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Indstilling for HeartQol og SAQ7 fra HjertePRO underarbejdsgruppe

Spgrgeomraderne ‘angina’, ‘dyspng’, og 'helbredsrelateret livskvalitet’ indgar som vaesentlige effektmal i
forlgb for mennesker med iskaemisk hjertesygdom [1]. Dette stiller saerlige krav til, at der anvendes
validerede PRO redskaber. P4 denne baggrund indstiller underarbejdsgruppen:

e At HeartQol og SAQ7 fortsat anvendes i HjertePRO til belysning af angina, dyspng og
helbredsrelateret livskvalitet

e At recall periode for HeartQol @&ndres til en uge i Rehabilitering-Start skemaet for at fjerne
udfordringer i forhold til recall periode

e At HeartQol bruges usendret i oprindelig form i Baseline skema og Hjerterehabilitering-Slut skema
(og evt. senere opfglgning)

e At SAQ7 tages ud af Rehabilitering-Start skemaet med det formal at reducere lzengden af det
samlede skema og fjerne udfordring i forhold til recall periode

o At der afsaettes saerskilte midler til validering af licensfrit europaeisk ESC-PRO skema til indsamling
af viden om angina, dyspng og helbredsrelateret livskvalitet

Overblik over udsendelse:

Baseline skema Hjerterehabilitering-Start  Hjerterehabilitering-Slut
HeartQol X X — a&ndret recall X
SAQ7 X X

Som led i modning frem mod storskala afprgvning indstiller underarbejdsgruppen endvidere:

e Atinformationsbreve ved udsendelse af HjertePRO ensartes pa tveers af regioner og kommuner
med saerlig fokus pa ensartning af indhold og reduktion af lix-tal

e At arbejdsgange for PRO pa tvaers af sygehuse og kommuner videreudvikles

e At der udarbejdes nationalt uddannelsesprogram for brug af HjertePRO i klinisk praksis

e At der udarbejdes oplysningsmateriale til patienter i PRO

e At der udarbejdes handlingsanvisning pa nationalt niveau pa tvaers af sygehus og kommuner, med
mulighed for lokal administrativ tilpasning

e At udviklingen af HjertePRO far fokus pa tilgeengelighed for patienten og klinisk faglig anvendelse
for sundhedsprofessionelle savel som pa kvaliteten af spgrgeskemaet

Det ma i fremtiden vaere et gnske til HjertePRO-elementerne, som bruges til effektmaling, at skemaerne
bade skal vaere valideret, sikre og konservative, sa man kan fglge data over tid, og samtidig indeholde et
udviklingsperspektiv.
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Baggrund for indstilling

Formal med elementer i PRO-skemaet

Formalet med HeartQol og SAQ7 er at belyse spgrgeomraderne ‘angina’ og ‘dyspng’ og 'helbredsrelateret
livskvalitet’. Spgrgeomraderne er i overensstemmelse med det, som internationalt ICHOM konsortium [2]
har udpeget som centrale i forbindelse med vurdering af behandlingseffekt over tid ved iskeemisk
hjertesygdom, og indgar i hhv. det nationale “Vaerdibaseret Sundhed” initiativ ledet af Danske regioner [3]
og DHRD [1]. Spgrgeomrader og spgrgsmal er i overensstemmelse hermed vurderet centrale og relevante
af patienter savel som sundhedsprofessionelle i forbindelse med national HjertePRO indsats [4, 5].

Valg af HeartQol og SAQ7 samt evt. tilpasning af skemaer

HeartQol blev valgt, fordi det blev fundet validt og reliabelt samt i stand til at male sendringer over tid.
Skemaet anvendes i forvejen i Dansk Hjerterehabiliteringsdatabase, ligesom det anvendes i projektet “Den
PRO-aktive patient” i Svendborg. HeartQol krzever licens.

SAQ7 blev valgt, fordi det er et kort, valideret skema og anbefales bl.a. i ICHOM's standardsaet for
iskeemiske hjertepatienter. Skemaet kan male sendringer over tid. SAQ7 kraever licens. Begge skemaer fik i
det forberedende arbejde gode tilbagemeldinger fra brugergruppen, som angav, at spgrgsmalene var
relevante og forstaelige [6].

Under det forberedende arbejde blev der lavet ekspertgennemgang og brugertest af det samlede
HjertePRO skema af psykologer fra Force Technology. Gennemgang og brugertest gav anledning til at
“angina pectoris’ blev erstattet med "hjertekramper’. | SAQ7 blev indsat et indledende spgrgsmal ”Har du
nogensinde haft brystsmerter eller trykken i brystet?” med den tanke, at man evt. kunne undlade at
udfolde hele SAQ?7. | pilot afprgvningen har alle patienter faet det fulde SAQ7 skema. Eksperterne gav
desuden anbefalinger til ndrede svarmuligheder. £ndringer er ikke udfgrt, da det er validerede skemaer

[7].

Hvad sagde evalueringen i forhold til HeartQol og SAQ7

| evaluering af HjertePRO pilotafprgvningen har patienter og sundhedsprofessionelle besvaret
sppgrgeskemaer og deltaget i interview (udvalgte patienter). Patienterne er ikke blevet spurgt til de enkelte
elementer i HjertePRO skemaet. De har dog i fritekstfelter haft mulighed for at skrive kommentarer. De
sundhedsprofessionelle er i deres evaluering blevet bedt om at kommentere pa de enkelte elementer i
skemaer.

Specifikke observationer omkring HeartQol og SAQ7:

e Recall perioden pa 4 uger skaber usikkerhed i forbindelse med hjerterehabiliteringsstart, som ifglge
national behandlingsvejledning skal afvikles inden for 14 dage efter indlaeggelse/procedure. ”Skal
jeg svare som jeg havde det fgr eller som jeg har det nu”. Hjaelpeteksten har ikke i tilstreekkelig grad
kunnet afhjelpe denne iboende uklarhed i skemaerne, som begge har 4 ugers recall.
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e Patienterne oplever redundans i spgrgsmal, hvilket ikke er overraskende, da HeartQol bygger pa
elementer fra SAQ7. Der er szerligt tre spgrgsmal, som er naesten ens. Patienterne registrerer dette:
"Har jeg ikke lige svaret pa det?”.

e Patienterne oplever at det kan veere sveert at svare, nar man ogsa har andre fysiske udfordringer.
"Hvad er hvad?”

e Hvis patienten misforstar spgrgsmalet, risikere man en falsk rgd eller falsk grgn

Generelle overvejelser, som ogsa skal indteenkes i forhold til indstilling for HeartQol og SAQ7:

e Pro-skemaet er langt og generelt teksttungt. Er der mulighed for at reducere i antallet af
spgrgsmal?

Findes der alternative redskaber?

Redskaber er gennemgaet af en europaeisk ad hoc arbejdsgruppe [8]. Med afsaet i denne pagaende
gennemgang af tilgeengelige skemaer i europeeisk regi er der er enighed i gruppen om, at der pa nuveerende
tidspunkt ikke findes anvendelige alternativer til HeartQol og SAQ7.

Afklarende arbejde mhp. indstilling til @ndringer

Valg af skemaer

Gruppen har genbesggt formalet med HeartQol og SAQ7 i PRO-Hjerte skemaet. Efter drgftelse var der bred
enighed om fglgende krav til skemaer for spgrgeomraderne “angina’, “dyspng’ og "helbredsrelateret
livskvalitet”:

e Skal kunne bruges til effekt-maling

e Skal kunne fglge anginabyrde over tid / bedring over tid

e Skal bade skal veere sikkert og konservativt, sa man kan fglge data tilbage i tid, MEN samtidig
indeholde et udviklingsperspektiv — en fleksibilitet, sa det kan rumme faglig udvikling pa omradet —
maske en form for ad-on

e Skemaet skal veere valideret

o Skemaet skal veere simpelt og anvendelig over langt tid

e Det skal give mening for patienter

e Det skal give mening for de sundhedsprofessionelle

e Skal kunne implementeres i praksis

e Skal kunne ga pa tveers af IHD forlgb

Overlaege Hans-Henrik Tilsted har preesenteret et nyt licensfrit PRO skema, som dakker spgrgeomraderne
og er under udvikling i ESC-regi. Hans-Henrik Tilsted er medlem af Patient Initiative Comittee under EAPCI
(European Association of Percutaneous Coronary Intervention), som er en association under ESC (European
Society of Cardiology), udpeget af DCS’s arbejdsgruppe for interventionel kardiologi.

Skemaet er endnu ikke klar til validering, men nar det er - forventelig 3.-4. kvartal 2021-, anbefaler
gruppen, at Danmark deltager i validering af skemaet. Det er habet, at skemaet pa sigt kan erstatte SAQ7
og HeartQol som begge er licensbundne.
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Gruppen har drgftet, om man af hensyn til effekt-maling og validering af det nye skema kunne udsende
PRO-skema -1 ar efter afslutning af rehabilitering. Der var enighed om, at validering af et nyt PRO skema
skal foretages uden for HjertePRO, samt at langtidseffektmaling som foreslaet i forbindelse med
Veaerdibaseret Sundhed handteres i andet regi.

Udfordringer med recall periode pa 4 uger

Recall perioden er isaer en udfordring ved Startskema, da patienterne da hjerterehabiliteringsstart, som
ifplge national behandlingsvejledning skal afvikles inden for 14 dage efter indleeggelse/procedure, og
patienten saledes skal forholde sig til en tidsperiode som lapper over selve behandlingen.

Ad SAQ7: Der er taget kontakt til John Spertus mhp. mulighed for at sendre recall perioden. John Spertus
giver ikke tilsagn om, at recall kan sendres, og ud fra hans svar vurderes det at vaere mest hensigtsmaessigt,
at SAQ7 udelades i Rehabilitering-start (se nedenfor).

Ad HeartQol: Der er taget kontakt til Neil Oldridge og Stefan Hofer mhp. mulighed for at sendre recall
perioden, hvilket de vurdere godt kan ggres. Det er dog vigtigt at ggre opmaerksom pa dette ved
publikation eller brug af data. Det er uvist, hvordan en andret recall periode pavirker valideringen.

Der er enighed at aendre recall perioden til 1 uge ved udsendelse af HeartQol i Rehabilitering-Start skemaet.
ESC, som har den officielle licens pa HeartQol [9] er formelt forespurgt om andring. PRO sekretariatet har
ansvaret for at indga endelig aftale med om aendring og licens ved i brugtagning.

Redundans

Jf. evalueringen er tre spgrgsmal naesten ens. Dette er drgftet, men sa leenge bade HeartQol og SAQ7
anvendes som validerede redskaber med tilhgrende scores, vil dette ikke kunne sendres. Det vurderes som
vaesentligere at fastholde, at der arbejdes forskningsbaseret med validerede skemaer. Set i et
udviklingsperspektiv vil det pa sigt veere til gavn for patienterne, at redundans kan undgas.

Der er enighed om, at det er relevant at vurdere, hvornar de enkelte skemaer har klinisk betydning.

Ad SAQ7/Anginabyrde: Det drgftes om SAQ7 kan undveeres ved Rehabilitering-Start for at undga
redundans pa det tidspunkt og for at reducere la&engden af skemaet. Der er klinisk behov for at spgrge ind til
angina ved rehabiliteringsstart, men dette ggres som rutine i den kliniske undersggelse og behgver ikke
veere baseret pa SAQ7. | forhold til effekt-vurdering giver det alene mening at vurdere andringer i angina
byrde blandt de elektive patienter, og det vurderes tilstraekkeligt at male fgr indgreb og 3 maneder efter.
Der er saledes enighed om, at SAQ7 kan udga af Hjerterehabiliterings-start. SAQ7 bevares i baseline og
Hjerterehabilitering-slut.

Gruppen er opmaerksom pa, at SAQ7 sendes til akutte patienter ved Rehabilitering-slut, skent der ikke vil
kunne laves fgr- og eftermaling. Det vurderes, at viden om anginabyrden ved afslutning af forlgb er
meningsfuldt. Desuden vil det vaere administrativt tungt, hvis man skal undgar at sende dette, da det ville
betyde, at der skulle veere to udgaver af Rehabilitering-slut skemaet.

Ad HeartQol: HeartQol kan ikke tages ud, da det bruges som dialogredskab ved starten af
rehabiliteringsforlgbet i Hjerteambulatoriet, i Genoptraningen og i den kommunale rehabilitering.
HeartQol bruges samtidig som centralt effektmal af rehabilitering pa tvaers af AP, STEMI, og STEMI.
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Teksttungt skema med hgijt Lixtal

Gruppen ser ikke mulighed for at afhjeelpe udfordring med hgjt-lixtal for SAQ7 og HeartQol, da skemaet er
valideret. Hvis PRO ikke skal skabe stgrre ulighed i sundhed, er der behov for, at der arbejdes med udvikling
af PRO skemaer i et st@grre perspektiv, hvor leengde, sprog og tilgaengelighed har en central plads. Dette
udviklingsspor kan kgre uafhaengig af det nuvaerende HjertePRO.

Andre udfordringer
Evalueringen og brug af PRO i praksis har vist en raekke andre udfordringer, der er brug for at adressere
som en modning, inden PRO-Hjerte kan udrulles i storskala.

De enkelte sites har selv formuleret de informationsbreve til patienten, som informerer om formal med
PRO. Gruppen anbefaler, at der arbejdes med at ensrette breve, sa alle patienter svarer ud fra feelles
information.

| pilot afpr@vningen er det alene lykkedes at afprgve udsendelse pa tvaers af sygehus og kommuner i Mit
Sygehus i Region Syddanmark i samarbejdet mellem Odense Universitetshospital, Odense kommune og
Nordfyns kommune. Pilotafprgvningen har ikke samlet op pa timing og arbejdsgange mm. Dette bgr
videreudvikles i en modningsfase, inden PRO-Hjerte udrulles i storskala.

Der er behov for undervisning til sundhedsprofessionelle bade i IT-delen og i de enkelte redskaber.
Evalueringen viste, at der ikke kun var behov for undervisning ved opstart men ogsa opfglgende
undervisning. Det har ogsa stor betydning for de sundhedsprofessionelle hvor let eller svaert PRO-svar er at
tolke pa.

Der er behov for handlingsanvisninger til sundhedsprofessionelle. En del kan laves nationalt ud fra
Sundhedsstyrelsens anbefalinger, og en del vil vaere de lokale tilpasninger af tilbud.

Der er behov for at uddanne patienterne til at arbejde med PRO. Fx en oplysningskampagne, sa patienterne
ved og forstar, at det er en del af deres forberedelse og behandlingsforlgb at besvare PRO-skema. Der skal
fortsat veere opmaerksomhed pa, om det, vi udvikler, bidrager til ulighed i sundhed — udvikle tiltag, der kan
modvirke dette.

Det ma i fremtiden vaere et gnske til PRO-skemaer, at de bade skal vaere sikre og konservative, sa man kan
felge data tilbage i tid, MEN samtidig indeholde et udviklingsperspektiv — en fleksibilitet, sa det kan rumme
skiftende omsteendigheder, faglig udvikling — maske en form for ad-on.

Kommissorium og afholdte mgder

Underarbejdsgruppen har arbejdet ud fra kommissorium og opgavebeskrivelse afledt af evaluering fra
pilotafprgvningen. Gruppen er sammensat med fokus pa at sikre bred involvering af interessenter fra klinik,
forskning, Nyt dansk Hjerteregister og europaeisk samarbejde i ESC. Gruppen har ligeledes medlemmer fra
flere faggrupper og sektorer. Der har vaeret afholdt to virtuelle mgder og en workshop, hvorfra resultatet
nu foreligger.
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Britt Borregaard, sygeplejerske, lektor, Hjertemedicinsk afd. og Hjerte-lunge-kar kirurgisk afdeling, OUH
Hans-Henrik Tilsted, overlaege, afd. B, Rigshospitalet

Heidi Vistisen, sygeplejerske, cand.scient.san, MKS, Aarhus Universitetshospital

Jens Flensted Lassen, overlaege, professor afd. B, OUH

Lotte Helmark, sygeplejerske, PhD student, Sjaellands Universitetshospital
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