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1. Udvikling af PRO til hjertesvigt

Den nationale Styregruppe for PRO valgte i oktober 2021 hjertesvigt som et nyt indsatsomrade.
Der blev nedsat en klinisk koordinationsgruppe (KKG) for arbejdet, samt udpeget en
patientgruppe, med hjeelp fra Hjerteforeningen. Overlaege, Ph.d. og professor Brian Bridal
Lagstrup blev udpeget som forperson for den kliniske koordinationsgruppe (KKG).

Udviklingsforlgbet bestod af fire workshops med KKG og fire workshops med patientgruppen,
som forlgb fra august 2022 til september 2023. Udviklingsforlgbet blev forleenget, da det
undervejs blev drgftet, om man skulle fastlegge et faelles grundskema for de fire store
hjertesygdomme; hjertesvigt, iskeemi, hjerteklap og hjerteflimmer, fgr man faerdiggjorde
skemaet til hjertesvigt. Udviklingsforlgbet blev afsluttet i efteraret 2024 med en
opsamlingsworkshop med KKG, hvor resultaterne fra evalueringen af pilotafprgvningen blev
vurderet.

Denne rapport opsummerer den overordnede proces samt resultater fra udvikling, indholds- og
brugertest og pilotafprgvning af et PRO-veerktgj til hjertesvigt. Der henvises undervejs til en
raekke rapporter og dokumenter, som beskriver udviklingsforlgb og resultater mere detaljeret.
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2. Overordnede resultater

| det fglgende vil de overordnede resultater af udviklingsforlgbet for PRO til hjertesvigt kort blive
opridset. Resultaterne blev endeligt besluttet pa den sidste opsamlingsworkshop for KKG d. 22.
oktober 2024. En mere detaljeret beskrivelse af forlgbet samt argumentation for resultaterne
felger i de naeste afsnit.

2.1 Formalet med PRO til hjertesvigt

De primare mal med anvendelsen af PRO-data er:

Q at patienterne oplever stgrre indflydelse pa egen behandling

@ at sundhedsprofessionelle far et grundlag for en mere fokuseret dialog med patienten

At patienter og sundhedsprofessionelle oplever stgrre sammenhang mellem sektorerne

Dernaest er malene:
at den patientrapporterede effekt af behandlingen dokumenteres

at PRO-data kan bidrage til gget kvalitet i behandlingen af den enkelte patient og indga som
j\/ vidensgrundlag i det kliniske kvalitetsarbejde og kommunernes kvalitetsarbejde

at behandlingsindsatsen kan prioriteres derhen, hvor vardien opleves som stgrst af
patienterne
at PRO-data kan anvendes til forskningsformal

Figur 1 Formal

2.2 Verdifor patienter og sundhedsprofessionelle

Veerdi for patient/borger Veerdi for sundhedsprofessionelle
* Man fgler sig madt, aktiv og medbesterimende i hvad der skal ske. Det * Helhedsarienteret vurdering med hurtigt fokus pa borgerens problemer
skaber tryghed (og forlebet opleves mere meningsfuldt). = Malrettet forberedelse og fokuseret dialog
9 * @get refleksion fog mulighed for at folge egen udvikling over tid giver) oget | * Styrket ejerskab
indsigt i egen sygdom giver motivation. = Tilfredse patienter
* Bedre forberedelse giver storre udbytte
- Hurtigt fokus pa det vigtigste i den enkeltes situation og hjzlp hertil = Tid til relationsdannelse
(7T « Blive madt pa individniveau i stedet for populationsniveau = Mindre spildtid, mere tid til den sundhedspaedagogiske indsats
@ - Forventning om at der er handling pa ens problemer — tryghed og * Bedre myﬁghedfor ot tilpasse behandling over tid, do udviklingen kan
sikkerhed felges pa den samlede symptombyrde (kan ikke ses endnu)
» Oplevelse af professionalisme hos sundhedsprofessionel * Fokus pd det individuelle
« Gor det lettere at dbne for svaere emner/tabuer = Ger det lettere at dbne for svaare emner/tabuer
= Skal ikke gentage sig selv. = Genbrug af data optimerer tidsforbrug
* Fdler sig i centrum og "kendt”. Oplevelse af samarbejde giver = "ny” sektor far opmarksomhed pa den enkeltes sarlige problemstillinger
7S meningsfuldhed og tryghed i det samlede forlgb = Vier 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 pd et andet tidspunkt
= Fglge udvikling over tid —> handle i god tid inden store forringelser = Se udvikling over tid -> OBS p& sndringer, som kan krave henvisninger
indtraeffer = Kompetenceudvikling, anerkendelse, tilfredsstillelse og meningsfuldhed
N = Hdgj kvalitet 1 behandling og indsatser -> tryghed og tillid, dget livskvalitet - viden pa populationsdata - forbedre forlgb til at gere det rigtige forste
= Tydeliggsrelse af den enkeltes udvikling -> gget motivation, mestringsevne gang

Figur 2 Veerdi (det med grat er ikke afprgvet i pilotafprgvningen)
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2.3 Malgruppen

Malgruppen er voksne over 18 ar, diagnosticeret med hjertesvigt

2.4 Spergetidspunkter og beslutningsstette

Pa baggrund af pilotafprgvningen, konkluderes det at skemaet kan anvendes til fglgende
samtaler:

Pa hospital ved optitrerings- og ambulante forlgb;
o Opstart/1. samtale, 2. samtale,

« Lobende statussamtaler/kontroller

o Afsluttende samtaler.

| kommunen;
« Afklarende samtale/startsamtale
o Afsluttende samtale.

Svarene er primaert brugt til dialogstgtte og behandlingsstgtte i ovenstaende samtaler.

2.5 Spergeskemaets indhold

Pa baggrund af pilotafprgvningen og evalueringen er det besluttet, at der pasaettes farvekoder
pa alle svarmuligheder i skemaet.

Pa baggrund af pilotafprgvningen er der andret pa indholdet i enkelte spgrgeomrader:

Samliv og seksuel aktivitet: Det fgrste item i denne gruppe er slettet, og man har justeret pa de
resterendetre items.

Handtering af hjertesygdom: Der er lavet sproglige justeringer pa spgrgsmalene, samt tilfgjet et
nyt item om varetagelse af sygdom.

Alkohol: Man har besluttet at @&ndre cut-off fra 4 til 6 i algoritmen.

Spisevaner: De afprgvede items opfyldte ikke det tiltaenkte formal. Det blev derfor besluttet at
afvente nationalt arbejde om moduler til sundhedsvaner ift. spgrgsmal om mad og spisevaner,
og bibeholde det eksisterende for nu.

Spgrgeskemaet for PRO til hjertesvigt indeholder 55 items, uden betingede items, og 62 items,
inkl. alle betingede items.
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2.6 Samlet anbefaling for PRO til hjertesvigt

Der er enighed i KKG om, at PRO til hjertesvigt SKAL anvendes, da det er vigtigt for at saette fokus
patienternes behov og understgtter de nationale kvalitetsstandarder.

KKG opfordres til at have gje for borgernes/patienternes vej gennem et hjertesvigtforlgb, da de
megder forskellige digitale Igsninger, bade telemedicin og PRO. Det arbejde bgr maske ligge i
styregruppen for hjemmebehandling.

2.7 Styregruppens anbefalinger

Styregruppen godkender, at PRO-skemaet til hjertesvigt tages i brug i daglig drift. Styregruppen
anbefaler at skemaet B@R anvendes.
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3. Det samlede udviklingsforlgb

| det fglgende gennemgas udviklingsforlgbet for PRO til hjertesvigt. Nedenfor beskrives hhv.
workshopforlgb, indholds- og brugertest, pilotafprgvning og evaluering samt resultater fra
opsamlingsworkshoppen.

3.1 Forarbejde inden udvikling

Forud for workshopforlgbet foregik et arbejde i regi af det nationale PRO-sekretariat med
afdaekning af erfaringer med PRO inden for hjertesvigt, kortlegge patientforlgb, samt
koordinere med relevante interessenter. Der blev udarbejdet to rapporter; en rapport med
introduktion til PRO og hjertesvigt generelt (Introduktion til PRO & Hjertesvigt — felles
forstaelse) og en rapport med en introduktion til mulige relevante PRO-vaerktgjer til hjertesvigt
(Evidens og erfaringer med PRO til hjertesvigt)™.

3.2 Klinisk koordinationsgruppe og patientinddragelse

3.2.2  Kilinisk koordinationsgruppe

Den kliniske koordinationsgruppe (KKG) bestod, ud over forpersonen, af regionalt udpegede
deltagere, kommunale deltagere, samt repraesentanter fra Hjerteforeningen. Der indgik ogsa
reprasentanter fra relevante faglige selskaber; Dansk selskab for Hjerte- og Lungefysioterapi,
Dansk Psykolog Forening, Dansk Cardiologisk Selskab, Faglig Selskab af Kliniske Disetister og
Fagligt Selskab for Kardiovaskuleere og Thoraxkirurgiske Sygeplejersker. Ydermere indgik
reprasentanter fra Hjertesvigtsdatabasen, RKKP (Regionernes Kliniske
Kvalitetsudviklingsprogram), fra det telemedicinske omrade, samt en regional PRO-tovholder fra
Region Syddanmark. Sidst - men ikke mindst - deltog to patienter i bade KKG og
borger/patientgruppen, for at sikre borge/patientperspektivet i udviklingen.

3.2.2 Patientinddragelse og workshops

Sidelgbende med KKG, blev der ogsa etableret en borger/patientgruppe. Denne gruppe bestod
af 15 borgere/patienter med hjertesvigt, hvoraf 12 var mand og 3 var kvinder. |
udviklingsforlgbet blev der afholdt fire workshops med gruppen. Pa disse workshops gennemgik
patienterne resultaterne fra foregdende KKG workshops, som borgerne/patienterne kom med
input og idéer til. Forslag til forskellige spgrgeskemaer blev afprgvet og kommenteret, og det
blev diskuteret, hvilke omrader, der var vigtige at afdaekke set fra borgernes/patienternes
perspektiv.

1 Rapporterne kan fas ved at kontakte PRO-sekretariatet (PROsekr@sundhedsdata.dk)
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Resultaterne fra hver patientworkshop, blev praesenteret for pa den efterfglgende KKG
workshop af de to patienter, som deltog i begge grupper.

3.3  Workshops i KKG

Udviklingsprocessen bestod af fire workshops med KKG, som forlgb fra august 2022 til
september 2023.

Udviklingsprocessen blev pauseret og dermed forlaenget, da KKG i udviklingen af PRO til
hjertesvigt, sa sig ngdsaget til at drgfte muligheden og relevansen af et faelles grundskema, for
de fire store hjertesygdomme (svigt, iskeemi, klap og flimmer), da man gerne ville undga flere
forskellige PRO-skemaer til hjerteomradet. Der blev afholdt et mgde med repraesentanter for
de forskellige hjerteomrader, hvor det blev besluttet at genbruge sa meget som muligt pa tvaers
af de fire omrader, med plads til at have specialespecifikke moduler. Der blev besluttet, ikke at
have et felles grundskema men indholdsmaessig genbrug af moduler, hvorfor det ikke anbefales
at benytte denne betegnelse fremover. Den tekniske standard til deling af data understgtter
ikke moduler, sa derfor kaldes det indholdsmaessige moduler. Hvis en KKG finder det relevant,
kan de ogsa tilfgje ekstra spgrgsmal indenfor de moduler der gar pa tveers.

Generelt i hele udviklingsprocessen har man forsggt at genbruge mest muligt fra det tidligere
udviklede PRO til hjerterehabilitering (iskeemi).

3.4 Indholds- og brugertest

Efter workshopforlgbet blev der foretaget en ekspertgennemgang og indholds- og brugertest af
PRO-skemaet. Formalet er at identificere potentielle forstaelsesmaessige udfordringer i
spgrgeskemaet. Ekspertgennemgangen er foretaget af en klinisk psykolog fra
Designpsykologi.dk, som har vurderet spgrgsmal, svarmuligheder og deres forstaelighed pa
baggrund af psykologisk teori, metode og erfaring. Eksperten har ikke forholdt sig til
spgrgsmalenes oprindelse, hvorfor der kan vaere andringsforslag til copyrightbelagte eller
validerede skemaer, som umiddelbart ikke kan andres.

Efterfglgende er der gennemfgrt brugertests, der forlgb over fire dage i to kommuner
(Kgbenhavns - og Frederiksberg Kommune) og pa et hospital (Herlev), med i alt 8 testpersoner
med hjertesvigt. Patienterne blev praesenteret for en digital-, samt en papirversion af skemaet,
og valgte selv, hvilken de @nskede at benytte til testen. De blev bedt om Igbende at
kommentere, hvis spgrgsmal eller svarkategorier var vanskelige, eller gav anledning til undren.
Der blev stillet uddybende sp@grgsmal til patientens kommentarer, ligesom der blev spurgt ind til
nedslagspunkter i spgrgeskemaet, som var blevet identificeret i ekspertgennemgangen?.

2 Rapporterne kan fas ved at kontakte PRO-sekretariatet (PROsekr@sundhedsdata.dk)
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3.5 Pilotafprevning og evaluering

Pilotafprgvningen forlgb i Q1 og Q2 2024, og foregik i tre kommuner og pa tre hospitaler.

- Kgbenhavn Kommune

- Frederiksberg Kommune

- Aarhus Kommune

- Vejle Sygehus

- Aarhus Universitetshospital
- Aalborg Universitetshospital

Afprgvningen er gennemfgrt med elektronisk udsendelse af PRO-skemaet via de lokale PRO-
systemer. Der blev anvendt tre eksisterende, lokalt tilgaengelige PRO-systemer i
pilotafprgvningen. Der blev i alt udsendt 328 skemaer, og 227 skemaer blev besvaret. Den
samlede svarprocent i afprgvningen var 69%. Svarprocenterne for de forskellige pilotsteder
fremgar i tabellen nedenfor.

42 34

Kgbenhavns Kommune 81%

Frederiksberg Kommune 16 13 81%

Aarhus Kommune 24 10 41%
Vejle Sygehus 46 43 93%
Aarhus Universitetshospital 92 59 64%
Aalborg Universitetshospital 108 68 63%
Samlet 328 227 69%

Tabel 1 Svarprocent for alle pilotsteder, og samlet i hele afprgvningen.

| nedenstaende tabel gives et overblik over det datamateriale, som evalueringen bygger pa.

Datakilde

Oplysningsskemaer Skema udfyldt ved opstart af pilot og igen ved afslutning af hvert

pilotsted
Referater fra Referater fra virtuelle mgder med lokale tovholdere afholdt ca. hver 13
statusmgder med 14. dag i projektperioden
pilotsteder
Evalueringsskema 11-item* spgrgeskema efter udfyldelse af PRO-skema og samtale med 158
(Borgere/patienter) 3 anvendelse af PRO-svar

3Inspireret af Patient Feedback Form, udviklet af CF Snyder et al. 2013 og oversat til dansk v. L. Tolstrup et al. 2018.
4 Item: Et item bestar af et spgrgsmal og dettes tilhgrende svarmuligheder.
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Evalueringsskemaer 8-item sp@rgeskema udfyldt i forleengelse af samtale. Papir. 173

(Sundhedsprofessionelle)

Excel ark om arsager til | lokale registreringsark blev der noteret arsager til manglende 6
non-respons besvarelse, baseret pa direkte spgrgsmal til patienten/borgeren
og/eller administrative data

Interviews med Individuelle semi-strukturerede interviews. Telefonisk af 30-60 min 23
borgere/patienter varighed

Evalueringsworkshop Semi-strukturerede workshops med 27 sundhedsprofessionelle og 6
stgttepersonale (sekr./admin.). Fysisk pa hvert pilotsted a 3-4 timers

varighed

Tabel 2 Datamateriale til evaluering

3.5.1  Resultaterne af evalueringen

3.5.1.1  Implementering

Det er forskellige aspekter de to sektorer har fremhaevet i forhold til implementering af skemaet.
Nedenstaende er beskrevet de anbefalinger til implementering, de to sektorer var enige om.

Samlet anbefaling til hvad der kan fremme implementeringen

o Lokal tovholder med motivation for projektet

o Ledelsesopbakning

o Sparring og undervisning lgbende i pilotperioden

o Skemaet passede ind i allerede eksisterende arbejdsgange

Samlet anbefaling til hvad der kan haamme implementeringen

o Manglende undervisning i anvendelse af skemaet (ogsa gerne lgbende, efter
opnaet erfaring med skemaet)

o Ingen fokus pa sparring

o Manglende ekstra tid afsat i starten (forberedelse og anvendelse af svar,

dokumentation, evalueringsskemaer og sparring)

3.5.1.2  Anvendelse

PRO-skemaet er blevet anvendt aktivt i pilotafprgvningen, til flere typer af samtaler, men
primeert til fgrste samtale med pilotstedet. Intet tyder pa at brugen af svarene giver udfordringer
i samtalen.

Der er anvendt forskellige arbejdsgange pa de forskellige pilotsteder bl.a. omkring information
om skemaet og remindere til borgerne/patienterne, hvilket har pavirket blandt andet
svarprocenten af skemaet. Der er anvendt tre forskellige it-systemer i afprgvningen, der alle har
forskellige visningsmuligheder. De forskellige visningsmuligheder har pavirket anvendelsen af
svarene i samtalen med borgeren/patienten. Nogle visninger har vaeret delt over flere skaarme,
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mens andre har haft en mere overskuelig visning pa en skaerm. Den mere overskuelige visning
har vist sig mere egnet til dialog, da visningen opleves som en felles dagsorden eller en felles
tredje i samtalen. Borgerens/patientens PRO-svar er blevet inddraget i forskellig grad i samtalen,
og ud fra data tyder det p3, at jo mere svarene anvendes i samtalen, jo stgrre veerdi ved PRO
oplever borgerne/patienterne.

3.5.1.3  Formal og vaerdiskabelse

De to formal, der er blevet testet i pilotafprgvningen, er blevet bekraeftet. Evalueringen har vist
at de to formal bedst realiseres, hvis svarene pa skemaet anvendes aktivt i samtalen. PRO-
skemaet kan ikke sta alene, uden at det anvendes i samtalen med borger/patient. Jo tydeligere
svarene bliver anvendt, jo mere fgler borgerne/patienterne sig inddraget i behandlingen, og
derved mere vaerdi skabes der. De sundhedsprofessionelle kan dog godt opna en del af formalet
og vaerdierne, uden at anvende svarene aktivt i samtalen.

De to bekraeftede formal er:

De primare mal med anvendelsen af PRO-data er:

Q * at patienterne oplever stgrre indflydelse pa egen behandling

@ + at sundhedsprofessionelle far et grundlag for en mere fokuseret dialog med patienten

Figur 3 Opndede formal

Veerdierne er gennemgaet og justeret ud fra resultaterne fra pilotafprgvningen. Det er
bekraeftet at man opnar fglgende vaerdier for hhv. borger/patient og sundhedsprofessionelle.

- Vaerdi for borger/patient Verdi for sundhedsprofessionelle

Man fgler sig mgdt, aktiv og Helhedsorienteret vurdering med hurtigt fokus pa
medbestemmende i hvad der skal ske. Det borgerens problemer
skaber tryghed.

@get refleksion og (mulighed for at falge egen Malrettet forberedelse og fokuseret dialog
udvikling over tid)
Bedre forberedelse giver stgrre udbytte Styrket ejerskab

Tilfredse patienter

Hurtigt fokus pa det vigtigste i den enkeltes Tid til relationsdannelse

@ situation og hjzelp hertil

\-/ Blive mgdt pa individniveau i stedet for Mindre spildtid, mere tid til den
populationsniveau sundhedspaedagogiske indsats
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Forventning om at der er handling pa ens (Bedre mulighed for at tilpasse behandling over tid,

problemer — tryghed og sikkerhed da udviklingen kan fglges pé den samlede
symptombyrde)
Oplevelse af professionalisme hos Fokus pa det individuelle

sundhedsprofessionel

Gor det lettere at dbne for svaere Ggr det lettere at abne for sveere emner/tabuer

emner/tabuer
Tabel 3 Opnaet veerdi det der er i kursiv og parentes er ikke testet i pilotafprgvningen med de sundhedsprofessionelle og
patienterne tror pa at skemaet vil kunne bidrage med dette

3.5.1.4  Malgruppen

Resultaterne fra evalueringen giver ikke anledning til justering af malgruppen. Malgruppen er
fortsat voksne over 18 ar, der er diagnosticeret med hjertesvigt. Alle pilotstederne anbefaler at
malgruppen, fastsat af KKG, bibeholdes.

Der var bekymring om sproglige barrierer i besvarelsen af skemaet, da det kun er pa dansk.
Andelen af de non-respondenter, som havde sproglige udfordringer har vist sig at vaere 6% pa
hospitalerne og 18% i kommunerne. Der er enighed om, at man ikke skal fratage nogen
muligheden for at besvare skemaet.

Det er fortsat vigtigt, efter pilotafprgvningen, at holde gje med arsagerne til non-respons, og
saette ind med tiltag, der hvor det er relevant.

3.5.1.5  Relevans, indhold og algoritmer

Relevans af skemaet

Overordnet set finder borgerne/patenterne spgrgsmalene i skemaet relevante i forhold til deres
situation. 17 ud af de 21 interviewede borgere/patienter angav, at de fandt spgrgsmalene
relevante. Tre af informanterne havde ikke overvejet om spgrgsmalene var relevante for dem,
men havde blot besvaret skemaet, og den sidste fokuserede pa om det var relevant for den
sundhedsprofessionelle. Ud fra data indsamlet i evalueringsskemaerne angav 93%, at
spgrgsmalene var relevante i forhold til deres situation, og kun 6 % angav at de hverken var
enige eller uenige i relevansen.

Ligeledes oplevede de sundhedsprofessionelle, at skemaet er relevant for dem, da skemaet er
med til at fokusere samtalen, og er med til at sikre kvaliteten af samtalen, da skemaet sikrer, at
man kommer rundt om alle de emner, som er relevant for borgeren/patienten.

Forstaelighed

Der blev i evalueringen spurgt ind til, hvorvidt skemaet var nemt at besvare. Data indsamlet fra
evalueringsskemaerne viste at 83% af alle borgere/patienter var meget enige eller enige i at
spgrgeskemaet var nemt at besvare. 5% var uenige eller meget uenige.
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80% af borgerne/patienterne angiver at der ikke var nogle spgrgsmal, der var sveere at forstd i
skemaet. De resterende 20% fordeler sig i to grupper, hvor den store gruppe (18%), har svaret
at der er ganske fa, spgrgsmal, der er svaere at forsta, hvor de sidste 2% angivergiver at der var
adskillelige spgrgsmal, der var svaere at forstd. Det borgerne/patienterne fortaeller i
interviewene nar der spgrges uddybende ind til dette er, at de skal teenke sig om for at svare, og
at det ikke altid er helt let at passe ind i svarkategorierne.

Maengden af spgrgsmal

En del af borgerne/patienterne syntes det var et langt skema, men de mener ikke at det kan
eller skal forkortes, da alle spgrgsmalene findes relevante.

Algoritmer og visning

Der er udfordringer, grundet at skemaet kun er deekket af delvise farvekoder. Generelt er gnsket
fra de sundhedsprofessionelle, at der kommer farvekoder pa alle svarene i spgrgeskemaet. Uden
farvekoder vil der veere risiko for at overse vigtige svar, derudover vil det kreeve leengere
forberedelsestid.

Manglende emner

Borgerne/patienterne oplever ikke at mangle emner i spgrgeskemaet. Nogle
sundhedsprofessionelle udtrykker, at de mangler items indenfor emnerne; rusmidler,
energiforvaltning, proteinindtag og om borger/patienter vejer sig. Det er dog ikke alle steder
items om disse emner mangles.

Zndringsforslag til skemaet

Evalueringen har givet anledning til flere sendringsforslag. Overordnet er der et stort behov for
at der saettes farvekoder pa alle svar i skemaet, for at understptte dialogen bedst muligt. En
anden udfordring, som er fremhaevet er at samtalen om samliv og seksuel aktivitet bliver lukket
ned, og at man derved ikke kommer ind pa emnet, som skemaet var i pilotafprgvningen.
Ydermere er der forslag til justeringer af et par enkelte items. Det er a&ndringsforslag, som ogsa
vil pavirke PRO-skemaet til hjerterehabilitering Dette arbejde pagar sidelgbende.

3.5.1.6  Fremadrettet brug

Samlet set er bade borgere/patienter og de sundhedsprofessionelle motiverede for at bruge
PRO-skemaet til hjertesvigt fremadrettet. 90% af de borgere/patienter, der har udfyldt
evalueringsskemaerne synes det er en god ide at fortsaette med at bruge det.

Borger/patienterne ser positivt pa at anvende PRO-skemaet fremadrettet, under forudsaetning
af at svarene anvendes aktivt i samtalen med den professionelle. Hvis skemaet ikke anvendes
aktivt bortfalder vaerdien samt borgernes/patienterne motivation for at besvare skemaet.

Afslutningsrapport for udvikling af PRO til hjertesvigt 14 /22



De sundhedsprofessionelle er positive overfor at anvende skemaet fremadrettet, og angiver
blandt andet; bedre forberedte borgere/patienter, stgrre borger-/patientinddragelse, fokus pa
det vigtigste, hgjere kvalitet af samtalen og et mere helhedsorienteret billede af
borgeren/patienten. De ser ogsd meget positivt pa, at kunne se svarene over tid, ved start og
slut i et forlgb, men ogsa pa tveers af sektorer.

Pa hospitalerne er der et gnske, om at fa involveret laegerne mere i anvendelsen af skemaet. |
kommunerne er der et gnske om, at fa sat de to hjerteskemaer (for iskaeemi og hjertesvigt)
sammen til ét, der folder ud afhaengigt af den aktionsdiagnose, borgeren bliver henvist med.

Baggrunden for resultaterne fra evalueringen blev praesenteret for patientgruppen og KKG pa
opsamlingsworkshoppen?.

3.6  Opsamlingsworkshop

Forud for opsamlingsworkshoppen mgdtes referencegruppen og patientgruppen, hver for sig,
og forholdte sig til eendringsforslagene fra pilotafprgvningen.

Pa opsamlingsworkshoppen genbesggte den kliniske koordinationsgruppe formal, malgruppe,
indhold af spgrgeskemaet samt anvendelsen af dette ud fra resultaterne fra evalueringerne. KKG
anbefalede, at PRO-skemaet skal anvendes til hjertesvigtspatienter. Nedenfor er anbefalingerne
uddybet.

3.6.1  Formalet med PRO til hjertesvigt

Pa opsamlingsworkshoppen, blev den kliniske koordinationsgruppe enige om, at bibeholde
formalene for PRO-skemaet, selvom det kun var de to fgrste formal der var blevet testet i
pilotafprgvningen. De to nederste formal blev ikke testet da det ikke var muligt at dele data i
pilotafprgvningen.

> Rapporterne kan fas ved at kontakte PRO-sekretariatet (PROsekr@sundhedsdata.dk)
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De primzare mal med anvendelsen af PRO-data er:

4
[
)

Dernzest er malene:

N

at patienterne oplever stgrre indflydelse pa egen behandling

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

At patienter og sundhedsprofessionelle oplever stgrre sammenhang mellem sektorerne

at den patientrapporterede effekt af behandlingen dokumenteres

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

at behandlingsindsatsen kan prioriteres derhen, hvor vaerdien opleves som stgrst af
patienterne

at PRO-data kan anvendes til forskningsformal

Figur 4 Formal

3.6.2  Veardi for patienter og sundhedsprofessionelle

Den kliniske koordinationsgruppe reviderede de forventede veerdier ud fra det, der var fundet i
pilotafprgvningen. De valgte dog at lade vaerdierne, der afhang af deling af data blive staende,
selvom det ikke var afprgvet.

Vardi for borger/patient Vardi for sundhedsprofessionelle

Man fgler sig mgdt, aktiv og medbestemmende i
hvad der skal ske. Det skaber tryghed.

Helhedsorienteret vurdering med hurtigt fokus
pa borgerens problemer

@Dget refleksion og (mulighed for at falge egen
uavikling over tid)

Malrettet forberedelse og fokuseret dialog

Bedre forberedelse giver stgrre udbytte

Styrket ejerskab

Tilfredse patienter

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

Tid til relationsdannelse

Blive mgdt pa individniveau i stedet for
populationsniveau

Mindre spildtid, mere tid til den
sundhedspaedagogiske indsats

Forventning om at der er handling pa ens
problemer — tryghed og sikkerhed

(Bedre mulighed for at tilpasse behandling over
tid, da udviklingen kan fglges pd den samlede
symptombyrde)

Oplevelse af professionalisme hos
sundhedsprofessionel

Fokus pa det individuelle

Gor det lettere at abne for svaere emner/tabuer

Gor det lettere at abne for svaere emner/tabuer

Skal ikke gentage sig selv.

Genbrug af data optimerer tidsforbrug

"ny” sektor far opmaerksomhed pa den enkeltes
seerlige problemstillinger
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Fgler sig i centrum og "kendt”. Oplevelse af Vi er ét team omkring borgeren pa tveers af

samarbejde giver meningsfuldhed og tryghed i  sektorer -> motiverende og grundlag for faglig
‘6’, det samlede forlgb udvikling

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

tidspunkt
-Fglge udvikling over tid —> handle i god tid -Se udvikling over tid -> OBS pa andringer, som
N inden store forringelser indtreeffer kan kraeve henvisninger

Hgj kvalitet i behandling og indsatser -> tryghed Kompetenceudvikling, anerkendelse,
og tillid, gget livskvalitet tilfredsstillelse og meningsfuldhed

Tydeligggrelse af den enkeltes udvikling -> gget  Viden pa populationsdata -> forbedre forlgb til
motivation, mestringsevne at ggre det rigtige fgrste gang

Figur 5 Veerdi for borgere/patienter og sundhedsprofessionelle ved at anvende PRO. Det der er markeret med blat er ikke afprgvet
i pilotafprgvningen og det der er i kursiv og parentes er heller ikke afprgvet men borger/patienter og sundhedsprofessionelle tror
pa at dette kan opnas.

3.6.3 Malgruppen
Den kliniske koordinationsgruppe besluttede at malgruppen ikke skulle.
Malgruppen er:

e Voksne (18 ar+), diagnosticeret med hjertesvigt

3.6.4 Spergetidspunkter og beslutningsstette

Den kliniske koordinationsgruppe godkendte det reviderede oplaeg til spgrgetidspunkter og
beslutningsstptte efter pilotafprgvningen, velvidende at det primaert er afprgvet ved
feérste/afklarende samtaler.
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1. Ambulante besgg
Type beslutningsstatte;
+ Dialogstette
+ Behandlingsstotte
+ (Visitationsstotte)

Beslutninger, PRO foder ind til:

* Malrette dialog, forberedelse og refleksion

= Forventningsafstemning og valg af
behandlingstiltag, herunder medicin og
rehab-indsatser, besegsfrekvens

Baseline til kvalitetsdata

Efterfolgende ambulante bespg
Type beslutningsstotte:
* Dialogstatte
+ Behandlingsstotte
- (Visitationsstgtte)
Beslutninger, PRO feder ind til:
« Malrette dialog, forberedelse og refleksion

Afslutning af optitreringsforlab
viderehenvisning
Type beslutningsstatte:
 Dialogstatte
* Behandlingsstatte
Beslutninger, PRO fader ind til:

+ Malrette dialog, forberedelse og
flel

ment

" ion, ogsd ift
+ Videre behandling eller henvisning til
egen lege, kommunale tilbud,
frivilligforeninger mv.
Punkt til kvalitetsdata

Type beslutningsstette:

+ Dialogstotte

+ Behandlingsstotte

* Visitationsstotte

Beslutninger, PRO fpder ind til:

= Malrette dialog, forberedelse og

= Forventningsafstemning og valg af

= Dialog om egenmestring og

Startsamtale, kommunalt forleb

refleksion

indsatser, herunder (dizetist), traening,
jation, hj je, overgang til
naermilja, mv.

Slutsamtale, kemmunalt forlgb

Type beslutningsstatte:
* Dialogstotte
+ Behandlingsstotte

Beslutninger, PRO fgder ind til:

+ Dialog om egenmestring og
sundhedskompetence, fastholdelse
af vanezandringer

* Aftaler om videre traening i naermilje

« Afslutning til egen leege

sundhedsk

vaneaendringer

petence, fastholdel

Efterfolgende kontroller (E.L.)
Typek

- Dial ~stotte
+ Be /ﬂ_ ~sstotte
* Visi @ g 2
5"5?
Beslutninger, . ‘€  ‘ndtil:
+ Tid og fagperson det
-+ Malrette dialog, forlie dise o
refleksion

- Opfolgning/tilpasning af behandling
= (Fysisk mode eller telefonmade)
Punkt til kvalitetsdata

« Opfelgning/tilpasning af behandling
¢ Adherence
+ Behov for genhenvisning

Figur 6 Spgrgetidspunkter og beslutningsstgtte

3.6.5 Spergeskemaetsindhold

Farvekoder pa alle items

Erfaringerne fra pilotafprgvningen viste et stort gnske om, farvekoder pa alle svar i skemaet.
Dette blev vedtaget og der blev lagt farvekoder pa de svar, der ikke i forvejen var farvekoder pa.
Farvekoderne understgtter den sundhedsprofessionelles forberedelse, samt understgtter selve
dialogen med borgeren/patienten.

Samliv og seksuel aktivitet

Erfaringerne fra pilotafprgvningen viste at det fgrste item, i denne sektion, har tendens til at
lukke samtalen, samt ggre det mere tabubelagt. Derfor har man valgt at slette fgrste item, som
fungerede som et filterspgrgsmal. Til de resterende tre items, har man pa den baggrund valgt at
tilfgje en ekstra svarkategori ”lkke relevant”, som bliver farvekodet grgn.

| introteksten til spgrgsmalene star: “man ved at seksualiteten kan vaere pavirket hos patienter
med hjertesygdom”, og i de tre efterfglgende spgrgsmal er der angivet “pga. din hjertesygdom”.
KKG anbefaler at slette “pga. din hjertesygdom” i de tre spgrgsmal, grundet introteksten, samt
at borgere/patienter ikke altid ved om det er pga. deres hjertesygdom, hvis de har udfordringer
indenfor dette omrade.

Der pagar et nationalt arbejde i PRO-sekretariatet med at udvikle generiske items om seksuel
aktivet og intimitet og det forventes at skemaet ensrettes med dette arbejde, nar det er feerdigt.
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Handtering af hjertesygdom

| denne sektion, er der en del sproglige &endringsgnsker til spgrgsmalene. Spgrgsmalene gar pa
tveers af de to hjerteskemaer til iskeemi og svigt, og skal derfor pa sigt ensrettes.

Et af spgrgsmalene handler om “man er sikker pG man har den viden om sin hjerte/karsygdom,
man har brug for”, hvilket for borgere/patienter skaber forvirring, og forstaelsesvanskeligheder.
Formalet med spgrgsmalet er at skabe en refleksion hos borgere/patienter om de mangler
viden. Den kliniske koordinationsgruppe anbefaler, at vende spgrgsmalet om, og anvende en af
felgende formuleringer: “Jeg mangler viden om min hjertesygdom” eller ”Jeg gnsker mere viden
om min hjertesygdom”. PRO-sekretariatet undersgger dette spgrgsmal narmere, og kigger
tilbage i tidligere materiale udarbejdet af de kliniske psykologer og anvendelse i andre PRO-
skemaer.

Et andet spgrgsmal, der er et sprogligt eendringsgnske til, er spgrgsmalet: “Jeg ved, hvordan min
medicin virker”. Dette forstads af borgerne/patienterne som den biologiske del af medicinen, og
ikke s overordnet som tiltaenkt. Derfor besluttede KKG, i samrad med borgere/patienter, at
omformulere spgrgsmalet til: “Har du behov for at fGd mere viden om din medicin”.

Det tredje og sidste sproglige andringsgnske i denne sektion omhandler spgrgsmalet “Jeg ved,
hvad jeg skal gare, hvis mit helbred aendrer sig”. Formalet med spgrgsmalet har vaeret utydeligt
for borgere/patienter, og vaeret med til at skabe forstaelsesvanskeligheder. Derfor besluttes det
at @&ndre spgrgsmalet til “Jeg ved hvad jeg skal gare, hvis jeg oplever forvaerring af mit helbred”.

Ved gennemgang af denne sektion i pa opsamlingsworkshoppen, blev gruppen enige om at
tilfgje et nyt item: “Har du nogle problemer i dit liv lige nu, som gar det sveert for dig at hdndtere
din sygdom (f.eks. familie, arbejde, gkonomi eller andre helbredsproblemer)?”. Dette item
tilfgjes for at sikre et mere holistisk syn pa borgeren/patienten, som omfavner gkonomi, sociale
forhold og andre helbredsproblemer og anvendes ogsa i andre nationale PRO-skemaer.

Alkohol

Erfaringerne fra pilotafprgvningen viste udfordringer med beregningsalgoritmen, saledes at
borgere/patienter, der overholdte retningslinjerne, stadig blev markeret som havende et
problem. Problematikken har vaeret forelagt Sundhedsstyrelsen og de faglige eksperter, som er
kommet med anbefalinger vedrgrende AUDIT og AUDIT C og de faglige eksperter har
gennemgaet den nyere litteratur.

Pa baggrund af den eksisterende litteratur og for at sikre overensstemmelse med de officielle
danske anbefalede maksimale genstandsgraenser, anbefaler de faglige eksperter, at man i
Danmark anvender en cut-off score pa 6, i stedet for de nuvaerende 4, for bade maend og
kvinder.
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Sundhedsstyrelsens umiddelbare vurdering er, at det ser fornuftigt ud, hvorfor man er enige om
at prgve det af i praksis, og samle erfaringerne op. Dette blev praesenteret for KKG, og
2&ndringen godkendt.

Spisevaner

Sektionen om spisevaner, havde ikke den gnskede effekt i pilotafprgvningen, som var tilteenkt
til at kunne viderehenvise til diaetist. Erfaringerne fra pilotafprgvningen viste et behov for at
kunne afdaekke proteinindtag, hvilket der skal arbejdes videre med.

Der pagar et nationalt arbejde i regi af PRO-sekretariatet med sp@grgsmal om mad- og spisevaner,
og nar det er afsluttet, vil man formentlig kunne erstatte spgrgsmalene i denne sektion med de
nye.

3.6.6  Andre opmarksomhedspunkter om forleb med hjertesvigt

Udover ovenstaende beskrevet resultater, havde KKG ogsa andre opmarksomhedspunkter
ifmb. forlgb til borgere med hjertesvigt.

Der gnskes en analyse af borgerens/patientens vej gennem systemet, og hvilke forskellige it-
Igsninger de mg@der og oplevelsen her af.

o P& hospitalet modtager borger/patienter PRO i et system (der er pt mindst 3 forskellige PRO-
systemer pa hospitalerne alt efter hvilken region man bor i)

e I kommunen far man PRO via K-PRO og

« lalmen praksis findes der flere forskellige andre Igsninger.

« Denne gruppe af patienter vil ogsa kunne blive tilbudt telemedicinske Igsninger, hvor PRO-
skemaerne ogsa indgar. De telemedicinske Igsninger tilgas via Telma og varierer alt efter
hvilken landsdel man bor i. Nogle landsdele har valgt at laegge sig op ad de nationale PRO-
spgrgsmal, mens andre er har valgt andre.

3.6.7 Samlet anbefaling for PRO til hjertesvigt

Der er enighed i KKG om at man SKAL anvende skemaet, da det er vigtigt for patienterne og
understgtter en del af de nationale kvalitetsstandarder.

KKG opfordres til at have gje for patienters vej gennem et svigtforlgb, da der bade er
telemedicin, PRO og forskellige it-lgsninger. Det arbejde bgr maske ligge i styregruppen for
hjemmebehandling.
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4. Opsummering af anbefalinger

KKG anbefaler, at man SKAL anvende PRO-skemaet til borgere/patienter med hjertesvigt

Anbefalingerne fra KKG blev praesenteret for den nationale styregruppe for PRO pa
styregruppemgdet d. 5. december 2024, af forperson Brian Bridal Lggstrup.

Styregruppen bakker som sadan op om, at man SKAL anvende det nationale PRO-skema til
hjertesvigt, men har ikke mandat til at beslutte at kan SKAL, hvorfor styregruppen kun kan god-
kende, at man B@R anvende PRO til hjertesvigt.

Styregruppen godkender, at PRO-skemaet til hjertesvigt tages i brug i daglig drift. Styregruppen
anbefaler at skemaet B@R anvendes.
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5. Det videre forlgb

Efter godkendelse af anbefalingerne i den nationale styregruppe for PRO, vil PRO-sekretariatet
gore PRO-pakken til hjertesvigt, samt undervisningsmateriale tilgeengeligt i den nationale
spgrgeskemabank og klar til at blive implementeret i de lokale PRO-systemer.

Det forventes at KKG vil blive indkaldt igen om 2 eller 3 ar, afhaengig af hvor hurtigt skemaet
bliver implementeret og anvendt. Her vil det bl.a. blive drgftet, om der skal ske justeringer af
det nationale PRO-skema eller anvendelsen af det, efter man har opnaet erfaringer med

skemaet.
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