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1. Introduktion

1.1 Hvad er patientrapporterede oplysninger (PRO)

| Igbet af de seneste artier har der vaeret et gget politisk fokus pa at fremme patientinddragelse
pa tveers af regioner og kommuner i sundhedsvaesnet [1]. Dette sker med anerkendelsen af, at
patientens perspektiv er centralt for at sikre, at sundhedsydelser leveres med hgj kvalitet [1, 2].
En af de metoder, der har bidraget til at gge fokus pa patientinddragelse, er brugen af PRO [1].
PRO refererer til data, der indsamles direkte fra patienterne fokuseret pa, hvordan den enkelte
patient oplever sygdom, symptomer eller senfglger, og hvordan disse pavirker deres livskvalitet
[1-4].

PRO blev oprindeligt udviklet med henblik pa forskning (passiv PRO), hvor malet var at vurdere
livskvalitet og overlevelse blandt patientgrupper, eller sammenligne forskellige
behandlingstyper fra patientens perspektiv [1, 5-7]. | dag anvendes PRO i mange dele af
sundhedsvaesnet med et mere individuelt fokus (aktiv PRO), der straeber efter at forbedre den
enkelte patients livskvalitet [1, 4, 7, 8]. PRO sigter mod, at skabe en mere individualiseret
behandling og bedre livskvalitet, set fra et holistisk perspektiv [9]. Dette betyder, at PRO giver
indblik i fysiske, mentale og sociale udfordringer, der fglger med, at leve med sygdomme og
senfglger [9-11]. Den opmerksomhed som patienterne far pa, hvad de skal veere
opmaerksomme pa gennem et sygdomsspecifikt PRO-skema, @gger deres viden og forstaelse af
eget helbred og livskvalitet, hvilket ofte medfgrer en styrket handlekraft og bedre evne til at
handtere deres eget forlgb [11].

PRO bidrager til en systematisk kvantificering af de udfordringer, som den enkelte oplever. Dette
sikrer, at graden af de udfordringer, personen star over for, bliver taget med i den samlede
vurdering af sundhedstilstanden [10]. Derfor kan PRO fungere som et redskab til at forbedre den
individuelle og differentierede behandling, som kan bidrage til en hgjere livskvalitet og et bedre
liv med sygdommen. Dette opnas ved at satte fokus pa dialogen og de handlinger, der er
vaesentlige for hver enkelt person [10].
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2. Effekter

Formalet med denne rapport er at beskrive effekter af PRO i sundhedsvaesenet, bade for den
enkelte patient og for samfundet som helhed med udgangspunkt i litteraturen. Rapporten har
desuden til formal at samle viden om, hvordan de positive effekter af PRO kan opnas. En sggning
pa PubMed viser, at der er 158.842 artikler, der omhandler begrebet ”Patient Reported
Outcome”, hvilket understreger, at dette er et velundersggt og hurtigt voksende omrade. | 2005
var der kun omkring 20.000 artikler pa emnet. Da maengden af litteratur er omfattende, er det
ikke muligt at gennemga og opsummere al tilgaengelig viden. Derfor vil denne rapport fokusere
pa et udvalgt udsnit af den eksisterende litteratur med seerligt henblik pa, hvordan de gnskede
effekter af PRO kan opnas. Da langt de fleste studier pa PRO-omradet relaterer sig til kraeft, vil
en stor del af den anvendte litteratur stamme fra dette omrade. Begreberne patient, bruger,
borger og person vil blive anvendt synonymt.

Nar vi snakker om effekter af PRO i sundhedsvasnet, er det vanskeligt at finde en definition pa
begrebet. Men den systematiske opsamling af viden, der kommer fra PRO-spgrgeskemaer, har
vist sig som et effektivt veerktgj til at inddrage patienter og fa viden om patienternes egne
subjektive oplevelser af det flerdimensionelle begreb sundhedsrelaterede livskvalitet [9]. Dette
kan veere i forhold til sygdomme, medicinske tilstande og behandling, bade her og nu samt over
tid [9]. Derudover kan det bruges til, at den, der udfylder PRO-skemaet samt de
sundhedsprofessionelle kan fa et indblik i, om den oplevede tilstand forveaerres eller forbedres
over tid [9]. Undersggelser viser, at mange patienter oplever sundhedsveesenet som
fragmenteret og utilstraekkeligt i forhold til deres individuelle behov [12]. For at forbedre
patienternes oplevelser pa tvaers af specialer og sektorer er det vigtigt at male resultaterne af
hele forlgbet. Dette indebeerer at vurdere, hvilken vaerdi patienten i sidste ende far ud af bade
forlgbet og sundhedsvaesenets indsats [12]. | den nuveerende struktur er det primeaert
patienterne selv, der har det mest holistiske indblik i deres forlgb [12]. Derfor er det dem, der
kan bidrage med de ngdvendige oplysninger — de informationer, der er afggrende for, at
sundhedsvaesenet kan tilpasse forlgbene og finde ud af, hvor der er styrker, samt hvor der er
muligheder for forbedringer [12]. Den viden vi kan samle, kan bade veaere kvantitativ viden for at
vide noget om forbedringer/forvaerringer ol. | forhold til overlevelse, indleeggelse, fysiske,
mentale og sociale symptomer. Men ogsa af kvalitativ karakter for at fa viden om patienternes
egen oplevelser af at udfylde et PRO skema og hvordan denne intervention har pavirket deres
livog mgde med sundhedsvaesnet. Andre effekter af PRO-besvarelser kan vaere viden, vi far til
de kliniske kvalitetsdatabaser i forhold til sammenligningen imellem interventioner, fx
psykoterapi eller operationer eller medicinsk behandling, som er viden, der kan skabe
muligheder for at forbedre behandlingen i fremtiden for de kommende patienter.
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3. Problemstillinger i undersggelsesmetoder

Den mest palidelige evidens, vi har, far vi fra systematiske Reviews og Meta-analyser. Imidlertid
har dette vist sig at veere en udfordring inden for PRO omradet, da mange studier forsgger at
sammenligne PRO skemaer eller interventioner, der er vanskelige at sammenligne. Dette skyldes
ofte, at gennemsigtigheden i studierne er utilstraekkelige [13, 14]. Desuden er det ikke muligt at
implementere blinding, som ses i store randomiserede kontrollerede studier, da formalet med
PRO-interventionen i klinikkens praksis er at give feedback. Dette ggr det vanskeligt at
gennemfgre metaanalyser, da der ofte anvendes forskellige PRO-skemaer, opfglgningsmetoder,
og data beskrives pa varierende mader [14]. Et eksempel pa dette er et studie, der undersgger,
hvordan det fgrste ar efter en prostatakreeftdiagnose pavirker patienternes livskvalitet
afhaengigt af behandlingsformen [16]. P& dette omrade eksisterer fem sygdomsspecifikke
skemaer, som indeholder forskellige spgrgsmal om de samme emner, og disse prasenteres
yderligere med varierende beregningsmetoder og opfglgningsintervaller [16]. Et andet problem
i litteraturen er, at det er sveert at fa indsigt i, hvordan de enkelte studier har handteret PRO-
besvarelserne [17]. Det vil sige, hvordan algoritmerne, der ligger til grund for beslutningen om,
hvornar og hvordan sundhedsprofessionelle skal reagere pa svarene, er blevet anvendt, og i
hvilken grad disse handlinger har haft en indvirkning pa studiets resultater, uanset om der blev
observeret positive eller negative effekter af PRO [17].

| nyere og stgrre studier, der har fulgt handlingsorienterede algoritmer til at handtere PRO-
besvarelser fra patienter, ses det, at disse studier ofte rapporterer positive resultater, hgj
svarprocent og en hgj grad af patienttilfredshed med behandlingen [18, 19]. Et dansk studie fra
Frederiksberg Hospital, der har undersggt effekterne af PRO i relation til kroniske sygdomme
som hjertesygdomme, kronisk obstruktiv lungesygdom, diabetes, inflammatoriske
tarmsygdomme og leddegigt, fandt, at PRO kun havde en positiv effekt i 5 ud af 53 studier [17].
For de fem studier med positive resultater var det afggrende, at der blev anvendt telefon,
hjemmeside eller mobilapp til at kommunikere med patienterne [17]. En central komponenti 4
ud af 5 effektive indsatser var beslutningsstptte og dialogstgtte, hvor PRO fgrte til konkrete,
forhandsdefinerede handlinger [17]. Dette adskilte sig markant fra mange andre indsatser, som
udelukkende brugte PRO til screening uden et klart formal [17]. Yderligere anvendte alle de
effektive indsatser spgrgeskemaer til at indsamle information om sygdomssymptomer [17].
Derudover fastsatte 4 ud af 5 effektive indsatser pa forhand graensevaerdier, hvilket
tydeliggjorde for sundhedsprofessionelle, hvilke veerdier der kraevede handling [17].

PRO-spgrgeskemaer og kan derfor ikke i sig selv redde liv, forbedre samtaler eller fjerne
symptomer. Dog kan de sundhedsprofessionelle ved brug af PRO fremme en stgrre inddragelse
af patienten i eget behandlingsforlgb og se det som et veerktgj, pa samme made som en
blodprgve. For eksempel, nar en patient er i darlig tilstand og far taget blodprgver, der viser
forhgjet kalium, vil de sundhedsprofessionelle hurtigt reagere med medicinsk behandling og
eventuelt dialyse. Det er ikke blodprgven, der direkte redder patienten, men de handlinger, der
treffes pa baggrund af blodprgven. Lignende vil PRO fungere som en vardifuld indikator, der
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kraever handling fra sundhedsprofessionelles side for at forbedre patientens tilstand [20]. Ligesa
er det ikke PRO skemaet, der skaber bedre samtaler, men det at patienten har forberedt sig og
at den sundhedsprofessionelle bruger svarene i samtalen.

PRO-cision medicin er nyt begreb, der betragter PRO som et supplerende vaerktgj pa linje med
laboratorietest, rgntgen, kliniske vurderinger [11]. Det er afggrende, at PRO, som med al anden
medicinsk teknologi, forstas, anvendes og implementeres korrekt, og at der reageres pa de data,
der indsamles [11]. Ellers vil PRO ikke have nogen effekt, ligesom en blodprgve ikke har veaerdi,
hvis vi ikke er enige om, hvordan den skal tolkes, hvor referencevaerdierne skal vaere, og hvad
konsekvenserne og de ngdvendige handlinger er [11].

3.1 Detrigtige skema til den rigtige gruppe

PRO skemaer kan kategoriseres i tre hovedtyper: generiske, domaene-specifikke og
sygdomsspecifikke skemaer. Her er en beskrivelse af hver type:

1. Generiske PRO-skemaer:

Disse skemaer er designet til at vurdere patienters sundhedstilstand og livskvalitet pa tveers af

forskellige sygdomme og tilstande. De anvendes bredt og tillader sammenligninger mellem

forskellige populationer og behandlinger.

o Eksempler inkluderer SF-36 og EQ-5D, som maler dimensioner som fysisk funktion,
mentalsundhed og sociale relationer.

« Fordelen ved generiske skemaer er, at de kan anvendes i forskellige kliniske sammenhange
og giver en bred oversigt over patientens velbefindende.

2. Domane-specifikke PRO-skemaer:

Disse skemaer fokuserer pa specifikke omrader af sundhed eller livskvalitet, der er relevante

for en bestemt gruppe patienter eller et bestemt sundhedsaspekt. De maler typisk relaterede

symptomer eller funktioner inden for et bestemt domaene, sasom fysisk funktion, psykisk

trivsel eller social interaktion eller et omrade som smerter.

o Eksempler inkluderer PROMIS (Patient-Reported Outcomes Measurement Information
System), der tilbyder forskellige domaener som smerte, sgvn og mental sundhed.

« Domaene-specifikke skemaer er nyttige, nar man gnsker at fa detaljeret information om
specifikke aspekter af patientens tilstand eller behandlingseffekter.

3. Sygdomsspecifikke PRO-skemaer:

Disse skemaer er udviklet til at vurdere specifikke symptomer, funktioner og livskvalitet

relateret til en bestemt sygdom eller tilstand. De er skreeddersyet til at indsamle relevante

oplysninger fra patienter med en given diagnose, hvilket ggr dem meget relevante for klinisk

praksis og forskning inden for det specifikke sygdomsomrade.

o Eksempler inkluderer The Asthma Control Questionnaire for astma-patienter eller The
Chronic Obstructive Pulmonary Disease Assessment Test (CAT) for patienter med KOL
(kronisk obstruktiv lungesygdom). EPIC26
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o Sygdomsspecifikke skemaer giver dybdegdende indsigt i sygdommens indvirkning pa
patientens liv og kan hjaelpe med at male behandlingseffekter og sygdomsforlgb.

Sammenfattende tjener disse tre typer PRO-skemaer forskellige formal og kan anvendes
komplementaert for at give en holistisk forstaelse af patienters sundhed og livskvalitet.

Valget af PRO-skemaer i klinisk praksis pavirkes af flere faktorer:

1. Patientpopulation: Den specifikke gruppe patienter, der skal vurderes, er en afggrende
faktor. Sygdomstype, alder, kgn og kulturelle baggrunde kan pavirke, hvilke skemaer der er
mest relevante og acceptable for patienterne.

2. Sygdom eller tilstand: Det skema, der veelges, skal veere relevant for den specifikke sygdom
eller tilstand, der behandles. Sygdomsspecifikke skemaer kan give mere praecise oplysninger
om symptomer og livskvalitet i forhold til generiske skemaer.

3. Formal med dataindsamlingen: Formalet med at indsamle data er vigtigt. Det kan vaere til
rutinemaessig overvagning af patientens helbred, evaluering af behandlingsresultater eller
forskning. Dette kan bade vaere inden for dialogstétte, visitationsstgtte og behandlingsstgtte.
Valget af skemaet bgr afspejle det specifikke mal.

4. Validitet og reliabilitet: Skemaets videnskabelige validitet og reliabilitet er essentielle for at
sikre, at det leverer ngjagtige og palidelige data. Det er vigtigt at vaelge skemaer, der er blevet
testet og valideret i relevante populationer, afhaengig af formalet med skemaet. Dog kan der i
klinisk brug veere et behov for at udvikle enkelte spgrgsmal selv. Derudover findes der items-
banks med mulighed for at fa validerede spgrgsmal.

5. Tidsforbrug og kompleksitet: Hvor lang tid det tager at udfylde skemaet, og hvor komplekst
det er, kan pavirke valget. Skemaer, der er hurtige og lette at udfylde, er typisk mere
acceptable for patienter og kan fgre til hgjere svarprocenter.

6. Tilgengelighed og omkostninger: Nogle PRO-skemaer kan veere tilgaengelige gratis, mens
andre kan kraeve licenser eller gebyrer. Tilgeengeligheden af skemaer og de omkostninger, der
er forbundet med dem, kan pavirke beslutningen.

7. Sundhedspersonales erfaring og preeferencer: Sundhedspersonalets kendskab til og
erfaring med bestemte skemaer kan ogsa spille en rolle. Hvis de har haft positive erfaringer
med et bestemt skema, kan de vaere mere tilbgjelige til at veelge det igen.

8. Behandlingskvalitet: At vaelge det rette skema kan hjzelpe sundhedspersonale med at
identificere specifikke behov og udfordringer hos patienterne, hvilket ggr det muligt at
skraeddersy behandlingen og plejen. Dette kan fgre til bedre behandlingsresultater og hgjere
patienttilfredshed.

8. Regulatoriske krav: | nogle tilfelde kan der vaere krav fra sundhedsmyndigheder eller
organisationer om brugen af bestemte PRO-skemaer til kvalitetsvurdering til de nationale
kliniske databaser. Dette kan pavirke valget af skemaer i klinisk praksis.
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9. Patientfeedback: At inddrage patienternes meninger og praeferencer i valget af PRO-
skemaer kan forbedre accepten og relevansen. Patienter kan have indsigt i, hvilke aspekter af
deres helbred der er mest vigtige for dem. Nar patienter ser, at skemaet er relevant for deres
situation, er de mere tilbgjelige til at engagere sig i processen og give zrlige og praecise svar.
Dette kan forbedre kvaliteten af de indsamlede data og fgre til bedre beslutninger om
behandling.

Disse faktorer skal overvejes ngje for at sikre, at de valgte PRO skemaer er passende, relevante
og effektive i klinisk praksis. Jo mere et relevant PRO-skema opleves, jo stgrre er engagementet
fra patienterne til at besvare skemaet, hvilket kan bidrage til at reducere frafaldet i
besvarelserne [21, 22]. Manglende besvarelser udggr et velkendt problem og er en vaesentlig
udfordring bade i aktiv og passiv brug af PRO [22]. Der kan dog veere mange forskellige arsager
til manglende besvarelser, og det kraever saerlig opmaerksomhed, da det ofte drejer sig om
sarbare patienter eller borgere, der kan have vanskeligheder med at besvare PRO-skemaer [7,
22]. Derudover er der andre faktorer, der kan pavirke brugen af digitale PRO-Igsninger, herunder
engagement, emotionelle udfordringer, tidsmangel og teknologiske vanskeligheder [7, 22].
Endvidere har faktorer som kgn, alder, uddannelsesniveau og samlivsforhold vist sig at have
betydning for besvarelsesprocenten [7].

3.2 Overvejelse af skala der skifter.

Bade i passiv og aktiv PRO anvendes ofte flere validerede skemaer i kombination, nar de sendes
ud, for at skabe et samlet PRO-skema, der giver et holistisk perspektiv for den, der skal udfylde
det. Disse kombinationsskemaer har ofte forskellige scoringssystemer, hvilket kan medfgre
fortolkningsproblemer [11]. Fortolkningsvanskelighederne opstar som fglge af det store antal
PRO-instrumenter samt manglen pa standardisering af scoring og skalering af disse vaerktgjer
[11]. | visse PRO-instrumenter betyder en hgjere score bedre resultater, mens det i andre
instrumenter kan indikere darligere resultater [11]. Denne variation i skalaerne kan skabe
forvirring bade for dem, der udfylder skemaerne, og for sundhedsprofessionelle. Derfor er det
afggrende, at der implementeres algoritmer og visuelle indikatorer, der tydeligggr, hvornar der
skal handles pa skemaet og de enkelte symptomscorer [11]. Et muligt Igsningsforslag er at
praesentere besvarelserne som et trafiklyssystem, hvor rgde, gule og grgnne indikatorer
henviser til, om en score kraever handling (rgd), skal have opmaerksomhed (gul), eller er inden
for normalomradet og ikke kraever handling (grgn) [20, 23]. Denne visuelle fremstilling med
lysregulering er bredt anvendt i nationale, regionale og kommunale PRO-skemaer i Danmark.
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3.3 Implementering

For at PRO skal kunne vise positive effekter, er det afggrende at sikre en vellykket
implementering af PRO i klinisk praksis [8, 9, 11]. Dette kraever involvering af bade ledelsen,
patienterne og de sundhedsprofessionelle, der arbejder teet med patienterne i det daglige [24].
Integrationen af PRO i klinikken er en kompleks intervention, og der kan derfor vaere mange
faktorer, der pavirker, hvorfor PRO ikke fungerer optimalt [25]. Det er derfor vigtigt at der er
fokus pa alle omrader, der er illustreret i den fglgende figur.

Figur 1. Disse Faktorer skal veere opfyldte fér PRO er implementeret i klinikken
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Effekter af patientrapporterede oplysninger 11/ 23



4. Effekter ved brugen af PRO

4.1 Overlevelse

Mange PRO-studier gennem tiden har undersggt, om deltagelse i et PRO-forlgb kan forbedre
overlevelsen [19]. Dog har meget fa af disse studier vaeret i stand til at pavise, at personer, der
deltager i et PRO-forlgb, lever lengere end dem, der ikke gg@r. Et systematisk review og
metaanalyse fra Cochrane (2022) inden for kraeftomradet har vist, at der pa nogle omrader er
en hgjere overlevelsesrate, men evidensen er ikke tilstraekkelig til at drage entydige
konklusioner [26]. Den samme konklusion fremgar af et review af hoved- og halskraeft, hvor det
synes at vaere en forbedring i overlevelsen, men endelige konklusioner kan ikke fastslas [27].
Studier, der baserer deres resultater pa overlevelse, kan ogsa undersgge faktorer som for
eksempel om zeldre borgere med god versus darlig mundpleje lever leengere; her viser studier,
at darligere mundstatus er forbundet med hgjere dgdelighed [28]. Andre studier indikerer, at
kgn kan vaere en faktor i forhold til overlevelse [29]. Generelt set er det dog vanskeligt at drage
entydige konklusioner om PRO’s indvirkning pa overlevelse, da de mange forskellige skemaer,
sygdomme, mader at praesentere resultater pa og reaktionsmetoder ggr det udfordrende at
generalisere. Ikke desto mindre viser de studier, hvor en forbedret overlevelse er observeret, at
der er blevet handlet aktivt pa de PRO-besvarelser, der er indsamlet, baseret pa fastlagte
algoritmer og handlingsanvisninger [8, 19, 30].

4.2 Feerre akutte indlaeggelser

Et klynge-randomiseret forsgg, der blev gennemfgrt pa 52 onkologiske klinikker i USA,
inkluderede 1.191 patienter, som enten blev tildelt PRO eller modtog saedvanlig behandling [18].
| studiet genererede alvorlige eller forveerrede symptomer alarmer, der blev sendt til de
sundhedsprofessionelle [18]. Resultaterne viser, at der var feerre akutte indlaeggelser blandt de
svaert syge kraeftpatienter, nar PRO blev anvendt, og et team aktivt reagerede pa PRO-
besvarelserne [18]. Et andet studie fra USA, der omfattede 1.696 patienter med iskaemisk
slagtilfeelde, viste, at skemaet PROMIS kunne veaere nyttigt til at identificere patienter, der havde
risiko for genindlaeggelse eller akut indlaeggelse efter et slagtilfeelde [31].

4.3 Reduktion af besag

Opfelgning af patienter i rehabiliteringsforlgb efter operation eller med kroniske sygdomme er
traditionelt meget lange med regelmaessige og forud planlagte besgg. Disse besgg finder ofte
sted, selv nar patienten har det godt, og hverken patienten eller klinikeren finder besgget
ngdvendigt [32] Ungdvendige ambulante besgg udggr en stigende byrde pa allerede
overbelastede sundhedssystemer, hvilket ggr det vanskeligt at reagere hurtigt pa en patients
akutte anmodninger om opmaerksomhed [32]. En PRO-vurdering kan anvendes til at evaluere
behovet for et klinisk besgg og dermed bidrage til en mere effektiv ressourcefordeling [32].
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Ambulatorier kan potentielt minimere et stort antal rutinebesgg, hvis der foretages en PRO-
vurdering, mens patienten stadig er hjemme [32]. Fordelen ved at integrere PRO som grundlag
for ambulant opfglgning i stedet for traditionelle fysiske patientbesgg er tydelig [32]. | et studie
af 8.256 TelePRO-baserede kontakter blandt ambulante epilepsipatienter blev op til 48 % af
disse handteret uden yderligere kontakt end PRO-vurderingen. Bade klinikere og patienter
rapporterede hgj tilfredshed med systemet [32]. Selvom mange ungdvendige besgg allerede er
blevet reduceret i sundhedsvaesenet, kan PRO veaere et nyttigt redskab til at fglge op pa patienter
med kroniske sygdomme som epilepsi, endometriose og lignende, i de perioder hvor
patienterne er stabile [20]. Dette ggr det muligt at reagere hurtigt, nar symptomerne vender
tilbage, og patienten har behov for indsatser. Mange patienter har ikke interesse i faste fysiske
konsultationer, nar der ikke er nogen umiddelbar ngdvendighed [20, 33]. Derfor kan et mal med
PRO veere at reducere antallet af fysiske besgg til fordel for, at patienterne undgar at skulle tage
fri fra arbejde eller studie, eller handtere vanskeligheder med transport til hospitalet [17]. For
at dette kan fungere, kraeves et visitationssystem, hvor PRO i hgj grad erstatter fysiske besgg,
samtidig med at der sikres hgj patientsikkerhed og stort fokus pa, at der reageres pa de
indkomne besvarelser.

4.4, PRO og feedback

En artikel fra 2024, der gennemgar 40 systematiske reviews om effekten af feedback og aktiv
PRO, samler viden fra 489 artikler pa omradet [34]. De samlede resultater fra alle reviews viser,
at feedback lettede kommunikationen mellem patienter og sundhedsprofessionelle og
forbedrede identifikationen af symptomer pa tveers af forskellige behandlingsomrader,
herunder kraeftbehandling, andre sygdomme, psykiatriske lidelser og bredere interventioner
som palliation, graviditet og ikke-maligne smerter [34]. Implementeringen af aktiv PRO i klinisk
praksis gjorde det muligt for sundhedspersonalet at tilpasse behandlingen bedre til den enkelte
patient og fremme en feelles beslutningsproces [34]. Evidensen tyder pa, at varigheden af
me@derne med sundhedsprofessionelle ikke blev pavirket [34]. Dette kan tolkes pa to mader:
Enten blev resultaterne ikke diskuteret mellem sundhedspersonalet og patienterne, eller ogsa
effektiviserede PRO-konsultationen, hvilket betgd, at der ikke var behov for ekstra tid til at
drgfte PRO-besvarelserne [34]. | sidstnavnte tilfaelde ville PRO ikke fgre til laengere
konsultationer og ¢get tidsforbrug, men derimod til en mere fokuseret og effektiv
kommunikation omkring patientens specifikke sundhedsproblemer [34].

Andre studier viser, at brugen af PRO ogsa skaber stgrre sikkerhed for, at man daekker de
symptomer, der er relateret til den enkeltes sygdom [35-37]. Desuden kan et overblik over
patientens symptomer bidrage til leengere perioder med feerre fysiske symptomer, fordi der
handles pa forveerringer, der opleves af kraeftpatienter ved hjeelp af PRO [18]. Et lignende billede
ses hos KOL-patienter i telemedicinske forlgb, hvor en hurtig reaktion pa symptomer resulterer
i bedre handtering af fysiske symptomer og mindre angst [38]. Dog viser et stgrre systematisk
review, der inkluderede 166 studier med 49.785 patienter, at evidensen for forbedringer i det
fysiske funktionsniveau er svagt positiv [25]. Der kan veere flere arsager til dette, da studiet ikke
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praeciserer, om der var en forventet forvaerring af funktionsniveauet som fglge af patienternes
sygdom, eller om der allerede var en hgj indsats pa omradet, da fysiske symptomer typisk er et
fokusomrade i klinisk praksis gennem fx gangtest, pusteprgver og andre fysiologiske tests. Det
er vigtigt at understrege, at det stadig er individets oplevelse af bedring eller forvaerring, som
PRO kan rette fokus mod, da forandringer kun kan opnas gennem handlinger, der sigter mod at
forbedre den enkeltes symptomer. Brug af PRO skaber opmarksomhed pa mere end blot de
fysiske symptomer og giver patienten en oplevelse af et mere helhedsorienteret syn pa deres
sundhed [39]. Det er dog afggrende at huske pa, at PRO giver indsigt, som ikke kan opnas
gennem andre metoder, nar observerbare malinger som fysiologiske tests er begraensede eller
utilgeengelige [14]. | sadanne tilfelde er PRO den eneste relevante strategi til at evaluere
behandlingseffekter af mere skjulte og subjektive symptomer og tilstande, herunder smerte,
treethed, lidelser som irritabel tyktarm, seksuel dysfunktion, fglelsesmaessige problemer samt
bivirkninger som kvalme og angst [14]. Derfor medfgrer anvendelsen af PRO ikke kun en gevinst
for patienterne, men ogsa for klinikken [40, 41]. | et stort systematisk Review, der inkluderende
160 artikler, finder de, at feedback omkring PRO har en positiv effekt pa livskvaliteten og fgrer
til bedre kommunikation imellem patienter og sundhedsprofessionelle samt @ger
sygdomskontrollen [25].

4.5 Bedre sygdomskontrol og bedre forstdelse af symptomer

Det kan ofte veere udfordrende at leve med en sygdom og navigere i sygdomsforlgbet, seerligt
nar det er vanskeligt at identificere, hvilke symptomer, der er relevante og vigtige at veere
opmeaerksom pa [42]. Nar en patient udfylder et PRO-skema, der er specifikt tilpasset deres
sygdom og situation, opnar de en bedre forstaelse af, hvilke symptomer, bivirkninger og
udfordringer der er knyttet til deres sygdom [36, 37, 43]. Den viden, patienten far gennem et
sygdomsspecifikt PRO-skema, gger deres forstaelse af eget helbred og livskvalitet. Dette
medfgrer ofte en styrket handlekraft og en forbedret evne til at handtere deres eget
sygdomsforlgb [11, 44].

Denne ggede viden og forstaelse fremmer patientens empowerment og sundhedskompetencer,
hvilket giver dem bedre forudszetninger for at tage ansvar for deres behandling [44, 45].
Patienter rapporterer ofte en bedre dialog med sundhedsprofessionelle, nar PRO anvendes som
en del af deres behandling [33, 42, 44]. Dette forbedrer deres evne til at forberede sig pa
samtaler og skabe realistiske forventninger til mgdet med sundhedspersonalet [42].

PRO-skemaer giver ogsa mulighed for at belyse emner, der ellers kan vaere sensitive eller
tabubelagte, som for eksempel seksualitet. Dette kan ggre det lettere for patienter at tale om
udfordringer som for eksempel rejsningsproblemer [45]. En samtale, der fokuserer pa de PRO-
besvarelser, der er givet pa forhand, skaber en mere personlig og differentieret dialog, da
samtalen er centreret omkring de specifikke problemstillinger, som patienten har identificeret
som relevante (dvs. de symptomer, der er scoret uden for normalomradet) [44, 46].
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Figur 2. Oversigt over konsultation med og uden PRO

Denne figur illustrerer forskelle mellem en PRO-baseret konsultation og en konsultation, hvor
PRO ikke anvendes:

Almindelig konsultation uden PRO med | PRO konsultation med sundhedsprofessionelle
sundhedsprofessionelle

Brugeren prasenteres for alle relevante
symptomer, der er specifikke for det enkelte
forleb.

Brugeren forventes at forsta og forholde sig til
samtlige symptomer under konsultationen.
Brugeren skal vurdere symptomernes
sverhedsgrad i labet af samtalen.

Brugeren skal give en mundtlig beskrivelse af
de oplevede symptomer.

Tiden fordeles ligeligt mellem alle symptomer

for at sikre, at hvert aspekt bliver behandlet

Brugeren presenteres for de relevante
symptomer i PRO-skemaet hjemmefra.
Brugeren har forudgdende forholdt sig til
symptomerne inden samtalen.
forhand

sverhedsgraden af symptomerne.

Brugeren har pa vurderet
Brugeren er forberedt pa at diskutere de
symptomer, der er vigtigst for dem.

Tiden kan herefter fokuseres pad de omrader,
der er mest relevante for den enkelte at fa
behandlet.

grundigt.

4.6 PRO og behandlingsstatte

Behandlingsstptte ved fx kemo- og immunterapi kan reducere tid og bidrage til at
ressourcebesparelser og bruges i hele landet som en del af de regionale PRO-programmer.

Fordele ved behandlingsstgtte og brugen af PRO inden behandling

o Der kan reageres pa en score, der indikerer, at patienten, som udfylder spgrgeskemaet,
oplever for mange bivirkninger til at modtage den naeste behandling. | sadanne tilfaelde kan
alternative indsatser ivaerksaettes.

» Patienter kan spare tid ved at undga ungdvendig ventetid pa hospitalet, nar de ikke kan
modtage behandling pa grund af bivirkninger. Dette frigiver ressourcer til bedre udnyttelse
af deres energi.

« Samfundet undgar spild af kostbar medicin, der ikke bestilles til patienten, hvilket fremmer
en mere baeredygtig anvendelse af sundhedsressourcer.

o Dette sikrer en mere effektiv og patientvenlig tilgang til behandlingen.

Se fx Ambuflex hjemmeside [47]

Effekter af patientrapporterede oplysninger 15/23



4.7 Udfordringer og negative effekter ved implementering af
PRO-forlgb

De mange fordele ved PRO-forlgb, som er beskrevet i denne rapport, understreger samtidig, at
PRO udger en kompleks intervention, hvor succes kreever omhyggelig implementering for at
skabe veerdi bade for patienter og sundhedsprofessionelle samt i et organisatorisk perspektiv.
Det er ikke en garanti, at implementeringen af PRO-forlgb automatisk resulterer i en mere
patientcentreret tilgang eller i gget patientinvolvering [48]. Det er dog vigtigt at patienterne
oplever at PRO bruges aktiv i samtalen med de sundhedsprofessionelle for at det oplever det
meningsfuldt at udfylde PRO-skemaerne, da manglende feedback kan fgre til fglelser af
afvisning og mindsket motivation [33]. Hvis sundhedsprofessionelle ikke tilleegger PRO-data
veerdi og anerkender patienters vurdering af deres egen situation og sygdom som vaesentlig
viden, vil PRO-data ikke medfgre reel patientinvolvering [48]. En central forudseetning for
patientinvolvering er, at patienter betragtes som eksperter pa deres egen krop og symptomer,
og derfor bidrager med vigtige oplysninger, der er lige sa betydningsfulde som andre kliniske
data om patienten [48].
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5. Fremtidens sundhedsvaesen og PRO

Nar man ser pa PRO-studier, viser det sig, at en betydelig andel er udfgrt inden for
kreeftomrddet. Ifglge de europzeiske retningslinjer (European Society for Medical Oncology -
ESMO) er der steerk evidens for fordelene ved at implementere PRO i den kliniske ambulante
kraeftbehandling [49]. Dette geelder isaer for patienter, der modtager aktiv behandling, patienter
under observation efter behandling eller patienter med hgj risiko for tilbagefald [49]. Desuden
kan rutinemaessig PRO-overvagning bidrage til at standardisere den kliniske behandling i en tid,
hvor antallet af kraeftpatienter stiger, samtidig med at den sikrer patienternes engagement
gennem hele deres kraeftforlgb [49].

Med det ggede fokus pa, at patienter i hgjere grad skal behandles hjemme, kan PRO spille en
vigtig rolle i at sikre fortsat overvagning af patienterne. Dette g@r det muligt for patienter med
kroniske  sygdomme  eller  kreeftsygdomme at opretholde  kontakten med
sundhedsprofessionelle, sa de ikke fgler sig overladt til sig selv. | sundhedsreformen er der et
gnske om at tilbyde behandling og st@tte, der er tilpasset den enkelte borgers behov. Et seerligt
fokusomrade er kronikere, som har et varierende sygdomsbillede og derfor meget forskellige
behov for stgtte og hjaelp. Derfor er der et steerkt fokus pa, at de kommende kronikerpakker
understgtter en patientcentreret tilgang

“Konkrete forlgb og indsatser skal vaere tilpasset den enkelte med en graduering efter behov i
r@d, gul og gran gruppe. Dvs. at forlgbet tilpasses afhaengigt af, om man eksempelvis er en sarbar
borger, der har behov for omfattende og hdndholdte indsatser ofte fra flere steder i
sundhedsvaesnet, eller om man er en borger i god sygdomskontrol, der har en hverdag med
egenomsorg og eventuelt digitale tilbud. Afhaengig af kategorisering vil borgerne altsd blive
tilbudt forskellige pakker af indsatser, som er tilpasset den enkeltes behov ud fra en
sundhedsfaglig vurdering og borgerens livssituation. Der fglges op ved egen laege efter en
individuelt aftalt kadence, hvor laeegen ogsG skal vurdere, om borgeren har behov for
omkategorisering, fx som fglge af aendring af borgerens helbredstilstand.” Side 47 i
Sundhedsreform 2024 [50]

PRO kan stgtte denne tilgang ved at identificere omrader, hvor der er behov for seerlige
indsatser, der kan forbedre den enkelte borgers livskvalitet i forhold til deres specifikke
udfordringer. Borgere, der er seerligt sarbare og har behov for ekstra stgtte eller handholdte
indsatser, vil hurtigt blive identificeret, da mange af dem vil have vanskeligheder med at udfylde
PRO, hvilket i sig selv kan fungere som en indikator for behovet for gget opmaerksomhed. Andre
borgere, der er i stand til at udfylde PRO, vil typisk have flere omrader, der kategoriseres som
rgde, hvilket indikerer problemstillinger, der kraever handling, eventuelt suppleret med malinger
og blodprgver.

Et fremtidigt perspektiv er gnsket om at skabe bedre muligheder for at treeffe informerede
beslutninger om den rette behandling for den enkelte patient. Dette er iseer relevant fx i
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kraeftforlgb, hvor patienten skal overveje forskellige behandlingsmetoder og finde den Igsning,
der bedst passer til deres specifikke situation. | denne proces kan PRO-data spille en vaesentlig
rolle i faelles beslutningstagning. Ved at kombinere viden fra kliniske databaser med PRO-data
fra andre patienter med lignende personlige og tumorrelaterede karakteristika, kan man udvikle
et "patient like me"-dashboard. Dette vil ggre det lettere for patienter at traeffe velinformerede
valg om deres behandling [51].
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6. Limitation

Det har af ressourcemaessige arsager ikke vaeret muligt at gennemfgre en grundig og systematisk
litteraturgennemgang af effekter af PRO. Der er derfor ikke foretage en egentlig
kvalitetsvurdering af de inkluderede artikler. Denne rapport bgr derfor betragtes som et overblik
over effekterne af PRO samt de ngdvendige forudsaetninger for at opna de gnskede resultater.
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