Eir - web-basert kommunikasjon og symptomhandtering
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Alle kreftpasienter opplever symptomer som fatigue, tungpustethet, smerter, angst, depresjon og
redusert matlyst [1], pa grunn av sykdommen, behandlingen eller bivirkninger i Igpet av
sykdomsforlgpet. Hvilke symptomer, nar de opptrer og hvor intense de oppleves, varierer, men felles
er at symptomene har en negativ innvirkning pa pasientenes funksjonsniva og livskvalitet. Pasienter
med langtkommet sykdom opplever flere symptomer pa samme tid [1-3]. Studier har vist at
symptomhandteringen innen generell onkologi ikke er tilstrekkelig [4-9], og at symptomer blir
underrapportert i konsultasjoner. Dette skyldes blant annet at systematisk symptomkartlegging ikke
er implementert i klinisk praksis [10 11].

Forskningsgruppe for smerte og palliasjon, senere European Palliative Care Research Centre (PRC),
ved NTNU og St. Olavs hospital under ledelse av professor Stein Kaasa, har i mange ar forsket pa
symptomkartlegging, symptommalinger og retningslinjer for behandling, bl.a. i det EU-finansierte
samarbeidet European Palliative Care Research Collaborative (EPCRC) (2006-2010)[12]. En del av
arbeidet i forskningsgruppa og i PRC har vaert a teste ut symptomkartlegging vha. digitale verktgy, for
eksempel iPad. Moderne teknologi skaper nye muligheter for kommunikasjon mellom pasient og
helsevesen. Eir er et dataprogram som utvikles slik at pasienten skal kunne bruke det pa sykehuset,
hjemme, pa sykehjem eller andre steder der han gnsker det. Informasjonen blir overfgrt til
helsepersonells PC, iPad eller telefon. Lege, sykepleier eller andre kan der fa en oversikt over
pasientens plager og i tillegg fa beslutningsrad basert pa internasjonale retningslinjer for
symptombehandling. Eir er ikke laget for a erstatte muntlig interaksjon mellom pasient og
helsevesen, men tvert imot ment a vaere en stgtte. For en lege kan for eksempel det a se pa en
symptomoversikt rett fer en konsultasjon gi ham/henne et raskt bilde av hva som plager pasienten
akkurat na, og dermed indikere hvilke tema som bgr adresseres i konsultasjonen. Stadig feerre
kreftpasienter er inneliggende pa sykehuset, ettersom de fleste na behandles pa poliklinikken. Dette
innebaerer at mulighetene for interaksjonen mellom pasient og lege/sykepleier er langt mer
begrenset enn tidligere, og det er viktig & utnytte den korte tiden i en konsultasjon mest mulig
effektivt.



Studier gjort innen forskningsgruppe for smerte og palliasjon ved NTNU og St. Olavs Hospital har vist
at pasienter med langtkommet kreft godt klarer a bruke dataverktgy til symptomregistrering. Over
halvparten av deltakerne | studien foretrakk dataverktgyet foran tradisjonell papir-og-blyant-skjema
uavhengig av hvilken erfaring de hadde med bruk av dataverktgy fra fgr. P4 den annen side viste ogsa
studien at jo eldre pasientene er, og jo lavere funksjonsniva de har, jo mer behov hadde de for hjelp
til utfyllingen [13 14].

Eir er en web-basert kommunikasjonsplattform som utvikles for klinisk bruk innen flere omrader, i
forste omgang for kreft. Eir utvikles av PRC sammen med NTNU Technology Transfer AS, og i tett
samarbeid med Kreftklinikken ved St. Olavs Hospital [15]. Forelgpig er ikke verktgyet implementert i
klinisk praksis, men er under utvikling og blir jevnlig testet av bade pasienter og helsepersonell.

Eir for pasienten pa poliklinikken: Symptomkartlegging

Eir bestar av flere moduler, for bade pasient og lege. | modulen for pasienter pa poliklinikken fyller
pasienten inn informasjon om seg selv pa en iPad. Denne informasjonen blir umiddelbart tilgjengelig
for lege eller annet helsepersonell. Dette kan for eksempel brukes til & danne seg et raskt bilde av
hvordan pasienten har det fgr en konsultasjon. Helsepersonell kan ogsa lett se pa data fra pasientens
tidligere utfyllinger for a se pa ev. endringer.



Nar pasienten apner Eir, for eksempel pa en iPad pa poliklinikken, mgter han Eirin pa skjermen. Hun
er en lege som stiller pasienten spgrsmal. Innledningsvis stiller Eirin et spgrsmal som er gjenkjennelig
fra ulike typer samtaler, bade hverdagslige og profesjonelle, nemlig «Hvordan har du det i dag?».

HJELP | | NESTE

Hvordan har du
detidag?

Sveert darlig Sveert bra

| Eir gnsker vi & imitere interaksjon mellom pasient og helsepersonell, ikke bare a overfgre et
sperreskjema overfgrt til skjerm, og dette er grunnen til at nettopp dette er valgt om innledende
spgrsmal i pasientmodulen. Samtidig er dette en omformulering av symptomet «wellbeing» som vi
kjenner fra bade Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) [16] og det nye European
Association for Palliative Care (EAPC) Basic Dataset [17].

SymptomkKkartlegging i Eir

| Eir far pasienten spgrsmal om hvilke symptomer han har opplevd i den siste uka. Til sammen
vurderes 19 symptomer: Smerte, nummenhet i fingre eller taer, tungpustethet, dgsighet, trgtthet,
sgvnlgshet, bekymringer og uro (dvs. angst), nedstemthet (dvs. depresjon), kvalme, oppkast, diaré,
forstoppelse, redusert matlyst, munnsar, tgrr munn, endret smakssans, endret luktesans, problemer
med a svelge, og problemer med a bli for fort mett nar man spiser.

Symptomene som er inkludert i Eir er hentet fra EAPC Basic Dataset [17], Patient-Generated
Subjective Global Assessment (PG-SGA) [18], samt at ytterligere to symptomer relatert til bivirkninger
av kjemoterapi ogsa er tatt med.

Symptomkartlegging i Eir foregar pa flere niva, og verktgyet er laget slik at man ikke skal behgve a
svare pa spgrsmal om symptomer man ikke har. Dette Igses ved en innledende symptomscreening
som ser slik ut:
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Her har pasienten haket av for fire symptomer, og da far han videre spgrsmal kun om disse fire. Det
f@érste spgrsmalet pasienten far om hvert symptom, gjelder intensitet.

Intensitet males vha. en skala fra 0-10, slik det ogsa gjgres i andre maleverktgy (som ESAS og EAPC
Basic Dataset). Pa skjermen ser skalaen ut som vist i Figur 3.
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Tidsperspektivet pa én uke er valgt fordi Eir er ment a vaere et screeningverktgy. Det er mulig a8 endre
dette til for eksempel «siste 24 timer» dersom det er mer relevant for en spesifikk pasientgruppe.

For en del av symptomene, for eksempel trgtthet, er spgrsmalet om intensitet det eneste spgrsmalet
pasienten far, mens for andre symptomer er det flere. Oppfglgingsspgrsmal far man kun dersom man
svarer over en viss terskelverdi pa skalaen ovenfor.

Smertekartlegging i Eir

Dersom pasienten haker av for smerte i den innledende screeningen, far han potensielt sett en god
del flere spgrsmal om smertens lokalisasjon og kjennetegn. Det f@grste spgrsmalet gjelder intensitet,
som for alle de andre symptomene. Spgrsmalet om smerteintensitet er basert pa en
ekspertkonsensus om smertemaling som fant sted i Italia i 2009 [19], og det ser slik ut:
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De som svarer over terskelverdien pa dette spgrsmalet, kommer inn i Eir smerteseksjon, som ogsa
bestar av flere niva, dvs. at ikke alle trenger a fa alle spgrsmal i denne seksjonen.

Smerteseksjonen i Eir bestar av fglgende deler:

1. Smertelokalisajon
2. Nevropatisk smerte
3. Gjennombruddssmerte

Smertelokalisasjon males vha. et digitalt kroppskart:
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Man kan markere smerte pa ryggen ved a snu figuren:
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Etter & ha markert hvor man har vondt, blir man ogsa bedt om 3 vise smerteintensiteten i dette

punktet vha. samme type intensitetsskala som vist ovenfor.

Hvorvidt pasienten viser indikasjoner pa a ha nevropatisk smerte, males pa denne maten:
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Som vist pa illustrasjonen over, er dette spgrsmalet tydelig relatert til akkurat det smertepunktet
pasienten nettopp markerte i korsryggen. Svaralternativene til dette spgrsmalet er basert pa
eksisterende arbeid om screening av nevropatisk smerte [20-24].

Nar det gjelder gjennombruddssmerte, har vi i Eir gatt bort fra a forklare pasienten hva dette
begrepet betyr, slik det for eksempel foreslas gjort i verktgyet Alberta Breakthrough Pain Assessment
Tool for Cancer Patients [25]. | den versjonen av Eir som foreligger pr. august 2014 brukes i stedet
dette som innledende spgrsmal om gjennombruddssmerte: «Opplever du at denne smerten
forverrer seg kraftig i korte perioder («smertetopper»)?). Se Figur 7.
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Som illustrasjonen viser, er ogsa dette spgrsmalet knyttet direkte til det smertepunktet som
pasienten nettopp har markert pa kroppskartet. Dersom pasienten velger alternativ «Nei» pa dette
spgrsmalet, far han ingen flere spgrsmal om smertetopper/gjennombruddssmerte. Dersom han
velger alternativ «Ja», far han spgrsmal om intensiteten til smertetoppene og utlgsende arsaker:
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Svaralternativene i spgrsmalet om utlgsende arsaker er bl.a. hentet fra data innsamlet i en tidligere
studie der det ble benyttet elektronisk symptomkartlegging [13].

Til slutt i smerteseksjonen far pasienten spgrsmal om hvorvidt han har vondt andre steder. Hvis han
velger «Ja» pa dette spgrsmalet, sa blir han tatt tilbake til starten av smerteseksjonen (kroppskartet),
og gar igjiennom de samme spgrsmalene for neste smertepunkt. Dersom han velger alternativ «Nei»,
blir han tatt videre til spgrsmal som angar det neste symptomet han haket av for i den innledende
screeningen.
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Eir for helsepersonell: Beslutningsstgtte

Nar helsepersonell apner Eir pa sin PC eller iPad, eller den digital enhet han foretrekker, sa far han
farst en oversikt over hvilke symptomer pasienten har hatt siste uke, og intensiteten til disse. De
symptomene pasienten har haket av for, har en fargemarkering, mens alle andre symptom ikke har
det. Listen med symptomer er ikke helt lik den som pasienten mgtte pa sin skjerm, men rekkefglgen
symptomene star i pa skjermen vil alltid veere den samme for helsepersonellet. Pa den maten kan de
etter a ha brukt Eir bare noen fa ganger, vite hvilke symptomer som er markert bare ved a se og ikke
behgve a lese.



Pasient-ID: Sto240 test Last registration: 21:13 31.07.2014 @ minute ago
Smerte 7
Sevnleshet 5

Bekymringer og uro 7 @

WALK

Tretthet 7 Mindre enn

Food intake
normalt

Decision support 0 Currently taking opioids | | Metastatic disease | | Chemotheraphy

lllustrasjonsbilde av mulig layout for Eir for helsepersonell

Dersom helsepersonellet har tid, er det mulig a fa se flere detaljer fra pasientens svar ved a klikke pa
boksen til selve symptomet. Man kan ogsa enkelt fa tilgang til pasientens tidligere besvarelser.

Nederst pa skjermen indikeres det hvorvidt Eir har generert noen beslutningsstgtterad (decision
support) basert pa det pasienten har svart. Rddene er laget av klinikere og basert pa internasjonale
retningslinjer for symptomhandtering. Radene er ogsa avhengig av de tre avkryssingsboksene
nederst pa skjermen, der helsepersonell kan legge inn tilleggsinformasjon om pasienten. Dersom det
hakes av for metastatisk sykdom, sa vil skjermbildet gi en tydelig indikasjon pa at det er et
beslutningsstgtterad tilgjengelig. Helsepersonell kan velge a klikke nederst pa skjermen for 3 se
radet, som eksempelvis kan se slik ut:



Q I f Pasient-ID: Sto240  test Last registration: 21:13 31.07.2014 6 minutes ago
Smerte 7
Sevnleshet 5

Bekymringer og uro 7 @

WALK

Decision support n | Currently taking opioids | . Metastatic disease Chemotheraphy

If pain is caused by cancer consider
prescribing opioids and laxatives.

lllustrasjon pa hvordan skjermbildet i Eir for helsepersonell kan se ut dersom beslutningsstgtterad er tilgjengelig.

Mer effektiv kommunikasjon for bedre pasientbehandling

Flere pasienter ved Kreftklinikken, St. Olavs Hospital har testet Eir pa iPad bade i 2013 og 2014.
Testene viser at systemet er meget brukervennlig, og at pasientene ikke har noen motforestillinger
mot a fylle inn informasjon om seg selv pa en digital enhet. Malet med utviklingen er at Eir skal bli et
verktgy som implementeres i klinisk praksis, ikke bare pa poliklinikker, men ogsa i
primaerhelsetjenesten. Vi utvikler ogsa en egen modul av Eir tilpasset til hjemmebruk. Her vil
pasientene bade kunne registrere symptomer og intensitet, og i tillegg fa tilgang til kvalitetssikret
informasjon om sin egen sykdom, skrive egne notater og mulighet til & sende beskjeder til sykehuset.
Eir utvikles ogsa slik at alle data skal kunne lagres i elektronisk pasientjournal sa fremt
journalsystemet gir muligheter for dette. Alt dette er aspekter som vi haper vil forbedre
symptomhandteringen og dermed gi pasienter bedre behandling for sine kreftrelaterte symptomer.
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