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OM UDARBEJDELSE AF SLUTRAPPORT

Krav til afrapportering ifglge Tilsagnsbrev om stgtte fra Sundheds- og Zldreministeriet:

Rapporten skal bl.a. indeholde en beskrivelse og vurdering af:
® Projektets gennemfgrelse og resultater i relation til projektbeskrivelsen og eventuelle senere
godkendte andringer
e Eventuelle afvigelser mellem projektets forventede resultater og faktiske resultater
* Anvendelse af projekterfaringer og resultater der er opnaet i forbindelse med projektets
gennemfgrelse

Denne slutrapport er udarbejdet efter skabelon for slutrapport for projekter, som har modtaget stgtte fra
puljen Udvikling af beslutningsstgtte vaerktgjer under Sundhedsstyrelsen.

Slutrapporten skal indsendes til Sundheds- og Zldreministeriet senest den 31. december 2018.

Udarbejdelse af slutrapporten er projektejerens ansvar, men udfgres af projektejer, projektleder og
projektmedarbejdere i feellesskab. Det vil dog typisk veere den daglige projektleder, der udfylder
slutrapporten. Slutrapporten bgr vaere selvkritisk og reflekterende. Slutrapporten formidles i denne
skabelon. Det er muligt at vedlzeegge tabeller, figurer eller lignende som bilag.
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2 Organisation

2.1 Om projektet

Stgtten fra PRO-puljen er kommet til projektets kendskab i juni 2017. Projektet var i fuld gang baseret
pa midler fra Sundhedsstyrelsens pulje om Udvikling af beslutningsstgtte veerktgjer. Pa baggrund af
stgtten fra PRO-puljen udarbejdede projektet et revideret projektoplag, en revideret projektplan og et
revideret budget. Pa baggrund af det genbekraftede Sundheds- og Aldreministeriet tilsagnet til
projektet om tildeling af midler fra PRO-puljen.

Sammenfattende gnskede vi med PRO-puljemidlerne at udvide projektet med omrader, som er relateret
til PRO og samlet set giver en helstgbt lgsning for bade patienter og klinikere, der har til formal at:
e sikre bedre information om den enkelte blgderpatients blgdningsepisoder og medicinforbrug
e understgtte dialog mellem sundhedsprofessionel og blgderpatient, sa behandlingen i hgjere grad
individualiseres og tilrettelegges i et samarbejde
e optimere blgderpatientens egenmestring, sa han/hun lettere kan handtere sin sygdom og
administrere medicinen optimalt
e styrke mulighed for kvalitetsudvikling og forskning gennem adgang til data pa
populationsniveau

APP-delen af projektet
Den forste del af projektet er centreret omkring behandlingsoptimering og beslutningsstgtte for blgdere,
som er i hjemmebehandling. Fokus er pa:

e Planlegning og optimering af behandlingsforlgb

¢ Dialogvarktgj i forbindelse med konsultationer og patientinddragelse

¢ Beslutningsstgttevarktgj i konsultationen med patienten

Denne del af projektet har prioriteret at fokusere pa udvikling af en Blgderapp med en patientvendt
brugergrenseflade til blgdere i hjemmebehandling og en klinikervendt brugergrenseflade. Vi kalder
denne del af projektet for APP-delen.

APP-delen er finansieret gennem
o Stgtte fra puljen Udvikling af beslutningsstptteveerktpjer under Sundhedsstyrelsen (2.000.000
kr.)
Stgtte fra Helsefonden (350.000 kr.)
e Investeret tid fra OPI-partner (984.000 kr.)
e [Lederforum for IT, Region Midtjylland (100.000 kr.)

PRO-delen af projektet
Med bevillingen fra PRO-puljen har projektet gnsket at styrke anvendelsen og opsamling af
patientrapporteret oplysninger, som ggr det muligt at give et tilbud til alle patientgrupper med en
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blgdersygdom, som er i kontakt med en afdeling for blgdersygdomme. Vi kalder denne del af den
samlede lgsning for PRO-delen.

PRO-delen af projektet skal understgtte dialogen mellem sundhedsperson og blgder ved arskontrol og
styrke anvendelse af data til kvalitetsudvikling og forskning. I PRO-delen er der hovedsaligt arbejdet pa
at sikre indsamling af PRO data fra den brede population af patienter med blgdersygdom.

PRO-delen vil give mulighed for at sikre:
e Dialogstgtte i forbindelse med arskontrollerne (bl.a. om livskvalitet, mobilitet og
smertescoringer pa baggrund af PRO-spgrgeskemaer)
e Klinikner kvalitetsudvikling (overblik over hvordan det star til med centrenes patienter)
o Aggregeret kvalitetsarbejde og forskning (nationalt og internationalt)

I PRO-delen er der udviklet et PRO-spgrgeskema og en database, som samler patientrapporterede
oplysninger med henblik pa at anvende disse oplysninger i den direkte patientbehandling og i
kvalitetsarbejde (Igsninger er beskrevet nermere i afsnit 6).

PRO-delen er finansieret gennem stgtte fra PRO-puljen under Sundheds- og Zldreministeriet
(1.381.637 kr.).

De to dele af af den samlede lgsning vil medvirke til et samlet kvalitetslgft af behandlingen af
blgdersygdomme.

2.2 Beskriv projektorganisationen.

Projektorganisationen bestar af en styregruppe, en referencegruppe og to arbejdsgrupper. Derudover har
et panel af frivillige blgder fulgt projektet og lsbende kvalificeret patientvinklen i projektet.

Styregruppen bestar af repraesentanter for ledelsen fra landets fire hemofiliafdelinger (Center for
Hamofili og Trombose og Bgrn og Unge klinikken pa Aarhus Universitetshospital, samt Hematologisk
Klinik og BgrneUngeKlinikken pa Rigshospitalet), sekretariatsleder fra Danmarks Blgderforening og
leder fra Center for Telemedicin i Region Midtjylland. Projektet styres af en projektleder, som ogsa
sekretariatsbetjener styregruppen og arbejdsgruppen.

Referencegruppen bestar af interessenter fra alle fire afdelinger, Danmarks Blgderforening,
telemedicinske centre og hospitalsapoteker i Region Hovedstaden og Region Midtjylland.
Referencegruppen har radgivet styregruppen og ogsa arbejdet med omrader, som ligger uden for
projektes afgrensning.

Danmarks Blgderforening har bidraget til projektet med en projektmedarbejder, som blandt andet har
serviceret referencegruppe, blgderpanel og bidraget til gennemfgrsel af evaluering.

Der har varet to arbejdsgrupper omkring PRO-delen af projektet — en omkring udvikling af et PRO-
sporgeskema og en omkring udviklingen af en database.

Der er oprettet en hjemmeside for projektet — se http://www.rm.dk/sundhed/faginfo/center-for-
telemedicin/projekter-og-indsatser/Beslutningsstotte-i-bloderbehandling/

(Se ogsa Appendix i afsnit 11 for en liste af medlemmer af styregruppen og arbejdsgruppen for PRO-
spgrgeskemaet).
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2.3 Har der vaeret opbakning til projektet fra relevante beslutningstagere? Hvorfor/hvorfor ikke?

Ja. Bade patienter og klinikere kan se gevinsten ved et beslutningsstgttevaerktgj og er ivrige efter at fa
udviklet det.
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3 Samarbejde

3.1 Hvem var/er projektets centrale aktgrer (med centrale aktgrer forstas regionale eller
kommunale aktgrer, som bidrager til eller pavirker projektets gennemfgrelse)?

e Blgderpatienter (reprasenteret ved Danmarks Blgderforening)

Klinikere pa Center for Hemofili og Trombose og Bgrn og Unge Klinik pa Aarhus
Universitetshospital

Klinikere pa Hematologisk afdeling og BerneUngeKlinikken pa Rigshospitalet
Center for Telemedicin, Region Midtjylland

Telemedicinsk Videncenter, Region Hovedstaden

IT-afdelingen i Region Midtjylland

Center for IT, Medico og Telefoni (CIMT) i Region Hovedstaden

AmbuFlex (leverandgr til udvikling af PRO-spgrgeskema)

Bl-kontoret 1 Region Midtjyllands it-afdeling (leverandgr til udvikling af databasen)

3.1.1 Hvordan fungerede samarbejdet mellem de centrale aktgrer i projektet (fx i forhold til
kommunikation, arbejdsdeling og beslutningskompetencer)?

Stgtten til projektet er givet til Center for Telemedicin, Region Midtjylland, som leder projektet pa
vegne af Center for Hemotfili og Trombose, AUH.

Styregruppen bestar af reprasentanter for ledelsen fra landets fire heemofiliafdelinger, sekretariatsleder
fra Danmarks Blgderforening og leder fra Center for Telemedicin i Region Midtjylland. Alle vaesentlige
beslutninger er truffet i styregruppen. Styregruppen har atholdt mgde 5 gange i projektperioden.

Danmarks Blgderforening har blandt andet serviceret referencegruppe, blgderpanel og bidraget til
gennemfgrsel af evaluering. Referencegruppen har holdt 1 mgde i projektperioden. Panelet af frivillige
blgderpatienter har holdt et mgde 1 projektperioden og har givet input til evaluering af PRO-
spgrgeskemaet.

Center for Hemofili og Trombose pa Aarhus Universitetshospital og Hematologisk Klinik pa
Rigshospitalet har staet for rekruttering af klinikere i forbindelse med mgder, workshops og test. Center
for Hemofili og Trombose har endvidere bidraget med rekruttering af en patient til arbejdsgruppen
omkring PRO-spgrgeskemaet.

Arbejdsgruppen omkring PRO-spgrgeskemaet er bemandet af klinikere fra Center for Hemofili og
Trombose pa AUH og fra Hematologisk Klinik pa Rigshospitalet, samt af en patient og en konsulent fra
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AmbuFlex, som har forestaet udviklingsarbejdet. Arbejdsgruppen omkring databasen bestar af klinikere
fra Center for Hemofili og Trombose pa AUH og fra Hematologisk Klinik pa Rigshospitalet, samt af
reprasentanter fra Bl-kontoret i Region Midtjylland, som har forestaet udviklingsarbejdet.

Center for Telemedicin, Region Midtjylland, har staet for projektledelse, afstemning af it-spgrgsmal og
kontakt med andre afdelinger i Region Midtjylland og Region Hovedstaden. Projektlederen og
projektmedarbejder fra Danmarks Blgderforening har i samarbejde staet for evaluering af projektet i
forhold til projektmal.

IT-afdelingen i Region Midtjylland er konsulteret og har leveret ydelser omkring bl.a. adgang til
databasen via Sundhedsdatanettet.

Telemedicinsk Videncenter og Center for I'T, Medico og Telefoni i Region Hovedstaden er konsulteret
for sparring og afklaring om bl.a. implementering af PRO-spgrgeskemaet i Sundhedsplatformen og
adgang til databasen via Sundhedsdatanettet.

Det taette samarbejde mellem patienter, klinikere, IT og leverandgrer, har betydet, at det er lykkedes for
projektet at udvikle lgsninger, som allerede er i drift (PRO-spgrgeskemaet i AmbuFlex i Region
Midtjylland) eller forventes i drift i lgbet af 2019 (PRO-spgrgeskemaet i Sundhedsplatformen i Region
Hovedstaden og databasen for begge regioner).

3.2 Beskriv barrierer og/eller incitamenter for de centrale aktgrers deltagelse i projektet.

Danmarks Blgderforening tog initiativ til projektet og fik i samarbejde med de regionale parter i
projektet udarbejdet en behovsafdekning med patienter og klinikere, samt en gkonomisk
potentialeanalyse.

I et samarbejde mellem Danmarks Blgderforening, involverede klinikere og Center for Telemedicin blev
projektet sat sammen pa baggrund af behovsafdekningen og potentialeanalysen, og der blev sggt om
midler til projektet (bl.a. fra puljen til Udvikling af beslutningsstgtteveerktgjer og PRO-puljen).

I den forudgaende behovsafdekning og under udviklingen i projektperioden har brugerne (patienter og
klinikere) varet involveret gennem feltarbejde, interviews, workshops og tests.

Bade patienter og klinikere kan se en fordel ved at digitalisere blgderbehandlingen med en
blgderapplikationen, et PRO-spgrgeskema og en database og er meget opsat pa at fa lgsningen i drift.

Der har selvsagt veret nogle udfordringer, nar der har vaeret mange parter i projektet, som har haft egne
interesser. Men alle har ogsa evnet at tilgodese det felles projekt, og der er udviklet en lgsning, som er
afprgvet med patienter og kliniker i den daglige behandling, og som kan anvendes.

Blgderbehandling er et snavert omrade, hvor kun fa klinikere varetager opgaver i blgderbehandlingen.
Alle arbejder malrettet for at ggre behandlingen bedre for patienterne, og klinikere har deltaget i
projektet uden at modtage betaling eller at fa godtskrevet tid. Deltagelsen skal med andre ord passes ind
med de patientrettede kliniske opgaver, klinikerne primert er forpligtiget til. Det har stillet store krav til
planl@gning af styregruppemgder, andre m@der, workshops og tests, og der har varet begrenset
fleksibilitet omkring @ndring af disse aktiviteter.

Desverre har de bgrneafdelinger for haemofilibehandling ikke varet med i udviklingsarbejdet og
pilottesten omkring PRO-spgrgeskemaet og databasen. Selvom bgrneafdelingerne begge indgar som
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partnere i projektet og i styregruppen, har det ikke vaeret muligt at afse ressourcer til at deltage aktivt i
udvikling og test. Bgrneafdelingerne er sma og sarbare for omrokeringer og travlhed. Desuden blev det i
starten af PRO-delen besluttet at udvikle et PRO-spgrgeskema til voksne i fgrste omgang.

AmbuFlex har stor ekspertise i udvikling og implementering af PRO-spgrgeskemaer og har kunnet
tilbyde en skabelon for udviklingsprocessen og nogle rammer for pilottest og overgang til drift (for
Region Midtjylland), som har gjort det meget ligetil. En del af AmbuFlex udviklingsmodel er undervejs
at validere spgrgeskemaet med patienter. Som en indledning til udviklingsforlgbet var AmbFlex pa
besgg i afdelingen og fulgte klinikere og patienter under ambulante besgg og interviewede nogle
patienter. Som noget nyt har AmbuFlex faciliteret en arbejdsgruppe med deltagelse af en patient. Det
har veret meget positiv oplevelser, og fremover vil disse tiltag til at involvere patienter vere en del af
repertoriet i AmbuFlex' udviklingsmodel.

BI-kontoret er eksperter i at samle data fra forskellige kilder i en database og at udstille disse data via
rapportgenereringsvarktgjer. Opgaven har veret ekstra interessant for Bl-kontoret, da den ogsa skulle
skreddersys til den daglige behandling inden for et lille speciale og implicerede tet kontakt med
klinikere fra dette speciale. Lgsningen omfattede ogsa en app til registrering af stamdata, som er
essentielle i blgderbehandlingen, og som der kun er mulighed for at registrere i EPJ i notater og ikke i
sa@rlige felter, som der er mulighed for at arbejde videre med digitalt. Den samlede BI-lgsning til
blgderbehandling reprasenterer en model for at kunne udvikle et appendix til EPJ for et lille speciale,
som kan benyttes i den daglige behandling af patienterne og samtidig vare et godt grundlag for
kvalitetsudvikling og forskning, og som kan udvikles hurtigt og ikke koste sa meget.

I Region Hovedstaden har man taget en strategisk beslutning om, at spgrgeskemaer skal implementeres
og benyttes via Sundhedsplatformen. Det har ikke varet muligt at opstille spgrgeskemaet i
Sundhedsplatformen, sa en pilottest kunne gennemfgres i projektperioden.

For klinikere i Region Hovedstaden har adgangen til databasen i pilottestperioden varet besvearlig, da
der af sikkerhedsgrunde forst skulle etableres forbindelse via Citrix (via 2-faktor login), inden man
kunne logge pa databasen.
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4 Projektgruppen

| det fglgende stilles en raekke spgrgsmal om projektgruppen: Med projektgruppen forstas den
medarbejdergruppe, der er nedsat med det formal at sikre den praktiske gennemfgrelse af projektet.

4.1 Var alle ngdvendige ledelsesniveauer i forhold til at gennemfgre projektet tilstede i styregruppen? |
modsat fald, hvad gjorde | for at sikre organisatorisk gennemslagskraft?

Ja.

4.2 Var alle ngdvendige kompetencer i forhold til at gennemfgre projektet tilstede i projektgruppen? |
modsat fald, hvad gjorde | for at sikre de ngdvendige kompetencer?

Ja.

4.3 Var der forhold vedr. projektgruppen (medarbejdernes motivation, jobskifte, organisatorisk
omorganisering el. lign.), som pavirkede projektet? | givet fald hvilke, og hvordan pavirkede det
projektet?

Som tidligere n@vnt er stgtten fra PRO-puljen er kommet til projektets kendskab i juni 2017. Det har
medvirket til, at projektet har haft en meget stram tidsplan. Kombineret med begransede ressourcer og
stor travlhed hos en lille gruppe klinikere har det iser pavirket, hvor langt vi naede med pilottesten af
databasen.

Bgrneafdlingerne har haft begranset incitament til at deltage i udviklingen og pilottesten af PRO-
spgrgeskemaet og database pga. afgrensning af PRO-spgrgeskemaet til kun at omfatte voksne og pga.
ressourcemangel.
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5 Okonomi

5.1 Der gnskes oplysninger om forbrug af midler for hele projektperioden, jf. regnskabsinstruksen som
fulgte med den oprindelige tilsagnsskrivelse om tildeling af midler til projektet. Oplysninger om
forbrug (regnskabet) opstilles pa arsbasis og i tabelform overfor budgettet (vedhaeftes som bilag i
Excel). Opstillingerne skal vaere detaljerede og fglge de godkendte budgetter. | opfglgningen skal
projektets samlede gkonomi indga, dvs. eventuel egenfinansiering skal medtages.
Regnskabsoplysninger og budgetoplysninger oplyses i forhold til det senest godkendte budget
(oprindeligt eller justeret), saledes det er muligt at afleese eventuelle aendringer.

Bemazerk, at der er krav om revisorpategnet regnskab ved projektafslutning.

Regnskab er vedlagt som bilagl.

5.2 Er ressourcerne blevet tildelt projektet?
Ja. Det tildelte tilskud pa 1.381.637 kr. er udbetalt.

5.3 Beskriv og begrund i slutrapporten eventuelle afvigelser i forhold til det planlagte ressourceforbrug.

I forhold til det reviderede projektoplag, plan og budget har projekt 2 gange anmodet om at foretage
justering af budget og/eller forlengelse af budgetperiode, som Sundheds- og ZAldreministeriet begge
gange har godkendt.

1. justering
Siden vi indsendte et revideret projektopleeg, budget og projektplan i juni 2017, var vi blevet klogere pa,

hvordan udviklingen og dermed udgifterne kom til at fordele sig.

Derfor anmodede projektet den 31/5-2018 om at justere projektets budget efter det og samtidig om at fa
forlenget budgetperioden.

Sundheds- og Aldreministeriet godkendte disse justeringer den 26/8-2018 under forudsatning af, at
afslutningsrapport, evaluering og revisorpategnet regnskab afleveres senest 31. december 2018.

Budgetperiode

Vi vil gerne have @ndret budgetperioden, sa den lgber indtil 31/12-2018. Pa den made afspejler
budgetperioden deadline for indsendelse af afslutningsrapport og revisorpategnet regnskab. Efter
pilottesten vil der i projektet vaere arbejde med og udgifter til evaluering af pilottesten, samt
udarbejdelse af slutrapport og regnskab. Dette arbejde udfgres af projektmedarbejder og —leder.

10
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Andringer af budgetposter

Projektleder

Posten er forhgjet, da projektleder vil bruge tid pa projektet efter pilottesten (til evaluering og
slutrapportering).

Projektmedarbejder
Posten er forhgjet, da projektmedarbejder vil bruge tid pa projektet efter pilottesten (til evaluering og
slutrapportering).

PRO-spgrgeskema og kvalitetsarbejde

Udviklingsarbejdet deles op et forlgb omkring spgrgeskema og et omkring database, da valgte
leverandgrer (AmbuFlex omkring spgrgeskemaet og Region Midtjyllands Business Intelligence-lgsning
omkring databasen) organiserer arbejde pa en anden made. De navnte aktiviteter i det reviderede
projektoplag er fortsat relevante, men vil forega sidelgbende i stedet for faseopdelt.

Arbejdet med at gennemfgre en baseline maling udfgres af projektmedarbejder/-leder.
Udgifter til udarbejdelse af informationsmateriale skgnnes at blive mindre.

Derfor er posterne omkring udvikling af spgrgeskema og database tilpasset.

Serverplads
Udgifterne til AmbuFlex (spgrgeskema) og Bl-lgsning (database) omfatter serverplads. Derfor skal der

ikke vere en post til serverplads i budgettet.

Transport og forplejning
Da udviklingsforlgbene omkring AmbuFlex (spgrgeskema) og Bl-lgsning (database) er organiseret pa

en anden made, vil udgifterne til transport og forplejning ved mgder og workshops vere mindre, end vi
farst forestillede os. Derfor skal denne post ikke vere sa stor.

2. justering

Den 8/11-2018 anmodede projektet om nedenstaende @ndringer af budgetposter. Ekstraordinzrt
godkendte Sundheds- og Aldreministeriet disse justeringer den 11/11-2018, selvom anmodningen blev
fremsat i1 projektets afslutningsfase.

/Endringer af budgetposter

Der er nogle budgetposter, som der ikke vil vaere udgifter til eller vil vaere ferre udgifter til. Vi vil gerne
reducere disse budgetposter og i stedet bruge de overskydende belgb til Udvikling af database.
Justeringen drejer sig om i alt 25.000 kr.

Pilottesten af databasen har veret forsinket og er fgrst kommet i gang i oktober, da der dels har varet
juridiske afklaringer, som skulle pa plads, og da der dels har varet udfordringer med at fa opsat et
teknisk miljg for databasen. Under pilottesten er der kommet nogle behov for @ndringer af databasen,
som vil rigtig godt at fa pa plads, inden databasen kan tages i brug. Desvearre er timerne til Udvikling af
database ved at vare brugt. Derfor ville der kunne ggres god brug af 25.000 kr. mere.

I budgettet gnsker vi at reducere disse poster:
e  Gebyr for EQ-5D: £ndres fra 5.000 til 0
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o Der vil ikke veere udgifter til EQ-5D, da det ikke er lykkedes at fa licens til at bruge EQ-
5D i projektperioden. Der arbejdes stadig pa at fa licensen pa plads, og PRO-
sekretariatet arbejder ogsa sidelgbende pa at opna en generel licens. EQ-5D-
spgrgsmalene fjernet fra spgrgeskemaet, indtil licensen opnas.

e Udarbejdelse af informationsmateriale: £ndres fra 10.000 til O

o Der har ikke veret omkostninger til at udarbejde serskilt informationsmateriale. Det
informationsmateriale der er udarbejdet, har projektets deltagere staet for, og der har
ikke varet udgifter til trykning mm.

e Transport og forplejning ved mgder, workshops mm: £ndres fra 20.000 til 10.000

o Udviklingsforlgbene omkring spgrgeskema og database er forlgbet pa en made, der har
gjort, at udgifterne til transport og forplejning ved mgder og workshops har veret
mindre end forventet.

Med disse 2 godkendte justeringer af budgettet har der ikke varet vaesentlige afvigelser i forhold til det
planlagte ressourceforbrug vedr. tilskudsberettigede poster.

Egenfinansierede poster
Der har veeret afvigelser i forhold til det planlagte ressourceforbrug pa egenfinansierede poster.

Leeger, Sygeplejersker og Enhedschefer
Afvigelserne skyldes fgrst og fremmest, at bgrneafdelingerne ikke har deltaget i udviklingsarbejdet.

Omdrejningspunktet for udviklingsarbejdet veret Center for Hemofili og Trombose pa Aarhus
Universitetshospital, som har investeret mest arbejde og tid i projektet. Det har det veret, da projektet
primert er forankret her, og da det af praktiske hensyn har ligget lige for at lade udviklingsarbejdet tage
udgangspunkt her og efterfglgende udrulle det til andre afdelinger, (Det er ogsa den made, som
AmbuFlex anbefaler at udvikle et PRO-spgrgeskema pa). Hematologisk Klinik pa Rigshospitalet har
deltaget i mindre omfang i udviklingen og pilottest, hvor det har varet muligt.

Blodere
Der har ikke varet sa meget udviklingsarbejde, som patienterne direkte har varet involveret i. I

arbejdsgruppen for udviklingen af PRO-spgrgeskemaet har en patient deltaget, mens det ikke har givet
mening omkring databasen, som primart er et vaerktgj for klinikeren.

Uddannelse af klinikere
Der har ikke varet s@rskilt uddannelse af klinikere. Det er sket som en del af arbejdet med at opsatte
pilottest af PRO-spgrgeskemaet og af databasen.

Husleje + personalerelaterede udgifter
Da udgiften ikke kan dokumenteres, fravalges det at medtage den i regnskabet.

5.4 Er der uforbrugte midler, bedes arsag hertil begrundet

Der er fa uforbrugte midler til Udvikling af PRO-spgrgeskema, Udvilking af database, Revisor og
Transport og forplejning — 1 alt 4.540,92 kr.

12



Slutrapport
Projekt: Beslutningsstgtte i blpderbehandling ved hjeelp af PRO (sags nr.: 1609208)

6 Udvikling af beslutningsstottevaerktojet

6.1 Beskriv kort det udviklede beslutningsstgtteveerktgj, herunder hvordan veerktgjet konkret ser
ud, hvilke faggrupper der kan benyttet det, hvem malgruppen er, i hvilken setting, og hvad
formalet med vaerktgjet er? Er der tale om flere beslutningsstgttevaerktgjer, beskrives disse.

I projektet er der udviklet 3 lgsninger, som primart skal bruges i den daglige behandling af patienterne:
1. En blgderapplikation til klinikere og patienter
2. Et PRO-spgrgeskema omkring livskvalitet
3. En database til samling af data og udtrek af rapporter

Inden for projektet taler vi om APP-delen, som vedrgrer blgderapplikationen, og om PRO-delen af
projektet, som vedrgrer PRO-spgrgeskemaet og databasen.

Blgderappen
I Blgderappen registrerer patienten medicinforbrug og blgdninger pa baggrund af en behandlingsplan,

som klinikeren har oprettet, og som indeholder information om, hvilke praparater patienten skal tage i
hvilken dosis og hvornar.

Pa baggrund af behandlingsplanen og patientens registrering af medicinforbrug og blgdninger, kan bade
patienter og klinikere fa et samlet overblik over patientens behandling og behandlingsbehov og dermed
mulighed for databaseret beslutningsstgtte i den daglige behandling af blgdersygdommen. Klinikeren og
patienten kan se patientens registreringer i forskellige visualiseringer.

Klinikerens applikationer er en webapplikation, og patientens applikation er en native mobilapp
(Android og iOS). Udviklingen af blgderapplikationen har Journl A/S staet for i et OPI-samarbejde.

Blgderapplikationen er pilottestet med deltagelse af patienter og klinikere fra Center for Hemofili og
Trombose pa Aarhus Universitetshospital og fra Hematologisk Klinik pa Rigshospitalet. Lgsningen skal
i (feellesregional) drift i Region Midtjylland.

PRO-spgrgeskema
Spgrgeskemaet benyttes til at indsamle oplysninger om livskvalitet, smerte og blgdninger fra patienten
forud for en konsultation. Udviklingen af spgrgeskema (og algoritme) har AmbuFlex staet for.

Formalet med spgrgeskemaet er at understgtte dialogen ved og problemfokusere konsultationen, sa den
tager udgangspunkt i den enkelte patients behov.

Spergeskemaet har veeret i pilottest i Center for Hemofili og Trombose pa Aarhus Universitetshospital.
I pilottesten har spgrgeskemaet varet sat op i AmuFlex' system, og det er ogsa i AmbuFlex-regi, at
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Region Midtjylland vil benytte spgrgeskemaet. Pa Rigshospitalet kommer man ikke til at bruge
AmbuFlex, men far pa sigt implementeret det udviklede spgrgeskema i Sundhedsplatformen

I patientens indkaldelse til konsultation er der et link til AmbuFlex, hvor patienten kan besvare
spgrgeskemaet. Klinikeren har adgang til patientens besvarelse i AmbuFlex via et link fra MidtEPJ.

Patientens besvarelser farvekodes ud fra en algoritme. Den samlede besvarelse far ikke en overordnet
farvekode, men der angives farvekoder for de enkelte svar. Farvekoderne defineres som:

® Grgn: er ikke et klinisk problem

e Gul: kan vere et klinisk problem og krever opmarksomhed

e Rgd: er et klinisk problem; tages op i konsultationen

Database
Denne Igsning bestar af:
1. En Stamdataapp: Her kan klinikeren registrere stamdata for patienten vedr. hemofili (CPR,
diagnose, svaerhedsgrad, ledscore, inhibitor mm)
2. En database, hvor data fra forskellige kilder opsamles:
a. Data fra Stamdata
b. Data fra den nye blgderapplikation (" APP-data”)
c. Data fra de nye spgrgeskemaer ("PRO-data”)
3. Tableau: Et vaerktgj til at udtrekke rapporter fra database.

For klinikerne skal det vere muligt at sammenstille data fra de forskellige datakilder og udtraekke
rapporter pa den baggrund (bl.a. visning af relevante data for en patient, samt patientlister og
aggregeringer for den enkelte afdeling).

Databasen kan bruges til at fa overblik over data for en patient ifm. en konsultation og til
kvalitetsudvikling pa de enkelte afdelinger som et led i behandlingen af de patienter, som er tilknyttet
afdelingerne.

Lgsningen er baseret pa en Business Intelligence-1gsning, leveret af Region Midtjyllands BI-kontor.

6.2 Er der sket eendringer i udviklingen af beslutningsstgttevaerktgjet i forhold til
projektbeskrivelsen? Huvis ja, beskriv disse.

EQ-5D er et valideret spgrgeskema til maling af livskvalitet. Det er ikke lykkedes at fa licens til at bruge
EQ-5D i projektperioden. EQ-5D-spgrgsmalene er derfor fjernet fra spgrgeskemaet, indtil licensen
opnas.

Der var ogsa lagt op til, at man i databasen kan lave aggregeringer pa baggrund af data for populationen
af blgderpatienter pa et hospital (dvs. for bade voksen- og bgrneafdelinger) og pa nationalt niveau.
Juridiske afklaringer i projektet har vist, at man skal sgge om speciel tilladelse til det fra gang til gang.
Derfor kan man i lgsningen kun lave aggregeringer ud fra de patienter, som man har en behandlings-
relation til.
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6.3 Hvor mange deltagere (opgjort pa hhv. borgere/pt’er samt sundhedspersoner) er vaerktgjet

afprgvet pa?

Her er en oversigt over de patienter og klinikere, som har varet med i pilottesten af PRO-spgrgeskemaet

og databasen.

Beskrivelse Antal Kommentar

Blgderpatienter som har veret til 65 Stort set alle disse blgderpatienter har faet et

konsultation i pilottestperioden indkaldelsesbrev med et link til spgrgeskemaet.

(1/8-30/9) Nogle blgderpatienter kan have faet indkaldelsen
noget tid i forvejen (fgr pilottestperioden). Derfor
er der sendt ny indkaldelse link lige op til
konsultationen (indenfor perioden)

Blgderpatienter som har besvaret 60 Omfatter ogsa blgderpatienter, som fgrst skal til

PRO-sporgeskemaet i konsultation efter 1/10. Det har ikke varet muligt

pilottestperioden (1/8-30/9) at fa et tal for kun pilottestperioden.

Blgderpatienter som har svaret pa 5 ud af 60

PRO-spgrgeskemaet i

venteveerelset via ipad

Klinikere der har deltaget i 6 Kun ved Center for Hemofili og Trombose pa

pilottest af PRO-spgrgeskemaet Aarhus Universitetshospital.

Klinikere der har deltaget i 5 Bade ved Center for Hemofili og Trombose pa

pilottest af database

Aarhus Universitetshospital og Hematologisk
Klinik pa Rigshospitalet.

Se afsnit 8 for flere oplysninger om pilottesten og evalueringen af den.

6.4 Er der yderligere information om beslutningsstgtteveerktgjet?

Der findes yderligere information om varktgijet pa projektets hjemmeside:
http://www.rm.dk/sundhed/faginfo/center-for-telemedicin/telemedicinske-projekter/Beslutningsstotte-i-

bloderbehandling/
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7 Proces og tidsplan

7.1 Er projektets oprindelige tidsplan, herunder de planlagte milepzele, overholdt? Hvis ikke
bedes dette begrundet.

I stedet for 3 separate udviklingsfaser (faserne 8 til 10) har udvikling kgrt i 2 forlgb — et for udviklingen
af PRO-spgrgeskemaet og et for udviklingen af databasen. Hvert forlgb har veret en iterativ proces,
hvor lgsningerne gradvist er blevet mere konkrete og handgribelige gennem mgder, workshops og tests.
Forlgbene har primert vare styret af leverandgrerne (PRO-spgrgeskemaet af AmbuFlex og databasen af
Bl-kontoret i Region Midtjylland).

Der har veret athengigheder mellem de to forlgb: De data som PRO-spgrgeskemaet bestar af, er input
til databasen.

Det har vaeret ngdvendigt med juridiske afklaring (forestaet af projektledelsen) omkring

e Samtykke vedr. evaluering af pilottest

e Udlevering af data til databasen

e Databehandleraftale (for databasen) mellem Region Hovedstaden og Region Midtjylland
Disse afklaringer har ogsa forsinket processen.

Der er brugt en del kreefter pa at fa licens til at bruge EQ-5D. Det er desverre ikke lykkedes i
projektperioden. Der arbejdes stadig pa at fa licensen pa plads, og PRO-sekretariatet arbejder ogsa
sidelgbende pa at opna en generel licens. EQ-5D-spgrgsmalene er fjernet fra spgrgeskemaet, indtil
licensen opnas.

Tidsplanen har som navnt vaeret presset fra start af, men det har vaeret muligt at na frem til Igsninger
ved stor velvilje og fleksibilitet fra leverandgrerne, klinikere og patienter.

Pilottesten af databasen har veret forsinket og er fgrst kommet i gang i oktober, da der dels har vaeret
nogle juridiske afklaringer, som skulle pa plads, og da der dels har varet nogle udfordringer med at fa
opsat et teknisk miljg for databasen. Det er faldet sammen med, at der blandt klinikerne var en del
fraveer (ferie og sygdom) oktober.

7.2 Har der veeret vaesentlige barrierer for projektets fremdrift? Har de haft betydning for
projektets resultater?

Forsinkelsen og tidspresset omkring pilottesten af databasen har betydet, at der er nogle udestaender
omkring databasen, som skal pa plads inden en implementering.
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8 Projektets relevans og opnaede resultater

8.1 Beskriv de opndede resultater

PRO-spgrgeskemaet er pilottestet med patienter og klinikere i den daglige behandling i Center for
Haemofili og Trombose pa Aarhus Universitetshospital.

Databasen er pilottestet med klinikere fra Center for Hemofili og Trombose pa Aarhus
Universitetshospital og fra Hematologisk Klinik pa Rigshospitalet.

Patienter og klinikere er positive omkring det nye beslutningsstgtteredskab. Samtidig udpeger bade
patienter og klinikere en r&ekke funktioner, som vil optimere de nye digitale Igsninger.

Se mere under pkt. 8.2.

8.2 Beskriv kvalitative og kvantitative resultater. Det kan fx veere patienternes/borgernes
vurdering af beslutningsst@ttevaerktgjet, sundhedspersonernes vurdering af
beslutningsstptteveerktgjet, afholdte events, udarbejdet materiale om
beslutningsstptteveerktgjet, antal afprgvninger — hvor mange sundhedspersoner og
patienter/borgere har benyttet veerktgjet? Hvilke faggrupper har benyttet det? Andre
kvalitative eller kvantitative mal?

I januar og februar 2018 er der fortaget en evaluering af blgderappen (APP-delen af projektet).
Evalueringen er udformet, sa den ogsa fungerer som fgrmaling for PRO-delen af projektet. Med
fgrmalingen er der etableret en baseline, som giver en indikation for PRO-spgrgeskemaets og
databasens betydning for klinikere og patienter i pilottesten. Formalet er at vurdere, hvilken betydning
PRO-spgrgeskemaet har ift. baselinen og de forventede outcomes.

I oktober og november 2018 har blgderpatienter og klinikere haft mulighed for at svare pa et
evalueringsspgrgeskema. Evalueringsspgrgeskemaet fungerer som eftermaling. Eftermalingen er
tilpasset version af fgrmalingen. Eftermalingen indeholder en blanding af spgrgsmal genbrugt fra
fgrmaling, samt nye spgrgsmal. Interviews med patienter og klinikere indgar ogsa i eftermalingen.

Evalueringen i oktober og november 2018 bestar af:
e FElektroniske spgrgeskemaer til blgderpatienter som har pilottestet PRO-spgrgeskemaet. 23
blgderpatienter har givet samtykke til at fa tilsendt evalueringsspgrgeskemaet og 15 har svaret.
¢ Interview med blgderpatienter som har afprgvet PRO-spgrgeskemaet (5 blgderpatienter)
e FElektroniske spgrgeskemaer til klinikere som har pilottestet PRO-spgrgeskemaet og database (7
klinikere har faet tilsendt spgrgeskemaet, og 6 har svaret).
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¢ Interview med klinikere som har pilottestet PRO-spgrgeskemaet og database (6 klinikere).

Her fglger en opsamling af resultaterne af evalueringen:

PRO-spgrgeskema: Opsamling af evaluering med blgderpatienter

PRO-sporgeskemaet understotter for, under og efter konsultation

Blgderpatienterne har et overordnet positivt indtryk af det nye PRO-spgrgeskema. De interviewede
blgderpatienter mener, at PRO-spgrgeskemaet var relevant, enkelt og let at svare pa, og de havde ikke
nogle gnsker til nyt indhold.

Overordnet oplever blgderpatienterne, at deres svar bliver brugt i konsultationen pa en hensigtsmaessig
og tilstreekkelig made. Processen med at udfylde skemaet hjemmefra forbereder blgderpatienterne til
konsultationen og hjelper dem med at huske deres symptomer og eventuelle udfordringer, som de gerne
vil drgfte med deres behandler. Det viser bade spgrgeskemaevaluering og interview.

En tredjedel af blgderpatienterne i evalueringsspgrgeskemaundersggelsen oplever, at de lerer noget nyt
med PRO-spgrgeskemaet. Mere end halvdelen mener ikke, at de har lert noget nyt, eller at det ikke er
relevant for dem at lere noget nyt ved at bruge PRO-spgrgeskemaet. De fleste blgderpatienter har den
viden, de skal bruge, og kun fa har brug for mere viden for at vurdere deres sygdom hjemmefra. Hos de
fa der har et gnske om mere viden, drejer det sig om behandlingsmuligheder, ledskader og smerter.

Ved at sammenligne fgr- og eftermalingen blandt blgderpatienter fremgar det, at PRO-spgrgeskemaet
understgtter den i forvejen gode dialog mellem patient og behandler. I bade fgr- og eftermalingen har
75-80% af blgderpatienterne en oplevelse af at have en brugbar og forstaelig dialog med deres
behandler, at have mulighed for at inddrage oplevelser erfaringer mv. i konsultationer, og at deres
behandlere har et ensartet kendskab til deres sygdom.

Der er en stigning pa 16 procentpoint i antallet af blgderpatienter, som oplever, at deres behandlere har
et retvisende billede af deres hjemmebehandling. De interviewede blgderpatienter oplever, at PRO-
spgrgeskemaet saetter fokus pa det, som er relevant for netop dem under konsultationen. Ifglge
blgderpatienterne sparer det klinikeren for at stille en masse ungdige spgrgsmal. Farvekodningen rgd,
gul, gron hjelper klinikeren med at identificere blgderpatientens problem(er).

For de blgderpatienter som har faerreste problemer med deres blgdersygdom, ggr PRO-spgrgeskemaet
dog ikke den store forskel, forteller de. Med mange “grgnne” svar er der ikke sa meget, der giver ikke
anledning til snak.

Spargeskemaevalueringen viser samtidig et fald fra en tredjedel til en fjerdedel af blgderpatienterne,
som oplever at have en lgbende dialog med deres behandlere. Der er dog sandsynligt, at dette fald
skyldes spgrgsmalets formulering i eftermalingen, hvor spgrgsmalet er specificeret til de seneste to
maneder (pilottestperioden). Fgrmalingen derimod havde ingen tidsafgrensning, hvilket betyder
leengere tid til at have en “lgbende” samtale.

Samtale om livskvalitet, trivsel og helbred
Blgderpatienterne er overordnet tilfredse med, hvordan livskvalitet, trivsel og helbred inddrages i deres
konsultationer.
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Sammenligningen mellem fgr- og eftermalingen viser en stigning pa 29 procentpoint af blgderpatienter,
som fgler at smerter og ubehag er tilstreekkelig dekket i deres konsultation. Det nye PRO-spgrgeskema
har en raekke spgrgsmal om smerter, hvilket kan vere en del af forklaringen.

Derudover er der sket en stigning pa mellem 12-18 procentpoint i blgderpatienter, som mener, at
folgende temaer er tilstrekkeligt bergrt i deres konsultationer:

e Patientens mobilitet og bevagelse

e Aktiviteter som patienten kan udfgre fx skole, arbejde, fritidsaktiviteter mv.

¢ Patiens tilfredshed med livet generelt

Omkring psykisk trivsel er der sket en stigning mellem fgr- og eftermalingen. 26 procentpoint flere
blgderpatienter mener i eftermalingen, at deres psykiske trivsel er tilstraekkeligt bergrt i deres
konsultationer. Dog oplever ca. 20% af blgderpatienterne, at den psykiske trivsel ikke er behandlet
tilstreekkeligt.

Det samme galder fravaer fra skole/arbejde. Ca. to tredjedele af blgderpatienterne oplever, at temaet er
tilstrekkeligt deekket under konsultationer. Det er en fordobling sammenlignet med fgrmalingen. Dog er
der stadig en tredjedel, som ikke oplever at fraveer fra skole/arbejde er daekket tilstreekkeligt i deres
konsultationer.

De interviewede blgderpatienter kan ikke genkende, at der skulle vare for lidt fokus pa psykisk trivsel
og fraver fra skole/arbejde i deres konsultationer. Det er ikke temaer, som var relevante for dem.

Udfordringer med udfyldning af PRO-spgrgeskema hjemmefra
Der er brug for opmaerksomhed omkring, hvordan man far patienter til at svare hjemmefra.
Evalueringen viser, at ikke alle patienter svarer pa forhand.

Blandt de interviewede blgderpatienter var bade nogle som havde udfyldt PRO-spgrgeskemaet
hjemmefra og nogle som havde udfyldt i ventevarelset. De blgderpatienter som har udfyldt hjemmefra,
oplever det som hurtigt, let og bekvemt. I hjemmet er der ro til at udfylde i fred. Det elektroniske
sporgeskema fungerer som en naturlig forlengelse af det forhenverende papirspgrgeskema, fortaeller
blgderpatienterne.

Fordelen ved det elektroniske PRO-spgrgeskema er, at svarene bliver sendt direkte til hamofilicenteret.
Blgderpatienterne skal derfor ikke huske at tage de fysiske papirskemaer med. Der er dog ogsa med det
elektroniske spgrgeskema en risiko for at glemme at svare. Serligt hvis man far indkaldelsen til
konsultation (med link til spgrgeskema) helt op til 4 uger fgr konsultation. Blgderpatienter efterspgrger
pamindelser op til konsultationen, som minder om at svare pa spgrgeskemaet.

De blgderpatienter som har besvaret PRO-spgrgeskemaet i venteverelset, har forskellige begrundelser.
Den ene udfylder sjeldent papir-spgrgeskemaerne og har overset linket til det elektroniske skema i
indkaldelsen. Den anden har simpelthen haft for meget om grene og fik derfor ikke svaret pa forhand.
Han plejer ellers altid at svare pa papirskemaerne.

PRO-spgrgeskema: Opsamling af evaluering med klinikere
Interviewene viser, at klinikerne har haft begrensede muligheder for at afprgve PRO-spgrgeskemaet.

Det er fortrinsvist de to leger ved AUH, som har brugt skemaet. En fysioterapeut ved AUH har brugt
skemaet med en handfuld blgderpatienter. Sygeplejerne i afdelingen har varet begrenset af bade ferie
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og sygdom og har derfor primert veeret i kontakt med PRO-spgrgeskemaet, nar de har sat
blgderpatienter til at svare i venteverelset.

Overordnet oplevelse med PRO-spgrgeskemaet

Spgrgeskemaevalueringen viser, at klinikerne oplever, at det nye PRO-spgrgeskema giver gode
muligheder for forberedelse til konsultationer pa baggrund af blgderpatienters spgrgeskemasvar.
Klinikerne svarer 1 evalueringsspgrgeskemaet, at de kan have en retvisende dialog med
blgderpatienterne om deres helbred og trivsel.

Sammenligner man fgr- og eftermalingen, ses en tydelig forbedring i klinikerens mulighed for at
vurdere livskvalitet og helbred blandt blgderpatienter med udgangspunkt i PRO-spgrgeskemasvarene.
Klinikere som har afprgvet det nye PRO-spgrgeskema, angiver i spgrgeskemaevalueringen, at de har et
langt bedre overblik over blgderpatienternes livskvalitet og helbred. Klinikeren har faet et forbedret
overblik over fglgende:

e Patientens bevaegelighed og mobilitet

e Muligheder ift. personlig pleje mm.

e Muligheder for udfgre hverdagsaktiviteter

e Patientens smerter og ubehag
Patientens bekymringer
Psykiske velbefindende
Fravear fra skole/arbejde

Serlig overblik over blgderpatienternes personlige pleje og muligheder ift. hverdagsaktiviteter er
forbedret markant.

I interviewene udtrykker klinikerne, at PRO-spgrgeskemaet kvalificerer konsultationerne og bidrager til,
at rad og vejledning rammer mere rigtig ift. blgderpatientens behov. Klinikerne oplever, at deres
samtaler bliver mere systematiske, fx i. samtale om smerter. En struktureret samtale er vigtig, fordi
blgderpatienterne er forskellige, og de svarer og forholder sig forskelligt til spgrgsmal athengig af
humgr og personlige omstendigheder. Netop en mere struktureret samtale om bl.a. livskvalitet, var
noget af det, som klinikerne efterlyste i fgrmalingen.

En lege beskriver i et interview, hvordan PRO-spgrgeskemaet er et verktgj, som ggr, at
blgderpatienterne fgler sig mere hgrt. PRO-spgrgeskemaet opleves som et godt verktgj til den kroniske
tilstand, hvor man kan fglge helbred, trivsel og livskvalitet over l&ngere tid. Spgrgeskemaet er dog
mindre egnet til akutte henvendelser om eksempelvis blgdninger.

Klinikerne er i interviewene enige om, at livskvalitet er vigtigt, men viden om kliniske data sasom
ledskader, blgdninger, medicinforbrug mv. er vesentlige for at vurdere, om blgderpatienten har den rette
behandling.

Konsultationer med PRO-spgrgeskemaet er mere effektive og tilpasset
Evalueringsspgrgeskemaet viser, at klinikere som har afprgvet PRO-spgrgeskemaet, oplever at have
tilstreekkelig mulighed for at tilpasse behandlingen blgderpatienters individuelle behov.

Sammenligner man fgr- og eftermalingen, er klinikernes mulighed for at stgtte den enkelte
blgderpatients compliance og evt. @ndring af behandling forbedret.

Lagerne uddyber i interview, at de kan bruge PRO-spgrgeskemaet i deres forberedelse og dermed sikre
en mere effektiv konsultation. Forberedelsesmetoden ath@nger af legernes individuelle preferencer.
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Interviewene viser ogsa, at PRO-spgrgeskemaet — og de indbyggende farvekoder — bruges til at screene
blgderpatienterne inden en konsultation for at fa viden om blgderpatienten hovedudfordringer. En lege
fremhaver, at farvekodningen ggr arbejdet lettere for lagen, og det gor samtidig PRO-data mere
overskueligt for blgderpatienten, som kigger med pa skaeermen under konsultationen. Den sidste del af
spgrgeskemaet sgrger for, at blgderpatient og kliniker far talt om planlagte tandlegebesgg og
operationer. Det er vigtigt for at kunne give den rette vejledning til blgderpatienten.

Klinikerne forventer, at de vil bliver mere fortrolige med PRO-spgrgeskemaet og rekkefglgen pa
spgrgsmalene i takt med, at de bruger det.

Der er enighed i interviewene om, at det vil vaere en vesentlig forringelse af PRO-spgrgeskemaet, hvis
EQ5D tages ud for bestandigt.

Forbedringspotentiale for PRO-spgrgeskemaet

Interview viser, at klinikerne oplever, at der med bade PRO-spgrgeskema og database er rigtig mange
elementer og forskellige platforme, de skal holde styr pa under konsultationen. Det kan vare forvirrende
for bade kliniker og patient.

Blandt sygeplejerskerne er der gnsker om tilfgjelser i PRO-spgrgeskemaet:
¢ Anden medicin patienterne far (ikke blgderrelateret)
e Samtykke ift. at sende sms til patient
e Samtykke til at blive en del af blgderdatabasen
Samtykke til at haemofilicenteret ma sende direkte besked til privatpraktiserende leege

Det skal dog bemearkes at samtykke kun indhentes en gang, og det kan ogsa vare mundtligt. Derfor er
det ikke lagt ind i PRO-spgrgeskemaet som jo skal bruges igen og igen.

Sygeplejerskernes gnsker kommer ud af, at de tidligere havde et spgrgeskema med sygefaglige
spgrgsmal, som de ikke leengere bruger. Sygeplejerskerne skal derfor bruge tid pa at indhente
formaliaoplysninger under konsultationerne fremfor at indhente dem pa forhand gennem spgrgeskemaet.
Det er sygeplejerskernes oplevelse, at PRO-spgrgeskemaet har meget fokus pa det patientrettede og
derfor kan komme til at overse vigtigheden af lavpraktiske eller administrativt relevante oplysninger.

Sygeplejerskerne oplever, at de konstant ma prioritere deres opgaver, og her bliver PRO-spgrgeskemaet
ofte nedprioriteret ift. mere presserende patientrettede opgaver. De ser det primart som et verktgj for
legerne.

Udfordringer med udfyldning af PRO-spgrgeskema hjemmefra

Det blive drgftet under interviewene, hvad der skal til for at fa flere blgderpatienter til at svare pa PRO-
spgrgeskemaet hjemmefra. Sygeplejerskerne fortaller, at selvom blgderpatienterne far pamindelse, er
der mange, der ikke har svaret hjemmefra. De forklarer dette med, at blgderpatienter lever en travl
hverdag, og derfor primeart ser efter dato og klokkeslat for konsultationen og overser spgrgeskemalinket
i e-boks indkaldelsen.

Flere blgderpatienter har derfor ogsa udfyldt spgrgeskemaet i venteverelset. Der er delte meninger
blandt klinikerne om, hvorvidt der skal sattes tid af, sa patenterne far mere tid til at svare pa
sporgeskemaet inden konsultationen (i ventevarelset). Det der taler i mod er dels, at l&gerne ikke kan
na at forberede sig til konsultationen, hvis de ikke har blgderpatienternes besvarelser pa forhand.
Derudover udtrykker en sygeplejerske bekymring for, at det bliver for meget tid at bede
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blgderpatienterne til at s@tte af, nar en arskontrol i forvejen tager 1,5-3 timer. Der er ogsa et hensyn til,
om der er fred og ro nok i venteverelset til, at blgderpatienten kan udfylde uden forstyrrelser.

Ingen bedre ressourceudnyttelse her og nu, men bedre kvalitet

Klinikerne forteller i interviewene, at PRO-spgrgeskemaet har en meget lille indvirkning pa
ressourceudnyttelsen i afdelingen. Papir-spgrgeskemaet og det elektroniske spgrgeskema kraver stort
set det samme. Forskellen er, at det elektroniske spgrgeskema kan forbedre kvaliteten i arbejdet med
blgderpatienten.

Sygeplejerskerne peger dog pa, at der er lidt tid i deres konsultationer med blgderpatienterne til at tale
om PRO. Specielt blgderpatienter med blgdersygdom i svar grad kan det knibe med tiden til at tale om
deres eventuelle problemer. Tidsngd blev allerede fremhavet i fgrmalingen som en eksisterende
barriere, og eftermalingen peger pa, at der ogsa i dag bgr vaere opmarksomhed omkring arbejdsrutiner
og ressourcer, som giver den forngdne tid til at arbejde med PRO.

Elektronisk spgrgeskema er bedre en stemme for patienten end papir-spgrgeskema

En udfordring med papir-spgrgeskemaet var, at mange blgderpatienter ikke udfyldte det fgr
konsultationen. Derfor matte det gennemgas detaljeret under konsultationen, hvilket tog tid. Med det
elektroniske spgrgeskema kan klinikerne se blgderpatientens svar pa skeermen inden konsultationen,
forteller de 1 interview.

Med PRO-spgrgeskemaet er patientperspektivet mere til stede under konsultationer. Blgderpatienterne
far mulighed for at give deres egen udlagning af deres helbred. De far desuden en bedre mulighed for
overblik over tid.

En lage er bekymret for, at det elektroniske spgrgeskema er “for let” at svare pa i og med, at det er
hurtigere at svare pa. Hun peger pa, at papirskemaet tog lngere tid at udfylde (fordi det var i handen),
hvilket gav blgderpatienterne mere tid til at overveje deres svar.

Database: Opsamling af evaluering med klinikere

Onsker til database
Af fgrmalingen fremgik det, at klinikernes mulighed for at fa overblik over den individuelle
blgderpatient, blgderpatienter pa afdelingsniveau og blgderpatienter pa populationsniveau indtil nu er
meget begrensede. Fgrmalingen udpegede en reekke behov og gnsker blandt klinikere til en ny
database:
e  (Inske om bedre individuelt overblik over blgderpatienterne, s sammenhang over tid er lettere
at se
e Mulighed for at fa overblik over individuel livskvalitet pa sigt
e Mulighed for overblik over blgderpatienterne pa afdelings/landsniveau. Bedre overblik vil
forbedre:
o Mulighederne for at levere data til tilbagevendende undersggelser og forespgrgsler fra
bl.a.: sygehusapotekerne, EUHASS og WFH.
o Mulighed for at fremsgge operative behandlingsplaner pa tveers af blgderpatienterne,
som kan bruges til at tilretteleegge fremtidige behandlingsplaner
o Forbedre mulighederne for forskning
¢ En ny database skal kunne erstatte Malmgdatabasen og samle de informationer, som registreres i
forskellige platforme fx blgderappen og PRO-spgrgeskema. En samlet database vil ggre det
muligt at sammenligne forskellige faktorer i blgderpatientgruppen
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Oplevelse af ny database

Pga. udfordringer med at opsatte miljget for databasen til pilottesten kombineret med begrenset tid har
klinikerne haft et meget spinkelt grundlag at vurdere den nye database pa. Kun et par klinikere har
svaret pa evalueringsspgrgeskemaet om den nye kliniske database.

Lagerne og sygeplejerskerne har primeart vaeret inde og kigge i systemet, og fysioterapeuten har
registreret ledscore i forbindelse med konsultationer.

Lagerne som har arbejdet mest med databasen, oplever at den overordnet fungerer godt. Det er fint med
overblik over antal blgdninger, behandling af ledblgdninger og elektronisk ledscore.

Under interviewene kom klinikerne med en rakke forslag til forbedringer fx:

e Kobling mellem hamofili og svaerhedsgrad under diagnose.

e Inhibitor som filter og i rapporter

e Hepatitis som filter og i rapporter

e Mulighed for at vaelge andre end faktorprodukter under produkter” fx Octostim mv. Lige nu er
anden behandling end faktorbehandling angivet som “ingen behandling”.

e Alders-intervaller: ogsa som filtre; nu er der faste intervaller; — det vil vere fint at kunne
definere andre intervaller — det er der brug for ved indberetning til nogle database

e Total forbrug af medicin: der er opggrelser af antal behandlinger (dvs medicintagninger), men
ikke et forbrug af medicin (i enheder); det geelder bade for den enkelte patient og for en gruppe
af blgderpatienter.

e En fast ("stationar") rapport for en blgderpatient, hvor alle "outcomes" for patienten vises:
ABR, ledscore, ultralydscore, antal behandlinger, forbrug af medicin oa.

e Overblik over ledscore over tid bade som tabel og graf.

Nogle af forslagene er allerede givet videre til udviklerne.

Herudover understreger sygeplejerskerne i interview, at de stadig ikke kan bruge databasen til at treekke
data til tilbagevendende undersggelser fra fx EUHASS.

Lagerne efterspgrger i interview et mere visuelt overblik over data i databasen, ligesom de har det i
blgderappen.

Klinikerne oplever at de skal have rigtig mange delemner aben pa skaermen under en konsultation:
Tableau, Stamdata, PRO-spgrgeskemaet, rgntgen, MR-scanning og evt. specialprgver. Derudover skal
klinikerne logge ind mange forskellige steder for at tilga alle disse informationer. Pa Rigshospitalet har
login til databasen varet ekstra besvearlig pa grund af omstaendigt citrix login (sms tilsendes for hvert
login). De mange login besvarligggr brug af database og de mange andre elektroniske komponenter i et
flydende arbejdsflow.

Dobbeltregistrering
Databasen er endnu ikke sammenkoblet med flere af elektroniske systemer sasom EPJ, FMK, Apovision
m.fl.

Klinikerne oplever, at de i dag skal dobbeltregistrere oplysninger. Der er en dobbeltregistrering omkring
ordineret (blgder-) medicin i EPJ, FMK, Blgderapp og Stamdata. De ser en stor fordel for databasen,
hvis den rettes til, sd den i hgjere grad kan hente informationer fra andre elektroniske systemer.
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Overblik over blgderpatienterne
Svarene fra spgrgeskemaevalueringen indikerer et forbedret overblik over den individuelle patient og
over patienter pa afdelingsniveau sammenlignet med fgrmalingen.

Interviewene uddyber dog, at databasen har veret oppe at kgre for kort tid til at give klinikerne det
overblik over blgderpatienterne, som de efterspurgte i farmalingen. Klinikerne fortaller, at de pa
nuverende tidspunkt kan traekke lister fra databasen pa afdelingsniveau og ift. blgderpatienter pa et
bestemt produkt.

Samlet set har databasen potentiale til at give et bedre overblik over blgderpatienterne pa bade individ
og afdelingsniveau. Der mangler dog forsat en nogle tilpasninger for at indfri malsatningen.

8.3 Oplever | (projektgruppen), at projektet har bidraget til at forbedre kvaliteten i valget af
behandling/indsats? Hvordan?

PRO-spgrgeskemaet er et vaerktgj, der er med til at sikre fokusering pa patientens haemofilirelaterede
problemer sa som blgdninger, smerter, behandling, funktionsniveau og psykiske tilstand. Da patienten
selv skal udfylde skemaet inden konsultationen, fungerer det som en pamindelse for patienten.
Samtidigt inddrager det ogsa patienten i en fzlles beslutning i konsultationen sammen med
leege/sygeplejerske for pa denne made at finde den optimale Igsning for den enkelte patient. EQ-5D er
en systematisk valideret og struktureret made at indsamle information om patientens livskvalitet,
psykiske tilstand, smerte og funktionsniveau. Disse oplysninger kan sammenlignes over tid for den
enkelte patient og kan sammenstilles med andre vigtige parametre sasom behandlingen af
blgdersygdommen. PRO-spgrgeskemaets oplysninger fungerer problemfokuserende,
patientinddragende, giver struktur og kan anvendes bade i daglig klinisk arbejde, men ogsa i
sammenhang med kvalitetssikring og forskning.

8.4 Beskriv evt. igangvaerende nationale/regionale/kommunale initiativer, som pavirker eller
overlapper projektets formal. Hvordan koordineres disse initiativer med naervaerende
projekt?

Klinikerne fremhaver, at det EQ-5D-spgrgsmalene er vesentlig for et godt udbytte af PRO-
spgrgeskemaet, og EQ-5D-scoren for livskvalitet er en vasentlig information at kunne sammenstille
med andre data i databasen (fx antal blgdninger og ledscore).

Databases potentiale gges ved, at flere patienter benytter blgderappen, og data herfra overfgres til
databasen. Det er derfor vigtigt, at blgderappen kommer i drift.

For heemofiliafdelingerne pa Rigshospitalet gges databasens veardi ligeledes, nar PRO-spgrgeskema for
blgdere implementeres i Sundhedsplatformen, og data herfra overfgres til databasen.

8.5 Andre opndede resultater?
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9 Plan for implementering

9.1 Forventes projektet (beslutningsstpttevaerktgjet) sat i drift? Hvilke vaesentligste risici kan
pavirke implementering og brug af vaerktgijet i Igbet af de kommende ar? (Fx. andringer i
bemanding, organisation, lovgivning, budgetreguleringer etc.).

Projektet leegger op til, at PRO-spgrgeskema sattes i drift, og at der arbejdes videre med at forbedre og
afprgve databasen inden en idriftsattelse.

PRO-spgrgeskema
Vedligeholdelsen af PRO-spgrgeskemaet star AmbuFlex for.

I Region Midtjylland benyttes AmbuFlex' platform som IT-system til at implementere PRO-
spgrgeskemaet, hvilket er allerede i drift.

I Region Hovedstaden skal Sundhedsplatformen benyttes som IT-system til at implementere PRO-
spgrgeskemaet. Udgiften til implementeringen afholdes af Region Hovedstaden. Der er opstartet en
forundersggelse omkring den tekniske implementering.

I evalueringen udtrykte klinikerne enighed om, at det vil vere en vasentlig forringelse af PRO-
spgrgeskemaet, hvis EQ-5D ikke bliver en del af spgrgeskemaet. Der er et udestaende med at fa
licensforholdene til at falde pa plads. AmbuFlex arbejder pa at opna tilladelse, da EQ-5D ogsa gnskes i
andre PRO-Igsninger. Hvis tilladelsen opnas, bliver spgrgsmalene implementeret i det nuverende
spgrgeskema.

Databasen

Projektgruppen vurderer, at databasens potentiale er stort, nar data fra Blgderappen og EQ-5D kommer
med, da den kan give et overblik over behandling og outcome. Sa har man en god kortlegning af
behandlingen, og hvad der sker, nar behandlingen @&ndres, og det giver gode muligheder for at fglge det
over tid.

Projektgruppen vurderer ogsa, at databasen er et godt fundament, der kan bygges videre pa. For at opna
den optimale udbytte af databasen er det vigtigt at fa Blgderappen i drift til alle relevante patienter sa
databasen indeholder data fra de patienter, der bruger blgderappen. Samtidig er der et stort potentiale i at
databasen kan udvides med flere datakilder, fx fra Hospitalsapotekernes system. Under evalueringen er
der endvidere kommet en rekke gnsker og forslag til forbedringer, som forventes implementeret.
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Fra 1/1-2019 bliver der indgaet en driftsaftale med leverandgren af databasen, der herefter er i drift i
nuverende version.

Der arbejdes fortsat pa at ggre databasen tilgaengelig via Sundhedsdatanettet (SDN), som pa en sikker
made vil ggre login-proceduren nemmere for klinikere pa Rigshospitalet. Der skal ogsa indgas en
databehandleraftale mellem Region Hovedstaden (dataansvarlig) og Region Midtjylland (databehandler)
omkring databasen.

Nar PRO-spgrgeskemaet kommer i drift i Sundhedsplatformen, skal patienternes besvarelser eksporteres
til databasen. Det er ikke deekket af projektets betaling til BI-kontoret. Det samme vil vare tilfeldet for
andre gnsker om at videreudvikle databasen.

Nar databasen er tilstraekkeligt udviklet, er det hensigten, at den skal erstatte Malmgregistret (den
nuverende database), men der regnes med at der er behov for en overgangsperiode, hvor begge
databaser er i drift.

9.2 Hvornar forventes beslutningsstgtteveerktgjet implementeret? Er der en tids- og
milepaelsplan?

Fuldt implementeret i lgbet af 2019.
Der arbejdes pa at udarbejde en tids- og milepalsplan.

9.3 Hvordan forventer I, at implementeringen og udbredelsen skal ske?

Efter at voksenafdelingerne har taget PRO-spgrgeskemaet og databasen i brug, kan en eventuel
udbredelse af databasen og PRO-spgrgeskemaet til bgrneafdelingerne overvejes.

9.4 Er der afsat ressourcer til implementering?

PRO-spgrgeskemaet for blgdere er nu en del af den nationale portefglje af PRO-spgrgeskemaer. Hvad
det helt konkret betyder for finansieringen af udgifter til vedligeholdelse og drift af PRO-spgrgeskemaet
er ikke helt klart. Formentlig bliver vedligeholdelse finansieret fra national side, mens drift af I'T-
systemerne skal finansieres lokalt.

Der skal arbejdes videre med at skaffe finansiering til driftsmodning, forbedringer og udbredelse:
e PRO-spgrgeskema
o Licens til EQ-5D
o Udbrede eller udvikle PRO-spgrgeskema til bgrn
e Database
o Importere PRO-spgrgeskema fra Sundhedsplatformen
o Stamdataapp og Tableau (rapportverktgj) tilgengelig via Sundhedsdatanet (sa login for
Rigshospitalet bliver nemmere)
o Forbedringsgnsker
= Head US (ultralyd) pa egne fane
= Udskriv patientlister
= Handtering af historik
= Samlet forbrug af medicin (i enheder) i diverse rapporter (for den enkelte patient
og for en gruppe af blgderpatienter).
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o Automatiseret import af data fra AmbuFlex
o Udbrede database til bgrneafdelinger

9.5 Hvilke medarbejdere skal medvirke til udbredelse og implementering?

Lager og sygeplejersker som arbejder med blgderbehandling pa heemofiliafdelinger pa Aarhus
Universitetshospital (Center for Hemofili og Trombose, samt Bgrn og Unge Klinik 2) og Rigshospitalet
(Hematologisk afdeling og BarneUngeKlinikken). Derudover varetager Sundheds-IT pa AUH en
tovholderfunktion for Igsningerne i Midtjylland.

9.6 Hvor (fx i hvilke kliniske sammenhange og til hvilke patienter/borgere) forventes
beslutningsstgttevaerkstgjet implementert?

PRO-spgrgeskemaet vil blive benyttet til dialogstgtte for kliniker og blgderpatien og til
problemfokusering ved kontrolbesgg i ambualtoriet.

Databasen kan ogsa bruges ifm. kontrolbesgg og ved periodiske opggrelser af afdelingens patienter.
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10

10.1

Ne;j.

10.2

Ne;j.

Andre forhold

Har der veeret uforudsete forhold som resultat af projektets aktiviteter (fx nye holdninger til
behandlingsmetoder eller faggrupper)?

Er der forhold, der ikke er naevnt i det ovenstdende, som har pavirket projektet positivt eller

negativt?
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111

11.2

Appendix: Medlemmer af styregruppe og arbejdsgruppe

Medlemmer af styregruppe

Lone Hyvitfeldt Poulsen (Styregruppeformand): Overlege, Center for Hemofili og Trombose,
Aarhus Universitetshospital

Karen Binger Holm: Sekretariatsleder, Danmarks Blgderforening

Eva Funding: Overlege, Hematologisk Klinik, Rigshospitalet

Britta Ravn: Centerleder, Center for Telemedicin, Region Midtjylland

Torben Stamm Mikkelsen: Bgrn og Unge klinikken, Aarhus Universitetshospital

Marianne Hoffmann: Overlege, BgrneUngeKlinikken, Rigshospitalet

Medlemmer af arbejdsgruppe for PRO-spgrgeskemaet

Lone Hyvitfeldt Poulsen: Overlege, Center for Hemofili og Trombose, Aarhus
Universitetshospital

Helle Holm Sylvest: Sygeplejerske, Center for Hemofili og Trombose, Aarhus
Universitetshospital

Margrethe Mau: Afdelingslage, Center for Hemofili og Trombose, Aarhus Universitetshospital
Klaus Dahlerup Djernes: Fysioterapeut, Center for Hemofili og Trombose, Aarhus
Universitetshospital

Palle Skovby: Blgderpatient tilknyttet Center for Hemofili og Trombose, Aarhus
Universitetshospital

Eva Funding: Overlege, Hematologisk Klinik, Rigshospitalet

Laila Bech Olesen: Projektkoordinator, AmbuFlex
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