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Patientdata pa tveers af sektorer
- eksisterer stort set ikke

Sektorer

Primeaersektoren: almen praksis, specialleege praksis, praktiserende tandlaeger, fysioterapeuter, plejehjem,
rehabilitering, hjemmepleje osv

Sekundaersektoren: hospitaler

Hvad

Epikriser

Onkofonen

Henvisninger

Korrespondancer

Biokemi

FMK

Almen/speciallaege praksis kan tilga Sundhedsjournalen via Sundhed.dk,- foregar formentlig sporadisk



Forskningsprojekt 2018: @
DCCL-PRO - Senfglger efter brystkraeft

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

Projektformal:
* Atregistrere omfanget af senfglger og effekten af behandling af dem
« At identificere mulige forebyggende indsatser og behandlinger af disse senfglger

« At preediktere hvilke patienter, som risikerer senere at udvikle senfglger, for derved at
forbedre muligheden for at forebygge senfalgerne

« At give patienterne lgbende tilbagemeldinger og information om senfalger og rad om,
hvordan de bedst handteres

sDCOCL

Danish Breast Cancer Group
Center & Clinic for Late Effects



Forskningsprojekt 2018: @
DCCL-PRO - Senfglger efter brystkraeft

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

Projektformal:
* Atregistrere omfanget af senfglger og effekten af behandling af dem

« At identificere mulige forebyggende indsatser og behandlinger af disse senfglger

« At preediktere hvilke patienter, som risikerer senere at udvikle senfglger, for derved at
forbedre muligheden for at forebygge senfalgerne

« At give patienterne lgbende tilbagemeldinger og information om senfalger og rad om,
hvordan de bedst handteres

« Senere: spore tegn pa tilbagefald

« Senere: adhaerens til systemisk behandling

sDCOCL

Danish Breast Cancer Group
Center & Clinic for Late Effects
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Indhold

« Patient appen
« Kliniker appen



DCCL-PRO APP spgrgeramme

NCI-PRO-CTCAE; PROMIS; FCRI, ISI, m.fl.

Spgrgeramme level 1

55 hovedspgrgsmal og dertil en lang raekke
afklarende/specificerende spgrgsmal:

» Arbejde/uddannelse
* Civilstand/bgrn/civilt netveerk

» Livstilsfaktorer
« BMI
« Tobak/alkohol
« Fysisk aktivitet

« Komorbiditet

» Fysiske symptomer

« Generelle
 Lokaliserede
« QoL

PATIENT DCCL-PRO APP

//

DCCL-PRO
DATABASE

DCCL-VIDENS- DBCG KLINISK
DATABASE DATABASE

”"Behandlingsdata”



DCCL-PRO APP spgrgeramme

NCI-PRO-CTCAE; PROMIS; FCRI, ISI, m.fl.

Spgrgeramme level 1

55 hovedspgrgsmal og dertil en lang raekke
afklarende/specificerende spgrgsmal:

Arbejde/uddannelse
Civilstand/bgrn/civilt netveerk

Livstilsfaktorer
- BMI
* Tobak/alkohol
« Fysisk aktivitet
Komorbiditet

Fysiske symptomer
* Generelle
* Lokaliserede

QoL
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Level 2 - uddybende spgrgsmal, hvis den
generelle spgrgeramme abner op for det:

* Smerte

« Sexualitet

» Kognitiv funktion

* Sgvnbesvaer

+ Treethed

« Angst for tilbagefald
* Depression

* Angst



Besvarelser | patient appen

Baggrund og aktuel statys
Udiaber d. 15, Povember 2024

« Standardiserede forlgb ud fra diagnosetidspunkt

a Helbred og generelle symptomer

« Spgrgeskemaer og pamindelser udsendes automatisk

Sym, i
8 g;fa{,?nrumerknytret til bryst, skulder

+ TO-T3-T6-T9-T12 - T18 - arligt

& Generelle senfalger

A IUdfordrmger i dagligdagen og stotte

« Patient downloader patient appen — login vha. MitID



PRO-data til DBCG

Baseline

» Socio-demografiske data: civilstand og beskeaeftigelse

» Livsstil: Tobak og alkohol

« Komorbiditet

» Gyneaekologisk: Praevention, menopausestatus, hormonsubstitution, bgrnefadsler
* Hgjde, veegt og BMI

Arllg opfalgning
Socio-demografiske data: Beskeeftigelse

« Endokrinbehandling: Compliance og eendret medicinering

* Hgjde, veegt, tobak

« Ny cancer event, tegn pa tilbagefald

« Fysiske senfglger: Haevelse/tyngdefornemmelse af arm, hand og bryst

« Smertescore

» Bio-psykosociale senfglger (score): Traethed, sgvnbesveer, kognitive forstyrrelser, depression, angst og
frygt for tilbagefald



Patient appen, formal

* bivirkninger og senfglger

« patienterne far overblik over hvordan deres gener udvikler sig

* Feedback til patienterne
* Information

« Rad og vejledning



Efter kemoterapi

12

Dage tilbage

217

Spergeskemaer

Brystkraeft
21. April - 25. Oktober 2019

Onsdag d.23 April

Digital handtering
af spgrgeskemaer

Patienter modtager og besvarer
spgrgeskemaer gennem patient appen

Helbredsadfaerd og baggrund

Feerdigger besvarelse

Generelle fysiske symptomer

Start besvarelse

Lokoregionale fysiske
symptomer

Start besvarelse




Generelle fysiske symptomer

Kvalme

Inden for de seneste /7 dage,

hvor ofte havde du kvalme?

P& baggrund af dine besvarelser
ser det ud til du oplever kvalme
enten af og til, ofte eller naesten
konstant, hvilket ikke er
almindeligt efter en tidligere
brystkraeft sygdom. Det kan
veere en bivirkning til din anti-
hormonelle behandling. Der kan
0gsd vaere andre drsager hertil.
Du begr derfor kontakte en laege
pd den afdeling, hvor du felges
for din tidligere brystkraeft.
Kvalmen kan lindres ved at
drikke rigeligt med vaeske og
undgad fed, stegt og krydret mad.
Andre gode kostrdd mod kvalme
kan findes i linket: https:/
www.cancer.dk/hjaelp-viden/




Patient A Patient B

Personlig og bedre ___ T
patientoplevelse — =
Patienten far en tilpasset oplevelse, og _; —; OEE
undgar at bruge tid pa irrelevante spgrgsmal — -

v v

Journl



Eksempel pa tilbbagemelding — @mme led

13899

Pa baggrund af dine besvarelser ser det ud til at du har
betydelige gener. Antihormonel behandling kan veaere grunden til
disse gener. Det kan veere en god idé, at tage kontakt til den
afdeling, hvor man far den antihormonelle behandling. Nogle
gange er der mulighed for at give en anden slags antihormonel ey
behandling.

@ Viden om hedeture

«

Hedeture

) Symptemer 0g deces behand

Derudover kan det hjeelpe at dyrke motion og fa brugt de Onshe duat sl med an
generede led. Se gode rad om fysisk aktivitet i linket: s e e s o
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/

pfolgningsdokument til almen praksis

Opfelgningsdokument

Stamdata

Hanne Petersen
123405-xxxx

18 ar

Brystkraeft

® Under behandling

Behandling/Medicin

Journl

DCCL Pro-24
Jan 2023 - (Slutdato mangler)

Indsamling af patientdata til
forskning af senfalger for
patienter med brystkraeft eller
forstadier til brystkraeft

Kemoterapi Jan 2023 Aug 2023
Kirugi Aug 2023
Stralebehandling
OBS: Overblikket dakker ikke nedvendigvis alle behandlinger.
Udfordringer i hverdagen Smertekort

® Kvalme ® Venstre overarm

® Smerter ® Mave

® Hedeture ® Hagjre ankel

® Hartab

® Koncentrationsbesvaer

Oprettet d. 16 Apr 2024 Journl

Sociale forhold

Patienten har tidligere i forlebet registreret falgende:

star Enlig Fele Ja
Sygemeldt Informationel stotte Ja

Endri arbaj Ja Tiltro til egen evne t Hej grad

Udvalgte fokusomrader

NOTE: Felgende fokus matcher med nagleord fra oprettelsen of opfelgningsdokumentet
Arsagen er beskrevet som: “Jeg har ondt i maven, og har haft tynd mave i lang tid*

Tynd eller vandig affering (diarré)

Em | det folgende sparges der til en raekke symptomer, som man kan
opleve bide under og efter behandling for kraeft.

Jsm Tynd eller vandig affering (diarré)

varm 1ed Aldrig (0) / Sjaeldent (1) / Af og til (2) / Ofte (3) / Naesten konstant (&) /
Ikke relevant (5)

s
y 3 0
2 =0 el
=SSO 49 o=
o __— ——0"
o
Kemoterapi Kirugi

Behandlende afdeling (hospital)

Afdeling Urogynaekologisk Klinik
Klinik for bazkkenbundslidelser
Kvindesygdomme og fedsler,
Aarhus Universitetshospital

Palle Juul-Jensens Boulevard 99.
Indgang C. Plan 2, C208
Aarhus N

onr 12345678



Kliniker appen



Kliniker appen formal

* laegens overblik over patientens forlgb og problemer
* mulighed for at se udviklingen over tid

* giver klinikeren hjeelp til at hjeelpe patienten



Oprettelse via DCCL-KIiniker

Oprettelse i Brystklinikken ifm. diagnosesamtale

Opret patient
1. Automatisk login til DCCL-Kliniker

Udfyld CPR nummer og bekraeft at patienten har
givet samtykke, for at oprette patienten.

2. Opret patient og forlgb
- CPR-nummer, diagnosedato, telefonnummer CPR nummer

3. Dokumentation vha. standardtekst

Patient navn (Udfyldes automatisk)
Diagnosedato

12.07.2024

Telefonnummer (valgfr

imm +45

Afbryd



Kliniker appen

Seneste besvarelser Anwvisning (til seneste besvarelse)
® Webbaseret mOd UI tll kI I n I keren S Arlig aphaly Lirshior karmate Lindiar ket Pt satishlling
20 20EI0T 2012073 l BMI
® OprttElse Hartab Da BhAl ar ovwar 30 vil patienten have
Udsaedvanlig udfdd fra skeden - N @ ] vaegiiab. som ogsd vil :.-uﬂﬂ: medyirl
. reducere noghe typer af senfalger. Ki
° Sym ptom-overbllk (rgd - QUI - grzn) Terhed | skeden - @ [ eksempeel foresies at henvende sig
Arvisning: Da BRI er aver 30 vil kommunals tilbud
Hedetura : @ [ ]
° patienten have gawvn af et vaegttab, som
Alarmsym ptomer Brme muckiar ogid vil kunne medvirke til at reducere ® @
nagle typer of senfalger. Kan for I
= = 2 I eksempel foreslies at henvende sig il < Bmmea Muskler
« Handlingsanvisninger Rerima lad et af dé kommunate tilbud. - -. )
JEmdringer | seksuallivet I::::I}‘m Bud am anden andokein b
°
Besvarelser Og frlte kSt B . Arnvisning: Cwerve) tilbud am
Kvalme medicingk behandling med venlaflexin,
I Hedeture
,I'-;l,l"||j enad Hwerd er dé starite problémér cdg ) .
vdfordringer, du oplevar | forvindefse Cherveg |..I|EILII5 orm médicinsk behand
Haste med din brysthraef og dens venlaflexin
DL'."ll_l."lJ."l::_'l':'
SMerer
Swar: Senfalges

Udmattelse, traathed | energiforiadt

Hedeture L ] [ ] [ 8 @
Faleforstyrrelser

Havelseftung farnemmealse

RonCentrations Desvier



Hvordan kan patientopfalgnings
appen hjeelpe 0s?



Kreeftafdelingerne | DK er forskellige

Der er aktuelt stor forskel pa, hvordan patienternes opfalgningsprogram er tilrettelagt pa
de forskellige afdelinger

« Afhaenger af ressourcer
« Laege- og patientpraeferencer

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

« Patienten kan evt. ses svarende til tidspunkterne for besvarelse af spgrgerammen

« Eller, ....udelukkende behovsstyret opfalgning, hvor patienten tager kontakt til sin
kraeftafdeling, hvis der er symptomer, der kraever udredning, eller hvis der er
bivirkninger til endokrin behandling



Supplement til patient appen

* Appen kraever supplement fra anden side

» God og fyldestgagrende snak med laegen ved afslutning af primaer
behandling, om hvad der skal medfare kontakt til kreeftafdelingen

« Alarmsymptomer

* Bivirkninger

« Senfalger

» Hvis man overvejer pausering eller seponering af endokrin behandling
 Patientskoler

* Livet efter brystkraeft

« Livet pa endokrin behandling
« Man kan ogsa ggre, som man altid har gjort

« Fremmgde/telefon konsultationer i op til 10 ar



Behov for evidensbaserede, differentierede,
personaliserede lgsninger

5-10%

10-20%

20-40% F3, milde symptomer

30-50% Ingen symptomer

Mange komplekse sveere
symptomer

Fa eller flere moderate
symptomer

Service niveau

Hojt specialiseret

Specialiseret

Lav intensitet

Tidlig vurdering af
risiko/sarbarhed

Intervention

Personaliseret,
individuel terapi

Manualiserede
gruppe-terapier,
digitale interventioner

Mikrointerventioner,
selvhjeelp, digitale
ressourcer

Digital screening (PRO)
Information

Hvem

Psykoonkologer traenet i
evidens-baserede
behandlinger. Specialleger
til sygdomsspec. senfglger

Psykoonkologer og andet
personale med relevant
traening og supervision

Leeger og andre med fgrste
kontakt til patienten

Sundhedsprofessionelle
med fgrste kontakt til
patienten

Zachariae, 2024

Regionale senfglgeklinikker til udredning, hgjt specialiseret behandling eller henvisning, vidensopsamling og kompetenceudvikling



Konklusion

* Appen taler ind | behovsstyret/patientstyret opfalgning

« Patienten holder selv gje med sin symptomudvikling og far rad
vejledning om evt. kontakt til laege

* Der er mulighed for at afdelingen selv vaelger, hvordan appen
skal bruges

 PRO data bliver registreret systematisk til DBCG
* Mere viden om senfglger
« Bedre recidivopsporing



Information og vejledning

Sadan bruger Kom godt i

du appen gang med
appen

x DIGITAL BEHOVSBESTEMT OPF@LGNING x DIGITAL BEHOVSBESTEMT OPF@LGNING

For mere information;

www.brystkreeftsenfglger.dk

26



Danish Multidisciplinary Cancer Groups

Om DMCG Kliniske retningslinjer Arsberetninger og udgivelser DMCG udvalg Danske Krzeftforskningsdage

DMCG.dk fremmer kraeftbehandlin- (\("1
gen i Danmark ved at sikre kliniske Cd‘ ?

X

DMCG.dk

retningslinjer, kvalitetsudvikling
samt forskning og videndeling pé&
kreeftomrddet.

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

|

25 retningslinjer

{

Flere senfglger er feelles -

Nye tvaergdende retningslinjer August 2025

L—?‘Ly o8] 0,20 oQo
X P feoRd (@
Kliniske retningslinjer DMCG'erne DMCG Samling DMCG.dk udvalg
(\f_l? u:u o u:u —
X‘Zw’ ERa0n = @
Danske Kalender @konomi Om DMCG.dk

Kraeftforskningsdage



Nye nationale retningslinjer for senfalger efter Angst, depression og frygt for
tilbagefald af kreeft

krm ft Og krm ftb eha n dling — Screening, vurdering og handtering

Kognitive vanskeligheder efter kreeft- og
kraeftbehandling

Screening, vurdering og behandling

.- KLINISKE RETNINGSLINIER | KREFT
I
I
KLINISKE RETNINGSLINJER FOR GENERELLE, Kreeftrelateret treethed
Screening, vurdering og behandling af patienter over 18 ar, der har afsluttet
TVZARGAENDE SENFOLGER EFTER KRZAFT OG primzer kreftbehandling

KRZAFTBEHANDLING

I
I
Insomni blandt voksne personer behandlet for kraeft

Screening, udredning og behandling af insomni blandt kraeftoverlevere over 18 &r, som har afsluttet primesr behandling for kreeft

Baggrund:

» Stigende antal kreeftoverlevere pga. flere kraefttilfaelde og mere effektive behandlinger

* Over halvdelen af kreeftoverlevere oplever senfelger i starre eller mindre grad I

» De hyppigste er psykiske vanskeligheder, trasthed (fatigue), sevnvanskeligheder, kognitive I
vanskeligheder og smerter .

e Pavirker arbejdsevne, livskvalitet, forbrug af sundhedsydelser og prognose NeurOp atISke Smerter

e Mange kreeftoverlevere fgler sig utilstraekkeligt informeret og stettet. ~Farmakologiske, psykologiske og traeningsinterventioner til kraeftoverlevere

s Variationen i tilbud og manglende systematik i dokumentation farer til forleengede og
forveerrede senfolger




Kraftplan V Regeringen
Et bedre liv

Mere fokus pa senfolger

Klinikere skal nu gge fokus pa
bio-psycho-onkologiske samt loco-
regionale senfalger

Program for opfelgning skaret ned/vak

- klinikeren har brug for hjalp og
redskaber

s



Udfordringen

De fleste DMCG’er kender ikke deres aktuelle status pa senfglger (mange nye behandlinger, aendrer billedet sig?)
hvor mange lider af fysiske senfglger, fatigue, insomni, kognitive problemer, frygt for tilbagefald......?
hvordan udvikler det sig over tid? Hvad gar over, hvad forveerres?
kan sarbare patienter identificeres mhp tidlig intervention?

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

Transformation af sundhedsvaesenet = “klassisk” opfglgning eksisterer ikke laengere, sa der er akut behov for hjaelp
fra ledelseslagene til, at vi kan fglge vores patienter uden fysiske fremmegder
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