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1. Resume

Denne rapport formidler del 1 af et pilotprojekt, der er gennemfgrt for Region
Midtjylland som led i projektet Vaerdibaseret Styring pa apopleksiomradet. Det
overordnede form&l med pilotprojektet er at udvikle og evaluere et
kompositmal for apopleksi, som i ét samlet mal skal afspejle effekt med vaerdi
for patienten.

Del 1 af pilotprojektet blev gennemfgrt ved hjeelp af en delphi analyse med to
spgrgerunder i perioden maj - juni 2018 med fglgende formal:

1. At estimere veegte, der udtrykker hvilken vaerdi nogle forhandsudvalgte
effektindikatorer har for patienter med apopleksi. Disse veegte skal
bruges som input til et vaegtet kompositmal.

2. At undersgge, om andre forhold end de udvalgte effektindikatorer har
stor betydning for patienter med apopleksi.

Delphi analysen inkluderede i alt 10 patienter og 20 fagpersoner i delphi
panelet. Der var overordnet set overensstemmelse i delphi panelets
besvarelser, ndr betydningen af de udvalgte effektindikatorer blev vurderet.
Resultaterne bgr dog kun betragtes som retningsanvisende for en
pilotafprgvning af et kompositmal og andre relaterede forsknings- og
udviklingsprojekter.

Det anbefales at anvende fglgende vaegte i en pilotafprgvning af et
kompositmal pa en skala fra 0 - 10 fra bedste til vaerste helbredstilstand efter
en apopleksi:

e (vrige medicinske komplikationer: 5
e Moderat darlig til meget darlig trivsel: 6,5
e Moderat til sveert handikap: 6,5
e Blodprop i hjertet: 7
¢ Ny blodprop eller blgdning i hjernen: 8
e Dgd: 8

Delphi panelet vurderede, at mange andre forhold end de forhandsudvalgte
effektindikatorer i kompositmalet har stor betydning for patienter efter en
apopleksi, seerligt kognitive og psykiske forandringer samt stgtte fra og samspil
med omgivelserne.



2. Baggrund

Danske Regioner har iveerksat et nationalt projekt om Vaerdibaseret Styring
indenfor 7 behandlingsomrader. Et gennemgaende princip i projektet er, at
man skal tilretteleegge behandlingen efter, hvad der giver stgrst mulig effekt
med veaerdi for patienten. En afggrende milepzel i projektet Vaerdibaseret
Styring er dermed at identificere de rigtige effektmal.(1)

Region Midtjylland star i spidsen for projektet Vaerdibaseret Styring pa
apopleksiomradet og har igangsat et pilotprojekt for at udvikle og evaluere et
kompositmal for apopleksi, som i ét samlet mal skal afspejle effekt med vaerdi
for patienten. Kompositmalet skal indeholde en raekke effektindikatorer for
overlevelse, medicinske komplikationer, trivsel og handikap. Disse
effektindikatorer, samt en raekke andre indikatorer, er blevet udvalgt af en
falgegruppe til projektet Veerdibaseret Styring pa apopleksiomradet ud fra,
hvad der har stgrst vaerdi for patienter efter en apopleksi. Fglgegruppen bestar
af klinikere fra kommuner og regioner samt repraesentanter fra
patientforeninger og faglige selskaber. Der findes imidlertid ingen forskning
indenfor apopleksiomradet, som kan danne grundlag for, hvordan de udvalgte
effektindikatorer bgr veegte i et kompositmal. Det vil med andre ord sige, om
effektindikatorerne generelt er lige vigtige for patienter efter en apopleksi, eller
om nogle effektindikatorerne er vigtigere end andre. Pilotprojektet skal blandt
andet belyse dette med en delphi analyse.

Pilotprojektet for Veerdibaseret Styring pa apopleksiomradet bliver lavet i et
samarbejde mellem RKKP og DEFACTUM og afrapporteres i to separate
notater. Denne rapport formidler del 1 af pilotprojektet, som er gennemfgrt
med en delphi analyse og giver anbefalinger til det videre arbejde med en
pilotafprgvning af et kompositmal for patienter med apopleksi.

3. Formal med delphi analysen

1. At estimere vaegte der udtrykker hvilken vaerdi udvalgte
effektindikatorer har for patienter i de forste 3 maneder efter en
apopleksi. Disse vaegte skal bruges som input til et vaegtet kompositmal.

2. At undersgge om andre forhold end de udvalgte effektindikatorer har
stor betydning for patienter i de fgrste 3 maneder efter en apopleksi.

4. Metode

4.1. Delphi design

Delphi analysen blev gennemfgrt med elektronisk spgrgeskema via internettet.
Undersggelsen blev gennemfgrt med 2 spgrgerunder i maj - juni 2018, hvor
delphi panelet afgav deres svar pa de elektroniske spgrgeskemaer anonymt for
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de gvrige deltagere. Delphi panelet inkluderede bade patienter og fagpersoner.
I begge spgrgerunder svarede delphi panelet pa de samme kernespgrgsmal
om, hvilken betydning 10 forskellige effektindikatorer har for patienter i de
forste tre maneder efter en apopleksi. Fgr spgrgerunde 2 fik delphi panelet
feedback med de samlede resultater fra spgrgerunde 1. Spgrgerunde 2 havde
til formal at estimere et samlet konsensus blandt patienter og fagpersoner og
fungerede dermed som delphi analysens resultater.(2)

4.2. Delphi panel
Deltagerne i delphi panelet blev identificeret ud fra fglgende kriterier (2):

1. Delphi panelet skulle repraesentere patientens perspektiv bredt i forhold
til patientvinklen og en sundhedsfaglig vinkel.

2. Delphi panelet skulle inkludere lige mange patienter og fagpersoner.

3. Delphi panelet skulle veere i stand til at svare pa et elektronisk
spgrgeskema flere gange.

Deltagerne blev inviteret via mail eller opslag pa hjemmesiden for Dansk
Selskab for Apopleksi. Den skriftlige information i invitationen var ens for
patienter og fagpersoner. Der blev dog sendt et fglgebrev til invitationen af
patienter, hvor patientforeningen Hjernesagen opfordrede patienterne til at
deltage i undersggelsen.

4.2.1. Patienter i delphi panelet

Patienterne blev identificeret via patientforeningen Hjernesagen ud fra et gnske
om, at patienterne ikke var i den akutte fase af deres apopleksi, men havde
gennemlevet forlgbet de forste maneder efter deres apopleksi. For at sikre at
deltagerne tidligere havde haft en apopleksi, var det kun medlemmer, der
havde faet udbetalt forsikringspenge for kritisk sygdom pa grund af en
apopleksi, der blev inviteret. Det kan bade udbetales for patienter med og
uden svaere komplikationer. Alle patienter, der gnskede at deltage i delphi
analysen, blev inkluderet. Tabel 1 viser forlgbet for invitation af patienter i
delphi panelet.

Tabel 1. Inviterede patienter fra Hjernesagen

Organisation | Dato for Inviteredes Antal Gyldige | Antal der
invitation | bopeel inviterede | e-mails | vil deltage
og rykker

Hjernesagen 18. maj Region Midtjylland | 43 34
23. maj Region Midtjylland
(rykker)

23. maj Region 20 19
Syddanmark 10
I alt 63 53 10
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4.2.2. Fagpersoner i delphi panelet

Delphi analysen inkluderede fagpersoner fra fglgegruppen for projektet
Veerdibaseret styring pa apopleksiomradet ud fra et gnske om, at gruppen af
fagpersoner inkluderede bade tvaerfaglige og tvaersektorielle repraesentanter.
Projektets fglgegruppe bestod oprindeligt af 15 kliniske eksperter,
administrative medarbejdere og reprasentanter fra patientforeninger og
faglige selskaber. P38 grund af aendringer i felgegruppens sammensaetning,
blev yderligere seks personer inviteret. Der inviteredes ogsa 25 fagpersoner
via Dansk Selskab for Apopleksi med henblik pd at balancere antallet af
patienter og fagpersoner i deltager panelet.(2) Tabel 2 og 3 viser forlgbet for
invitation af fagpersoner i delphi panelet.

Tabel 2. Inviterede fagpersoner fra falgegruppen til Veerdibaseret Styring pa
apopleksiomradet

Organisation | Dato for invitation | Antal Gyldige | Antal der vil
og rykker inviterede e-mails | deltage
Fglgegruppen | 17. maj 17 16
22. maj 3 3
23. maj (rykker)
24. Mmaj 1 1 11
| alt (21) (20) (1)

Tabel 3. Inviter

ede fagpersoner fra Dansk Selskab for Ap

opleksi

Organisation | Dato for invitation | Antal Gyldige | Antal der vil
og rykker inviterede e-mails | deltage
DSFA 17. maj 25 25 13
| alt (25) (25) (13)
DSFA: Dansk Selskab For Apopleksi
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4.3. Spgrgeskema til delphi analysen

4.3.1. Effektindikatorer (helbredstilstande) i spgrgeskemaet og
veegtning

Pilotafprévningen af et kompositmal for apopleksi skulle indeholde fglgende
effektindikatorer ved 3 maneders opfelgning og med de anfgrte teerskelvaerdier
for effekt:

1. Dgd (ja/nej)

2. Medicinske komplikationer (ja/nej)

3. Moderat darlig til meget darlig trivsel med en WHO-5 score < 50
(ja/nej)(3)

4. Moderat til sveert handikap med en Modified Rankin Scale (mRS) score >
3 (ja/nej)(4)

P& den baggrund inkluderede det elektroniske spgrgeskema til delphi analysen
de effektindikatorer, som fremgar af Tabel 4. Effektindikatorerne blev
beskrevet som helbredstilstande i spgrgeskemaet, og beskrivelsen tog
udgangspunkt i original artikler, validerede danske overseaettelser og
formuleringer anvendt i Dansk Apopleksiregister.(3-6) Spgrgsmals-
formuleringerne for effektindikatorerne var i overensstemmelse med de
teerskelveerdier for effekt, som skulle anvendes i kompositmalet. Det vil sige,
at beskrivelserne tog udgangspunkt i fglgende taerskelvaerdier: 'moderat
handikap' (mRS score=3), 'svaert handikap' (mRS score=5), 'moderat darlig
trivsel' (WHO-5 score=50) og 'meget darlig trivsel' (WHO-5 score=0), jeevnfgr
tabel 4.

Vagtene for de 10 effektindikatorer blev estimeret med to metoder; worst-
choice scaling og rating scale (0-10), jeevnfgr afsnit 4.3.2. og 4.3.3. Begge
skalaer blev besvaret af delphi panelet i b&de 1. og 2. spgrgerunde. Det blev
besluttet pa forhdnd, at resultaterne fra rating scale (0-10) skulle anvendes til
at estimere effektindikatorernes vaegte, safremt det var muligt at opnd gyldige
resultater med denne metode. Gyldigheden af resultaterne blev vurderet ved
at sammenligne overensstemmelse i resultaterne mellem rating scale (0-10)
og worst-choice scaling samt med valideringsspgrgsmal, jeevnfer afsnit 4.4. og
4.5.
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Tabel 4. Effektindikatorer/helbredstilstande i delphi analysen

Effektindikatorer

Supplerende tekst

Ingen fglgevirkninger

At overleve uden fglgevirkninger af en blodprop
eller blgdning i hjernen

Moderat handicap

Kan ikke klare sig selv uden hjaelp og behgver let
hjeelp til dagligdags aktiviteter. Kan ga omkring
uden hjeelp.

Moderat darlig trivsel

Er i risikozone for en depression eller stress. Faler
sig i sammenligning med andre danskere: 1)
mindre glad og i godt humgr, 2) mindre rolig og
afslappet, 3) mindre aktiv og energisk, 4) mindre
frisk og udhvilet nar han/hun vagner, og 5) har i
mindre grad sin dagligdag fyldt med ting, der
interesserer ham/hende.

Lunge-/bleerebetaendelse,
som skal behandles pa
sygehuset

Meget darlig trivsel

Har en alvorlig depression eller stress. Fgler sig:
1) pa intet tidspunkt glad og i godt humer, 2) pa
intet tidspunkt rolig og afslappet, 3) pa intet
tidspunkt aktiv og energisk, 4) pa intet tidspunkt
frisk og udhvilet ndr han/hun vagner, og 5) har pa
intet tidspunkt sin dagligdag fyldt med ting der
interesserer ham/hende.

Hoftebrud (braekket hofte)

Sveert handikap

Behgver konstant opsyn og er afhangig af, at der
er nogen nasten hele tiden. Er sengeliggende og
har ikke kontrol over sin vandladning og/eller
affgring.

Dgd

Ny blodprop eller blgdning
i hjernen

Blodprop i hjertet

4.3.2. Metode til at estimere veegte for effektindikatorer: worst-choice

scaling

Metoden kan sidestilles med best-worst scaling og anvendes i stigende grad til
at estimere patienters praeferencer indenfor sundhedsvidenskabelig forskning,
fordi det er relativt nemt for mennesket at identificere ekstremer og pa den

o o
made opna en robust rangorden af praferencer.(7, 8) I spgrgeskemaet blev
delphi panelet kun bedt om at veelge den veaerste, og ikke den bedste,
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helbredstilstand blandt en raekke helbredstilstande, fordi det stiller feerre krav
til kognitiv formaen. Den anvendte metode var derfor en worst-choice model,
som formodes at veere mere basal end en simultan best-worst model.(9)

I delphi analysen foregik metoden saledes, at de 10
effektindikatorer/helbredstilstande blev opstillet i samme spgrgsmal, og
deltageren blev bedt om at vaelge den vaerste helbredstilstand ud af 10. I de
naeste spgrgsmal blev den valgte (veerste) helbredstilstand ikke vist, og
deltagerne blev nu bedt om at valge den vaerste helbredstilstand blandt de
resterende helbredstilstande, indtil en komplet rangordning af deltagerens
praeferencer var opnaet.(8) Raekkefglgen af helbredstilstandene i spgrgsmalet
var randomiseret pa forhand, og raekkefglgen var ens for alle deltagere i delphi
panelet. Fglgende helbredstilstand kom fgrst: 'At overleve uden fglgevirkninger
af en blodprop eller blgdning i hjernen' for at definere et falles referencepunkt
for deltagerne.

4.3.3. Metode til at estimere veegte for effektindikatorer: rating scale
(0-10)

Rating scales bliver oftere anvendt end worst-choice scaling til at estimere
praeferencer indenfor sundhedsvidenskabelig forskning.(8) Rating scales giver
mere deltajeret information om praeferencer pa en intervalskala, men i
sammenligning med worst-choice scaling, er rating scales mindre robust i
forhold til kulturelle forskelle blandt deltagere, kontekst og kognitiv
form&en.(8)

I delphi analysen foregik metoden sdledes, at deltagerne for hver
helbredstilstand blev bedt om at markere pa en skala fra 0 - 10, hvor god eller
darlig tilstanden er for en patient 3 maneder efter en apopleksi. Raekkefglgen
af helbredstilstandene i spgrgsmalet fulgte samme randomiserede raekkefglge
som ved worst-choice scaling (jf. afsnit 4.3.2.).

4.3.4. Test af spgrgeskema

Spgrgeskemaet til delphi analysen blev testet pd 3 patienter og 2 fagpersoner,
inden spgrgeskemaet blev sendt ud til delphi panelet. De 5 testpersoner
besvarede fgrst spgrgeskemaet via internettet og deltog efterfglgende i et
semistruktureret telefoninterview (3 patienter) eller gav skriftligt feedback (2
fagpersoner). Det resulterede i mindre tekniske og sproglige sendringer i
spgrgeskemaet samt a&ndring af skalaen til rating scale metoden fra 0 - 100 til
0 - 10.
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4.4. Spgrgerunde 1
Det elektroniske spgrgeskema i spgrgerunde 1 inkluderede fglgende:

— Samtykke til at deltage i undersggelsen.

— Personoplysninger som alder, kgn og hvorvidt deltagerne svarer som
patient eller fagperson.

- Veelge mellem 10 helbredstilstande, hvad der er vaerst for patienter efter
en blodprop eller blgdning i hjernen (worst-choice scaling).

— Vurdere, hvor god eller darlig hver af de 10 helbredstilstande er pa en
skala fra 0-10 (rating scale 0-10).

— Beskrive i fritekstfelt, hvis der er andre fglger af en blodprop eller
blgdning i hjernen [end handikap, trivsel, dgd og nye sygdomme], som
har stor betydning for patienter efter en apopleksi.

— Valideringsspgrgsmal. For eksempel bedes deltagerne svare p3, i hvilken
grad de er enige i udsagn som 'Det er nemt for mig at sammenligne
flere helbredstilstande og vaelge den tilstand, som er vaerst'. Sadanne
spgrgsmal kan give et indblik i, hvor valide deltagernes svar er.(7)

— Eventuelle gvrige kommentarer i fritekstfelt.

4.5. Feed-back til delphi panel og spgrgerunde 2

P& 1. side i spgrgeskemaet til spgrgerunde 2 fremgik de samlede resultater af
spgrgerunde 1. Fglgende resultater blev afrapporteret: responsrate og
resultaterne af worst-choice scaling, rating scale og en syntese af
kommentarerne i fritekstfelt vedrgrende andre fglger af en blodprop eller
blagdning i hjernen [end handikap, trivsel, dgd og nye sygdomme], som har
stor betydning for patienter efter en apopleksi. Safremt kommentarerne
fokuserede pa funktionsevne eller diagnoser, blev kommentarerne
kategoriseret i henhold til WHO s International Classification of Functioning,
Disability and Health (ICF) samt International Classification of Diseases
(ICD).(10) Det resulterede i 23 ekstra forhold og sygdomsfglger, som fremgar
af tabel 5.

I spgrgerunde 2 blev der tilfgjet et ekstra spgrgsmal, hvor deltagerne blev bedt
om at vurdere pa en 5-punkt likert skala, hvor stor betydning det generelt har
for en patients hverdagsliv, hvis patienten oplever de 23 ekstra forhold og
sygdomsfglger i tabel 5. Svarkategorierne var: meget stor betydning, stor
betydning, moderat betydning, lille betydning og ingen betydning. Deltagerne
kunne ogsa svare: kan ikke vurderes.
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Tabel 5. @vrige forhold og sygdomsfglger

Delphi panelets svar i spgrgerunde 1:
Andre folger af en apopleksi med stor betydning for patienten

Psykiske fglgesygdomme, f.eks. depression, angst og demens

Fysiske fglgesygdomme, f.eks. ny blodprop i hjernen og lungebetaendelse

Traethed ud over det normale (patologisk traethed)

Andret sansefunktion, f.eks. a&ndret syns- og smagssans

Smerter

Vanskeligheder med at kommunikere, f.eks. at forsta og udtrykke meddelelser

Vanskeligheder med hukommelsen

Vanskeligheder med at laere nyt og/eller bruge sin viden, f.eks. med at
koncentrere sig og lgse hverdagsproblemer

Andret temperament og personlighed

fEndrede fglelsesfunktioner, f.eks. svaert ved at kontrollere grad

Vanskeligheder med at indgd i samspil og kontakt med andre mennesker,
f.eks. familie og omgivelser

Vanskeligheder med intime og seksuelle relationer

Kgrselsforbud

Vanskeligheder med bevagelse og feerden, f.eks. pga. nedsat muskelkraft og
spasticitet

Vanskeligheder med at indtage mad og drikke, f.eks. at tygge og synke mad

Inkontinens, f.eks. mangelfuld kontrol over vandladning

Vanskeligheder med at udfgre dagligdags ggremal, f.eks. indkgb, personlig
hygiejne og toiletbesgg

Tilstraekkelig stgtte og kontakt fra familie og omgivelserne

Tilstraekkelig hjeelp fra det offentlige, f.eks. hjeelp i hjemmet til personlig pleje
og bevilling af kgrsel til genoptraening

Darlig trivsel og livskvalitet

Vanskeligheder med at varetage beskaeftigelse, f.eks. ulgnnet og lgnnet
arbejde

Vanskeligheder med at deltage i det sociale liv, f.eks. fritidsaktiviteter

Ensomhed
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Det elektroniske spgrgeskema i spgrgerunde 2 inkluderede dermed fglgende:
— Resultater af spgrgerunde 1: responsrate og deltagernes samlede

resultater af worst-choice scaling, rating scale og fritekstfelt for andre
fglger med stor betydning for patienter efter en apopleksi.

— Genveelge mellem 10 helbredstilstande, hvad der er vaerst for patienter
efter en blodprop eller blgdning i hjernen (worst-choice scaling).

— Genvurdere, hvor god eller darlig hver at de 10 helbredstilstande er pa
en skala fra 0-10 (rating scale 0-10).

— Vurdere, hvor stor betydning det har for en patients hverdagsliv, hvis
patienten oplever de 23 forhold og sygdomsfglger i Tabel 5 indenfor de
forste 3 maneder efter en blodprop eller blgdning i hjernen. Deltagerne
har ogsa mulighed for at skrive kommentarer i fritekstfelt til dette
spgrgsmal.

— Valideringsspgrgsmal. For eksempel bedes deltagerne svare pa, i hvilken
grad de er enige i udsagn som 'Det giver rigtige svar, ndr man
sammenligner flere helbredstilstande og valger den tilstand, som er
veerst'. Sadanne spgrgsmal kan give et indblik i, hvor valide deltagernes
svar er.(7)

— Beskrive i fritekstfelt, om der er andre vigtige fglger af en apopleksi,
som spgrgeskemaet i spgrgerunde 2 ikke har haft fokus pa.

— Eventuelle gvrige kommentarer i fritekstfelt.

4.6. Analyse strategi

Analyserne blev baseret pd besvarelserne i spgrgerunde 2. Hvis deltagerne
ikke havde svaret i spgrgerunde 2, blev deltagernes svar fra spgrgerunde 1
anvendt i analysen.

Spgrgsmalet 'Veelge mellem forskellige helbredstilstande, hvad der er vaerst for
patienter efter en blodprop eller blgdning i hjernen' (worst-choice scaling):
Data blev hdndteret sdledes, at hver af de 10 helbredstilstande blev tildelt
points fra 1 til 10 svarende til de individuelle deltageres svar. Det vil sige, at
helbredstilstanden 'sveert handicap' blev tildelt 1 point, s&fremt deltageren
vurderede dette til at vaere den veerste helbredstilstand ud af de 10
helbredstilstande, og helbredstilstanden 'At overleve uden fglgevirkninger' blev
tildelt 10 points, safremt deltageren vurderede dette til at vaere den bedste
helbredstilstand (dvs. 10. vaerste helbredstilstand) ud af 10 helbredstilstande.
Den samlede sum for en helbredstilstand blev beregnet ved at addere alle
deltagernes svar/points for denne helbredstilstand. Summen blev anvendt til at
definere rangordenen for de 10 helbredstilstande. Der blev ogsa beregnet
gennemsnit for at illustrere deltagernes besvarelser i figur 1.
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Spgrgsmalet 'Vurdere, hvor god eller darlig en helbredstilstand er pa en skala
fra 0-10 (rating scale (0-10))': Data blev analyseret med gennemsnit og
standard deviation.

Spgrgsmalet 'Vurdere, hvor stor betydning det har for en patients hverdagsliv,
hvis patienten oplever specificerede forhold og sygdomsfaglger': Data blev
analyseret med antal og frekvens.

@vrige spgrgsmal: Personoplysninger og valideringsspgrgsmal blev analyseret
ved hjaelp af antal og frekvens. Kommentarfelterne blev kategoriseret i
henhold til WHO “s internationale klassifikationer ICF og ICD, safremt
kommentarerne fokuserede p& funktionsevne eller diagnoser.(10)

I resultatafsnittet bgr laeseren vaere opmaerksom pa, at skalaen ved worst-
choice scaling og rating scale 0-10 er modsatrettede i forhold til, om
yderpunkterne identificerer den bedste eller den vaerste helbredstilstand.
Ligeledes bgr leeseren vaere opmaerksom pa, at skalaen ved worst-choice
scaling er ordinal, og skalaen ved rating scale 0-10 er numerisk.

5. Resultater

5.1. Delphi panel

I alt 34 deltagere indvilgede i at deltage i delphi panelet. En deltager trak sit
samtykke tilbage, og 3 deltagere besvarede ikke spgrgeskemaet. Delphi
analysen inkluderer dermed i alt 30 deltagere, hvoraf 9 deltagerere kun har
svaret i spgrgerunde 1.

Tabel 6 viser deltagernes karakteristika. Delphi panelets gennemsnitsalder er
55 3ar og inkluderer flest kvinder (63.3 %) og fagpersoner (66.7 %). Gruppen
af fagpersoner er tveerfaglig sammensat, og stgrstedelen er ansat i regionen.
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Tabel 6. Delphi panelets karakteristika, n=30

Deltager karakteristika Resultat
Alder, gennemsnit (sd) 54.5 (7.6)
Kgn, n (%)

- Mand 11 (36.7)
- Kvinde 19 (63.3)
Baggrund, n (%)

- Patient 10 (33.3)
- Fagperson 20 (66.7)
Stillingsbetegnelse for fagperson, n (%)

- Leege 7 (35.0)
- Sygeplejerske 7 (35.0)
- Andet (herunder terapeut) 6 (30.0)
Ansaettelsessted for fagperson, n (%)

- Region 17 (85.0)
- Andet (herunder kommune) 3 (15.0)

5.2. Hvilken helbredstilstand er veerst?

Tabel 7 og figur 1 viser resultaterne for delphi panelets rangordning af de 10
forskellige helbredstilstande fra veerst (mindste sumscore) til bedst (hgjeste
sumscore) i henhold til metoden worst-choice scaling. Fzelles for patienter og
fagpersoner observeres der fglgende rangorden af effektindikatorerne for dad,
handikap og trivsel fra vaerste helbredstilstand til bedste helbredstilstand:
'svaert handikap', 'meget darlig trivsel', dgd, 'moderat darlig trivsel' og
'moderat handikap'. Jaeevnfgr figur 1 rapporterer patientgruppen dog, at
'moderat handikap' er vaerre end 'moderat darlig trivsel', men forskellen i den
gennemsnitlige sumscore mellem 'moderat handikap' (5.9) og 'moderat darlig
trivsel' (6.2) er lille. Der ses stor variation i den indbyrdes rangordning af de
medicinske komplikationer, herunder 'ny blodprop eller blgdning i hjernen’,
'blodprop i hjertet', 'lunge- eller blaerebetaendelse' og hoftebrud.
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Tabel 7. Rangordning af veerste helbredstilstand (worst-choice scaling), n=30

Helbredstilstand Rang Sumscore
Sveert handicap 1 66
Meget darlig trivsel 2 94
Ny blodprop eller blgdning i hjernen 3 102
Dad 4 125
Blodprop i hjertet 5 157
Moderat darlig trivsel 6 172
Moderat handicap 7 194
Lunge- eller bleerebetaendelse 8 225
Hoftebrud 9 231
At overleve uden fglgevirkninger 10 284

Figur 1. Rangordning af 10 helbredstilstande opdelt pa patienter og
fagpersoner (worst-choice scaling)

Patlent .............................. ..‘ .......... . ........ ‘... ................................
Fagperson .............. ... ............. ... ....... ‘ ........ . .......... . ..............................
I I I I I
0 2 4 6 8 10
Gennemsnit af sumscore
® Sveert handikap ® Dgd
® Ny apopleksi Meget darlig trivsel
® Blodprop i hjertet ® Moderat darlig trivsel
Hoftebrud Lunge-/bleerebeteendelse
® Moderat handikap Uden falgevirkninger
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5.3. Betydning af en helbredstilstand pa en skala fra 0-10

Tabel 8 og figur 2 viser resultaterne for delphi panelets vurdering af de 10
forskellige helbredstilstande p& en skala fra 0-10, hvor 0 er den bedste
helbredstilstand og 10 er den veerste helbredstiltand i henhold til metoden
rating scale (0 - 10). Gaeldende for bade patienter og fagpersoner observeres
der fglgende rangorden af effektindikatorerne for dgd, handikap og trivsel fra
vaerste helbredstilstand til bedste helbredstilstand: 'sveert handikap', dgd,
'meget darlig trivsel', 'moderat d&rlig trivsel' og 'moderat handikap'.

I kompositmalet bliver et negativt udfald for handikap (mRS) defineret som
mMRS>3, og et negativt udfald for trivsel (WHO-5) bliver defineret som WHO-
5<50. Derfor tildeles 'moderat til sveert handicap' en vaegt pa 6,5, hvilket er
gennemsnittet af rating scale scoren for 'moderat handikap' (=4) og 'sveert
handikap' (=9), jeevnfgr tabel 8. Tilsvarende tildeles 'moderat darlig til meget
darlig trivsel' en vaegt pa 6,5, hvilket er gennemsnittet af scoren for 'moderat
darlig trivsel' (=6) og 'meget darlig trivsel' (=7).

Tabel 8 viser ogsa, at der er stor variation i den indbyrdes rangordning af de
medicinske komplikationer. Ligeledes ses stor variation i deltagernes
besvarelser for isaer dgd, 'blodprop i hjertet’, 'moderat darlig trivsel' og
'moderat handikap'.

Tabel 8. Hvor god eller darlig er en helbredstilstand pa en skala fra 0-10, n=30

Helbredstilstand Gennemsnit (sd)
Sveert handicap 9(1.2)
Dad 8 (2.7)
Ny blodprop eller blgdning i hjernen 8 (1.9)
Blodprop i hjertet 7 (2.0)
Meget darlig trivsel 7 (1.8)
Hoftebrud 6 (1.9)
Moderat darlig trivsel 6 (2.0)
Lunge- eller bleerebetaendelse 5(1.9)
Moderat handicap 4 (2.4)
At overleve uden fglgevirkninger 0 (0.8)

Side 17

regionmidtjylland m]d.t



Figur 2. Rating scale 0-10: gennemsnitsscore for 10 helbredstilstande opdelt
pa patienter og fagpersoner

Patient ...................................................... ® -0 [ ERX EEX( EECEEEETEEREEE
Fagperson .................................. . ............. . .............. . ..‘.’ ........ . .........
T T T T T
0 2 4 6 8 10
Skala 0-10, gennemsnits score
® Sveert handikap ® Dgd
® Ny apopleksi Meget darlig trivsel
® Blodprop i hjertet ® Moderat darlig trivsel
Hoftebrud Lunge-/bleerebeteendelse
® Moderat handikap Uden falgevirkninger

Note: Patienters gennemsnitsscore=4.9 for bade 'moderat handikap' og 'lunge-
/bleerebetzendelse’.

5.4. Betydning af andre forhold og syadomsfglger

Tabel 9 viser delphi panelets vurdering af, hvor stor betydning forskellige
forhold og sygdomsfglger har for en patients hverdagsliv i det fgrste 3
maneder efter en apopleksi. Mere end halvdelen af deltagerne rapporterer, at
det har meget stor betydning for patienters hverdagsliv, hvis en patient
oplever fglgende forhold og sygdomsfalger: psykiske fglgesygdomme,
kommunikationsvanskeligheder, stgtte fra omgivelserne og darlig livskvalitet.
Mellem 40 og 50 % af deltagerne vurderer, at fglgende forhold har meget stor
betydning: andret personlighed, vanskeligheder med socialt samspil og
ensomhed.

Flere deltagere har kommenteret i fritekstfelt, at tidsrammen for spgrgsmalet
pa 3 maneder kan have betydning for besvarelserne, blandt andet fordi nogle
patienter fgrst oplever vanskelighederne senere i sygdomsforigbet.
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Tabel 9. Hvor stor betydning har fglgende forhold og sygdomsfglger for en
patients hverdagsliv i de fgrste 3 maneder efter en apopleksi, n=21

Betydning

Forhold eller sygdomsfgalger Meget stor, |Mindre/ingen,|Ved ikke,

n (%) n (%) n (%)
Psykiske fglgesygdomme 13 (61.9) 7 (33.3) 1 (4.8)
Fysiske fglgesygdomme 7 (33.3) 13 (61.9) 1(4.8)
Treethed 3(14.3) 17 (81.0) 1(4.8)
AEndrede sanser 4 (19.1) 16 (76.2) 1(4.8)
Smerte 3 (14.3) 17 (81.0) 1(4.8)
Vanskeligheder med kommunikation | 13 (61.9) 7 (33.3) 1 (4.8)
Vanskeligheder med hukommelse 7 (33.3) 13 (61.9) 1(4.8)
AEndret personlighed 9 (42.9) 11 (52.4) 1(4.8)
AEndret fglelsesliv 5 (23.8) 15 (71.4) 1(4.8)
Vanskeligheder med indleaering/viden | 7 (33.3) 13 (61.9) 1(4.8)
Vanskeligheder med socialt samspil 10 (47.6) 10 (47.6) 1(4.8)
Vanskeligheder med intimitet 5 (23.8) 14 (66.7) 2 (9.5)
Vanskeligheder med at feerdes 4 (19.1) 16 (76.2) 1(4.8)
Vanskeligheder med indtag af 7 (33.3) 13 (61.9) 1(4.8)
fogde/vaeske
Inkontinens 7 (33.3) 13 (61.9) 1(4.8)
Vanskeligheder med dagligdags 3 (14.3) 17 (81.0) 1(4.8)
aktivitet
Stgtte fra omgivelser 11 (52.4) 9 (42.9) 1 (4.8)
Hjeelp fra det offentlige 7 (33.3) 13 (61.9) 1(4.8)
Kgrselsforbud 2 (9.5) 17 (81.0) 2 (9.5)
Vanskeligheder med beskaeftigelse 4 (19.1) 16 (76.2) 1(4.8)
Vanskeligheder med det sociale liv 4 (19.1) 16 (76.2) 1(4.8)
Ensomhed 10 (47.6) 10 (47.6) 1(4.8)
Darlig livskvalitet 13 (61.9) 7 (33.3) 1 (4.8)
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5.5. gvrige resultater

Af tabel 10 fremgar, at 3 deltagere (n=14 %) vurderer, at worst-choice

metoden giver helt forkerte eller overvejende forkerte svar. Tilsvarende
vurderer 1 deltager (5 %), at rating scale (0-10) metoden giver helt forkerte
eller overvejende forkerte svar.

Tabel 10. Valideringsspgrgsmal, n=21

Det giver Helt Overvejende |Ved ikke, |Overvejende |Helt
rigtige svar rigtigt, n |rigtigt, n (%26) forkert, forkert,
at... (20) n (%0) n (%) n (%)
...vaelge den 2 (9.5) 10 (47.6) 6 (28.6) |2 (9.5) 1(4.8)
tilstand, som er

veerst

...vurdere en 2 (9.5) 14 (66.7) 4 (19.1) |1 (4.8) 0

tilstand pa en
skala fra 0-10

6. Diskussion

Delphi analysen er et pilotprojekt og er gennemfgrt med det formal at levere
input til en pilotafpragvning af et kompositmal for apopleksi. Trods variation i
deltagerens besvarelser, er der overordnet set overensstemmelse i
resultaterne, nar betydningen af de forskellige effektindikatorer

(helbredstilstande) vurderes med forskellige metoder og blandt patienter og
fagpersoner. Delphi analysens resultater er dog behaeftet med en vis

usikkerhed p& grund af fa deltagere i delphi panelet og forholdsvis stor

variation i deltagernes besvarelser. Delphi analysens resultater bgr derfor kun
betragtes som retningsanvisende for en pilotafprgvning af et kompositmal og
andre relaterede forsknings- og udviklingsprojekter.

Vaegtene for de 10 effektindikatorer blev estimeret med de to metoder; rating
scale (0-10) og worst-choice scaling. Rating scale (0-10) metoden giver mere
detaljeret information om praeferencer pa en intervalskala i sammenligning
med worst-choice scaling, hvor der udelukkende opnds en rangordning af
praeferencer. Endvidere vurderer flere af deltagerne i delphi panelet, at rating
scale (0-10) metoden giver rigtige svar sammenlignet med worst-choice
scaling metoden. Det anbefales derfor, at resultaterne fra rating scale (0-10)
metoden bgr anvendes som vaegte i en pilotafprgvning af et kompositmal.

Bade patienter og fagpersoner vurderer 'sveert handikap' vaerre end 'meget
darlig trivsel'. Feelles for patienter og fagpersoner vurderer deltagerne dog
'moderat d&rlig trivsel' vaerre end 'moderat handikap'. Dette indikerer, at den
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indbyrdes rangordning af trivsel og handikap er afhaengig af, hvilken grad af
nedsat trivsel og nedsat handikap, der fokuseres pa som effektmal. Der findes
ikke nogle validerede danske definitioner af forskellige taerskelvaerdier for
trivsel og handikap, og den indbyrdes rangordning kan eventuel ogsa vaere
afhaengig af definition og spgrgsmalsformulering. I forhold til et kompositmal
skal man dog veere opmaerksom pa de taerskelvaerdier, der anvendes til at
definere et negativt udfald for henholdsvis handikap og trivsel i forhold til,
hvilken vaegt de bgr tilleegges i et kompositmal.

I kompositmalet indgdr ogsd medicinske komplikationer. I delphi analysen
observeres der er stor variation i tildeling af vaegt til de forskellige medicinske
komplikationer. Generelt vurderer deltagerne i delphi analysen, at de
medicinske komplikationer 'ny apopleksi' og 'blodprop i hjertet' er veerre end
'betzendelsestilstande' og 'hoftebrud' efter en apopleksi. Det kan derfor vaere
problematisk at tildele de forskellige medicinske komplikationer den samme
veegt i et kompositmal.

I spgrgerunde 1 af delphi analysen gav delphi panelet udtryk for, at mange
andre forhold og sygdomsfglger har betydning for patienter efter en apopleksi
end de effektindikatorer, som indgar i kompositmalet. Derfor blev der
formuleret nye spgrgsmal i spgrgerunde 2 for at vurdere betydningen af de
gvrige forhold og sygdomsfglger for patienters hverdagsliv de forste 3 maneder
efter en apopleksi. Andre forhold, som vurderes at have meget stor betydning,
er: psykiske fglgesygdomme, kommunikationsvanskeligheder, stgtte fra
omgivelserne, darlig livskvalitet, personlighedsforandringer, vanskeligheder
med socialt samspil og ensomhed. Disse supplerende forhold viser, at et
kompositmal baseret pa effektindikatorer for dgd, medicinske komplikationer,
trivsel og handikap er et groft effektmal og ikke indbefatter alle forhold med
stor vaerdi for patienter med apopleksi. De supplerende forhold kan ligeledes
give en indikation af, hvad der er vigtigt for patienter i forhold til opfglgning
efter en apopleksi.

Delphi panelet inkluderer kun patienter, som kan besvare et elektronisk
spgrgeskema, og som derfor ikke er repraesentative for alle patienter med
apopleksi. Endvidere har flere af deltagerne i delphi panelet kommenteret, at
spgrgsmalene i delphi analysen er vanskelige at besvare pa grund af
spgrgsmalenes fglsomhed, og fordi besvarelserne kan afhsenge af mange
forhold f.eks. hvem man spgrger (patienter, pargrende, fagperson), om
patienten oplever eller tidligere har oplevet det specifikke sygdoms-
/behandlingsudfald eller svarer generelt pa vegne af patienter, og om
patienten har skader efter apopleksien (f.eks. kognitive skader). Gyldigheden
af delphi analysens resultater understgttes dog af, at der overordnet set er
overensstemmelse i resultaterne blandt patienter og fagpersoner. Ligeledes
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understgtter valideringsspgrgsmalene gyldigheden af resultaterne, idet kun en
deltager i delphi panelet svarer, at rating scale (0-10) ikke giver rigtige svar.

7. Konklusion og anbefalinger

Delphi analysen er et pilotprojekt, og undersggelsens resultater skal kun
betragtes som retningsanvisende for det videre arbejde med en pilotafprgvning
af et kompositmal for apopleksi samt eventuelle andre relaterede forsknings-
og udviklingsprojekter.

Delphi analysen viser overordnet set fglgende veegtning fra veerste til bedste
helbredstilstand efter en apopleksi: dgd (8), 'moderat darlig til meget darlig
trivsel' (6,5) og 'moderat til sveert handikap' (6,5), jeevnfgr tabel 11. Der er
stor variation i delphi panelets vaegtning af de forskellige medicinske
komplikationer, og det kan derfor veere problematisk at tildele medicinske
komplikationer samme vaegt i et kompositmal. Det anbefales derfor at anvende
vaegtene i tabel 11 til en pilotafprevning af et kompositmal for apopleksi.

Delphi analysen indikerer ogsa, at et kompositmal baseret pa effektindikatorer
for ded, medicinske komplikationer, trivsel og handikap er et groft mal til at
male effekt med vaerdi for patienten. Delphi panelet vurderer, at mange andre
forhold har stor betydning for patienter efter en apopleksi, szerligt kognitive og
psykiske forandringer samt stgtte fra og samspil med omgivelserne.

Tabel 11. Veegte for effektindikatorer

Effektindikatorer Veegt
Dad 8
Ny blodprop eller blgdning i hjernen 8
Blodprop i hjertet 7
Moderat darlig til meget darlig trivsel 6,5
Moderat til sveert handikap 6,5
@vrige medicinske komplikationer 5
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