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Patientperspektiv, PROM,
Halsorelaterad livskvalitet
(HRQol)

Agneta Pagels,
Forskningssjukskoterska, Med. Lic.
Njurmedicinska mottagningen
Karolinska Universitetssjukhuset

Omvardnadsrepresentant, styrgruppen for SNR



Disposition

Patientperspektivet
PROM och halsorelaterad livskvalitet

RAND-36
Aterkopplande samtal

Anvandning pa din enhet
SNR



Hur fanga patientperspektivet?
Patientrapporterade matt

PROM =
Patient Reported Outcome Measures

PREM =
Patient Reported Experience

Measures



PROM PREM

* Symtom * Patientens
tillfredstallelse med
* Halsorelaterad eller upplevelse av
livskvalitet vardens strukturer,
(HRQol) processer eller

resultat



Varfor mata PROM/PREM?

e Att se patienterna och deras narstaende
som viktiga resurser vid utveckling av
varden

* Verktyg 6ka== patientmedverkan, battre
tillvarata patienternas kunskaper och
erfarenheter i utvecklingsarbeten




Malsattning patientmedverkan

e FOrbattra varden, tjanster
* Framja partnerskap
« Okad kompetens hos patienten/brukaren

e Stdrre engagemang i och ansvar for sin egen

halsa
SKL



Vad ar halsorelaterad livskvalitet
(HRQoL)?

Valbefinnande, hdlsans effekt pa valbefinnande och
funktion

Bygger pa hadlsobegreppet, multidimensionell:
Fysiska, mentala och sociala aspekter

Viktigt utfallsmatt vid kronisk sjukdom,
kan identifiera sarbara perioder

Har betydelse for behandling, halso-
beteende, egenvardsformaga

8
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Halsobegreppet har
tva dimensioner

* Medicinsk/professionell beddmning
Frisk — Sjuk

* Individens egen beddmning
Mar bra — Mar inte bra



Vélbefinnande
>

)
t‘

Patientens egen syn pa sin hdlsa, den sjdlvskattade hédlsan, dr
ett kraftfullt verktyg. En person kan trots sjukdom uppleva sig
ha tillfredsstdllande hélsa och skatta sig hogt. En medicinskt

frisk person som skattar sin hélsa daligt har déremot en 6kad

risk fér framtida sjukdom och mortalitet. N o
Medicinsk Vetenskap, 2007, Unden et al Clin Soc. é007 | 1
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Varfor mata HRQolL?

* Maluppfyllelse

- Bibehallet eller 6kat valbefinnande och
funktionsformaga trots (kronisk) sjukdom

- Overgripande héalsopolitiska mal,
Socialstyrelsen (”patientens upplevelser ska vara
vdgledande inom varden”), SKL

- Halso- och sjukvardslagen (“god hdlsa for alla”)
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Bidrar till helhetssyn pa patienten
— kompletterande perspektiv

Synliggora resultat av vardinsatser
- jamfora olika patientgrupper och behandlingsalternativ

Kontinuerlig uppféljning av vardkvalitet

Sjalvskattad halsa = markor pa gruppniva for risk for
hospitalisering och dddlighet



 |dentifiering av sarbara perioder i en sjukdomsprocess

* Individuell utvardering och feedback

* Prioritera omraden av vikt for patienten
— ger svar pa fragor vi inte alltid staller
hur vardagslivet fungerar

SVENSKT NJURREGISTER



Vad kan paverka HRQoL vid njursvikt?

Acidos Trotthet, matleda Rokning
Proteinuri Malnutrition Fysisk aktivitet
Inflammation Kognitiva svarigheter Vardagslivet, intressen
Infektion Sémnstorningar Psykosociala faktorer
Komorbiditet Vark, klada, kramp Sjdsinsikt/kunskaper,
Kalk-fosfat-balans Sexuell dysfunktion Coping
Anemi Nedstamdhet Egenvardsformaga
Hypertoni Alder Sjukdomsuppfattning
Overviatskning Skérhet (frailty)
Njurfunktion/GFR \1’ /
Behandling
varden Livskvalitet Biverkningar
HETREnEE vid kronisk A
Omhandertagande . . Accessfunktion
Delaktighet njursvikt Transplantat-

funktion
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Samre njurfunktion — samre
livskvalitet

——CKD 2-3 (n=54)
CKD 4 (n=87)
——CKD 5 (n=394)

Emotionell
rollfunktion*®

Social funktion*

Vitalitet* *p<0.05

Pagels, et al, 2012 Health and Quality of Life Outcomes S ENSKT NIURRECITER



Mild/mattlig njursvikt:
samre livskvalitet an hos matchade
kontroller

Fysisk funktion*
100
Psykiskt / m
vilbefinnande*/ "¢, \ rQ

/

n

Emotionell

——CKD 2-3 (n=54)

) Smarta*®
rollfunktion* i === Kontroller (n=55)

Social funktion*®

e
, Allmén hlsa*

Vitalitet* *p<0.05

Pagels, et al, 2012 Health and Quality of Life Outcomes 16
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Hur mater man HRQolL?
patientenkater

Multidimensionell:
Fysiska, mentala och sociala aspekter

Vanligen mats:
symtom, valfinnande, funktioner, formaga,
allman halsouppfattning

Generella instrument: SF-36, EQ-5D

Sjukdomsspecifika: Kidney Disease Quality of
Life (KDQol)



Frageformular RAND-36 (SF-36)

Mest anvant internationellt och inom njursjukvarden.
Generellt

Relativt hog kanslighet att kunna fanga relevanta
skillnader

Testad, validerad, svensk manual

36 fragor, 8 halsodimensioner



Vad innefattar RAND-367

Fysisk hdlsa: formaga, somatiska besvar handikapp,
smarta, funktionsbegransningar

Mental hélsa: socialt, mentalt, psykiskt valbefinnande,
oro, depression

Rollfunktion: tilltro till egenférmaga,
funktionsbegransningar, arbete, fritid, famil;

Allmdn hélsa, vitalitet

SVENSKT NJURREGISTER



RAND-36 dimensioner

Ware, Sherbourne. Med Care 1992;30:473

Psykiskt val-
befinnande

Social Emotionell
funktion rollfunktion

Allman
hélsa
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Individuell halsoprofil

Halso-tal

Halsoprofil
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Halsoprofil gruppniva

m Swedish norm

—— Renal Registry, Karolinska/Solna GFR<20ml/min (n=104)

Scores

_/
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Fragor om psykisk halsa
och vitalitet

Nervos

Nedstamd, inget kan muntra upp
Lugn och harmonisk

Dyster och ledsen

Glad och lycklig

Pigg och stark

Full av energi

Utsliten

Trott




Metodologiska problem

Tidpunkt for matning

Patientbortfall (sprak, kognitiv formaga,
nedsatt allmantillstand)

Svarsbortfall
Patienter andrar asikt (response shift)

Instrumentet fangar inte patientens problem,
“tak/golv”-effekter



Att prata med patienten om individuella
halsotal/skalpoang

e Patienter som far [aga halsotal ar medvetna
om att de inte mar bra; vi ger inga besked som
de inte redan vet.

* Det finns hopp. Det finns atgarder som kan
forbattra halsotalen.



 Hur kommer det sig, vad tror du dr orsaken,

vilka kommentarer har du, vad tinker du om
det?

* Vad tror du skulle kunna férbdéttra din
situation?

* Diskutera bidragande faktorer som dialysdos,
féljsamhet till medicinordinationer,
stillasittande livsstil, ensamhet, nedstamdhet



Att konfronteras med verkligheten kan
motivera patienter att gora nagot at sin
situation.

En diskussion i positiv anda kan ge positiva
effekter, som beteendeférandring.

Jamfora med tidigare resultat.

Fokusera pa det som faktiskt ar bra och
fungerar.



* Har du nagra hdlsomal som du skulle vilja
formulera?

* Anvanda halsoprofilen i vardplanering, rond
ev. kopplat till symtom, problem

* |[nvolvera patienten i den egna
vardplaneringen

* Delaktighet



Patienten som besvarar enkaten

Respondent-tillfredstallelse
 Kunna bidra, gora nytta

* Ta ansvar

* Bli sedd och lyssnad till

* Tillfalle till reflektion

Nilsson et al Qual Life Res (2007) 16:1647, Wenemark et al Field Methods, in press



Okad forstaelse for patientens
halsorelaterade livskvalitet kan
bidra till att

-identifiera risk forsamrad livskvalitet

-Identifiera hur olika behandlingar/interventioner paverkar patientens upplevda halsa
- forbattra psykosocialt stod vid sarbara perioder

- lyfta individens problemformulering och halsoresurser

-0kad helhetssyn, komorbiditet, riskfaktorer, prevention

-uppmuntra fysisk aktivitet



Vad ar kvalitetsregister?

|6pande utvardera o forbattra kvaliteten i varden; olika
behandlingsmetoder och sprida nya kunskaper — “best practice”
= primart syfte enligt Patientdatalagen

Systematiskt

objektiv matning — utvalda indikatorer — dynamiskt — UCleEli-EEINEE

folja olika patientgrupper over tid, gora jamforelser mellan enheter,
kliniker, landsting

gor det mojligt att analysera och kritiskt granska resultat som
astadkoms i sjukvarden

utvardera hur olika behandlingar fungerar i vardaglig anvandning,
inte bara pa de patienter som inkluderas i en klinisk prévning

SVENSKT NJURREGISTER



snronline.se

Snr SNR/SRR

SVENSKT NJURREGISTER SVENSKT NJURREGISTER / SWEDISH RENAL REGISTRY
HEMSIDA
OM REGISTRET VALKOMMEN TILL SVENSKT NJURREGISTER!
DELTAGARE "
NJURSVIKTSREGISTRET GER MOJLIGHET ATT:
STYRELSE & KANSLI
CORTER = Folja patienter med kronisk njursvikt, dialysbehandling och transplanterad njure, for att
RAR sakerstalla att nktlinjer for omhandertagande och behandling av dessa patienter faljs i
SCIENTIFIC PUBLICATIONS majligaste man.
FORSKNING = Folja progress av njurinsufficiensen hos den enskilda patienten och hela patientmaterialet
DIAD och studera olika atgarders inverkan pa progresstakten.
EXTERNA LANKAR = Underlatta arbetet med identifikation och behandling av riskfaktorer for framtida morbiditet
och mortalitet.
LOGGA IN
= Underlatta och forbattra planeringen av framtida aktiv uremivard.
= Forbatira njursjukvarden i landet genom att varje enhet kan jamfira sina kvalitetsvariabler
KONTAKT med medelvarden fran dvriga deltagande kliniker.
Telefon:
036-321966

03 - 585 876 26

E-post:
snri@lj.se

Telefon: 036-321966 08-585876 26
E-post: snr@rjl.se

0N
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mailto:snr@lj.se

RIKTLINJER
dialysbehandling

* Adekvat dialysdos

* Valplanerad och fungerande access
* God blodtryckskontroll

* God vatskekontroll

. M_éc!lvérden: anemi, elektrolyt- och kalk/fosfatbalans, PTH,
acidos

* Undvikande av infektion, inflammation, undernaring
* Symtom, aptit
e Livskvalitet, valbefinnande

Riktlinjer for omhdndertagande av patienter med kronisk njursvikt. SNF(2007)

SVENSKT NJURREGISTER



Vad hander nu?

Ny svensk dversattning av RAND-36 klar
Validering, 200 dialyspatienter

Manual och berakningsalgoritm
Utveckling/test av web-version

Pilotenheter

[y,
X0

SVENSKT NJURREGISTER



Vad hander sedan?

* Hitta en modern IT-I6sning och former for systematiska
matningar 1g/ar i samband med
tvarsnittsundersokningen

— hur implementera pa din enhet?

* Mina Vardkontakter —

patienten besvarar enkaten
hemma via dator, lasplatta eller telefon

[y,
X0

* Datorstation pa mottagningen
OBS! hygieniska aspekter

* Pappersversion och manuell inmatning

SVENSKT NJURREGISTER



Lokal implementering

Vad ar det, varfor ska det anvandas och vad far man ut av det, hur
ska resultaten anvandas?

Patientinformation: Kunna forklara och introducera formularet for
sina patienter

Veta hur man anvander on-line-versionen och pappersversionen

Fa tips om hur man organiserar matningarna pa sin enhet; Hur och
vem ser till att patienten besvarar enkaten

Veta nar och hur ofta matningarna ska goras
Veta hur man kan anvanda sig av resultaten pa sin enhet

Lokalt ansvarig person for tryckning av pappersversion, MVK,
webbadress, l[6senord, osv.

Lokalt ansvarig person for att hantera resultaten
Support, var man kan hitta mer information
Chefer och berord personal ar insatta

SVENSKT NJURREGISTER



Vad trordu? 3k

TR
| N s

Diskutera i grupp om vilka forutsattningar ni har
pa er enhet for:

e Att informera patienterna om RAND-36,
genomfdra matningarna, dator i vantrum, titta
pa och tolka resultat, aterkopplande samtal

* Vilka problem, hinder ser du? Vilken nytta?

SVENSKT NJURREGISTER
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