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Patientrapporterede oplysninger (PRO) er defineret som:

PRO er data om patientens helbredstilstand, herunder fysiske
og mentale helbred, symptomer, helbredsrelateret livskvalitet
og funktionsniveau. PRO-data bliver rapporteret direkte af
patienten uden fortolkning af sundhedsprofessionelle.

Kilde: Program PRO. ViBIS, 2016

PROGRAM PRO

Anvendelse af PRO-data
| Kvalitetsudviklingen
af det danske sundhedsveesen

— anbefalinger og vidensgrundlag

TrygFonden
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Drift og udvikling

Klinisk praksis — Forskning - Innovation



Overvejelser - hvordan kan vi:

gore det meningsfuldt

for patienter at
udfylde PRO

gore det nemt for
patienter at udfylde
PRO

systematisk tilbyde
patienterne individuel
opfalgning

Patient

gore PRO
meningsfuldt for
sygeplejersker og
laeger i klinisk praksis

gore det nemt for
sygeplejerske og
laeger at tilga PRO

Hvordan kan vi fa
fagligheder og
kompetencer i spll
relateret til PRO

Sygeplejersker/laeger

integrere
evidensbaserede
PRO

fa kvalitetsdata pa
afdelingens
behandlinger over tid

sammenligne
resultaterne af
forskellige
behandlingsmetoder

Forskning
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Publications involving 1000s Qualified by USA FDA as Built into electronic health

Medical Device Development

of women from numerous records in multiple hospitals

countries. Tool (MDDT) for use in enable hospitals around the around the world.

research studies. world to compare outcomes.



Med tanke pa dine bryster, hvor tilfreds eller utilfreds har du i den sidste uge vaeret med:

Med tanke pa din seksualitet, hvar ofte feler du dig generelt:

Meget Delvist Delvist Meget
utilfreds utilfreds tilfreds tilfreds
a. Hvordan du ser ud i spejlet med tgj pa? 1 2 3 4 ‘
b. Hvor godt dine bh’er passer? 1 2 6““ 4
;.‘ o
C. At have teetsiddende/stramt tgj pa? 1. éd o 3 4
o A\
d. Hvordan du ser ud i spejlet uden tej pa? _,\‘(0 2 3 4
\
Med tanke pa dine bryster, hvar ofte har du i den sidste uge felt, at du:
Pa intet Lidtaf | Nogetaf | Detmeste Hele
tidspunkt | tiden tiden af tiden tiden
a. Ergodt tilpas i sociale sammenhaenge? 1 2 3 4 5
b. Erfelelsesmaessigt i stand til at gare de ting, som du har 1 2 3 4 5
lyst til?
. S
C. Erfolelsesmaessigt sund? 1 2 3 4 ~A\Y 5
1
— . e
d. Erligeveerdig med andre kvinder? 1 2 “ 4 5
> O
.‘U’
e. Erselvsikker? 1 060‘-’ 3 4 5
f. Erfeminin, nar du er paklaedt? ?ﬁ\) 2 3 4 5
g. Accepterer din krop? 1 2 3 4 5
h. Ernormal? 1 2 3 4 5
i. Erligesom andre kvinder? 1 2 3 4 5
j.  Ertiltreekkende? 1 2 3 4 5

Pd intet Lidtaf | Nogetaf | Det meste| Hele

tidspunkt tiden tiden af tiden tiden
a. Seksuelt tiltreekkende med tej pa? 1 2 3 4 5
b. Tilpas/afslappet under seksuelt samkvem? i 2 3 N 4 ‘(Q

\\
c. Godt tilpas seksuelt? 1 2 a\\fﬂ e 4 5
d. Tilfreds med dit sextiv? Qé*a 3 4 5
e. Godt tilpas rent seksuelt med, hvordan dit bryst/dine 1 2 3 4 5
bryster ser ud uden-tej?
f. Seksuelt tiltraekkende uden tgj pa? 1 2 3 4 5
Hvor ofte har du i den sidste uge oplevet?
P intet Noget af :
tidspunkt tiden FETHCED

a. Smerter i brystmuskulaturen? 1 2
b. Besveer med at lgfte eller bevaege dine arme? 1 2
c. Besveer med at sove pa grund af ubehag i brystomradet? 1 2
d. Stramhed i brystomradet? 1 2 ‘z
e. Traekken i brystomradet? 1

f.  Ennagende fornemmelse i brystomradet?

<
-

PNl

¢. @mhed i brystomradet? 2
h. Skarpe smerter i brystomradet? 1 2
i.  Enmurrende folelse/smerter i brystomradet? 1 2
j.  Dunkende felelse i brystomradet? 1 2




Patient besvarelse

¢ linewnnger

ILFREDSHED MED BRYSTER]

Med tanke p dine bryster, hvor
tilfreds eller utilfreds har du i den
sidste uge vaeret med:

Meget Delvist
utilfred utilfred Delvist Meget
s s tilfreds tilfreds

Hvordanduser () ()
ud | spejlet
med to] ph?

nulstil

Hvor godt dine
BH'er passer?

nulstl
At have O 0O 0 )
tmtsiddende/stramt
taj ph?
nulsti F

Hvordan duser ()
ud i spejlet
uden te] pa?

nulstil
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Patientrapporterede Oplysninger i Brystkraeftforleb skema 1

invitation til PRO-forleb,

Du er nu til o sikker hj i i ®
@nsker du at deltage | PRO-forlab som en del af dit farleb | Plastikkirurgisk og Brystkirurgisk Afdeling?

“svar e ve:

Ja tak PRO-farlabet, (Du sendes direkte videre til det forste spargeskerma)

Nej tak. jag onsker ikke at dehtage

indsend

Persondatapolitk

Powered by REDCap
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Patientrapporterede
Oplysninger i
Brystkraeftforleb
skema 1

Det er vigtigt, at du besvarer dette
spergeskema snarest muligt, og inden
du starter behandling.

Nedenstaende spergsmal omhandler
din tilfredshed med dine bryster, dit
fysiske og mentale velbefindende i
relation til dit brystomrade samt en
valgfri kategori om dit seksuelle




Tvaerfaglighed



PRO-baseret opfolgning i brystkraeftforigb

Diagnose Initial behandling Opfolgning




Sygeplejefaglig opfalgning

TILFREDSHED MED BRYSTER

Med tanke pa dine bryster, hvor tilfreds eller utilfreds har du
i den sidste uge veeret med:

Meget utilfreds Delvist utilfreds
Hvordan du ser ud i spejlet med taj
pa?
* Suar SKAL Angives

Hvor godt dine bh'er passer?

Svar SKAL anigives

At have tetsiddende/stramt tej
pa?

Svar SKAL angives
Hvordan du ser ud i spejlet uden
tej pa?

Svar SKAL angives

PSYKOSOCIALT VELBEFINDENDE

Med tanke pa dine bryster, hvor ofte har du | den sidste uge felt, at duz

Delvist tilfreds

Pa intet Det meste af
tidspunkt Lide af tiden MNoget af tiden tiden
Er godt tilpas i sociale
sammenhange?
* Svar SKAL angives

Er felelsesmeessigt i stand til at
gore de ting, som du har lyst til?

SKAL angives

Er falelsesmaessigt sund?

Svar SKAL angives

Er ligeveerdig med andre kvinder?

Svar SKA

Langives
Er selvsikker?
* Svar SKAL angives

Er feminin, nar du er paklzdt?

Svar SKAL angives

Accepterer din krop?

Svar SKAL angives
Er normal?
* Svar SKAL angives

Er ligesom andre kvinder?

Svar SKAL angives

Er tiltreekkende?

Svar SKAL angives

Meget tilfreds

Hele tiden

FYSISK VELBEFINDENDE: BRYSTOMRADE
<f

Hvor ofte har du i den sidste uge oplevet:

Pa intet tidspunkt

Smerter i brystmuskulaturen?

Svar SKAL angives

Besveer med at lefte eller bevaege
dine arme?

Swar SKAL angives

Besvaer med at sove pa grund af
ubehag i brystomradet?

Swar SKAL angives

mhed i brystomradet?

ar SKAL angives

Trazkken i brystomradet?

Swar SKAL arigives

En nagende fornemmelse i
brystomradet?

Swar SKAL angives

©®mhed i brystomradet?

Suar SKAL angives

Skarpe smerter | brystomradet?
* Svar SK,

AL angives

Murrende felelse/smerte i
brystomradet?

Svar SKAL angives

Dunkende fornemmelse i
brystomradet?

Swar SKAL angives

Heevelse (lymfedem) af armen pa
den side/de sider, hvor du blev
opereret i brystet?

Swar SKAL angives

Score 35 (0 til 100 hvoraf 100 er bedst mulig)

MNoget af tiden

Hele tiden



Sygeplejefaglig opfelgning

P identificerat med CPR

har februar 2023 faet foretaget mastektomi + SN dit.
Efterfalgende faet Letrozol og

| juni 2023 er der fjernet generende aeselere lateralt dxt

Pt. deltager i PRO-forleb og har jeevnfer spergeskema 2 enske om at blive
kontaktet med henblik pa drefielse af fysisk, psykosocialt, og seksuelt velvasre samt
tifredshed efter brystkirurgi og eventuelle muligheder for rekonstruktion/korrektion.

Pt. oplevelse af kirurgisk resultat overordnet: Darigt.
Selve forlebet har hun vaeret glad for, selvom det har vaeret et langt forleb. Faler
der er blevet samlet op...

Kropsbillede:
Tilfredshed efter Patient har ikke vasret helt tilfreds pa noget tidspunkt
mastektomi efter operationen. Har felt sig skasv, og selvom hun har

brugt protese ikke folt ligevazgt poa stort tungt venstre
bryst. Stort set ikke brugt protesen siden cktober maned
pga gener med smerter og stramning.

Fysisk: Efterforlebet har vaeret prazget af ny operation for
sselere og temning af haematom UL vejledt sent i
forlebet. Gar nu med "mavebesite” til kompression (siden
23M1-24).

Dette har pavirket bevaegeligheden. Faler ikke hun kan
bevazge sin hejre arm frit pga, stramning, smerter og
fornemmelse af fylde omkring cigatrisen. Det er blevet
bedre med mavebasltet, men ikke godt endnu.

Psykosocialt: Pt og vir har selvstaendig virksomhed. Har dog lidt svaert
ved at overkomme det hele, da hendes mand er syg og
hun har ogsa en gammel mor, som hun ogsa ma se til
jeevnligt.

Har dog god stette i sine 4 bamn.

Det hele har pavirket hende en del psykisk. Er opstartet
samtaler med psykolog.

Seksueltfintimt: Ikke italesat

Pt's ensker i forhold til det opererede brystiopererede bryster:

Pt ensker at blive vurderet i forhold til reduktion eller fjernelse af det venstre

bryst.

Men da hun afventer kontrol efter heematomiserom og effekt af mavebaite,
aftaler vi at vente med denne vurdering.

Pt har tid i amb. d. 19/3-24. Her ma tages stilling til eyt henvisning til
plastikkirurg.

Pt. er indforstaet med ovenstaende.

I S




Sygeplejefaglig opfelgning

Rehabiliteringssamtale og samtale om kirurgisk resultat

Pt. identificeret med CPR

T - ¢ 1222023 faet foretaget hojresidig
mastektomi os sn, med efterfelgende reresektion mhp, frie rande 13/4-2023

Patienten har fysiske og psykiske udfordringer i hverdagen isasr med: ingen
Udfordringer med sit sociale liv: patienten har ingen udfordringer med sit sociale liv

Patienten far stette af: intet at bemasrke i relation til det kirurgiske indgreb. Har

anden problematik med knoglemanyskriast.

Patientens score pa belastningstermometret er: j oplyst

Der er foretaget behovsvurdering og der er ikke aktuelt behov for eller anske om
indsats

Pt deltager i PRO-forleb og har jaavnfar spergeskema 2 anske om at drafte fysisk,
psykosocialt, og seksuelt velvasre samt tilfredshed efter brystkirurgi og eventuelle
muligheder for rekonstruktion/korrektion.

Pt. oplevelse af kirurgisk resultat overordnet: Omradet er knudret og knoldet.
li oplever det som en tilbagevendende opvagnen nar hun kigger sig selv i
spejlet og taenker: "Gud, hvor ser du skamferet ud". Det har ikke betydning i den
almindelige hverdag, men nar hun har faet lagt sig i sevne pa omradet, sa kan hun
vaere sm | flere dage bagefter.

Pf's ensker i forhold til det opererede bryst/opererede bryster: ensker vurdering af,
om man kan udbedre det knoldede udseende.

Pt. ensker konsultation ved plastikkirurgisk speciallasge Ja (Best/ord udfart)

Pt er onienteret om de gzengse forventninger for plastikkirurgiske indgreb
vedrarerende BMI, rygestatus og vasvskvalitet.




Kirurg
Plastikkirurgi
AOP

Kirurgisk opfgigning S

Udvid alle Skjul alle
78 arig kvinde, kommer til PRO-opfalgning mhp. flemelse af seselare efter

masfektomi.

Objektivt:
Almentilstand god, fremstar upavirket. Hud varm og ter pasne farver.

Mammae:
Mastektomicicatrice i.a.. bilat. Prim. i ve. side ses vasvsoverskud, som straskker sig

midaksilaert.
Mindre udtalt he. side. Ved palp, bled og ugmt over alt.
Jmf. kininsk foto.

Aktionsdiagnose:
Brystkraeft UNS (DC509)

Plan
Pt. kan tilbydes gxc, af aeselere | LA ve. mastekiomicicatice lateralt.

Informeres om forestaende indgreb jf. operationsoplazg.
Der udleveres skriftlig information om diagnosen samt indgreb i lokalbedevelse.

Accepterer behandlingsplan.

Fatientansvarlig lzege: | N GGG, Fastikkirurg




Kirurgisk opfglgning

I, <urc

Kirurg

Plastikkirurgi

ADP l:l
Signeret
Behandlingskontaktdato: 09-02-2024

;udvid alle Skjul alle

Indledning
166 arig kvinde henvist fra brystkir afd.

Objektivt
Der blev ikke indhentet nogen vitale vasrdier for dette besag. Der er ingen hajde
eller vaegt registreret til beregning af BMI., Thorax omfang: cm

Ad mammae:

Mammapalpation: Nogen asymmetri med he mamma ¢a, en skalstarrelse starre
end ve

he. bryst: ia, ve. bryst: ia.
RES: Ingen palpahle patologiske lymfeknuder regionalt..
Andre objektive fund: hud over ve bryst er ikke synderligt stralepavirket.

Diagnoser

Kontrolundersagelse efter kombineret beh, af krasft i bryst (DZ087R)

Plan

Fremgang i felelse af lymfgdem Hovedspargsmalet fra pt gar pa, om man kan
vasv pa ve side og udskifte med et impl. Ikke tilradeligt og ejheller

indikation for kirurgi i den nasvnte form.

Jeg har nagvnt mulighed for laft he sidig, men det er pt ikke int, | for nuvaerende.
Kan genhenvises og revurderes safremt ensket opstar

Der er taget kliniske fotos.

Patientansvarlig la=ge HTRO, patienten er informeret om dette.

I Kirurg




H va d ve d v I European Journal of Oncology Nursing 73 (2024) 102712

Contents lists available at ScienceDirect

European Journal of Oncology Nursing

J

ELSEVIER journal homepage: www.elsevier.com/locate/ejon

Ghosk for

Empowered or challenged? The dual impact of condition-specific electronic | %=
Patient-Reported Outcome Measures in the person-centred care of women

° Patienterne har behov for kiru rgiSk with breast cancer: A qualitative study

Stine Thestrup Hansen " , Lone Jgrgensen "‘, Volker-Jiirgen Schmidt ',

O pfgl g n i n g Lotte Gebhard @rsted °, Karin Piil ®"

* Department of Plastic and Breast Surgery, Zealand University Hospital, Sygehusvej 10, 4000, Roskilde, Denmark
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© Clinical Nursing Research Unit, Aalborg University Haspital, Sdr. Skovvej 15, 9000, Aalborg, Denmark

9 Department of Clinical Medicine, Aalborg University, Nicls Jernes Vej 10, 9220, Aalborg 0, Denmark

* Department of Clinical Medicine, University of Copenh 3B, 2200, hagen N, Denmark

! Department of Plastic and Hand Surgery, Cantonal Hospital St. Gallen, University St. Gallen, Rorschacher Strasse 95, 9007, St. Gallen, Switcerland

H H : ¢ Department of Oncology, Centre for Cancer and Organ Diseases. hagen University Hospital, 9, 2100, hagen 0, Denmark
. atienterne henvender sig ikke selv ot i ek e
ifm kII’UI’gISk resultat
.

Keywords: Purpose: This study aimed to investigate patients’ experiences with electronic Patient-Reported Outcome Mea-
Body image sures (ePROMs) during follow-up consultations with registered nurses and surgeons in breast cancer care.
Brenstcancer, Methods: A qualitative approach was employed, using focused ethnography with participant observations during
Breast conserving surgery patient consultations at a Plastic and Breast Surgery outpatient clinic, followed by individual interviews with the
Ethnography y N i N N N .

: patients. Data were analysed using reflexive thematic analysis by Braun and Clarke. The discussion was informed

Follow 1
N i e i 2 Eiloe s ety oo v 4
b e e e ro IS - I u e r a e Interview Results: A total of 38 participants were included. ePROMs strengthened person-centred practice by nudging

Mastectomies patients to reflect on their health, voice their concerns and engage in active dialogue during consultations,
Patient outcome assessment particularly regarding body image issues. The relevance and impact of ePROMs were highly dependent on the
Qualitative research timing of the patient’s treatment trajectory. Patients found that ePROMs were more meaningful and contextually
e n S y r e O g e n Svag e appropriate when completed during late follow-up. This could be because patients faced challenges with
€PROMs, including not understanding their purpose, the need for assistance from relatives and instances when

€PROMs were not integrated into consultations.
Conclusion: ePROMs can empower patients by facilitating meaningful discussions about body image and other
concerns during postoperative follow-up consultations. However, their effectiveness relies on clear communi-
cation and proper integration into clinical practice. The results add to existing litterature by highlighting the dual
impact of ePROMs, as they can enhance patient-centred care but also present challenges when their purpose is

. . .
° unclear. The implications for future practice include the need to develop strategies that engage diverse patient
I V I J groups in the ePROM process, supporting equal access to follow-up care and addressing health disparities.
ligh [ ndh
u I g e d I S u d e d 1. Introduction Treatments for breast cancer result in side effects that manifest in

observable ways, such as loss of or changes to breasts, and

The primary clinical objective in breast cancer care and treatment is bservable ways, including ps ial and chronic distress (Hau
to support the increasing number of women diagnosed with the disease et al., 2013; Morrissey et al, 2023). Previous research has identified that
in achievin, inable adaptation to survivorship (Phoosuwan and more than 50% of breast cancer survivors have concerns related to their

Lundberg, 2022; Runowicz et al, 2016; Schreier et al., 2019). body image and the functionality of their bodies (Afshar-Bakshloo et al

* Corresponding author. Department of Plastic and Breast Surgery, Zealand University Hospital, Sygehusvej 10, 4000, Roskilde, Denmark.
E-mail address: s sjaelland.dk (S. Thestrup Hansen).
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Hvad ved vi

* PRO har potentiale til at styrke personcentreret
behandling ved systematisk at inddrage patienters
erfaringer i kliniske praksis

« Sundhedsprofessionelle anerkender PROs veerdi for
forbedring af behandlingskvalitet

» Der er vaesentlige barrierer for implementering af PROs
(tid, tekniske og en praeference for intuition frem for
databaseret beslutningstagning)

« Der er behov for malrettede strategier, som fremmer
anvendelsen af PRO

® N e U R W N R

Healthcare Professionals’ Perspectives on ePROMs in
Surgical Breast Cancer Follow-Up: A Mixed Methods Study

Stine Thestrup Hansen™®, (Corresponding author), email: sttha@regionsjaelland.dk

Karin Piil*?, email: Karin.Piil@regionh.dk

Volker-Jiirgen Schmidt*“, email: volker.schmidt@kssg.ch

Lotte Gebhard Orsted”, email: loors@regionsjaelland.dk
Lone Jorgensen®", email: lojo@m.dk
*Depa and Br 10, 4000, Roskilde Den
Y 55, 5230, Del
osp!
e Uni Ini 1000, D¢
:

pigglet

reh Uni Alh g Un H 1 I\l Sko;

“Department of Clinical Medicine, Aal Ibor rg l




REDCap =

Research Electronic Data Capture

2021-2024 Drift

Kohorte 1600 patienter



Overvejelser - hvordan kan vi:

gore det meningsfuldt

for patienter at
udfylde PRO

gore det nemt for
patienter at udfylde
PRO

systematisk tilbyde
patienterne individuel
opfalgning

Patient

gore PRO
meningsfuldt for
sygeplejersker og
laeger i klinisk praksis

gore det nemt for
sygeplejerske og
laeger at tilga PRO

Hvordan kan vi fa
fagligheder og
kompetencer i spll
relateret til PRO

Sygeplejersker/laeger

integrere
evidensbaserede
PRO

fa kvalitetsdata pa
afdelingens
behandlinger over tid

sammenligne
resultaterne af
forskellige
behandlingsmetoder

Forskning



Autogenereret PRO til kvinder i brystkirurgiske
forlab

Besggtyper Operationskoder Autogenereret af
skema 2



Korrektivt indgreb

Rekonstruktion af brystvorte KHAEQ9A KZZF02 KHAE10 KHAE20
KHAD10 KHAD20 KHAD30 KHAD35 BREAST Q 3A
KHAD40 KHAD50 KHAD55 KHAD57
KHAD60 KHAD99 KYQIO0 KQBJOO

KHAE20 KHAE25 KHAE24

Lumpektomi
KHAB40 KHAB40A

Ingen korrektion

Korrektivt indgreb
Rekonstruktion af bryst med implantat HeRens Ao by KHAE99A KZZF02 KHAE
ysvorte 10 KHAE20
mm KHAEOO KHAEO5 KHAE10 KZZQO00 BREAST Q 3A KHAE20 KHAE25 KHAE24 BREAST Q 3E KHAD10 KHAD20 KHAD30 KHAD35 | BREAST Q 3A
KZZQ10 KHAEO5 KHAD40 KHAD50 KHAD55 KHAD57
KHAD60 KHAD99 KYQIO0 KQBJOO
Korrektivt indgreb
Rekonstrukti f brystvort KHAE99A KZZF02 KHAE10 KHAE20
maal Rekonstruktion af bryst med stilket lap BREAST Q 3A SHZII;SZ(;LIK}—IIOAnEZ }?:A\:EOZr < BREAST Q 3E KHAD10 KHAD20 KHAD30 KHAD35 [ BREAST-Q 3A
2 & KHAD40 KHAD50 KHAD55 KHAD57
KHAD60 KHAD99 KYQIO0 KQBJOO
Korrektivt indgreb
Mastektomi Rekonstruktion af bryst med LD-lap Rekonstruktion af brystvorte KHAE99A KZZF02 KHAE10 KHAE20
BREAST Q 2B Loy BREAST Q 3E KHAD10 KHAD20 KHAD30 KHAD35 [l BREAST-Q 3A
KHAC10 KHAC15 KHAC20 - KHAEO5 KZZQ10 KHAE20 KHAE25 KHAE24 KHAD40 KHAD50 KHAD55 KHAD57
KHAD60 KHAD99 KYQIO0 KQBJOO

Korrektivt indgreb
Rekonstruktion af bryst med fri lap BREAST Q 3A + Rekonstruktion af brystvorte KHAE99A KZZF02 KHAE10 KHAE20
—_— 3H e KHAE20 KHAE25 KHAE24 BREAST Q 3E KHAD10 KHAD20 KHAD30 KHADS5  |oumud BREAST-Q 3A
KHAD40 KHAD50 KHAD55 KHAD57
KHAD60 KHAD99 KYQIO0 KQBJOO

Diagnosekode: DC50.9
Undtaget: Recidivkoder: DC50.8 DC79.2

Ingen rekonstruktion/korrektion

] ] Korrektivt indgreb
Primeer brystrekonstruktion Rekonstruktion af brystvorte KHAE99A KZZF02 KHAE10 KHAE20
mml  KHAC10 KHAC15 KHAC20 + KHAEOO KHAE20 KHAE25 KHAE24 — el KHAD10 KHAD20 KHAD30 KHAD35 EAST-Q 3A
KHAEO5 KHAD40 KHAD50 KHAD55 KHAD57
KHAD60 KHAD99 KYQIO0 KQBJOO

‘ _ Korrektivt indgreb
it el el Rekonstruktion af brystvorte KHAEQQA KZZF02 KHAE10 KHAE20
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