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Formal

1. Senfglger efter kraeftsygdom er et udbredt problem og vi mangler viden for at kunne hjzlpe
patienterne

2. PRO-data er relevant til indsamling af systematiske data om brystkraeftsenfglger

3. DCCL-PRO er et ngdvendigt og malrettet redskab til at opna viden om brystkreeftsenfglger i
malet om at hjaelpe og st@tte patienternes handtering af brystkraeftsenfolger
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Kraeftoverlevelse i Danmark

* Flere og flere diagnosticeres med kreeft — men flere overlever ogsa kraeftsygdom
* Hver 3. dansker far kreeft, inden de fylder 75 ar (1

* Mere end 362.533 personer lever med en eller flere
kraeftdiagnoser (2)

Figur2 Personer, der lever med kraeft (praevalens) fordelt pa de fem hyppigste
kraeftformer, 2011-2020.
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Senfplger efter kreeft i Danmark

PATIENTERNES

* Malsaetninger i Kreeftplan IV ():
* Indhente viden om senfglger
* Et godt liv efter kreeft ;%kl;e:.forleb
* Patienten fgrst og fremmest L for brystkraeft
* Hgj og ensartet kvalitet
* Bedre brug af data til forskning og kvalitetsudvikling

» Jf. SST’s Pakkeforlgb for brystkrseft har vi PLIGT til at udrede og behandle senfglgerne
— kraever dog en individuel behovsvurdering og dybere udredning af senfglgerne (s

Forbedret behandling og overlevelse Livskvaliteten trues af bade fysiske og
betyder, at kraeftoverleveres psykiske efter kraeft og

stadig bliver et vigtigere tema kreeftbehandling



Senfglger i Danmark

* Kreeftens Bekeempelses Barometerundersggelser 2017 og 2019 ():

* Formal: Identificere og udpege forbedringsomrader i sundhedsvaesenet til gavn for fremtidens
kraeftpatienter

e 2017: 4-7 mdr. efter diagnosetidspunkt (udredning- og behandlingsforlgb)
e 2019: 2.5 ar efter diagnosetidspunktet (Behandlings-, opfglgnings- og efterforlgb)
e 3153 deltog i undersggelsen (svarprocent 73%)
* Resultater:
* For stort ansvar i opfelgningsforlgbet
 Manglende patientinvolvering og information om senfglger
e Svaere udfordringer og senfglger 2,5 ar efter kraeftdiagnosen

Patienterne har for hjelp og stotte til

at handtere senfglgerne!



Senfglger i Danmark

* Definition — Senfglger (s):

"Senfalger er helbredsproblemer, der opstdr under primaer
behandling og bliver kroniske, eller som opstdr og manifesterer
sig mdneder eller dr efter behandlingen er afsluttet. Senfalgerne
omfatter ny primeer kraeftsygdom og fysiske, psykiske eller sociale
forandringer, der er en falge af kraeftbehandlingen og/eller
behandlingen af denne”

oplever gener i dagligdagen 2,5 ar efter

diagnosen - pa tveers af
kreeftdiagnoser @

P A4 €I *3F

Traethed/manglende energi 21 %

Angst/bekymringer 21%
Seksuelle problemer 16 %
Faleforstyrrelser 13 %

Affarings-/tarmproblemer 12 %

Vandladningsproblemer 11 %

Smerter/ubehag 10%
Fysiske begransninger 7%
Lymfadem 7%
Hukommelse/kognition 7%
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Senfplger efter kreeft og kraeftbehandling .

Generelle "biopsykosociale” symptomer og
senfglger som forekommer pa tveers af
kreefttyper og behandlinger, f.eks. treethed,
spvnvanskeligheder, smerter, kognitive
vanskeligheder, depression, angst

Specifikke, lokoregionale
symptomer og senfglger efter
kirurgi og straleterapi, f.eks. Generelle senfglger

lymfgdem, lokaliserede efter kraeft og
smerter kreeftbehandling

Specifikke

senfaglger efter
systemisk

behandling

Behandlings- Specifikke symptomer og
inducerede senfglger efter kemoterapi,
sekundaere hormonterapi, biologisk behandling,

Sekundaer behandlings-induceret sygdomme f.eks. foleforstyrrelser, hedeture,

sygdom, f.eks. hjertesygdom og ny kreaeft
efter straleterapi

=CCL ‘GO
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Hvorfor anvende PRO-data pa ‘.lk
orystkraeftsenfglge-omradet?

parerendeforeninger i Danmark

* Barometerundersggelserne viser stort behov for systematisk indsamling af PRO-data om
symptomer og senfglger, idet (7):

* Patienterne er alene med deres senfplger
* Mangler anerkendelse af senfglgerne Definition if. VIBIS

* Bliver ikke spurgt ind til senfglgerne PRO-data (Patient Reported
Outcome Data) er data om

patientens helbredstilstand —
herunder fysiske og mentale
helbred, symptomer,
helbredsrelateret livskvalitet
og funktionsniveau. PRO-
data er rapporteret direkte af
patienten. (10)

* Far ikke den rigtige hjzlp og stgtte til handteringen af senfglgerne

De kliniske implikationer for indsamling af PRO-data er
at af patientforlgbet
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Nationale Center for Brystkraeftsenfelger

 DCCL’s formal:

e At indsamle nationale PRO-data om
brystkraeftsenfelger

* At identificere patienter med brystkraeftsenfglger
og patienter i seerlig risiko for at udvikle senfglger

* At informere og radgive patienter og klinikere

* At tilbyde national senfglgeradgivning for
brystkreeftsenfglger

* At frembringe vidensgrundlag om behandlinger og
forebyggende interventioner

DCCL har til hensigt, at for tidlig
identificering af brystkreeftsenfglger samt

for behandling af brystkraeftsenfglger
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DCCL-PRO Patient applikation

DCCL-PRO Kliniker applikation

Hvordan indsamles PRO-data pa
orystkreeftsenfglge-omradet?

Kom godt
i gang

1. Download

Du dovwnloader appen | App Stora eller Google Piay.
afheengigt af om du ejer en Phone eller en Android mabil
allor tablet.

+ Seg pé titlen: "DCGL Senfoiger™
+ Tryk ph ‘Hentinstalier

+ Appen downloades og placeres pé din smarntphones
hjemmesksem

deel senfeiger

n DECL Sentaiger

2. Login

Du logger ind med NemID, som du kender det fra andra
apps.

- Abn appen “DCCL Sentaiger™

+ Log ind med NemiD

« Indtast dit CPR-nummer igen

Farste gang du logger ind, biver du medt af videoer, som
itroducerer dig t appen, og hvordan du bruger den,

NEM 1D

Journl A/S

Bruger-id

Adgangskode

3. Brug af appen

Appen prassenterer dig for an reskke spargsmal, som

du vil biive bedt om at besvare pé relevante tidspunkter
i @it benandlings- og oploigningstoriab. Du vil modt
pémindelser om, hvornir du skal besvare st sporgesk
og undervejs fir du personlige tibagemeldinger, infor-

mation, rad og vejledning om hvordan dine eventuslie
symptomer og senfelger bedst hindteres.

Sporgeskemaeme kan vare omfangsrige, da du vil biive
bedt om at besvare spergsmal af relevans for bide
tysiske og psykiske symptomer. V1 ansker desuden at f&
widen om din generelle baggrund. Det tager ca. 20-40
minutter at besvare det forste sporgeskema.

| de foigende spargaskemasr vil der generelt vasre f=me
‘sporgsmél, og antallet Wl blandt andet atheenge af, | hiket
omtang du har symptomer og gener.

Dine besvarelser vil veare tilgangelige for de leger

g sygepiejersker, du mader, ndr du biiver indkaldt ti
samiale under behandlingen og | opfaigningsforiobel
Vores mél e, at dette vil bidrage til mers individusile og
mélrettede samtaler, som i hejere gisd vi biive fipasset
dina behov.
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DCCL-PRO Patient applikation
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DCCL-PRO Patient applikation

* Et protokol-tiloud til > 95% alle nydiagnosticeret brystkreeftpatienter

* Systematisk indsamling af PRO-data - fgr, under og/eller efter et Brystrasft
behandlingsforlgb Onag .zsApm

* Patienterne modtager og besvarer spgrgeskemaer gennem DCCL- b b esbaserne
PRO Demogrofisk baggrund serdiggjort @

Det er udviklingen af
spgrgerammen, den individuelle tilpasning og
den interaktive funktion

Helbredsadfzerd og baggrund

Feerdigger besvarelse

Generelle fysiske symptomer

Start besvarelse

DCCL-PRO - af
sporgeskemaer vedrgrende brystkraeftsenfglger

Lokoregionale fysiske
symptomer

Start besvarelse




DCCL-PRO Patient applikation

* Spgrgeramme Baggrundsspgrgsmal ift.
e Baggrundsspgrgsmal * Sociodemografiske data
* Spgrgsmal knyttet til udviklingen af senfglger pa 2 niveauer * Sundhedsadfeerd

* Fysisk funktion

* Level 1 (55 hovedspgrgsmal — generelle spgrgeramme) o
* Komorbiditet

* 1a (Afdaekning af senfglgeproblemer)

* 1b (Graden senfglgeproblemerne indvirker pa Senfglgeproblemer ift.
dagligt funktionsniveau) * Generelle fysiske symptomer
* Level 2 (Intensitet/sveerhedsgrad af level 1 spgrgsmal — * Loko-regionale symptomer
detaljerede spgrgsmal der bygger pa validerede skalaer) * Funktionsbegraensninger
e Tilfredshed med det kosmetiske

: : : resultat
tilpasser sig patientens svar — * Generelle symptomer og senfglger

Opf¢|gende Sp¢rgsmé| t||f¢JeS aUtOmatISk afh&ng|g ° Arbejdsrelaterede forhold
af patientens besvarelse * Ressourcer — stgtte og netvaerk

13@




DCCL-PRO Patient applikation

* Individuel tilpasning og interaktion
e Spgrgsmal (indhold og antal)
 Tidspunkter for dataindsamling (FOR — UNDER — EFTER behandlingsforlgb)
* Feedback og radgivning baseret pa cut-off-scores

Spgrgsmalene og feedbacken er baseret pa patientens svar —

hjelper patienten med at
adressere sin aktuelle tilstand og bekymringer

14@



DCCL-PRO Individuel tilpasning - Tidslinje

T1 T2 T4 T6 15 T7 T8
2022 Baseline Efter OP Midt CT Efter CT 11 mdr. efter OP 3 mdr. efter RT og/eller HT  Arlig opfglgning efter Arlig opfglgning efter 2025

behandlingsstart behandlingsstart

Diagnose [
Kirurgi—
Kemoterapi

Stralebehandling - E;

Anti-gstrogenbehandling

Kirurgisk arskontrol a

Arskontrol ] o

ECCL NC O]




DCCL-PRO Kliniker applikation
e

= Mamnaeadatn: AN era ol . - - T
] Diagnosedato & Startinitial behandling =] Diagnosedato (@) Startinitial behandling:

14/07/2020 17/07/2020 14/07/2020 17/07/2020

Patientforleb  Patientrapport

Y Diagnosedato %) Start
a 14/07/2020 17/07/2020
Patientforleb  Patientrapport
Kemoterapi Endokri Spergeskemaer:
(=] startdato j . ; - ;::;“:‘:I'_‘:-‘J
| DCCL-PRO Kliniker appen er et brugervenligt og T s

malrettet redskab til

Vaelg venligst
EC/Tax. 6 serier

EC/Tax. 8 serier @mme muskler e = @ Vis reference sporgsma
TDM_]_ ‘ ) Pmme led L
Capecitabin 8 serier @ Respons
Trastuzumab (Herceptin) Andringer | seksuallivet Anbefalet at tage kontakt til onkelogisk afdeling pga L Ty
Pertuzumab (Perjeta) iodias s 5 TN 16/07/24 - 30/07/24
Andet edsat appeti L] L Smer me e T8 "
16/07/25 - 30/07/25
Kvalme '] 6 1;
- T1-2020-08-05 - 06:52 1B/07/28 - 30/07/28
Tiifej behandling Andened L [ ] - 16/07/26 - 30/07/26
Hoste L L
Friteskt spergsmal
Smerter ® ]
Udmattelse, traethed | energiforladt ° o ° 1352020711517 20810
Felelseslashed @ A

enligst:
Feleforstyrrelser

ECCL ‘co



Erfaringer med DCCL-PRO

* Fordele:
 Stor interesse og velvilje fra bade patienter og klinikere
* Hgj deltagelsesprocent, positiv og uproblematisk at rekruttere patienter
* (get indsigt, viden og tryghed i patientforlgbet

e Udfordringer:
 Variation i organisationer og arbejdsgange/forlgb
* Vigtigheden i engagerede ressourcepersoner
* Covid19 nedlukning
* GDPR ogjura



Gevinster med DCCL-PRO

* DCCL-PRO kan bidrage til:

* Personlig og bedre patientoplevelse — tilpasset oplevelse, sa man undgar ungdvendig
tidsspild pa irrelevante spgrgeskemaer

e Personlig stgtte og hjxelp i det konkrete forlgb, pa det konkrete tidspunkt
* Forbedre dialogen mellem patienten og de sundhedsprofessionelle

 PRO-data kan understgtte et gget medejerskab for egen behandling — styrke patientens
EMPOWERMENT

* Tidlig diagnosticering og tilbud om behandling af senfglger
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Resume

1. Senfglger efter kreeft er et udbredt problem og vi mangler viden for at kunne hjzlpe
patienterne

2. PRO-data er relevant til indsamling af systematiske data om brystkraeftsenfglger

3. DCCL-PRO er et ngdvendigt og malrettet redskab til at opna viden om brystkraeftsenfglger i
malet om at hjalpe og stgtte patienternes handtering af brystkreeftsenfglger

DCCL-PRO er et DCCL-PRO muligger
til at opna viden om af

brystkreeftsenfglger brystkreeftsenfglger i Danmark

DCCL-PRO imgdekommer patienternes

krav om til handtering
af senfaglger




DCCL-PRO - Fremtidsperspektiver

DCCL-PRO er et middel til dels at na de politiske krav til udredning og behandling af senfglger efter
brystkraeft, dels understgtte det multidisciplineere og tvaersektorielle samarbejde om
brystkreeftsenfglger!

DCCL-PRO er en

af sundhedsvaesenet inden for
brystkraeftsenfalger
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Tak for i dag!
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Bobby Zachariae (National videnskabelig
koordinator)

Anders Bonde Jensen (National klinisk
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Hanne Melgaard Nielsen

Tine Damsgaard

Niels Kroman

Annette Zgylner

Bente Bergheim Rodt (Sekretaer)
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DCCL-PRO Spgrgeramme

* Eksempler pa anvendte validerede spgrgeskemaer
* Generisk

* SKAGEN

* PandB

* Six-point scale

* PRO-CTCAE

* DBCG-MC

* Menopause Health Questinaire NAMS — The North American Menopause Society
* CARQ

* Cph Psychosocial Questinaire

* Work Ability Index

* Danish EQ-5D-5L



