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REHPA

Forord
| 2016 besluttede Regeringen, Danske Regioner og Kommunernes Landsforening, at

patientrapporterede oplysninger (PRO) skal anvendes systematisk i daglig klinisk praksis og til
kvalitetsudvikling i alle sektorer i det danske sundhedsvaesen. Pa baggrund af dette blev der
nedsat en national styregruppe for PRO, PRO-sekretariatet.

PRO- sekretariatet har udvalgt en raekke indsatsomrader, og for hvert indsatsomrade udpeges
en klinisk koordinationsgruppe med repraesentanter fra hele sygdomsforlgbet,
patientforeninger og patienter. Den kliniske koordinationsgruppe skal gennem deres arbejde
udarbejde et endeligt standardiseret sat af spgrgsmal, der opleves meningsfuldt for bade
patienter, sundhedsprofessionelle og sundhedsorganisationer.

Hjerterehabiliteringsomradet blev i efteraret 2017 udpeget som et af indsatsomraderne, og
Ann-Dorthe Zwisler blev af Danske Regioner, Kommunernes Landsforening og PRO-
sekretariatet udpeget som formand for den kliniske koordinationsgruppe pa
hjerterehabiliteringsomradet. Selve arbejdet med PRO-hjerterehabilitering startede i foraret
2018 og forventes afsluttet ultimo 2018.

For at give den kliniske koordinationsgruppe pa hjerterehabiliteringsomradet et feelles
vidensgrundlag i forbindelse med udarbejdelsen af et standardiseret szt af spgrgsmal, er der
af REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation blevet udarbejdet en
litteraturgennemgang og national kortleegning af henholdsvis eksisterende og anvendte
sppgrgeskemaer pa hjerteomradet. Dette notat indeholder resultaterne af dette arbejde, samt
beskrivelser af de fundne spgrgeskemaer.

Notatet er udarbejdet af forskningsassistent, cand.scient.fys., Maria Aagesen under
forskningsmaessig ledelse af forsker Charlotte Gjgrup og professor Ann-Dorthe Zwisler.
Forfattergruppen retter en stor tak til den arbejdsgruppe i REHPA der pa vegne af Dansk
Hjerterehabiliteringsdatabase har foretaget dataindsamlingen i forbindelse med kortlaegningen
af hjerterehabilitering 2018.

Ved laesning af notatet er det vigtigt at bemaerke: Dels at litteraturgennemgangen ikke er et
fuldt deekkende review, samt at kortlaeegningen ikke er en udtemmende beskrivelse af
anvendte spgrgeskemaer pa omradet. Notatet skal derfor betragtes som et rammesattende
notat, der beskriver et udgangspunkt for den kliniske koordinationsgruppes arbejde, som kan
suppleres yderligere undervejs ved behov.

Karen la Cour
Professor, Forskningsleder rehabilitering
REHPA, Region Syddanmark og Syddansk Universitet
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Resume
| 2016 besluttede Regeringen, Danske Regioner og Kommunernes Landsforening, at

patientrapporterede oplysninger (PRO) skal anvendes systematisk i daglig klinisk praksis og til
kvalitetsudvikling i alle sektorer i det danske sundhedsveaesen. P4 den baggrund blev der nedsat
en national styregruppe for PRO, PRO-sekretariatet. Sekretariatets opgave er, at skabe en
national tvaersektoriel strategi for brugen af PRO. Dette gg@res bl.a. ved at udarbejde
standardiserede saet af spgrgsmal for forskellige sygdomsgrupper, og i efteraret 2017 blev
hjerteomradet udpeget som et af sekretariats indsatsomrader. Omradet blev afgraenset til
patienter med iskeemisk hjertesygdom, da dette er den hyppigst forekommende hjertesygdom
i Danmark.

Som led i arbejdet med at na frem til et endeligt standardiseret saet af spgrgsmal til patienter
med iskaemisk hjertesygdom, var der behov for at fa kortlagt eksisterende spgrgeskemaer, der
kan anvendes til denne patientgruppe. Formalet med notatet var derfor, at kortlaegge
spgrgeskemaer, der kan anvendes til at indsamle PRO hos patienter med iskaemisk
hjertesygdom i et rehabiliteringsforlgb.

Kortlaegningen af eksisterende spgrgeskemaer bestod henholdsvis af en litteratursggning og
en national kortlaegning af anvendte spgrgeskemaer i klinisk praksis under
rehabiliteringsforlgb af patienter med iskeemisk hjertesygdom.

Litteratursggningen fandt sted fra marts til maj 2018, og der blev fundet i alt syv artikler. Heri
blev der identificeret 27 forskellige spgrgeskemaer fordelt pa 10 sygdomsspecifikke
spgrgeskemaer og 17 generiske spgrgeskemaer. Fire ud af de 10 sygdomsspecifikke
spgrgeskemaer og fem ud af de 17 generiske spgrgeskemaer var oversat til dansk.

Kortlaegningen var en del af den store nationale kortlaegning af de strukturelle forhold i
hjerterehabiliteringen i Danmark foretaget af Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram
og Dansk Hjerterehabiliteringsdatabase fra april til maj 2018. | denne kortlaegning blev der
identificeret i alt 14 forskellige spgrgeskemaer, fordelt pa to sygdomsspecifikke spgrgeskemaer
og 12 generiske spgrgeskemaer.

Der var i alt tre dubletter blandt de identificerede spgrgeskemaer i litteratursggningen og
kortlaegningen. Dette resulterede i i alt 20 danskoversatte spgrgeskemaer, fem
sygdomsspecifikke sp@rgeskemaer og 15 generiske spgrgeskemaer, der kan anvendes til at
indsamle PRO hos patienter med iskaemisk hjertesygdom i et rehabiliteringsforlgb.
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1. Indledning

Inden for de seneste ar har der vaeret et paradigmeskift i det danske sundhedsvaesen, hvor
mange ars taksstyring og effektmaling pa produktivitet og omkostninger erstattes med
patientcentrerede behandlingsforlgb, som styrer efter vaerdi for den enkelte patient (1). Dette
kraever, at sundhedsvaesenet har brug for viden om patientens perspektiv pa eget helbred,
hvilket kan opnas ved, at patienten systematisk selvrapporterer informationer om symptomer,
funktionsevne og helbredsrelateret livskvalitet (2, 3). Disse oplysninger betegnes i Danmark
som patientrapporterede oplysninger (PRO) og kan bl.a. indsamles ved hjzelp af generiske eller
sygdomsspecifikke spgrgeskemaer (2, 3).

| Danmark er der ingen nationale anvisninger for brug af PRO pa hjerteomradet. Dog har Dansk
Hjerterehabiliteringsdatabase (DHRD) i flere ar pa frivillighasis anvendt PRO systematisk til at
monitorere kvaliteten af hjerterehabilitering i sekundaersektoren. Det kommunale
sundhedsvaesen har derimod ikke vaeret underlagt krav fra en database, og brugen af PRO har
dermed ikke i samme grad veeret systematisk og ensrettet (4).

For at sikre at danske hjertepatienter oplever veerdi af sundhedsvaesenets ydelser og den
hjerterehabilitering de tilbydes, er det vaesentligt, at skabe en national tvaersektoriel strategi
for brugen af PRO pa hjerteomradet. Som led i dette arbejde er det relevant at fa kortlagt
eksisterende spgrgeskemaer, der kan anvendes pa hjerteomradet.

Hjerteomradet bestar af mange forskellige diagnoser, der bade har mange ligheder men
samtidig ogsa adskiller sig fra hinanden i forhold til symptomer, behandling og
rehabiliteringsbehov (5). Iskeemisk hjertesygdom® er den hyppigst forekommende
hjertesygdom i Danmark med 20.000 nye tilfselde hvert ar (5), hvorfor det er valgt at tage
udgangspunkt i denne sygdomsgruppe til at starte med. Mange af de fundne spgrgeskemaer
vil formodentlig veere overfgrbare til gvrige hjertediagnoser, men pa sigt ma dette saerskilt
undersgges, saledes at det sikres, at den enkelte sygdomsgruppe oplever det mest muligt
meningsfuldt.

1.1 Formal

Formalet med dette notat er at kortleegge spgrgeskemaer, der kan anvendes til at indsamle
patientrapporterede oplysninger hos patienter med iskaemisk hjertesygdom i et
rehabiliteringsforlgb.

! Iskeemisk hjertesygdom er en fallesbetegnelse for en tilstand med nedsat blodforsyning og dermed iltmangel i hjertemusklen
(iskaemi). Iskeemisk hjertesygdom omfatter bade stabil angina pectoris samt akut koronart syndrom, som inddeles i ustabil angina
pectoris, NSTEMI og STEMI. 5. Sundhedsstyrelsen. Anbefalinger for tvaersektorielle forlgb for mennesker med hjertesygdom
Kgbenhavn: Sundhedsstyrelsen; 2018.
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1.2 Laesevejledning

Dette notat er udarbejdet for PRO-sekretariatet af REHPA, Videncenter for Rehabilitering og
Palliation. Notatet skal anvendes som inspirationskilde til udviklingen af et standardiseret saet
af spgrgsmal til en national spgrgeskemabank samt tilhgrende algoritmer indenfor
hjerterehabilitering i Danmark. Notatet kan ogsa laeses af andre, som har interesse for emnet.

Notatet er opbygget med et afsnit om PRO — hvad det er, og hvordan kan det anvendes i
praksis. | efterfglgende afsnit beskrives PRO i relation til iskeemisk hjertesygdom. Derefter
beskrives selve litteratursggningsprocessen og den nationale kortleegning, og i sidste afsnit
praesenteres de identificerede og relevante spgrgeskemaer.

2. Patientrapporterede oplysninger

2.1. Hvad er PRO?

Felgende forstaelsesramme af PRO tager udgangspunkt i PRO-sekretariatets og Videnscenter
for Brugerinddragelse i Sundhedsvaesenets (ViBIS) forstaelse af PRO (6, 7).

PRO er oplysninger, der kommer direkte fra patienten uden fortolkning fra
sundhedsprofessionelle, og er dermed en enestdende mulighed for at fa indsigt i patientens
eget perspektiv pa eget helbred (2).

PRO kan belyse forskellige domaener af helbredet herunder helbredsrelateret livskvalitet,
symptomer, funktionsniveau og fysisk og mental helbredstilstand (8). Til at indsamle
oplysninger om domanerne anvendes bl.a. spgrgeskemaer, der vedrgrer et eller flere
domaener (6).

2.2. Formal og anvendelse af PRO

Formalet med at anvende PRO i klinisk praksis er, at sikre at behandlingen tager afszet i den
enkeltes behov for derigennem at forbedre patientens individuelle forlgb. Dette ggres ved, at
de indsamlede PRO anvendes aktivt i mpdet mellem den enkelte patient og
sundhedsprofessionelle pa fglgende tre mader (6):

o Dialogstgtte, hvor patientens svar anvendes som beslutningsstgtte af bade patient og
sundhedsprofessionelle til at prioritere indholdet i mgdet.

e Visitationsstgtte, hvor patientens spgrgeskemasvar anvendes til at afggre hvilken
kontaktform og behandlingstilbud, patienten har behov for.

e Behandlingsstgtte, hvor patientens spgrgeskemasvar anvendes til at afggre
behandlingsbehovet.

Derudover kan nogen PRO-data ogsa i anvendes ud over det direkte mgde med patienten som
outcome til kvalitetsudvikling, styring og forskning (6) (se Figur 1).
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Figur 1. Komponenter i og mulig anvendelse af patientrapporterede oplysninger

oplysninger

Figuren illustrerer hvilke omrader, der kan indhentes oplysninger om fra patienten, og hvordan disse oplysninger kan anvendes.
Figuren er udarbejdet med inspiration fra Kelkar et al., 2016 (9) og tilpasset til PRO-sekretariatets definition af PRO.

2.3. Gevinster ved anvendelse af PRO

Oversigtsartikler har vist, at anvendelsen af PRO i klinisk praksis kan vaere med til at synligggre
oversete problemstillinger hos patienten og forbedre kommunikationen mellem patient og
den sundhedsprofessionelle. Dette kan fgre til et mere individuelt behandlingsforlgb, som gger
patientens livskvalitet. Monitorering ved brug af PRO over tid kan veere med til at tilpasse
behandlingen ud fra patientens aktuelle behov. Desuden kan PRO fremme patientens ejerskab
over egen behandling, som kan gge patienttilfredsheden (10-13).

2.4. Spgrgeskematyper
Der findes overordnet to typer af spgrgeskemaer til at indsamle PRO (14):

e Generiske der anvendes pa tveers af sygdomme (fx EQ-5D eller Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS)).

o Sygdomsspecifikke der anvendes til sygdomsspecifikke problemstillinger pa alle ICF-
niveauer.

Fordelen ved generiske spgrgeskemaer er, at de kan anvendes pa tveers af patientgrupper, og
dermed er det muligt at sammenligne med andre patientgrupper samt med
Referencemateriale pa den generelle befolkning. Da generiske spgrgeskemaer kan anvendes
pa mange populationer, er de ofte meget udbredte og deres psykometriske egenskaber
velundersggte. Ulempen ved de generiske spgrgeskemaer er, at de kan opleves som
irrelevante for respondenten, da spgrgsmalene er mere generelle for at kunne ramme bredt.
Derudover er generiske spgrgeskemaer ofte mindre fglsomme over for aendringer over tid, da
de skal dekke et bredt spekter af sveerhedsgrader (14).

Fordelen med sygdomsspecifikke spgrgeskemaer er fgrst og fremmest, at de oftest opleves

som relevante for respondenten, da spgrgeskemaet er udarbejdet konkret til den givne
malgruppe (14). Dermed er praecisionen ofte bedre, og de sygdomsspecifikke spgrgeskemaer

8:44



REHPA

er mere fglsomme over for aendringer over tid sammenlignet med de generiske
spprgeskemaer (15). Ulempen ved de sygdomsspecifikke spgrgeskemaer er, at data ikke kan
sammenlignes med andre sygdomme og den generelle befolkning (14).

| tilleg til de to fernaevnte spgrgeskematyper tales der ogsa om domaenespecifikke
spgrgeskemaer, der maler pa tilstedeveaerelsen af en bestemt problemstilling eller feenomen (fx
smerter). Domanespecifikke spgrgeskemaer kan bade vaere generiske og sygdomsspecifikke,
og er iszer egnet, hvis et bestemt domaene er szerligt relevant for en bestemt patientgruppe, og
der dermed er et gnske om en mere dybdegaende belysning af faanomenet (fx angina hos
hjertepatienter) (14).

Ofte anvendes der er en sammensatning af forskellige spgrgeskemaer for at kunne belyse
forskellige aspekter hos patienten (6, 14). Derudover kan spgrgeskemaer suppleres med ad
hoc-spgrgsmal til at undersgge et specifikt faanomen eller symptom, som det valgte
spgrgeskema ikke belyser (6).

2.5. Udvaelgelse af og krav til spgrgeskemaer

Sp@rgeskemaer udvaelges ud fra formalet med anvendelsen, samt den kontekst spgrgeskemaet
skal anvendes i (6). Desuden er det vigtigt at forholde sig til hvilken helbredseffekt, der
undersgges — og hvorvidt spgrgeskemaet er meningsfuldt for patienten (6). Derudover skal de
valgte spgrgeskemaer bl.a. veere valide, reliable og fglsomme overfor andringer over tid
(responsiveness) (16-18).

2.6. Patientrapporterede oplysninger til patienter med iskamisk hjertesygdom

Som en del af behandlingen af iskeemisk hjertesygdom anbefales det i de nationale
retningslinjer, at patienterne tilbydes hjerterehabilitering. Formalet med hjerterehabiliteringen
er, at forbedre hjertepatientens funktionsniveau; fysisk, psykisk og socialt samt fjerne eller
mindske aktivitetsrelaterede symptomer, forebygge forveerring af sygdom og minimere graden
af invaliditet saledes, at det er muligt for den enkelte hjertepatient, at leve et sa godt liv som
muligt med hjertesygdommen (19). For at vide om dette lykkedes er det derfor ogsa indenfor
hjerteomradet relevant at anvende PRO. | fglgende afsnit beskrives henholdsvis internationale
og nationale erfaringer med PRO pa hjerteomradet.

2.6.1. Internationalt

Internationalt har nonprofit organisationen International Consortium for Health Outcomes
Measurement (ICHOM) arbejdet pa at udarbejde sygdomsspecifikke standarder for hvilke
outcomes, herunder PRO, der har stgrst vaerdi for patienterne, og dermed bgr indsamles.
Herigennem er formalet, at skabe konsensus omkring anvendelsen af bl.a. PRO, saledes at PRO
indsamles systematisk og direkte kan sammenlignes pa tveers af landegraenser (20).
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En arbejdsgruppe bestaende af 17 internationale anerkendte klinkere, forskere og eksperter
inden for hjerteomradet har udarbejdet en standard for iskeemiske hjertepatienter (se Figur 2).
Gruppen anbefaler, at fglgende fem domaener undersgges gennem brug af PRO: Angina,
dyspng, depression, funktionsniveau og helbredsrelateret livskvalitet. Det anbefales at Seattle
Angina Questionnaire (SAQ-7) anvendes til at belyse angina, funktionsniveau og
helbredsrelateret livskvalitet. Endvidere anbefales Rose Dyspnea Scale (RDS) til at belyse
graden af dyspng og Patient Health Questionnaire (PHQ-2) til depression. Derudover peger
ICHOM pa at domaenerne "tilbagevenden til arbejde”, ”seksuel funktion” og
"medicinbivirkninger” med fordel kan belyses via PRO. Gruppen har dog ikke opnaet konsensus
om hvilke spgrgeskemaer, der kan belyse domanerne, primart grundet mangel pa
standardiserede spgrgeskemaer (21).

Figur 2. lllustration af ICHOMs standardsaet af outcomes for iskaemiske hjertepatienter
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Figuren illustrer ICHOMs anbefalinger for hvilke outcomes, der er mest relevante at anvende hos
patienter med iskeemisk hjertesygdom. Figuren er hentet fra ICHOMs hjemmeside (20).

2.6.2. Nationalt

| Danmark anbefales der i National klinisk retningslinje for hjerterehabilitering (22), at
spprgeskemaet Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) anvendes til opsporing af angst
og depression, og at spgrgeskemaet HjerteKost anvendes ved vurdering af behov for
kostintervention. Derudover henvises der ikke til andre relevante spgrgeskemaer og gvrige
anbefalinger til, hvordan PRO bgr inddrages i klinisk praksis.
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Regionalt anvendes de spgrgeskemaer Dansk Cardiologisk Selskab (DCS) har besluttet skal
indga i Dansk Hjerterehabiliteringsdatabase hvilket er HADS, HjerteKost og HeartQolL, der
anvendes til vurdering af helbredsrelateret livskvalitet (4). | kommunalt regi eksisterer der en
raekke lokale Igsninger, hvor en raekke generiske og/eller sygdomsspecifikke spgrgeskemaer er
sat sammen til et samlet veerktgj (23, 24).

3. Hvad gjorde vi?

3.1. Litteratursggning

Litteratursggningen fandt sted fra marts til maj 2018. Tabel 1 viser inklusionskriterierne for
sggeprocessen.

Tabel 1. Inklusionskriterier anvendt i litteratursggningen

Studiedesign Oversigtsartikler over spgrgeskemaer der belyser helbredsrelateret
livskvalitet, symptomer, funktionsniveau og fysisk og mental
helbredstilstand

Publikationsar 2010 -2018

Population Voksne > 18 ar, som er diagnosticeret med iskaemisk hjertesygdom

Sprog Engelsk, dansk, norsk eller svensk

Indledningsvis blev der foretaget en sggning i Google Scholar for at fa et overblik over
eksisterende litteratur pa omradet. Denne sggemaskine giver mulighed for sggning af
videnskabelig litteratur pa tvaers af forlag og tidsskrifter samt gra litteratur®.

Derefter blev der lavet en ikke-udtgmmende bloksggning i databasen PubMed med MesH-
termer. Ud fra vores formal blev der genereret tre blokke: PRO, iskeemisk hjertesygdom og
rehabilitering, som hver isaer blev kombineret med relevante sggeord og boolske operatorer
OR samt AND. Sggeordene bestod af fritekstsggning samt MESH-ord. Ved fund af relevante
spprgeskemaer, blev der ogsa s@gt konkret pa disse i PubMed. Endvidere blev der udfgrt
kaedesggning ud fra referencer i relevante fundne artikler samt anvendt PubMeds funktion
"related articles".

Derudover blev der sggt litteratur i tidsskrifterne Ugeskrift for Laeger og Klinisk Sygepleje.
Desuden blev der s@gt litteratur i Cochrane Library, Patient-Reported Outcomes Measurement
Information System (PROMIS), Consensus-based Standards for the selection of health
Measurement Instruments (COSMIN) og International Consortium for Health Outcome
Measurement (ICHOM) samt hjemmesiderne for Danske Fysioterapeuter og Dansk
Sygplejerad.

* Gra litteratur er trykte og elektroniske dokumenter, som ikke er registreret i nationalbibliografier og fagbibliografier.
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3.2. National kortleegning af spgrgeskemaer

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP) og Dansk
Hjerterehabiliteringsdatabase (DHRD) afsluttede i maj 2018 en national kortleegning af de
strukturelle forhold i hjerterehabiliteringen bl.a. med henblik p3, at identificere hvilke
spgrgeskemaer sundhedsprofessionelle pa henholdsvis hospitaler og i kommuner anvender.
Spgrgsmalene var rettet mod at identificere anvendelsen af spgrgeskemaer inden for tre
domaner: Helbredsrelateret livskvalitet, angst og depression samt kost og ernzering. Data blev
indsamlet fra den 6/4 2018 til og med den 16/5 2018.

5. Hvad fandt vi?

5.1. Litteratursggning

Sggningen i PubMed resulterede i alt fem relevante artikler (21, 25-28)(se Bilag 1), og
sggningen i de gvrige databaser, tidsskrifter og hjemmesider resulterede i en relevant artikel
(29) i Cochrane Library samt en relevant artikel (30) i Klinisk Sygepleje. Dette resulterede i i alt
6 artikler (Figur 3), hvori der blev identificeret 27 forskellige spgrgeskemaer deriblandt 10
sygdomsspecifikke og 17 generiske. Fire ud af de 10 sygdomsspecifikke spgrgeskemaer og 5 ud
af de 17 generiske spgrgeskemaer var oversat til dansk og anvendt pa patienter med iskeemisk
hjertesygdom i et rehabiliteringsforlgb enten inden for forskning eller i klinisk praksis.

Figur 3. Resultat af litteratursggning

Inkluderede artikler
7

Identificerede spgrgeskemaer
27

Sygdomsspecifikke spgrgeskemaer Generiske spgrgeskemaer
10 17

Danskoversatte Danskoversatte
4 5
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| nedestaende Figur 4 ses alle de 27 identificerede spgrgeskemaer samt hvilke af disse, der er

oversat til dansk.

Figur 4. Oversigt over hvilke identificerede spgrgeskemaer der henholdsvis er og ikke er oversat til

dansk

Sygdomspecifikke

spgrgeskemaer

Oversat til dansk
HeartQolL

MacNew Heart Disease HRQL
Questionnaire

Seattle Angina Questionnarie

Hjertesamtaleark

Ikke oversat til dansk

Quality of Life Index — Cardiac
Version IV

Quality of Life after Myocardial
Infraction

Rose Dyspnea Scale
Duke Activity Status Index

Myocardial Infraction
Dimensional Assesment Scale

Cardiovascular Limitations and
Symptoms Profile

Generiske

spgrgeskemaer

Oversat til dansk

Short Form 36

EuroQqL 5D

Nottingham Health Profile
Patient Health Questionnaire-2

International Index of Erectile
Function

Ikke oversat til dansk
Disability Rating Index
Sickness Impact Profile
Female Sexual Function Index

Brief Index of Sexual Functioning
for Women

Changes in Sexual Functioning
Questionnaire

Derogatis Interview for Sexual
Functioning — Self-Report

Brief Male Sexual Function
Inventory

Arizona Sexual Experience Scale
Sexual Function Questionnaire

European Male Ageing Study
Sexual Function Questionnaire

Sexual Self-Perception and
Adjustment Questionnaire

Sexual Satisfaction Scale for
Women
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5.2. National kortlaegning
Svarprocenten i kortlaegningen var 94 % for hospitaler, der arbejder med hjerterehabilitering
(31 afdelinger ud af 33 afdelinger) og 96 % i kommunerne (94 kommuner ud af 98 kommuner).

| kommunalt regi blev omkring halvdelen (46 %, n=43) af undersggelsen besvaret af en
leder/chef med ansvar for rehabiliteringstilbud rettet mod hjertesyge borgere. Endvidere blev
31 % (n=29) af undersggelserne besvaret af en medarbejder i rehabiliteringstilbuddet rettet
mod hjertesyge borgere, og 18 % (n=17) blev besvaret af en forlgbskoordinator eller
sundhedskonsulent. De resterende fem procent (n=5) blev besvaret af andre personer fx
fysioterapeuter.

| regionalt regi blev stgrstedelen (81 %, n=25) af undersggelsen besvaret af en sygeplejerske
med ansvar for hjerterehabilitering i dagligdagen, og blot 13 % (n=4) af undersggelen blev
besvaret af en leder/chef for afdelingen med ansvar for hjerterehabilitering. De sidste seks
procent (n=2) blev besvaret af andre sundhedsfaglige personer.

Kortlaegning viste, at der i hgj grad anvendes spgrgeskemaer til monitorering af PRO i bade
hospital og kommunalt regi (Tabel 2). Stgrstedelen (94 %, n=29) af de adspurgte hospitaler
anvender spgrgeskemaer, der omhandler angst og depression. Omkring to tredjedele (63 %,
n=59) af kommunerne anvender spgrgeskemaer relateret til livskvalitet, mens under en
fierdedel (21 %, n=20) anvender spgrgeskemaer til vurdering af kost- og
ernzeringsintervention.

Tabel 2. Oversigt over spgrgeskemaer anvendt i relation til; livskvalitet, angst og depression samt kost
og ernzering, n (%)

Livskvalitet 9(29) 59 (63)
Angst og depression 29 (94) 36 (38)
Kost og ernzering 14 (45) 20 (21)
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5.2.1. Hvilke spgrgeskemaer anvendes?

| alt 14 forskellige spgrgeskemaer bliver anvendt til at indsamle PRO inden for
hjerterehabilitering i Danmark. Spgrgeskemaerne fordeler sig henholdsvis pa to
sygdomsspecifikke og 12 generiske (Figur 5).

Figur 5. Oversigt over spgrgeskemaer der blev identificeret gennem den nationale kortleegning

Sygdomsspecifikke spgrgeskemaer

eHeartQolL
eHjerteKost

¢ Short form 12 (SF-12)

e Short form 36 (SF-36)

® EuroQgL 5D (EQ-5D)

¢ WHO-5

¢ 15 Dimensioner (15D)

e Patient Health Questionnaire-9 (PHQ-9)

* Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)
¢ Beck Depression Inventory (BDI)

¢ Patient Specific Functional Scale (PSFS)

e Patient Activation Measure (PAM)

¢ Sence of Coherence (SOC)

¢ The Health Education Impact Questionnaire (HeiQ)

5.3. Sammenfatning

Der var i alt tre dubletter blandt de identificerede spgrgeskemaer i litteratursggningen og
kortlaegningen, henholdsvis en for de sygdomsspecifikke (HeartQol) og to for de generiske
(Short Form 36 og EuroQqL 5D). Dette resulterede samlet set i 20 danskoversatte
spprgeskemaer, henholdsvis fem sygdomsspecifikke og 15 generiske (Figur 6).
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Figur 6. Oversigt over identificerede danskoversatte spgrgeskemaer

Spgrgeskemaer til hjerterehabilitering

Sygdomsspecifikke *

Helbredsrelateret Svmptomer Andet _
livskvalitet

HeartQoL** saa* Hjertekost o

MacNew™* Hjerte- _

Helbredsrelateret livskvalitet tolkes i bred forstand og inkluderer ogsa helbredsstatus. * = Sporgeskemaer der kun er identificeret gennem litteratursegningen, ** = Sporgeskemaer der béade er identifice-
ret gennem litteratursegningen samt kortlaegningen, ingen * = Spergeskemaer der kun er identificeret gennem kortlaegningen. MacNew = MacNew Heart Disease HRQL Questionnaire, SAQ = Seattle Angi-
na Questionnaire, SF-12/SF-36 = Short Form 12/36, EQ-5D = EuroQol 5-D, 15D = 15-dimensional, NHP = Nottingham Health Profile, HADS = Hospital Anxiety and Depression Scale, PHQ-9 = Patient Health
Questionnaire, BDI = Beck Depression Inventory, PSFS = Patient Specific Functional Scale, PAM = Patient Activation Measure, SOC = Sence of Coherence, HeiQ = Health Education Impact Questionnaire,
1IEF = International Index of Erectile Function, 1= PSFS er ikke et klassisk sporgeskema, da respondenterne selv navner op til fem aktiviteter, de har sveaert ved at udfere, og derefter scorer graden af fysisk
begraensning i aktiviteten.
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6. Gennemgang af spgrgeskemaerne

| dette afsnit beskrives de 20 udvalgte spgrgeskemaer mere dybdegaende. Alle
spgrgeskemaerne, pa naer Nottingham Health Profile (NHP), kan findes i fuld leengde i
tilleegskompendiet: Identificerede danskoversatte spgrgeskemaer til at indhente
patientrapporterede oplysninger i hjerterehabiliteringsforlgb blandt patienter med iskaemisk
hjertesygdom.

6.1 Sygdomsspecifikke spgrgeskemaer
En samlet oversigt over de sygdomsspecifikke spgrgeskemaer kan ses i Tabel 8.

6.1.1. Helbredsrelateret livskvalitet

HeartQolL

HeartQolL undersgger helbredsrelateret livskvalitet hos patienter med myokardieinfarkt,
angina, hjertesvigt, Implanterbar Cardioverter Defibrillator (ICD), atrieflimmer samt patienter
der er hjerteklapopereret (31-33). Skemaet er udviklet af The European Association of
Preventive Cardiology og tager udgangspunkt i elementerne fra spgrgeskemaerne MacNew,
SAQ og Minnesota Living With Heart Failure Questionnaire (33-35).

Skemaet bestar af i alt 14 spgrgsmal, og bestar af fysisk subscore, psykisk subscore og en
global score. Hvert sp@rgsmal scores pa en 4-punkts Likert -kala fra 0-3. Jo hgjere score, jo
mindre er respondenten generet af sit hjerteproblem, hvilket betyder en hgjere livskvalitet.
Recall-perioden er fire uger (33, 35).

HeartQol er fundet validt og reliabelt samt er i stand til at male aendringer over tid (33-35).
Skemaet er gennem “forward—backward translation” oversat til dansk (35). HeartQoL kraever
licens.

MacNew Heart Disease HRQL Questionnaire (MacNew)

MacNew belyser hvordan iskaemisk hjertesygdom pavirker helbredsrelateret livskvalitet.
Skemaet er en modificering af spgrgeskemaet Quality of Life after Myocardial Infarction
(QLMI) (36).

Skemaet bestar af 27 spgrgsmal, som fordeler sig pa tre domaener: 13 spgrgsmal relaterer til
fysiske begraensninger, 14 spgrgsmal belyser det emotionelle aspekt, og 14 spgrgsmal relaterer
til sociale aspekter. 12 spgrgsmal belyser mere end et domaene. Hvert spgrgsmal besvares pa
en 4-punkts Likert-skala fra 1-7, hvor syv indikerer hgj livskvalitet. Recall-perioden er to uger.
Der beregnes en subscore for hvert domane samt en global score. Handtering af manglende
udfyldning af spgrgsmal er velbeskrevet i litteraturen (36).
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MacNew er gennem “forward—backward translation” oversat til dansk, og den danske udgave
er fundet valid og reliabel i et skandinavisk valideringsstudie (37). Derudover er MacNew ogsa i
stand til at male forandring over tid (37). MacNew kraever licens (38).

6.1.2. Symptomer

Seattle Angina Questionnaire (SAQ)

SAQ belyser hvordan angina pavirker patienter med iskeemisk hjertesygdom inden for de
seneste fire uger. Skemaet er oprindeligt udarbejdet i USA og bestar af 19 sp@grgsmal, der
daekker fem dimensioner: Fysisk begraensning, angina stabilitet, angina hyppighed,
behandlingstilfredshed og livskvalitet. Hvert spgrgsmal besvares pa en 5- eller 6-punkts Likert-
skala. Ved hjzelp af en algoritme udregnes en subscore pa en skala fra 0-100 for hver
dimension. Jo hgjere score, jo bedre funktion (f.eks. feerre fysiske begransninger, mindre grad
af angina etc.) (39).

Der er ogsa udarbejdet en kort version af skemaet indeholdende syv spgrgsmal, SAQ-7 (40).
Denne udgave af skemaet indeholder tre spgrgsmal fra dimensionen fysiske begransninger, to
spprgsmal fra dimensionen angina hyppighed og to spgrgsmal fra dimensionen livskvalitet (40).

Bade den oprindelige udgave af SAQ med 19 spgrgsmal og den forkortede udgave SAQ-7 er
fundet valid, reliabel samt fglsomt over for eendringer over tid (39, 40). Skemaet er oversat til
dansk, men fremgangsmade og validering af den danske udgave er ukendt. Selve skemaet og
dertilhgrende algoritme til beregning af points kraever licens (41).

6.1.3. Andet

HjerteKost

HjerteKost er et fedevarefrekvensskema, der er udviklet til at vurdere kostindtag hos patienter
med dyslipideemi og/eller iskaemisk hjertesygdom. Skemaet er udviklet af tre danske kliniske
dizetister i et samarbejde mellem Lipidklinikken, Aalborg Universitetshospital og
Hjerteforeningen. Skemaet er senest revideret i 2014.

Selve skemaet bestar af 19 spgrgsmal med en subskala for fedt med ni spgrgsmal,
"Fedtscoren”, og en subskala for fisk, frugt og grent med 10 spgrgsmal,
"FiskFrugtGrgntscoren”. Hvert spgrgsmal har mellem 3-5 svarmuligheder, og hver
svarmulighed giver et bestemt antal point fra 0-18 point. Der summeres en score for
Fedtscoren (maksimalt 100) og en score for FiskFrugtGrgntscoren (maksimalt 100). Jo hgjere
score der opnas, jo mere hjertesund er kosten. En score pa 75 eller derover for Fedtscoren
repraesenterer en hjertevenlig kost med hensyn til indtag af maettet fedt, mens en score pa 75
eller derover for FiskFrugtGrgntscoren repraesenterer en hjertevenlig kost med hensyn til
indtag af frugt, grent, fisk og fuldkorn. Hvis begge scorer er pa 75 eller derover, vurderes
kosten som helhed at vaere hjertevenlig.
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Skemaet er testet og valideret pa 100 patienter med iskaemisk hjertesygdom og 100
hjerteraske. Derudover har erfaringer med skemaet i praksis vist, at patienterne finder
skemaet let at udfylde og at det fungerer godt som et paedagogisk redskab til at motivere
patienten til kostomlaegning. En anden fordel er, at skemaet giver et hurtigt overordnet
overblik over kostsammensatning, og hvor det er vigtigst at fokusere pa intervention. Skemaet
kan ogsa anvendes til at se, om anbefalinger er implementeret, hvis der udfyldes et nyt skema
senere i rehabiliteringsforlgbet.

Skemaet kraever ingen licens, og kliniske dizetister og andet relevant fagpersonale kan
rekvirere skemaet gratis hos Hjerteforeningen (42).

Samtalearket ”Stgtte til livet med hjertesygdom”

Samtalearket er udviklet i Danmark med afsat i eksisterende redskaber til kraeftpatienter.
Samtalearket har til formal at identificere udfordringer og behov i hverdagslivet hos patienter
med iskaemisk hjertesygdom med henblik pa stgtte dialogen mellem patienten og
sundhedsprofessionelle samt medvirke til at malrette rehabiliteringsindsatserne (30).

| alt bestar samtalearket af 54 spgrgsmal, hvoraf 30 spgrgsmal relaterer til fysiske og psykiske
forhold, 19 sp@rgsmal relaterer til hverdagslivet og gvrige fem spgrgsmal er
sundhedsrelaterede. Dertil bestar samtalearket af et belastningstermometer, hvor oplevelsen
af belastning i hverdagen angives pa en numerisk rangskala fra 0-10. En hgj score angiver en
hgj grad af belastning. Desuden bestar arket af fem spgrgsmal, som kan besvares med
prosatekst (30).

Skemaet er udviklet og valideret efter Benson og Clarks firetrins-proces vedrgrende udvikling
og validering af maleredskaber til selvrapportering. Der er foretaget indholdsvalidering
gennem to fokusgruppeinterviews med henholdsvis sundhedsprofessionelle (n=6) og patienter
med iskaemisk hjertesygdom (n=6). Herefter er der gennemfgrt pilottest af fgrste version af
samtalearket pa seks patienter, efterfulgt af kognitivt interview med 10 patienter, og slutteligt
er der foretaget test af anden version af samtalearket pa 38 patienter (30). Skemaet kraever
ingen licens.

6.2. Generiske spgrgeskemaer
En samlet oversigt over de generiske spgrgeskemaer kan ses i Tabel 9.

6.2.1. Helbredsrelateret livskvalitet

Short Form-12 og Short Form-36

Der findes to versioner af Short Form-veerktgjet (SF): SF-36 (43) og SF-12 (44). SF-36 version 1
er den oprindelig version af skemaet og blev udgivet i 1993. | 1996 blev der udgivet en version
2, hvor bl.a. layout var forbedret, instruktioner og spgrgsmal var forenklede og nogle
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svarkategorier var sendret fra ja/ne;j til fem kategorier (45). Senere blev der udarbejdet en SF-

12 version 2.0, der er en kortere udgave af SF-36 version 2.0 med 12 spgrgsmal (44).

SF maler hvordan den enkelte inden for de sidste fire uger har oplevet deres
helbredsrelaterede livskvalitet inden for otte vigtige helbredsomrader: Fysisk funktion, fysisk
betingede begransninger, psykisk betingede begraensninger, social funktion, fysisk smerte,
psykisk helbred, energi og alment helbred. Skemaet blev oprindeligt designet til
befolkningsundersggelser og undersggelser af sundhedspolitikken, og kan derfor anvendes pa
tveers af alder (> 18 ar), sygdomme og behandlingsgrupper (43, 44).

Spgrgsmalene i begge udgaver besvares enten pa en Likert-skala eller ved ja/nej. Pa baggrund
af respondentens besvarelse udregnes to scorer: En for mental helbredskomponent (Mental
Component Summary — MCS) og en for fysisk helbredskomponent (Physical Component
Summary — PCS). Selve scoringssystemet er kompliceret, da vaegtningen af de enkelte
sporgsmal er forskellig, og det anbefales, at der anvendes et computerprogram til
udregningen. Den endelig score ligger mellem 0-100, og for begge komponenter gzelder, at jo
hgjere score, desto bedre helbredsstatus (43, 44).

Flere studier har dokumenteret at SF-12 og SF-36 er et validt og reliabelt redskab blandt savel
raske som syge (43, 44), herunder blandt hjertepatienter i en europaeisk kontekst (46). Et
review fra 2012 har vist, at SF-36 er mere anvendeligt til at male helbredsrelateret livskvalitet
inden for kardiologi end Nottingham Health Profile (NHP), fordi SF-36 psykometriske
egenskaber og fglsomheden overfor s&endringer i dyspng og angina er bedre (26).

SF-12 og SF-36 er oversat til en lang raekke sprog, herunder dansk (47). SF-36 version 1 kraever
ikke licens, mens SF-36 version 2 og SF-12 version 2 kraever licens.

EuroQol 5D (EQ-5D)

EQ-5D maler helbredsrelaterede livskvalitet, og er udviklet med udgangspunkt i en raekke
allerede eksisterende instrumenter til maling af livskvalitet bl.a. Quality of Well Being Scale,
Sickness Impact Profile og Nottingham Health Profile (48). Der findes to versioner af veerktgjet
til brug hos voksne: EQ-5D-3L og EQ-5D-5L. Begge versioner af skemaet bestar af seks
spgrgsmal. De fgrste fem spgrgsmal bestar af udsagn, der deekker fglgende fem omrader (49):

e Mobilitet

e Personlig pleje

e Sadvanlige aktiviteter
e Smerter/ubehag

e Angst/depression
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De fem spgrgsmal kan besvares pa tre niveauer i EQ-5D-3L og pa fem niveauer i EQ-5D-5L.
Respondenten afkrydser det, der bedst beskriver helbredstilstanden pa tidspunktet hvor
skemaet udfyldes. Svarene pa de fem spgrgsmal kan ved hjalp af praeferencevaegte baseret pa
normdata omsaettes til en enkelt indeksveaerdi, hvor hgjere veerdier indikerer bedre
helbredsrelateret livskvalitet. Det er ngdvendigt at anvende et computerprogram til udregning
af indekset (49). Der er udarbejdet danske normdata (50). De fem sp@rgsmal suppleres til sidst
i skemaet med et sjette spgrgsmal, hvor respondenten vurderer eget helbred pa en visuel
analog skala fra 0-100, hvor 0 er den "veerst taenkelige helbredstilstand”, og 100 er den “bedst
taenkelige helbredstilstand”. Det tager ca. fem minutter at udfylde spgrgeskemaet (49).

EQ-5D er et validt og reliabelt redskab til at male helbredsrelateret livskvalitet bade blandt
raske voksne og patienter med specifikke diagnoser (48), herunder patienter med iskeemisk
hjertesygdom (46, 51, 52). Det er dokumenteret, at skemaet er fglsomt over for eendringer
over tid blandt patienter med akut koronart syndrom (51), samt at data fra skemaet kan
anvendes til gkonomiske evalueringer inden for hjerteomradet (52).

Der er udarbejdet en protokol for overszettelse af EQ-5D, som skal fglges. EQ-5D-3L er oversat
til 170 sprog, og EQ-5D-5L er oversat til 120 sprog, herunder dansk (49). Skemaet kraever licens
(49).

WHO-5

WHO-5 maler graden af positive oplevelser, og kan anvendes som et mal for personers
generelle trivsel eller velbefindende. Det er vigtigt at vaere opmaerksom p3, at skemaet ikke er
et diagnoseveerktgj. Skemaet bestar af fem spgrgsmal, der spgrger til, hvordan respondenten
har fglt sig tilpas i de seneste to uger. Spgrgsmalene bestar af udsagn, der besvares pa en 6-
punkts Likert-skala (0 = hele tiden, 5 = pa intet tidspunkt). Der udregnes herefter en samlet
score ved at summere alle spgrgsmalene og derefter gange det med fire. Den endelige score
kan dermed veere et tal mellem 0-100, hvor O repraesenterer den vaerst teenkelige trivsel, og
100 repraesenterer den bedst mulige trivsel. Der er udarbejdet fglgende cut-off score, som kan
anvendes i forbindelse med tolkning af resultatet:

e 0-35: Der kan veere stor risiko for depression eller stressbelastning
e 36-50: Der kan veere risiko for depression eller stressbelastning
e Over 50: Der er ikke umiddelbart risiko for depression eller stressbelastning.

WHO-5 er fundet validt, og det er dokumenteret, at skemaet kan anvendes som
screeningsveerktgj til depression samt som outcome inden for forskning (53). Skemaet har
veeret testet i flere lande i forskellige populationer, primaert indenfor endokrinologi og pa
patienter med stress og depression. Skemaet er ogsa anvendt inden for det kardiologiske
omrade (53-55), og Birket-Smith et al. (54) fandt i sit studie, at WHO-5 korrelerer signifikant
med depression og angst blandt hjertepatienter med bl.a. iskeemisk hjertesygdom.
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WHO-5 kan male andringer over tid (53), og Sundhedsstyrelsen anbefaler at skemaet
anvendes i forbindelse med fgr- og eftermalinger af sundheds- og sociale indsatser, der helt
eller delvist har til formal at forbedre borgernes trivsel/mentale sundhed (56).

WHO-5 er udviklet i Danmark i 1998 for World Health Organization af professor, overlaege, Per
Bech. Skemaet er oprindeligt engelsk, men er oversat til dansk samt mere end 30 andre sprog
(53). Skemaet kraever ingen licens (56).

15 Dimensioner (15D)

15D er et finsk udviklet spgrgeskema, der maler livskvalitet, og bestar af 15 spgrgsmal, der
belyser 15 fglgende dimensioner: Bevaegelighed, syn, hgrelse, vejrtraekning, sgvn, spisning,
tale, vandladning/affgring, seedvanlige aktiviteter, mental funktion, ubehag og symptomer,
depression, stress, livskraft og seksuel aktivitet. Hvert spgrgsmal besvares pa en ordinalskala
fra 1-5, hvor hvert punkt er et statement, der afspejler graden af funktion og alvorligheden af
dimensionen pa det givne tidspunkt, spgrgsmalet besvares (1 = fuld funktion, 5 = darlig
funktion). Ud fra svarene kan der dannes bade en profil og en samlet indeksscore (57). Profilen
udarbejdes i et computerprogram, hvor der laves en grafisk fremstilling af profilen (58).
Indeksscoren udregnes ved at inkorporere populationsbaserede praeferenceveaegte til
dimensionerne, hvilket resulterer i en score mellem 0-1. Jo lavere score, jo bedre livskvalitet
(57). Der er udarbejdet danske praeferencevaegte, der bgr anvendes i en dansk kontekst (59).
Det tager 5-10 minutter at udfylde skemaet (57).

Skemaet er reliabelt og validt og iseer skemaets overfladevaliditet (face validity) fremhaeves
som en styrke (60). Endvidere er 15D meget fglsomt over for aendringer over tid
(responsiveness), fordi skemaet har mange mulige helbredsstatusudfald (60). 15D er ofte
anvendt som outcome i studier med hjertepatienter (58).

15D er oversat til 31 sprog herunder dansk (58), men fremgangsmaden for overszettelsen er
ukendt. Skemaet kraever licens (58).

Nottingham Health Profile (NHP)

NHP belyser livskvalitet, og blev udviklet tilbage i 1975 i England (61) og revideret til den
nuvaerende udgave i 1981 (62). Skemaet bestar af to dele: Del 1 og del 2. Spgrgsmalene i bade
del 1 og 2 bestar af udsagn, hvor respondenterne besvarer om de, pa det givne tidspunkt de
besvarer skemaet, er enige eller ikke enige i udsagnet med et ja eller nej.

Del 1 bestar af 38 spgrgsmal fordelt pa seks domaener: Energi, smerte, fglelsesmaessige
reaktioner, sgvn, social isolation og fysisk mobilitet. Antallet af spgrgsmal, der relaterer sig til
de forskellige domaener, varierer fra tre til ni spgrgsmal. Der udregnes en score for hvert
domane, hvilket ggres ved, at hvert udsagn vaegtes empirisk efter, hvor belastende udsagnet
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er blevet vurderet til at veere. Resultatet er en score pa mellem fra 0 (ingen problemer er til
stede) til 100 (alle problemer er til stede) for hvert domaene (61, 62).

Del 2 bestar af syv items og fokuserer pa, om respondenten pa grund af sin helbredstilstand
oplever problemer med fglgende omrader: Arbejde, husligt arbejde, socialt liv, familieliv,
sexliv, fritidsaktiviteter og ferie. | denne del udregnes ingen score. Del 2 kan derfor udelades
uden at pavirke resultatet i del 1 (61, 62).

Skemaet er i flere studier fundet validt og reliabelt samt i stand til at male sendringer blandt
mennesker med kronisk sygdom, herunder patienter med iskaemisk hjertesygdom (63). Flere
studier har sammenlignet NHP med SF-36 blandt patienter med iskeemisk hjertesygdom og
fundet, at SF-36 er mere anvendelig end NHP til at belyse livskvalitet blandt denne population.
Dette skyldes bl.a., at SF-36 var mere sensitiv overfor for aendringer over tid samt havde en
hgjere reliabilitet end NHP (64, 65).

NHP er oversat fra engelsk til 24 andre sprog (66), inklusiv dansk (67). Den danske udgave af
NHP er fundet reliabel blandt gigtpatient (67). Skemaet kraever licens, hvilket kan kgbes hos
Galen Research (66). Det tager fem minutter at udfylde skemaet (68).

6.2.2. Symptomer

Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

HADS belyser tilstedevaerelsen af symptomer pa angst og depression i den forgangne uge hos
patienten. Skemaet er derfor et screeningsredskab og ikke et diagnostisk redskab. Skemaet
bestar af i alt 14 spgrgsmal, hvoraf syv spgrgsmal relaterer sig til symptomer pa angst, mens de
gvrige syv relaterer sig til symptomer pa depression. Hvert spgrgsmal besvares pa en 4-punkts
Likert-skala fra 0-3. Ved summering udregnes en score for hhv. angstdimensionen (HADS-A) og
depressionsdimension (HADS-D). Jo hgjere score, jo hgjere symptomniveau (69). Til en mere
konkret tolkning af resultatet er der udarbejdet fglgende cut-off score (70):

e 0-7 point: Lavt symptomniveau for angst og/eller depression
e 8-10 point: Moderat symptomniveau for angst og/eller depression
e 11-21 point: Hgjt symptomniveau for angst og/eller depression.

HADS er valideret pa hjertepatienter (46, 71), og har vist at have hgj specificitet og sensitivitet
ved anvendelse af de anbefalede cut-off scores (69). Skemaet er oversat til dansk samt til 114
andre sprog (72). HADS kraever licens, men DHRD har kgbt licens, og herigennem kan der
opnas adgang til den danske udgave af skemaet. Der er betalt for brug af HADS i forbindelse
med fase Il hjerterehabilitering i Danmark, og HADS kan derfor anvendes savel i kommuner
som i hospitalsregi (73).
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Som fgrnaevnt anbefaler Sundhedsstyrelsen i National klinisk retningslinje for
hjerterehabilitering (22) at HADS anvendes til opsporing af angst og depression, hvorfor HADS
allerede er implementeret i klinisk praksis mange steder. | 2015 anvendte 72 % af landets
hospitaler HADS som screeningsredskab og 62 % af landets kommuner® (73).

Patient Health Questionnaire-9 (PHQ-9)
Skemaet belyser tilstedeveaerelsen af depressive symptomer inden for de seneste to uger (74).

PHQ-9 er en del af Patient Health Questionnaire, der er en samling af flere spgrgeskemaer (fx
GAD-7 og PHQ-9), der belyser forskellige sygdomme herunder depression, angst og panik. Alle
spprgeskemaerne i Patient Health Questionnaire er udarbejdet med udgangspunkt i det meget
anvendte interviewbaserede skema PrimeMD (75).

PHQ-9 bestar af ni spgrgsmal. Hvert spgrgsmal er et udsagn, hvor respondenten pa en 4-
punkts Likert-skala (0-3) angiver, i hvilken grad de er enige med udsagnet. Herefter summeres
en totalscore, der ligger mellem 0-27. Jo hgjere scoren er, jo flere depressive symptomer er til
stede (75). Der er udarbejdet cut-off veerdier til tolkning af totalscoren samt dertilhgrende
anbefalinger til, hvordan der bgr handles pa resultatet (se Tabel 3)(76).

Tabel 3 Cut-off score og dertilhgrende anbefalinger for Patient Health Questionnaire-9

0-4 Ingen til minimal Ingen
5-9 Mild Gentag PHQ-9 ved opfglgning
10-14 Moderat Leeg behandlingsplan
15-19 Moderat til sveer Igangsaet behandling
20-27 Sveer Igangsaet gjeblikkelig behandling og henvis til
specialist

Kilde: Kroenke og Spitzer (76).

Udover de ni spgrgsmal, som danner udgangspunkt for totalscoren, er der til sidst i skemaet et
supplerende spgrgsmal, hvor respondenten skal angive, hvor besveerligt de eventuelt angivne
problemer har gjort det at arbejde, klare daglige ggremal samt komme overens med andre.

Der eksisterer ogsa en kort udgave af skemaet, PHQ-2, der bestar af de fgrste to spgrgsmal i
PHQ-9. Den samlede score for PHQ-2 ligger mellem 0-6, og scoren tolkes som positiv for
depression, nar den er tre eller derover. Det anbefales, at patienter, der far en positiv score
efterfglgende, udfylder PHQ-9 (77).

Flere studier har vist, at PHQ-9 er et validt og reliabelt spgrgeskema bade blandt den almene
befolkning og blandt patienter i forskellige medicinske specialer, herunder kardiologi (74, 78-
80). Derudover er skemaet ogsa i stand til at male aendringer over tid (74, 78). De

® Kun 86 af de landets 98 kommuner deltog i kortlaegning.
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pyskometriske egenskaber for PHQ-2 er ikke i lige sa velundersggte som for PHQ-9, men
skemaet er fundet validt og reliabelt (77).

Skemaet er oversat til dansk, men det har ikke vaeret muligt at finde publiceringer, der
beskriver selve oversaettelsesprocessen eller validering af den danske udgave. Den danske
udgave er dog fundet reliabel blandt 1.531 danske patienter, der har faet en ICD-enhed (80).
Skemaet kraever ingen licens, og den danske udgave samt mange andre udgaver kan frit hentes
pa Patient Health Questionnaires hjemmeside (81).

Beck Depression Inventory (BDI)
BDI belyser tilstedevaerelsen samt graden af en reekke depressive symptomer i Igbet af de

seneste to uger (82). Skemaet blev oprindeligt udarbejdet i 1978, men i 1996 blev der udfgrt
en grundig revidering af skemaet, BDI-Il, grundet &endringer i diagnosekriterierne for
depression. | dag anvendes stort set udelukkende BDI-II (83).

Skemaet bestar af 21 spgrgsmal, der deekker 21 symptomer, som er prasenteret i Tabel 4 (84).

Tabel 4. Oversigt over hvilke symptomer BDI-II daekker

1. Tristhed 8. Selvkritik 15. Energitab

2. Pessimisme 9. Selvmordstanker eller —gnsker 16. Andret spvnmgnster
3. Tidligere nederlag 10. Grad 17. Irritabilitet

4. Tab af gleede 11. Ophidselse 18. Forandring i appetit

5. Skyldfglelse 12. Interessetab 19. Koncentrationsbesvaer
6. Fglelse af at blive straffet 13. Ubeslutsomhed 20. Traethed eller fatigue
7. Selvhad 14. Veerdilgshed 21. Tabt sexlyst

Kilde: Beck et al. (84).

Hvert spgrgsmal har fire udsagn (Thurstoneskala), og respondenten angiver hvilket udsagn, der
passer bedst til vedkommende. Udsagnene vaegtes fra 0-3 (0 = symptomet er ikke til stede, 3 =
symptomet er til stede i sveer grad). Herefter summeres scorerne, hvilket giver en samlet score
mellem 0-63 point. Jo hgjere score jo stgrre er tilstedevaerelse af depressive symptomer. Til en
mere konkret tolkning af resultatet er der udarbejdet fglgende cut-off vaerdier, baseret pa
amerikanske data (84):

e < 9=lIngen depression

e 10-18: Let til moderat depression
e 20-28: Moderat depression

e > 29: Svezer depression.

BDI er et meget anvendt skema verden over bade inden for forskning og i klinisk praksis, og i
mange sammenhange har skemaet status som golden standard. Skemaet psykometriske
egenskaber er derfor velundersggt, og skemaet er fundet bade reliabelt (r = 0,73-0,96) og
validt i en reekke sygdomsgrupper, herunder patienter med iskaemisk hjertesygdom (83).
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| 2005 blev BDI oversat til dansk samt en dertilhgrende dansk vejledning (84). BDI kraever
licens, og den danske udgave kan forhandles gennem Pearson Assessments danske afdeling
(85). Det tager ca. 20 minutter at besvare skemaet.

6.2.3. Funktionsniveau

Patient Specific Functional Scale (PSFS)

PFSF er udviklet til at male aendringer i funktionsevne over tid. Skemaet fungerer ikke som et
klassisk spprgeskema, da respondenterne selv skal angive op til fem aktiviteter, som de er ude
af stand til at udfgre eller har sveert ved at udfgre pa grund af deres givne problem. Derefter
skal de angive pa en visuel analog skala fra 0-10, hvor svaert det er at udfgre hver af de naevnte
aktiviteter (1= Ude af stand til at udfgre aktiviteten, 10 = | stand til at udfgre aktiviteten som
f@r problemet opstod)(86, 87).

Skemaet er som udgangspunkt udviklet til patienter med muskuloskeletale sygdomme, hvorfor
de fleste studier har undersggt skemates psykometriske egenskaber i relation til denne
population (88). Et systematisk review fra 2012 af Horn et al. (88) viste, at PSFS er reliabelt,
validt og fglsomt overfor @endringer over tid blandt patienter med muskuloskeletale lidelser fx
nakke-, knze- og leenderygsmerter samt cervikal radikulopati. Skemaet er i litteraturen meget
sparsomt anvendt til hjertepatienter, men i 2015 undersggte Wittboldt et al. (89) reliabiliteten
af den svenske udgave af skemaet pa 51 personer med koronararteriesygdom, og den blev
fundet god (ICC=0.72).

Skemaet er oprindeligt engelsk, men er gennem ”forward—backward translation” oversat til
dansk (90). Sa vidt vides er den danske udgave ikke valideret i en dansk kontekst. Skemaet
kraever ingen licens og kan frit anskaffes.

6.2.4. Andet

Patient Activation Measure (PAM)

PAM belyser borgerens aktivering i forhold til egen sygdom, og kan i klinisk praksis bl.a.
anvendes til at bestemme hvilket patientuddannelsestilbud, den enkelte patient har behov for.
Skemaet bestar af 13 spgrgsmal, hvor hvert spgrgsmal er et udsagn. Respondenterne angiver
pa en skala fra 1-4, hvor enige de er i det givne udsagn (1= meget uenig, 2 = uenig, 3 = enig, 4 =
meget enig). Herefter summes alle scorerne og divideres med antal besvarede spgrgsmal,
hvilket giver en score mellem 13-52. Herefter indplaceres scoren pa et af fire nedenstaende
aktivitetsniveauer, hvor niveau 1 er det laveste (se Tabel 5)(91, 92).
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Tabel 5. Beskrivelse af de fire PAM-niveauer

1 13-35  Patienter, der tilhgrer dette segment, har de laveste scores i PAM-spgrgsmalene.
Patienterne er her stadig af den overbevisning, at de sundhedsprofessionelle har
ansvaret for deres helbred og har dermed heller ikke tillid til, at de selv kan
handtere/magte deres helbred og behandling.

2 36-38  pigse patienter kan muligvis forsta, at de kan veere involveret i egen behandling,

men mangler viden og tillid i forhold til at tage ansvar for at handtere/magte deres

helbred og behandling.
3 39-42  Patienter med denne forholdsvise hgje PAM-score er begyndt at have tillid til, at
de kan tage noget af ansvaret for deres helbred og behandling. De har nogen

erfaring og succes med at lave adfeerdsmaessige @ndringer og har i nogen grad
tillid til at handtere udvalgte aspekter af deres helbred.

4 43-52  Patienter med de hgjeste PAM-scorer er karakteriseret ved at have tillid og
kompetencer til at handtere deres helbred, men de har muligvis brug for hjaelp til

at bibeholde denne adfaerd over tid eller i perioder med stress.

Kilde: Maindal et al. (93).

PAM er fundet validt og reliabelt blandt patienter med kroniske sygdomme, herunder
hjertesygdom (91, 92). Skemaet er oprindeligt engelsk, men er oversat til dansk efter WHQO’s
femtrins oversaettelsesprocedure (93). Den danske udgave er fundet valid og reliabel pa
diabetespatienter, men det danske valideringsstudie konkluderer ogsa, at der er behov for
yderligere udvikling af nogle af spgrgsmalene samt behov for naermere undersggelse af
skemaets evne til at male sendringer over tid (responsiveness) (93). Skemaet kraever licens.

Sence of Coherence-skala (SOC)

SOC maler oplevelsen af sammenhang (OAS). Skemaet tager udgangspunkt i den israelsk-
amerikanske professor i medicinsk sociologi Aron Antonovskys teori om salutogenese. Ifglge
Antonovsky er oplevelsen af sammenhang afhaengig af individets evne til mestre og handtere
stressfaktorer, der opstar i livet. Individets mestringsevne er afhaengig af tre komponenter:
Meningsfuldhed, begribelighed og handterbarhed, hvilket er de tre dimensioner skemaet
maler pa (94).

Den originale udgave fra 1978 bestar af 29 spgrgsmal (SOC-29), men i 1987 blev der udviklet
en kortere version med 13 spgrgsmal (SOC-13)(se Tabel 6). Hvert spgrgsmal scores pa en 7-
points semantisk differentialskala (1 = har aldrig denne fglelse, 7 = har altid denne fglelse).
Nogle af spgrgsmalene er formuleret "negative”, og skal derfor vendes om, saledes at en hgj
score altid udtrykker en steerk oplevelse af sammenhang. Der udregnes en totalscore, hvor en
hgj score indikerer en staerk oplevelse af ssmmenhang (94).
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Tabel 6. Beskrivelse af SOC-29 og SOC-13

Fordeling af spgrgsmal 1 spgrgsmal belyser begribelighed 5 spgrgsmal belyser begribelighed
10 spgrgsmal belyser handterbarhed 4 spgrgsmal belyser handterbarhed
8 spgrgsmal belyser meningsfuldhed 4 spgrgsmal belyser meningsfuldhed

Totalscore 29 til 203 points 13 til 91 points

Tid at udfylde 15-20 minutter 10-15 minutter

SOC = Sence of Coherence.

Et systematisk review om skemaets psykometriske egenskaber fra 2015 konkluderede, at SOC
er et validt og reliabelt redskab til at male, hvordan individer mestrer stressfulde situationer i
forhold til deres eget helbered, samt at skemaet kan anvendes pa tveers af forskellige lande.
Endvidere ses tendens til, at skemaet kan male forandring over tid (95). Validiteten af SOC er
ikke testet specifikt pa hjertepatienter, men skemaet er anvendt som outcome i flere studier
med hjertepatienter (96).

SOC er oversat til omkring 50 forskellige sprog, herunder dansk (96). Proceduren for den
danske overszettelse er dog ukendt, og den danske udgave er sa vidt vides ikke valideret.
Skemaet kraever licens.

Health Education Impact Questionnaire (HeiQ)

HeiQ er et australsk udviklet skema, der belyser mestring af hverdag og sygdom. Skemaet er
udviklet med henblik pa at male effekten af patientuddannelsesprogrammer til mennesker
med kronisk sygdom (97).

Skemaet bestar af 40 spgrgsmal, som belyser otte domaener af mestring: Sundhedsfremmende
adfeaerd, positivt og aktivt engagement i livet, fglelsesmaessigt velbefindende, selvmonitorering
og indsigt, konstruktive holdninger, faerdigheder og hjeelpemidler, social integration og stgtte
samt navigering i sundhedsvaesenet. Spgrgsmalene besvares pa en skala fra 1-4 (1= helt uenig,
4 = helt enig). Herefter udregnes en score for hvert domane ved at summere scorerne for de
spprgsmal, der tilhgrer det givne domaene og derefter dividere med antallet af spgrgsmal.
Dette giver en score for hvert domane mellem 1-4, hvor en hgjere score indikerer en bedre
mestring. En undtagelse er dog domanet fglelsesmaessigt velbefindende, hvor en hgj score
indikerer hgj grad af helbredsrelaterede negative fglelser, negative holdninger til livet og hgj
grad af angst, stress, vrede og depression (97).

Skemaet er fundet validt og reliabelt blandt forskellige sygdomsgrupper, herunder

hjertepatienter. Derudover er skemaet i stand til at male aendring for over tid, og kan dermed
anvendes til pre- og postmalinger (97, 98).
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Skemaet er oversat til dansk i forbindelse med et studie omkring vurdering af de kort- og
langsigtede effekter af patientuddannelse af danske diabetespatienter. Skemaet blev oversat
efter WHO oversattelsesregler (99). Skemaet kraever licens.

International Index of Erectile Function (lIEF)

IIEF belyser seksuel funktion blandt maend. Skemaet bestar af 15 spgrgsmal, der deekker fem
domaener: Erektil dysfunktion, orgasmefunktion, seksuel lyst, samleje tilfredshed og
overordnet tilfredshed. Hvert spgrgsmal besvares pa en 5-punkts Likert-skala (1-5), og
respondenten tager ved besvarelsen udgangspunkt i oplevelser inden for de sidste fire uger.
Der udregnes en samlet score, hvor des hgjere scoren er, jo bedre seksuel funktion. Udover
den samlede score udregnes ogsa en separat score for domanet erektil dysfunktion. Til
tolkning af resultaterne for begge score er der udarbejdet cut-off veerdier, som kan ses i Tabel
7 (100).

Tabel 7 Oversigt over cut-off vaerdier for International Index of Erectile Function

< 43: Nedsat seksuel funktion <10: Sveer ED 1-7: sveer ED

44-59: Moderat seksuel funktion  11-16: Moderat ED 8-11: Moderat ED

60-75: God seksuel funktion 26-30: Ingen ED 12-16: Moderat til mild ED
17-21: Mild ED

22-25:Ingen ED

1IEF = International Index of Erectile Function, ED = erektil dysfunktion. Kilde: Rosen et al. (100).

Der eksisterer ogsa en kortere udgave af skemaet med blot fem sp@rgsmal, International Index
of Erectile Function-5 (IIEF-5). IIEF-5 indeholder kun spgrgsmal fra domaenerne erektil
dysfunktion og samlejetilfredshed, og der er udarbejdet en egen cut-off score for udgaven (se
Tabel 6) (101).

IIEF er fundet validt og reliabelt i flere populationer, herunder patienter med iskaemisk
hjertesygdom. Derudover er skemaet i stand til at male a&endringer over tid. Skemaet er
anvendt i mere end 50 kliniske studier som endpoint og anses som at vaere gold standard til at
male om en given behandling har effekt pa erektil funktion (102).

Skemaet er lingvistisk valideret til 32 sprog, herunder dansk (102). Sa vidt vides er den danske
udgave ikke valideret i en dansk kontekst. Spgrgeskemaet kraever ingen licens.
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Tabel 8. Beskrivelse af de sygdomsspecifikke spgrgeskemaer

Sporgeskema Domane Sub-domaner Recall- Antal Svarmuligheder Resultat Licens Referencer
periode Spgrgsmal
HeartQol Livskvalitet Fysisk 4 uger 14 4-punkts Fysisk score Ja (33-35)
Psykisk Likert-skala Psykisk score
(0-3) Totalscore
Jo hgjere score, jo mindre
generet af hjerteproblemet
og dermed hgjere
livskvalitet
MacNew Heart Livskvalitet Fysiske begransninger 2 uger 27 4-punkts Subscore for hvert Ja (36)
Disease HRQL Emotionelt aspekt Likert-skala domaene
Questionnaire Socialt (2-7) Totalscore
Jo hgjere score, jo bedre
livkvalitet
Seattle Angina Symptomer Fysiske begraensninger 4 uger 19/7 5- eller 6-punkts Subscore for hvert Ja (39, 40)
Questionnaire Angina stabilitet Likert-skala domane
Angina hyppighed
Behandlingstilfredshed Jo hgjere score, jo bedre
Sygdomsopfattelse funktion
HjerteKost Kostindtag Fedtindtag Ikke 19 3-5 Fedtscore Nej (42)
Fisk, frugt og grentsags  beskrevet svarmuligheder FiskFrugtGrgntscore
indtag (0-18 point)
Jo hgjere score, jo mere
hjertesund kost
Samtalearket: Udfordringer Fysisk og psykisk Ikke 54 Fysisk/psykisk: 30  Kun belastning scores pa Nej (30)
Stette til livet med Hverdagslivet beskrevet udfordringer en numerisk rang skala

hjertesygdom

Sundhed
Belastning

Hverdagen: 19
udfordringer
Sundhed: 5
udfordringer

Jo hgjere score, jo hgjere
grad af belastning
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Tabel 9. Beskrivelse af de generiske spgrgeskemaer

Spdrgeskema Domaene Sub-domaner Recall- Antal Svarmuligheder Resultat Licens Referencer
periode spgrgsmal
SF-12/SF-36 Livskvalitet Fysisk funktion 4 uger 12/36 Likert-skala eller Mental Ja (43, 44)
Fysisk betingede ja/nej helbredskomponent
begraensninger Fysisk
Psykisk betingede helbredskomponent
begraensninger
Social funktion Jo hgjere score, jo bedre
Fysisk smerte livskvalitet
Psykisk helbred
Energi
Alment helbred
EQ-5D 3L/5L  Livskvalitet Mobilitet Pa det givne 6 Spgrgsmal 1-5: Tre  Sp@grgsmal 1-5: En Ja (48, 49)
Personlig pleje tidspunkt niveauer for EQ- indeksveerdi
Saedvanlige aktiviteter skemaet 5D-3L Sp@rgsmal 6: En score
Smerter/ubehag udfyldes Spgrgsmal 1-5:
Angst/depression Fem niveauer for Jo hgjere vaerdi/score, jo
EQ-5D-5L bedre livskvalitet
Spgrgsmal 6:
numerisk rang
skala fra 0-100
WHO-5 Livskvalitet Trivsel 2 uger 5 6-punkts Totalscore Nej (53)
Likert-skala (0-5)
Jo hgjere score, jo bedre
trivsel
15D Livskvalitet Bevaegelighed, syn, hgrelse, Pa det givne 15 Ordinalskala fra 1-  En profil Ja (57, 58)
vejrtraekning, sgvn, spisning, tidspunkt 5 En samlet indeksscore
tale, vandladning/affgring, skemaet
saedvanlige aktiviteter, udfyldes Indeksscore: Jo lavere

mentale funktion, ubehag og
symptomer, depression, stress,
livskraft og seksuel aktivitet

score, jo bedre
livskvalitet
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BDI

Angst og
depression

Depression

Angst
Depression

Tristhed, pessimisme, tidligere
nederlag, tab af glaede,
skyldfglelse, fglelse af at blive
straffet, selvhad, selvkritik,
selvmordstanker eller —gnsker,
grad, ophidselse, interessetab,
ubeslutsomhed, vaerdilgshed,
energitab, andret
sgvnmenster, irritabilitet,
forandring i appetit,
koncentrationsbesvaer,
treethed eller fatigue, og tabt

sexlyst.

1 uge

2 uger

4-punkts
Likert-skala
(0-3)

Thurstoneskala (0-
3)

Angstscore (HADS-A)
Depressionsscore (HADS-
D).

Jo hgjere score, jo hgjere
symptomniveau

En samlet score

Jo hgjere score, jo hgjere
tilstedeveaerelse af
depressive symptomer

Ja

Ja

(69)

(83)
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e e S g R
PAM Aktivering i
forhold til

HeiQ

IIEF

egen sygdom

Oplevelsen af
sammenhang

Mestring af
egen hverdag
og sygdom

Seksuel
funktion

Begribelighed
Handterbarhed
Meningsfuldhed

Sundhedsfremmende adfaerd,
positivt og aktivt engagement i
livet, fglelsesmaessigt
velbefindende,
selvmonitorering og indsigt,
konstruktive holdninger,
feerdigheder og hjlpemidler,
social integration og stgtte
samt navigering i
sundhedsvaesenet

Erektil dysfunktion,
orgasmefunktion, seksuel lyst,
samleje tilfredshed og
overordnet tilfredshed

Ikke 13
beskrevet

Ikke 29/13
beskrevet

Ikke 40
beskrevet

4 uger 5

4-punkts
Likert-skala
(1-4)

7-punkts
semantisk
differentialskala

4-punkts
Likert-skala
(1-4)

6-punkts
Likert-skala
(0-5)

En samlet score Ja

Jo hgjere score, jo hgjere
aktivitetsniveau, jo mere

aktiv i forhold til egen

sygdom

En samlet score Ja

Jo hgjere score, jo

steerkere oplevelse af
sammenhang

En score for hvert Ja
domaene

Jo hgjere score, jo bedre
mestring.

Undtagelse: Domanet
folelsesmaessigt

velbefindende her

indikerer en hgj score

nedsat mestring

Jo hgjere, jo mindre Nej
erektionsdysfunktion

(91, 92)

(94)

(97)

(100)
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