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Inledning

Foljande dokument, Manual fir patientenkdter i IPO prostatacancer ir framtagen for att allmint
beskriva enkidter som anvinds inom varden och som benimns PROM (Patientrapporterade
utfallsmatt eller pa engelska Patient reported outcome measures). Inom prostatacancer finns det
olika typer av enkiter som patienten kan besvara beroende pa var patienten befinner sig i sin
sjukdomsprocess. Den hir manualen beskriver bland annat nyttan med att anvinda enkiter i det
kliniska arbetet och i utvecklings - och forbittringsarbeten, rekommendationer om enkitutskick
och hur svaren visas i IPO.

Patientrapporterade matt (PROM och PREM)

Patientrapporterade matt anvinds for att fa kunskap om hur patienterna sjilva upplever sin
hilsosituation och den givna varden. En behandling, eller annan intervention, kan foljas upp med
patientrapporterade matt pa tva sitt, antingen genom mitning av patientens hilsa eller
hilsof6randring, eller genom att mita patientens nojdhet.

Den vanligaste formen ar att mita sjukdom, symtom- och domanspecifika matt. Manga register
har oftast en egen uppsittning av matt, aven inom samma hilsodominer. Minga register
anviander ocksa kombinationer av olika matt, fOr att fa bittre helhetssyn pa patientens
hilsosituation. Man efterstrivar standardiserade matt for att kunna gora bittre nationella
uppfoljningar och jaimforelser. Virdgivare beskriver att anvindningen av patientrapporterade
matt ger en battre forstaelse for patienterna och deras nirstaendes livssituation och att det bidrar
till en berikande kommunikation och battre relation mellan patient och vardgivare. Patienter
beskriver vidare att anvindningen och visualiseringen av de patientrapporterade matten,
tillsammans med 6vrig information om vard och behandling méjliggér 6kad kunskap,
engagemang och delaktighet 1 behandlingsbeslut.

Matt som utvarderar patientens upplevelse av den givna virden kallas ofta Patientrapporterade
Upplevelsematt, PREM (Patient reported experience measures). PREM-fragor redovisas inte pa
individniva utan endast pa gruppniva.

Personuppagiftsansvarig (LPUA)

Det ar alltid Lokalt Personuppgiftsansvarig (LPUA) som ska ansvara for enkiterna, det vill siga,
primir mottagare av sidana data samt omhinderta och dokumentera dessa. Ett kvalitetsregister
ska vara sekundir mottagare av enkit-uppgifter.

Vem ansvarar £or vad i de nationella kvalitetsregistren?

Att arbeta med patientenkater

Idag pagir mitningar inom flera olika system som till exempel Individuell patientéversikt (IPO)
och i olika kvalitetsregister i INCA, Min vardplan pa plattformen Stod och behandling samt inom
en del journalsystem. NPCR arbetar aktivt tillsammans med RCC f6r att skapa samsyn mellan de
olika mitningarna och effektivisera dataanvindning samt minska antalet enkiter till enskilda
patienter.
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Nationell arbetsgrupp for enkater

Den nationella arbetsgruppen for patientrapporterade matt (NAPM) ger stod till vardens och
registrens arbete med patientrapporterade matt samt till att vidareutveckla l6sningar f6r denna typ
av datainsamling.

Alla mitningar och funktionaliteter inom PROM och PREM utvecklas i samarbete mellan klinik,
registerstyrgrupp, nationellt RCC-stédteam, arbetsgruppen for kvalitetsregister och INCA (AKI)
samt den nationella arbetsgruppen for patientrapporterade matt. Malet ar att utveckla 16sningar
som ska passa sa manga som mojligt, dir gemensamma tjanster ska finnas tillgingliga inom
datainsamling, analys och utdatarapportering. Behover du hjilp eller har fragor kring PROM och
PREM ir du vilkommen att hora av dig till din regionala kontaktperson pa RCC eller till NPCR:s

kontaktperson f6r manualen nina.hageman@medinina.se.

Enkater vid prostatacancer

Infor lakare- och/eller sjukskoterskekontakt kan patienten limna information om symtom och
livskvalitet via olika webbenkiter. Fér prostatacancer i IPO finns:

e Enkit om symtom och biverkningar som rekommenderas att skickas ut av kliniken vid
diagnosbesked infor behandlingsbeslut och vid tidig uppfoljning efter kurativ
behandling. Enkiten kan ocksa skickas till patienter som statt pa aktiv monitorering mer
in sex manader och som ska behandlas kurativt, och vid tidig uppféljning efter
behandling.

e IPSS - ett sjilvskattningsformulir f6r bedomning av symtom fran prostata som paverkar
vattenkastningen.

e Halsoskattning - ett sjalvskattningsformuldr som innehaller ett antal problemomraden
som ir vanligt férekommande hos cancerpatienter fore, under och efter
cancerbehandling.

e Enkit om symtom vid avancerad cancer - Symtom och biverkningsenkit — en enkdt for
patienter med avancerad cancer (CRPC).

Vid diagnos eller behandlingsbeslut

Virdgivare som diagnostiserar och behandlar prostatacancer bor distribuera enkiter fore
kirurgisk behandling eller stralbehandling. En stor f6rdel med att patienten besvarar enkiten
innan behandlingsbeslut infér eventuell MDK ir att det tvarprofessionella teamet ges mojlighet
att redan vid konferensen avldsa patientens enkitsvar om hilsotillstaindet f6r att dirmed kunna
rekommendera bista méjliga behandling utifran ett medicinskt - och omvardnadsperspektiv.
Enkiten innehaller ett sjalvskattningsformular f6r bedomning av symtom fran prostata som
paverkar vattenkastningen (IPSS), ett antal fraigor sammansatta av NPCR och ett antal utvalda
fragor fran Halsoskattningsformuldret som omfattar bland annat psykosociala fragor.

Infor kurativ behandling rekommenderar NPCR att patienten endast tilldelas NPCR:s enkit infor
behandlingen for att minimera antalet enkater for patienten att besvara. Enkiten for symtom och
biverkningar dr utformad for att ticka kartliggningen over patientens halsotillstaind utifrin
medicinska, psykosociala och omvardnadsbehov infér och efter behandling. Patientens enkitsvar
kan anvindas till, att tillsammans med patienten, uppritta en rehabiliteringsplan. Infér
kompletterande stralbehandling efter en radikal prostatektomi finns det mojlighet att skicka ut
samma enkat.


mailto:nina.hageman@medinina.se
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Uppfdljning efter behandling

For optimal uppfdljning av patientens eventuella symtom och biverkningar efter kurativ
behandling rekommenderas patienten besvara en uppféljningsenkit i samband med exempelvis
PAD-besked eller uppfoljning av avslutad stralbehandling. Vardgivaren kan vilja att skicka flera
uppfoljningsenkiter utefter behov. Enkitsvaren visas i [IPO och man kan p4 ett enkelt sitt
jimfora patientens halsotillstind fére och efter behandling och utvirdera eventuella behovet av
att justera rehabiliteringsplanen. Enkiten har samma innehall som fére behandling.

Ett, tre och fem ar efter kurativt syftande behandling skickar NPCR centralt ut en elektronisk
uppfoljningsenkit till alla patienter som har behandlats med kirurgi eller stralning, forutsatt att
den behandlande kliniken har rapporterat in prostatektomi- eller stralbehandlingsformuliret till
NPCR inom en viss tidsram. Enkitsvaren visas i IPO.

Enkatutskick fare Ealade Enkatutskick 1 ar

behandling ELTe s efter behandling

Enkatutskick3 ar Enkatutskicks ar

! ST et e efter behandling efter behandling

via IPO av kliniken : .. o via NPCR
via IPO av kliniken

via NPCR via NPCR

Figur 1. Utskick av patientenkiter vid kurativt syftande behandling av prostatacancer.

Vid avancerad prostatacancer

Patienter som ir i kastrationsresistent sjukdomsfas (CRPC) bor fa méjligheten att besvara enkiter
infor varje vardkontakt. Syftet dr att utvirdera symtom och behandlingar under
sjukdomsforloppet. Patienten bor besvara enkiten vid behov och infor varje mottagnings - eller
telefonkontakt. Resultaten av patientens upplevda livskvalitet presenteras pa samma sitt som for
patienter med kurativt syftande behandling dvs. med hjilp av tartbitar dir varje tartbit
representerar ett symtom sasom trotthet, smirta och illamdende. Enkitsvaren redovisas endast pa
individniva i IPO.
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Enk&t for avancerad
prostatacancer

Enkat for avancerad Enkat for avancerad Enkat for avancerad
prostatacancer prostatacancer prostatacancer

utskick via IPO vid
behov

utskick via IPO vid utskick via IPO vid utskick via IPO vid
behov behov behov

Figur 2. Utskick av patientenkiter for avancerad prostatacancer.

Utskick av patientenkater

Utskick av enkiter till patienter kan utforas av vardadministrativ personal. Samtliga enkiter
skickas elektroniskt frin IPO, vilket kriver ett anvindarkonto i INCA-plattformen.

Om patienten ar ansluten till 1177 och har aktiverat aviseringar skickas automatiskt ett
meddelande om att det finns en enkit att besvara. Patienten far da ett mejl eller SMS med
uppmaning att logga in pa 1177 och slussas darefter, via en link, direkt till aktuell enkit. RCC
skickar automatiskt en paminnelse tre dagar efter det forsta utskicket, om inget svar inkommit.

Om patienten saknar inkorg pa 1177 bor pateinten uppmuntras att ansluta sig med aktiverade
notiser. I IPO finns dven ett féljebrev for utskrift, dir patienten far en webbadress for

inlogening. I foljebrevet finns en enkitkod samt en personlig, upprepningsbar kod som anvinds
vid inloggning. Patienter med BankID kan logga in via sirskild webbadress med sitt BankID.

INCA) SVAR © Svenska~

Enkatkod

Personlig kod

Har du problem att logga in eller andra fragor?




For patienter som meddelat kliniken att de inte vill besvara enkiter skickas inget meddelande till
1177 och ingen enkitkod genereras. For att ligga till eller hiva en spirr for utskick av enkiter
kontaktas support/felanmalan enligt IPO-manualens kapitel Support/ felanmdilan.

Anvandarkonto for att generera enkater
For att ansdka om anvindarkonto till IPO skickar du in en ansékan till ditt Regionala
cancercentrum (RCC) Ansokan om anvindarkonto f6r INCA.

Sa visas enkatsvaren

Enkitsvar fore och efter behandling presenteras pa individniva tillsammans med 6vrig
vérdinformation i &versiktsvyn i IPO och kan ses av savil vardgivare som patient. Enkitsvar pa
grupp - och klinikniva redovisas kvalitetsregistret (Prostatacancerregistret i INCA). Enkitsvaren i
IPO visualiseras i form av en cirkel, dir patientens svar visas i en firgkodning med betydelsen:

J@\

Morkgron = Stimmer inte alls in pd mig/inga problem
Ljusgron = Stimmer lite in pa mig/litta problem

Gul = Stimmer en hel del in pa mig/medelsvira problem
R6d = Stimmer mycket in pa mig/svara problem

Gri = Ej besvarat/ej firgkodat

Genom att fora datorns muspekare 6ver cirkeln kan man ocksa se enkitsvarens olika delar.
Utover visualiseringen i 6versikten finns det ocksa mojlighet att se en sammanstallning av
patientens enkitsvar i enkitfliken i IPO. Om patienten fyllt i en enkit vid flera tillfillen kan man i
sammanstillningen jimféra maendet vid dessa olika tillfillen. For det valda enkittillfillet visas
ocksa enkdtfragorna gillande patientens aktuella globala hilsa. Om enkiterna dr ifyllda vid flera
tillfillen kan du vilja besvarad enkat fran en lista. Vald enkit och tidigare enkater visas med
motsvarande fragor bredvid varandra. Det finns méjlighet att kopiera enkitsvaren till journalen
genom att markera aktuell enkit och klicka pa knappen kopiera for att direfter klistra in texten 1
journalen.

Patientvy i IPO

Det ir moijligt att lata patienten ta del av sin IPO och enkitsvar via 1177. Fér att lita patienten fa
tillgang till sin egen TPO maste man aktivt skicka patientvyn via 1177 till patienten med
notifieringen att det finns en patientvy att 6ppna upp. Patienten har da maojlighet att se sina
enkitsvar 1 6versiktsvyn och att Sppna upp tartan f6r mer detaljer.

Svarsfrekvens

For att uppna en hog svarsfrekvens rekommenderas att enkiten f6r symtom och biverkningar
skickas till patienten redan vid eller i direkt anslutning till diagnosbeskedet. Enkiten ar giltig att
besvara fram till behandlingsstart men bor besvaras infér MDK eller infor
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behandlingsdiskussion. I samband med utskick av enkiten fran kliniken bor patienten alltid
motiveras till att besvara enkiterna nar dessa skickas ut bade fran klinik och centralt frin NPCR.
Hinvisa girna patienten med link till NPCR:s hemsida f6r mer information om vikten av att
besvara enkiter.

Enkatsvar pa grupp - och klinikniva

I Prostatacancerregistret i INCA kan enskilda kliniker logga in for att se enkitsvar for klinikens
behandlade patienter pa gruppniva. Hir kan man se resultaten for antalet utskickade och
besvarade enkiter fore behandling, vid tidig uppfoljning efter kurativbehandling samt ett, tre och
fem ar efter det att patienten genomgatt kurativt syftande behandling. Forutsittningen for att
NPCR:s ska kunna skicka ut enkiter till patienterna ar att den behandlande kliniken fyllt i
behandlingsformuliret med datum efter avslutad behandling. Datumet f6r den kurativa
behandlingen genererar dirmed en signal f6r nir NPCR ska skicka ut en uppfoljningsenkit till
patienten. Endast patienter vars behandling ar rapporterad till NPCR ingar i redovisningen.
Redovisning sker utifran behandlande eller diagnostiserande enhet (beroende pa instillningsval).
Patienter som avlidit innan tidpunkt for aktuell enkit ar exkluderade. I kvalitetsregistret finns det
aven moijlighet att se patientutfallen pa gruppniva jamfort med de nationella resultateten.

Om man har behérighet till IPO har man automatisk behorighet till Prostatacancerregistret i
INCA dir rapporter pa grupp - och klinikniva gar att hitta.

Ratten - interaktiv online-rapport fran NPCR

RATTEN ir en online-rapport frain NPCR som innehiller data om prostatacancervarden fran
Sveriges alla vardgivare. Syftet med RATTEN ir att vara en killa till kunskap om svensk
prostatacancersjukvird for alla intressenter, patienter, sjukvardspersonal, forskare,
administratorer och beslutsfattare. RATTEN innehaller data pa patienter som diagnostiserats
fram till sista december foregiaende ar och f6r innevarande ar fram t.o.m. juni. I RATTEN kan du
bland annat avlidsa tickningsgraden for utskick och svar av enkiter.


https://npcr.se/
https://statistik.incanet.se/npcr/

Bilaga Patientenkater i IPO

Tabell 1. Patientenkiter i IPO prostatacancer

Typ av patientenkater

Beskrivning

Enkat vid diagnosbesked
och infoér kurativ behandling
- genereras av kliniken.

Namn: Symtom och
biverkningsenkét

Baslinje-enkat: Innehaller NPCR:s fragor, IPSS samt ett antal
fragor utvalda fran Halsoskattningsformularet fran Min
vardplan. Kliniken ansvarar for att skicka enkaten till
patienten. Enkatsvaren visas pé individniva i IPO och
sammanstalls pa grupp - och klinikniva i NPCR.

Enkat efter kurativ behandling -
genereras av kliniken.

Namn: Symtom och
biverkningsenkét

Vid tidig uppfdljning efter behandling: Innehaller samma
fragor som baslinje-enkaten. Kliniken ansvarar for att skicka
enkaten till patienten infor tidig uppfoljning efter kurativ
behandling, exempelvis vid PAD-besked efter prostatektomi
eller efter avslutad en viss tid efter sista stralbehandling.
Enkaten kan aven besvaras vid senare uppfoljning efter
behov. Enkéatsvaren visas pa individniva i IPO och
sammanstalls pa grupp - och klinikniva i NPCR om enkaten
ar besvarad 1-6 manader efter behandling.

Enkat vid kurativ behandling ett,
tre och fem ar efter behandling —
genereras av NPCR

Namn: Symtom och
biverkningsenkét

Innehaller samma fragor som baslinje- och
uppféljningsenkaten. Skickas ut centralt fran NPCR efter
kurativ behandling. Enkéatsvaren visas pa individniva i IPO
och sammanstalls pa grupp - och klinikniva i NPCR.

IPSS — genereras av kliniken

Namn: IPSS — symtomskattning
vid prostatabesvér

IPSS ar ett sjalvskattningsformular fér bedémning av symtom
fran prostata som paverkar vattenkastningen. Enkaten kan
skickas till patienten efter behov. Enkatsvaren visas pa
individniva i IPO.

Halsoskattning fran Min vardplan
— genereras av kliniken

Namn: Hélsoskattning for
cancerrehabilitering

Halsoskattning ar ett validerat sjalvskattningsformular som
syftar till att kartlagga den enskilda patientens behov av
rehabilitering inom cancervard. Enkaten kan skickas till
patienten efter behov. Svaren visas pa individniva i IPO.

Enkat vid avancerad
prostatacancer - genereras av
kliniken.

Namn: Vid avancerad cancer —
symtom och biverkningsenkét

Enkaten vid avancerad prostatacancer innehaller ett antal
fragor gallande mer avancerade symtom och biverkningar
sasom smarta, illamaende och mobilisering och bor besvaras
infor varje vardkontakt. Enkaten kan besvaras efter behov.
Svaren visas enbart pa individniva i IPO.

Studieenkater

I IPO kan man visa enkéter som ingdr i en studie, till exempel
enkaten for studien om HIFU som anvands pa Akademiska
sjukhuset i Uppsala.
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