sgger man at forbedre ydelserne inden for de tre kvalitetsomrader (24, 26).

Kvalitetsmal

Et kvalitetsmal betegner niveauet for den gnskede kvalitet af en ydelse. Det kan udtrykkes gennem
beskrivelser af standarder eller kan angives som konkrete kvalitetsanbefalinger i eksempelvis retningslinjer
(26). I relation til PRO-data kan det for eksempel vaere, at minimum 90 % af patienterne efter endt
rehabiliteringsforlgb oplever gget helbredsstatus (28), eller at minimum 50 % af modtagne patienter har
udfyldt et EORTC screeningsskema (som kan benyttes som PRO-skema) (29). Et tredje eksempel kan veere, at
andelen af patienter, der oplever forbedring af livskvaliteten (PRO-data) som fglge af behandling, skal gges
med 10 %. Sidstnaevnte er et kvalitetsmal inden for specialiseret palliativ indsats (30).
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Kvalitetsmonitorering

Kvalitetsmonitorering kan defineres som en 'vedvarende maling og vurdering af en ydelses kvalitet med
fastlagte metoder og mdl’ (26). Gennem monitorering af kvaliteten i sundhedsydelser fas blandt andet viden
om, hvorvidt de kvalitetsmal, der er for sundhedsvasenet, bliver ndet, og om indsatserne er de rigtige.
Monitorering kan give viden om, hvor i patientforlgbet der er behov for forbedringer, og generere hypoteser
om, hvorfor for eksempel overlevelsen aendrer sig. Kvalitetsniveauet males som regel ved anvendelse af
kvalitetsindikatorer (se senere afsnit).

Kvalitetsmonitorering kan bade forega lokalt og nationalt. Det er vigtigt fra starten at fastsla, hvad formalet
med kvalitetsmonitorering er (26, 31). Det kan vaere, at den lokale sygehusafdeling eller det kommunale
sundhedscenter skal opna organisatorisk laering og forbedringer gennem datadrevet kvalitetsarbejde ved at
planlegge, udfgre, male og handle pa data (25). Her vil kvalitetsmonitoreringen typisk veere forankret i for
eksempel en lokal afdeling, hvor data opsamles og forbliver. Det kan ogsa veere med henblik pa at forbedre
den faglige kvalitet ved fx at monitorere udviklingen af patienters livskvalitet som fglge af behandling (30).
Kvalitetsmonitorering pa nationalt niveau sker bl.a. i de kliniske kvalitetsdatabaser. Det er derfor
hensigtsmaessigt at opsamle PRO-data i kvalitetsdatabaserne med henblik pa kvalitetsmonitorering og
kvalitetsudvikling.

PRO-data og kvalitetsmonitorering

Som naevnt ovenfor kan PRO-data indga i kvalitetsmonitorering af bade den organisatoriske og faglige kvalitet
(26, 31). Gennem monitorering af den organisatoriske kvalitet i kreeftpatienters forlgb fas viden om, hvorvidt
indsatserne rent faktisk sker, og om lovgivning, patientrettigheder og servicemal for kraeftforlgbene
overholdes. | PRO-sammenhang monitorerer man bl.a. pa andelen af patienter, der har udfyldt et PRO-skema
(29), hvilket selvsagt er en forudsaetning for, at PRO-data kan anvendes. Monitorering af den faglige kvalitet
gennem PRO-data giver mulighed for at fglge udviklingen og handle pa baggrund af uhensigtsmaessige
@ndringer. Det kan eksempelvis veere at fglge og overvage PRO-data relateret til symptomer og livskvalitet
over tid.

Endelig kan der med monitorering af den patientoplevede kvalitet opnas viden om, hvorvidt kreeftpatienterne
oplever at fa et udbytte og er tilfredse med indsatsen i deres forlgb (24). PRO-skemaer kan ikke bruges til at
male pa den patientoplevede kvalitet. Her vil man typisk indsamle en anden form for patientrapporterede
oplysninger i form af de tidligere naevnte patient reported experience (PRE) data, der er indsamlet gennem
tilfredshedsmalinger (32). Den Landsaekkende Undersggelse af Patientoplevelser (LUP) er et eksempel pa dette
(33). Dog kan anvendelse af PRO-data i dialogen med den enkelte patient og i kvalitetsudvikling generelt
sandsynligvis pavirke den patientoplevede kvalitet.

Et andet formal med monitorering kan vaere at fglge og sammenligne de organisationer, der udfgrer
sundhedsindsatserne ved eksempelvis at monitorere pa, om der er ensartethed i kvaliteten blandt alle
leverandgrer af indsatsen og om patienterne far et godt udbytte. Det kraever en samling af data, der er
defineret ens pa tveers af organisationer, og som kan sammenstilles til belysning af udvalgte indikatorer (fx ved
brug af samme validerede PRO-skemaer). Aktuelt har det nationale PRO-sekretariat et tvaersektorielt PRO-
skema undervejs inden for basal palliation, der giver mulighed for at opggre PRO-data pa tveers af sektorer
(34).
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Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP) star for drift og udvikling af de landsdaekkende kliniske
kvalitetsdatabaser, der har til formal at belyse kvaliteten af den sundhedsfaglige behandling og bidrage til at
forbedre sundhedsvaesenets indsats og resultater. Databaserne udgiver arligt en arsrapport, hvor
kvalitetsniveauet inden for de udvalgte sundhedsfaglige indsatser opggres pa lands-, regions- og/eller
afdelingsniveau. RKKP har aktuelt et fokus pa at gge antallet af kvalitetsdatabaser, der opsamler PRO-data
(35).

PRO-baserede kvalitetsindikatorer

En indikator kan defineres som “en mdlbar variabel og anvendes til at overvdge og evaluere kvalitet” (26). En
indikator er pa den made et tal, der siger noget om kvaliteten af et produkt, en ydelse eller en arbejdsgang.
Der skelnes mellem struktur-, proces- og resultatindikatorer, som henholdsvis belyser rammer og ressourcer,
konkrete aktiviteter i patientforlgbet og helbredsresultat for patienter. Resultatindikatorer knytter sig derved
til produkter og ydelser og kan bruges til at sige noget om, hvorvidt et mal bliver indfriet (fx andel patienter,
der oplever gget livskvalitet). PRO-baserede kvalitetsindikatorer kan eksempelvis relatere sig til
funktionsniveau, livskvalitet, trivsel, ensomhed og tryghed. Procesindikatorerne siger noget om kvaliteten af
de arbejdsgange, der fgrer frem til resultatet, herunder om de gnskede aktiviteter bliver udfgrt (fx andel
patienter, der modtager et PRO-skema under behandlingsforlgbet) (36). Procesindikatorerne understgtter pa
den made resultatindikatorerne.

Valget af indikatorer har betydning for, hvilke data, der indsamles (37). For at PRO-data kan anvendes til
kvalitetsmonitorering og kvalitetsudvikling, er der generelle kvalitetskrav, som alle kvalitetsindikatorer
(herunder ogsa de PRO-baserede) bgr leve op til (38). Der skal vaere en klar sammenhaeng mellem maling
(indikator) og det kvalitetsmal (standard), der evalueres. Indikatorer skal objektivt og praecist male kvaliteten
(gyldighed/validitet) af ydelsen. Herudover skal de data, der anvendes, veere tidsaktuelle (39).

Brug af PRO-baserede kvalitetsindikatorer anbefales allerede til forbedringsarbejde (39). | det tvaerkommunale
projekt ‘Vi Samler Kraefterne’ (jeevnfgr kapitel 6), som Kraeftens Bekeempelse understgtter, anvender man
forskellige resultatindikatorer. Resultatindikatorerne omfatter her blandt andet “andelen af borgere, der har
opnaet en gget helbredsstatus i forhold til startsamtalen, nar de afslutter et kraeftrehabiliteringsforlgb’ samt
’andel af borgere, som har opnaet en gget livskvalitet efter endt kraeftrehabilitering/genoptraening’ (28).
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5. Organisering af arbejdet med PRO-data

Dette afsnit giver et indblik i den hastige udvikling, der sker med PRO-arbejdet i en dansk kontekst, herunder
den nuveerende organisering (governance). Senere beskrives udvalgte aktgrer, der er involveret i det nationale
PRO-arbejde.

Baggrunden for arbejdet med PRO-data i Danmark

| 2016 blev et nationalt fokus pa anvendelse af PRO-data skaerpet, idet Videnscenter for Brugerinddragelse i
Sundhedsvaesenet (ViBIS) - i samarbejde med TrygFonden - udgav rapporten Program PRO, der indeholder
guidelines til arbejdet med PRO-data som en del af arbejdet med kvalitetsudvikling i sundhedsvaesenet (40).
@nsket med Program PRO var at skabe et vidensgrundlag og anbefalinger for en national retning for
anvendelse af PRO-data til gavn for den enkelte patient og som drivkraft for kvalitetsudviklingen i Danmark.

| Program PRO blev der praesenteret fire principper for national udbredelse (40), som til en vis grad afspejler,
hvor arbejdet med PRO er i dag. Det f@rste princip er, at arbejdet med PRO-data bgr baseres pa nationale
rammer og anbefalinger til god praksis for organisering og metode — herunder, at patienter inddrages i
udviklingen og anvendelsen af PRO-data. Det andet princip er, at anvendelse af PRO-data til kvalitetsudvikling i
opstartsfasen bgr udvikles og implementeres inden for afgraensede sygdomsomrader. For begge principper
pagar der i dag et systematisk arbejde, der bl.a. udspringer fra Den Nationale Styregruppe for PRO (beskrevet
naermere nedenfor). Et tredje princip vedrgrer, at PRO-data til kvalitetsudvikling bgr baseres pa PRO-data
indsamlet lokalt. Dette er tilfeeldet i dag, hvor fokus fgrst og fremmest er at bruge PRO-data lokalt i patientens
individuelle forlgb, uanset om det er i regi af almen praksis, kommune eller hospital. Et fjerde og sidste princip
gar pa, at flles aftaler om PRO-data i den tvaersektorielle kvalitetsudvikling bgr skrives ind i eksisterende og
kommende aftaler. Pa dette omrade har der ogsa veeret en udvikling. For eksempel fremgar det af
Sundhedsdatastyrelsens Strategi for digital sundhed 2018-2022, at der skal udvikles en fzelles infrastruktur til
deling af PRO-data for at understgtte en bred anvendelse af PRO-data i hele sundhedsvaesenet (41).

| gkonomiaftalen for 2016 mellem stat, regioner og kommuner blev der for fgrste gang afsat penge til at
fremme brugen af PRO i klinisk praksis pa nationalt niveau. Pa den baggrund blev projektet 'PRO til prioritering
af ambulante kontroller' ivaerksat og var forankret hos Regionernes Sundheds-IT (RSI). Ambitionen med
projektet var at implementere PRO-skemaer som et screeningsredskab til at vurdere, hvorvidt patienter med
epilepsi, prostatakraeft eller som har modtaget kemoterapi for deres brystkraeft bgr mgde op til ambulant
kontrol. Formalet med projektet var desuden at opna erfaring med implementering af PRO-skemaer som
grundlag for udbredelse til stadig flere patientgrupper (42). | dag er indsatserne pa epilepsi og prostatakreeft
implementeret og forankret hos den fallesregionale PRO-tovholdergruppe (beskrevet senere). Indsatsen
omkring PRO og brystkraeft blev efterfglgende videreudviklet og er overgaet til Region Midtjyllands Center for
Patientrapporterede Oplysninger (AmbuFlex) (43).

Overordnet organisering af det nationale PRO-arbejde
Dette afsnit giver et indblik i den overordnede organisering, som den tegner sig i dag. Beskrivelsen er ikke
ngdvendigvis udtgmmende.
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| forbindelse med @konomiaftalen for 2017 blev regeringen, Danske Regioner og KL enige om, at PRO-data
skulle bruges systematisk i daglig klinisk praksis og til kvalitetsudvikling i sundhedsvaesenet. Der blev derfor
etableret en National Styregruppe for PRO i Sundhedsdatastyrelsen med et tilhgrende nationalt PRO-
sekretariat.

Den Nationale Styregruppe for PRO har siden etableringen og frem til i dag staet for at understgtte en
standardiseret og bred anvendelse af PRO-data i alle sektorer i sundhedsvaesenet (44). Den Nationale
Styregruppe for PRO mgdes 3-4 gange arligt og bestar i dag af reprasentanter fra Sundhedsministeriet,
Sundhedsdatastyrelsen, Danske Regioner, Kommunernes Landsforening, Praktiserende Laegers Organisation,
Danske Patienter (repraesenteret ved Kraeftens Bekeempelse og Hjerneskadeforeningen), Region Syddanmark,
Region Hovedstaden og Kgbenhavns Kommune samt en national PRO-radgiver (1, 45). Den Nationale
Styregruppe for PRO udpeger arligt indsatsomrader, hvor der skal etableres PRO-skemaer (34). | det nationale
arbejde har fglgende omrader veeret prioriteret hidtil: Apopleksi, knae/hofte-artrose, diabetes,
hjerterehabilitering, graviditet/barsel, psoriasis, pneumokok, rehabilitering, tidlig opsporing af depression,
Covid-19 og palliation. Pa PRO-sekretariatets hjemmeside er der adgang til en raekke rapporter, der omhandler
anvendelse af PRO-skemaer i praksis pa de respektive sygdomsomrader. Disse inkluderer blandt andet
erfaringsrapporter (46, 47).

PRO-sekretariatet har som formal at understgtte og sekretariatsbetjene den nationale styregruppe. De har
bl.a. til opgave at drive processer for standardisering af PRO-skemaer og retningslinjer for anvendelse af PRO-
data i alle sektorer i sundhedsvaesenet samt at facilitere videndeling om brug af PRO-data i daglig klinisk
praksis og i kvalitetsudvikling (41). PRO-sekretariatet administrerer ogsa en national spgrgeskemabank med
sakaldte PRO-pakker, som kan anvendes lokalt, nar der skal implementeres PRO-indsatser.

Nar et indsatsomrade udpeges af Den Nationale Styregruppe for PRO, etableres en klinisk koordinationsgruppe
bestaende af patienter, repraesentanter fra patientforeninger, laegevidenskabelige selskaber, kliniske
kvalitetsdatabaser samt andre sundhedsfaglige organisationer og repraesentanter fra hele patientforigbet pa
tvaers af sektorer. Koordinationsgruppen har blandt andet til opgave at identificere og fastleegge relevante
PRO-skemaer. Koordinationsgrupperne udpeges af Danske Regioner, Kommunernes Landsorganisation,
Praktiserende Laegers Organisation og PRO-sekretariatet. For neermere information om organisering, se PRO
sekretariatets hjemmeside (45).

Implementering af PRO i klinisk praksis - regionalt

De fem regioner pabegyndte i 2020 at arbejde taet sammen om at koordinere implementeringen af lokale og
nationale PRO-indsatser i den Feellesregionale PRO-styregruppe. Den Fzellesregionale PRO-styregruppe blev
nedsat for at sikre sammenhaeng i regionernes PRO-initiativer og understgtte malsaetninger vedrgrende PRO i
gkonomiaftalerne (48). Styregruppens primaere formal er at koordinere, understgtte og skabe overblik og
faelles retning over PRO-Igsninger pa tveers af alle regioner. Gruppen arbejder ud fra en raekke faste principper
for anvendelse af PRO-data (49). Den Feaellesregionale PRO-styregruppe refererer til sundhedsdirektgrkredsen i
Danske Regioner og har mulighed for at fa sat PRO-relaterede problemstillinger pa dagsordenen i denne kreds.
Den Fzllesregionale PRO-styregruppe varetager opgaver inden for de rammer, som udstikkes af
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sundhedsdirektgrkredsen. Den Fzellesregionale PRO-styregruppe er sammensat af repraesentanter fra
sundhedsdirektgrkredsen, fra ledelse/strategisk niveau fra hver af de fem regioner, De Laegevidenskabelige
Selskaber, RKKP og en patientrepraesentant samt en medarbejder fra Danske Regioner, som fungerer som
observatgr.

Styregruppen understgttes af et regionalt PRO-sekretariat, hvor ansvaret gar pa skift mellem regionerne.
Sekretariatet traekker pa en PRO-tovholdergruppe, der er sammensat af PRO-tovholdere fra hver af de fem
regioner samt medarbejdere fra Danske Regioner. De regionale PRO-tovholdere afholder faste mgder med
repraesentanter fra PRO-Sekretariatet og samarbejder derudover ogsa med RKKP. Nar en PRO-indsats vurderes
i den Faellesregionale PRO-styregruppe til at kunne indstilles til national udbredelse, er det PRO-tovholderne,
som praesenterer og sgger opbakning i egen regions Sundhedsfaglige rad.

Implementering af PRO kommunalt

Forventningen er, at der vil ske en gget udbredelse af PRO i kommunerne i de kommende ar, og i det hele
taget at PRO-data skal anvendes som et vaerktgj pa tveers af hele sundhedsvaesenet. KL etablerer i den
forbindelse en PRO-gruppe for i hgjere grad at understgtte dialogen og udviklingen af PRO-skemaer.

Der har vaeret en efterspgrgsel blandt mange kommuner om en fzlles IT-Igsning, der skal understgtte PRO-
indsatser i kommunerne. | 97 af landets kommuner er man derfor i gang med at implementere en felles IT-
Ipsning, Kommunal PRO, som integrerer PRO-spgrgeskemaer med journalsystemer. Denne fzlles IT-Igsning
skal bygges sammen med den nationale infrastruktur og overga til drift i kommunerne.

Kommunal PRO er forankret i Kebenhavns Kommune. Der er nedsat en styregruppe med en
styregrupperepraesentant og en sundhedsfaglig repraesentant fra hver landsdel (50). Styregruppens formal er
at ggre det muligt at understgtte lokale PRO-initiativer samt anvende de nationale PRO-skemaer. |
udgangspunktet skal PRO-data bruges i de individuelle forlgb. Lgsningen skal pa sigt give mulighed for, at PRO-
data kan understgtte kvalitetsudviklingen og deles og sammenlignes pa tvaers af kommunegranser og
sektorer. Planen er, at Igsningen bygges sammen med den nationale infrastruktur, sa data kan fglge borgeren i
hele dennes forlgb, uanset om det er i kommunen eller pa hospitalet (51), og forventningen er at kunne dele
data fra starten af 2023. Kommunal PRO kommer endvidere til at have en integreret spgrgeskemabank, som
alle kommuner kan tilga.

Implementering af PRO i almen praksis og blandt praktiserende speciallaeger

Praktiserende laeger har endnu ikke en formel organisering pa PRO-omradet, som det er tilfeeldet for
hospitaler og til dels kommuner, selvom flere af de almene laegepraksisser anvender PRO-indsatsen
WebPatient (52). Praktiserende Laegers Organisation er dog repraesenteret i Den Nationale Styregruppe for
PRO, men i organisationens vision for almen praksis 2030 fremgar der intet om PRO-indsatsen. Det er
forventeligt, at PRO skal vaere en del af overenskomstforhandlinger for at skubbe en videre udvikling i gang ift.
at anvende PRO-data i til kvalitetsudvikling.

Praktiserende speciallaeger har formelt organiseret sig i Enheden for kvalitet i speciallaegepraksis (eKVIS), og

PRO-indsatser afprgves og anvendes i flere speciallaegepraksisser. Der arbejdes pa en Igsning, sa disse data
ogsa kan deles mellem sektorer.
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Det fremgar af de praktiserende speciallaegers politik- og visionspapir, at PRO-data om effekt af behandling og
livskvalitet udrulles ud i alle 15 specialer med henblik pa at inddrage patienterne i egen behandling.
Ambitionen er, at alle specialer skal arbejde henimod at anvende PRO-data (53).
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6. Indsatser med PRO-data i kraeftpatientforlgbet

Selvom kraeft hidtil ikke har vaeret et udpeget sygdomsomrade af Den Nationale Styregruppe for PRO, pagar
forskellige PRO-indsatser pa bade hospitaler og i kommuner. Kraeftens Bekaempelse har gennem tiden veeret -
og er stadig - engageret i anvendelsen af PRO-data, bade sundhedspolitisk og i relation til at stgtte bade
forsknings-, udviklings- og implementeringsprojekter. Forsknings- og udviklingsprojekter har netop dannet
grobund for de implementeringsprojekter, der er i gang i dag.

PRO-indsatser pa kreeftomradet

PRO-indsatserne, der er implementeret pa hospitaler og i kommuner, deekker i varieret omfang hele
kraeftpatientforlgbet. Stgrstedelen af PRO-indsatserne vedrgrer alene brug af PRO-data i individuelle forlgb, og
feerre arbejder systematisk med PRO-data som en del af kvalitetsudvikling. Der er endvidere ikke fundet
eksempler pa, at PRO-data indsamles og anvendes pa tvaers af sektorer i kraeftpatientforlgb. Dog er et
tveersektorielt PRO-skema omkring basal palliation undervejs, hvoraf kraeft udggr en blandt flere sygdomme
(46). Der er fa erfaringer med tveersektoriel brug af PRO-data fra andre sygdomsomrader. Blandt disse, hvor
PRO-data anvendes i individuelle forlgb, er 'tvaersektoriel brug af PRO til screening for angst og depression i
forbindelse med hjertekarsygdomme', ‘PRO — Brugerinvolvering for personer med diabetes ved hjzlp af
veerktgjet Patientrapporterede oplysninger’ og ‘tveersektoriel brug af PRO til behandling og kontrol af
astmapatienter' (54).

Nedenfor findes en raekke korte beskrivelser med eksempler pa PRO-indsatser fordelt pa forskellige tidpunkter
i kraeftforlgbet. Flere eksempler er beskrevet i bilag 1.

PRO-data i almen praksis

PRO i almen laegepraksis (Web-Patient): Erfaringerne med PRO-indsatser i almen praksis er umiddelbart
begraensede. Sundheds- og Zldreministeriet tog i 2016 initiativ til projektet "Patientrapporterede oplysninger
(PRO) i almen laegepraksis”. Projektet var baseret pa et elektronisk web-system, der blev brugt til at indhente
og anvende PRO-data. Systemet gar under navnet Web-Patient og overgik i 2020 til at blive bredt
implementeret i almen praksis (52, 55). Det er i dag vidt udbredt og en integreret del af behandlingen hos
stgrstedelen (87 %) af de danske almene laegepraksisser (55). Web-Patient muligggr hjemmemonitorering
gennem 17 forskellige skemaer til brug mellem almen praksis og patienter. Der er bade tale om
sygdomsspecifikke og mere generiske skemaer, der bade kan benyttes som led i diagnostik og behandling.
Med systemet kan den praktiserende lsege bestille elektroniske PRO-skemaer til en patient og pa den made
"ordinere” hjemmemonitorering. Det kan veere i form af informationer omkring selvvurderet helbred (PRO-
data), men ogsa oplysninger om fx blodtryksvaerdier. Patienten modtager automatisk en e-mail og/eller SMS
om bestillingen og kan elektronisk indrapportere de malinger, som patienten har udfgrt hjemme, eller give
svar pa de spgrgsmal, PRO-skemaerne indeholder. Laegen tager efterfglgende stilling til, om der skal ske en
handling pa baggrund heraf og i sa fald hvilken (52).

Malet med brug af PRO-skemaer i den almene laegepraksis er blandt andet at sikre aktiv patientinddragelse,
effektivisering af processer og gge kvaliteten. Web-Patient blev i 2016 evalueret blandt praktiserende laeger,
gvrigt praksispersonale og patienter. Evalueringen har vist positive resultater i form af tilfredshed med
systemet, der blev oplevet som brugervenligt, driftssikkert og tidsbesparende. | evalueringen fremgar det, at
datakvaliteten gges og risikoen for utilsigtede haendelser reduceres, mens samarbejde og patientinddragelse
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forbedres. (52). Der er i dag ingen kraeftspecifikke skemaer som del af Web-Patient, men det er uafklaret,
hvorvidt kreeftpatienter benytter de aktuelle monitoreringsskemaer.

Inden behandling pa hospital

Screening af xldre kreeftpatienter: | PRO-Igsningen udfylder patienter over 65 ar med kraeft et PRO-skema, inden
deres behandlingsforlgb igangsaettes. Formalet med denne PRO-Igsning er at screene aldre kraeftpatienter og
skelne mellem 1) aldre, der kan tilbydes standardbehandling pa lige fod med yngre patienter, 2) sarbare aldre
patienter, hvor man ved hjzelp af geriatrisk-onkologisk team kan optimere deres tilstand inden opstart af
behandling for at mindske risikoen for toksicitet, 3) skrgbelige patienter, som ikke tolererer aktiv behandling
mod kreeften, men kan tilbydes en god lindrende behandling i stedet for (56).

| forbindelse med behandling

Prostatakraeft, symptom og bivirkningsregistrering: | denne Igsning registrerer patienter med prostatakraeft
symptomer og bivirkninger i et PRO-skema. Formalet med at fglge denne patientgruppe med PRO-data er at 1)
skabe fleksible og behovstyrede ambulante forlgb, 2) udnytte ressourcerne bedst muligt og der, hvor behovet
er stgrst, 3) gge patienternes opmaerksomhed pa eget helbred, 4) skabe bedre overblik over patientens
helbredsstatus over tid, 5) fokusere samtalen mellem patient og kliniker pa patientens behov.

PRO-Igsningen er udviklet i RSI-regi (Regionernes Sundheds-it) og blev i maj 2018 taget i brug nationalt (57).

Stuegangs-PRO til kraeftpatienter: | denne Igsning registrerer indlagte kraeftpatienter i et PRO-skema, hvilke
symptomer der er mest generende for dem. Skemaet i Stuegangs-PRO er udviklet for at malrette dialogen
under den daglige stuegang mod den indlagte patients behov. Pa sigt vil skemaet kunne bruges til at vurdere,
om patienten har brug for akut stuegang, almindelig stuegang eller kan undvaere stuegang. For at vurdere, om
en patient skal ses ved akut stuegang, er det ngdvendigt at kende patientens aktuelle tilstand samt evt.
@ndring fra dagen forinden (19).

Immunterapi: | denne Igsning registrerer kraeftpatienter bivirkninger ved deres behandling med immunterapi
(checkpoint haemmere) i et PRO-skema. Formalet med at fglge denne patientgruppe med PRO-data er at 1)
sikre en hgj kvalitet i forudbestilling af behandlingen til den enkelte patient, idet lsegen har et bedre
udgangspunkt for at vurdere evt. endringer i patientens bivirkninger, 2) imgdekomme patienternes gnske om
at veere mindst muligt i afdelingen og undga forgeeves besgg, 3) undga spild af meget dyre behandlinger, 4)
sikre en effektiv drift, hvor personalet ikke lsengere skal ringe sa mange patienter op. Med PRO-Igsningen kan
afdelingen med stor patientsikkerhed ordinere immunterapi til patienterne pa baggrund af deres PRO-
besvarelse og blodprgver (58).

Hjernetumor, stralebehandling: PRO-Igsningen bruges til at monitorere akutte bivirkninger under og efter
behandlingsforlgb med straleterapi mod hjernen. Patienternes besvarelser bliver aktivt brugt ved samtalerne
samt ved telefonkonsultationer, ogsa efter patienten er udskrevet til opfglgning pa hjemsygehus. Formalet
med at fglge denne patientgruppe med PRO-data er at 1) gge patientinvolvering ved laege-og
sygeplejesamtaler under behandlingsforlgbet, 2) gge patientens tryghed i perioden mellem afsluttet
stralebehandling og fgrste opfglgende kontrol, 3) danne grundlag for dokumentation af akutte bivirkninger
under og efter behandlingsforlgbet ved systematisk PRO-registrering (59).
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Ved opfelgning

Brystkraeft, arlig opfglgning: | denne I@sning registrerer patienter i opfglgning efter brystkraeft symptomer og
helbredsoplysninger i et PRO-skema. Formalet med at fglge denne patientgruppe med PRO-data er at 1)
kvalificere opfglgningssamtalerne mellem laege og patient, 2) styrke patientinddragelsen og hgjne graden af
egenomsorg, 3) understgtte Sundhedsstyrelsens vejledning for opfglgningsprogrammer, 4) understgtte
behovsstyret kontakt, 5) udnytte ressourcerne bedst muligt (60).

Hoved-halskrzeft, opfelgning: Formalet med at fglge denne patientgruppe med PRO-data er at 1) monitorere
patientens helbredsstatus hjemmefra og dermed undga, at patienten kommer ind pa hospitalet, hvis det ikke
er ngdvendigt, 2) kvalificere samtalen med patienter i opfglgningsforigb efter hoved-halskraeft (61).

Testikelkraeft, opfglgning: | denne PRO-lgsning besvarer patienter, der er opereret for testikelkrzeft, et PRO-
skema i forbindelse med deres opfglgningssamtale med lzegen. PRO-skemaet bliver anvendt til at understgtte
dialogen under opfglgningssamtalerne med patienterne. Formalet med at fglge denne patientgruppe med
PRO-data er at 1) sikre en systematisk vurdering af patienternes alarmsymptomer og senfglger og derigennem
@ge kvaliteten af opfglgningen, 2) gge patienternes opmaerksomhed pa eget helbred, 3) fokusere samtalen pa
det, som er vigtigt for patienten (18).

Palliation og livsforleengende behandling

Brystkreeft, pallierende behandling: Denne PRO-Igsning bliver anvendst til brystkraeftpatienter i pallierende
behandling. Her skaber PRO-data fokus pa psykosociale problemstillinger ved planlagte laegesamtaler.
Formalet med at fglge denne patientgruppe med PRO-data er at 1) kvalificere og forbedre samtalen mellem
patient og leege ved at skabe fokus pa psykiske og psykosociale problemstillinger. Det kan fx veere
spvnproblemer, bekymring, seksualitet, social stgtte og livskvalitet, 2) styrke patientinddragelsen ved at
fokusere samtalen pa patientens skemabesvarelse. PRO-lgsningen startede som en del af RSI-pejlemaerket
'PRO til prioritering af ambulante kontroller', men er efterfglgende videreudviklet og overgaet til AmbuFlex-
regi (62).

Lungekraeft, livsforlengende behandling: Lungekraftpatienter udfylder et valideret PRO-skema inden deres
livsforlaengende kemoterapi. PRO-skemaet bergrer emner som symptomer, generelt helbred og livskvalitet.
PRO-data bliver brugt til dialogstgtte i samtalen med lzegen/sygeplejersken inden patientens kemoterapi.
Klinikere inddrager patientens svar i samtalerne og far derved mulighed for at problemfokusere samtalen (63).

Kommunal kraeftrehabilitering

Vi Samler Kraefterne: Vi Samler Krafterne (VSK) er en kvalitetsudviklingsindsats baseret pa et tvaerkommunalt
kraeftrehabiliteringssamarbejde med ni deltagende kommuner. | dette samarbejde indgar en PRO-indsats. |
VSK benytter man det validerede FACT-G skema (som er et PRO-skema) til systematisk at indsamle PRO-data
fra borgerne. Indsatsen har fglgende formal: 1) at afprgve og vurdere FACT-G skemaets anvendelighed til at
systematisere den indledende behovsvurdering, der finder sted, nar borgere er henvist fra sygehus eller almen
praksis til et rehabiliteringstilbud, 2) at undersgge og dokumentere den faglige, organisatoriske og
patientoplevede kvalitet af kommunesamarbejdets rehabiliteringstilbud, 3) at bidrage til leering blandt
fagpersoner involveret i rehabilitering i kommunerne, saledes at der i det tveerkommunale samarbejde opgves
kompetencer til datadrevent forbedringsarbejde, og dermed implementere Igbende kvalitetsmonitorering af
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rehabiliteringstilbuddene (28). | indsatsen fglger man desuden borgerne pa aggregeret niveau med PRO-data
omkring helbred og livskvalitet.

Kommunal rehabilitering af den zldre kreeftramte borger - udvikling og implementering af Patient
Rapporterede Oplysninger: Dette projekt har veeret forankret hos Center for Kraeft og Sundhed (CSKS),
Kgbenhavn, og er finansieret af midler fra Sundhedsstyrelsen. Projektets formal har veeret at afprgve PRO-data
som dialogvaerktgj til systematisk vurdering af rehabiliteringsbehov hos alle henviste borgere til at indsamle
uddybende viden om specifikke problemer og behov hos zldre kraeftpatienter. Projektet har benyttet et
elektronisk PRO-spgrgeskema bestdende af 55 spgrgsmal, hentet fra internationale og nationale anerkendte
skemaer, suppleret med lokalt udviklede spgrgsmal (64). De indsamlede PRO-data bruges bade i
kraeftpatienters individuelle forlgb og skal endvidere bruges til kvalitetsudvikling af centrets tilbud og tiltag. |
CSKS gnsker man fremadrettet at integrere PRO-data i hele borgerens rehabiliteringsforlgb (65).

Senfglgecentre

Nationalt center for brystkraeftsenfglger: Senfglgecenteret har til formal at identificere, forebygge og
behandle senfglger efter brystkraeft, bl.a. gennem struktureret registrering af PRO-data i en mobil-
app/senfglge-app (DCCL-PRO App). Senfglge-app’en indsamler dels svar pa spgrgsmal om patienternes
senfglger (PRO-data) og giver dels brugerne information, rad og vejledning baseret pa deres indberetninger.
Det g@r det muligt for leeger og sygeplejersker pa de brystkirurgiske og onkologiske afdelinger at tilga
besvarelser og hurtigt danne sig overblik over patientens situation. Det er ogsa hensigten, at PRO-data skal
benyttes i dialog med patienten om de bivirkninger og senfglger, de oplever. Klinikerne kan se patientens egen
vurdering af deres situation og samtidig fa nogle rad og handlingsanvisninger til, hvordan eventuelle senfglger
kan handteres (66, 67). | dag indsamles PRO-data i en ny database. Pa sigt er det planen, at PRO-data skal
registreres i Dansk Brystkrzaeft Database (68).

Nationalt Forskningscenter for Senfglger til Kraeft i Beekkenorganerne og Nationalt Forskningscenter for
Senfglger hos Kraeftoverlevere: | begge senfglgeforskningscentre pagar aktiviteter, hvor PRO-data anvendes i
de individuelle kraeftpatientforlgb. | begge tilfaelde er det planen, at PRO-data skal opsamles systematisk med
henblik pa at blive brugt pa aggregeret niveau.

Indsatser malrettet PRO-data i de kliniske kvalitetsdatabaser

| 2019 udmgntede Knzek Cancer midler til fire projekter under overskriften "Behandlingsresultater set fra
patienternes side - patientrapporterede oplysninger ind i de kliniske databaser" (22). Projekterne omhandler
PRO-data inden for prostatakrzeft, knogle- og blgddelskraeft, bleerekrzaeft og specialiseret palliativ behandling.
De fire projekter arbejder i to spor: Implementering af PRO i klinisk praksis samt integration af PRO-data i den
tilhgrende kliniske kvalitetsdatabase. Projekterne arbejder hen imod national spredning af de valgte PRO-
Igsninger, og det er habet, at de kan overga til drift efter projekternes udlgb.

Se bilag 1 for en oversigt over flere PRO-indsatser fordelt ud over patientforlgbet.
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7. Anvendelse af PRO-data til kvalitetsmonitorering

| de fglgende afsnit belyses PRO-data i de kliniske kvalitetsdatabaser. Efterfglgende introduceres nogle af de
forhold, som skal vaere til stede for, at PRO-data kan anvendes til kvalitetsudvikling.

PRO-skemaer bliver implementeret flere steder i sundhedsvaesenet i habet om at sikre bedre
patientinddragelse og tilpasse den sundhedsfaglige indsats til patientens gnsker og behov. Men som naevnt
tidligere er der fa, som tager PRO-Igsningen skridtet videre og arbejder systematisk med PRO-data pa
aggregeret niveau til kvalitetsmonitorering pa kraeftomradet. Som det vil blive beskrevet nedenfor, skyldes
dette ikke manglende vilje eller ambitioner, men derimod blandt andet udfordringer ift. infrastrukturen.
Derfor er der ogsa kun relativt fa erfaringer med, om brugen af PRO-data pa aggregeret niveau kan resultere i
en gget kvalitet af behandlingen (40).

| en dansk kontekst eksisterer der ingen geeldende overordnede guidelines eller nationale standarder for
anvendelse af PRO-data. Dette medfgrer, at der er forskel pa, hvordan PRO-indsatserne er udrullet lokalt.
Program PRO har dog udviklet 12 elementer for god praksis, der er taenkt som en tjekliste, nar man vil
implementere og anvende PRO-data i kvalitetsudvikling (figur 3) (40).
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Figur 3. 12 elementer til god praksis. Figur inspireret af Program PRO. Videnscenter for Brugerinddragelse i

Sundhedsvasenet (ViBIS) - i samarbejde med TrygFonden (40).




Desuden har Center for Diabetes og Hjertesygdomme i Kgbenhavns Kommune, Bispebjerg og Frederiksberg
Hospital og @ST-PRO-sekretariatet i Center for Sundhed, Region Hovedstaden udgivet en sundhedsfaglig
implementeringsguide, der malretter sig arbejdet med PRO-data lokalt i kommuner, hospitaler/sygehus, almen
praksis og speciallaegepraksis (69).

PRO-data i de kliniske kvalitetsdatabaser

RKKP driver de nationale kliniske kvalitetsdatabaser og er derved en central aktgr i arbejdet med at anvende
behandlingsdata (herunder ogsa PRO-data) i kvalitetsudvikling. | RKKPs strategi for 2019-2022 indgar en
malsaetning om at bidrage til en bedre opsamling og anvendelse af PRO-data for at belyse patientens
selvrapporterede helbredstilstand (35, 70). Bade den nationale PRO-styregruppe, den fallesregionale PRO-
styregruppe og RKKPs primaere fokus er, at PRO-data anvendes pa individniveau i mgdet mellem patienten og
den sundhedsprofessionelle og sekundaert, at nationale PRO-data anvendes som kvalitetsmal/indikatorer i
kvalitetsarbejde og/eller i forskning (70, 71). Det fremgar af Danske Multidisciplinsere Cancergruppers (DMCG)
strategi 2020-22, at de vil understgtte den kliniske opsamling af PRO-data og sikre integration i de kliniske
kvalitetsdatabaser i samarbejde med RKKP (81).

Ambitionen er, at PRO-data i de kliniske kvalitetsdatabaser kan anvendes i indikatorer til at vurdere effekter og
til kvalitetsudvikling pa populationsniveau. PRO-data, som indsamles i de kliniske kvalitetsdatabaser, kan pa
lige fod med de gvrige data i databasen ansgges om at blive anvendt til forskningsbrug (22, 72). | enkelte af de
kliniske kvalitetsdatabaser indgar der PRO-indikatorer (73) (se oversigt nedenfor).

Proces for inddragelse af PRO-indikatorer i de kliniske kvalitetsdatabaser

Nar en klinisk kvalitetsdatabases styregruppe gnsker at anvende PRO-data i kvalitetsarbejdet, skal det
klarlaegges, hvilke PRO-data der er mulige at indhente. Dette beskrives i en sakaldt PRO-pakke. En PRO-pakke
er en samling af dokumenter, som foruden specifikation af PRO-data indeholder vejledning og beskrivelse af
processer, som skal udfgres samt en teknisk dokumentation. Aktuelt kan PRO-pakker udvikles pa nationalt
niveau (af PRO-sekretariatet), regionalt niveau (af PRO-tovholdergruppen) og af RKKP. Kvalitetsdatabasens
styregruppe og RKKP udarbejder en faglig definition af indikatorer med PRO-data. RKKP sender de valgte
indikatorer til hgring og godkendelse hos Sundhedsdatastyrelsen. Godkendes de af Sundhedsdatastyrelsen, er
det efterfglgende obligatorisk for afdelinger, der behandler patientgruppen, at indberette oplysninger til
databasen. PRO-indikatorerne opsaettes til levering til de regionale ledelsesinformationssystemer, hvor savel
de kliniske afdelinger som ledelse har adgang til at se egne resultater (21, 22). De systemer, som anvendes i
regionerne til at indsamle PRO-data og integrere PRO-data i patientjournalen (fx MinSP, MitSygehus,
Ambuflex), skal veere certificeret til at aflevere data til den bagvedliggende nationale infrastruktur, KIH-
databasen.

| en opgerelse fra RKKP, november 2021 (intern oversigt), indgik PRO-indikatorer i nedenstaende

kvalitetsdatabaser. For de kraeftspecifikke kvalitetsdatabaser samt Dansk Palliativ Database fremgar det
ligeledes, hvad indikatorerne omhandler:

Databaser, der anvender PRO:

e Dansk Hjerterehabiliteringsdatabase
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Dansk Korsbandsregister

Dansk Skulderalloplastik Register

Landsdaekkende kvalitetsdatabase for rygmarvsskadede

Dansk Depressionsdatabase

Dansk Reumatologisk Database

Dansk Kvalitetsdatabase for Behandling af Svaer Overvaegt

Dansk Urogynaekologisk Database

Den nationale Skizofrenidatabase

Hudkraeftdatabasen (maler pa patientens vurdering af det samlede kosmetiske resultat af behandlingen)
Dansk Palliativ Database (PRO-data anvendes som procesindikator i databasen i form af andelen af
patienter, hvor PRO-skemaet udfyldes. Dette er godkendt pa papirform, men afventer af fa godkendt en

elektronisk udgave.)

Databaser, der har igangsat PRO pilotprojekter:

Dansk Hoftealloplastik Register

Dansk Knaealloplastik Register

Dansk Register for Bgrne- og Ungdomsdiabetes

Dansk Voksen Diabetes Database

Dansk Palliativ Database (kraeftpatienter udggr en delgruppe af patienterne, og de maler pa fysisk,
praktisk, kognitiv, fglelsesmaessig og social funktion. PRO-data anvendes som procesindikator i databasen i
form af andelen af patienter, hvor PRO-skemaet udfyldes. Dette er godkendt pa papirform, men afventer
af fa godkendt en elektronisk udgave.)

Dansk Prostata Cancer Database (maler pa fysisk funktion, symptomer, psykisk velbefindende,
aktivitetsniveau samt datakomplethed)

Dansk Sarkom Database (maler pa fysisk, praktisk, kognitiv, felelsesmaessig og social funktion)

Kraeftens Bekeempelse har tidligere gennemfgrt projekter om indsamling af PRO-data til brug i kliniske

kvalitetsdatabaser. Nedenfor fremgar eksempler pa dette:

Klinisk anvendelse af Patient Reported Outcome Measures (PROM) (Afsluttet projekt, der malte pa fysisk,
praktisk, kognitiv, fglelsesmaessig og social funktion) (74).

PROLUC 1 - Indsamling af PRO-data til en klinisk kvalitetsdatabase (samarbejde med Dansk Lunge Cancer
Register, malte pa oplysninger om daekningsgrad, fysisk, praktisk, kognitiv, fglelsesmaessig og social

funktion) (75).
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Erfaringer fra ovenstaende projekter er delt i evalueringsrapporter (74, 75). Andre erfaringer med at indsamle
PRO-data til de kliniske kvalitetsdatabaser er bl.a. beskrevet i evalueringer og artikler fra RKKP (21, 76-78).

PRO-indikatorer pa kreeftomradet i udvalgte kliniske kvalitetsdatabaser

Som illustreret ovenfor er Dansk Prostata Cancer Database en af de kliniske kvalitetsdatabaser pa
kraeftomradet, hvor man har gnsket at fa indsamlet erfaringer med kvalitetsmal pa basis af PRO-data.
Databasen har veeret i drift siden 2010, og man har laenge arbejdet pa at indsamle PRO-data til
kvalitetsmonitorering. Pa prostataomradet har man demonstreret, at det er muligt at fa danske mand med
prostatakraeft til i hgj grad at besvare et PRO-skema om prostatakreeft i forbindelse med deres behandling.
PRO-skemaet omhandler fysisk funktion, symptomer, psykisk velbefindende og aktivitetsniveau (76). Der blev i
2020 publiceret et studie med resultater baseret pa PRO-data indsamlet fra mere end 15.000 patienter med
prostatakraeft over en 5-arig periode (2011-2016). Resultaterne har fgrt til anbefalinger for
symptombehandling og st@rre fokus pa erektil funktion, da det viste sig at have stgrst indflydelse pa
patienternes livskvalitet(79). Aggregerede PRO-data har pa den made vaeret med til at udvikle den faglige
kvalitet i prostatakraeftbehandling. Derfor har Dansk Prostata Cancer Database haft et udtalt gnske om at
anvende PRO-data i den Igbende kvalitetsmonitorering.

| Dansk Palliativ Database har man siden 2010 indsamlet PRO-data (papirversion) inden for det specialiserede
palliative omrade. De aggregerede data ggr det muligt at sammenligne PRO-besvarelser pa tvaers af
regionerne. PRO-data anvendes som procesindikator i databasen i form af, at der monitoreres pa andelen af
patienter, der udfylder skemaet (21, 29).

Det nationale PRO-sekretariat har udpeget den basale del af det palliative omrade som et omrade med gget
behov for patientrapportering. Der er derfor igangsat et nationalt arbejde med PRO-data og basal palliation
inden for nyre-, hjerte-, lunge- og kraeftsygdom pa tvaers af sektorer (2021). Som en del af dette arbejde indgar
drgftelser af, hvilke indikatorer der kan vaere gavnlige i forhold til de kliniske kvalitetsdatabaser (34).
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8. Forudseaetninger og barrierer for anvendelse af PRO-data

| det fglgende introduceres nogle af de forhold, der er med til at understgtte anvendelse af PRO-data til
kvalitetsudvikling. Aggregeret brug af PRO-data til kvalitetsudvikling forudsaetter en velfungerende lokal
implementering af PRO-indsatsen, hvor PRO-data f@rst og fremmest bliver indsamlet og anvendt i mgdet
mellem patienten og den sundhedsprofessionelle. Dette kapitel beskriver derfor bade forhold, der vedrgrer
implementering af PRO-skemaer og anvendelse af PRO-data pa individniveau, og forhold der har betydning for
arbejdet pa aggregeret niveau, da de hanger ulgseligt sammen.

PRO-skemaer

Hvis PRO-data skal anvendes aggregeret, er det vaesentligt, at der bliver valgt et valideret PRO-skema med
mulighed for efterfglgende national spredning. Dette kraever, at involverede aktgrer nar til enighed om,
hvilke(t) PRO-skema(er) det skal vaere, til hvilken patientgruppe og pa hvilket tidspunkt i forlgbet. For at sikre
god datakvalitet bgr det vaere validerede PRO-skemaer, der lever op til de metodiske krav, som stilles i
forbindelse med udvikling, test, implementering og fortolkning af resultater, der bliver benyttet (40). Der
eksisterer en raekke validerede PRO-skemaer af forskellig karakter:

e Generiske, som er relevante for stort set alle patienter, eksempelvis vedrgrende selvvurderet helbred.

o Domanespecifikke, som er relevante for en bredere patientgruppe, eksempelvis vedrgrende smerte.

o Sygdomsspecifikke, som er relevante for specifikke sygdomsgrupper, eksempelvis prostata- eller
brystkraeft.

Inden for kraeftomrader er skemaer fra European Organisation for Research and Treatment of Cancer (EORTC
QLQ-C30) og Functional Assessment of Chronic lliness Therapy (FACIT) meget anerkendte. | nogle af de
projekter, Kraeftens Bekeempelse har stgttet, har man bl.a. benyttet EORTC QLQ-C30 (generisk) og QLQ-LC13
(sygdomsspecifikt) (75) og Functional Assessment of Cancer Therapy — General (FACT-G) (28).

Som tidligere naevnt stiller PRO-sekretariatet en PRO-skemabandk til radighed. | denne findes de nationale PRO-
skemaer, der er udviklet med udgangspunkt i validerede skemaer eller dele heraf samt nationale og/eller
internationale erfaringer. Skemaerne findes i PRO-pakker, der kan implementeres i lokale PRO-systemer (80).
Brugen af disse skemaer muligggr bade lokal og national kvalitetsudvikling. Herudover findes internationale
skemabanker (item banks) med validerede spgrgsmal som for eksempel Patient Reported Outcomes
Measurement Information System (PROMIS) (81, 82).

Valget af PRO-skema haenger naturligvis sammen med, hvad man gnsker at male pa. Der er eksempler p3, at
man lokalt fravaelger validerede skemaer. Det kan skyldes uenigheder eller en opfattelse af, at skemaerne ikke
passer til den lokale kontekst eller patientgruppe. Der findes ogsa sammensatte PRO-skemaer, der kan besta af
flere forskellige skematyper og indeholde bade generiske og sygdomsspecifikke PRO-sp@rgsmal samt
selvstaendige spgrgsmal. Andre udvikler egne spgrgsmal. Sidstnaevnte giver metodiske udfordringer ift.
validitet og reliabilitet. Hvis der primaert udvikles lokale spgrgsmal, giver det begraensninger i forhold til
muligheden for monitorering. Lokalt udviklede skemaer bgr derfor undgas ud fra et nationalt
monitoreringsperspektiv. Endelig er det fundet, at sammensatte PRO-skemaer kan blive uhensigtsmaessigt
lange (83). Dette kan vaere ud fra et patientperspektiv, hvor det af forskellige arsager kan vaere kraevende at
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besvare lange spgrgeskemaer. Det kan ogsa veaere fra et fagligt perspektiv, hvor det ikke ngdvendigvis vurderes
klinisk relevant at have mange spgrgsmal.

Processerne omkring valg og udvikling af de rette PRO-skemaer er komplekse, og der skal tages flere hensyn.
Der opstar problemer, hvis der anvendes et upracist PRO-mal/PRO-skema, eller hvis de indsamlede PRO-data
kommer til at indga uhensigtsmaessigt i kvalitetsarbejdet. Begge dele kan influere pa kvaliteten af malingerne
pa en utilsigtet made. Fejl kan i den forbindelse vaere, at det brugte PRO-skema er udviklet til en anden
patientgruppe; at der indgar flere identiske sp@rgsmal i sasmmensatte skemaer, eller at scoren bliver
aggregeret pa en ikke tiltaenkt made (84, 85). Et vigtigt opmaerksomhedspunkt er ogsa, at antallet af spgrgsmal
skal matche det, der er realistisk at implementere i klinisk praksis.

Det er vigtigt, at de rette aktgrer er inddraget i udviklingen eller valget af PRO-skemaer. Dette inkluderer
naturligvis fagpersoner, men rakker ogsa videre end det. Der kan fx opsta problemer, hvis nye PRO-skemaer
udarbejdes uden at inddrage statistikere og patienter. Faren ved ikke at inddrage er, at data kan blive brugt i
forenklet form, og at skemaerne ikke er meningsfulde for patienterne (65). Dermed kan resultaterne skyde i
alle retninger og blive vaerdilgse (86). Positive erfaringer med inddragelse af PRO-sp@grgeskemaeksperter,
borgere og fagpersoner i udvikling og valg af skemaer er fx beskrevet i kommunale PRO-indsatser pa
kreftomrddet (65). Det er dog langt fra givet, at dette sker. | et stgrre review har man fundet, at der kun var
patientinddragelse i udviklingsprocessen i 11 % af tilfeeldene (87). | udvikling af de nationale PRO-skemaer
bliver patientrepraesentanter, fagpersoner mv. inddraget for at understgtte processen (88).

Besvarelse af PRO-skemaerne

Kvaliteten af PRO-data er afggrende for, om de egner sig til brug i individuelle forlgb og i kvalitetsudvikling.
Med data af hgj kvalitet forstas her, at data er relevante, valide og tidstro (40, 89). Der skal herudover vaere en
hgj svarprocent, fgr PRO-data bliver aktuel ift. kvalitetsudvikling. Dette forudsaetter, at patienterne oplever
skemaet relevant, og at PRO-data bliver brugt aktivt i deres forlgb.

Det er vigtigt, at patienten har de tekniske kompetencer til at udfylde PRO-skemaet eller understgttes til at
besvare skemaet (65). Den ldre patientgruppe er ofte meget pligtopfyldende ift. at besvare PRO-skemaerne
og traekker pa pargrende, hvis de har brug for teknisk hjalp. Det giver en positiv social effekt, hvor der bliver
anledning til, at kreeftpatienten vender, hvordan vedkommende har det, med sine pargrende. Derimod er der
unge patienter, der ikke har lyst til at svare. Dette kan haenge sammen med, at de ikke i samme grad fgler sig
forpligtiget til at svare pa PRO-skemaerne og ikke i lige sa hgj grad kan se meningen med det som andre
patientgrupper’.

En anden problemstilling opstar, nar der er tale om borgere, der er multisyge med komplekse
problemstillinger, og dermed kan vaere kandidater til flere forskellige PRO-skemaer. Dette kan medfgre
dilemmaer og udfordringer, som fx hvor mange PRO-skemaer man kan belaste en patient, der er multisyg,
med. Og hvor sikker man kan vaere p3, at det, patienten svarer pa i et skema om symptomer i et kraeftforlgb,
ikke i stedet relaterer sig til en af patientens andre sygdomme. Endnu et opmaerksomhedspunkt er validiteten
af PRO-skemaerne, nar de anvendes til patienter, der har flere diagnoser. | Hvidbogen om Multisygdom er det
en anbefaling, at der udarbejdes indikatorer vedrgrende behandling af multisygdom herunder PRO-data (90).

1 Erfaringer beskrevet i interviews.

31



Fra et tvaersektorielt perspektiv lyder det, at maden, PRO anvendes pa i dag, skal gentaenkes. Budskabet er, at
PRO-data ikke alene bgr fglge diagnosen og dermed forblive siloopdelt pa specialer, men at fokus skal vaere pa
forlgbet og personens "rejse" gennem det tvaersektorielle sundhedsvaesen (91).

PRO-data og social ulighed i kreeftpatientforlgb

Et vigtigt opmaerksomhedspunkt er, hvorvidt kun udvalgte grupper (formodentlig de mere ressourcestaerke)
profiterer ved brugen af PRO-data. | sa fald kan PRO-indsatser have en social slagside i form af at gge ulighed i
patientforlgb (3). Mere konkret handler det bl.a. om, hvilken betydning patienters sundhedskompetencer
(health literacy) har i forhold til at kunne forsta, udfylde og reflektere over PRO-data. Dette er afggrende i
forbindelse med implementering og anvendelse af PRO-data - bade i det individuelle mgde og pa aggregeret
niveau. Objektivt burde det dog ikke veere selve PRO-skemaerne, som er udfordringen her, safremt de er
korrekt valideret til den samlede malgruppe. | stedet kan man antage, at implementering med fokus pa
forskellige grupper er afggrende.

| en kommunal PRO-indsats med borgere med mundhule- og halskraeft eller brystkraeft fandt man et bortfald
pa 47 % ved startmalingen, hvorfor der med dette frafald var risiko for sakaldt selektionsbias (92). Et socialt
skaevt frafald far bade indflydelse pa den enkelte patients forlgb, men ogsa fordelingen af de PRO-data, der
udger grundlaget for kvalitetsudvikling. Hvis data fra bestemte sociale grupper mangler, vil disse selvsagt ikke
veere reprasenteret i de aggeregerede data, der har til formal at understgtte kvalitetsudvikling af
behandlingsforlgb. Det er dermed ogsa usikkert, om eventuelle tiltag baseret pa aggregerede PRO-data kun vil
komme bestemte sociale grupper til gavn og derved gge den sociale ulighed i kraeftforlgb, der allerede er til
stede i dag (93). Dette er vigtigt at have for gje.

Et andet perspektiv er, at PRO-data potentielt kan gavne grupper med lav sundhedskompetence. For eksempel
ved, at disse grupper via PRO-data kan fa italesat problemer eller temaer omkring deres sygdom, de ellers ikke
ville bringe op i dialogen med de sundhedsprofessionelle. Det er ogsa en mulighed, at samme patientgruppe
bliver bedre forberedt ved at skulle udfylde et skema forud for et mgde.

Dette understreger vigtigheden af opmaerksomhed pa patienternes behov for oplaering, nar PRO-skemaer
tages i brug. Dette gaelder bade forud for samtalen - i forhold til at vurdere helbredsstatus - og til at udfylde
skemaerne og anvende PRO-data i praksis (3). En succesfuld Igsning i kommunalt regi har veeret at lade
sundhedsfagligt personale hjzlpe borgere med at udfylde PRO-skemaer pa matriklen forud for samtalen (65).

Enighed om formal og retning

Foruden fgrnaevnte bemaerkninger, der har relateret sig til forhold omkring valg, udvikling og anvendelse af
PRO-skemaer, er der en raekke andre og mere generelle omrader, man i praksis skal veere opmaerksom pa for,
at implementering af PRO-indsatser lykkes.

Det er vigtigt, at der blandt de involverede aktgrer er enighed om, med hvilket formal PRO-data indsamles
(65), og hvordan de skal bruges som en del af forlgbet og kvalitetsarbejdet (75, 83). | den forbindelse skal man
fa afklaret formal med PRO-Igsningen, herunder resultat- og procesmal (22). Det er i samme henseende vigtigt,
at fagpersoner finder bade antallet og valget af spgrgsmal meningsfulde i klinisk praksis. Dette er en
forudsaetning for, at medarbejderne engagerer sig tilstraekkeligt i arbejdet med at indsamle PRO-data pa en
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hensigtsmaessig made. Formalet med brug af PRO-data skal ogsa vaere tydeligt over for patienterne, sa de er
kleedt pa til at indga i Igsningen og for at sikre, at de ikke har urealistiske forventninger til, hvad deres PRO-
besvarelse bliver anvendt til.

Indsamling af PRO-data er i sig selv ikke garanti for patientinddragelse. Det kraever, at sundhedsprofessionelle
opfatter patientens vurdering af eget helbred som vigtig viden pa lige fod med mere objektive data (3, 94). Det
er ikke givet, at sundhedsprofessionelle automatisk ser vaerdien af PRO-data og har tiltro til, at PRO-skemaet er
felsomt nok og indfanger det, der er hensigten. Studier har ogsa vist, at sundhedsprofessionelle kan have den
opfattelse, at PRO-data kan indskranke samtalen (3, 94). En anden udfordring opstar, hvis patienter er usikre
pa, hvad de kan bidrage med ved at udfylde PRO-data (3, 95). Det er anbefalet, at et PRO-skema ikke star
alene, men at det bruges i dialog med patienten, sa man sikrer sig, at patientens besvarelse stemmer overens
med vedkommendes faktiske helbredstilstand.

Ledelsesopbakning og organisatorisk forankring

Succes med PRO-indsatser er betinget af synligt engagement og retning fra ledelsens side. Det er vigtigt at
sikre, at der er overensstemmelse mellem PRO-indsatsen og organisationens (gnskede) kultur og strategi.
Ledelsen bgr gennem inddragelse, vidensdeling og lydhgrhed over for alle faggrupper sikre motivation blandt
medarbejderne (65, 75). Det kan konkret vaere gennem en proaktiv tilgang, hvor medarbejdere inviteres til
drgftelser af faelles visioner og videre handtering af medarbejdernes erfaringer med PRO-skemaer. Motivation
kraever, at veerdien af PRO-data er tydelig, og hvordan PRO-skemaerne kan lette og kvalificere arbejdet til
trods for nye arbejdsgange. En god forankring kan understgttes ved at involvere (tveerfaglige) medarbejdere,
som kan se potentialet i brugen af PRO-data, og som tager et ansvar ift. at engagere deres kollegaer (96).

Ansvaret for Igbende at evaluere og justere PRO-indsatsen samt at fglge op med udviklingstiltag er en
ledelsesopgave (40, 97). | de tilfaelde, hvor ambitionen er at bruge PRO-data pa tveers af sektorer, kreever det
ligeledes et tvaersektorielt ledelsessamarbejde. Der er bl.a. erfaringer med at benytte forbedringsmetoden
som implementeringsvaerktgj (28, 96).

Der kan veere stgrst ejerskab blandt klinikerne, hvis initiativet til en PRO-indsats kommer nedefra (bottum-up)
frem for, hvis den er dikteret oppefra (top-down)?2. Sddanne tilfeelde illustrerer vigtigheden af godt lederskab.
Dette illustrerer samtidig en potentiel udfordring i implementering af de nationale PRO-indsatser, der bliver
implementeret ud fra en top-down strategi. Forskellene pa de processer, der galder for hhv. lokale og
nationale initiativer, er vigtigt at have for gje (65).

Kapacitet

Bade patienter og personale skal laere at anvende PRO-data og at fremme udvikling af kvaliteten af pleje og
behandling ud fra PRO-data (3, 98). Det er vigtigt at medtaenke, hvilke nye eller styrkede kompetencer det
kraever at understgtte implementering, idet PRO-data skal indsamles som del af den daglige praksis. Dette
gaelder bade, nar data skal bruges i individuelle forlgb og i aggregeret form. Der skal derfor vaere den forngdne
kapacitet til stede —i form af kompetencer og ressourcer - som matcher de krav, der stilles (65). Mere konkret
indebzerer det kompetencer ift. ledelse af implementeringsarbejde, indsamling og anvendelse af PRO-data.

2 Erfaringer beskrevet i interviews.
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Derudover kraever det deltagelse fra personaler eller andre fagfolk med tekniske og metodiske kompetencer til
at understgtte arbejdet. Erfaringer fra kraeftomradet har vist, at hvis personalet ikke oplever sig klaedt pa til at
benytte PRO-skemaer, bl.a. grundet utilstreekkelig information og oplaering, smitter det af pa patienterne i
form af en lavere svarprocent (75).

PRO-sekretariatet har, for de nationale PRO-projekter, udviklet en raekke "implementeringspakker", der kan
understptte det lokale arbejde med PRO. Flere steder har man etableret enheder til at understgtte lokal
udvikling af kliniske Igsninger. Eksempelvis har man i Region Midtjylland etableret AmbuFlex - Center for
Patientrapporterede Oplysninger (43), der har udviklet en lang raekke PRO-Igsninger inden for bl.a.
kreeftomradet.

Teknologisk understattelse

IT-systemer

PRO-skemaerne skal veere operationelle og kunne anvendes af patienter og professionelle. Det skal samtidigt
vaere muligt at kunne opsamle, samkgre, analysere og effektivt dele PRO-data via en lettilgaengelig IT-platform.
Men IT-delen er kompleks. En af de st@rste barrierer for at kunne anvende PRO-data aggregeret er de
eksisterende IT-Igsninger, der er forskellige pa tvaers af regioner, kommuner og almen praksis (91). En anden
udfordring er, at det i mange tilfeelde er ngdvendigt at benytte forskellige IT-systemer i de forskellige trin i
PRO-indsatsen. Helt konkret kan det vaere et IT-system, der benyttes til opseetning og udsendelse af PRO-
skemaet til patienten, et andet der benyttes til at analysere de indsamlede PRO-data, mens et tredje IT-system
overfgrer data til det geeldende journalsystem.

Det er driftsherrerne, der skal finansiere de IT-Igsninger, der anvendes til opsamling af PRO-data. P
sygehusomradet er hver region selv ansvarlig for den tekniske implementering (99). Flere PRO-indsatser er
iveerksat af forskere, som anvender private udbydere af digitale Igsninger til handtering af PRO-skemaer og
data, uden der ngdvendigvis ligger en aftale om, at dette kan overga til drift i regionen efter projektets
afslutning.

Endelig er det ogsa IT-lgsninger, der komplicerer opsamling af PRO-data i de kliniske kvalitetsdatabaser (78),
selvom det er lykkedes pa nogle sygdomsomrader (se liste med databaser side 31). En systematisk national
opsamling af aggregeret PRO-data fra kommunerne har laengere udsigter, men Kommunal PRO har pa sigt en
ambition om at kunne understgtte dette.

| praksis har der veeret en bekymring for, at arbejdet med PRO-data kan vaere tidskreevende og teknisk
udfordrende pa et niveau, der ggr nogle sundhedsprofessionelle forbeholdne i forhold til at benytte PRO-data i
arbejdet (3, 87). Det er dog i en nyere evaluering af et "PRO-modningsprojekt" beskrevet, at det ikke er szerlige
IT-kompetencer, der skal vaere til stede for at lykkes med at benytte digitale PRO-skemaer. Det er derimod
erfaret, at det er et ledelsesfokus pa de digitale Igsninger, der er afggrende for, om en IT-lgsning bliver en
succes (91, 100).

CE-maerkning

For digitale PRO-skemaer kan tages i brug, skal softwaren CE-maerkes efter geeldende EU-lovgivning. Software
betragtes som medicinsk udstyr, nar det har et medicinsk formal og er beregnet til anvendelse til diagnostiske
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eller terapeutiske formal (101). Dette er tilfeeldet for IT-Igsninger med PRO-skemaer. CE-maerkning er derfor
en del af den tekniske implementering af de IT-systemer, der skal handtere PRO-data. Det betyder, at ansvaret
for dokumentationen er placeret lokalt, dvs. i en region eller kommune eller hos en IT-leverandgr. For mere
om CE-maerkning henvises til PRO-sekretariatet (102). Her findes blandt andet en pakke i form af vejledninger,
der kan understgtte CE-maerkningen hos ‘fabrikanten’, dvs. regioner, kommuner eller IT leverandgrer. CE-
maerkning er kun et krav for PRO-skemaer, der opsamler behandlingsdata, og ikke PRO-skemaer, der indgar i
forskningsprojekter.

Jura og opbevaring af PRO-data

Nar patienten indtaster data i et PRO-skema, skal vedkommende have vished om, at data overfgres korrekt via
et sikkert system. PRO-data er patientjournaldata og skal derfor behandles efter gaeeldende lovgivning pa lige
fod med andre oplysninger vedrgrende patientens behandling. Idet PRO-data har hjemmelgrundlag i
Sundhedsloven kraever det, at lovgivning, der vedrgrer adgang til patientjournaler, spgrgeskemaer, opbevaring
af PRO-data, deling af journaldata og videregivelse af journaldata, bliver efterlevet (27). De samme regler
geelder ogsa, nar det angar brug af PRO-data til statistik eller forskning. Der sondres dog mellem
forskningsdata og behandlingsdata. Denne skelnen er vigtig, da RKKP juridisk set kun ma opsamle
behandlingsdata. Derfor kan forskningsprojekter ikke overfgre PRO-data via RKKP til de kliniske
kvalitetsdatabaser.

Det er den enkelte region, kommune eller praktiserende lsege/speciallaege, der er ansvarlig for at opbevare
PRO-data. For flere informationer om juridiske forhold i relation til opbevaring af PRO-data henvises til PRO-
sekretariatets hjemmeside (99).

Evaluering af PRO-indsatser og organisering

Evaluering af implementeringsindsatser giver mulighed for laering og optimering af processer fremadrettet.
Det varierer dog, i hvor hgj grad der evalueres pa implementering, og hvorvidt PRO-lgsningen fungerer efter
hensigten. Da der bade foregar lokale og nationale PRO-indsatser, kan evalueringerne forega pa forskellige
niveauer. Lokalt har nogle enheder det som en fast procedure, at der kontinuerligt evalueres pa PRO-
Igsningen. For andre er det mere handholdt og afhaengigt af, om der opstar konkrete udfordringer, og hvorvidt
der er afsat ressourcer til det. Nogle benytter desuden forbedringsmodellen i implementeringsprocessen (96)
(28).

| 2022 er der udkommet en implementeringsguide, der er malrettet brug af PRO-data lokalt i kommuner,
hospitaler/sygehus, almen praksis og specialleegepraksis. Denne er udviklet pa baggrund af kvalitative
interviews med afdelinger og organisationer fra flere dele af landet, der anvender og har erfaring med brug af
PRO-data (69).

Nationalt blev der i 2017 gennemfgrt en analyse af fire udvalgte borgerforlgb, der skulle bidrage til arbejdet i
Den Nationale Styregruppe for PRO. Analysen havde fokus pa brug af PRO-data i individuelle forlgb (astma,
angst og depression, tidlig opsporing af sygdomstegn hos &ldre samt effektmaling af kommunale
traeningsindsatser). Analysen identificerede bl.a. barrierer for national udbredelse (54). For de enkelte
nationale PRO-indsatsomrader udarbejder PRO-sekretariatet rapporter, der blandt andet evaluerer pa
veerdiskabelse og evidens for erfaringer og anvendelse. Se fx PRO til hjerterehabilitering (47).
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Den Nationale Styregruppe for PRO har i 2022 gjort status over det nationale PRO-arbejde, der har fundet sted
i perioden 2016-2022. | denne forbindelse udkommer Sundhedsdatastyrelsen med en ny national strategi for
PRO 2022-2027. Denne bygger pa input fra regioner, kommuner, praksis, diverse tvaergaende organisationer
(RKKP, Danske Regioner, KL, MedCom, Sundhedsdatastyrelsen og Sundheds- og Zldreministeriet) samt
patientorganisationer (103).
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9. Anbefalinger

Formalet med denne rapport har veeret at afdeekke og formidle erfaringer med indsamling og anvendelse af
PRO-data, samt beskrive hvorvidt og hvordan PRO-data bruges aktivt i kvalitetsudviklingsarbejdet pa
kraeftomradet i Danmark. Formalet har desuden vaeret at undersgge, hvilke potentialer der eksisterer i
anvendelsen af PRO-data til kvalitetsudvikling. Da PRO-data pa aggregeret niveau forudsaetter indsamling af
PRO-data pa individniveau, er begge niveauer beskrevet i rapporten. Erfaringerne skal bruges til at stgtte det
fremtidige arbejde mod at anvende PRO-data til kvalitetsudvikling af sundhedsvaesenets indsatser pa
kreeftomradet.

Patienter er eksperter i eget liv og besidder en unik viden om egen helbredssituation, der skal bidrage til at
sikre god behandlingskvalitet. Kraeftens Bekaempelse ser stor vaerdi, og et stadig uindfriet potentiale, i
systematisk at anvende PRO-data pa aggregeret niveau til kvalitetsudvikling af sundhedsvaesenets indsatser pa
kraeftomradet. En forudsaetning for at indfri det potentiale er, at de nationale aktgrer med ansvar for udvikling
og implementering af PRO-indsatser i sundhedsvaesenet finder Igsninger pa de barrierer, som spaender ben for
at udnytte PRO-data optimalt.

Pa baggrund af rapportens fund peger Kraeftens Bekaempelse pa en raekke anbefalinger med det formal at
understgtte anvendelse af PRO-data til kvalitetsudvikling af sundhedsvaesenets indsatser pa kraeftomradet:

1. Kraeftpatienter skal opleve, at deres egne PRO-data bruges aktivt og skaber veerdi for deres
patientforlgb.
Patienter vil gerne udfylde PRO-skemaer, hvis de oplever, at spgrgsmdlene er relevante, og deres
besvarelser bliver brugt. Dette er en forudsatning for en hgj svarprocent og derigennem muligheden
for at bruge PRO-data til kvalitetsudvikling. Det er derfor afggrende, at ledelser pd alle niveauer
understgtter anvendelse af relevante PRO-skemaer i de individuelle forlgb og sikrer, at den forngdne
kapacitet — i form af kompetencer, ressourcer og robuste arbejdsgange - er tilstede. Der skal ligeledes
sikres opbakning fra de faglige miljger og de medarbejdere, der understagtter implementeringen i en
klinisk hverdag forud for, at PRO-data kan anvendes aggregeret.

2. Forpligtende samarbejder om at anvende af PRO-data i kvalitetsudvikling skal skrives ind i relevante
aftaler pa kraeftomradet.
PRO-data er blandt mange aktgrer anerkendt som et godt redskab til at sikre  kvalitetsudvikling i
sundhedsvaesenet. Feelles forpligtende aftaler placerer ansvar og udstikker retning for samarbejdet.
Det er derfor ngdvendigt, at der kontinuerligt tages stilling til, om eksisterende aftaler skal forlzenges,
eller nye aftaler skal indgds. Det kunne for eksempel vaere i forbindelse med revision af kliniske
retningslinjer eller Kraeftplan V.

3. IT-lIgsninger skal kunne understgtte anvendelse af PRO-data i individuelle patientforlgb og levering
af PRO-data til de kliniske kvalitetsdatabaser.
Regioner, kommuner, almen praksis og specialleegepraksis skal sikre tilpassede IT-Igsninger, da disse er
en forudseetning for god anvendelse af PRO-data i bdde individuelle forlgb og pd aggregeret niveau. |
forhold til at anvende PRO-data i individuelle forlgb skal IT-systemerne kunne integrere PRO-data i
patientjournalsystemerne og kunne vise den enkelte patients PRO-data — bdde for klinikerne, som
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indsamler data, for gvrige relevante aktgrer i sundhedsvaesenet og for patienten selv pa sundhed.dk. |
forhold til at anvende PRO-data til kvalitetsudvikling nationalt er det ngdvendigt, at IT-systemer
understgtter muligheden for at opsamle data og eksportere data til de kliniske kvalitetsdatabaser
gennem den nationale infrastruktur.

Aktgrer, der indgar i det feelles nationale arbejde, skal n3 til enighed om, hvilke PRO-spgrgsmal der
skal tages i brug, og forpligte sig til at benytte disse.

Hvis aggregerede PRO-data skal anvendes til national kvalitetsudvikling, er det en forudseetning, at alle
aktgrer er enige om at benytte samme validerede PRO-sp@rgsmdl, der lever op til de metodiske krav,
som stilles i forbindelse med udvikling, test, implementering og fortolkning af resultater. De relevante
aktgrer skal opnd konsensus og i feellesskab traeffe beslutninger om, hvilke kernespgrgsmal der skal
tages i brug. | den forbindelse er det ogsd vigtigt at begraense det til et antal, der er mulig og
meningsfuld i klinisk praksis. Der kan vaere gode grunde til, at man lokalt har gnske om at tilfgje
spgrgsmdl. Det er i sd fald vigtigt, at lokalt udviklede sp@rgsmal supplerer og ikke erstatter spdrgsmdl,
som der er opndet national enighed om. Der skal ogsd vaere enighed om, hvilke patienter, der skal
besvare skemaet, og hvorndr i forlgbet det skal ske.

Kvalitetsindikatorer og -mal baseret pa PRO-data skal vaere en del af en national
kvalitetsmonitorering af hele kreftpatientforlgbet og kvalitetsudvikling.

Opsamling og monitorering af PRO-data i databaserne pa kreeftomrddet skal bidrage til
kvalitetsudvikling. Alle databaser bgr opsamle PRO-data, hvor det er relevant i patientforlgbet og pd
tveers af sektorer. Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP) og Danske Multidisciplinaere
Cancer Grupper (DMCG) bgr derfor fortsat arbejde pd at gge antallet af kliniske kvalitetsdatabaser, der
opsamler PRO-data anvendt i kraeftpatientforlgb, og understgtte at PRO-data pd aggregeret niveau
anvendes dels til at udvikle kvaliteten i kraeftforlgbet, dels til at udvikle kvaliteten af individuelle
kreeftforlgb.

Anvendelse af PRO-data skal vaere til gavn for alle patienter.

Der skal veere en vedvarende opmaerksomhed pad de udfordringer, det skaber, hvis PRO-data fra f.eks.
sdarbare patientgrupper ikke er repraesenteret. Den vedvarende opmaerksomhed skal sikre, at
sundhedsvasenet udvikler sig i en retning, sa ikke kun udvalgte grupper profiterer af at udfylde PRO-
skemaer.
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11. Bilag 1.

Indsats
Almen praksis

PRO i almen laegepraksis (Web-
Patient)

Inden behandling pa hospital

Bivirkningsregistrering for
kraeftpatienter

Formal

1) Sikre aktiv patientinddragelse, 2) effektivisere de nuveerende papirbaserede processer, 3) @gge
kvaliteten og sikre et digitalt Igft af den patient- og borgerrettede service.

1) @ge sikkerheden og kvaliteten i forudbestillingen af kemoterapi, sa patienten far den rette dosis, 2)
imgdekomme patienternes gnske om at vaere mindst muligt i afdelingen og undga forgaeves besgg, 3) give
bedre overblik over og hgjne dokumentationen af bivirkninger.

Screening af ®ldre kraeftpatienter

| forbindelse med behandling

Prostatakreeft

Screene @ldre kraeftpatienter og skelne mellem: 1) zldre der kan tilbydes standardbehandling pa lige fod
med yngre patienter, 2) sarbare, &ldre patienter hvor man ved hjzelp af geriatrisk-onkologisk team kan
optimere deres tilstand inden opstart af behandling for at mindske risikoen for toksicitet, 3) skrgbelige
patienter som ikke tolererer aktiv behandling mod kraeften, men kan tilbydes en god lindrende behandling
i stedet for.

1) Skabe fleksible og behovstyrede ambulante forlgb, 2) udnytte ressourcerne bedst muligt og hvor
behovet er stgrst, 3) gge patienternes opmarksomhed pa eget helbred, 4) skabe bedre overblik over
patientens helbredsstatus over tid, 5) fokusere samtalen mellem patient og kliniker pa patientens behov.

Stuegangs-PRO til kraeftpatienter

Malrette dialogen under den daglige stuegang mod den indlagte patients behov. P3 sigt vil skemaet kunne
bruges til at vurdere, om patienten har brug for akut stuegang, almindelig stuegang eller kan undvaere
stuegang.

Immunterapi

Ordinere immunterapi til patienterne pa baggrund af deres besvarelse og blodprgver.

Hjernetumor, stralebehandling

Ved opfglgning

Brystkraeft opfglgning

Monitorering af akutte bivirkninger under og efter behandlingsforlgb med straleterapi mod hjernen. 1)
@ge patientinvolvering ved leege-og sygeplejesamtaler under behandlingsforlpbet, 2) gge patientens
tryghed i perioden mellem afsluttet stralebehandling og f@érste opfglgende kontrol, 3) danne grundlag for
dokumentation af akutte bivirkninger under og efter behandlingsforlgbet.

1) Kvalificere opfglgningssamtalerne mellem laege og patient, 2) styrke patientinddragelsen og hgjne
graden af egenomsorg.

Brystkraeft, arlig opfelgning

1) Kvalificere opfglgningssamtalerne mellem laege og patient, 2) styrke patientinddragelsen og hgjne
graden af egenomsorg, 3) understgtte Sundhedsstyrelsens vejledning for opfglgningsprogrammer, 4)
understgtte behovstyret kontakt, 5) udnytte ressourcerne bedst mulig.
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Hoved-halskrzeft, opfglgning

1) Monitorere patientens helbredsstatus hjemmefra og dermed undgéd at patienten kommer ind pa
hospitalet, hvis det ikke er ngdvendigt, 2) kvalificere samtalen med patienter i opfglgningsforlgb efter
hoved-halskraeft

Lungekraeft, opfglgning

1) Monitorere patientens helbredsstatus hjemmefra og dermed undgéd at patienten kommer ind pa
hospitalet, hvis det ikke er ngdvendigt, 2) kvalificere telefonkonsultationen med patienter i
opfelgningsforlgb efter lungekraeft.

Testikelkraeft, opfglgning

1) Sikre en systematisk vurdering af patienternes alarmsymptomer og senfglger og derigennem gge
kvaliteten af opfglgningen.2) gge patienternes opmaerksomhed pa eget helbred, 3) fokusere samtalen pa
det, som er vigtigt for patienten.

Modermaerkekraeft, opfglgning

Palliation og livsforlaengende

behandling

Brystkraeft, pallierende
behandling

1) Monitorere patientens helbredsstatus hjemmefra og dermed undgd at patienten kommer ind pa
hospitalet, hvis det ikke er ngdvendigt, 2) kvalificere telefonkonsultationen med patienter i opfglgning
efter modermaerkekraeft.

1) Kvalificere og forbedre samtalen mellem patient og leege ved at skabe fokus pa psykiske og psykosociale
problemstillinger. Det kan fx vaere sgvnproblemer, bekymring, seksualitet, social stgtte og livskvalitet. 2)
Styrke patientinddragelsen ved at fokusere samtalen pa patientens skemabesvarelse.

Lungekraeft, livsforlaengende
behandling

Kommunal rehabilitering

Vi Samler Kraefterne

Dialogstgtte i samtalen med laegen/sygeplejersken inden patientens kemoterapi. Klinikere inddrager
patientens svar i samtalerne og far derved mulighed for at problemfokusere samtalen.

1) Afprgve og vurdere (PRO-skemaets anvendelighed til at systematisere den indledende
behovsvurdering, 2) undersgge og dokumentere den faglige, organisatoriske og patientoplevede kvalitet
af kommunesamarbejdets rehabiliteringstilbud, 3) bidrage til lzering blandt fagpersoner involveret i
rehabilitering i kommunerne.

Kommunal rehabilitering af den
2ldre kraeftramte borger -
udvikling og implementering af
PRO

Senfglgecentre

Nationalt center for
brystkraeftsenfglger

1) At afprgve PRO-data som dialogvaerktgj til systematisk vurdering af rehabiliteringsbehov hos alle
henviste borgere til og at indsamle uddybende viden om specifikke problemer og behov hos zldre
kreaeftpatienter, 2) data skal endvidere bruges til kvalitetsudvikling af centrets tiloud og tiltag.

1) Identificere, forebygge og behandle senfglger efter brystkraeft bl.a. gennem struktureret registrering af
PRO-data i en mobil-app, 2) give personalet mulighed for at danne sig overblik over patientens situation,
3) veere et vaerktgj til at kunne ga i dialog med patienten om de bivirkninger og senfglger, de oplever.

Nationalt center for senfglger til
kraeft i baekkenorganerne

Aktiviteter pagar med henblik pa 1) at PRO-data anvendes i de individuelle kraeftpatientforlgb, 2) P3 sigt,
at PRO-data opsamles systematisk mhp. at blive brugt pa aggregeret niveau.

Nationalt center for senfglger til
kraeftoverlevere

Aktiviteter pagar med henblik pa 1) at PRO-data anvendes i de individuelle kraeftpatientforlgb, 2) P3 sigt,
at PRO-data opsamles systematisk mhp. at blive brugt pa aggregeret niveau.
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