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KLINISK INDSATS 1:
Patientrapporterede oplysninger ved forskningsklinikken

Graziella Zangger

Baggrund

For at kunne identificere og imgdekomme deltagernes individuelle problemstillinger, og som en del af
REHPAs dokumentations- og evalueringspraksis, indsamles der lgbende patientrapporterede oplysninger
(PROJ i forbindelse med deltagelse i standard rehabiliteringsforlgbene.

PRO daekker over oplysninger, der kommer direkte fra patienten selv (Kingsley & Patel, 2017). PRO er
patientens perspektiv pa og vurdering af egen helbredstilstand (McLeod, Coon, Martin, Fehnel, & Hays, 2011;
Oncology Working Party, 2014). Oplysningerne er ikke fortolket eller tilfgjet noget, men er patientens egne.
PRO anvendes i stigende grad sével nationalt som internationalt (Burke; PPDI, 2013; Sundhedsstyrelsen,
2017).

Rapporten Program PRO, som blev lanceret i 2016, leverer et videngrundlag for brugen af PRO og kommer
med en raekke konkrete anbefalinger til, hvordan PRO kan bruges i kvalitetsudvikling af behandlingsforlgb
(Videnscenter for Brugerinddragelse i Sundhedsvaesenet, 2016). PRO-sekretariatet under Sundheds-
styrelsen, som blev oprettet i 2017, arbejder pa at ensrette anvendelsen af PRO og udarbejder guidelines

for anvendelsen af PRO (PROsekretariatet, 2019). For at patienter kan opleve et mere sammenhangende
behandlingsforlgb, argumenteres der for at indsamle PRO-data ensartet, systematisk, tvaersektorielt og
landsdaekkende (Sundhedsstyrelsen, 2017). Indsamling af PRO-data pa tvaers af sektorer og indsatsomrader
er relativt nyt. P& kreeftomrédet er der for nuvaerende ingen overordnede guidelines for anvendelse af PRO.
For generelle standarder for anvendelse af PRO henvises til International Society for Quality of Life Research
(ISOQOL) (Aaronson et al., 2015).

Spergeskemaet, som pad REHPA har faet navnet Hvordan har du det?-skemaet, er inspireret af de store
befolkningsundersggelser (Statens Institut for Folkesundhed] og en raekke sygdomsspecifikke undersggelser
(Brochmann et al., 2019; Rasmussen et al., 2017). Det er udviklet til systematisk indsamling af PRO-data
blandt deltagerne i rehabiliteringsforlgbene. Skemaet indeholder en kombination af generiske, domane- og/
eller sygdoms-specifikke spgrgsmal og skemaer. De indsamlede PRO-data anvendes bade administrativt, i
visitationen af deltagere og som dialogstatte i forbindelse med forlgbene (Bilag 4) samt til kvalitetssikring og
forskning.

Hvordan har du det?-skemaet er udviklet med henblik pa at afdeckke s& mange aspekter af livet som muligt
hos personer, der har eller har haft en livstruende sygdom. | valget af hvilke omrader, som skemaet skulle
afdaekke, blev der taget udgangspunkt i to modeller og et spgrgeskema (Ahmed et al., 2012):

International klassifikation af funktionsevne, funktionsevnenedseettelse og helbredstilstand (ICF) (Figur 1)
(WHO, 2001)

Ferrans et al. (2005) reviderede model for livskvalitet (Figur 2] (Ferrans, Zerwic, Wilbur, & Larson, 2005)
Verdenssundhedsorganisationens livskvalitetsspgrgeskema WHOQOL-100 (WHO, 2019).

Fra de tre modeller er der udvalgt en raekke eksisterende spgrgsmal og spgrgeskemaer, der i videst muligt
omfang afdaekker de valgte omrader og elementer (Tabel 1).

| udvaelgelsen indgik en prioritering af spgrgeskemaerne i forhold til, at de helst skulle vaere validerede
i overensstemmelse med robuste kriterier (Howell et al., 2015), veere anvendt tidligere i danske (folke-)
undersggelser og/eller have en angivelse af en "cut-off-score’. Cut-off-scorer er de graensevaerdier, der
adskiller en ‘normal tilstand fra en “klinisk’ tilstand (Carrasco-Labra et al., 2018] eller angiver, i hvilket
interval eller kategori en respondent kan placeres indenfor det pagzeldende omrade.

| den kliniske anvendelse af Hvordan har du det?-skemaet er der forsggt at tilgodese og markere, hvornar

besvarelserne antyder, at et symptom/dysfunktion/tilstand kraever en klinikers szerlige opmaerksomhed
(Claire F. Snyder, Jensen, Segal, & Wu, 2013).
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Figur 1.
International klassifikation Helbredstilstand
af funktionsevne, funktions-
evnenedsattelse og helbreds- ellersygdom
tilstand (WHO, 2001) l
Kroppens
funktioner ¢«————>  Aktiviteter <————>  Deltagelse
0g anatomi
N N
Omgivelsesfaktorer Personlige faktorer
Figur 2.
Konceptuel model for helbreds-
relateret livskvalitet revideret Characteristics of
udgave af Ferrans et al. (2005) an Individual
Biological Functional General Health Overall Quality
Functions | 2| Symptoms |— Status — Perceptions — of Life

Characteristics of
the Environment

P3a baggrund af de valgte cut-off-scorer og besvarelser, som synes at kraeve en serlig, klinisk opmaerk-
somhed, er der udviklet en manual for, hvorledes skemaets PRO-data kan omsaettes til et scoringsark, der
kan fungere som dialogstatte til 5-dagesopholdets individuelle samtaler (se figur 1). | de omréder i Hvordan
har du det?-skemaet, hvor det ikke har vaeret muligt at finde evidens for en cut-off-score, er cut-off-scoren
valgt pd baggrund af en konsensus blandt REHPAs fagprofessionelle.

Tabel 1 viser en oversigt over de omrader og elementer, der afdeekkes i Hvordan har du det?-skemaet, samt
de tilhgrende skemaer, som er valgt pa baggrund af ovenstdende proces og ift. skemaernes mal.
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Tabel 1. Oversigtstabel over hvilke omréder og elementer der afdaekkes via PRO-data pad REHPA

REHPA

Elementer indenfor

ICF kategori Omrade omradet Spergeskema/spgrgsmal | Formal
Helbred E0-5D-5L_ Livskvalitet
Helbreds-item Helbred
Symptomer EORTC QLQ-30C Livskvalitet
Helbred/sygdom Flere kroniske og
Komorbiditet Komorbiditets-item konkurrerende
Sygdom sygdomme

Rehabiliteringsbehov

Dallund-/REHPA-skalaen

M3l og problemomrader

Energi/treethed Brief Fatigue Inventory Fatigue/udmattelse
Smerter/ubehag Smerte-items Smerter
Insomnia Severity Index svarhedsgrad af
Sevn/hvile sgvnlgshed
Kroppens funktioner ] Sgvn-items Oplevelse af sgvnproblem
og anatomi PR atlalee Depression
PHQ-9 (sveerhedsgrad af
. . symptomer])
Negative/positive falelser ;
Angst (screening
GAD-7 og svaerhedsgrad af
symptomer)
Fysisk form-items Fysisk form

Aktivitet og deltagelse

Uafhaengigheds-
niveau

Mobilitet

Fysisk aktivitet-items

Efterlevelse af SST rad
om fysisk aktivitet

Personlige faktorer

Socialt liv

Personlige relationer

Socialt liv-items

Sociale relationer og
netvaerk

Personlige veerdier
og overbevisninger

Social stgtte T-ILS short Ensomhed
Seksuel aktivitet Seksualitet-items Seksualitet
IPQ short Fysisk aktivitetsniveau

Livsstil

Alkohol-items

Forbrug af alkohol

Rygning-items

Forbrug af tobak

@konomiske ressourcer

Beskaeftigelse-items

Nuvaerende beskaeftigelse

Uddannelse-items

Uddannelsesniveau

Omgivelsesfaktorer

Miljg

Social- og
sundhedsvaesenet:
Tilgaengelighed og kvalitet

Rehabilitering-items

Tilbud om og deltagelse i
rehabilitering

Patientforeninger-items

Deltagelse i relevante
patientforeninger

Formal

PRO-data indsamles systematisk for at:
fa viden om de problemer, som deltagerne i rehabiliteringsforlgbet angiver at have
fa viden om udvalgte omrader/domaener, som belaster deltagerne
kunne understgtte et sammenhangende rehabiliteringsforlgb for den enkelte.

PRO-data anvendes:
i behovsafdaekning, vurdering og dialog om prioritering
i kvalitetsudvikling af standard rehabiliteringsforlgbene.

PRO-data i dialogen med deltageren
At deltageren oplever dialogstgttearket som en hjaelp til at afdeekke egne rehabiliteringsbehov og
mulige behov for lindring.
At deltageren opnar overblik over egne behov og kan identificere de behov, som har stgrst betydning
for egen livskvalitet relateret til funktion, aktivitet og lindring.
At deltageren oplever dialogstgttearket som et nyttigt veerktgj til at kommunikere om sin situation
med professionelle, familie og netvaerk.
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Indhold

Deltagerne modtager Hvordan har du det?-skemaet cirka tre uger fgr deltagelsen i 5-dagesopholdet via
e-Boks, sammen med en opfordring til at udfylde skemaet elektronisk indenfor de falgende 14 dage. |
materialet til deltagerne betones det, at rehabiliteringsprocessen begynder ved udfyldelsen af dette skema,
da der ofte fglger refleksioner i forhold til, hvordan den enkelte oplever sin tilstand.

Forlgbslederen for det enkelte hold er ansvarlig for, at besvarelserne indkommer og tager kontakt til
deltagere, hvis udfyldelse mangler. Det sker, at deltagere ikke har adgang til e-Boks eller af anden &rsag ikke
magter at udfylde skemaet. | disse situationer aftales det telefonisk med deltageren, at skemaet udfyldes ved
ankomst med ngdvendig teknologi og stgtte fra en af de fagprofessionelle. En intern undersggelse blandt 38
deltagere p& REHPA viste, at skemaet i gennemsnit udfyldes pé ca. 60 minutter, med en spandvidde pa 25 til
180 minutter.

Som forberedelse gennemgar forlgbslederen i ugen op til forlgbet besvarelserne med det formal at danne
sig et overblik over angivne rehabiliteringsbehov. Disse sammenholdes med deltagerens henvisning, tidligere
behovsvurdering og gnsker for fokus med henblik pa at etablere det bedst mulige udbytte og forlgb for den
enkelte. Alle fagprofessionelle, der er involveret i rehabiliteringsforlgbet, har adgang til disse data og kan
planleegge bade individuelle aktiviteter og gruppeaktiviteter ud fra disse.

Dialogstattearket

Dialogstgttearket er en opsummerende og emneinddelt oversigt, som udarbejdes ud fra hver enkelt
deltagers individuelle besvarelser af Hvordan har du det?-skemaet (Bilag 4). Dialogstgttearket udarbejdes
elektronisk ved hjeelp af de algoritmer for cut-off-vaerdier, der er beskrevet i den ovenfor omtalte manual.

De opsummerede besvarelser kategoriseres, og hver kategori er markeret med enten en rgd, gul eller gregn
farve pa dialogstgttearket, som henviser til cut-off-vaerdier og belastningsgrad for den enkelte deltagers
besvarelser (C. F. Snyder et al., 2017).

Dialogstgttearket med farvekoderne medbringes af den fagprofessionelle samtalepartner til den planlagte,
individuelle samtale om torsdagen pa 5-dagesopholdet. Alt efter situationen, der er beskrevet ngjere i Klinisk
indsats 14: De individuelle samtaler, udggr dialogstgttearket en del af grundlaget for at drgfte den enkelte
deltagers ressourcer, behov, rehabiliteringsproces og mulige mal.

Emner markeret med rgdt far saerlig opmaerksomhed, og det aftales med deltageren, hvordan disse behov
skal adresseres for nuveerende p&d REHPA og i den 12-ugers hjemmeperiode. Her kan det blive aktuelt at
sikre igangsaetning af anden stgttende, fremadrettet aktivitet eller sikring af en fortsat behandling.

P& 2-dagesopfalgningen er dialogstattearket et centralt dokument i den afsluttende samtale. Det er
muligt at sammenligne de to besvarelser, der er foretaget med ca. 12 ugers mellemrum. Her gentages
opmarksomheden mod fortsat stgtte og behandling.

Dialogststtearket indgar i udskrivningsbrevet til egen laege.

Kompetencer

De fagprofessionelle, som anvender besvarelserne fra Hvordan har du det?-skemaet i forbindelse med
visitation af deltagere og til at understgtte rehabiliteringsprocesser, skal have kendskab til de anvendte
PRO-redskaber.

Desuden skal de professionelle veere treenet i at leese og formidle dialogstgttearkets oplysninger p& en made,
der er hensigtsmaessig for den enkelte deltager. Dette kraever indgéende erfaring med kraeftsygdommenes
implikationer for dagliglivets funktioner, aktiviteter og behov for lindring herunder belastninger, senfglger,
konsekvenser af sygdom mv., samt et blik for den enkeltes ressourcer.

Derudover kraever anvendelse af dialogstgttearket en bred klinisk erfaring indenfor arkets domaener, samt

tryghed i de tveerprofessionelle relationer, sa andre fra det tvaerprofessionelle team kan treede til, hvor ens
egen faglighed slutter, samt en organisering som tillader dette.
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