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1. Introduktion til vedlaeg

| nzervaerende vedlaeg beskrives den proces, som er gennemfgrt efter at der d. 28. januar 2021
blev afholdt et to-timers virtuelt opsamlingsmgde for den kliniske koordinationsgruppe (KKG)
for PRO til hjerterehabilitering. Dette virtuelle mgde var en erstatning for en ellers planlagt op-
samlingsworkshop, hvor der skulle tages beslutninger om det videre forlgb for PRO-skemaerne
til hjerterehabilitering. Arsagen til, at der i stedet for en reel opsamlingsworkshop blev afholdt
et afkortet virtuelt opsamlingsmgde, var corona-pandemiens pres pa sundhedsvaesnet, og
mange sundhedsprofessionelle havde ikke mulighed for at deltage. Pa mgdet var ca. halvdelen
af den fulde KKG repraesenteret, og det blev besluttet, at gruppen derved ikke var beslutnings-

dygtig.

Pa opsamlingsmgdet blev resultaterne fra pilotevalueringen praesenteret ved Cecilie Lindstréom
Egholm, og pilotstederne fremlagde oplaeg om, hvordan det havde veeret at veere pilotsted.
Evalueringen af pilotafprgvningerne af PRO-skemaerne til hjerterehabilitering (beskrevet i pilot-
evalueringsrapporten fra januar 2020, Pilotevalueringsrapport vedr. PRO til hjerterehabilitering)
identificerede nogle udfordringer med seks af de omrader, som indgik i PRO-skemaerne. De seks
omrader inkluderede:

Bevaegelse og motion
Mestring/ egenomsorg
Seksualitet

Mental trivsel
HeartQoL/SAQ-7

Kost

Pa det virtuelle opsamlingsm@de blev det besluttet at nedsaette mindre arbejdsgrupper, besta-
ende af medlemmer af KKG, som skulle arbejde videre med de respektive omrader indtil KKG
igen kunne mgdes fysisk til en opsamlingsworkshop.

Ud over de seks ovenstaende omrader, var der ligeledes en plan om at nedseaette en arbejds-
gruppe, der skulle se pa lixtal i skemaet. Denne blev dog nedlagt igen, da det viste sig at vaere
meget begraenset, hvad, der reelt kunne aendres, da de fleste introduktionstekster til spgrgeom-
rader var dele af validerede skemaer. Skemaernes hgje lixtal skyldtes desuden iszr Hjertekost-
skemaet, som der blev arbejdet pa seerskilt. | stedet for en arbejdsgruppe til lixtal, blev alle ar-
bejdsgrupper opfordret til at have fokus pa lavt lixtal og simple formuleringer i arbejdet med
nye spgrgsmal og introduktionstekster.

| det fglgende beskrives i detaljer den arbejdsproces, som er forgaet siden det virtuelle opsam-
lingsmgde d. 28. januar 2021.




2. Udviklingsproces

Pa opsamlingsmgdet d. 28. januar 2021, blev der nedsat seks arbejdsgrupper, som hver i saer
skulle arbejde videre med de omrader af PRO-skemaet, som var blevet fundet udfordrende un-
der pilotafprgvningen. Arbejdsgrupperne blev nedsat ved, at medlemmerne af KKG havde mu-
lighed for at melde sig pa et eller flere af de udvalgte omrader. Som arbejdsgruppemedlem for-
pligtede man sig til to til tre virtuelle mgder af ca. halvanden times varighed, samt til at veere
tilgeengelig i et rimeligt omfang for at sikre fremdrift i udviklingsprocessen. Arbejdsgrupperne
havde beslutningsmandat pa de respektive omrader.

Pa seksualitetsomradet var der ikke nogen fra KKG, som meldte sig, og PRO-sekretariatet blev
derfor opfordret til at tage kontakt til en ekspert pa omradet, Pernille Palm, som har skrevet PhD
afhandling om seksualitet og rehabilitering.

De resterende grupper bestod af personer fra KKG, hvortil der blev inddraget ekstern faglig ek-
spertise pa omraderne; Kost, HeartQoL/SAQ-7 og Mental trivsel (Figur 1).

Figur 1
| KKG |
‘ Referencegruppe ‘
‘ PRO-sekretariatet |
HeartQol / SAQ-7 Mental trivsel Hjertekost-skema Mestring Bevaegelse og motion Seksualitet
Ansvarlig: Ansvarlig: Ansvarlig: Ansvarlig: Ansvarlig: Ansvarlig:
Ann-Dorthe Zwisler Ann-Dorthe Zwisler Ann-Dorthe Zwisler PRO-sekretariatet PRO-sekretariatet PRO-sekretariatet
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Britt Borregaard Susanne S. Pedersen Birgitte M. Bertelsen Anne Birkedal Nielsen Karoline S Larsen Pernille Palm
Hans-Henrik Tilsted Sanne Palner Heidi Vistisen Rikke Frederiksen Birgitte Blume
Lotte Helmark Claudia Mercebach Eva Myrup Sanne Palner Karin Lundsby Kappel
Heidi Vistisen Lotte Helmark Marianne Boll Kristensen
Jens Flensted Lassen Sanne Jensen Tanja Mortensen
Mikkel Zacho Mette Theil

Oversigt over ansvarshaver og medlemmer af de seks arbejdsgrupper.




PRO-sekretariatet havde ansvar for at afholde og facilitere statusmgder hver 14. dag med for-
mand for KKG, Ann-Dorthe Zwisler, udviklingssygeplejerske, Bente Faurby Pedersen fra OUH, og
sygeplejerske, Heidi Vistisen fra AUH. Pa mgderne blev der givet status pa fremdrift i arbejds-
grupperne samt orienteret om eventuelle udfordringer. Ansvaret for arbejdsgrupperne blev for-
delt saledes, at PRO-sekretariatet havde ansvar for fremdrift i grupperne; Bevaegelse og motion,
mestring/ egenomsorg og seksualitet, og det er saledes alene arbejdsprocesserne for disse tre
omrader, som er beskrevet i naervaerende vedlaeg til evalueringsrapporten. Ann-Dorthe Zwisler
og Bente Faurby Pedersen havde ansvaret for fremdrift i de resterende tre grupper; Mental triv-
sel, HeartQolL/SAQ-7 og Kost, og arbejdsproces og udkomme fra disse tre grupper er derfor ikke
en del af dette vedlaeg, men vedlagt seerskilt i det udsendte materiale.

Udviklingsarbejdet i de tre arbejdsgrupper ledet af PRO-sekretariatet bestod af to virtuelle mg-
der af halvanden times varighed. PRO-sekretariatet var mgdeleder og havde forud for mgderne
udarbejdet materiale til brug for diskussioner. Som udgangspunkt var formalet med fgrste mgde
i grupperne at diskutere og beslutte nye spgrgsmal til omradet. Formalet med andet mgde var
at fa fastlagt de endelige spgrgsmal samt eventuelle farvekoder pa spgrgsmalene.

PRO-sekretariatet praesenterede forslag til nye spgrgsmal, bl.a. pa baggrund af et sidelgbende
standardiseringsarbejde, samt erfaringer fra tidligere PRO-omrader. P4 mgderne var der god
dialog medlemmerne i mellem, og alle havde mulighed for at komme til orde. Efter mgderne
blev opsamlende materiale sendt ud til gruppemedlemmerne til orientering og kommentering.

For at sikre, at man havde patienternes perspektiv pa de udvalgte omrader med, samt for at fa
patienternes input til forskellige skemaer og spgrgsmal pa omraderne, afholdte PRO-sekretari-
atet en virtuel workshop for en gruppe hjertepatienter. Pa denne workshop blev resultaterne af
evalueringen prasenteret, og derefter blev det drgftet, hvordan patienterne sa forbedringsmu-
ligheder pa de udvalgte omrader.

Efter endt udviklingsarbejde skulle de nyudviklede spgrgsmal pilottestes i en fase to. Forud for
pilotafprgvningen gennemgik spgrgsmalene en brugertest, hvor 10 hjertepatienter besvarede
og kommenterede pa spgrgsmalenes forstaelse og relevans. Denne brugertest havde til formal
at kvalificere spgrgsmalene og eventuelt lave justeringer, inden spgrgsmalene blev pilotafprg-
vet.




3. Pilotafprevningen og evaluering af nye
spa@rgsmal

Efter endt udviklingsforlgb af de nye spgrgsmal, skulle spgrgsmalene pilotafprgves i praksis.
PRO-sekretariatet udarbejdede PRO-pakker indeholdende skemaspecifikationer samt tilhg-
rende dokumenter til brug for implementering af de nye spgrgeskemaer, et baseline-, start- og
slutskema. De nye skemaer blev bygget ind i MitSygehus og Ambuflex i Igbet af sommeren 2021
og var klar til anden runde pilotafprgvning i klinikkerne, der allerede anvendte PRO-hjertereha-
bilitering

Baseline skemaerne blev sendt elektronisk til patienterne til brug for passiv PRO. Forud for en
rehabiliteringsopstartssamtale blev startskemaerne sendt elektronisk til patienterne, sa de
kunne udfyldes inden samtalen. Slutskemaet har, grundet tekniske begraensninger, ikke vaeret
anvendt.

Spgrgsmalene blev pilotafprgvet pa OUH og AUH samt Nordfyns Kommune. Under afprgvningen
af de nyudviklede spgrgsmal, blev der fortsat afholdt statusmegder, hvor fremgang og udfordrin-
ger blev drgftet og delt mellem PRO-sekretariatet, Bente Faurby Pedersen, OUH, og Heidi Vist-
isen, AUH, samt Karin Lundsby Kappel fra Nordfyn Kommune

PRO-sekretariatet var ansvarlig for evalueringen af de nye spgrgsmal, og udarbejdede hertil
evalueringsskemaer med spgrgsmal til at afdaekke tilfredsheden af de nyudviklede spgrgsmal og
deres anvendelighed i samtalen med patienten (Bilag 1). Evalueringsskemaerne blev udleveret i
papirform til de relevante sundhedsprofessionelle, som udfyldte skemaet umiddelbart efter en
samtale med en patient. Sundhedsprofessionelle pa hhv. OUH, AUH og i NordFyns Kommune
udfyldte evalueringsskemaer. De udfyldte skemaer blev scannet ind og sendt til PRO-sekretari-
atet, som kunne behandle og analysere dem. | alt modtag PRO-sekretariatet 39 udfyldte evalu-
eringsskemaer.

Sygeplejekonflikten havde sin indvirke pa afprgvning og evaluering, da det blev sveert at fa hen-
vist patienter til kommunen, og derved blev der ikke afholdt mange samtaler med de nye spgrgs-
mal. Derfor blev der heller ikke udfyldt mange evalueringsskemaer fra kommunen. Som konse-
kvens heraf valgte PRO-sekretariatet at afholde et virtuelt mgde med tre sundhedsprofessio-
nelle fra Nordfyns Kommune, hvor input til de nye spgrgsmal, set fra kommunesiden, blev dis-
kuteret.

Ydermere blev der foretaget patientinterview pa hhv. AUH og OUH. Disse interviews blev forta-
get af en medarbejder fra PRO-sekretariatet, som rekrutterede patienter til interview efter de
havde haft deres samtale med en sundhedsfaglig person. Til interviewet blev anvendt en struk-
tureret interviewguide samt et udprint af de nyudviklede spgrgsmal, for at patienterne kunne
se pa de konkrete spgrgsmal undervejs i interviewet. | alt blev otte patienter interviewet om
deres oplevelse af at besvare spgrgsmalene samt at anvende dem i deres samtale.




Efter spgrgsmalene havde gennemgaet pilotafprgvning og evaluering, blev der afholdt et virtuelt
opsamlingsmgde med to af arbejdsgrupperne (Seksualitet og Bevaegelse og motion), hvor PRO-
sekretariatet fremlagde resultaterne fra evalueringen, og arbejdsgruppernes endelige beslut-
ning om spgrgsmal til indstilling til KKG blev truffet. For arbejdsgruppen med fokus p& mestring/
egenomsorg, blev dette gjort ved at udsende skrifteligt materiale til gruppens tre medlemmer,
til kommentering.

3.1 Bevagelse og motion

Arbejdsgruppen bestod af:
Karin Lundsby Kappel, Udviklingsterapeut, Traeningsafdelingen, Nordfyns Kommune
Birgitte Blume, Specialeansvarlig for kardiologi og hjerterehabilitering, Fysioterapeut, Ros-
kilde sygehus
Karoline Stentoft Rybjerg Larsen, Fysioterapeut, cand.scient.san., AUH

Under den oprindelige udviklingsproces drgftede KKG, hvor dybt man med PRO skal dykke ned
i de enkelte risikofaktorer. Man valgte, pa grund af mangel pa gode og validerede skemaer, at
lzene sig op af de spgrgsmal, der anvendes i de nationale sundhedsprofiler.

Formalet med spgrgsmal om fysisk aktivitet i PRO-hjerterehabiliteringsskemaerne var at under-
stgtte dialogen mellem patienten og den sundhedsprofessionelle.

Spergsmalene om fysisk aktivitet var ikke teenkt til effektmaling af rehabiliteringsforlgbet, men
kan give en indikations af borgerens udvikling i forlgbet.

| den fgrste pilotafprgvning blev afprgvet tre spgrgsmal til fysisk aktivitet; et spgrgsmal til akti-
vitet det seneste ar, samt to spgrgsmal til antal dage med hhv. moderart og hgj intensitet.
Evalueringen af disse tre spgrgsmal viste, at det ikke var nemt for patienterne at forsta og vur-
dere moderart og hgj intensitet — ogsa selvom der var en hjalpetekst til radighed. Det viste sig,
at hjaelpeteksten ikke blev laest.

Derudover var der ikke god overensstemmelse med det, som klinikerne vurderede og det, som
patienterne havde svaret. Endelig var farvealgoritmen ’for hard’ i forhold til malgruppen, og pa-
tienterne havde sveert ved at ende i andre svarkategorier end de rgde.

Som det f@rste besluttet arbejdsgruppen at aendre overskriften pa domanet fra Bevaegelse og
motion til Fysisk aktivitet. Argumenter herfor var bl.a. at bevaegelse var for vagt, hvorimod mo-
tion havde lyd af noget organiseret idreet. Fysisk aktivitet indikerede bade, at der var tale om
noget, hvor man var aktiv, men henstillede ikke til, at det ngdvendigvis skulle veere en organise-
ret sportsgren eller aktivitet.




For at impdekomme de identificerede udfordringer ved spgrgsmalene til fysisk aktivitet, blev
spgrgsmalet om fysisk aktivitetsvaner i fritiden inden for det seneste ar justeret, sa det blev
mere letleeseligt. Reekkefglgen af svarkategorierne blev ligeledes vendt om, sa siddestillende ak-
tivitet kom fgrst og hard motion til sidst.

De to spgrgsmal om fysisk aktivitet pa en typisk uge blev omformuleret, sa ordene 'moderat
intensitet’ og 'hgj intensitet’ blev skiftet ud med hhv. “hverdagsaktivitet” og ”aktivitet, hvor man
bliver forpustet”. Her kiggede arbejdsgruppen mod et sidelgbende standardiseringsarbejde af
spgrgsmal til helbredsfaktorer i kommunerne, i regi af PRO-sekretariatet, som havde disse for-
muleringer i spil, og som var blevet taget godt i mod i en brugertest blandt borgere. Svarkatego-
rierne i disse to spgrgsmal var i antal dage, og den grgnne farvekode blev lagt sa den afspejlede
Sundhedsstyrelses anbefalinger for fysisk aktivitet. Den gule farvekode blev udvidet til ogsa at
geelde fire dage, som i den forrige pilotafprgvning var rgd, for at imgdekomme tilbagemeldin-
gerne angaende en lidt for hard algoritme for malgruppen.

Arbejdsgruppen valgte yderligere at tilfgje et spgrgsmal om patientens motivation for mere fy-
sisk aktivitet, et spgrgsmal, som ligeledes var inspireret af standardiseringsarbejdet foretaget af
PRO-sekretariatet. Dette sp@rgsmal var blevet vurderet at vaere godt i arbejdet med borgeren
angaende helbredsfaktorer i kommunen, og dette var arbejdsgruppen enig i. Arbejdsgruppen
valgte ikke at give spgrgsmalet farvekoder, med argumenter som, at man ikke kan ggre en pati-
ents motivation rgd, samt hvis man er nok fysisk aktiv, behgver man ikke veere motiveret for at
vaere mere aktiv.

Arbejdsgruppen havde flere drgftelser om hvorvidt, der skulle spgrges ind til generel fysisk akti-
vitet eller aktuel fysisk aktivitet. Formuleringen ”“en typisk uge” blev valgt, da patienterne bliver
spurgt ind til her-og-nu situationen i HeartQol spgrgebatteriet.

Derudover var der ikke helt enighed i gruppen om, hvorvidt spgrgsmalet til fysisk aktivitet i friti-
den det seneste ar, burde vaere med i alle tre skemaer, eller om det kunne udelades i slutske-
maet. Gruppen valgte at holde fast i den oprindelige opstilling, hvor spgrgsmalet ikke var med i
slutskemaet, men var dben for potentielle modargumenter fra KKG.

3.12.1  Evalueringen af fysisk aktivitet

Evalueringsspgrgsmalene, som skulle belyse, om de nye spgrgsmal til fysisk aktivitet havde Igst
de udfordringer, der var blevet identificeret i den fgrste pilotafprgvning, var:
1) [Ihvilken grad var det tydeligt for dig, hvordan du skulle tolke patientens svar vedr. fysisk
aktivitet?
2) | hvilken grad synes du, at de anvendte farvekoder var retvisende?
3) I hvilken grad fgler du, at du kunne anvende patientens svar i samtalen?
4) Varder emner ispgrgsmalene der vedrgrer fysisk aktivitet, som du synes mangler i spgr-
geskemaet?
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Sp@rgsmal 1-3 kunne besvares fra 1-5, hvor 1 svarede til ‘slet ikke” og 5 til ’i meget hgj grad’
(sp@rgsmalene kan ses i bilaget til vedlaegget) Jaeevnfer Figur 2 ses, at der generelt var tilfredshed
vedrgrende brugen af spgrgsmalene til dialogstgtte. Stgrstedelen af de sundhedsprofessionelle
scorede alle tre spgrgsmal til 3 eller derover, hvilket indikerede, at patientens svar pa spgrgs-
malene var lette at omsaette for den sundhedsprofessionelle, og at patientens svar var nyttige
at bruge i samtalen.

Figur 2.

Fysisk aktivitet
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Sajlediagram over spgrgsmal omhandlende kategorien "fysisk aktivitet", med score fra 1 — 5 (y-aksen).
Respondentnummer pa x-aksen.

Der var ingen sundhedsprofessionelle, som havde svaret, at de manglede spgrgsmal til fysisk
aktivitet i spgrgeskemaet i evalueringsskemaets spgrgsmal 4.

Evaluering af patienternes oplevelse af spgrgsmalene til fysisk aktivitet blev evalueret ved hjalp
af interviews. Citatudpluk fra interviews med patienter indikerede, at patienterne fandt spgrgs-
malene lette at forsta og at de havde nemt ved at placere sig selv i svarkategorierne:

“Ndr man er en zldre herre som jeg, sa kunne jeg hurtigt tiekke havearbejde af, sa jeg passede
perfekt ind i den kategori, for jeg gdr jo i haven hver dag. Havde bare egentlig ikke taenkt over,
at det ogsd var sddan lettere motion.” - Mand

“Jeg gar til senior-gymnastik to gange om ugen, og jeg cykler ogsa altid ned og handler. SG nér
man taenker over det, sG bevaeger jeg mig faktisk mere end jeg regnede med.” - Mand

Videreudvikling af PRO-hjerterehabiliterings- skemaer 10/23



3.1.2 De nye spergsmal, som arbejdsgruppen indstiller til KKG:

Hvis du ser pa det seneste ar, hvilken beskrivelse af fysisk aktivitet passer bedst pa dig i fritiden

b: O Jeg dyrker let motion, gar, cykler, udfgrer let havearbejde eller lignende mindst 4 timer om ugen

c: O Jeg dyrker moderat motion, Igber, udfgrer tungt havearbejde eller lignende mindst 4 timer om ugen

d: O Jeg dyrker hard motion, traener hardt, dyrker konkurrenceidrzet eller lignende flere gange om ugen

Pa en typisk uge, hvor mange dage laver du hverdagsaktivitet, sdsom at g3, cykle eller lave havearbejde i mindst
30 minutter?

e: O 4 dage
f: O 5 dage
g: O 6 dage
h: O 7 dage

Pa en typisk uge, hvor mange dage laver du fysisk aktivitet, hvor du bliver forpustet i mindst 20 minutter? Fx
motionsgymnastik, boldsport, cykling og lgb

b: O 1dag

c: O 2 dage
d: O 3 dage
e: O 4 dage
f: O 5 dage
g: O 6 dage
h: O 7 dage

Vil du gerne vaere mere fysisk aktiv?
a: O Slet ikke
b: O I mindre grad

c: O I nogen grad
d: O | hgj grad
e: O Ved ikke




Anbefaling til udsendelsestidspunkter for spgrgsmalene til fysisk aktivitet:

Baseline skema  Hjerterehabilitering - Start Hjerterehabilitering - Slut
Fysisk aktivitet i friti- x X
den det seneste ar

Antal dage med hver- X X
dagsaktivitet

Antal dage med akti- X X
vitet, hvor man bliver

forpustet

Motivation til mere X X

fysisk aktivitet

3.2 Mestring/ egenomsorg

Arbejdsgruppen bestod af:
Rikke Elnegaard, sygeplejerske, Hjertemedicinsk ambulatorium, OUH
Sanne Mgller Palner, Kvalitets- og udviklingsfysioterapeut, Cand. Scient. San. Stud., Randers
Kommune, Rehabiliteringsenheden, Randers Sundhedscenter
Anne Birkedal Nielsen, Sundhedskonsulent, Sundhed, Traening og Rehabilitering, Velfaerds-
forvaltningen, Kgge

| det oprindelige udviklingsforlgb af PRO-skemaerne til hjerterehabilitering havde KKG valgt at
afdekke omradet mestring/ egenomsorg ved hjzlp af spgrgebatteriet Patient Activation Mea-
sure (PAM). Dette skema havde man gode erfaringer med at anvende, og det blev vurderet, at
PAM var relevant fgr og efter rehabilitering. | den fgrste pilotafprgvning af PRO-skemaerne til
hjerterehabilitering, var de sundhedsprofessionelle generelt tilfredse med spgrgeomradet, men
der blev identificeret en raekke udfordringer med PAM-spgrgebatteriet. Fgrst og fremmest var
det ikke muligt at anvende den tilhgrende algoritme til spgrgsmalene, da den fgrst blev tilgaen-
gelig, nar svar-data blev sendt til udbyderne af PAM-skemaet i USA. Dernaest var spgrgsmalene
formuleret langt og kringlet, sa patienterne havde sveert ved at forsta dem, og de sundhedspro-
fessionelle kunne derfor ikke vaere sikre pa, at patienternes svar, afspejlede de reelle kompe-
tencer i forhold til mestring og egenomsorg. Ydermere var PAM-spgrgeskemaet langt, med 13
spgrgsmal.

Fordi man generelt havde vaeret glad for emnerne, som blev afdeekket i PAM-spgrgeskemaet,
valgte arbejdsgruppen at genbesgge spgrgeskemaet, for at identificere de omrader, som grup-
pen vurderede, var de vigtigste at vide noget om i forhold til patientens kompetencer pa omra-
det. Det var den kliniske hverdag, der blev brugt som ramme for, hvad, der var brugbart at have
med i et PRO- spgrgeskema, og som man kunne se veerdi i at anvende i samtalen med borgeren.
Arbejdsgruppen valgte tre spgrgsmal med emner inspireret af PAM, hvor teksten blev omfor-
muleret og lettere at forsta.




Arbejdsgruppen kiggede ogsa mod et PRO-skema udviklet til diabetes og fandt inspiration til et
spgrgsmal angdende viden om hjerte/ karsygdom. Ydermere fandt arbejdsgruppen inspiration i
et spgrgeskema omhandlende sundhedskompetence, anvendt i Randers Kommune, og valgte at
medtage et spgrgsmal til, om man kunne sikre sig, at sundhedspersonalet forstod ens problemer
rigtigt. Dette spgrgsmal blev dog taget ud igen efter at brugertesten med de 10 borgere inden
pilotafprgvningen tydeligt viste, at patienterne ikke forstod dette spgrgsmal.

Farvekoderne pa spgrgsmalene blev holdt til red og gren, med argumentet, at enten var det
vigtigt at tale om, eller ogsa var det ikke. Farven gul blev ogsa overvejet, men fravalgt, da ar-
bejdsgruppen ikke fandt det relevant, at noget kunne vaere ‘'mellemvigtigt’ at tale om.

3.2.1  Evaluering af mestring/ egenomsorg

Fra de 39 evalueringsskemaer fra sundhedsprofessionelle fremgik det, at de fire afprgvede
spgrgsmal, samlet set, gav en tilstraekkelig viden om patientens evne til at handtere egen syg-
dom (Figur 3). Gennemsnittet af scoren for spgrgsmalet til, i hvilken grad den sundhedsprofes-
sionelle, samlet set, fandt at de fire nye spgrgsmal var tilstraekkelige, var 3,8, svarende til midt
mellem 'i nogen grad’ og’i hgj grad’.

| alle 39 evalueringsskemaer var der svaret ’Nej’ til, at der manglede noget om mestring/ egen-
omsorg i skemaet, og 92% angav, at de havde anvendt spgrgsmalene i samtalen med patienten.

Figur 3
Hdndtering af sygdom
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Sajlediagram over svar-score pa spgrgsmdlet " | hvilken grad faler du, samlet set, at de fire nye spgrgsmal

er tilstraekkelige?”. Score pd y-aksen fra 1-5 og respondentnummer pa x-aksen.

Blandt de sundhedsprofessionelle var der blandet respons pa spgrgsmalet til, om man vidste,
hvad man skulle ggre, hvis ens helbred sendrede sig. En del kommentarer gik p3, at dette sp@rgs-
mal ikke kunne bruges i praksis samt at det var uklart, hvad det skulle anvendes til. Andre sa dog
god veerdi i at have det med som et forstaelsestjek pa, om patienten havde styr pa, hvad man
skulle ggre, hvis ens helbred andrede sig — ”Hvis ikke patienterne har styr pa det, risikerer de
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fornyet sygdom eller genindlaeggelse, fordi de ikke handler hensigtsmaessigt ift. hdndtering af
deres sygdom”.

Sporgsmalet til viden om hjerte/ karsygdom blev generelt evalueret positivt, men det blev
naevnt, at det ville ggre det endnu bedre og mere relevant for patienten, hvis det blev tilfgjet,
at det var ‘'min hjerte/ karsygdom’.

Blandt patienterne var der generelt positiv tilbagemelding pa spgrgsmalene. De fungerede godt
til dialogstgtte, samt gav anledning til refleksion over egen sygdom:

“Ud fra de her spgrgsmdl, sa taenker man jo lige hele sit forlgb igennem. Det var lidt
hardt i gjeblikket, men ogsd alligevel rart, at man sé var forberedt endnu bedre, ndr man
kom ind til samtale.” — Kvinde

"Jeg har jo hele tiden troet, at jeg vidste nok omkring min sygdom, men det har jeg
egentlig ikke gjort, for jeg ved faktisk ikke, hvad jeg skal g@re, hvis jeg fdr det vaerre.” —
Mand




3.2.2 De nye spergsmal, som arbejdsgruppen indstiller til KKG:

leg er sikker p3, at jeg har den viden om hjerte/karsygdom, jeg har brug for
a: O Meget enig

b: O Enig

Jeg ved, hvad jeg skal ggre, hvis mit helbred a&ndrer sig

a: O Meget enig
b: O Enig

Jeg ved, hvordan min medicin virker
a: O Meget enig
b: O Enig

Alt i alt, har jeg ansvaret for at passe pa mit helbred

a: O Meget enig
b: O Enig




Anbefaling til udsendelsestidspunkter for spgrgsmalene til mestring/ egenomsorg:

Baseline skema Hjerterehabilitering-Start  Hjerterehabilitering-Slut
leg er sikker p3, at X X
jeg har den viden
om hjerte/karsyg-
dom, jeg har brug
for

Jeg ved, hvad jeg X X
skal ggre, hvis mit

helbred sendrer sig

Jeg ved, hvordan X X
min medicin virker

Alt i alt, har jeg an- X X
svaret for at passe

pa mit helbred

3.3  Seksualitet

Arbejdsgruppen bestod af:
Pernille Palm, Klinisk Sygeplejespecialist, PhD, FESC

Til at afdeekke problemer med seksualitet valgte KKG oprindeligt tre spgrgsmal fra undersggel-
sen "Livet med en hjertesygdom” udviklet af Statens Institut for folkesundhed, SDU og Hjerte-
foreningen. Disse spgrgsmal blev vurderet til at veere enkle, relevante for begge k@n og bergrer
emnet seksualitet i forhold til hjertesygdom uden at "komme for taet pa”.

Fra fgrste fase pilotafprgvning blev det klart, at alle sundhedsprofessionelle var enige om, at
emnet er meget relevant og at spgrgsmalene hjalp til at abne op for en samtale om et potentielt
sarbart emne.

Evalueringen viste dog ogsa, at patienterne ikke var glade for spgrgsmalene. Mange patienter
var meget uforstaende overfor, hvorfor spgrgsmalene skulle veere med i skemaet, og hvad em-
net vedkom de sundhedsprofessionelle. Ydermere var der flere kommentarer om, at emnet var
irrelevant for den ldre patientgruppe.

Under videreudviklingen af spgrgsmal til seksualitet blev det besluttet at aendre overskriften pa
domaenet fra Seksualitet til Samliv og seksuel aktivitet. Dette blev gjort for at blgde emnet op
for at imgdekomme patienternes kritik af det meget private emne.




For at imgdekomme problematikken omkring at patienterne var uforstaende overfor, hvorfor
man overhovedet havde disse spgrgsmal med i et PRO-skema, udarbejdede PRO-sekretariatet
en lille introduktionstekst, hvor det blev gjort klart, at man ved, at hjertesygdom kan vaere arsag
til seksuelle problemer. Denne tekst blev fremlagt for Pernille Palm pa det fgrste arbejdsmgde,
og i feellesskab blev den justeret til.

Ydermere fandt Pernille det relevant at medtage et filterspgrgsmal, hvor patienterne kunne til-
eller fraveelge at svare pa spgrgsmal til samliv og seksuel aktivitet. Dette for at imgdekomme
kritikken om at flere patienter, saerligt ®ldre, fglte sig stgdt over og kede af at fa disse spgrgsmal.
Temaerne fra de tidligere spgrgsmal (lyst, nervgsitet og fysiske problemer) blev fundet rele-
vante, men spgrgsmalene skulle blgdes op. Derfor blev ordlyden fra overskriften taget med i
spgrgsmalene for at erstatte ordet "sex’.

Svarkategorierne til de tre spgrgsmal blev andret fra ‘Hele tiden, Ofte, Ind i mellem, Sjaldent,
Aldrig’ til "Ja, Nej’. Under hvert spgrgsmal fulgte sa en skala fra 0-10, hvor patienterne kunne
graduere deres problemer fra ’Intet problem’ til Vaerst taenkelige problem’, hvis de havde svaret
ja til, at de havde problemer med et eller flere af temaerne. Disse skalaer blev taget med for at
have mulighed for at se a&ndring over tid, samt fordi det, ifglge Pernille, var den vej det ogsa gik
inden for forskning pa omradet.

3.3.1  Evaluering af Samliv og seksuel aktivitet

Evalueringen af de nye spgrgsmal til samliv og seksuel aktivitet viste, at det var meget begraen-
set, hvor mange patienter, som havde valgt at svare ’Ja’ til at spgrgsmalene var relevante for
dem, og derfor ikke havde set de tre spgrgsmal. Det var kun i otte ud af de 39 evalueringsske-
maer, at patienterne havde svaret pa spgrgsmalene til samliv og seksuel aktivitet.

Flere sundhedsprofessionelle gav udtryk for, at filterspgrgsmalet til relevans burde omformule-
res, saledes at det mere gik pa, hvorvidt patienten havde behov eller lyst til at svare pa spgrgs-
malene. Om spgrgsmalene var relevante kunne vaere sveaert at vurdere. Ydermere indikerede
flere tilknyttede kommentarer, at det ikke var ngdvendigt med de tilknyttede skalaer, da det
ligeledes kunne vaere svaert at placere sig.

Interviews med de fa patienter, som havde besvaret spgrgsmalene til samliv og seksuel aktivitet
viste, at de levede op til formalet om at skabe tryghed i at skulle tale om emnet:

"Jeg falte, at de var forberedte pd, at det var et emne, som skulle drgftes, og det gjorde det
faktisk endda lidt nemmere at snakke om.” — Kvinde

Men ogsa at der fortsat er patienter, som ikke ser sig i malgruppen for disse spgrgsmal:

"Jeg er jo gammel, og jeg g@r mig ikke sG meget i sGdan noget mere.” — Mand




Patienter, som ikke havde valgt at besvarespgrgsmalene i PRO-skemaet, men som fik dem prae-
senteret under interviewet var heller ikke overbeviste om, at det var noget, men havde lyst til
at svare pa:

" Jeg ved heller ikke, om jeg ville have lyst til at svare pG dem, for at vaere helt aerligt.” —
Kvinde

Pa baggrund af evalueringen blev det besluttet at omformulere filterspgrgsmalet, sa der blev
spurgt ind til behov for samtale om samliv og seksuel aktivitet i steder for til relevans af spgrgs-
malene. | forlaengelse heraf blev det diskuteret, hvorvidt de efterfglgende spgrgsmal skulle folde
sig ud, hvis patienten svarede 'Ja’, eller om alle spgrgsmal skulle vaere synlige til at starte med,
for sa at folde sig sammen, hvis patienten angav, at vedkommende ikke havde behov for at
snakke om samliv og seksualitet. Argumentet for at have alle spgrgsmal synlig til at begynde
med var, at patienterne sa kunne se, hvad det handlede om, og ikke skulle veere nervgse for,
hvad spgrgsmal til samliv og seksualitet kunne indeholde. Det blev alligevel besluttet, at spgrgs-
malene kun skulle folde sig ud, hvis patienten angav behov for at tale om emnet. Argumentet
herfor var, at man ville imgdekomme alle de negative reaktioner, der havde vearet til emnet
bade i fgrste og i anden pilotafprgvning. Formalet med denne beslutning var at invitere til sam-
talen sadan sa de relativt fa patienter med et behov for at tale med en sundhedsfaglig om det,
let kunne gribe muligheden. Jaevnfgr Pernille, med stor viden pa omradet, ved man fra litteratu-
ren, at det er vigtigt, at patienterne oplever at blive inviteret til at snakke om dette emne.

Det blev ogsa besluttet at udelade skalaerne igen, og i stedet ga tilbage til de oprindelige svar-
kategorier fra de oprindelige spgrgsmal til seksualitet, da disse svarkategorier i sig selv gav en
graduering af problemets stgrrelse, og vil kunne bruges til at se, om patienten har flyttet sig over
tid.

Slutteligt blev raekkefglgen af de tre sp@grgsmal tilpasset, sa spgrgsmalet til lyst ikke var det fgr-
ste, da det potentielt var mest sarbart og derfor blev placeret til sidst.




3.3.2 De nye spergsmal, som arbejdsgruppen indstiller til KKG:

Man ved at seksualiteten kan vaere pavirket hos patienter med hjertesygdom. Der kommer nu nogle
spgrgsmal til, om din hjertesygdom har veeret arsag til udfordringer med samliv og seksuel aktivitet.

Har du behov for at tale om samliv og seksuel aktivitet med en sundhedsfaglig person?

b: O Nej

Fglgende spgrgsmal foldes ud, hvis man svarer 'Ja’ til ovenstaende spgrgsmal.

Har du pga. din hjertesygdom veeret nervgs for samliv og seksuel aktivitet?

c: O Indimellem

d: O Sjeeldent
e: O Aldrig

Har du pga. din hjertesygdom oplevet fysiske problemer (fx rejsningsproblemer eller tgrhed i skeden)
ved samliv og seksuel aktivitet?

c: O Ind i mellem
d: O Sjeeldent
e: O Aldrig

Har du pga. din hjertesygdom oplevet manglende lyst til samliv og seksuel aktivitet?

c: O Ind i mellem

d: O Sjeeldent
e: O Aldrig
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Anbefaling til udsendelsestidspunkter for spgrgsmalene til Samliv og seksuel aktivitet:

Behov for at tale om X X
samliv og seksuel

aktivitet

Nervgsitet X X
Fysiske problemer X X
Manglende lyst X X
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. Naeste skridt

Denne indstilling sendes til KKG forud for opsamlingsworkshoppen d. 23. november 2021. P3
workshoppen skal KKG komme til enighed om, hvorvidt de kan acceptere de spgrgsmal, som
arbejdsgrupperne har indstillet, pa baggrund af udviklingsarbejde, brugertest, pilotafprgvning
samt evalueringsresultater.

Indstillingerne skal ses som anbefalinger fra arbejdsgrupperne, men der vil veere mulighed for
diskussion og afklaring pa opsamlingsworkshoppen.

Nar KKG pa opsamlingsworkshoppen er kommet til enighed om, hvad der skal indgar i PRO-ske-
maerne til hjerterehabilitering, vil PRO-sekretariatet udarbejde opdaterede skemaspecifikatio-
ner samt gvrige dokumenter til opdaterede PRO-pakker.

KKG’s anbefalinger til PRO-skemaerne til hjerterehabilitering vil blive prasenteret pa naestkom-
mende styregruppemgde for den nationale styregruppe for PRO i december 2021. Det er hen-
sigten, at de nye PRO-pakker vil veere tilgaeengelige i den nationale spgrgeskemabank ved arsskif-
tet 2021/2022.




Bilag 1. Evalueringsskema - sundhedsprofes-
sionelle

PRD Hjerte evalueringsskema — behandler (side 1 af 2)

Medarbejdernavn: Dato:
Samtaletype: o Startsamtzle o Slutsamtale o Andet—angiv venligst
Samtalen blev gennemfert: o Fysisk (face-to-face) o Som telefonsamtzle

Evalueringsspargsmal til PRO Hjerte spgrgeskema til sundhedsprofessionelle
Kzere sundhedsprofessionelle,

Tak fordi du vil tage dig tid til at basvare dizze korte spgrgzmal. Dine svar vil blive brugt til 3t evalusre de
sp@rgeskemasr, som patienter i hjertebehandlingsforlgb har besvaret om deres hjertesyadom.

Epargemilene her handler om tre af emnerns fra spargeskemast, som patienterna har basvaret: “fysisk sktivitat”,
*“samliv og seksusl aktivitet” og “handtering af hjertesyzdom®.

i Slet e | | MIndre || nogen | bt I meget
! Fysisk aktivitet: grad grad grad | hetj grad

L I hvillen grod var det tydeligt for dig, hvordan du skulle

tolke potientens swar vedr. fysisk aktivitet? = 2 ? = 2
z I Avillen grod synes du, ot de onvendie forvekoder var 1 2 3 a 5
retvisende?
3. I hvilken grad faler du, ot dw kunne grmvende patientens 1 2 3 a 5
svar i samtalen?
4. Vior der emner | spdrgsmalene der vedrgrer fysisk o O Mej
El

artivitet, som du synes mangler i spgrgeskemast?

Hvis jo, hvilke? [skriv friteksz)

Skriv her, hwis du nogie kommentarer formuleringerne “typisk uge” og “seneste Gre?

Samliv og seksuel aktivitet:

5. Drgftede du og potienten evt. udfordringer ift.

O Hej
potientens samiiv og seksuelle oktivitet? o l=

6. Hviz du har svaret ja til spergzmal 5: / hvitken grod 1
giorde du brug af informationerne fro spgrgeskemaet?

7. Hvis du har svaret ja til spargsmal 5: ! hvilken grod symes 1 z E 4 s
du, ot den anvendre 10-trinsskoig (fra “intet problem™ i
“vzerst t=nkelige probiem”) fungerede ?

8. Hviz du har svaret ja til spergzmal 5: / hvilken grod 1 1 3 4 5
gjorde patientens besvorelse of spgrgsmalene om
samiiv og seksuel oktivitet det lettere at tole om emnet?

9. Hviz du har svaret nej til spergsmal 5: Hvorfor drgfreds du og patienten ikke evt. udfordringer ift.
patientens samiiv og seksuelle aktivitee ® (skriv fritekst)




PRC Hjerte evalueringsskema — behandler (side 2 af 2)

Medarbejdernawen: Dato:

Handtering af hjertesyzdom:

Spergeskemast om patientens egen mestring /| hindtering af sin hjertesygdom er sndret fra 13 spgrgsmal i den
tidligers version til fire spgrgsmal | den nuvarende versian.

That jkke Imindre  Inogen | b I meges

E i grad grad grad bt grad
100 | 1 hwilken griod feler du, samlet set, ot de tre nye 1 2 3 3 5
sp@rgsmal er tilstrekkelige?
11 | Er der mogle spgrgsma! du syres mangler? O = O nNej
Hivis jig, hvilke? (skriv fritekst)
iz Gjorde du brug af potientens svar vedr. “Hindtering af o O Ne
El

hjertesygdan™ ved din samtale med patienten?

Mange tak for din besvarelze

Skemaoerne samles, sconnes og sendes til pibm @sundhedsdata. dk




