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Baggrund

Stadig flere patienter med apopleksi overlever den akutte fase.
Funktionsnedsattelse, begraensninger i udfoldelser bade fysisk, psykisk og
socialt i forbindelse med sygdom forbindes ofte i den almindelige bevidsthed
med lav livskvalitet, en position som bestandigt ber udfordres i lyset af de
stigende muligheder for at leve lenge med en kronisk sygdom.

Indsamling af data om helbredsrelateret livskvalitet kan - udover kvalitative
interviews - foretages ved hjelp af generiske instrumenter eller
diagnosespecifikke instrumenter. Visse patienter, som f.eks. patienter med sveet
sprogforstaelsesproblemer, formar ikke at deltage i kvalitative interviews eller
udfylde spergeskemaer, hvorfor en fjerde mulighed - proxy-rating - ogsa kan
tages i betragtning som mulig datakilde. Diagnosespecifikke instrumenter
indebaerer mulighed for at fange @ndringer over tid, da items er udviklet pd
grundlag af viden om, hvordan selve sygdommen udarter, dens forleb og de
behandlingsmetoder, man kan tilbyde patienten. Ved at fokusere items kan
antallet af items begrenses til at omfatte items, som er relevante for pagaeldend
patientgruppe. Diagnosespecifikke instrumenter tillader kun sammenligning
inden for subgrupper i en population med samme diagnose, s& den hojere
specificitet opnas pa bekostning af generaliserbarheden.

Formal

Det overordnede formaél er at skabe mulighed for at male helbredsrelateret




livskvalitet blandt danske patienter med apopleksi inkl. afasi ved at
videreudvikle et amerikansk diagnosespecifikt instrument, Stroke Specific
Quality of Life Scale, SS-QOL®O, til danske forhold. Dette gennemfores genner|
oversattelse og kulturel tilpasning samt testning af psykometriske egenskaber
reliabilitet, validitet og responsivitet af SSQOL-DK, den danske version af SS-
QOL version 2.0, et instrument, som tillige inkluderer en proxy-version

Metode

l.oversettelse og kulturel adaptation af Stroke Specific Quality of Life
Scale©

2.testning af psykometriske egenskaber reliabilitet og validitet af den
danske oversattelse, SSQOL-DK, tversnitsunderseggelse af 152
apopleksipatienter

3.testning af responsivitet, 199 apopleksi- og TCl-patienter 3, 12 og 24
mdr. post-stroke

4.testning af reliabilitet af proxy-version, tvarsnitsundersogelse af 143
patient-proxy par

5.deskriptiv undersogelse af helbredsrelateret livskvalitet 1 en dansk
apopleksipopulation ved hjelp af SSQOL-DK, 399 ptt. 3,12 og 24 mdr.
post-stroke
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Ovrige bemaerkninger

De fem studier indgar i arbejdet til opnaelse af DrPH-graden.




