Patientoversikten — diarfor 4r den sa uppskattad:

”Ger tid over for de

viktiga samtalen”

Cancerresan ar for de flesta patienter 1dng, krdvande och snarig. For Karin Liljelund
och Inge Nilsson ar patientoversikten i cancervdrden ett viktigt verktyg for att kunna
bli delaktiga i sin egen vard och behandling. Med hjdlp av patientdversikten kan de
tillsammans med vardgivaren fa en visuell helhetsbild av viktiga hdndelser. Verktyget
skapar dven forutsiattningar for samtal om sjdlvupplevda erfarenheter av hdlsa, sjuk-
dom, livskvalitet samt forvantningar och farhagor.
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"Patentoversikten &r en viktig och efterldngtad funktion, séger Karin
Liljelund som behandlas for icke-smacellig lungcancer. Den gor att du
far en 6gonblicksbild av hur det &r just idag och inte hur det var fér en
vecka sedan.” Foto: Lars Hagglof

ar Karin Liljelund fick sitt cancerbesked i februari
N 2014 hade hon linge kimpat med en envis rethosta.

Diagnosen kom som en chock — icke-smacellig lung-
cancer. Det visade sig dven att Karin drabbats av en ovanlig
form som beror pa en mutation i den sd kallade ALK-genen,
dirav namnet ALK-positiv lungcancer.

— Det var ett tufft besked, inte minst med tanke pa att
jag inte dr rokare. Jag fick ocksa veta att det inte fanns nagon
botbar behandling och att den genomsnittliga livslingden
ir cirka tva ar efter diagnos. Lyckligtvis har jag nu fatt till-
gang till en effektiv behandling och har levt sju ar med sjuk-
domen. Jag kinner mig tacksam, jag dr 73 ar, har virldens
bista familj och vinner och har fatt nagra fler ar till att leva.
Jag forsoker resa sa mycket jag kan, vara fysiskt aktiv och ta
tillvara varje dag sa mycket jag kan.

For Inge Nilsson, 72 ar, kom cancerbeskedet i samband
med en arlig hdlsokontroll. PSA-virdet var nagot forhojt,
men enligt likaren pa vardcentralen fanns ingen anledning
till atgird. Inge insisterade dock pa att fa komma till en
urolog och remitterades vidare till specialistsjukvarden. Ett
vivnadsprov visade aggressiv prostatacancer och Inge ope-
rerades i januari 2014.

— I olika skeenden av sjukdomen stills man infor svara
fragor och beslut och f6r mig har det varit viktigt att fa vara
delaktig i sjukdomsforloppet och vardprocessen tillsam-
mans med min lidkare.

Oversikten och den
grafiska modellen gor

att man blixtsnabbt far till-
gang till relevant information.
Man kan folja behandlings-
och sjulkcdomsforloppet viildigt
vil och diven ta del av planera-
de dtgdrder.

BLIXTSNABB BILD AV HANDELSER

Lungcancer och prostatacancer dr tva av atta cancerdiagno-
ser som ingar i det nationella projektet inforande av patient-
Gversikter i cancervirden, IPO.

Det idr ett system eller I'T-st6d som stiller ssmman data
om patienten och anvinds ithop med patientjournalen som
ett beslutsstod.

— Det idr ett jittekliv framat och underlttar motet och
kommunikationen mellan patienter, nirstaende och vard-
givare. Oversikten och den grafiska modellen gor att man
blixtsnabbt far tillgang till relevant information. Man kan
folja behandlings- och sjukdomsférloppet vildigt vil och
dven ta del av planerade atgirder. Patientéversikten, som
bestar av ett antal klickbara flikar, gér det ocksa enkelt att
snabbt fa tillgang till viktiga hindelser om behandlingar
och information om blodprover, réntgensvar och likeme-
delsbehandlingar, siger Inge Nilsson.

For Karin Liljelund och Inge Nilsson dr patientoversik-
ten ett viktigt kommunikationsverktyg i en sjukvard som
brottas med manga utmaningar.

Manga patienter vittnar om bristen pa kontinuitet, méten
med manga olika likare, kinslan av att inte bli férstadd och
lyssnad pa.

— Tyvirr dr det manga som upplever att likare inte riktigt
hinner sitta sig in i journalen infér métet med patienten.
Men med patientdversikten gar det att fa en snabb 6verblick
istillet for att leta viktig information i patientjournalen,
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uppgifter som kan ligga flera ar bakat i tiden. Jag kan ocksa
backa tillbaka i tiden for att se vad jag har sagt och vad jag
har limnat for information till likaren tidigare. Det édr en
effektivisering av patientmotet och ger tid 6ver till samtal
om det som dr viktigt. Patient och likare kommer nirmare
varandra, siger Inge Nilsson.

Ett intensivt arbete

pagar for att imple-
mentera patientoversikterna i
cancervdrden. I dagsliiget an-
vinds oversikterna pa sjuk-
huskliniker, men inom kort
kommer patienter att kunna
kommas qdt all den information
som finns i patientoversikten
via 1177 Virdguiden.

PATIENTRAPPORTERING OM LIVSKVALITET

Som en del i patientéversikten finns dven information om
patientens sjilvupplevda hilsa och livskvalitet. Patienten far
sjalv fylla i en webbaserad PROM- enkit (Patient Related Out-
come Measures). Den bestar av fragor om patientens egna
upplevelser kring symtom, maende och livskvalitet. Svaren
visas sedan i patient6versikten i form av tartbitar; varje tart-
bit representerar ett symtom och firgen speglar besvirsgra-
den. Rott star for mycket besvir, gront for inga symtom.

— Det hir ir en viktig och efterlingtad funktion. Varden
fragar mycket sillan om vad som 4r viktigt for patienten just
nu. Det gors 1 regel manga antaganden, men det ér inte alls
sikert att det ldkaren tror sig veta verkligen stimmer med
patientens egna upplevelser. Kanske mar man som patient
mycket simre dn vad likaren tror. Med patientoversikten
far du en 6gonblicksbild av hur det dr just idag och inte hur
det var for en vecka sedan, siger Karin.

VIKTIGA LARDOMAR OM VAD SOM HJALPER
Karin som lever med kronisk lungcancer med spridning till
hjdrnan, gar regelbundet pa uppfoljande kontroller. Hon har
vid flera tillfillen genomgatt behandling med stralkniv (ste-
reotaktisk stralkirurgi) for att avldgsna metastaser i hjarnan.
Trots att hon lever med en tuff sjukdom, mar hon Gverras-
kande bra. Ibland f6rvanas hon dock éver hur mycket fokus
sjukvarden har pa sjukdom framfor hilsa.

— Jag dr sa mycket mer dn en sjukdom, blodvirden och
rontgenbilder. Det borde vara intressant att ta reda pa vad
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som hjilper och vad som ir viktigt for att uppna hilsa och
en god livskvalitet. Ensamhet och kidnslor av vanmakt kan
ibland paverka mer 4n vad en behandling gor. Det finns
manga lirdomar som varden skulle kunna dra, kunskap som
kan hjilpa andra.

Med patientoversikten finns mojligheter till ett kontinu-
erligt lirande, inte minst ur ett patientperspektiv. Den data
som samlas in i patientéversikterna kan 6verforas till kva-
litetsregister och anvindas for forskning och utveckling av
varden.

For Karin och Inge ir patient6versikten inte bara ett vik-
tigt beslutsstod och kommunikationsverktyg mellan patien-
ter och varden, utan ocksa ett stod for nirstaende.

— Det idr inte alltid litt att komma ihag allt som sdgs un-
der ett mote eller att ur minnet kunna svara pa fragor om
likemedel och likemedelsbehandlingar. Patientéversikten
ir ett stod for minnet och ett lyft dven for nirstiende som
far tillgang till samma data. Den information som visas 4r
bade tydlig och greppbar, siger Inge Nilsson.

OVERSIKTEN VIA 1177 VARDGUIDEN
Ett intensivt arbete pagar for att implementera patientéver-
sikterna i cancervarden. I dagsliget anvinds 6versikterna
pa sjukhuskliniker, men inom kort kommer patienter att
kunna komma ét all den information som finns i patient-
oversikten via 1177 Vardguiden. Tanken 4r ocksa att patien-
ten infor planerade vardbesok ska kunna fylla i den webba-
serade enkiten om livskvalitet och funktionsstatus (PROM)
hemifran.

I framtiden hoppas Karin att dven fler delar kan kopplas
till patientéversikten.

— Rehabilitering 4r sa eftersatt, men samtidigt en viktig
del som bor inga. Jag hoppas ocksa att den individuella
vardplanen blir en del av patient6versikten.

SAMARBETE MED PROFESSIONEN

Bade Karin och Inge har under flera ar varit aktiva i patient-
foreningar och tillsammans med professionen drivit pa ut-
vecklingen. Karin dr patientforetridare i RCC Stockholm
Gotlands patient- och nirstaenderad, PNR, samt vice ord-
forande i Lungcancerféreningen. Hon dr dven patientrepre-
sentant i ledningsgruppen for lungonkologi pa Nya Karo-
linska. En gang i manaden triffas gruppen som bestar av
ett team av radiologer, onkologer, patologer, kirurger och
sjukskoterskor.

— Det ger mig massor av energi. Jag kinner mig uppskat-
tad och det arbete vi gor ger resultat. Det dr sa uppenbart
att resultatet bli sa mycket bittre om patienter och profes-
sionen arbetar tillsammans, sdger Karin.

Inge har under ndgra ar varit engagerad i styrelsen f6r Pro-
statacancerforbundet och dven varit ordforande for Proliv
Visti Vistra Gotaland, en av forbundets 27 lokalféreningar.

— Jag brinner verkligen for det arbete som pagar for att
forbittra motet mellan patient och vardgivare. Styrkan dr



Onkologen och eldsjalen Ingela Franck Lissbrant ser manga fordelar med patientoversikten och tycker att det ar ett problem att det fortfarande
finns en tréghet i inférandet. Har samtalar hon med Inge Nilsson som diagnostiserats med en aggressiv prostatacancer. Foto: Anders Hansson,
Ducksoup media.

att en stor del av utvecklingsarbetet har gjorts och gors av
professionen tillsammans med patienterna. Jag hoppas
verkligen att patientoversikterna far den roll de fortjanar i
varden. Under manga ar har man forsokt att skapa gemen-
samma journalsystem, utan att lyckas. Med patient6versik-
terna kan vi nu fa en grundmodell som gor strukturerad
patientinformation atkomlig for savil varden som patien-
terna, sdger Inge Nilsson.

SMART SATT ATT SPARA TID
En av eldsjilarna i arbetet med att tidigt utveckla en pa-
tientoversikt dr Ingela Franck Lissbrant. Hon dr onkolog pa
Sahlgrenska Universitetssjukhuset samt processigare for
prostatacancer vid Regionalt cancercentrum vist.

Redan 2014 startades arbetet med att utveckla en patient-
oversikt for avancerad prostatacancer, PPC (Patienttversik-
ten for prostatacancer).

Ingela Franck Lissbrant ledde den nationella arbetsgrup-
pen. Arbetet har sedan fortsatt och PPC har vidareutveck-
lats till en ny version for att inkludera patienter redan fran
diagnos och i alla skeden av sjukdomen. Ingela Lissbrant
leder den arbetsgrupp som ansvarar for implementeringen
av prostatacancer, inom ramen for det nationella projektet
IPO.

— Patientoversikten ir ett klokt sétt att presentera data
och det sparar tid. Jag dr expert pa sjukdomen, patienten ir
expert pa att leva med sjukdomen. Sammantaget skapar vi
en gemensam bild av patientens situation. Patienterna och
jag har en mer jimlik relation eftersom IPO okar patienters
och nirstaendes delaktighet.

— Dessutom dgnar jag mindre tid 4t att leta efter informa-
tion. Den klassiska journalen anvinds i manga fall som dag-
bok dir dokumentationen é4r osystematisk, ostrukturerad,
utan logik och nistan omojlig att hitta i.
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Det enkla mdste goras

enkelt for att vi ska
kunna fokusera pa det som dir
svart. Patientoversikten har
i mitt kliniska arbete skapat
ett lugn diir jag kan fokusera
pa samtalet med patienter och
anhoriga i mycket storre ut-
stréiickning.

Att som kliniker och forskare ge sig pa att bygga I'T-sys-
tem var inget Ingela hade planerat. Men med en 6kad frus-
tration 6ver krangliga I'T-system i varden, paborjade hon
arbetet med att skapa patientéversikter, med SRQ och In-
fCare HIV-registren som forebilder.

— Det har varit ett hart, men meningsfullt arbete dir am-
bitionen hela tiden har varit att utveckla kravspecifikationer
pa hur vardens I'T-system behover se ut for att tjina patien-
ternas och professionens behov. Tillsammans har vi kun-
skap om vilka variabler som dr nédvindiga for en siker
vard. Informationen kan sedan anvindas som underlag for
verksamhetsanalys, planering, uppfoljning, nationella jim-
forelser och for forskning,

SJALVRAPPORTERING KAN OKA OVERLEVNAD
Att varje dag arbeta nira liv och d6d ger en paiminnelse om
hur viktig tiden 4r, menar Ingela Franck Lissbrant.

— Det enkla maste goras enkelt for att vi ska kunna foku-
sera pa det som dr svart. Patientdversikten har i mitt kliniska
arbete skapat ett lugn dir jag kan fokusera pa samtalet med
patienter och anhoriga i mycket storre utstrickning, For den
enskilde patienten skapas ocksa forutsittningar for delat an-
svarstagande, delat lirande och delat beslutsfattande.

Det finns dock fortfarande en tréghet hos vissa i varden
att infora patientdversikter, menar Ingela Lissbrant. Hon
har dirfor tagit initiativ till en tidsstudie for att visa pa vin-
sterna med systemet.

— Vi kommer inom kort att ssmmanstilla och publicera
resultaten. Vi planerar dven en studie for att studera patien-
ters och nirstaendes néjdhet med patientéversikten och
jamfor tva grupper, varav den ena har fatt tillging till IPO
under vardbesoket, men inte den andra gruppen, siger Ing-
ela Franck Lissbrant.

Gunnar Wagenius ir arbetsgruppsledare for PO, lung-
cancer. Han arbetar som onkolog vid Lungonkologiskt
centrum pa Karolinska Universitetssjukhuset och dr dven
regional processigare for lungcancer vid Regionalt cancer-
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centrum Stockholm Gotland. Sedan manga ar ansvarar han
dven for det nationella kvalitetsregistret for lungcancer.

— Min drivkraft har linge varit att ta reda pa och folja upp
vad vi verkligen gor, att vi dr Gverens i landet om de be-
handlingar vi ger och att vi kan skapa en mer jamlik vard.

Patientoversikten lungcancer har, precis som patiento-
versikten prostatacancer, utvecklats 6ver tid och arbetet
startade redan 2014. Den nya versionen ger dock en mer
heltickande 6versiktsbild och skapar bittre forutsittningar
for dialog med patienten.

— Vi dokumenterar mer och mer och i den traditionella
journalen dr det enormt mycket journaltext. Faran finns att
man kan missa viktig information och det finns patientsi-
kerhetsrisker med det. Med patientéversikten kan det ocksa
finnas sadana risker om uppgifter inte registreras, men jag
skulle inda vilja pasta att patientdversikten ger en bittre
oversikt dn patientjournalen, siger Gunnar Wagenius.

VERKTYG FOR MYNDIGHETSDATA

Han ser fram emot nir patientdversikterna dr implemente-
rade och anvinds fullt ut pa landets kliniker. Det finns ock-
sd stora mojligheter att bedriva kliniska studier utifran den
data som 6verfors till kvalitetsregister. Gunnar Wagenius
planerar nu att géra en svensk uppfoljande studie av den s
kallade ”Denisstudien’.

— Under varen 2021 planerar vi att starta studien for att
se om vi kan fa samma resultat med svenska forhallanden.

Genom att lata patienter med avancerad lungcancer sjil-
va rapportera symtom direkt till patientéversikten, far var-
den tidigt en signal om eventuella biverkningar eller tumor-
utveckling och kan da styra om eller férindra behandlingen.
Syftet med studien dr att se om patienter kan uppna en bitt-
re hilsa och forlingd 6verlevnad genom sa kallad hindel-
sestyrd PROM.

Patientoversikten dr dven ett viktigt verktyg for uppfolj-
ning och utvirdering av nya likemedelsbehandlingar, me-
nar Gunnar Wagenius.

— Vi befinner oss i en revolutionerande utveckling nir
det giller nya behandlingsmajligheter och potenta likeme-
del mot lungcancer, men vi behover forbittra uppfoljning-
en av behandlingarna, fa ett kvitto pa hur det gar for patien-
terna. Myndigheter som Likemedelsverket och TLV efter-
fragar den hir typen av data. Med patientdversikterna och
overforing av data till kvalitetsregister kan vi leverera rap-
porter om nyttan med behandlingarna och hur det gar for
patienterna.
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