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Afslutningsrapport for udvikling af PRO til apo-
pleksi

Denne rapport opsummerer proces og resultater fra udvikling, test og pilotafprgvning af et PRO-
veerktgj inden for apopleksi. Tid og proces fremgar af figur 1. Udviklingen er sket i samarbejde
med en klinisk koordinationsgruppe og patienter, der har haft apopleksi, samt deres pargrende.
Udviklingsforlgbet er afsluttet med en opsamlingsworkshop med den kliniske koordinations-
gruppe, der har vurderet af resultaterne fra pilotafprgvningen og er kommet med anbefalinger
til det videre forlgb. Rapporten er, som skrevet, primaert en opsummering og resumé af resulta-
ter og anbefalinger. Afsnittet ‘overordnede resultatet og resume’ kan leeses som en form for
’executive summary’. Der henvises i gvrigt til en raekke rapporter og dokumenter, som beskriver
forlgb og resultater mere detaljeret.
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Figur 1 Overordnet forlgb for udvikling, test og afprgvning af PRO inden for apopleksi

Overordnede resultater og resume

Dette afsnit kan leeses som en form for ‘executive summary’. | de fglgende afsnit fremgar der
mere om baggrunden.

12017 besluttede den nationale styregruppe for PRO, at der skulle udvikles et PRO-vaerktgj inden
for apopleksi. Baggrunden for at vaelge apopleksi var primaert det feellesregionale arbejde med
veerdibaseret sundhed, der bl.a. havde apopleksi som omrade, hvor det nationale PRO-veerktgj
var taenkt at skulle indga. Pga. forskellige tidsplaner for de to projekter kom PRO-arbejdet dog
ikke til at indga i det faellesregionale arbejde indenfor vaerdibaseret sundhed.

| udviklingen af spgrgeskemaet blev der lagt vaegt pa at anvende internationalt validerede spgr-
geskemaer. Det internationalt validerede spgrgeskema WHODAS blev valgt som grundstammen




i det spgrgeskema, der blev udviklet til apopleksi, da det omfatter en stor del af de spgrgeom-
rader, som den kliniske koordinationsgruppe og patienterne fandt vaesentlige at have med. Re-
sten af spgrgeskemaet var primaert spgrgsmal gruppen selv udviklede.

Udviklingen af spgrgeskemaet var udfordret ved at det var uklart, hvorfor omradet blev valgt, at
der ikke er nogen erfaringer, man kan laene sig op af, og det er meget forskelligt, hvad man
tilbyder patienter med apopleksi. Derudover er der ingen formaliserede tvaersektorielle arbejds-
gange. Den kliniske koordinationsgruppe har vaeret bredt repreesenteret med regionale sund-
hedsprofessionelle mens der kun har vaeret fa kommunale repraesentanter. Patienterne har ikke
vaeret systematisk inddraget, men har vaeret inddraget ad hoc. Der har dog varet patient- og
pargrendereprasentanter samt repraesentation fra Hjernesagen med i hele forlgbet.

Pilotafprgvningen foregik pa Sydvestjysk Sygehus, Esbjerg, og pa Aalborg Universitetshospital i
Aalborg samt Aalborg kommune. Evalueringen af spgrgeskemaet har veeret udfordret, fordi man
alene kan anvende resultaterne fra Aalborg. Det skyldes at man i Esbjerg sendte spgrgeskemaet
ud til patienter allerede efter fa uger, hvilket ikke har vaeret hensigten. Resultatet var da ogsa
fra Esbjerg, at det var for tidligt at sende spgrgeskemaet ud.

Samlet set viste evalueringen af pilotafprgvningen, at anvendelse af PRO til apopleksi-patienter
bidrager til, at samtalen tager udgangspunkt i patientens opfattelse af egen situation, og at det
sker pa patientens praemisser. Derudover kvalificerer det den sundhedsprofessionelles samtale
med patienten. Det forudszetter dog at spgrgeskemaet fgrst sendes ud ca. 2% maned efter ud-
skrivelsen.

Da den kliniske koordinationsgruppe ser et potentiale i anvendelsen af PRO til patienter med
apopleksi, men samtidig mener, at der mangler mere viden pa omradet, anbefaler gruppen pa
opsamlingsworkshoppen, at man udfgrer en ny pilottest af det justerede spgrgeskema og an-
vendelsen af det. Sjeellands Universitetshospital i Roskilde og Rigshospitalet Glostrup ytrer gnske
om at gennemfgre denne test.

Grundet sproglige udfordringer med iseer WHODAS anbefaler gruppen, at man i stedet anvender
spgrgeskemaet NemPRO som grundstamme i PRO-skemaet. NemPRO er udviklet til patienter
med kommunikative udfordringer i et sidelgbende forskningsprojekt pa Glostrup Hospital, og er
udviklet med udgangspunkt i det arbejde, som ligger i den kliniske koordinationsgruppe. Spgrgs-
malene i NemPRO er primaert selvudviklede og der anvendes bl.a. piktogrammer for at lette
forstaelsen. Der er nedsat en mindre gruppe med klinikere fra de interesserede pilotsteder og
en repraesentant fra Hjernesagen, der gerne vil arbejde videre med at tilpasse spgrgeskemaet
og de tilhgrende algoritmer. Det tilpassede spgrgeskema bgr indholdstestes af en raekke patien-
ter fgr det evt. kan testes i en ny pilotafprgvning.
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Workshops

Den kliniske koordinationsgruppe blev sammensat af laeger, sygeplejersker og fysioterapeuter
fra de fem regioner og 3 kommuner alle med viden om apopleksi behandling og rehabilitering.
Derudover deltog en repraesentanter fra Dansk Selskab for Apopleksi og Hjernesagen samt en
patient- og en pargrendereprasentant.

Den kliniske koordinationsgruppe besluttede at spgrgeskemaet skulle anvendes 3 maneder ef-
ter udskrivelsen. Malgruppen var alle voksne (18 ar eller derover), der har haft en apopleksi, og
samtidig ikke har faet diagnosticeret demens. De relevante spgrgeomrader blev fastlagt og sper-
geskemaet endte med 58 spgrgsmal. Patienterne mente, antallet var OK, sa leenge spgrgsma-
lene var relevante.

PRO-veerktgjet skulle anvendes til dialog- og visitationsstgtte og til sikring af, at patienterne fik
de ngdvendige tilbud til genoptraening og stgtte. Grundet meget varierende arbejdsgange og
patientforlgb i de enkelte regioner og kommuner blev opfglgningen pa patienternes svar ikke
fastlagt pa forhand. Dog skulle PRO-svarene ses af en ambulatoriesygeplejerske og afhaengig af
lokale aftaler og arbejdsprocesser skulle opfglgningen ske kommunalt eller regionalt.

Erfaringsgrundlaget for malgruppen var meget spinkelt, hvorfor man blev enige om at lade pi-
lottesten kgre og evaluere relevansen for den udpegede malgruppe herefter. Grundet at mange
i malgruppen har kommunikative udfordringer blev der etableret et lokalt projekt mellem Glos-
trup Hospital (RH) og PRO-sekretariatet om udvikling af en kommunikationsunderstgttet udgave
af spgrgeskemaet (NemPRO — www.nempro.dk).

Da tvaersektoriel anvendelse af PRO er nyt inden for apopleksiomradet understregede koordi-
nationsgruppen, at det er ny grund og man ma starte med at traede en sti og ikke prgve at bygge
en motorvej. Derudover pointerede gruppen ogsa at den praktiserende laege er en vigtig med-
spiller, som bgr involveres i arbejdet. Det lykkedes desvaerre ikke at fa almen praksis med i ar-
bejdet. Som naevnt er patientgruppen kendetegnet ved at mange har kommunikative udfordrin-
ger, hvilket har overordnet betydning for anvendelse af PRO inden for omradet. Da der ikke er
mange erfaringer pa omradet, blev man enige om i fgrste omgang at ikke at afgraense malgrup-
pen, men afvente resultaterne fra pilottesten fgr en eventuel afgraensning.

Efter endt workshopforlgb blev spgrgeskemaet suppleret med to spgrgsmal (MDI-2) pa bag-
grund af anbefalinger fra den kliniske koordinationsgruppe for tidlig opsporing af depression
indenfor bl.a. apopleksi. Denne gruppes arbejde havde ligget efter workshopforlgbet for apo-
pleksi. For uddybning se Afslutningsrapport apopleksi (workshopforlgb). Det fulde spgrgeskema
fremgar af Skemaspecifikation.
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Indholdstest

13 apopleksi-ramte testede spgrgeskemaet som det forela efter afsluttet workshopforlgb. | fire
tilfeelde var der pargrende med ved testen. Generelt tog det mellem 15-25 minutter at udfylde
spgrgeskemaet. Besvarelsen af spgrgeskemaet gav i enkelte tilfaelde anledning til en snak mel-
lem patient og den pargrende, hvor den pargrende ikke havde veeret klar over, at den ramte ind
imellem fglte sig ensom og frygtede en ny apopleksi. Enkelte spgrgsmal gav nogle af patienterne
lidt udfordringer, men ikke mere end at de generelt godt kunne udfylde spgrgeskemaet. Da ud-
fordringerne alene drejede sig om spgrgsmal fra et valideret og internationalt anvendt spgrge-
skema (WHODAS), som man ikke kunne andre i, hvis man ville bibeholde validiteten. Der blev
derfor ikke andret noget i spgrgeskemaet efter indholdstesten. For uddybning se Indholdstest
af sp@rgeskema — apopleksi.

Pilotafprevning

PRO til apopleksi er testet to steder; Sydvestjysk Sygehus Esbjerg og Aalborg Universitetshospi-
tal. | Esbjerg sendte man dog spgrgeskemaet ud allerede fa uger efter udskrivelsen, hvilket ikke
var anbefalingen fra den kliniske koordinationsgruppe og gav nogle udfordringer i forhold til
indholdet i spgrgeskemaet. Det er derfor primaert evalueringen fra Aalborg Universitetshospi-
tal, resultaterne stammer fra.

Spergeskemaet viste sig at veere et vaerdifuldt redskab til sundhedsprofessionelle og patienter i
forbindelse med den planlagte telefoniske 3 maneders kontrol. Sygeplejersken har fgr samtalen
faet et indblik i patientens aktuelle tilstand, og patienten har haft mulighed for at reflektere over
egen tilstand. Det har derved veeret lettere at finde ind til de udfordringer, patienten dgjer med.
Sporgeskemaet har ikke fungeret til patienter inden en fysisk kontrol 4-5 uger efter en indlaeg-
gelse med en apopleksi (Esbjerg pilot).

Det var et ressourcemaessigt og organisatorisk tungt set-up, at alle patienter skal fremfindes i
systemerne, vurderes ift. it-kompetencer og kognitiv tilstand og dernaest informeres personligt
om, at de vil fa tilsendt et spgrgeskema (Aalborg pilot). Men det bidrog til en hgj svarprocent.
Pa Aalborg Universitetshospital vil man gerne fortsaette med at bruge PRO-skemaet, hvis man
far tilfgrt de ngdvendige ressourcer til at blive ved med at rekruttere patienter, da man vurderer
at PRO skemaet understgtter en bedre kvalitet i den planlagte telefoniske 3 maneders kontrol.
For uddybning se Evaluering af pilotafpradvning af PRO til apopleksi.

Opsamlingsworkshop

Fgr opsamlingsworkshoppen blev de dele af spgrgeskemaet, som patienterne fandt sprogligt
udfordrende (WHODAS) sammenholdt med bl.a. NemPRO. Testen omfattede kun 3 patienter,
men alle foretrak formuleringerne af spgrgsmalene og svarmulighederne i NemPRO.

Ved opsamlingsworkshoppen blev resultaterne fra de to pilotsites preesenteret. Derudover blev
NemPRO praesenteret. Herefter blev beslutningerne fra workshopforlgbet genbesggt.
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Der var en generel opbakning til at fortsaette med en ny pilot, og der blev nedsat en gruppe, der
kunne arbejde videre med det fremtidige spgrgeskema, safremt styregruppen valgte at lade ar-

bejdet med PRO til patienter med apopleksi fortsaette.

Beslutninger vedrarende PRO pa apopleksiomradet.

Beslutningerne pa disse sider er supplement til eller tilpasning af beslutninger truffet i udviklingsforlgbet i den kliniske
koordinationsgruppe

o

A FORMAL

MALGRUPPE

SKEMA

Anvendelse 1:

* PRO bgr udsendes en uge farud for en
opfglgningssamtale fra 3 mdr. efter udskrivelse
for at:

Styrke patientens forberedelse, sdledes at
vedkommende har gjort sig tanker om sin tilstand
Ggre det lettere for patienten at komme til orde
Patienten er med til at saette dagsordenen for den
efterfplgende samtale

Vaerdi:

* PRO styrker grundlaget for behovsafdakning
samt individuel differentiering og
planlagning af efterfglgende indsatser

* En gentagen aktivering af patientens
refleksion over sygdommens tilstand
bidrager til en gget indsigt i og ansvar for
egen situation

Anvendelse 2:

* PRO bgr udsendes en uge forud for en
opfglgningssamtale fra 3 mdr. efter udskrivelse
for at:

» Systematisere opsamlingen af data om hvilke
udfordringer, der opleves pa hvilke tidspunkter

Vaerdi:

* PRO-data pa populationsniveau styrker
grundlaget for en Igbende vurdering af, om
de rigtige tilbud stilles til radighed pa de
rigtige tidspunkter, og giver input til hvad,
der kan forebygges

PRO tilbydes alle apopleksipatienter over 18 ar

* Der foretages en individuel sundhedsfaglig vurdering af den enkelte patients kognitive forudsaetning for at

besvare skemaet

* Pargrende eller anden stgtteperson kan vaere en del af besvarelsesteamet sammen med patienten. Det er
derfor vigtigt, at man i skemaet kan afkrydse, hvem der har udfyldt det

PRO anvendes fra 3 mdr. efter udskrivelse

PRO udvikles i farste omgang pa dansk. Nar der er opnaet tilstraekkelig erfaring hermed, kan

overseettelser til andre sprog igangseaettes

P& baggrund af udfordringer vedr. den
tidligere grundstamme WHODAS 2.0,
besluttes det at anvende NemPRO som
grundstamme i PRO-skemaet.

* NemPRO er en videreudvikling af det skema, KKG
tidligere besluttede, hvor antallet af items er
reduceret og spgrgsmalene er formuleret mere
enkelt.

* Der er behov for test af validitet og reliabilitet af
dette skema. Dette kan med fordel g@res i den
population, der er tilvejebragt via projektet
Indtryk/Udtryk

* Der er behov for undersggelser af, hvorvidt der
skal inkluderes yderligere items vedr. laegefaglige
parametre som bl.a. dysfagi og spasticitet samt
feleforstyrrelser for at forbedre systematikken i
spprgeguiden ved en 3-mdrs. samtale

Arbejdsgruppe er nedsat:

¢ Opgave: at gennemfgre den endelige
tilpasning af NemPRO, herunder eventuelt
supplerende items samt udvikle eventuelle
algoritmer samt sikre test af validitet og
reliabilitet

¢+ Medlemmer:
- Troels Weinecke

- Hysse Forchhammer

- Merete Stubkjeer
(eller en anden person fra Indtryk/Udtryk)

- Lone Lundbak Mathiesen (eller en anden fra
Rigshospitalet Glostrup)




Fra styregruppemede i den nationale styregruppe for PRO

Da resultaterne fra pilotafprgvningen er sparsomme, besluttede styregruppen at PRO-sekreta-
riatet skulle arbejde videre med beskrivelse af formal og indhold af en eventuel stgrre pilotaf-
prgvning.

PRO-sekretariatet har efterfglgende veeret i dialog med den mindre gruppe, der blev nedsat af
den kliniske koordinationsgruppe, hvilket har resulteret i, at man i stedet for en pilotafprgvning
i regi af PRO-sekretariatet, etablerer et ph.d.-projekt forankret i de to neurologiske afdelinger
fra henholdsvis Region Hovedstaden (GLO) og Region Sjeelland (Roskilde Universitetshospital).
Desuden deltager Hjernesagen i arbejdet. Det videre arbejde vil tage udgangspunkt i spgrgeske-
maet NemPRO, der er udviklet specifikt til kognitivt og kommunikativt udfordrede borgere. Ind-
holdet i NemPRO-skemaet tager udgangspunkt i det arbejde, der er sket i regi af den kliniske
koordinationsgruppe inden for apopleksi.
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2. Indholdstest af spgrgeskema — apopleksi

3. Evaluering af pilotafprevning af PRO til apopleksi
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5. NemPRO —www.nempro.dk
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