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Myelomatose (knoglemarvskræft)

• Kronisk kræft i knoglemarven (plasmacellerne)

• Osteolytiske knoglesygdom, øget infektionsrisiko, nyre- og/eller 
knoglemarvspåvirkning 

• Forbedret median overlevelse

• Høj symptombyrde og reducerede funktioner (=livskvalitet)
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behandling
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Patienter med myelomatose rapporterer 
forbedring i global livskvalitet og fysisk funktion 
under primær behandling og stabil/forringelse i 
global livskvalitet og fysisk funktion under relaps 
behandling



Motivation for national PRO studie

• Beskrivelse symptombyrde og funktioner i den generelle population 
af patienter med myelomatose mhp. identifikation af 
livskvalitetsforberedende tiltag 

• Efterspørgsel efter evidensbaseret viden omkring ændringer i 
livskvalitet

• Praktisk set-up for PRO data indsamling



Livskvalitet hos danske patienter med myelomatose

National spørgeskemaundersøgelse 2017-2021

Patienter med myelomatose 

 Ny behandlingskrævende sygdom (nydiagnostiseret og relaps)

 Forstå dansk

 Fravær af mental sygdom, som forhindrer spørgeskemabesvarelse

Overordnet formål

 Beskrive ændringer i livskvalitet hos patienter med myelomatose over tid 
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Projekt forløb
84% har 
besvaret 
elektronisk



Carfilzomib-Revlimid-dexamethason regimet
28 dage cyklus

1 2 8Dag 9 15 16 21 2822

Intravenøst 
Carfilzomib

Tablet Revlimid x 1/dag 
dag 1-21

Tablet dexamethasone 
x1 ugentligt

1



Måldato Reminder* Real-time monitoring

Dag 0 Dag 7Dag 4

Rettidig besvarelse “Sen” eller “aldrig” besvarelse

7 dags besvarelsesvindue

Kontakt til patienten og 
dokumentation af årsag for 
manglende besvarelse*Ikke for patient, der besvarer på papir

Strategier til forbedring af PRO data komplethed

Vejledning af studie personale – skriftlig guideline og support

Nielsen LK et al., Qual Life Res. 2020 
Feb;29(2):335-346.



Effekt af strategierne

Signifikant højere andel af ubesvarede 
spørgeskemaer blev besvaret
- Efter reminderen (p<0.001) 
- Efter real-time monitoring (p<0.001) 

PRO data komplethed 95%

Nielsen LK et al., Qual Life Res. 2020 
Feb;29(2):335-346.



Mekanismen bag manglende besvarelse

Missing completely at random:

De manglende værdier har ikke nogen sammenhæng med de andre variable i 
undersøgelsen

Missing at random

Der kan være en sammenhænge mellem mekanismen der fører til manglende data, 
men at dette kan forklares ved andre variable

Missing not at random

Der er sammenhæng mellem de manglende data og den variabel der skal forklares

Rubin DB, Inference and Missing Data. Biometrika 63 (3):581-592.



Årsager til manglende besvarelser
Total Antal 

sene 

besvarelser

Antal 

aldrig 

besvarelser

Årsag til sene/aldrig besvarelser* 1.108 802 306

1. Hospitalsindlæggelse, fysisk eller 

mental årsag

286 (26%) 113 (40%) 173

2. Tekniske udfordringer, aldrig modtaget 

spørgeskemaet

139 (13%) 111 (80%) 28

3. Overset spørgeskemaet/forglemmelse 576 (52%) 523 (91%) 53

4. Andre årsager eller manglende årsag 107 (10%) 55 (51%) 52

Nielsen LK et al. Qual Life Res. 2024 Jun 16.*intermittent non-responses



Nielsen LK et al, Qual Life Res. 2024 Jun 16

Manglende besvarelser på grund af 
hospitalsindlæggelse, 
fysiske eller mentale årsager



Succeshistorie fra national PRO-opsamling 
– patienter med myelomatose

• Alle 10 danske afdelinger har bidraget

• Meget høj PRO data komplethed – afprøvet effektive strategier til 
praktiske PRO data indsamling 

• Godt modtaget af patienterne med høj rate af elektroniske 
besvarelser

• Bidraget til metodemæssige udfordringer - manglende besvarelser
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