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1. Indledning

| 2016 besluttede Regeringen, Danske Regioner og Kommunernes Landsforening, at Patient Re-
ported Outcome?! (PRO) skal anvendes systematisk i daglig klinisk praksis og til kvalitetsudvik-
ling i og pa tveers af alle sektorer i det danske sundhedsvaesen. Pa baggrund af dette blev der
nedsat en national styregruppe for PRO. Styregruppen har udvalgt en raekke indsatsomrader,
og for hvert indsatsomrade udpeges en klinisk koordinationsgruppe (KKG) med repraesentan-
ter fra hele sygdomsforlgbet, patientforeninger, patienter og pargrende. KKG skal i et work-
shopforlgb udarbejde et standardiseret sat af spgrgsmal, som skal indga i et PRO-spgrge-
skema, der opleves meningsfuldt for bade patienter, sundhedsprofessionelle og sundhedsor-
ganisationer.

Den nationale Styregruppe for PRO valgte i oktober 2021 hjertesvigt som et nyt indsatsomrade
og overlaege, PhD og professor Brian Bridal Lggstrup blev valgt som formand for KKG. Brian Bridal
Lggstrup har som overlaege pa Aarhus Universitetshospital og formand for Dansk Hjertesvigts-
database, et stort kendskab til omradet.

Selve udviklingsarbejdet med PRO Hjertesvigt startede i sommeren 2022 og workshopforlgbet
blev afsluttet ultimo januar 2023.

Der bliver gennemfgrt patienttest og pilotafprgvninger fra efteraret 2023 og til midt 2024. Selve
pilotafprgvningen forventes at pabegynde i starten af 2024.

1.1 Oversigt og baggrund

Denne rapport indeholder en opsamling pa workshopforlgbet i forbindelse med udviklingen af
et PRO-vaerktgj til patienter med hjertesvigt.

Formalet med rapporten er at opsummere hele udviklingsprocessen i regi af KKG, samt at give
andre, der ikke har deltaget, et indblik i processen omkring udviklingen og de beslutninger grup-
pen har truffet.

Anvendelsen af PRO-vaerktgjer kan generelt bidrage til at synligg@re oversete problemstillinger
hos patienten, forbedre kommunikationen mellem patient og den sundhedsprofessionelle og
gore det enkelte forlgb mere individuelt.

| det nationale arbejde med PRO fokuseres der tvaersektorielt ud fra fglgende definition af PRO-
data: “Patientrapporterede data er data, der omhandler patientens helbredstilstand, herunder
det fysiske og mentale helbred, symptomer, helbredsrelateret livskvalitet og funktionsniveau”.

1 PRO er en forkortelse af ‘Patient Reported Outcome’, der tager udgangspunkt i definitionen fra den amerikanske Food and Drug
Administration (FDA): “any report of the status of a patient’s health condition that comes directly from the without interpretation
of the patient’s response by a clinician or anyone else”.




Aktiv anvendelse af PRO pa individniveau er det primaere formal, hvor PRO-data anvendes i
daglig praksis i “mgdet” mellem den enkelte patient og den sundhedsprofessionelle.

1.2 Resumé og anbefalinger

Overordnede formal: Der blev fremsat tre primaere formal med anvendelse af PRO-data. Disse
primaere formal er at:

B patienterne oplever stgrre indflydelse pa egen behandling

1 sundhedsprofessionelle far et grundlag for en mere fokuseret dialog med patienten

B patienter og sundhedsprofessionelle oplever stgrre sammenhang mellem sektorerne

Dernaest var malene for PRO til hjertesvigt at:

B den patientrapporterede effekt af behandlingen dokumenteres

¥ PRO-data kan bidrage til gget kvalitet i behandlingen af den enkelte patient og indgg som
vidensgrundlag i det kliniske kvalitetsarbejde og kommunernes kvalitetsarbejde

i behandlingsindsatsen kan prioriteres derhen, hvor vaerdien opleves som stgrst af patien-
terne

¥ PRO-data kan anvendes til forskningsformal

Malgruppe:
Det blev besluttet, at PRO-skemaet skal tilbydes alle myndige (18 ar+) patienter med hjertesvigt.
Der var ingen eksklusionskriterier.

Tidspunkt for anvendelse:
Det blev besluttet at PRO-skemaet kan give flere steder i et forlgb for patienter med hjertesvigt:

B Forud for fgrste ambulante besgg efter diagnose

» Ved afslutning af optitreringsforlgb/viderehenvisning
B Forud for efterfglgende ambulante besgg

B Forud for startsamtale i kommunalt forlgb

B Forud for slutsamtale i kommunalt forlgb

1 Efterfglgende kontroller ved egen laege

Overordnet proces:

Processen var en participatorisk tilgang med afholdelse af fire workshops med KKG, samt fire
workshops med en patientgruppe bestaende af 10-15 patienter med hjertesvigt. Disse work-
shops blev afholdt skiftevis, saledes at arbejdet fra patienterne kunne indga i den naeste KKG-
workshop og omvendt.

Det var et hovedformal at genbruge sa meget som muligt, hvor meningsfuldt, fra det tidligere
udviklede PRO-skema til patienter med iskaemisk hjertesygdom.




Workshops med patienter skulle sikre, at patienternes stemme blev bragt med ind i KKG’s ar-
bejde. Pa hver af de fire workshops med KKG var der to patientrepraesentanter tilstede som
bindeled mellem de to arbejdsgrupper. Det blev tilstraebt, at de to patientreprasentanter holdt
et kort oplaeg for KKG hver gang, hvor de videreformidlede, hvad der var foregaet pa den forud-
gaende patientworkshop.

Ydermere blev der afholdt et form@gde med repraesentanter fra Hjerteforeningen for at under-
stgtte patientperspektivet.

Overordnede resultater:

Formal:

PRO til hjertesvigt forventes primaert at kunne anvendes til fglgende formal:

B Patienterne oplever stgrre indflydelse pa egen behandling

B Sundhedsprofessionelle far et grundlag for en mere fokuseret dialog med patienten

B Patienter og sundhedsprofessionelle oplever stgrre sammenhang mellem sektorerne

Malgruppe:
PRO-skemaet tilbydes alle myndige patienter med diagnosticeret hjertesvigt. Der er ingen eks-
klusionskriterier.

Skema:

Der blev udviklet et skema, hovedsageligt bestaende af komponenter genbrugt fra det tidligere
PRO-skema, udviklet til patienter med iskaemisk hjertesygdom i rehabiliteringsforlgb.

Hertil blev der valgt et sygdomsspecifikt spgrgeskema, Kansas City Cardiomyopathy Question-
naire, indeholdende 12 spgrgsmal (KCCQ-12) til vurdering af helbredsrelateret livskvalitet. Der
blev tilfgjet 3 spgrgsmal omkring medicin, pa baggrund af gnsker fra patienterne. Derudover var
der enighed blandt klinikere og patienter, om at de ikke gnskede kost-spgrgsmalene fra skemaet
udviklet til hjertepatienter med iskeemisk hjertesygdom. Der blev i stedet for, i samarbejde med
en repraesentant fra Fagligt selskab af Kliniske Diaetister (FaKD), patienter og kliniske psykologer
(Designpsykologi.dk), udviklet spgrgsmal omkring drikke- og spisevaner samt a&ndring i vaegt.

1.3 Naeste skridt

Rapporten sendes til KKG til orientering og laegges pa PRO-sekretariatets hjemmeside www.pro-
danmark.dk.
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2. Proces for udviklingsforlab

2.1 Gruppesammensatning og etablering

Klinisk koordinationsgruppe
KKG bestod, ud over formanden, af regionalt udpegede deltagere, kommunale deltagere, samt

repraesentanter fra patientorganisationen Hjerteforeningen. Der indgik repraesentanter fra re-
levante faglige selskaber; Dansk selskab for hjerte- og Lungefysioterapi, Dansk Psykologforening,
Dansk Cardiologisk selskab, Faglig Selskab af Klinisk Disetister og Fagligt selskab for Kardiovasku-
leere og Thoraxkirurgiske Sygeplejersker. Ydermere indgik repraesentanter fra Hjertesvigtsdata-
basen og RKKP (Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram). Slutteligt indgik der repree-
sentanter fra Sygehus Senderjylland, repraesentanter fra det telemedicinske omrade samt en
regional PRO-tovholder fra Region Syddanmark.

Se Bilag 1 for sammensatningen af KKG.

Patientinddragelse

Der blev afholdt 4 workshops med en gruppe pa 15 patienter med hjertesvigt. Pa disse work-
shops gennemgik patienterne materiale, som var blevet produceret pa foregaende KKG work-
shops og kom med input og idéer hertil. Typisk blev forslag til forskellige spgrgeskemaer afprg-
vet og kommenteret og det blev diskuteret, hvad der var vigtigt at afdeekke, set fra patienternes
perspektiv. Produktet af hver patientworkshop blev praesenteret for KKG af to patientrepraesen-
tanter pa den efterfglgende KKG-workshop for at sikre patienternes perspektiv.

Patientgruppen var overordnet set glade for skemaets formal og indhold. Szerligt var de glade
for muligheden for lettere at dbne op for emner, som var vigtige for dem og ikke alene tale om
emner, som var vigtige for klinikerne.

Patienternes input blev praesenteret for KKG af to patientreprasentanter pa hver KKG-workshop
og der blev sat stor pris pa at fa disse input direkte fra patienterne selv. Patienternes input satte
diskussioner pa dagsorden. Szerligt blev der lyttet til patienternes gnske om, at have spgrgsmal
til medicin med i skemaet, samt til hvor svaert patienterne havde ved at besvare spgrgsmal til
kost, som meget hurtigt blev komplekse og sveere at forsta.

Patientgruppen bestod af:
2 12 mandlige patienter med hjertesvigt
B 3 kvindelige patienter med hjertesvigt




2.2 Workshopforlgb

Udviklingsprocessen bestod af fire workshops med KKG, og forlgb fra august 2022 til september
2023. Udviklingsprocessen blev forlaenget idet, det undervejs blev det drgftet om man fastlaegge
et faelles grundskema for de fire store hjertesygdomme (svigt, iskaemi, klap og flimmer) fgr man
faerdiggjorde skemaet til hjertesvigt. Dette fordi man gerne ville undga at have flere forskellige
PRO-skemaer til hjerteomradet.

Det blev pa mgdet besluttet at der ikke tale om et feelles “grundskema”, og det anbefales derfor
at man ikke anvender denne betegnelse fremover. Der vil i stedet vaere standardmoduler med
ens spgrgsmal pa en raekke spgrgedomaener. De specifikke moduler anvendes til specifikke be-
hov pa de enkelte subspecialer eller sektorer. KKG’er kan tilfgje ekstra spgrgsmal, hvis der er
behov for spgrgsmal i nye domaener.

Da den tekniske standard for gjeblikket ikke understgtter moduler, vil der indtil videre vaere tale
om indholdsmaessige standardmoduler, som genbruges pa tvaers af skemaerne pa hjerteomra-
det.

Tilgangen med indholdsmaessige standardmoduler stemte overens med tilgangen om stgrst mu-
lig genbrug af spgrgsmal fra iskeemi-skemaet, som var tillagt ifm udviklingen af spgrgeskemaet
til hjertesvigt, hvorfor arbejdet med udviklingen af spgrgeskema til hjertesvigt kunne viderefgres
som planlagt.

Forud for workshopforlgbet foregik et arbejde i regi af det nationale PRO-sekretariat med at
afdaekke erfaringer med PRO inden for hjertesvigt, kortleegge patientforlgb, samt koordinere
med relevante interessenter. Der blev udarbejdet to rapporter; en rapport med introduktion til
PRO og hjertesvigt generelt og en rapport med en introduktion til mulige relevante PRO-vaerk-
tgjer inden for hjertesvigt (Evidens og erfaringer med PRO til hjertesvigt). Hjertesvigt - PRO (pro-

danmark.dk)
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Proces for den kliniske koordinationsgruppe
Workshopforlgbet med KKG blev afviklet over fire workshops. Det overordnede indhold fremgar
af Figur 1.

Figur1 Indhold pa de fire workshop

* Inspirationsoplaeg
* Malgruppe og formal

» Afgraensning af forlgb og population Workshop 1
* Grundredskab
* Beslutningsstgtte
* Opsamling pa workshop
* Grundredskab Workshop 2
* Spgrgeomrader
* Spgrgeskemaer
* Opsamling pa workshop
* Kost og medicin spgrgsmal Workshop 3
* Spgrgeskemaer
* Opsamling pa workshop
* Beslutning af kost og medicin spgrgsmal
» Algoritmer Workshop 4

* Risikoanalyse
* Input til pilottest og evalueringsparametre

Workshop 1

Pa workshoppen blev rammen for det nationale PRO-arbejde sat, og der blev afholdt inspirati-
onsoplaeg for KKG. Det fgrste oplaeg var ved Rikke Elmose Mols, klinisk sygeplejerskespecialist,
AUH Skejby. Det naeste var ved Annette Danielsen Jensen, Lone B. Lauritsen og Gitte Bggsted
Priss, Sygehus Sgnderjylland. Deltagerne blev delt i grupper, som drgftede hvilke former for
beslutningsstgtte, samt hvilke beslutninger, en PRO-besvarelse kan understgtte. Ydermere drgf-
tede grupperne pa hvilke tidspunkter et PRO skema kunne veere relevant, samt hvilket grund-
redskab, til patienter med hjertesvigt, et PRO-skema skulle indeholde. Slutteligt besluttede grup-
pen hvilket grundredskab, som skulle indga i PRO-skemaet.

Workshop 2

Workshoppen begyndte med en opsamling, hvor resultater fra fgrste workshop blev gennem-
gaet. Herefter blev beslutningen om et grundredskab genbesggt og der blev brugt en god rum
tid til at diskutere fordele og ulemper hermed. Herefter blev der fremlagt mulige spgrgeomrader
med udgangspunkt i det tidligere udviklede nationale PRO-skema til iskeemi. Dette for at gen-
bruge sa meget som muligt pa tveers af hjertediagnoser, hvor det er meningsfuldt.




Workshop 3

Pa 3. workshop blev resultater fra patientworkshoppen praesenteret og dizetist Trine Klindt
havde et opleeg med til spgrgsmal om kost. KKG diskuterede saerligt emnerne ‘'mestring’, ‘'medi-
cin’ og 'kost’. Emnerne ‘'medicin’ og 'kost’ blev ikke landet, men skulle kvalificeres i patientgrup-
pen, sa en beslutning kunne tages pa efterfglgende workshop. | forhold til ‘'mestring’ valgte KKG
at beholde de spgrgsmal til omradet, som indgik i skemaet til hjerterehabilitering, iskami.

Efter afholdelse af 3. workshop blev det besluttet at pausere arbejdet med at faerdigggre et PRO-
skema til hjertesvigt. Efter et m@de med aktgrer pa tvaers af de stgrste hjertespecialer, som
beskrevet i punkt 2.2 Workshopforlgb, blev workshopforlgbet genoptaget.

Workshop 4

Workshoppen begyndte med en opsamling fra mgdet omkring harmonisering af hjerteskemaer,
derefter blev resultater fra de tidligere workshops genopfrisket, og resultater fra patientwork-
shoppen praesenteret.

Spergsmalene om medicin blev diskuteret og udover det ene spgrgsmal om medicin (viden om
medicin) fra iskeemiskemaet, tilfgjedes yderligere 3 spgrgsmal (bekymringer, bivirkninger, com-
pliance). Dette var ogsa gnsket af patienterne.

Det blev ogsa besluttet, at spgrgsmalene fra spgrgeskemaet Hjertekost ikke er relevant for pa-
tienter med hjertesvigt. | stedet anvendes 4 spgrgsmal om vaskeindtag, aendring af vaegt og
spisevaner. Spgrgsmalene blev udviklet i samarbejde med en repraesentant fra Fagligt selskab af
Kliniske Disetister (FakD), patienter og kliniske psykologer. Der var en diskussion af, om man
skulle have spgrgsmal med om hgjde og vaegt. Dette blev fravalgt, da man havde oplysningen
om hgjde i journalen og patienterne blev bedt om at veje sig forud for samtalen.

Derudover skal graenser for alkoholindtag opdateres til nye retningslinjer (det samme gaelder
iskaeemiskemaet).

Planen for pilotafprgvningen og evalueringen blev praesenteret, og der var flere hospitaler og
kommuner, der var interesserede i at deltage i pilotafprgvning af skemaet.

Opfelgning

| efteraret 2023 bliver PRO-skemaet sat op i en teknisk standard til elektronisk anvendelse.
Efterfglgende vil spgrgeskemaet gennemga en kognitiv- og lingvistisk analyse foretaget af klini-
ske psykologer, som vurderer spgrgsmal og svarmuligheder og deres forstaelighed pa baggrund
af psykologisk teori, metode og erfaring. Ydermere vil spgrgeskemaet blive afprgvet i forhold til
indhold og forstaelse med patienter i malgruppen, som ikke har deltaget i udviklingsarbejdet. Pa
baggrund af den kognitive- og lingvistiske analyse samt indholdstesten, vil der blive udarbejdet
en rapport, som i fgrste omgang bliver sendt til referencegruppen med anbefalinger til, hvorvidt
der er behov for aendringer pa baggrund af tests. Rapporten sendes efterfglgende ud til hele
KKG til orientering.




| efteraret af 2023 vil der ligeledes blive afholdt indledende mgder med de interesserede pilot-
steder, samt blive lagt en plan for pilotafprgvningerne. Det forventes at pilotafprgvningen Igber
over 6 maneder fra start 2024 til midt 2024. Resultaterne af evalueringen vil blive praesenteret,
forst for referencegruppen der kan prioritere evt. &ndringsgnsker, og efterfglgende for patient-
gruppen og KKG’en. Nar der ligger et endeligt skema med anbefalinger, vil dette blive praesen-
teret for den nationale styregruppe for PRO.




3. Resultater

3.1

PRO til hjertesvigt forventes primaert at kunne anvendes til fglgende formal:

Patienterne oplever stgrre indflydelse pa egen behandling

Sundhedsprofessionelle far et grundlag for en mere fokuseret dialog med patienten
Patienter og sundhedsprofessionelle oplever stgrre sammenhang mellem sektorerne

M
M
M

Formal med PRO til hjertesvigt

Dernaest forventes fglgende formal at kunne opfyldes med PRO til hjertesvigt:

Den patientrapporterede effekt af behandlingen dokumenteres

PRO-data kan bidrage til gget kvalitet i behandlingen af den enkelte patient og indg§ som
vidensgrundlag i det kliniske kvalitetsarbejde og kommunernes kvalitetsarbejde
Behandlingsindsatsen kan prioriteres derhen, hvor veerdien opleves som stgrst af patien-
terne

PRO-data kan anvendes til forskningsformal

M
M

M

M

KKG blev enige om, hvilken veerdi man forventer, at PRO-vaerktgjet kan tilfgre (Figur 2). Der blev
taget stilling til, hvilke effekter indfgring af et PRO-vaerktgj kunne have dels hos patienten og
dels hos den sundhedsprofessionelle.

Figur 2

Forventet vaerdi af PRO til hjertesvigt

Vaerdi for patient/borger

Veerdi for sundhedsprofessionelle

Man fgler sig madt, aktiv og medbestemmende i hvad der skal ske. Det
skaber tryghed og forlgbet opleves mere meningsfuldt.

@iget refleksion og mulighed for at falge egen udvikling over tid giver sget
indsigt i egen sygdom giver motivation (ogsé for parerende), fokusering af
ressourcer og handlekraft

Bedre forberedelse giver stgrre udbytte

Helhedsorienteret vurdering med hurtigt fokus p3 borgerens problemer
Méalrettet forberedelse og fokuseret dialog

Styrket ejerskab, relation og tillid -» Fastholdelse i forlabet, bedre
compliance

Mere tilfredse patienter

Hurtigt fokus pa det vigtigste i den enkeltes situation og hjzelp hertil.

Bedre tid til relationsdannelse -> hgjere tillid

meningsfuldhed og tryghed i det samlede forlgb

.

(7 T) * Blive madt pd individniveau i stedet for populationsniveau * Mindre spildtid, mere tid til den sundhedspzedagogiske indsats
@ * Forventning om at der er handling p4 ens problemer — tryghed og * Bedre mulighed for at tilpasse behandling over tid, da udviklingen kan
sikkerhed folges pa den samlede symptombyrde
* Oplevelse af professionalisme hos sundhedsprofessionel * Fokus pa det individuelle -> gare det rigtige forste gang — effektivt.
* Gor det lettere at dbne for svaere emner/tabuer * Ger det lettere at bne for svaere emner/tabuer
* Skal ikke gentage sig selv. * Genbrug af data optimerer tidsforbrug
. * Fpler sig i centrum og "kendt”, Oplevelse af samarbejde giver * "ny” sektor fir opmaerksomhed pa den enkeltes szerlige problemstillinger

Vi er ét team omkring borgeren pa tvaers af sektorer -» motiverende og
grundlag for faglig udvikling

Personalet spilder ikke tiden pa behandling, der bedre varetages et andet
sted pa et andet tidspunkt

Falge udvikling over tid —= handle i god tid inden store forringelser
indtraeffer

Hej kvalitet i behandling og indsatser -> tryghed og tillid, gget livskvalitet
Tydeligggrelse af den enkeltes udvikling -» gget motivation, mestringsevne

Se udvikling over tid -> OBS pa sendringer, som kan kraeve henvisninger
Kompetenceudvikling, anerkendelse, tilfredsstillelse og meningsfuldhed
Viden p& populationsdata -> forbedre forlgb til at gere det rigtige forste
gang




| samarbejde med pilotstederne vil det blive planlagt, hvordan der bedst evalueres pa de for-
ventede veerdier, som KKG har stillet op. Evalueringen er et taet samarbejde mellem pilotste-
derne og PRO-sekretariatet. PRO-sekretariatet er overordnet ansvarlig for evalueringen.

3.2 Afgraensning af malgruppen

¥ PRO-skemaet tilbydes alle myndige patienter med diagnosticeret hjertesvigt. Der er ingen
eksklusionskriterier, men der bgr veere opmaerksomhed pa fglgende:

*  Det er vigtigt at vide, hvem, der har udfyldt skemaet (ved f.eks. demens, eller hvis der er tale
om patienter med behov for stgttepersoner).

*  Skemaet bgr oversaettes til andre sprog, nar det er muligt

*  Der bgr veere fokus pa hvad der kan ggres for folk med lav it-kompetence

*  Det bgr undersgges, hvilke arsager der er til manglende udfyldelse af skemaet. Evalueringen
kan fgde ind i en eventuel efterfglgende revurdering af malgruppen

3.3 Patientforlgb

Udsendelse og anvendelse af PRO-skema

Pa workshop 1 blev det drgftet, hvornar i forlgbet, patienterne skulle modtage PRO-skemaet.
PRO anvendes som udgangspunkt fgrste gang forud for 1. ambulante besgg efter diagnosen er
givet, samt i den efterfglgende rehabiliteringsperiode. Det er ikke relevant at anvende PRO un-
der akut indleeggelse, som i gennemsnit varer 4 dggn (Figur 3).




Figur 3

&

SUNDHEDSDATA-
STYRELSEN

Mulige tidspunkter for anvendelse af PRO-skema

Patienten med
symptomer pa
hjertesvigt

Ambulant Udrednin Kontroller, medicinering, rehabilitering/genoptrasning med traening og
forlpb 8 undervisning (evt. som delte forlob med kommunen)
Kommunalt Rehabilitering/genoptraening med treening og undervisning
forlpb (evt. som delte forlgb med hospitalet)
f\rskontruller, blodprever hver 3 md.
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3.4 Spergeskemaet

Som en del af forberedelserne til workshopforlgbet blev der udarbejdet en rapport, som afdaek-
kede anvendte spgrgeskemaer indenfor hjertesvigt og en beskrivelse af disse (se Evidens og er-
faringer med PRO til Hjertesvigt Hjertesvigt - PRO (pro-danmark.dk)). Derudover var det et for-
mal at kigge mod det allerede udviklede PRO-skema til patienter med iskaemisk hjertesygdom
og genbruge spgrgsmal derfra for at sikre genbrug, hvor det matte vare relevant. Der blev ud-
arbejdet en liste med de spgrgeomrader, som indgik i PRO til iskaemi, sa KKG kunne tage stilling
til relevansen af hvert omrade i et skema til patienter med hjertesvigt (se Bilag 2).

| det fglgende beskrives nogle af de overvejelser, gruppen havde i forhold til udveaelgelse af spgr-
geskemaer og spgrgeomrader.

Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire-12 (KCCQ-12)

KKG valgte, at man ville anvende det validerede og anerkendte skema KCCQ-12, som sygdoms-
specifikt redskab. KCCQ-12 er valideret specifikt til hjertesvigt.

Ydermere valgte man KCCQ-12 fordi det rammer flere fysiske symptomer end HeartQol (som
indgar i iskeemiskemaerne) og korrelerer til NYHA-klassifikation.

KCCQ-12 maler pa begraensninger i hverdagen frem for kun tilstedevaerelsen af symptomer, hvil-
ket man godt kunne lide. Den 2 ugers recall periode blev fundet velegnet til optitreringsforlgb
og sa bliver KCCQ-12 hyppigt og bredt anvendt internationalt som det primaere referencered-
skab ift. forskning og effekten af ny medicin. Forskningsresultater kan derved lettere bringes ind
i daglig drift i klinikken. Desuden letter det implementeringen i faglige selskaber og hospitaler.
Det er ogsa blevet naevnt at KCCQ-12 evt. kommer til at indga i dansk hjertesvigtsdatabase.

KCCQ-12 blev afprgvet af patienter pa en patientworkshop. De fleste patienter fandt skemaet
relevant og forstaeligt.

Spgrgeomrader fra PRO til Iskaemi

| udviklingsprocessen var det et formal at kigge mod det allerede udviklede skema til hjertere-
habilitering af patienter med iskaemi, og genbruge sa meget som muligt, hvor meningsfuldt. KKG
mente at langt de fleste spgrgeomrader fra iskeemi kunne anvendes pa svigt ogsa.

Man mente dog ikke at HeartQolL var relevant at medtage til patienter med hjertesvigt, da KCCQ-
12 er mere specifikt for patienter med hjertesvigt. Desuden vil der opsta redundans ved mange
spgrgsmal, hvis det samlede skema indeholder bade KCCQ-12 og HeartQol.

KKG besluttede at tilfgje spgrgsmal til medicin, da dette viste sig at veere et vigtigt omrade for
patienter med hjertesvigt, at have med i skemaet.



https://pro-danmark.dk/da/pro-emner/hjertesvigt

| PRO-skemaerne til hjerterehabilitering-iskeemi indgar et valideret hjertekostskema, Hjertekost.
KKG for hjertesvigt var enige om ikke at medtage dette i PRO-skemaet til hjertesvigt, da det ikke
er de samme problematikker ang. kost, man star med, nar det handler om patienter med hjer-
tesvigt. | stedet er der fokus pa vaeskeindtag og aendringer i spisevaner. Samtidig fandt patien-
terne det sveert at udfylde Hjertekost, og de ansa det ikke for at vaere sa relevant for dem.

| nedenstaende beskrives beslutninger for hvert domaene i skemaet.

Generelt om helbred
Det blev besluttet at genbruge sp@grgsmal fra PRO-skema til Hjerterehabilitering-iskaemi.

Hjerteproblemer og helbred
Der anvendes Kansas-12 og ikke HeartQol.

Brystsmerter og trykken for brystet
Det blev besluttet at genbruge spgrgsmal fra PRO-skema til Hjerterehabilitering-iskaemi.

Hukommelse og koncentration
Det blev besluttet at genbruge spgrgsmal fra PRO-skema til Hjerterehabilitering-iskaemi.

Trivsel
Det blev besluttet at genbruge spgrgsmal fra PRO-skema til Hjerterehabilitering-iskaemi.

Samvaer og netvaerk
Det blev besluttet at genbruge spgrgsmal fra PRO-skema til Hjerterehabilitering-iskaemi.

Samliv og seksuel aktivitet
Det blev besluttet at genbruge spgrgsmal fra PRO-skema til Hjerterehabilitering-iskaemi.

Mestring - Handtering af hjertesygdom - Medicin

KKG diskuterede, hvorvidt der burde indga flere eller andre spgrgsmal til mestring/ egenomsorg/
sundhedskompetence, end dem der indgar i skemaerne til iskaemi. | skemaerne til iskeemi indgar
fire spgrgsmal til mestring, og KKG diskuterede, hvorvidt disse er tilstraekkelige, bl.a. fordi, der
findes et skema til egenomsorg, udviklet specielt til patienter med hjerteinsufficiens (Den Euro-
paeiske Hjerteinsufficiens egenomsorgsskala), og fordi, man i kommunalt regi i Aarhus anvender
det velkendte skema omhandlende sundhedskompetence (The Health Literacy Questionnaire
(HLQ)) (se Bilag 4).

Patientgruppen vurderede Den Europziske Hjerteinsufficiens egenomsorgsskala og fandt den
relevant med tilpas maengde spgrgsmal, samt at spgrgsmalene var nogenlunde nemme at be-
svare. Sammenholdt med de eksisterende fire spgrgsmal til omradet i skemaerne til iskeemi,
vurderede patienterne spgrgsmalene meget ens. KKG valgte derfor at genbruge spgrgsmalene
fra iskaemi.




Det blev besluttet at tilfgje "Medicin’, som blev fundet relevant at afdaekke mere dybdegaende
end det man kunne finde i PRO-skemaet til iskeemi. Man startede med domaenet kaldet ‘Byrde
af behandling’, men valgte at oversatte det til 'Medicin’, da det var medicinen, som viste sig at
vaere meget vigtig for patienterne.

KKG sa saerligt pa to spgrgeskemaer omhandlende medicin, hhv. PREPAIR og BMQ (se Bilag 3).
Disse skemaer blev afprgvet af patientgruppen for at fa input til, hvilke spgrgsmal, de fandt mest
relevante og lettest at besvare. Der var en drgftelse i KKG om, hvor meget medicin fylder i kom-
muner og pa hospitaler, og man blev enige om, at der skal spgrges ind til det efterfglgende ifm
pilotafprgvningen. Resultatet blev at tilfgje 3 spgrgsmal udover viden om medicin til domaenet
"Handtering af hjertesygdom’. Spgrgsmalene omhandler bekymringer, bivirkninger, tager
man sin medicin.

Fysisk aktivitet

Det blev besluttet at genbruge sp@grgsmal fra PRO-skema til Hjerterehabilitering-iskaemi.
Spgrgsmalene er opdateret med et spgrgsmal omkring styrketraening, der indgar i de nye ret-
ningslinjer.

Rygning
Genbruge spgrgsmal fra PRO-skema til Hjerterehabilitering-iskaemi.

Alkohol
Genbruge spgrgsmal fra PRO-skema til Hjerterehabilitering-iskaemi.
Spgrgsmalene er opdateret til nye retningslinjer i begge skemaer.

Vaeske, vaegt og spisevaner

Endeligt besluttede KKG at spgrgsmal om kost ikke kunne genbruges fra iskeemiomradet, da det ikke ngd-
vendigvis er de samme kostrad, som anbefales til patienter med iskaemi, som til patienter med svigt. Der-
for blev der udviklet fa nye spgrgsmal til omradet i samarbejde med klinisk dizetist, Trine Klindt. Det var
vanskeligt at finde de rette spgrgsmal til omradet, da spgrgsmalene skulle kunne anvendes af andre fag-
personer end dizetister alene. Gruppen endte med at vaelge 4 spgrgsmal. Disse blev udviklet i samarbejde
med en repraesentant (Trine) fra Fagligt selskab af Kliniske Dizetister (FakD), patienter og kliniske psyko-
loger. Spgrgsmalene omhandler vaeskeindtag, @ndring af vaegt og spisevaner. Efter gnske, er spgrgsma-
lene delt ind i 2 domaener; 'Vaegt og vaeske’ samt ‘Spisevaner’. Dette er for at patienter ikke skal kaede
veegt og spisevaner sammen, da vaegtaendring ofte skyldes sendret vaeskeindtag. Der var en diskussion af,
om der skulle vaere spgrgsmal med om hgjde og vaegt. Dette blev fravalgt, da man har oplysningen om
hgjde i journalen og altid beder patienterne om at veje sig forud for samtalen.

Zndring i vaegt blev ogsa drgftet, da det ofte er keedet sammen med vaeskeindtag ifm hjerte-
svigt, men man besluttede at bibeholde spgrgsmalene, da det blev fremhavet som et kryds-
spgrgsmal af dizetist Trine Klindt.

Den fulde version af spgrgeskemaet bestar af 62 spgrgsmal.




3.5 Algoritmer

Flere af svarene i spgrgeskemaet er markeret med farvekoder (rgd, gul, grgn) for at give den
sundhedsprofessionelle en visualisering af, hvor der skal rettes szerlig opmaerksomhed. Farve-
koderne er udelukkende en vejledende visualisering, og ved tolkningen af svarene skal man som
sundhedsprofessionel bruge sin sundhedsfaglige viden. Algoritmerne giver input til beslutninger
om konkrete handlinger pa baggrund af patientens situation. De endelige beslutninger traeffes
af den enkelte sundhedsprofessionelle.

Farvekoder fremgar af skemaspecifikation som findes via Hjertesvigt - PRO (pro-danmark.dk).
Algoritmerne fglger algoritmerne fra PRO til hjerterehabilitering (iskeemi) pa de spgrgsmal der
er ens.
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. Detvidere forlagb

Efter udarbejdelsen af selve sp@grgeskemaet vil der blive udfgrt en kognitiv- og lingvistisk analyse
af kliniske psykologer, som vurderer spgrgsmal, svarmuligheder og deres forstaelighed pa bag-
grund af psykologisk teori, metode og erfaring. Efterfglgende vil der blive afholdt en indholdstest
med relevante patienter, hvor der bl.a. spgrges ind til forstaelsen af hvert spgrgsmal.

Efter indholdstest og ekspertvurdering udarbejdes en testrapport, som i fgrste omgang bliver
udsendt til referencegruppen med anbefalinger om, hvorvidt der er behov for andringer pa
baggrund af test og ekspertgennemgang. Rapporten sendes efterfglgende ud til KKG til oriente-
ring.

Nar indholdet i spgrgeskemaet er testet, vil der blive udarbejdet en PRO-pakke, som skal anven-
des ved den tekniske implementering. PRO-pakken indeholder spgrgeskemaet, visninger af
spgrgeskemaet, samt en beskrivelse af, hvordan skemaet anbefales anvendt.

Herefter skal PRO-vaerktgjet til hjertesvigt pilotafprgves og evalueres i klinisk praksis.

Der vil blive afholdt planlaegningsmgder med de mulige pilotsteder i Igbet af efteraret 2023.
Pilotafprgvningen forventer at Igbe fra start 2024 til midt 2024.

Referencegruppen har mandat til at beslutte, om der skal laves sma justeringer i PRO-skemaet
pa baggrund af de erfaringer, som man ggr sig i de indledende tests og pilotafprgvningerne.

| pilotafprgvningsfasen vil der blive afholdt manedlige statusmgder pa tveers af deltagende regi-
oner og kommuner.

Referencegruppen bestar af:

- Brian Lggstrup, Leege, AUH Skejby (KKG formand)

- Inge Schjgdt, Sygeplejerske, Hjertesvigtsdatabase

- Nina Fgns Johnsen, seniorforsker, Hjerteforeningen

- Anja Jacobsen, Sygeplejerske, Aarhus Kommune

- Anne Birkedal Nielsen, Sundhedskonsulent, Kgge Kommune
- Hanne Homann Sggaard, Fysioterapeut, Vejle Sygehus

Pa baggrund af pilotafprgvningen vil der eventuelt komme andringsanbefalinger. Disse opsam-
les i en evalueringsrapport, som udsendes til KKG. Som udgangspunkt forventes det at indkalde
KKG til orientering og drgftelse af resultaterne fra pilotafprgvning og evaluering i efteraret 2024.




Bilag1. Udpegede KKG deltagere

Der er enkelte deltagere, der undervejs i forlgbet er fratradt arbejdet pga. nye stillinger eller
andre arsager. Dette bilag er listen over de oprindeligt udpegede KKG-deltagere.

Deltagerliste: KKG-workshopforlgb om hjertesvigt

Formand

o Brian Bridal

‘ Formand for Hjerterehabliteringsdatabasen

Regionale deltagere

Region Hovedstaden

o Hanne Hgjlund

Klinisk sygeplejespecialist, Herlev og Gentofte Hospital

o Emil Wolsk

Afdelingslaege, Rigshospitalet

Region Sjeelland

o Pernille Villumsen

Fysioterapeut, Sundhedsfagligt rad for kardiologi

Region Syddanmark

o Elin Fredsted Petersen

Specialeansvarlig sygeplejerske hjertemedicin, Sygehus Lillebaelt -
Vejle Sygehus

o Hanne Homann Sggaard

Fysioterapeut, Sygehus Lillebzelt - Vejle Sygehus

o Kirsten Vilain Mikkelsen

Overlaege, Sydvestjysk Sygehus

o Lise Dyhr Berggreen

Sygeplejerske, Sydvestjysk Sygehus

Region Nordjylland

o Helle Broberg

Sygeplejerske, Hjertesvigts klinikken, Kardiologisk afdeling

Region Midtjylland

o) -

Kommunernes Landsforening

KKR Hovedstaden

o Claudia Pilpel Mercebach

Udviklingskonsulent, Kgbenhavns Kommune

o Birgitte Brage Stevens

Forlgbskoordinator, Frederiksberg Kommune

KKR Sjzelland

o Ulla Borup Hemmingsen

Vordingborg Kommune

Anne Birkedal Nielsen

Kgege Kommune

Henriette Nielsen

Holbaek Kommune

Anne Marie Andersen

Lejre Kommune

o |0 |O |O

Hanne Balle

Sorg Kommune

KKR Midtjylland

o AnjaJacobsen

Sygeplejerske, Aarhus Kommune

o Jénas Thor Bjornsson

Specialkonsulent, Feelleskommunalt Social- og Sundhedssekretariatet

i Midtjylland, Telemedicingruppen




KKR Nordjylland

o Stine Bak Sgrensen

Frederikshavn Kommune

KKR Syddanmark

o Eliza Mgller Ngrholm Jacobsen

Fysioterapeut, Varde Kommune

RKKP

o Helene Mgholt H Bjerregaard

Patientrepraesentanter

o Jens Erik Nielsen

o Linda Mejer

Andre

Dansk selskab for hjerte- og Lungefysioterapi

o Dorthe Bertelsen

Guldborgsund genoptraening

Dansk Hjertesvigtdatabase

o Inge Schjgdt

Hjerteforeningen

o Anne Marie Kurtzhals

Konsulent, sygeplejerske

Dansk Psykologforening

o Nina Rottmann

cand.psych., ph.d. og Lektor, Institut for Psykologi pa SDU og klinisk
psykolog ved Videncenter for Rehabilitering og Palliation

Dansk Cardiologisk selskab

o Nadia Dridi

Overlaege, Sjellands Universitetshospital, Roskilde

o Jenny Bjerre

Ph.d. omkring spgrgeskemaer indenfor heart failure, Bispebjerg og
Frederiksberg Hospital

Faglig Selskab af Klinisk Dizetister

o  Trine Klindt

Klinisk Diaetist, Faglig Selskab af Klinisk Diaetister

Fagligt selskab for Kardiovaskulaere og Thoraxkirurgiske Sygeplejersker

o Camilla Thomassen

SIG-Hjertesvigt, Hjertemedicinsk Afdeling, Odense Universitetshospi-
tal

o Ida Elisabeth Hgjskov

Klinisk sygeplejespecialist, Hjertecentret, Rigshospitalet

Sygehus Sgnderjylland

o Annette Danielsen Jensen

Kvalitetskonsulent, Cant.Scient.San. Sygehus Sgnderjylland

o Lone Boysen Lauritzen

Afdelingssygpl., Afdeling for Hjertesygdomme, Sygehus Sgnderjylland

o Gitte Bggsted Priss

Sygehus Sgnderjylland

Regional tovholdergruppe

o Rikke Blaesbjerg Lund

Regional PRO-tovholder, Region Syddanmark

Observatgr for telemedicin

o Marianne Brgker Bak

Projektleder, Region Sjaelland, Det Naere Sundhedsvaesen (DNS). eHo-
spitalet
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Bilag 2. Spergedomaner og spgrgeomrader

Sporgeomrader

Dagligdagsaktivitet
Helbredsrelateret livskvalitet Fysisk anstrengelse
Livsglaede/ livskvalitet
Generelt helbred
Andengd/ forpustet
Forstyrret sgvn
Vaskeophobning
Manglende appetit

Brystsmerter/ trykken for bry-
stet

Traethed
Fatigue

Fysiske symptomer

Anspaendt
Nedtrykt
Modlgs
Frustreret

Psykisk trivsel Angst
Depression
Bekymring
Tab af selvkontrol
Trivsel (WHO-5)
Medicin

Byrde af behandling Bivirkninger
Indleggelser
Pargrende
Arbejdsliv

Sociale forhold Sex og samliv
Hobby/ fritidsaktiviteter
@Pkonomiske forhold

Besvaer med at huske
Svaert ved at traeffe beslutnin-

Hukommelse og koncentration ger

Sveert ved at koncentrere sig
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Bilag 3. Medicin — mulige skemaer

_ PREPAIR Beliefs about Medicines Questionnaire (BMQ)

Domane Medicin * Medicin

« Udviklet af Kvalitetsudviklings-arbejdsgruppen « Litteratur review og dybdegaende interviews med
ved Forskningsenheden Almen Praksis i patienter
Aarhus

» Pa baggrund af litteraturgennemgang samt
workshop og pilottestet blandt 54 patienter

= Veerktgj til at forberede patienten pa + At vurdere patientens syn pa medicin
medicingennemgang samt afszet for feelles

beslutningstagen

Antal items * 4 udsagn . 18
(10 til holdning til specifikt leegemiddel og 8 til
generel holdning til medicin)

Validering * Mangler information herom * Valideret blandt kronisk syge patienter
* Dansk oversaettelse godkendt hos udvikler

Info om * Kan anvendes som forberedelse forud for * Har veeret anvendt pa flere forskellige

anvendelse samtale om medicin samt dialogstgtte patientgrupper, fx kronisk sygdom og hjertekar
sygdomme

* Anvendt i dansk studie af generisk substitution
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Bilag 4. Mestring — alternative skemaer

The Health Literacy Questionnaire (HLQ) Den Europziske Hjerteinsufficiens
egenomsorgsskala

Domaene * Sundhedskompetence * Egenomsorg

* Workshops og interviews » Udviklet | 3 faser: (1) concept analysis and first
construction; (2) revision of items and response
and scoring format; and (3) testing of the new
scale for validity and reliability

* At vurdere sundhedskompetence * Atvurdere adfzerd relateret til egenomsorg
blandt patienter med hjertesvigt

* 44 items fordelt pa 9 omrader * 9

Validering * Valideret og oversat til dansk * Valideret og oversat til dansk
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