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Den 3. november 2017 mgdtes 240 forventnings-
fulde patienter og pargrende med en ligesa
forventningsfuld forskergruppe pa Rigshospitalet
for sammen at dele resultaterne fra CopenHeart-
projektet. Dermed blev der sluttet en ring om

det femarige projekt, der blev afsluttet i samme
and, som det blev skabt - med ambitionen om at
gore en forskel for mennesker med komplekse
hjertesygdomme pa en respektfuldt og troveerdig
made.

Centerleder og leege Ann-Dorthe Zwisler har staet
i spidsen for projektet sammen med seniorforsker
og sygeplejerske Selina Kikkenborg Berg. Det

var et stort gnske, der gik i opfyldelse den dag pa
Rigshospitalet:

- Det er fgrste gang, man inviterer hjertepatienter
til et arrangement, som det vi afholdt. Vi var alle
meget glade og taknemmelige for, at s& mange
mgdte op. Den dag fglte jeg virkelig, at vi var
lykkedes. Det var dejligt, at s& mange patienter

COPENHEART
HAR UNDERSOGT

e Hvordan patienter med komplekse
hjertesygdomme har det efter udskrivelse.

¢ Hvad effekten er af rehabilitering ved komplekse
hjertesygdomme.

PATIENTER OG FORSKERE
HAR SAMMEN GJORT FORSKEL
-OR OVERSETE PATIENTER

og pargrende deltog i afrundingen af projektet.
Det var ogsa skent at se en forskergruppe, der var
taknemmelige over for patienterne og lettede og
stolte fremlagde resultaterne, ogsé selv om nogen
af resultaterne var skuffende.

CopenHeart leverer vigtige resultater, der belyser
betydningen af rehabilitering ved komplekse
hjertetilstande set i et tvaersektorielt perspektiv.
Inden CopenHeart projektet var der meget sparsom
forskning pa omradet, men alle, der var til stede
den dag, har vaeret med til at indsamle stor viden
og sat friske og dybe forskerspor i det, som er
forholdsvis ubesggt forskningsland.

Gennemfgrt pa trods

Projektet CopenHeart blev startet op i 2011

- narmest pa trods. Selina Kikkenborg Berg

0g Ann-Dorthe Zwisler havde en faelles sag

om at gg@re en forskel for hjertepatienter med
komplekse tilstande, som til daglig behandles

pa et hgjt specialiseret sygehus med avanceret
behandlingsteknikker. De brandte begge for

at undersgge effekten af rehabilitering rettet
mod komplekse hjertepatienter, hvor viden pa
daveerende tidspunkt var sparsom. De var enige
om, at det s ud til, at der var plads til forbedring
p& omradet, og om, at det var et vigtigt omrade
at forske naermere i. Derfor gik de i gang med at
definere et stort ambitigst forskningsprojekt med
en feelles ambition om at skabe mere videnskabelig
viden p& omradet til gavn for patienterne.
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KORT OM COPENHEART

CopenHeart er et tvaervidenskabeligt forskningsprojekt, som undersgger effekten og organiseringen
af rehabilitering til patienter med kompleks hjertesygdom. Projektet omfatter fem lodtraekningsforsgg
samt organisationsanalyser, samfundsgkonomiske analyser og kvalitative interviewundersggelser.

De Fem lodtrakningsforsgg undersggte Samfundsvidenskabelige analyser undersggte:

effekten af rehabilitering til: e Jkonomiske konsekvenser af rehabilitering

e Patienter med atrieflimren behandlet med
radiofrekvens ablation Projektet er stgttet af Det Strategiske Forskningsrad
Patienter med hjerteklap-sygdom med udskiftning med en femarig beviling og er gennemfgrt frai 2011-
af hjerteklap 2017. Projektets fgrste fase er afsluttet i 2017. Der
Patienter med hjerteklapbeteendelse behandlet med sgges aktuelt om midler til at fa fuldt udbytte af de
antibiotika og evt. hjerteklapoperation unikke data, som er indsamlet gennem projektet, og
Mandlige patienter med implanterbar hjertestgder til at undersgge langtidseffekten af rehabilitering pa
(ICD) og/eller iskeemisk hjertesygdom og seksuel genindleggelser.
dysfunktion

£ e Patienter med ICD

v =
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Det var naturligvis ngdvendigt at skaffe penge til
projektet. Gennem en god kollega fik Ann-Dorthe
Zwisler viden om, at der var penge at hente hos Det
Strategiske Forskningsrad, der havde sat penge
specifikt af til at forske i rehabilitering. De sggte
23 millioner, og fik syv millioner kroner at starte
op for. Helt hgje over at det var lykkedes at skaffe
en del af pengene, gik de i gang - men de syv
millioner var og er et meget lille belgb til et stort
og ambitigst forskningsprojekt til 23 millioner. Til
sammenligning kunne forskningsprojekter, der
eksempelvis forskede i DNA, modtage belgb op til
30-40 millioner kroner.

Ann-Dorthe Zwisler forteeller:

- Da vi fik de syv millioner lod vi os rive med. Vi
regnede med, at det ville blive nemt at fa flere
penge. Det var lige fgr finanskrisen, og alt var
muligt. | dag ville jeg nok ikke have gjort det. Det
har vaeret benhardt, fortaeller hun.

Bade Selina Kikkenborg Berg og Ann-Dorthe
Zwisler havde arbejdet med stgrre projekter
for og vidste, hvad der skulle til, b&de i forhold
til organisering, sggning af midler og alt det
arbejde, der ligger i forleengelse af et ambitigst
forskningsprojekt.

Det var afggrende for projektet, at det gik pa tveers af
kommuner og hospitaler. Det var ogsa vigtigt, at de
mange samarbejdspartnere i projektet havde tillid

til projektet, for at det kunne lykkes. Arbejdet med at
fa alle de vigtige samarbejdspartnere med om bord
har veeret meget stort. Ann-Dorthe Zwisler og Selina
Kikkenborg Berg tog selv hver iszer rundt til alle
potentielle samarbejdspartnere for at f& dem med.

- Vi sad pa deres kontorer og fortalte om projektet.
Alle, der har arbejdet med projektet, har skullet
ville det med hjertet, fordi de kunne se potentialet
og vigtigheden, for der var ikke penge til dem.

Selv har jeg veeret frikgbt pa fuld tid i tre maneder
siger Ann-Dorthe Zwisler. Resten af min indsats

i CopenHearthar jeg gjort ved siden af mit gvrige
arbejde, siger hun.

CopenHeart blev i sidste ende finansieret ved et
samsurium af gkonomiske bidrag fra en bred vifte
af fonde og bidragsydere herunder Hjertecenteret
pa Rigshospitalet, Region Sjeelland, Herlev og
Gentofte Hospital, Bispebjerg Hospital, Statens
Institut for Folkesundhed, Copenhagen Trial Unit
samt REHPA, Videncenter for Rehabilitering og
Palliation, som alle har vaeret hovedpartnere i
projektet. Det lykkedes at skaffe lgn til de seks




ph.d. studerende, men resten af finansieringen har
vaeret broget.

Stor faglig og ledelsesmaessig opbakning

Nar projektet alligevel er kommet succesrigt i
mal, haenger det steerkt sammen med, at det
lykkedes at rekrutterer seks fagligt kompetente
ph.d. studerende, som alle braendte for samme
sag. Samtidig har CopenHeart féet stor opbakning
fra de interne sundhedsfaglige raekker i Hjerte-
centeret pa Rigshospitalet. Hjertecenterets
ledelse gav fra starten projektet en opadvendt
tommelfinger men tilkendegav ogsa, at de ikke
kunne stgtte projektet gkonomisk. Samme
opbakning var tilstede blandt ledelsen i fysioterapi
afdelingen. Overleegegruppen pa Hjerteafdelingen
pa Rigshospitalet og den sygeplejefaglige gruppe
samme sted har ogsd bakket projektet op, og det
har betydet meget.

- Vi méatte tage flere kampe for at fa lov at lave
projektet. Selv om ikke alle syntes, at projektet

var relevant fra starten, havde vi intern faglig
opbakning. Vi har faet veerdifuld og kritisk sparring
fra kollegaerne pa den hgjt specialiserede
hjerteafdeling p& Rigshospitalet. Havde den faglige
opbakning ikke veeret til stede, havde det ikke vaeret
muligt at gennemfgre projektet. Der har vaeret

s& mange benspand undervejs, hvor man kunne
have besluttet at stoppe projektet, men pa grund af
opbakningen fortsatte vi, 0gsa nar det blev meget
sveert, fortaeller Ann-Dorthe Zwisler.

Nationale og Internationale forskere

har fulgt projektet

For at de videnskabelige resultater blev af sa hgj
en kvalitet som muligt, har projektet samarbejdet
med fgrende internationale forskningspartnere
fra starten. CopenHeart er det fgrste projekt,
hvor det er lykkedes at samarbejde pa tveers af

et hgjt specialiseret sygehus, lokalsygehuse og
kommunerne i to regioner i stor skala, og det

er noget, som skaber interesse internationalt.
Projektet har haft et internationalt sakaldt Advisory
Board igennem hele projektet, der har bestdet

af ferende forskere fra Danmark og forskellige
andre lande. Medlemmer af Advisory Board har
lebende vurderet og radgivet forskergruppen og
har vaeret vigtig for, at projektets resultater er
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RESULTATER
FRA COPENHEART

Resultater fra CopenHeart

e Patientgruppen har fysiske og mentale

udfordringer efter udskrivelse.

Overraskende mange patienter genindlaegges i

efterforlgbet.

e Der findes meget lidt viden om rehabilitering til
hjertepatienter.

e CopenHeart modellen forbedrer patienternes

fysiske formaen.

Deltagerne kommer sig mentalt efter seks

maneder, uafhaengig af indsatsen.

» Den seksuelle formaen forbedres efter deltagelse

i CopenHeart.

Patienter kan traene pa egen hand efter vejledning

af fysioterapeut.

Patienter oplever rehabiliteringsindsatsen som

betydningsfuld.

Rehabilitering kan tilbydes uden ekstra

samfundsgkonomiske omkostninger.

kommet bredt ud. Den internationale opbakning og
interesse har betydet, at resultaterne fra projektet
har international standard, og forskergruppen har
udgivet mere end 60 artikler indtil videre, der er
bragt i forskellige videnskabelige tidsskrifter.

En faelles sag

Alle, der har deltaget i projektet, har haft en faelles
sag. Projektet har ikke blot vaeret et samarbejde

pa tveers af kommuner og hospitaler, men ogsa et
samarbejde pa tveers af fagligheder. | forskergruppen
var der fysioterapeuter, sygeplejersker, laeger og
sundhedsgkonomer, og i kommuner og pa hospitaler
var der den samme tveerfaglige tilgang. Og sa har
patienterne deltaget med deres vurderinger og ikke
mindst med deres tid og indsats.

Det har veeret hardt for forskerne at rekruttere
patienter til projektet. Det har b&de veeret sveert
internt i systemet men ogsé sveert, fordi det kraever
meget af patienterne at deltage. Ann-Dorthe
Zwisler uddyber:

- Vi havde forestillet os, at der skulle vaere 210
patienter i hvert projekt, men desvaerre lykkedes



8 COPENHEART FORSKNINGSRAPPORT

det os ikke at komme helt i mal med alle forsggene,
da det var svaerere at rekruttere patienter, end vi
havde regnet med.

Et overraskende fund

Undervejs i projektet gjorde forskerne flere
betydningsfulde fund: En del af patienterne havde
det meget darligt bade fysisk og psykisk, og
overraskende mange flere, end man kendte til, blev
genindlagt i de fgrste maneder efter udskrivelsen.
Det, at s3 mange patienter falder sa dybt og far sa
mange gener i den tidlige tid efter behandlingen,
mener Ann-Dorthe Zwisler er vigtigt at tage
alvorligt:

- Vi skal blive bedre til at sgrge for, at patienterne
faktisk kan komme hurtigt tilbage til et sa normalt
liv som muligt. Vi er ekstremt gode til at behandle,
og det skal vi blive ved med at vaere. Men det er ikke
gjort med det! Vi er ngdt til at se patienten som et

helt menneske, der skal tilbage og leve et normalt
liv. En del af patienterne som indgik i CopenHeart
forsggene lider. De er ramt pa deres eksistens i
efterforlgbet af kompleks hjertesygdom. Man tror,
at det bliver man fgrst, nar man er ved at dg - men
nej, det bliver man, nar man bliver alvorligt syg. Ens
opfattelse af sig selv eendrer sig: Kan man klare
familien? Kan man elske med sin partner? Kan man
fortsat ggre det, man gerne vil? Det maerker man,
patienterne er optagede af, og det har vi ikke vaeret
sa opmarksomme pa frem til nu.

Ny forskning skal inddrage patienternes

iden mere

Selina Kikkenborg Berg har efter CopenHeart
projektet kastet sin energi pa at undersgge de
psykologiske faktorer naermere. - Vi fandt store
psykiske problemer hos patienterne og opnéede
ikke de gnskede effekter pa de psykiske parametre
i CopenHeart forsggene. Derfor undersgger vi nu

SELINA KIKKENBORG BERGS PH.D. FRA 2011
"Comprehensive rehabilitation for patients with ICD”
dannede baggrund for udviklingen af CopenHeart-projektet.

COPE-ICD - Betydningen af et ambulant
sygeplejeprogram for handtering af livet med ICD

Implanterbar defibrillator, en ICD, er en computerenhed
indopereret under huden pa brystkassen med ledninger
udgdende til hjertets muskulatur. En ICD kan spore

og behandle livstruende rytmeforstyrrelser i hjertet fx
hjertestop ved at udlgse elektrisk stgd (chok).

Patienter, som far en ICD, er i hgj grad beskyttet mod
pludselig hjertedgd, og man kan derfor tro, at de er mindre
bekymrede og pavirkede af deres hjertesygdom end andre.
Det er imidlertid ikke tilfaeldet. Undersggelser har vist, at det
at fa en ICD kan fgre til uvished, frygt for chok og undvigelse
fra situationer, steder og objekter, der forbindes med chok.
Ikke sjeeldent forer det til social isolation, undvigelse fra
fysisk aktivitet samt humgrforstyrrelser.

Selina Kikkenborg Berg undersggte i sin ph.d. betydningen af
ambulant sygeplejeprogram for patienter med ICD.

Undersggelsen sggte svar pa om et ambulant
sygeplejeprogram:

e kan gge oplevelsen af selvoplevet helbred
og livskvalitet.

e kan forbedre handtering af livet med ICD fra et
patientperspektiv.

e kan reducere frygt for motion og gge fysisk formaen.

e kan mindske antallet af behandlingskraevende
ventrikuleere arytmiepisoder.

Resultaterne viste at rehabilitering er gavnligt for
patienter med ICD, og at der er en sundhedsgkonomisk
gevinst. Der var imidlertid ingen effekt pa antallet af
behandlingskraevende arytmier, men det var sikkert for
patienterne at traene.

CopenHeart survey viste efterfglgende, at patienter med
ICD har hgje frekvenser af angst, og at de patienter, som
er angste, har op til fire gange sa hgj dedelighed, som
de patienter, der ikke oplever angst.



betydningen af psykiske problemer for overlevelse
og genindleeggelser ligesom andre initiativer
sasom mindfullnes og kognitiv terapi afpraves.
Patienter med hjertesygdom skal have hjzelp til

at tackle de psykiske udfordringer som kan fglge
med hjertesygdom. Det er helt afggrende for deres
helbred og livskvalitet siger Selina Kikkenborg Berg.

Selina Kikkenborg Berg arbejder fortsat pa
Rigshospitalets Hjertecenter hvor hun forsker i
psyko-kardiologi og sygepleje.

Hvis Ann-Dorthe Zwisler skulle f& mulighed for at f&
flere penge til at forske for, sa ville hun arbejde mere
med at undersgge, hvordan man kan individualisere
rehabilitering og efterbehandling mere.

- Vi skal bruge patientens oplevelser og svar meget
mere integreret og lade de, som fortzeller, at de kan
klare sig selv, gore det. Sa kan vi fokuserer pa at
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hjeelpe dem, der isaer har brug for det. Og sa ville
jeg integrerer den medicinske del i forskningen. |
CopenHeart projektet har vi koncentreret os om den
fysiske traening og den sygeplejefaglige samtale,
men for mig er der ikke tvivl om, at hvis vi skal
have rehabilitering til at fungere, sa skal den vaere
en integreret del af den samlede behandling. Som
leege mener jeg ikke, at vi fortsat kan ngjes med at
stille diagnosen og behandle patienterne. Vi bliver
ngdt til at vaere der gennem hele forlgbet, og ind til
patienten er tilbage i livet, slutter hun.

Ann-Dorthe Zwisler arbejder i dag med bade reha-
bilitering og palliation som centerleder og professor
ved REHPA, Videncenter for Rehabilitering og
Palliation.
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ET STARKT NATIONALT OG
INTERNATIONALT SAMARBEJDE SKABER
SUCCES OG RESULTATER

CopenHearts organisering og ledelse

CopenHeart er organiseret som et stort netvaerk med eksperter fra ind- og udland og kombinerer dermed
ekspertisen fra mange institutioner og niveauer i b&dde forskningsverdenen og sundhedspersonalet i
kommuner og hospitaler, der er taet pa patienterne.

Den primaere veertsinstitut for CopenHeart projektetet er Hjertecenteret pa Rigshospitalet. Hjertecentret
udfgrer internationalt anerkendt kardiovaskulaer forskning og har internationalt anerkendt erfaring med et
stort antal patienter med komplekse kardiologiske lidelser, som en del af den kliniske hverdag.

Ann-Dorthe Zwisler og Selina Kikkenborg Berg er ansvarlige for projektledelsen og den daglige drift, og de
har sikret samarbejdet med partnerne, styrekomiteen, ekspertgrupperne og de samarbejdende institutioner.

PARTNERE
| COPENHEART

Hjertecenteret, Rigshospitalet
Statens Institut for Folkesundhed

REHPA, videncenter for Rehabilitering
og Palliation

Copenhagen Trial Unit,
Center for klinisk interventionsforskning

Hjertemedicinsk Afdeling, Herlev og
Gentofte Hospital

Kardiologisk Afdeling, Bispebjerg Hospital

Kardiologisk Afdeling,
Sjeellands Universitetshospital, Roskilde

Professionshgjskolen Metropol

CopenRehab - Institut for Folkesundheds-
videnskab, Afdeling for Social Medicin

CorusFit, treeningsudstyr med integreret
hjertemonitorering

Danske fysioterapeuter, fagorganisation
Kommunernes Landsforening

Vertic, web lgsninger og design

STYREKOMITEEN

CopenHearts styrekomité sikrer passende juridiske
godkendelser og fremdrift i delprojekterne.

Professor Lars Kgber,
Hjertecentret Rigshospitalet

Overlaege Christian Hassager,
Hjertecentret Rigshospitalet

Professor Jesper Hastrup Svendsen,
Hjertecentret Rigshospitalet

Overlzege Henning Bundgaard,
Hjertecentret Rigshospitalet

Postdoc, sygeplejerske Dorthe Overgaard,
Hjertecentret Rigshospitalet

Afdelingsleder, fysioterapeut Helle Tauby Sgrensen,
Hjertecentret Rigshospitalet

Projektleder, leege Ann-Dorthe Zwisler, REHPA

Projektleder, sygeplejerske Selina
Kikkenborg Berg, Hjertecentret Rigshospitalet

Overlaege Christian Gluud,
Copenhagen Trial Unit

Lektor Lau Caspar Thygesen,
Statens Institut for Folkesundhed, SDU
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CopenHeart er et succesfyldt
samarbejde mellem 10 sygehuse,
21 kommuner, 13 partnerskabsinstitutioner
samt nationale og internationale eksperter
og mere end 600 patienter.

En stor tak til alle deltagere og
samarbejdspartnere for engagement
og vilje til at udvikle forskningsbaseret
rehabilitering til mennesker
med hjertesygdom.

Selina Kikkenborg Berg

Selina Kikkenborg Berger er i dag
seniorforsker i Hjertecenteret pa
Rigshospitalet og adjungeret professor
i klinisk kardiologisk sygepleje ved
Syddansk Universitet og seniorforsker
i Hjertecentret pa Rigshospitalet.
Herudover er Selina lektor pa
Kobenhavns Universitet.

Ann-Dorthe Zwisler

Ann-Dorthe Zwisler er i dag klinisk professor i rehabilitering og palliation,
specialleege i kardiologi, ph.d., exam.art. og centerleder af REHPA, Videncenter
for Rehabilitering og Palliation. Ann-Dorthe Zwisler var ansat som laege i en

uddannelsesstilling inden for kardiologi pa Rigshospitalet, da CopenHeart
startede i 2010.
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TRANINGSCENTRE
| KOMMUNER OG PA SYGEHUSE

Deltagerne i CopenHeart har gennem projektet modtaget rehabilitering i form af fysisk treening hos deres lokale
sygehus eller kommune. Personalet og ledelserne pa de lokale traeningscentre har ydet en stor indsats og
vaeret vigtige samarbejdspartnere igennem hele projektet.

COPENHEARTS KOMMUNALE
TRANINGSCENTRE:

e Allergd Kommune

e Bornholms Regionskommune
e Frederiksberg Kommune
* Gentofte Kommune
e Gladsaxe Kommune
e Greve Kommune

e Gribskov Kommune

e Guldborgsund Kommune
e Halsnaes Kommune

e Helsinggr Kommune

e Holbaek Kommune

* Hgje-Taastrup Kommune
e Kalundborg Kommune

e Lejre Kommune

e Lolland Kommune

e Lyngby-Tarbaek Kommune
e Naestved Kommune

e Odsherred Kommune

¢ Ringsted Kommune

e Roskilde Kommune

* Sorg Kommune

COPENHEARTS TRANINGS-
CENTRE PA SYGEHUSE:

e Amager Hospital

e Gentofte Hospital

e Herlev Hospital

e Nordsjeellands Hospital,
Frederikssund

Nordsjzellands Hospital, Hillergd
Naestved Sygehus
Rigshospitalet, Glostrup
Slagelse Sygehus

Sjeellands Universitetshospital,
Kage

Sjeellands Universitetshospital,
Roskilde




INTERNATIONAL
EKSPERTGRUPPE
SIKRER VIDENDELING
PA TVAERS AF
LANDEGRANSER

CopenHearts ekspertgruppe har som Advisory
Board gennem hele projektet sikret international
sparring og videndeling omkring rehabilitering til
hjertepatienter.

Ekspertgruppen bestar af 13 forskere, der til
sammen repraesenterer international forskning og
metode inden for hjerterehabilitering, kompleks
hjertesygdom, fysisk traening, psykosocial stgtte og
sundhedsgkonomi.

Tre af de internationale eksperter fra Advisory Board

deltog i CopenHeart afslutningen den 3. november 2017 pa
Rigshospitalet. Fra venstre ses professor Philip Moons fra
Belgien; projektleder pa CopenHeart, adjungeret professor
Selina Kikkenborg Berg; professor Jean-Paul Schmid fra
Schweiz; projektleder pa CopenHeart, professor Ann-Dorthe
Zwisler og professor Niel Oldridge fra USA.
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ADVISORY BOARD

e Professor Viviane Conraads,
University Hospital, Antwerp, Belgien

e Professor Jean-Paul Schmid,
University Hospital Inselspital, Bern, Schweitz

e Professor Patrick Doherty,
University of York, England

e Professor Rod Taylor,
University of Exeter, England

e Professor Philip Moons,
Catholic University of Leuven, Belgien
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Lars Henriksen, 56 ar

Jeg har tidligere cyklet
professionelt, sa jeg var i god
form. Derfor var jeg ogsa
ivrig for at komme i gang med
genoptraening. Jeg var ikke
sikker pa, hvad mit hjerte kunne
klare, s& det var rart, at der var
en professionel, der overvagede
w en. Det har helt sikkert gjort, at
P’" Jjeg kom hurtigere i gang igen.
Hvis jeg skulle komme med et
godt rad, sa ville det veere, at
sundhedspersonalet skulle have
gjort sig mere umage med tale
'vores sprog’, sa det havde vaere
mere klart, hvad jeg deltog i, og
hvad formalet var.
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PATIENTER MED ATRIEFLIMREN
KAN ROLIGT GIVE DEN GAS

TIL TRAENING

Der er ikke tidligere lavet studier, der undersgger,
om patienter med atrieflimren har glaede af
rehabilitering, men med ph.d.en 'Rehabilitation for
patients treated with catheter ablation for atrial
fibrillation” har Signe Stelling Risom, sygeplejerske,
MSc, ph.d. som den fgrste bevist, at genoptraening
er yderst relevant for patientgruppen ogsa efter
abblation.

Atrieflimren er den hyppigste hjerterytme-
forstyrrelse. Cirka 2% af befolkningen i den vestlige
verden har sygdommen, og antallet er stigende.
Patienterne, der deltog i forsgget, der knyttede sig
til ph.d.-studiet, er alle behandlet med ablation for
atrieflimren. Behandlingen foregér ved, at laegen
fgrer et antal tynde elektrodesonder (katetre)
gennem blodaresystemet fra lysken op til hjertet,
sa hjertets ustabile rytme stabiliseres. Succesraten
for en ablation er ca. 70%.

Signe Stelling Risom har undersggt, om patienterne
kan traene uden at fa alvorlige gener, og om
traeningen har effekt pd deres kondital og mentale
helbred. Hendes studie har vist, at patienternes
fysiske form blev forbedret ganske betydeligt ved
deltagelse i rehabiliteringen, og at de var rigtig
glade for at deltage i studiet. Det er noget, som

Signe Stelling Risom seetter pris pa: - Vi har haft
210 patienter igennem studiet, og jeg er slet ikke

i tvivl om, at vi har gjort en forskel. Jeg er ogsa
glad for, at der med dette studie er gjort en forskel
for patienterne pa den lange bane. Det er fgrste
gang, man undersgger denne gruppe patienter, sa
det er ogsé fgrste gang, man kan bevise, at fysisk
treening ggr en forskel for dem. Man ved, at nogen
af patienterne har oplevet at fa atrieflimren, mens
de traener, sa vi har ikke tidligere turdet anbefale
dem at ggre det. Dette studie har styrket evidensen
pa omradet og vist, at det ikke er farligt for dem

at treene. Vi har malt pd, hvor mange der har faet
atrieflimren, mens de treenede, og hvor mange, der
er blevet indlagt. Der er ingen forskel i den gruppe,
der har deltaget i studiets rehabiliteringsprogram
og kontrolgruppen, som ikke deltog.

Angste og deprimerede patienter

De indledende undersggelser i ph.d. studiet viste, at
patientgruppen havde det meget dérligt bade fysisk
og psykisk umiddelbart efter abblation. Patienterne
led bade af angst og depression. Derfor har man

i studiet, udover at tilbyde fysisk treening ogsa
undersggt, om seks maneders psycho-edukative
samtaler kunne have effekt p& patienternes
mentale helbred.
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Tidligere har sundhedsprofessionelle veeret
tilbageholdende med at tilbyde patienter

med atrieflimren fysisk traening, og denne
patientgruppe bliver rutinemaessigt ikke tilbudt
hjerterehabilitering. Signe Stelling Risoms studie
har bevist, at patienterne kan trane forholdsvis
hardt, og at de har god effekt af traeningen.
Samtalerne viste sig desvaerre ikke at have
signifikant effekt, men patienterne har givet udtryk
for, at de var rigtig glade for samtalerne med en
sygeplejerske. Det kom bag pa Signe Stelling
Risom: - Jeg har vaeret overrasket over, hvor
darligt patientgruppen har det psykisk. Derfor er
jeg ogsa overrasket over, at vi ikke fandt en forskel
i det mentale helbred efter interventionen. Jeg

har arbejdet videre med det siden min ph.d. og er
blevet klogere. Jeg interviewede ti af patienterne

i slutningen af studiet for at undersgge det
naermere. De fortalte om mange symptomer,
lange udredningsforlgb, stor angst og forvirring
omkring, hvad de egentlig fejlede, indtil diagnosen
atrieflimren blev stillet. Efter ablationen for
atrieflimren og deltagelse i CopenHeart studiet
beskriver mange patienter, at de altid lige maerker

efter pa deres krop, hvordan de har det, og de er
altid opmaerksomme pa nye symptomer - om det
kunne veere atrieflimren, der kom tilbage.

Arbejder videre med at forbedre

patienternes behandling

Efter sin ph.d. har Signe Stelling Risom modtaget
fondspenge til at arbejder videre med studierne.
Hun kigger blandt andet pa, hvordan det gar
patienterne, der deltog i studiet 12 og 24 maneder
efter deres behandling og rehabilitering. Netop
fordi patientgruppen angiver, at mange er angste
og mistrives, ser hun ogsa pa, hvordan man bedst
muligt taler med patienterne om deres behandling
og sygdom. - Vi prgver at se pa, om vi skal se
patienterne mere eller mindre, og om vi skal

lave om p& den made, vi ser patienterne pa. Ind

til videre har vi holdt tveerprofessionelle mgder,
hvor sygeplejersker, leeger (ablationslaegerne)

og sekretaererne sammen har set pa, hvordan

vi kan udvikle det bedste forlgb for patienterne.
Intentionen er ogsa, at vi vil invitere patienter til at
vaere med i udvikling af forlgbene.



MANGE PATIENTER ER UDFORDRET
EFTER ABLATION FOR ATRIEFLIMREN
ELLER ATRIEFLAGREN

e 6-12 maneder efter en ablation har patienterne
i en landsdaekkende undersggelse darligere
livskvalitet og fysisk funktion sammenlignet med
en rask befolkning.

e | alt bliver 59% genindlagt inden for et ar efter
ablation.

o Af disse er 33% planlagte indleeggelser og 48%
akutte indlaeggelser.

e Knap 20% oplever symptomer pd angst efter
ablationen.

e Der er en sammenhang mellem genindleeggelser
og lavere livskvalitet.

medicinforbrug.

studerende i 2011.
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REHABILITERING AF PATIENTER DER
HAR FAET ABLATION FOR ATRIEFLIMREN

e Integreret hjerterehabilitering kan gge
iltoptagelse og bedre fysisk kapacitet, men der
er ikke fundet effekt pd mentalt helbred efter
afsluttet hjerterehabiliterings program.

o Et ar efter opstart af hjerterehabiliterings-
programmet ses stadig en positiv effekt pa
iltoptagelse og fysisk kapacitet for de patienter,
der har faet hjerterehabilitering sammenlignet
med dem, der har faet vanlig behandling (ingen
rehabilitering).

e Op til to ar efter ablation for atrieflimren
ses at patienter, der har vaeret igennem et
hjerterehabiliterings program oplever mindre
angst sammenlignet med dem, der har faet
vanlig behandling (ingen rehabilitering).

Effekten af hjerterehabilitering pa ded og
genindlaeggelser er endnu uklar.

Opfglgningen af patienter, der har faet en
ablation for atrieflimren, bgr formentlig
nyteenkes og baseres pa en individuel
vurdering og evt. tilbud om at kunne indga i et
hjerterehabiliteringsprogram.

Signe Stelling Risom, Sygeplejerske,
Cand.scient.san, ph.d., postdoc.

Signe Stelling Risom arbejder i en delestilling pa Hjertecentret, Rigshospitalet og
Institut for Sygepleje, professionshajskolen Metropol. Her arbejder hun med fokus p&
hjertepatienter, underviser og forsker. Signe Stelling Risom har bl.a. arbejdet med

langtidsopfelgning pa patienterne, der har deltaget i CopenHeart.

Disse data vil Signe Stelling Risom og hendes forskningskollegaer gerne supplere
med data fra de danske registre med information om bl.a. genindlaeggelser og

Signe Stelling Risom blev tilknyttet CopenHeart som sygeplejerske og ph.d.-
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HAR GLADE AF FYS
MEN INDLAGGES A
END MAN VIDSTE

Hvert ar far 1700 danskere en ny hjerteklap.
Hjerteklapsygdom er den tredje mest almindelige
hjertelidelse. | ph.d. studiet: "Cardiac rehabilitation
after heart valve surgery’, har laege Kirstine

Leerum Sibilitz set neermere pa, om det er

relevant at tilbyde intensiv rehabilitering til
hjerteklapopererede patienter. Studiet konkluderer,
at patienternes fysiske og psykiske helbred er
pavirket efter operationen, og at rehabilitering med
fysisk aktivitet er vigtig og har effekt, men szerligt
at der er behov for at den tidlige kliniske opfglgning
intensiveres.

M o

=

GENINDLAGGELSER

Forste maned

Forste ar

HJERTEKLAPPATIEN

TER
SK TRANING,
KUT LANGT OFTERE,

Studiet viste 0ogsé at overraskende mange
hjerteklapopererede patienter genindlaegges.
Kirstine Laerum Sibilitz fortzeller: - 56% gen-
indleegges inden for det farste ar og 30% inden
for den farste maned, og det er et hgjt tal. Fundet
har gjort, at man flere steder nu i videnskabelige
studier, afprgver interventioner for at minimere
antallet af genindleeggelser efter operationen.

Der mangler viden om hjerteklapopererede

Helt overordnet mangler der overblik og viden

om hjerteklapopererede. Derfor har Kirstine
Laerum Sibilitz samlet tilgeengelig viden omkring
rehabilitering efter hjerteklapoperation i et
litteraturstudie og 0gsa set nzermere pa, hvad
patienterne selv har rapporteret i forhold til deres
helbredsrelaterede livskvalitet efter operationen
og sammenlignet med en rask befolkning.
Sidstnaevnte studie viste, at patienterne har det
darligt fysisk og psykisk, 6-12 méaneder efter

de er opereret. Derfor udfgrte hun et klinisk
forsgg, hvor patienterne deltog i et 12-ugers
rehabiliteringsprogram bestaende af fysisk traening,
samtaler med en sygeplejerske samt skanning af
hjertet efter 1 og 4 méneder. Patienterne kom i
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Ole Bring Nielsen, 71 ar

Jeg var i god form, inden jeg fik
blodproppen, sé jeg ville gerne i
god form hurtigt igen. Vi bor pa
Nordfalster, sa der var meget
langt til treeningen i Kebenhavn.
Jeg erisaer glad for, at jeg har
faet ny viden om min sygdom,
men det var langt at kere frem
og tilbage.
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bedre fysisk form, men fglte sig frem for alt trygge
ved at treene superviseret i starten. Der kunne
ikke males en andring i det mentale helbred, da
forsgget var afsluttet.

Bgr folges mere intensivt efter operation

Kirstine Laerum Sibilitz mener, at patienterne skal
falges mere intensivt lige efter de er opereret.

Hun uddyber: - Hjerteklapopererede udskrives fra
hospitalets hjertekirurgiske afdeling og overgar

til at blive fulgt op i medicinsk regi af hjertelaeger.
Ifglge nationale og internationale guidelines
indkaldes patienterne efter 6-8 uger til en
undersggelse. Min opfattelse er, at patienterne har
nogle helt andre behov.

Anbefaler individuelt tilpasset rehabilitering
Nogle af patienterne far hjerterytmeforstyrrelser,
vaeske om hjertet og i lungerne lige efter
operationen. Det er langt fra alle patienter, som
oplever disse komplikationer, og derfor mener
Kirstine Leerum Sibilitz, at man med fordel kan
ggre opfglgningen mere individualiseret. Det kan
man ggre ved at udvaelge de patienter, som man
kan se har flere problemer end andre lige efter
operationen og fglge dem mere intensivt.

HJERTEKLAPOPEREREDE PATIENTER
KZAMPER BADE FYSISK 0G PSYKISK

e 6-12 maneder efter en hjerteklapoperation har
patienterne i en landsdaekkende undersggelse
darligere livskvalitet sammenlignet med en rask
befolkning.

e 56% bliver genindlagt inden for et ar efter
operationen.

e Knap 25% oplever symptomer pd angst op til en
maned efter operationen.

e Primare arsager til genindlaeggelse er
atrieflimren, hjertesvigt og veeske om hjertet
(perikardieeksudat).

¢ De fleste genindlaeggelser er akutte (26%) og
inden for de fgrste tre maneder.

e Der er en sammenhang mellem genindlaeggelse
og selvvurderet helbred, og hyppigere bliver
mand efter mitralklapoperation genindlagt.

REHABILITERING AF
HJERTEKLAPOPEREREDE PATIENTER

e Integreret hjerterehabilitering kan gge
iltoptagelse og bedre fysisk kapacitet, men der er
ikke fundet effekt pd mentalt helbred.

Langtidseffekten af hjerterehabilitering er endnu
uklar og analyser pagar baseret pd CopenHeart
data.

Effekten af hjerterehabilitering pa dgd og
genindlaeggelser efter hjerteklapoperation er
endnu uklar.

Opfélgningen af hjerteklapopererede bgr
formentlig nytaeenkes og baseres pa en individuel
vurdering med intensiv opfglgning lige
postoperativt.

- Jeg har vaeret rigtig glad for, at patienterne
syntes, det har veeret fantastisk at vaere med. Der
er nogen, der har sagt, at de ikke ville have vidst,
hvad de skulle ggre, hvis de ikke havde vaeret med.
Det underbygger, at det ser ud til, at der er noget
der ikke fungerer for patienterne, i tiden fra de
udskrives, og til der er gaet 6-8 uger. Det er vi ngdt
til at tage os af. Og for at vi ved, hvordan vi skal tage
os af det, s& kraever det mere viden og forskning pa
omradet.

Kirstine Laerum Sibilitz vil meget gerne arbejde
videre med resultaterne fra sit studie og se
narmere pa de mange genindlaeggelser, samt
tiden lige kort efter operationen, men ogsa
undersgge langtidseffekten af hjerterehabilitering
til denne patientgruppe Hun vil gerne undersgge,
hvilke diagnoser patienterne indlaegges med, og
hvilke kliniske undersggelser (hjerteskanning,
iltoptagelsestest og hjerterytmemalinger] der har
stgrst betydning lige efter operationen, i forhold
til optimal opfglgning- bade for patienterne og pa
hospitalsniveau.

Formalet med de videre undersggelser skal veere
at kunne komme med bud p&, hvordan man bedst
hjeelper disse patienter de farste maneder efter
operationen, og hvordan man malretter forskellige
typer opfglgning til patienternes forskellige behov.
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“Jeg har vaeret rigtig glad for,

at patienterne syntes, det har vaeret fantastisk
at veere med. Der er nogen, der har sagt,

at de ikke ville have vidst, hvad de skulle ggre,
hvis de ikke havde vaeret med.”

Samtidig er det essentielt at undersgge, om alle
patienter har behov for systematisk rehabilitering,
eller om det kun er de, der har faet en darlig
kondition i forbindelse med sygdomsforlgbet.

Vi skal arbejde tvaerfagligt

Kirstine Leerum Sibilitz understreger, at det

har veeret utroligt spaendende at vaere med til
projektet. -Jeg fgler mig enormt privilegeret over

12011.

Kirstine Laerum Sibilitz

at have vaeret med til at gennemfgre flere store
randomiserede forsgg pa et hgjt specialiseret
center. Vi har veeret flere fagligheder repraesenteret
i forskergruppen, og hver isaer har kunnet lgfte
forskellige opgaver. Det understreger, hvor vigtigt
det er at arbejde sammen pa tveers af faglighed
bade i klinikken og i forskningsprojekter. Vi kan
ikke lgfte denne type opfglgning af patienterne
monofagligt.

Kirstine Laerum Sibilitz, lege, Ph.d.

Kirstine Laerum Sibilitz er aktuelt i sin hoveduddannelsesstilling i kardiologi, som
foregdr pa Hvidovre Hospital og derefter Rigshospitalet

Kirstine Laerum Sibilitz er klinisk interesseret i hjerteklapsygdom og
behandlingsforlgb for klapopererede patienter samt efterbehandling af patienter
med kompliceret hjertesygdom. Hun arbejder forskningsmeessigt inden for
langtidseffekten af rehabilitering til hjerteklapopererede med data fra CopenHeart-
forsgget, samt flere forskningsprojekter inden for efterbehandling og rehabilitering
af patienter med iskeemisk hjertesygdom.

Kirstine Laerum Sibilitz blev tilknyttet CopenHeart som laege og ph.d.-studerende
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HJERTEKLAPPATIENTER
KASTEBOLDE | KOMPLEKSE FORL@B

Til trods for at flere og flere danskere lider af
hjerteklapsygdomme og bliver opereret, er der fa
videnskabelige undersggelser, der dokumenterer
effekter og resultater for, om patienterne opnar
en bedre livskvalitet efter deres behandling. Der
mangler undersggelser af, hvad de skonomiske
konsekvenser af sygdommen er for samfundet,
hvordan rehabiliteringen er organiseret, og hvilken
effekt rehabiliteringen har.

Cand. scient. san Tina Birgitte Hansen har med
sin ph.d. ‘Organisational, economic and patient

KAN REHABILITERING TIL KOMPLEKSE
HJERTEPATIENTER SPARE SAMFUNDET
PENGE?

e CopenHeart fandt ingen forskel i samfunds-
gkonomiske eller kvalitetsjusterede levear ved
at tilbyde rehabilitering til hjertepatienter.

e Undersggelsen daekkede de samlede omkost-
ninger til rehabilitering, forbrug af sundheds-
ydelser i primaersektor, ambulante besgg og
hospitalsindlaeggelser, leegemiddelomkostninger
og omkostninger til sygefravaer.

¢ Et rehabiliteringsforlgbet kostede ca. 6.500 kr.
pr. deltager.

e Omkostningerne til rehabilitering tjente sig ind
ved besparelse pa andre omréader som feerre
hospitalsindlaeggelse og sygefraveer blandt
dem som modtog rehabilitering sammenlignet
med kontrolgruppen. Dog var forskellene i
omkostninger til hospitalsindlaeggelser og
sygefraveer ikke signifikante.

recovery perspectives on exercise-based cardiac
rehabilitation following heart valve surgery’

vist, at rehabilitering af hjerteklappatienter er
omkostningsneutral og har dermed lagt en vigtig
brik i det ufaerdige puslespil. Hun har desuden vist,
at rehabilitering, som bestar af psyko-edukative
samtaler med en sygeplejerske og fysisk traening,
ikke havde en tydelig positiv effekt pa patienternes
livskvalitet.

Udgifterne til rehabilitering

gar lige op med besparelse

- Vi lavede et indledende studie, hvor vi
sammenkgrte forskellige registre for at undersgge,
om det var dyrere for samfundet at tilbyde
rehabilitering til hjerteklappatienter end ikke at
gere det. Vi undersggte omradet ud fra den made,
det var organiseret frem til 2011. Vi fandt frem til,
at det var omkostningsneutralt. | forundersggelsen
var der ingen forskel pa genindlaeggelser, men
derimod kunne rehabilitering muligvis spare nogle
dyre ambulante besgg, fortzeller Tina Birgitte
Hansen. Undersggelsen viste ogsa, at cirka
halvdelen af danske hjerteklappatienter deltager

i den udbudte rehabilitering. Man kunne deltage i
rehabilitering i alle regioner, men tilbuddene var
ikke ensartede, og der var regionale forskelle pa,
hvor mange der rent faktisk deltog.

Samtaler og traening forbedrede
tilsyneladende ikke patienternes livskvalitet
For at undersgge om man kan forbedre
feerdigbehandlede patienters livskvalitet, var en
del af Tina Birgitte Hansens ph.d. et tilbud om
rehabilitering til patienter, der bestod af fysisk
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Monica Lund, 68 ar

Jeg treenede selv. Jeg er
idreetsleerer og kan godt

finde ud af at traene selv, men
det var rigtig godt, at jeg fik

et traenings-program. Det
bedste var samtalerne med
projektsygeplejersken omkring
det mentale. Jeg var usikker pa
mine fremtidsudsigter, og hun

gav mig god sparring og svar pa

mine spgrgsmal. Det ville veere
godt med mere information om,
hvordan man kommer i gang
med genoptrening, lige inden
man bliver udskrevet. Jeg vidste
alt for lidt og kendte heller ikke
noget til eftervirkninger. Fik
ikke noget af vide om nogen af
delene.
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traening og psyko-edukative samtaler. Ganske
overraskende viste det sig, at der ikke var en tydelig
forskel pé livskvaliteten blandt de, der deltog i
undersggelsens rehabiliteringsprogram og de
patienter, der ikke gjorde. Tina Birgitte Hansen
mener, man bgr undersgge det resultat naermere
ved at undersgge langt flere patienter, end det var
muligt i forbindelse med hendes ph.d.

Komplekse forlgb og bange patienter

Som en ekstra uforudset krglle i studiet viste det
sig, at flere af hjerteklappatienterne havde det
meget darligt - bade psykisk og fysisk efter deres
behandling. Det kom bag pa Tina Birgitte Hansen:
- Jeg interviewede en raekke patienter og blev
meget overrasket over, hvor komplekse og svaere
deres forlgb var. Mens patienterne var indlagt pa
hospitalet, havde de faet en forventning om, at de
relativt hurtigt ville veere fikset og fungere normalt
igen. Men virkeligheden var, at rigtig mange af dem
blevindlagt igen og havde mange komplikationer.
Det gjorde deres restitutionsperiode relativ
kompliceret. Mange af patienterne var rigtig bange
i tiden efter deres operation og havde ofte behov
for at henvende sig til sundhedsvaesenet pd
forskellig vis.

Patienternes forlgb var desuden mere
komplicerede end Tina Birgitte Hansen troede:
- Patienterne fglte sig som kastebolde. De gik
fra at veere pa et hgjt specialiseret hospital til at

studerende.

komme hjem og vaere overladt til deres alment
praktiserende laege. Deres rehabilitering foregik
typisk pa en kardiologisk afdeling eller hjemme. S&
de var pludselig patienter i tre forskellige regi pa
meget kort tid og skulle selv navigere i det felt. Som
et eksempel gik de typisk til egen la&ege med deres
komplikationer, hvor de sa fik at vide, at det kunne
lzegen ikke hjeelpe med, og s& matte de kontakte
hospitalet.

De gkonomiske perspektiver af individuel
rehabilitering bgr undersgges

Tina Birgitte Hansen er nu ansat i et postdoc

forlgb pa Roskilde Universitetssygehus og
Syddansk Universitet, hvor hun arbejder

med screening for hjertekarsygdomme og
sundhedsgkonomi. Hun mener, at man bgr
undersgge hjerteklappatienternes forlgb naermere.

- Vi bgr have flere patienter med i vores under-
sggelser og eksempelvis se pa de gkonomiske
perspektiver i andre former for rehabilitering.
Andre dele af Copenheart projektet har undersggt
effekten af mere individuelt tilpasset rehabilitering i
form af hjemme-, kommunal- og hospitalstraening.
Det ville vaere interessant at bruge de resultater

til at undersgge, hvordan hjerteklappatienter
kunne rehabiliteres bedst muligt og se pa

de gkonomiske perspektiver inden for de tre
rehabiliteringsmetoder.

Tina Birgitte Hansen, sygeplejerske, cand.scient.san., ph.d., postdoc.

Tina Birgitte Hansen er aktuelt ansat i en postdoc stilling pd Kardiologisk Afdeling,
Sjaellands Universitetshospital og med tilknytning til Syddansk Universitet.

Tina Birgitte Hansen arbejder aktuelt med sekundzer forebyggelse af og screening
for hjertekarsygdom og beskeaeftiger sig dels med klinisk forskning, registerstudier
og sundhedsgkonomi.

Tina Birgitte Hansen blev tilknyttet CopenHeart projektet i 2012 som ph.d.



NEIL OLDRIDGE,

MEDLEM AF COPENHEART ADVISORY BOARD

Neil Oldridge, Professor
Emeritus og Senior Scientist,
University of Wisconsin-
Milwaukee har fulgt
Copenheart-projektet fra

start til slut som del af det
internationale Advisory Board,
og har udviklet et af de centrale
spgrgeskemaer som anvendes
i CopenHeart - HeartQol
skemaet.

- CopenHeart studierne har
vaeret meget professionelt

styret og er udfgrt efter hgjeste
videnskabelige standarter.
Projekt er vigtigt, ikke kun

for danskerne, men ogsa i et
internationalt perspektiv, hvor
resultaterne vil danne grundlag
for yderligere forskning pa
omradet. Projektet har genereret

et stort antal videnskabelige
artikler allerede, men det er
essentielt, at der bliver fulgt

op pa resultaterne, og at
helbredseffekterne ved at tilbyde
rehabilitering til komplekse
hjertepatienter pa lang sigt
bliver undersggt, fortzeller Niel
Oldridge.

Forskerne i projektet har brugt
et redskab, som professor Neil
Oldridge har udviklet. Det er et
standardiseret spgrgeskema,
som undersgger livskvaliteten
hos hjertepatienter pa tveers

af diagnoser og tilstande. Neil
Oldridge har lang erfaring med
livskvalitetsundersggelser

og undersggelser af de
sundhedsgkonomiske
konsekvenser af rehabilitering.
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Det er efter hans mening

meget vigtigt at undersgge
patienternes egen vurdering af
deres livskvalitet. Det er helt
essentielt pd et omrade, hvor en
intervention skal ggre en forskel
for deltagerne.

- Vi skal vide, om patienterne
har oplevet en effekt, og om
denne ggr en forskel for dem

i dagligdagen. Man kan godt
spgrge sundhedspersonalet,
hvad de finder vigtigt for
patienten, men det er som
oftest bare ikke det, patienten
selv synes er vigtigt. Og her
har CopenHeart vaeret modige
og fremsynede og inddraget
patienternes egne oplevelser i
malingerne af livskvalitet, slutter
Neil Oldridge.
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Thomas Hornstrup-
Bondebjerg, 39 ar

Det var iseer samtalerne, jeg var
glad for. Det har gjort en stor
forskel, at jeg kunne fa faglig
sparring - at have et talergr.

Jeg treenede selv efter et
program i mit eget center, og
isaer i starten var det rigtig godt
at have mulighed for at tale
med projektets medarbejdere. B : e 2 - ' .
Jeg tror ikke, jeg ville have : ; a i

presset mig selv s§ meget, som

Jeg gjorde uden den sparring.

I e o
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i
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RUGES

TIL NYE RETNINGSLINJER

FOR KOMPLEKSE HJE

Betaendelse pa hjerteklappen er en kompleks og
alvorlig sygdom, som ca. 700 danskere behandles
for om aret. Behandlingen er langvarig indlaeggelse
pa hospital, hvor patienterne behandles med hgje
doser antibiotika, og halvdelen bliver opereret for
sygdommen. Cirka hver tredje af patienterne dgr
inden for et ar af alvorlige komplikationer som
hjertesvigt og slagtilfeelde. Viden og evidens pa
omradet er sparsom, og der er aldrig tidligere
lavet et studie, der har undersggt, hvordan man
bedst kan tilrettelaegge rehabilitering for denne
patientgruppe.

Friske forskerfodspor er sat

Trine Bernholdt Rasmussen, RN, MScN har med
sin ph.d. 'Health, recovery and rehabilitation after
infective endocarditis’ sat friske forskerfodspor.
Helt overordnet har studiet gjort det tydeligt, at
patienterne har det meget dérligt bade fysisk

og psykisk, og at det derfor er saerligt vigtigt at
tilbyde dem individualiseret genoptraening. Studiet
viste 0gsa, at der ikke er tvivl om, at patienterne
har behov for rehabilitering. Deres sygdom og
behandling har veeret langvarig, og der bgr ogsa
vaere en langvarig rehabilitering.

RTEPATIENTER

Malet med ph.d. projektet var at undersgge
patienternes helbred, restitution og genoptraening,
efter de havde vaeret indlagt og var blevet behandlet
for deres sygdom.

Farste skridt var at samle de data, der i forvejen var
tilgeengelige i Danmark, der har mange indsamlede
informationer om behandling og resultater i
sundhedsvaesenet. De data viste, hvor mange
patienter, der inden for et &r blev genindlagt, deltog
i rehabilitering eller dgde.

Desuden blev patienterne spurgt, hvordan de selv
vurderede deres fysiske og mentale status efter
deres behandling via et spgrgeskema.

Den samlede mangde data blev brugt som
grundlag til at designe et rehabiliteringstilbud,

Patienterne kan eventuelt have gavn af et
sygdomsspecifikt rehabiliteringsprogram* for at

e forbedre selv-vurderet helbred og fysisk kapacitet.
e reducere angst og depression.
¢ reducere genindlaeggelse og dgdelighed.

* resultaterne er inkonklusive
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"Sa lige nu er jeg virkeligt bekymret for fremtiden.
Jeg vil bare gerne vaere rask. Ligesom jeg var fgr.

Og jeqg faler, der stadig er rigtig lang ve|

der skulle forbedre patienternes resultat af deres
behandling. Rehabiliteringstilbuddet bestod af
fysisk treening og samtaler.

Patienterne var meget darligere, end man vidste
Det viste sig, at op til et ar efter behandling
vurderede patienterne deres mentale og fysiske
helbred signifikant lavere end et sammenligneligt
udsnit af den danske befolkning. Hver fjerde
fortalte desuden, at de var angste og deprimerede.
Halvdelen var ikke blevet henvist til rehabilitering,
og en tredjedel var helt fysisk stillesiddende. Mange
var blevet genindlagt, og der var hgj dgdelighed i
patientgruppen. Der var en staerk sammenhaeng
mellem de patienter, der i undersggelsen
vurderede deres mentale og fysiske helbred lavt og
de, der var blevet genindlagt.

Hardt for patienterne

Trine Bernholdt Rasmussen fortaeller, at det var
seerligt vanskeligt at arbejde med patienterne, fordi
de var sa darlige: - Vi var meget ambitigse, fordi
der var lavet s lidt forskning p& denne gruppe
patienter, sa vi var meget databegaerlige. Vi ville
vide alt muligt - ogsa ting som, hvordan de sov,
spiste og den slags. N&r man er forsker, er man
optaget af at fa sine data, sa jeg har ind imellem
haft darlig samvittighed overfor patienterne. Det
at komme langvejs fra, ndr man er treet, syg og
medtaget, var jo en kaeeampe ting at bede dem om.
Mange af patienterne, der deltog i projektet, blev
genindlagt og fik andre helbredsproblemer og
gener. Det resulterede i, at de faldt fra, eller at

Deltager i CopenHeart

det var rigtigt hardt for dem bare at tage turen ind
til Rigshospitalet og blive presset pa en cykel. De
skulle ogsa besvare en del spgrgeskemaer. Men
som vi hele tiden har sagt til patienterne, s& er det
jo den made, vi kan hjalpe fremtidens patienter pa.

Bruger ny viden i hverdagen

Trine Bernholdt Rasmussen er ansat i en stilling
som postdoc pa Herlev Gentofte Hospitals
hjertemedicinske afdeling, der er landets fjerde
stgrste, hvor hun arbejder videre med patienter
med betzendelse pa hjerteklappen. Hun ser p3,
hvordan man kan designe nogle tiltag, som man kan
tilbyde patienterne under deres behandling, og som
kan hjeelpe dem med ikke at blive s& darlige, som
denne ph.d. har pavist, de er.

Trine er desuden med til at lave et bud pa den
bedst taenkelige Feelles Klinisk Retningslinje

for komplekse hjertepatienter. Det er
Sundhedsstyrelsen, der udgiver retningslinjerne
for at sikre kvaliteten af sundhedsydelserne. Der
mangler stadig flere studier p& omradet for at
kunne lave en endelig international guideline.

Patienterne oplevede en langvarig og bekymrende
restitutionsfase med fysiske symptomer,
spvn-forstyrrelser, fglelsesmaessig ubalance

og en oplevelse af manglende opfglgning fra
sundhedsvaesenet.



Patienternes selv-vurderede helbred og kliniske
helbred efter hjerteklapbetandelse er ringe

op til et ar efter udskrivelse. Dgdelighed og
genindlaeggelsesrater er hgje:

29% er fysisk inaktive/
stillesiddende (mod 7% af
den danske befolkning)

25% har symptomer pd angst
(mod 3% af den danske
befolkning)

22% har symptomer pa
depression (mod 3% af den
danske befolkning]

PCI behandling.
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18% dgr inden for et &r
efter udskrivelse

33% dgr inden for et ar
inklusiv dem, der dgr pa
hospitalet inden udskrivelse

65% bliver genindlagt inden
for et ar

47% blev ikke henvist
til rehabilitering

Trine Bernholdt Rasmussen, sygeplejerske, cand.cur., ph.d., postdoc.

Trine Bernholdt Rasmussen arbejder i dag pa hjertemedicinsk afdeling, Herlev
og Gentofte Hospital, hvor hun er ansat i en stilling som postdoc. Trines forskning
omhandler hovedsageligt patienter med infektigs endokarditis og patienter

med iskaemisk hjertesygdom med seerligt fokus pa efterforlgbet og patientens
perspektiv. Aktuelt arbejder hun med resultaterne fra CopenHeart IE, og med
sammenhaeng i patientforlgb pa tveers af sektorer og rehabiliteringsdeltagelse efter

29

Trine Bernholdt Rasmussen blev tilknyttet CopenHeart som ph.d. studerende i 2011
i en kombineret stilling mellem Rigshospitalet og Gentofte Hospital.
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FIKET BEDRE SEXLIV MED
TRANING OG SAMTALER

Patienter med alvorlige hjerteproblemer far ofte problemer med deres seksualitet.

Den gode nyhed er, at det kan blive bedre.

Seksuelle problemer har stor indflydelse pé
menneskers selvvaerd og parforhold, og det har
derfor veeret vigtigt at f& undersggt, hvordan man
kan hjeaelpe hjertepatienter med at undga at f&
blivende problemer med deres seksualitet. Det

har ikke tidligere vaeret grundigt systematisk
undersggt, men sygeplejerske Pernille Palm har
med sin ph.d. 'Sexual rehabilitation in male patients
with heart disease’ lagt grundsten for, hvordan man
fremover kan udvikle tilbud, der kan hjeelpe med

at fa lgst deres problemer. Det har hun gjort ved at
undersgge effekten af helt konkrete redskaber, der
med lethed kan implementeres i den nuvaerende
rehabilitering p& omradet. De forsgg, hun har
foretaget, har vist, at patienterne fik det bedre,

nar de treenede og forbedrede deres fysiske form,
udfgrte baekkenbundstraening og modtog seksuel
radgivning.

Pernille Palm forteeller: - Det vigtigste resultat

af mit forsgg er, at vi med en forholdsvis

nem og simpel intervention faktisk kan ggre
patienternes seksuelle funktion meget bedre. Der
var flere af deltagerne, der havde stor fidus til
baekkenbundstraeningen, og det er jo unaegtelig
en meget simpel ting, som kan udfgres hvor det

skal vaere. Men der er ikke tvivl om, at det er hele
interventionen, hele pakken, der har gjort en
forskel.

Patienternes seksuelle problemer kan skyldes
fysiske og psykologiske forandringer eller kan
opstd som bivirkning til medicin. Det er dog ofte
kombinationen, der fordrsager problemerne.

Vigtigt at saette ind tidligt

Det har veeret sveert at rekruttere deltagere til
forsgget. Nar patienterne fik tilbuddet, afslog de
med den begrundelse, at de havde affundet sig med
at leve med problemet. De var blevet behandlet for
deres sygdom for flere &r siden og ville gerne have
faet hjeelp langt tidligere. Projektet har derfor ogsa
vist, at det er vigtigt, at man hjeelper patienterne
meget tidligt, sa deres problemer ikke bliver til en
blivende tilstand.

Der eringen tvivl om, at de patienter der har
deltaget i forsgget er blevet godt hjulpet. En patient,
som er interviewet i forbindelse med at deltage

i forsgget, fortzeller: - Det er et vigtigt program

(at treene osv.). Det gger livskvaliteten, og det er

jo et tabubelagt emne. Du ved... Nar du har veeret
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ude af gamet noget tid (seksuel aktivitet grundet
hjertesygdom).. Ja sa andrer tingene sig, og det
kan veere virkelig sveert at komme tilbage pé sporet.

Sveert at tale om sex

Pernille Palm har veeret overrasket over, at

der var s& mange parforholdsproblemer i
kglvandet pa, at den ene i parforholdet har

fdet problemer med sin seksualitet. Seksuelle
problemer er et delikat emne, bade for patienter
og sundhedsprofessionelle og kan veere svaert at
h&ndtere for begge parter. Det oplevede Pernille
Palm ogsé i begyndelsen. Hun skulle lige spore sig
ind pa at tale frit om sex med patienterne, til trods
for at hun havde taget et kursus i sexologi, inden
hun gik i gang med forsgget:

- Der er mange, der taler i metaforer, nar de taler
om sex. Tag eksempelvis et udtryk som "blomsten
springer ud’ - hvad er det? Er det at fa rejsning,
eller er det at f& udlgsning? Det var en udfordring
at fa afdaekket de metaforer, sa der ikke kom
misforstaelser ind i samtalen, fortaller hun.

Resultater anvendes i praksis
Pernille Palm er nu ansat som klinisk sygepleje-
specialist i hjertecenteret pd Rigshospitalet.

- Jeg bruger min forskning hver dag i mit arbejde.
Den viden, som projektet har genereret, omsaetter
jeg til praksis, s& ofte det er muligt. Eksempelvis
har vi faet sikret, at nar patienter indlaegges pa
hjertecenteret pa Rigshospitalet, bliver der helt
systematisk spurgt ind til, om de tidligere har
oplevet problemer med deres seksualitet. Det

er en del af det skema, der udfyldes, nar de skal
indlaegges. Men ogsa at der, nér der identificeres
seksuelle problemer, bliver talt om disse og lagt
fremadrettede planer.

Resultaterne af Pernille Palms ph.d. offentligggres
lgbende som artikler i videnskabelige tidsskrifter.
Samtidig er det hendes opgave at fa forsggets
resultater ud i rehabiliteringen ved at undervise og
samarbejde med hospitaler og kommuner. Det er et
staerkt gnske at fortseette med at forske yderligere
i forsggets resultater. Forsgget har vaeret udfgrt
blandt patienter med iskeemisk hjertesygdom og
hos patienter med en indopereret hjertestarter, og
det er oplagt at se pd, om de samme resultater kan
opnas for andre grupper af hjertepatienter.

Pernille Palm Johansen, sygeplejerske,
cand.cur., ph.d., klinisk sygeplejespecialist.

Pernille Palm Johansen arbejder pa Rigshospitalet i Hjertecentret, hvor hun

er ansat som klinisk sygeplejespecialist med searligt fokus pa patienter med
iskaemisk hjertesygdom samt forskning inden for specialet akut hjertemedicin.
Derudover handler hendes forskning fortsat om hjertesyge patienter med seksuelle
problemer og flere delprojekter fra ph.d. projektet er ved at blive formidlet, ligesom
den indsamlede viden er ved at blive videreformidlet til samarbejdspartnere pa
regionernes hospitaler, der er ansvarlig for rehabiliteringen.

Pernille Palm Johansen blev tilknyttet CopenHeart som ph.d. studerende i 2013.
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SEKSUEL “Du ved, det virker, sa du kan

REHABILITERING: -
holde mere blod tilbage.

* Qger lysten! o o

« Det virker p3 psyken ag selv Sa skyder den ogsa leengere,

tilliden, og det giver gget lyst. o d t d l k '
e Hjeelpsom leering om én selv. na r e e n e Ig S e r
Patienten gver nye mader
at tale om seksualitet med Deltager i CopenHeart
partneren, og det giver flere
handlekompetencer.

o Effektiv bsekkenbundstraening,
der giver bedre rejsning og
hardhed. @velserne er lette at

stere. "Baekkenbundstraningen
er sa simpel og det virker.
Sa for guds skyld, fortsaet
programmet”
Deltager i CopenHeart
I
70,5% 82,2% 76,9% Til sammenligning
har rejsnings- har problemer er overordet er der seksuel
problemer med nedsat utilfredse med dysfunktion hos

seksuel lyst deres sexliv 1% ien
repraesentativ
population af

85,5% 57,9%? danslans,
er utilfredse har problemer
med samleje med orgasme

funktion
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Jorgen Nielsen, 66 ar

Jeg deltog i styrketraening, og
det var sjovt. Jeg folte, det blev
bedre for hver gang, jeg var der.
Det havde helt sikkert taget

lengere tid at komme i gang

igen uden denne mulighed, og
det var rigtig fint at veere under
kontrol, imens jeg treenede.




HJERTEPATIENTER
HAR SUCCES

MED AT TRANE
HJEMME

Kan hjertepatienter fa det samme ud af treene
derhjemme, som hvis de deltager i organiseret
traening pa et hold, og hvor mange vil foretraekke
den lgsning? Det er de centrale spgrgsmal, som
fysioterapeut og ph.d. Lars Tang har undersggt

i sin ph.d. afhandling: "Exercise-based cardiac
rehabilitation - the use of patient-preferred settings
and its impact on exercise intensity and clinical
health effects’.

Vigtigt at undersgge ny

organisering af rehabilitering

Hjertepatienter, der bliver genoptraenet, kommer
sig bedre, end de, der ikke ggr. Desvaerre er der

alt for f& patienter, der deltager i de tilbud, der
findes. Det kan veere svaert at veere motiveret til at
traene, ndr man igen er i eget hjem og skal have

en hverdag til at fungere. Det er naturligvis et
problem, da patienterne s& har risiko for at fa flere
komplikationer og darligere livskvalitet efter deres
hjertesygdom. Samtidig bliver danskerne aldre og
2ldre, og behandlingen af hjertepatienter bliver
mere og mere effektiv. Flere overlever og lever med
deres sygdom leengere. Samlet set vil det betyde, at
der vil komme flere hjertepatienter fremover, og det
vil blive sveert at fa plads til at genoptrazne dem alle
pa hospitalerne eller i kommunerne. Derfor giver
det god mening at undersgge, hvordan patienterne
med simple redskaber selv kan foretage deres
genoptraening, hvis det er det, de foretraekker.

Ressourcestarke og stabile

hjertepatienter kan selv

Deltagerne i forsgget, der knyttede sig til denne
ph.d., blev tilbudt et 12 ugers traeningsprogram.
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Ca. halvdelen af patienterne valgte at treene
derhjemme. Forsgget viste, at patienterne godt selv
kunne regulere deres treningsintensitet og fik det
samme ud af at treene selv, som de der deltog i det
superviserede tilbud.

- Jeg har vaeret mest overrasket over, at
patienterne far den samme effekt, nar der

ikke star en person og raber ved siden af dem.

Som fysioterapeut taenker vi, at vi ggr en stor
forskel ved at vaere fysisk tilstede ved patienten
gennem hele forlgbet, men mit forsgg har vist, at
ressourcestaerke og stabile hjertepatienter ikke
ngdvenligvis behgver sa meget hjeelp. Vi kan faktisk
skraeddersy vores interventioner meget mere, end
vi ggr i dag og bruge sundhedsvaesenets ressourcer
meget bedre ved at koncentrere os om dem, der har
behov for stgtte og hjaelp, forteeller Lars Tang.

Vi skal bruge ressourcerne pa dem,

der har behov for stotte

Alle patienter, der deltog, udfgrte fgrste traenings-
session pa et hospital. Herefter kunne patienterne
veelge at forsaette deres rehabiliteringsforlgb som
et traditionelt organiseret forlgb pa hospitalet eller i
kommunen, hvor de blev superviseret, eller som et
ikke-superviseret hjemmebaseret traeningsforlgb.
Alle patienter skulle traene tre gange ugentligt i

ca. 60 minutter. De, der valgte at treene hjemme,
skulle justere deres traeningsintensitet baseret

pa ‘Borg skalaen’. Det er er en skala, der bruges
til at angive den intensitet, der traenes med.
Patienterne fik udleveret en traeningsdagbog, der
indeholdt en beskrivelse af hver enkelt af de 36
traeningssessioner og blev undervist i at anvende
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e Et simplet moniteringsredskab tillader hjerte-
patienter at kontrollere deres egen traenings-
intensitet.

Med simple redskaber kan patienter treene
hjemme efter en hjertesygdom og fa samme
treeningseffekter, som de patienter der deltagere i
et center-baseret rehabiliteringsprogram.

50 % af alle patienter valgte hjemmetraening.

e Patienter, som valgte at treene hjemme, var i bedre
fysisk form, end de patienter der valgte at deltage
i et normal center-baseret rehabiliteringsforlgb.

‘Borgs skala’". Derudover fik de patienter, der
traenede hjemme, et puls-ur. Pulsuret fungerede
som forskerens 'spion’ og blev brugt til at holde

gje med, om patienterne treenede og med hvilken
intensitet. Patienterne har ikke brugt uret til noget i
forhold til deres traening, men skulle blot sgrge for
at have det pa og teende det, nar de treenede.

Lars Tang synes, at det sveereste har veeret at veere
sikker pd, at patienterne havde forstaet, hvad de
skulle. Han fortzeller: - Jeg kan jo nu se, at det
gjorde de. Men da jeg stod i det, var jeg i tvivl. S&
det sveereste har veeret at slippe kontrollen og have
tillid til, at patienterne forstod, hvad de skulle og
ville ga hjem og gere det, vi havde aftalt. Det har
vaeret en stor berigelse bagefter at fa den aha-

oplevelse at: "N&h, men hvis de kan traene selv med
lige s stor effekt derhjemme, sa er det jo bare at
finde de personer, som kan traene selv, lade dem
passe deres genoptraening selv og sa bruge tiden pa
dem, der har behov for ekstra stgtte.”

| Danmark tilbydes hjertepatienter pakkeforlgb, der
skal sikre, at alle patienter far de samme tilbud.
Det betyder, at patienterne tilbydes genoptraening

i kommunerne eller pa et lokalt hospital. Man

har tidligere teenkt, at hjemmelgsninger var til de
patienter, der havde svaert ved at komme ind til
treeningen pa hospitalerne, fordi de var svage.

Der bgr arbejdes videre med at

tilrettelaegge rehabilitering pa nye mader

Lars Tang kunne godt taenke sig at forske videre
i, hvordan den ny viden kan implementeres i
den gaengse rehabilitering. - Jeg synes, det

ser ud til, at vi skyder meget forbi med vores
made at tilrettelsegge rehabiliteringen p&, nar
50 procent veelger at traene hjemme. Sa det ville
vaere interessant at forsgge at finde ud af, hvem
der kan traene hjemme, og hvordan vi kan holde
h&nd i hanke med dem. Undersgge, hvad der er
den bedste model, og hvordan det ser ud, hvis
vi seetter det hele ind i en klinisk kontekst. Lars
Tang er nu ansat hos REHPA i en postdoc stilling.
Han arbejder videre med hjerterehabilitering og
cancerrehabilitering.

Lars Tang, fysioterapeut, cand.scient.san., ph.d., postdoc.

Lars Tang er postdoc i REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation, hvor han
arbejder med fysiske treeningsindsatser i rehabiliteringsforleb til mennesker med
livstruende sygdom, bl.a. kreaeft og hjertesygdom.

Lars Tang er en af hovedkreefterne i etablering, justering og gennemfarsel

af de fysiske treeningsprogrammer pa REHPAs rehabiliteringsforlab for bade
hjerte- og krzeftpatienter. Hans hovedopgave er virkelighedsnaere kommunale
samarbejdsprojekter inden for rehabilitering og palliation.

Lars Tang blev tilknyttet CopenHeart som fysioteraput i 2011 og blev
ph.d.-studerende i 2013.



PHILIP MOONS,
MEDLEM AF COPENHEART ADVISORY BOARD
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Professor Philip Moons,
Academic Centre for Nursing
and Midwifery, KU Leuven,
Belgium har vaeret en del af det
internationale Advisory Board,
som har fulgt CopenHeart-
projektet fra start til slut.

- Langt det meste rehabilitering
til hjertepatienter retter sig
mod den brede gruppe af
hjertepatienter med blodprop

i hjertet og hjertesvigt. Det

er derfor interessant og

modigt at se neermere pa de
komplekse hjertepatienter, hvor
der kun foreligger sparsom
viden i forvejen, og forskerne

i CopenHeart er de fgrste,

der i stgrre skala undersgger
betydningen af rehabilitering til
denne gruppe.

Organiseringen af CopenHeart

har vaeret yderst professionel.
Der er investeret mange kreefter
i at opbygge en kompetent
international falgegruppe, et
Advisory Board, hvorved man har
sikret sig at fa input fra nogle af
verdens dygtigste mennesker
inden for hjerterehabilitering.
Derved har man sikret, at
projektet er af meget hgj
international standart. S& jeg

er sikker pa, at erfaringerne fra
projektet vil blive anvendt over
hele verden.

P3 Academic Centre for Nursing
and Midwifery i Belgien hvor jeg
kommer fra, forsker vi kun i det,
som patienterne fortzeller os, de
synes er vigtigt, fremfor det, som
forskere mener, er vigtigt. Jeg
ved at forskerne bag CopenHeart
er meget opmaerksomme pa
patientinddragelse i forskningen,

og at de fremover forsgger at
inddrage patienterne i endnu
hgjere grad, end de allerede
har gjort. Det er eksempelvis
fgrste gang, at jeg har hgrt om,
at man i det omfang, det er sket
i forbindelse med afslutningen
af CopenHeart, har inviteret
patienter til debat om resultater
og fremtidige perspektiver. Jeg
var selv til stede til konferencen,
og det var fantastisk at opleve
patienternes vilje til at bidrage
konstruktiv til debatten, og
deres glaede ved at komme

til orde. Jeg ser frem til at
CopenHeart-gruppen tager de
mange vaesentlige spgrgsmal,
som specielt patienterne gav
udtryk for med i deres fremtidige
forskning, fortzeller Philip
Moons.
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Professor Jean-Paul Schmid,
Head of Department of
Cardiology, Barmelweid,
Switzerland, har deltaget i det
internationale Advisory Board
for CopenHeart.

- Det er ret unikt, at projektet

er gennemfgrt lige efter at

man har om omorganiseret
hjerterehabilitering i Danmark,
og det ggr at resultaterne

og fundene er direkte
implementerbare. Det er ogsé
unikt, at forskningsresultaterne
allerede er tilgeengelige, og at de
er af meget hgj kvalitet.

CopenHeart er overordentligt
velgennemfgrt, og studierne har
resulteret i mange trovaerdige

og interessante resultater.
Selvom projektets resultater er
repraesentative for Danmark,

og der er stor forskel pa,
hvordan man internationalt
organiserer rehabilitering i

de forskellige lande, s& far
resultaterne allerede nu
international opmaerksomhed.
Det sker dels pa grund af de
velgennemfgrte studier, og fordi
CopenHeart har forsket inden
for en gruppe af hjertepatienter,
som vi har meget lidt viden om

i forvejen. Eksempelvis findes
der ingen tidligere forsgg med
rehabilitering for patienter med
infektion pa hjerteklappen,
ligesom at seksuel rehabilitering
0gsé er meget sparsomt
undersggt.

Derfor er det ogsa vigtigt, at
patienterne fglges over en lang
periode fx fem eller ti &r. Disse
studier er unikke inden for feltet,
og der foreligger pd nuvaerende
tidspunkt ikke studier med
langtidsopf@lgning. Foruden

de allerede offentliggjorde
resultater vil CopenHeart

vaere med til at generere

nye spaendende spgrgsmal

og hypoteser til kommende
undersggelser for patienter med
komplekse hjertesygdomme,
siger Jean-Paul Schmid.
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Else Kristensen, 67 ar

Det har gjort en meget stor
forskel for mig at deltage. Som
en ekstra gevinst tabte jeg 13 kg,
og jeg er forsat med at traene.
Jeg gar to gange i fitnesscenter
0g sveémmer tre gange om ugen.
Jeg trenede derhjemme. Jeg
investerede i en traningscykel,
selvom jeg altid har sagt, at det
ville jeg aldrig gare. Det var rart
at fa viden om, hvor meget man
faktisk kan. Det gav en stgrre tro
pa, at det hele nok skulle g, og
jeg er kommet mig bade fysisk

og psykisk. Jeg vil rade alle til
at komme hurtigt i gang efter en
hjerteoperation.
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JOINT EFFORTS OF PATIENTS AND
RESEARCHERS MADE A DIFFERENCE

On 3 November 2017, 240 hopeful patients and
their family members met an equally hopeful
research group at Rigshospitalet in Copenhagen
to share the results from the CopenHeart project.
This closed the circle for the 5-year project, which
ended in the same spirit as it had begun: with

the ambition of making a difference for people
with complex heart diseases in a respectful and
credible way.

Ann-Dorthe Zwisler led the project together with
Selina Kikkenborg Berg. A big wish came true that
day at Rigshospitalet:

“This is the first time in Denmark that researchers
invited patients with heart disease to an event

like this. We were all very happy and grateful that
so many people attended. That day, | really felt

like we had succeeded. It was great that so many
patients and their family members participated

in concluding the project. It was also nice to see a
research group that was grateful to the patients and
presented the results with relief and pride, even
though some of the results were disappointing.

CopenHeart has delivered important results that
highlight the importance of cardiac rehabilitation
in complex heart diseases from an intersectoral
perspective. Before the CopenHeart project,

little research had been conducted in this field,
but everyone present on that day has helped to
compile great knowledge and put fresh and deep
research footprints into what had been a relatively
uninvestigated research field.

Researchers from Denmark and

elsewhere have followed the project

The project collaborated with leading international
research partners from the outset to ensure that
the scientific results are of the highest possible
quality. CopenHeart is the first project to succeed
in collaborating across a highly specialized national
hospital, local hospitals and municipalities in

two administrative regions on a large scale, and
this has generated interest internationally. The
project has had an international Expert Advisory
Group throughout, comprising leading researchers
from Denmark and various other countries. The
members of the Expert Advisory Group have
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RESULTS FROM
COPENHEART

Patients experience physical and mental
challenges after discharge.

Surprisingly many patients were readmitted to a
hospital in the aftermath of treatment.

There is very little knowledge about rehabilitation
in these specific patient groups.

The CopenHeart model improves the physical
capacity of patients.

Many participants recovered mentally after 6
months, independent of the initiatives.

Sexual function improved after participating in the
focused CopenHeart intervention.

Patients can exercise on their own following
guidance from a physiotherapist.

Patients experience rehabilitation efforts as
meaningful.

Rehabilitation can be offered at no additional cost.

The Danish Council for Strategic Research
supported CopenHeart with a 5-year grant from
2011 to 2017. The first phase of the project was
completed in 2017. Funds are being sought to fully
explore the unique data collected through the
project and to investigate the long-term effects of
rehabilitation on readmission to a hospital.

regularly assessed and advised the research group
and have been important in ensuring that the
project’s results are broadly communicated. The
international support and interest has meant that
the results of the project have met international
standards, and the research group has published
more than 50 articles in various scientific journals.

A joint effort

Everyone participating in the project has been
part of a joint effort. The project has not only
comprised collaboration across municipalities and
hospitals but also interdisciplinary collaboration.
The research group has included physiotherapists,
nurses, physicians and health economists, and
the municipalities and hospitals had similar
interdisciplinary approaches. Further, the patients
have participated with their assessments and
especially with their time and effort.

The researchers had difficulty in recruiting patients
for the project. It was difficult both internally to

the system but also because participating was

very demanding for patients. Ann-Dorthe Zwisler
elaborates:

“We had hoped to recruit 210 patients for each
project, but unfortunately we did not reach 210
patients in all the trials, since recruiting patients
was more difficult than we had expected.”

A surprising finding

The researchers made several significant findings
during the project. Some of the patients were

in very poor physical and mental condition, and
surprisingly many more than the researchers knew
about were readmitted to a hospital in the first few
months after discharge. Ann-Dorthe Zwisler thinks
that we need to take seriously the fact that so many
patients decline so severly and that they have so
many challenges right after treatment.

“We must become better at ensuring that the
patients can actually return to as normal a life

as possible. We are extremely good at treatment!
This must naturally be continued by all means,
but it is not enough! We have to view patients as
whole human beings who need to return to living
a normal life. Some of the patients participating in
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the CopenHeart trials suffered. They experience
existential challenges from the aftermath of
complex heart disease. We would normally think
that we would not have to face these existential
challenges until shortly before death - but no, this
happens when we get seriously ill. Our perceptions
of ourselves change when we get seriously ill: can

| manage my family? Can | still make love with my
partner? Can | continue to do what | want? In the
CopenHeart trials, we noted that the patients focus
on these challenges, and we have not been aware
enough of this until now.”

New research should increasingly incorporate
patients’ knowledge

If Ann-Dorthe Zwisler succeeds at getting more
money for further research, she will try to explore
how to increasingly individualize rehabilitation and
aftercare.

“We need to use the patient’s experiences and
responses in a much more integrated way and
let the patients who say they can cope without
help do this. Then we can focus on helping those
who really need help. | would also integrate the

pharmaceutical aspects into the research. In

the CopenHeart project, we focused on exercise
training and discussions with nurses, but | think
that getting rehabilitation to work as integrated
and supportive care requires making it an integral
part of the overall treatment. As a physician, | do
not think we can merely make a diagnosis and then
treat the patients. We have to be there throughout
the process and support patients in returning to
normal life.”

The five randomized trials gathered extensive
data, such as on patients” quality of life, sleep and
physical condition. Some of these parameters
have not yet been analysed, and the CopenHeart
research group hopes to be able to investigate
these data to eventually provide comprehensive
recommendations for rehabilitation to both
clinicians and patients.

Ann-Dorthe Zwisler works with both rehabilitation
and palliative care as the Head of REPHA, the
Danish Knowledge Centre for Rehabilitation and
Palliative Care.
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THE COPENHEART RESEARCH GROUP

Ann-Dorthe Zwisler,
Clinical Professor, Chief
Physician, Head of Centre

Ann-Dorthe Zwisler, MD,
PhD, is a Clinical Professor
of Rehabilitation and
Palliative Care, specialist
physician in cardiology and
Head of REHPA, the Danish
Knowledge Centre for
Rehabilitation and Palliative
Care.

Ann-Dorthe Zwisler was
employed as a physicianin a
training position in cardiology
at Rigshospitalet and project
leader when CopenHeart
started in 2010.

MORE INFORMATION

Selina Kikkenborg Berg,
nurse, Adjunct Professor
and Senior Researcher

Selina Kikkenborg Berg is
Adjunct Professor of Cardiac
Nursing at the University

of Southern Denmark

and Senior Researcher

at the Heart Centre at
Rigshospitalet. In addition,
Selina Kikkenborg Berg is an
Associate Professor at the
University of Copenhagen.

Selina Kikkenborg was
employed as a PostDoc and
project leader when the
CopenHeart strated in 2010.

Read more about CopenHeart at
www.rehpa.dk/projekter/copenheart (in Danish)

or www.copenheart.org/en-GB/Front.aspx (in English).
Contact CopenHeart at copenheart@rsyd.dk.

Signe Stelling Risom,
nurse, PhD,
postdoctoral fellow

Signe Stelling Risom divides
her time between the Heart
Centre, Rigshospitalet and
the Department of Nursing,
Metropol University College.
She focuses on patients with
heart disease, teaches and
conducts research. Signe
Stelling Risom has worked
on long-term follow-up of the
participants in CopenHeart.
Signe Stelling Risom and
her research colleagues
want to supplement

these data with data from
Denmark’s registries,

such as information on
rehospitalization and use of
medication.

Signe Stelling Risom was
affiliated with CopenHeart
as a nurse and PhD student
in 2011.

Kirstine Laerum Sibilitz,
MD, PhD

Kirstine Laerum Sibilitz is
employed in a main training
position in cardiology, first at
Hvidovre Hospital and then
moving to Rigshospitalet.
Kirstine Laerum Sibilitz

is clinically interested in
heart valve disease and
treatment for patients who
have undergone heart valve
surgery and the aftercare

of patients with complex
heart disease. Her research
focuses on the long-term
effects of rehabilitation for
patients who have undergone
heart valve surgery with data
from the CopenHeart trial

as well as several research
projects on aftercare and
rehabilitation for patients
with ischaemic heart disease.

Kirstine Laerum Sibilitz
joined CopenHeart as a
physician and PhD student
in2011.



Trine Bernholdt Rasmussen,
nurse, PhD,
postdoctoral fellow

Trine Bernholdt Rasmussen
is employed at the
Department of Cardiology,
Herlev and Gentofte Hospital
as a postdoctoral fellow.
Trine’s research mainly
focuses on patients with
infectious endocarditis and
patients with ischaemic
heart disease, specifically
focusing on the aftermath

of treatment and the
patients’ perspectives. She is
processing the results from
CopenHeart IE in relation to
intersectoral patient care and
rehabilitation participation
after percutaneous coronary
intervention.

Trine Bernholdt Rasmussen
was affiliated with
CopenHeart as a PhD student
in 2011 in a joint position
between Rigshospitalet and
Gentofte Hospital.

Pernille Palm Johansen,
specialist clinical nurse,
PhD

Pernille Palm Johansen
works at Rigshospitalet in
the Heart Centre, where she
is employed as a specialist
clinical nurse with special
focus on patients with
ischaemic heart disease as
well as research on acute
cardiology. In addition,

her research continues on
patients with heart disease
who have sexual problems
and disseminating the results
of several subprojects from
her PhD project. Further, the
knowledge gathered is being
disseminated to partners in
the hospitals responsible for
rehabilitation.

Pernille Palm Johansen was
affiliated with CopenHeart as
a PhD student in 2013.
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Tina Birgitte Hansen,
nurse, PhD,
postdoctoral fellow

Tina Birgitte Hansen is
employed as a postdoctoral
fellow at the Department

of Cardiology, Sjeelland
University Hospital and
associated with the University
of Southern Denmark. Tina
Birgitte Hansen is working
on secondary prevention and
screening for cardiovascular
disease and is engaged

in clinical research,

registry studies and health
economics.

Tina Birgitte Hansen joined
the CopenHeart project in
2012 as a PhD student.

Lars Herman Tang,
physiotherapist, PhD,
postdoctoral fellow

Lars Tang is a postdoctoral
fellow at REHPA, the Danish
Knowledge Centre for
Rehabilitation and Palliative
Care, where he works with
exercise training efforts

in the rehabilitation of
people with life-threatening
illness, including cancer and
heart disease. Lars Tang

is one of the main forces

in establishing, adjusting
and implementing exercise
training programmes in
REHPA's rehabilitation
programmes for patients
with both cardiovascular
disease and cancer. His main
task is everyday municipal
cooperation projects in
rehabilitation and palliative
care.

Lars Tang joined CopenHeart
as a physiotherapist in 2011
and became a PhD student
in 2013.
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ORGANISATIONER OG FALLESSKABER,
DER ALLE HAR YDET EN KAMPE INDSATS
FOR AT SIKRE COPENHEART SUCCES.

Marianne Frederiksen | Henning Langberg | Ingrid E. Egerod | Jan Christensen | Familien Hede
Nielsens Fond | Ken Lund | Charlotte Ngrregaard Grgnset | Hjertecentrets Forskningsfond for Klinisk
Sygepleje | Elaine Steinke | Lyngby-Tarbak Kommune | Tiny Jaarsma | Merja Perhonen | Jim Hansen
Gentofte Kommune | Mette Kreutzfeldt Zebis | Lene Hgegh Simonsen | Hjertecentrets Forskningsfond,
Rigshospitalet | Lisbeth Ulnits | Michala Troels-Schmidt | Nina Greiffenberg | Per Hudtloff Nielsen
Odsherred Kommune | CorusFit, treeningsudstyr med integreret hjertemonitorering | Sussie Foghmar
Frederiksberg Kommune | Jannik Lawaetz | Mette Kirstine Wagner | Niels Buus | Region Sjzellands
Sundhedsvidenskabelige Forskningsfond | Lone Teglbjeerg | Anne Lee | Region Sjalland | Hanne
Konradsen | Henrik Brgannum-Hansen | Jane Dixon | Trine Madsen | Per Winkel | 210 mennesker med
atrieflimren behandlet med radiofrekvens ablation | Mette Bjerrum Koch | Anne-Louise Boehm-
Baggesen | Preben Pedersen | Birthe Pedersen | Roskilde Kommune | Henriette Nielsen | Louise Stgier
Preben Ulrich Pedersen | Louise Blunk | Anne-Marie Yazbeck | Signe Stelling Risom | Lotte Helmark
Madelein Hoogwegt | Henneke Versteeg | Katrine Haase | Line Elleman-Jensen | Annamaria Giraldi
Elaine Steinke | Lyngby-Tarbaek Kommune | Tiny Jaarsma | Merja Perhonen | Jim Hansen | Sandra Dunbar
Det Strategiske Forskningsrad | Amager Hospital | Daniel Steinbriichel | Barbara Christina Brocki
Gentofte Hospitals Strategiske pulje | Pernille Preisler | Lone Siersbaek-Hansen | Dansk Sygeplejerad
Mette Hansen | Rune H Nielsen | Lars Tang | Louise Kristensen | Signe Westh Christensen | Emil Hofdahl
Lene Boye Hansen | Kalundborg Kommune | Kong Christian den Tiendes Fond | Pernille Pasquali | Poul
Dengsge Jensen | 196 mennesker med implanterbar hjertestgder (ICD) | Jamal Uddin | Justin Vaverka
Rigshospitalet - Glostrup | Nicklas Giver | Mads Eilert Mathiasen | Annemette Nielsen | Nastved
Kommune | Tina Birgitte Hansen | Caroline Thaning Wolf | Mads Krysfeldt Rasmussen | Anne @hlers
Margrethe Herning | Anne Vinggaard Christensen | Helsefonden | Anne Alexandrine @hlers | Lolland
Kommune | Tanja Holsher | Hjertecenteret, Rigshospitalet | Kim Mechta Nielsen | Thomas Hgi-Hansen
Rikke Sggaard | Jane Lindschou Hansen | Halsnaes kommune | 147 mennesker med hjerteklap-
sygdom med udskiftning af hjerteklap | Birthe Sgndergaard | Charlotte Dorph Lyng | Tone M. Norekval
Jette Olesen | Allergd Kommune | Lone Siersbaek-Hansen | Rikke Brandt | Helene Bliddal Dgssing
Pernille Fevejle Cromhout | Dorthe Overgaard | Johanne Lind | Viviane Conraads 1 | Jean-Paul Schmid
Patrick Doherty | Rod Taylor | Ida Elisabeth Hgjskov | Philip Moons | Kardiologisk Afdeling, Sjeellands
Universitetshospital, Roskilde | Merja Perhonen | Nordsjaellands Hospital - Hillergd | Sandra Dunbar
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Gladsaxe Kommune | Tone M. Norekval | Ann Dorthe Zwisler | Susanne S. Pedersen | Niel Oldridge | Jacob
Kjellberg | Anne-Marie Yazbeck | Signe Vikkelsge | Center for Aktiv sundhed | Marianne Sggaard Hansen
| Marianne Tewes | Rigshospitalets Forskningsfond | Lars Kgber | Sorg Kommune | Christian Hassager
| Jesper Hastrup Svendsen | Henning Bundgaard | Dorthe Overgaard | Copenhagen Trial Unit, Center
for klinisk interventionsforskning | Helle Tauby Sgrensen | Christian Gluud | Lau Caspar Thygesen |
Guldborgsund Kommune | Louise Boehm-Baggesen | Statens Institut for Folkesundhed | Betina Hgjberg
Kirk | Camilla Larsen | Signe Gils Andersen | Birk Mygind Grgnfelt | Kebenhavns Universitet | Trine
Bernholdt Rasmussen | Karina Gregersen Jensen | Kardiologisk Afdeling, Bispebjerg Hospital | Mitti
Blakg | Katrine Erhardsen | Helena Tjalk-Bgggild | Sjeellands Universitetshospital, Kege | Vicky Joshi |
118 mennesker med hjerteklapbetzendelse behandlet med antibiotika og evt. hjerteklapoperation |
Anette Fly Haastrup | Mette Thorsen | Knud Juel | Herlev og Gentofte Hospital - Herlev | Anette Brgnserud
| Kinna Olsen | Rie Hansen | Suzette Hansen | Anne Hjortshgj | Kirstine Laerum Sibilitz | Greve Kommune
| Anne Illemann Christensen | Lejre Kommune | Anne Marie Andersen | Bornholms Regionskommune |
Anne Marie Sejer | Naestved Sygehus | Annelene Bundgaard | Benedicte Rostock | Birgitte Christensen
| Herlev og Gentofte Hospital - Gentofte | Birte Beldring | Camilla Kjergaard | Lundbeck fonden |
Charlotte Sommer | Nordsjallands Hospital - Frederikssund | Else Dueled Kruse | Hanne Forbech
Skall | CopenRehab - Institut for Folkesundhedsvidenskab, Afdeling for Social Medicin | Hanne Hgjlund
| Ida Kock Mgller | Jan Leviné | Gribskov Kommune | Jannick Marschall | Johanne Lind, lektor | Karen
Berget | 154 mennesker med implanterbar hjertestgder (ICD) og/eller iskeemisk hjertesygdom og
seksuel dysfunktion | Ringsted Kommune | Karin Hgjgaard Jeppesen | Selina Kikkenborg Berg | Karin
Johansen | Lena Teglhus Olsen | Sjeellands Universitetshospital, Roskilde | Helsinggr Kommune |
Lisbeth Wiben Gundersen | Harboefonden | Lotte Helmark | Malene Hgjmark | Danske fysioterapeuter
| Malene Sgbygaard | Rigshospitalets udvalg for forskning i klinisk sygepleje | Marianne Hasseriis |
REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation | Marianne Linnet | Katrine Haase | Line Elleman-
Jensen | Annamaria Giraldi | Pernille Bernth | Kommunernes Landsforening | Randi Rasmussen | Vertic,
web lgsninger og design | Marie Kristensen | Pamela McCabe | Sussi Friis Skov | Holbaek Kommune |
Pernille Palm Johansen | Sgren Boesgaard | Slagelse Sygehus | Tina Holm | Fonden @stifterne | Tina
Urwald | Professionshgjskolen Metropol | Trine Schier Morsing | Hjertemedicinsk Afdeling, Herlev og
Gentofte Hospital | Trine Staugaard Madsen | Ulla Overgaard Andersen | Hjerteforeningen
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