PROM och PREM hos patienter med akuta leukemier

AML- och ALL-registren ingdr just nu i ett pilotprojekt for att inom Blodcancerregistret
(BCR) mata patientupplevda data (Patient Reported Outcome Measures , PROM) och
patientnojdhet (Patient Reported Experience Measures, PREM). Bakgrunden ar att
Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) har beslutat att registrering av PROM och
PREM skall ingd i den satsning som gors pa nationella kvalitetsregister.

Sedan december 2014 identifieras patienter med akut leukemidiagnos via INCA.
Brevledes tillfragas de vid tre tidpunkter (6 manader, 2 och 4 ar) efter diagnos om att
dela med sig av sina symptom och erfarenheter genom att besvara en enkat. (Det
innebar att det ar extra viktigt att patienterna ar diagnosanmalda inom 6 manader.)

Data registreras i forsta hand av patienterna sjdlva via en web-baserad frageportal och
svaren lagras i en databas i anslutning till INCA. Vid uteblivet svar far patienterna en
paminnelse tillsammans med en pappersversion av enkaten. Till del kommer fragorna
fran valkanda formuldr som ar valda for att belysa bl.a. generella aspekter pa livskvalitet
(EORCT QLQ-30), depressionssymtom (PHQ-9) och patientnéjdhet (delar av "Nationell
enkat for patienter inom cancervarden”). Det ger framdver en mojlighet att jamfora vara
patienters hdlsa med andra patientgruppers. Dessutom finns fragor som beror
socioekonomisk situation samt sexuell och reproduktiv halsa. Patienternas svar kommer
att sammanstallas pa gruppniva och via INCA kommer koppling att goras till t.ex. alder
och vilken behandling som patienterna fatt. Enbart systemadministratorer har mojlighet
att se svar fran individuella patienter.

Eftersom vi inte tidigare haft mojlighet att ta del av denna typ av uppgifter kommer vi
att utvardera resultaten i en studie (EPN 2014 /203, Uppsala) med en planerad forsta
uppfoljning efter 2 ar. Emma Bergfelt, doktorand och ST-ldkare i hematologi, Uppsala,
kommer att gora sammanstallningarna.

Var forhoppning ar att denna utvardering kan ligga till grund for hur patienternas
upplevelser, i form av PROM och PREM, ska tas tillvara i vart registerarbete framgent
och i férlangningen dven i vart kliniska arbete.
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