o w

w7/

Manual for b
patientrapporterade
matti IPO

SM7%% REGIONALA
=3 CANCERCENTRUM

o T SAMUERKAN




Versionshantering

Datum Version Andrad av Forandring
2024-06-20 1,0 Erika Sarvik Skapande av generisk PROM manual
2025-02-10 1,1 Erika Sarvik Justering av bilder i IPOs enkatflik

Manual for PROM i IPO

Rapporten utgiven av: Nationell arbetsgrupp patientrapporterade matt

Eventuella synpunkter delges Erika Sarvik, RCC Mellansverige, erika.sarvik@rccmellan.se eller
Helena Tufvesson Stiller, RCC Sydost, Helena. Tufvesson.Stiller@regionostergotland.se.



mailto:erika.sarvik@rccmellan.se
mailto:Helena.Tufvesson.Stiller@regionostergotland.se




INIEANING . ¢

PatientrappOrterade MAt...........ooi et e e e e e e e e e e e e e e e et e e e e e e e et e et aaaeaeanrranes

Personuppgiftsansvarig (LPUA) ........oooii et e e e e e e e e et ee e e e e e e saatb e et aeeeeesansbeneeaesaennnsrnnes
Nationell arbetsgrupp for PROM 0Ch PREM......c.coi ettt e e e et a e e e e eneaeeeas

] o] W= 0] L (= TP

AnvAndarkonto fOr att SKICKA Ut ©NKELEI .............eeeeeieiiiiieieieieee ettt eeeeeeeeeeeseeaeeaesesesasssesssssssssssssssssssssssssssssnsnnnns
(0] 61 o = AV d 2O | PO
Patient med aktiv iNKOIG PA 1177 ... .ottt ettt e e sttt e e ettt e e e nte e e e ssbeeeeanseeeeeanseeeesnneeaeansaeeennns

Patient sa

Q=T Vg (e T o I o = e A SRR

Patientens vy Vid @NKETUISKICK...........e oottt e e ettt e e e e e e ettt e e e e e e annsbeeeaaaeaeannsnneeas

[ F= T L =T T T = V7= T

Enkatsvar

Patientens GVEISIKISVY i IPO ..........c.cuiiiceieeeeeeeee ettt ettt ettt ettt s st se et et e s et s esseae s e s eaes s e

(00 ot A V= [ r=Te (S =1 01 1 (=) (TR



REGIONALA CANCERCENTRUM

Inledning

Foljande dokument, Manual fir PROM i IPO, ir framtaget som en generisk beskrivning av
enkitforfarandet i IPO. Manualen giller de enkiter som anvinds inom virden och som benimns
PROM (Patientrapporterade utfallsmitt eller pa engelska Patient reported outcome measures).
Det finns olika typer av PROM-enkiter som QLQC30, hilsoskattningen och enkatformulidr med
diagnosspecifika fragor som patienten far besvara. Den hir manualen beskriver bland annat
nyttan med att anvinda PROM i det kliniska arbetet, 1 utvecklings- och forbittringsarbeten, ger
rekommendationer om att arbeta med enkitutskick samt beskriver hur svaren visas i [PO.

Patientrapporterade matt

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 pd tva sitt, antingen genom mitning av patientens hilsa eller
hilsofoérindring (PROM), eller genom att mata patientens upplevelse av virden (PREM). PREM
star for Patient reported experience measures. PREM-fragor redovisas inte pa individniva utan
endast pa gruppniva for respektive klinik.

Den vanligaste formen dr att mita sjukdoms-, symtom- och domanspecifika matt. Manga register
har oftast en egen uppsittning av matt, aven inom samma hilsodominer. Manga register
anvinder ocksd kombinationer av olika matt, for att fa béttre helhetssyn pa patientens
hilsosituation. Standardiserade matt efterstravas for att kunna gora battre nationella
uppfoljningar och jamforelser. Vardgivare beskriver att anvindningen av patientrapporterade
matt ger en battre forstaelse for patienterna och deras nirstiendes livssituation och att det bidrar
till en berikande kommunikation och bittre relation mellan patient och vardgivare. Patienter
beskriver vidare att anvindningen och visualiseringen av de patientrapporterade matten,
tillsammans med 6vrig information om vard och behandling méjligeér 6kad kunskap,
engagemang och delaktighet 1 behandlingsbeslut.

Personuppgiftsansvarig (LPUA)

Det ar alltid Lokalt Personuppgiftsansvarig (LPUA) som ska ansvara f6r PROM. LPUA ar
saledes primir mottagare av data samt ansvarar for att omhanderta, dokumentera och lagra dessa.
Ett kvalitetsregister kan vara sekundar mottagare av PROM-uppgifter. Juridiska vigledningar
Kvalitetsregister | SKR

Nationell arbetsgrupp for PROM och PREM

Idag pagir mitningar genom flera olika enkitverktyg som till exempel Individuell patientoversikt
(IPO) och i olika kvalitetsregister pa4 INCA, Min vardplan pa plattformen Stéd och behandling
samt inom en del journalsystem. Nationella arbetsgruppen for patientrapporterade matt (NAPM)
arbetar aktivt for att forsoka skapa samsyn mellan de olika enkatverktygen och effektivisera
dataanvindning samt minska antalet enkiter till enskilda patienter. NAPM ger stod till vardens
och registrens arbete med patientrapporterade matt samt till att vidareutveckla 16sningar for
denna typ av datainsamling.

Alla matningar och funktionaliteter inom PROM och PREM utvecklas i samarbete mellan klinik,
registerstyrgrupp, nationellt RCC-stédteam, arbetsgruppen for kvalitetsregister och INCA (AKI)



https://skr.se/kvalitetsregister/drivaregister/juridikochregelverk/juridiskavagledningar.54577.html
https://skr.se/kvalitetsregister/drivaregister/juridikochregelverk/juridiskavagledningar.54577.html
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samt den nationella arbetsgruppen f6r patientrapporterade matt. Malet ar att utveckla 16sningar
som ska passa sa manga som mojligt ddr gemensamma tjanster ska finnas tillgingliga inom
datainsamling, analys och utdatarapportering. Behover du hjalp eller har fragor kring PROM och
PREM ir du vilkommen att hora av dig till din sjukvéirdsregionala kontaktperson pa RCC.

Skicka enkater

Anvandarkonto for att skicka ut enkater

Enkiter skickas frimst elektroniskt frin IPO och for att kunna skicka ut enkiter behévs ett
anvindarkonto till IPO pa INCA. Fér att fi anvindarkonto till IPO skickar du in en ansékan till
ditt Regionala cancercentrum (RCC). Ansékan om anvindarkonto

Utskick av PROM

Oppna den aktuella patientens IPO och klicka pa fliken Enkiter”. Markera den enkit som du
vill skicka till patienten. Fragorna som ingar i enkiten visas 1 en lista. FOrsta gangen du skickar ut
enkiten behover en enkitkod skapas. Detta gors genom att klicka pa rutan ”Skapa personlig
kod”. Nir enkitkoden ar skapad visas en personlig kod samt att ett foljebrev kan himtas/6ppnas.

Oversikt Kentakt @) Studie @@ Enkater Kirurgi @) Strélbehandling ) Lakemedel @) Biverkningrapportering €)

NLCR - Lungcancer - EORTC QLQC30 + LC13 IPG Lungcancer Hilsoskattning
Enkdtkod: lunga Enkatkod: lung-hs
Ingen enkat inskickad Ingen enkat inskickad

Visa alla enk&tutskick som hanteras centralt

Enkétutskick Personlig kod Besvarade enkiter Féljebrev

Lungcancer PROM-enkat baslinje © skapa personlig kod

Enkaten har annu inte besvarats.

Enkatfragor

Nedan &r en lista pd samtliga frigor som ingar i enkdten. Fragorna visas inte nddvandigtvis i den ordning patienten besvarar dem.

Fraga Svarsalternativ

1. Har du svart att géra anstringande saker, som att bira en tung kasse eller viska? Inte alls
Lite
En hel del
Mycket

2. Har du svart att ta en lang promenad? Inte alls
Lite
En hel del
Mycket

3. Har du svart att ta en kort promenad? Inte alls
Lite
En hel del
Mycket


https://cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister/ansokan-om-konto/anvandaruppgifter-for-inca-konto.pdf
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Patient med aktiv inkorg pa 1177

Om patienten har en aktiv inkorg pa 1177 visas en knapp ”Skicka meddelande till 11777, nir du
klickar pa den skickas enkdten till patientens inkorg pa 1177.

Lung- eller J Erlandsson, John - 19650713-2758 -

lungséackscancer 59 ar Qoo OEEEES E

O Kommentar

Oversikt Kontakt o Studie o Enkiter o Kirurgi o Stralbehandling o Lakermnedel e Biverkningrapportering o

Datarattigheter

NLCR - Lungcancer - EORTC QLQC30 + LC13 IPO Lungcancer Hilsoskattning
Enkitkod: lunga Enkatked: lung-hs
1inskickade enkater ngen enkat inskickad

Senast inskickad: 2024-04-24 00:00:00

Visa alla enkitutskick som hanteras centralt

Enkatutskick Personlig kod Besvarade enkiter Foljebrev 1177
Lungcancer PROM-enkat Kod ’ [ Hamts folicbre. Skicka meddelande
baslinje ekwxodg - _Hamta féljebrev sl 1177

Patient saknar aktiv inkorg pa 1177

En text visas om patienten saknar aktiv inkorg pa 1177, da kan inte enkiten skickas digitalt till
patienten. I IPO finns ett foljebrev for utskrift genom att klicka pa “himta féljebrev”.

Oversikt Kontakto Studie Enkater Kirurgi o Stralbehandling Lékemedelo Biverkm’ngrapporteﬂngo Instéliningar/urval

NLCR - Lungcancer - EORTC QLQC30 + LC13 IPO Lungcancer Hilsoskattning
Enk&tkod: lunga Enkitkod: lung-hs
Ingen enkét inskickad Ingen enkét inskickad

Visa alla enkatutskick som hanteras centralt

Enkatutskick Personlig kod Besvarade enkiter Féljebrev 1177

Lungcancer PROM-enkét baslinje  qprko9e 0 [ _Hamta féljebrev Saknar aktiv inkorg

I toljebrevet finns information om syftet med enkaten samt olika sitt for att besvara den.
Patienten kan skanna en QR-kod eller logga in via en webbadress genom att ange enkitkod och
en upprepningsbar personlig kod. Fraga girna patienten om denne har maoijlighet att besvara
enkiter elektroniskt redan innan den forsta enkiten skickas ut sa kan onddig férdréjning och
uteblivna svar pga. otillricklig elektronisk utrustning undvikas.
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Inloggning med QR-kod

eller
Inloggning via lank
https:/isvarincanet.se/

Enkétkod: lunga
Personlig kod: gnwddkq

INCA) SVAR B svenska ~

Enkatkod

Personlig kod

Patientens vy vid enkatutskick

Nir en enkit skickas till patienten och om patienten har aktiverat notifiering pa 1177 far
patienten ett meddelande om att det finns en enkit att besvara. Patienten far da ett mejl eller SMS
om att logga in pa 1177. Iinkorgen pa 1177 star namnet pa enkiten som patienten ombedes att
fylla i samt antingen avsindande sjukhus och klinik eller att avsindare ar diagnosens nationella

registerstyrgrupp.

Ny enkat (QLQC30) finns att fylla i

Information | SU/Sahlgrenska - Kirurgen

Det medfoljer ett f6ljebrev till enkiten med information om syftet med enkiten samt en link foér
att slussas vidare till enkitfragorna.
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Enkat finns att besvara for dig som
diagnostiserats med Lungcancer

Kir klin
Enkat finns att besvara for dig som diagnostiserats med Lungcancer ~

Till dig som diagnosticerats med lungcancer

Din vardgivare onskar att du besvarar ett antal fragor om hur du upplever din halsa. Med hjalp av dina svar far vardpersonalen en dkad
forstaelse for din halsa och din livssituation. Enkatsvaren kan oka din delaktighet i behandlingsbeslut och bidra till battre kommunikation
mellan dig som patient och vardpersonal. Om du har fragor kring dina symtom bor du kontakta din kontaktsjukskoterska eller lakare. Du
kommer sedan uppmanas att besvara enkaten igen om 6 manader respektive 1 ar.

Individuell patientéversikt

Om din vardgivare &r ansluten till systemet Individuell patientéversikt (IPO) sa kan din behandlande klinik se dina personliga svar dér, och
ni kan tillsammans diskutera svaren vid nasta vardkontakt.

Dina svar bidrar till en férbattrad vard

Dina enkatsvar kommer anvandas i det nationella kvalitetsregistret far Lungcancer. Nationella kvalitetsregister inom halso- och sjukvarden
anvands for att ge kunskap om hur varden fungerar och vad som kan férbattras. Dina svar skyddas av datasekretess. Databearbetning och
analys sker avidentifierat och alla resultat kommer att presenteras pa ett sadant satt att du som individ aldrig kan identifieras.

Genom att besvara fragor om hur du mar just nu kan du bidra till forbattringsarbeten inom varden och underlag till forskning. Detta kan
komma till nytta fér patienter i en liknande sjukdomssituation.

Fragor och problem med enkéten

Om du har tekniska problem med enkaten, vanligen kontakta rcc-prom-support@incanet.se
Lank till enkaten

Besvara enkaten har

Oavsett om patienten har loggat in via 1177 eller med QR-kod/webbadress for att besvara
enkiten visas frigorna enligt nedan. Patienten besvarar enkitfrigorna och klickar darefter pa
”skicka in svar”. Svaren visas omedelbart i IPOs 6versiktsvy samt i fliken enkiter.

38. Har du haft stickningar i hander och fétter?

Inte alls Lite En hel del @ Mycket

39. Har du tappat ndgot har?

Inte alls @ Lite En hel del Mycket

40. Har du haft ont i bréstet?

Inte alls Lite @ En hel del Mycket

41. Har du haft ont i armen eller skuldran?

© Intealls Lite En hel del Mycket

42. Har du haft ont pa andra stallen i kroppen?

Inte alls @ Lite En hel del Mycket
Var?

Ryggen

43. Har du tagit smartstillande medicin?

Nej © Ja

Om Ja, hur mycket har det hjalpt?

Inte alls @ Lite En hel del Mycket

Skicka in svar @

@ Foregiende
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Hantering av svar

Enkatsvar

Bade enkiter som skickas till patienter fran klinik och som centrala utskick fran diagnosens
kvalitetsregister kan visas i IPO. De centrala utskicken gors vid Regionala Cancercentrum (RCC).
Enkitsvar presenteras pa individniva tillsammans med 6vrig vardinformation i 6versiktsvyn i
IPO och kan ses av savil virdgivare som patient. Enkitsvaren visualiseras i form av en cirkel dir
patientens svar visas 1 en fargkodning med betydelsen:

4&?

Réd = Stimmer mycket in pa mig/svara problem

Gul = Stimmer en hel del in pd mig/medelsvira problem
Ljusgron = Stimmer lite in pd mig/litta problem
Morkgron = Stimmer inte alls in pd mig/inga problem
Gra = Ej besvarat/ej firgkodat

For de IPO diagnoser som har en EORTC enkit visas en siffra i mitten av cirkeln vilket 4r
patientens skattning 1-7, pa fragan ”"Hur skulle du vilja beskriva din totala livskvalitet under
veckan som gatt? 1= Mycket daligt och 7 = Utmarkt.

Genom att fora datorns muspekare 6ver cirkelns farger visas fragorna for respektive firg.

Svira problem @
Friga Svar

Oro/angest Mycket besvirande problem

Existentiella funderingar (Funderingar om livet och dbden)  Mycket besvarande problem

Utover visualiseringen i Oversikten finns det ocksa maojlighet att se en sammanstillning av
patientens enkitsvar i enkitfliken i IPO. Om patienten fyllt i en enkit vid flera tillfillen kan man i
sammanstillningen jamféra maendet vid dessa olika tillfallen. Vald enkit och tidigare enkiter
visas med motsvarande fragor bredvid varandra. Om enkiterna ér ifyllda vid flera tillfallen kan du
vilja besvarad enkit fran en lista. For det valda enkittillfillet visas ocksd enkitfragorna gillande
patientens aktuella globala hilsa.
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@ svara problem 2023-02-12 2022-03-16
Oro/angest @ Mycket besvarande problem Lite problem
Existentiella funderingar (Funderingar om livet och déden) @ Mycket besvarande problem Lite problem

Medelsvéra problem 2023-02-12 2022-03-16
Trétthet Besvarande problem Lite problem

L&tta problem 2023-02-12 2022-03-16
Somn Lite problem Lite problem
Smirta Lite problem Besvdrande problem
Minne/koncentration Lite problem Lite problem
Nedstimdhet/depression Lite problem Lite problem
lllamaende Lite problem Lite problem
Stickningar i hénder/ fotter Lite problem Lite problem
Avféring Lite problem Besvarande problem
Fysisk aktivitet Lite problem Lite problem
Arbete/sysselsittning Lite problem Besvdrande problem

Svaren i IPO kan enkelt kopieras genom att klicka pa “Visa svar i textform” och sedan kan texten
klistras in i exempelvis patientjournalen.

Oversikt Kontakto Studie Enkétero Kirurgi Stralbehandling

NLCR - Lungcancer - EORTC QLQC30 + LC13 IPO Lungcancer Hilsoskattning
Enkétkod: lunga Enkédtkod: lung-hs
Ingen enkat inskickad 1inskickade enkéter

Senast inskickad: 2024-04-29 00:00:00

Enkéatutskick Personlig kod Besvarade enkiter

Halsoskattning (version 3) g69jaxq 1

Inskickad 2024-04-29 00:00:00 @

. ) ) B Visa svar i textform
Hélsoskattning (version 3)

Patientens oversiktsvy i IPO

Det ir méjligt att lata patienten ta del av sin IPO och enkitsvar via 1177. For att lita patienten f4
tillging till sin egen IPO behdver vardgivaren aktivt skicka patientvyn via 1177. Patienten
kommer da att ha mojlighet att se sina enkatsvar i cirkeln i 6versiktsvyn och med mojlighet att
tora datorns muspekare Gver cirkeln for att se enkitsvarens olika delar. Instruktioner om utskick
av IPO till 1177 finns i IPO diagnosernas manualer som finns pa IPOs hemsida .


https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/patientoversikter/
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Obesvarade enkater

I IPO fliken “obesvarade enkiter” finns en lista &ver patienter som fatt en enkit utskickad frin
IPO, fordelat pa Ej besvarad enkit och Besvarad enkit.

Sok/registrera patient Registrerade patienter Min lista Datauttag Datauttag (prototyp) Obesvarade enkater Meddelanden
Datum for senast utskick
Information
2024-04-07 to 2024-05-07
Valav enkater: Datum fér senast utskick
Halsoskattning v Har kan du kan vélja tidsintervall for senaste utskicksdatum.

Val av enkater

Markera typ av enkat du vill se i rapporten.
Val av status

o Ej besvarad enkat Do Besvarad enkat

Val av status

”Ej besvarad enkat” &r default vilket kan justeras genom att markera eller
avmarkera beroende pa om du vill se enbart obesvarade enkater eller besvarade

Val av kolumner
enkater

Personnummer, Férnamn, Efternamn, Enkatr Val av kolumner

Markera vilka kolumner du vill se i rapporten

For att uppna en hog svarsfrekvens rekommenderas att enkitutskicken sker via 1177. I samband
med utskick av enkiten fran kliniken bor patienten alltid motiveras till att besvara enkiterna nar
dessa skickas ut bade frin klinik och centralt frin RCC. Rekommendera girna patienter att
aktivera notifiering pa 1177 enligt beskrivning Aktivera aviseringar i e-tjnsterna - 1177,

Patienter som inte vill besvara enkater

Om en patient inte vill fa enkiter skickade till sig kan en sparr liggas pa en patient. Anvand
formuliret felanmailan till INCA Supportcenter INCA supportcenter. For patienter som uppgett
att de inte vill besvara enkiter kommer ingen enkitkod att kunna genereras och inget meddelande
till 1177 att kunna skickas. For att hiva spirren for utskick av enkiter, eller for att ligga till en
sparr pa en patient, kontakta INCAs supportcenter.

Support

Nir arbete med PROM startas upp pa kliniken behéver rutiner for information och support
organiseras. RCC star centralt for teknisk support till bade klinik och patienter. Supporten nas pa
mejl via rec-prom-support@incanet.se och kan hantera frigor som t.ex. problem med inloggning.
Fragor kring innehallet i enkéten samt fragor av medicinsk karaktir behéver besvaras av kliniken.
Limpligen utses en person pa kliniken med ansvar for detta.

Vanliga fragor och svar

Den i sirklass vanligaste frigan som patienter skickar till supportmejlen rcc-prom-
support@incanet.se handlar om att de inte kan komma in i enkiten. Tidigare har detta oftast
berott pa felskrivning av siffror/bokstiver i enkitkod eller personlig kod. I och med att de flesta

utskick nu gar via 1177 sa behover patienten bara klicka pa en link f6r att komma till sin enkat.
Det fungerar oftast bra men ibland uppstar tekniska problem dir patienten behéver kontakta
supporten. Patienten bor rekommenderas att anvinda linken till support som finns 1 1177-
meddelandet, sa att enkitkod och personlig kod visas 1 mejlets amnesrad vilket gor det enkelt for
supportpersonalen att logga in med patientens uppgifter. Supporten kan da mejla en direktlink


https://www.1177.se/Uppsala-lan/om-1177/nar-du-loggar-in-pa-1177.se/det-har-kan-du-gora-nar-du-loggat-in/kontakta-varden-pa-natet/aktivera-aviseringar-i-e-tjansterna/
https://cancercentrum.atlassian.net/servicedesk/customer/portals
mailto:rcc-prom-support@incanet.se
mailto:rcc-prom-support@incanet.se
mailto:rcc-prom-support@incanet.se
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till patienten 1 form av en webbadress. Denna typ av direktlink till en enkit kraver inte inloggning
via BankID och brukar f6r det mesta fungera. Om det dnda inte fungerar kan problemet vara att
patienten behéver uppdatera sin webblisare eller att felet beror pa att patienten dr utomlands
(INCA har en sparr mot ett antal, framfor allt utomeuropeiska, linder av sikerhetsskal).

Om inloggningskoder saknas i mejlet behéver supporten kontaktas och patienten behéver da
identifieras 1 INCA. Patienten kommer att tillfrigas om antingen personnummer eller fullstindigt
namn samt postnummer och vilken enkit det giller (om det inte framgar via det initiala mejlet till
supporten).

En annan vanlig friga ir att patienten ir osiker pi om enkitsvaret kommit fram. I IPO i fliken
“obesvarade enkiter” kan detta kontrolleras, alternativt i patientens IPO.

Andra vanliga supportfragor ir att patienten 6nskar att besvara enkiten i pappersform istillet f6r
digitalt. Stod f6r pappersenkit varierar mellan kvalitetsregistren och det beh6vs dels en
pappersversion som ar lamplig att skriva ut (det finns ingen automatiserad funktion for detta i
INCA eftersom layouten skiljer sig 1 hog grad mellan skidrm och papper) och dels att enkitsvar
fran papper maste matas in av nagon i INCA vilket dr resurskrivande.

For ytterligare information om diagnosspecifika enkitfragor eller f6r demo av tillvagagingssattet
av enkitutskick kontakta diagnosansvarig IPO-koordinator, se IPOs hemsida .



https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/patientoversikter/
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Regionala cancercentrum — regionernas nationella samverkan inom cancervarden.
Med patienter och narstaende for hela manniskan, i dagens och framtidens cancervard.
www.cancercentrum.se
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