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A cluster randomized trial in breast cancer
patients in adjuvant chemotherapy

mAIll 13 oncology clinics in Denmark treating

breast cancer patients with chemotherapy

W Does the use of electronic PRO-CTCAE have an impact
on the handling of side effects to chemotherapy and the
number of hospitalizations and dose adjustments
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Cluster randomized trial. Each clinic is randomized to
intervention or control, stratified for size and geography.

N=762
Oncology clinics in
the intervention arm
Oncology clinics in
the control arm 2
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Mammaq.PRO

Hypothesis:

BThe use of electronic PRO-CTCAE will result in more
comprehensive communication about side effects
between patient and oncologist, and possibly better
handling of side effects.

W This will impact the number of dose adjustments,
the number of hospitalizations and number of
febrile neutropenia.
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Patienterne saetter forskerne |
arbejde

* Knaek Cancer pulje med krav om brugerinddragelse
| projektet
e 6 projekter fik stgtte, heraf MammaGoPRO

e Samarbejde mellem de 6 projekter om metoder i
forhold til brugerinddragelse

e Patientrepraesentant fra MammaGoPRO har
deltaget i mgde med repraesentanter fra de andre
projekter — primaert forskere

e Vigtigt med erfaringsudveksling mellem aktgrer i
projekter
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Patientinvolvering

Patientbidrag til udvikling af evalueringsskema for patienters opfattelse
af et elektronisk bivirkningsregistreringssystem

* Forskeren har ansvaret for projektet, men i hvor hgj grad kan det vaere et partnerskab med
inddragelse af patienter?

* Roller og forudseetninger for deltagelse skal fastlaegges. Det giver tryghed for patienten

e Nar man inddrager patienter skal man ogsa turde fglge deres forslag

* Opsamling og dokumentation af den forskerlaering der opnas undervejs er vigtig

* Det erikke ligegyldigt, hvordan vi taler og hvilke ord vi bruger i kommunikation med patienterne

» Etiske overvejelser:
* Hvor meget kan man tage af patienternes tid?
e Hvor godt skal man kende hinanden og projektet for at kunne give feedback?

* Evaluering fra et patientperspektiv:
* Hvordan opleves det at veere inddraget?

* Hensigtsmaessigt ogsa at inddrage det personale, som har veeret rundt om patienterne i
projektforlgbet

e Opmarksomhed p3, at personale som brugere kan vaere sarbare for feedback fra patienter.
Feedback bgr vaere kritisk, konstruktiv.



Overvejelser

Fysisk mgde eller online forum

Fordele og ulemper

Tidspunkt for inddragelse i projekt

Patienterne blev inddraget ved behandlingsstart
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Patientrepraesentanter

mommngoPRO

- En patientrepraesentant fra hver afdeling
- Feelles online forum pa Cancerforum
- Opgave: Udvikling af patientspgrgeskema



Patientrepraesentanter-
nes opgave

e 1) komme med forslag
til spgrgsmal inden for
fem opstillede temaer

e 2) give feedback til
sporgeskemaudkast

@ # Forside  Om cancerforum o

Krftens Bekzmpelse | cancerforum.dk
Lol

Sag pa cancerforum @

Komigang  Grupper  Blogs

Velkommen til
Cancerforum
Cancerforum er Kreeflens Bekaempe\ses

onling forum, hvor du kan mede andre
kreeftpatienter og parerende

Opret en profil

Ny gruppe pa Cancerforum om forsggsbehandling

Gruppen “Forsegsbehandling" er for alle, der nsker at fa
mere viden om eller dele erfaringer med forsagsbehandling

& MammaGoPro g

W Timeld gruppe

Projekt v. Christina Baksted

®) Debatindizg (1) £ Opslagstavie (0)

Opret debatindlzg @

Titel pa debatindlag

Opret debatindizg

Debatindmﬂg Sorter efier. | Nyeste indleg n

Resultater pr. side | 10 n Viser 1-10af0



3. Du har forud for hver behandlingsserie svaret pd et

Nei
spergeskema om bivirkninger/symptomer. Har du oplevet .
andre bivirkninger/symptomer end dem, du blev spurgt til 1 O]
skemaet?

Hvis ja, hvilke:

4. Har du talt med lzegen/sygeplejersken om Ta Ja, de Ja,

din besvarelse af sporgeskema om aliiq  leste  nogle
S gange  gange

bivirkninger/symptomer forud for hver

behandlingsserie? [ (| ]

5. Har du mellem to behandlinger oplevet Nej
bivirkninger/symptomer, som du ikke har talt med
l=gen/sygeplejersken om ved den efterfolgende m

behandlingsserie?

Hvis ja, hvorfor (s@t gerne flere x):

[ Der var ikke tid

O Jeg glemte det

] Jeg ville ikke vare til besvar

] Jeg taenkte, at det 1ikke var vigtigt
O Jeg blev ikke spurgt

O Jeg havde ikke lyst til at fortzlle det
L] Andet:

Ja

O

Nej,
aldng

O

Ja

O

Ved
ikke

Ved
ikke

Ved
ikke



Patientinddragelse i forskning — |
virkeligheden!

Hver afdeling fandt én patient fra projektet, som kunne taenke sig at vaere
patientrepraesentant

Patienter, der havde givet tiIsaEn om deltagelse blev instrueret i at oprette sig
som bruger pa Cancerforum.dk (10/13)

Patienterne fik til opgave : 1) at komme med input til om temaer til
spgrgeskema var relevante og 2) komme med eksempler pa spgrgsmal der
kunne stilles inden for hvert tema. (5/10)

Udkast til spgrgeskema blev kommenteret i gruppen pa Cancerforum (5/10, i alt
7 aktive i processen)

Spgrgeskemaet blev justeret som fglge af patientrepraesentanternes input og
valideret blandt brystkreeftpatienter i behandling pa RH

En af patientrepraesentanterne lod sig efterfglgende interviewe vedr.
interviewguiden til telefoninterviews i MammaGoPRO og vedr. hendes oplevelse
af rollen som patientrepraesentant (1/10)

Patientrepraesentanterne blev invitereret til stormgde i Kgbenhavn ved
projektets afslutning sammen med de involverede laeger og sygeplejersker fra
afdelingerne. En patient deltog (1/13).
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Data fra MammaGoPRO

e Kliniske data: Indlaeggelse, gennemfgrelse af
behandling og dosisjusteringer

e Data fra patientinterviews og
evalueringsspgrgeskema vedrgrende oplevelse af
samtale om og handtering af bivirkninger

e Journalaudits om brugen af PRO-data i relation til
bivirkningshandtering, stgtte tilbud etc.

Mammage.PRO



teleKraeftvaerket & brugerinddragelse

NYHEDER FORSIDE

E Rigshospitalet  teleKraeftvaeerket HONTAKT

Om projektet Aktiviteter Om appen Forskning 0

teleKraeftvaerket

teleKraeftvaerket er et forskningsprojekt, der handler om at @ge livskvaliteten for unge
kreeftpatienter under og efter behandling. Hypotesen er, at unge med kraeft opnar
hojere livskvalitet og empowerment gennem brugen af en patientstettende app.
teleKraeftvaerket.




Using co-creation in the process of
designing a smartphone application
for adolescents and young adults with
cancer (AYAs) — a project focusing on
improved quality of life

Figure 2. Flowchart detailing co-creation process utilized in workshop series.
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Figlire 1. Flow chart of co-creation meetings.

Workshop 1 Workshop 2 Workshop 3

*Goal: Identify and sGoal: Explore *Goal: Discuss social and
discussthe needs of AYA Symptom Tracking and community needs of
with cancer, and develop Information Database AYA with cancer, and

concept for a technology as key features how they can be
intervention to improve addressed via app

QoL in this population.

Ad hoc Meetings

Goal: Refine app design and organization




Fibure 3. Wireframe of initial design for app prototype used during co-creation ad hoc meetings.
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Figure 4. Screenshots of current development model for the Kraftvaerket smartphone
application.
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CONNECTING
THE DOTS
IN HEALTHTECH

N JOIM THE
8 PIONEERS

OF HEALTHTECH

ey e,

https://www.regionh.dk/teleKraeftvaerket/Sider/default.aspx



Patientinddragelse i kliniske
forskningsprojekter?

e Hvad taenker |?
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