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Patientdata på tværs af sektorer
- eksisterer stort set ikke
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Sektorer
Primærsektoren: almen praksis, speciallæge praksis, praktiserende tandlæger, fysioterapeuter, plejehjem, 
rehabilitering, hjemmepleje osv

Sekundærsektoren: hospitaler

Hvad
Epikriser 
Onkofonen
Henvisninger
Korrespondancer
Biokemi
FMK
Almen/speciallæge praksis kan tilgå Sundhedsjournalen via Sundhed.dk,- foregår formentlig sporadisk



Forskningsprojekt 2018: 
DCCL-PRO – Senfølger efter brystkræft

Danish Breast Cancer Group Center and Clinic for Late Effects (DCCL)

Projektformål: 

• At registrere omfanget af senfølger og effekten af behandling af dem

• At identificere mulige forebyggende indsatser og behandlinger af disse senfølger

• At prædiktere hvilke patienter, som risikerer senere at udvikle senfølger, for derved at 
forbedre muligheden for at forebygge senfølgerne

• At give patienterne løbende tilbagemeldinger og information om senfølger og råd om, 
hvordan de bedst håndteres
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• Senere: spore tegn på tilbagefald

• Senere: adhærens til systemisk behandling
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Indhold

• Patient appen

• Kliniker appen
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DCCL-PRO APP spørgeramme
NCI-PRO-CTCAE; PROMIS; FCRI, ISI, m.fl.

Spørgeramme level 1

55 hovedspørgsmål og dertil en lang række 
afklarende/specificerende spørgsmål:

• Arbejde/uddannelse

• Civilstand/børn/civilt netværk

• Livstilsfaktorer

• BMI

• Tobak/alkohol

• Fysisk aktivitet

• Komorbiditet

• Fysiske symptomer

• Generelle

• Lokaliserede

• QoL

”Behandlingsdata”
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Level 2 - uddybende spørgsmål, hvis den 
generelle spørgeramme åbner op for det:

• Smerte

• Sexualitet

• Kognitiv funktion

• Søvnbesvær

• Træthed

• Angst for tilbagefald

• Depression

• Angst



Besvarelser i patient appen

• Standardiserede forløb ud fra diagnosetidspunkt

• Spørgeskemaer og påmindelser udsendes automatisk

• T0 – T3 – T6 – T9 – T12 – T18 – årligt

• Patient downloader patient appen – login vha. MitID



PRO-data til DBCG

Baseline

• Socio-demografiske data: civilstand og beskæftigelse

• Livsstil: Tobak og alkohol

• Komorbiditet

• Gynækologisk: Prævention, menopausestatus, hormonsubstitution, børnefødsler

• Højde, vægt og BMI

Årlig opfølgning

• Socio-demografiske data: Beskæftigelse

• Endokrinbehandling: Compliance og ændret medicinering

• Højde, vægt, tobak

• Ny cancer event, tegn på tilbagefald

• Fysiske senfølger: Hævelse/tyngdefornemmelse af arm, hånd og bryst

• Smertescore

• Bio-psykosociale senfølger (score): Træthed, søvnbesvær, kognitive forstyrrelser, depression, angst og 

frygt for tilbagefald



Patient appen, formål

• bivirkninger og senfølger

• patienterne får overblik over hvordan deres gener udvikler sig

• Feedback til patienterne

• Information

• Råd og vejledning



Digital håndtering

af spørgeskemaer

Patienter modtager og besvarer 

spørgeskemaer gennem patient appen







Eksempel på tilbagemelding – Ømme led

På baggrund af dine besvarelser ser det ud til at du har 

betydelige gener. Antihormonel behandling kan være grunden til 

disse gener. Det kan være en god idé, at tage kontakt til den 

afdeling, hvor man får den antihormonelle behandling. Nogle 

gange er der mulighed for at give en anden slags antihormonel 

behandling.

Derudover kan det hjælpe at dyrke motion og få brugt de 

generede led. Se gode råd om fysisk aktivitet i linket: 

https://www.cancer.dk/hjaelp-viden/det-kan-du-selv-goere/fysisk-

aktivitet/ 

https://www.cancer.dk/hjaelp-viden/det-kan-du-selv-goere/fysisk-aktivitet/
https://www.cancer.dk/hjaelp-viden/det-kan-du-selv-goere/fysisk-aktivitet/


Opfølgningsdokument til almen praksis



Kliniker appen



Kliniker appen formål

• lægens overblik over patientens forløb og problemer

• mulighed for at se udviklingen over tid

• giver klinikeren hjælp til at hjælpe patienten



Oprettelse via DCCL-Kliniker

Oprettelse i Brystklinikken ifm. diagnosesamtale

1. Automatisk login til DCCL-Kliniker

2. Opret patient og forløb

→ CPR-nummer, diagnosedato, telefonnummer

3. Dokumentation vha. standardtekst



Kliniker appen

• Webbaseret modul til klinikeren 

• Oprettelse

• Symptom-overblik (rød – gul – grøn)

• Alarmsymptomer

• Handlingsanvisninger

• Besvarelser og fritekst



Hvordan kan patientopfølgnings 
appen hjælpe os?



Kræftafdelingerne i DK er forskellige

• Der er aktuelt stor forskel på, hvordan patienternes opfølgningsprogram er tilrettelagt på 
de forskellige afdelinger

• Afhænger af ressourcer

• Læge- og patientpræferencer

• Det betyder, at appen kan benyttes i det omfang, der vurderes aktuelt i den pågældende 
afdeling

• Patienten kan evt. ses svarende til tidspunkterne for besvarelse af spørgerammen

• Eller, ….udelukkende behovsstyret opfølgning, hvor patienten tager kontakt til sin 
kræftafdeling, hvis der er symptomer, der kræver udredning, eller hvis der er 
bivirkninger til endokrin behandling



Supplement til patient appen 

• Appen kræver supplement fra anden side
• God og fyldestgørende snak med lægen ved afslutning af primær 

behandling, om hvad der skal medføre kontakt til kræftafdelingen
• Alarmsymptomer

• Bivirkninger

• Senfølger 

• Hvis man overvejer pausering eller seponering af endokrin behandling

• Patientskoler
• Livet efter brystkræft

• Livet på endokrin behandling

• Man kan også gøre, som man altid har gjort
• Fremmøde/telefon konsultationer i op til 10 år



Behov for evidensbaserede, differentierede, 
personaliserede løsninger

Service niveau Intervention Hvem

Tidlig vurdering af 
risiko/sårbarhed

Lav intensitet

Specialiseret

Højt specialiseret

Digital screening (PRO)
Information

Mikrointerventioner, 
selvhjælp, digitale 
ressourcer

Manualiserede 
gruppe-terapier, 
digitale interventioner

Læger og andre med første 
kontakt til patienten

Personaliseret, 
individuel terapi

Psykoonkologer trænet i 
evidens-baserede 
behandlinger. Speciallæger 
til sygdomsspec. senfølger

Sundhedsprofessionelle 
med første kontakt til 
patienten

Psykoonkologer og andet 
personale med relevant 
træning og supervision

Få, milde symptomer

Få eller flere moderate 
symptomer

Ingen symptomer

Mange komplekse svære
symptomer5-10%

10-20%

20-40%

30-50%

Zachariae, 2024

Regionale senfølgeklinikker   til udredning, højt specialiseret behandling eller henvisning, vidensopsamling og kompetenceudvikling



Konklusion 

• Appen taler ind i behovsstyret/patientstyret opfølgning

• Patienten holder selv øje med sin symptomudvikling og får råd 
vejledning om evt. kontakt til læge

• Der er mulighed for at afdelingen selv vælger, hvordan appen 
skal bruges

• PRO data bliver registreret systematisk til DBCG
• Mere viden om senfølger

• Bedre recidivopsporing



Information og vejledning

For mere information: 

www.brystkræftsenfølger.dk
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Danish Multidisciplinary Cancer Groups

25 cancer grupper
(lung, testis, colo-rectal…)

25 retningslinjer  

Flere senfølger er fælles  →
Nye tværgående retningslinjer August 2025





Kræftplan V

Mere fokus på senfølger

Klinikere skal nu øge fokus på
bio-psycho-onkologiske samt loco-
regionale senfølger

Program for opfølgning skåret ned/væk

→ klinikeren har brug for hjælp og
redskaber



Udfordringen

De fleste DMCG´er kender ikke deres aktuelle status på senfølger (mange nye behandlinger, ændrer billedet sig?)
 hvor mange lider af fysiske senfølger, fatigue, insomni, kognitive problemer, frygt for tilbagefald……?
 hvordan udvikler det sig over tid? Hvad går over, hvad forværres?
 kan sårbare patienter identificeres mhp tidlig intervention?

De fleste DMCG´er har ikke redskaberne til at samle denne information

Transformation af sundhedsvæsenet → ”klassisk” opfølgning eksisterer ikke længere, så der er akut behov for hjælp 
fra ledelseslagene til, at vi kan følge vores patienter uden fysiske fremmøder 
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