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Introduktion

Dette notat indeholder korte beskrivelser af PRO-vaerktgjer! pa omradet PRO Diabetes type 2’.
Formalet er at give et feelles vidensgrundlag til alle deltagere i den tveersektorielle kliniske koor-
dinationsgruppe (KKG).

| notatet indgar fgrst og fremmest information om de PRO-vaerktgjer, der allerede er erfaringer
med og som anvendes i Danmark?, men notatet inddrager ogsa enkelte andre PRO-vaerktgjer,
hvis de undervejs i afdaekningen af viden og erfaringer pd omradet er fundet relevante at se
narmere pa. PRO-veerktgjerne har til formal at inddrage patienter i deres egen behandling og
skal bidrage til, at dialogen mellem patient og behandler understgtter patientens behov. PRO-
veerktgjerne skal kunne anvendes pa tvaers af sektorer i det samlede danske sundhedsvaesen
dvs. hospitaler, almen praksis og kommuner.

Personer med diabetes er borgere der ogsa er i kontakt med sundhedsvaesenet og da spa@rge-
skemaerne retter sig mod patienter (og navnet ‘PRO’ indeholder ordet ’patient’) vil personer
med diabetes ogsa blive omtalt som ’patienter’ i dette notat.

Af kommissoriet for gruppens arbejde fremgar det, at der skal udpeges et eller flere validerede
PRO-varktgjer med maksimalt ca. 30 items?, som kan omfatte bade sygdomsspecifikke, domae-
nespecifikke og generelle (generiske) items. Et PRO-vaerktgj vil typisk vaere sammensat af flere
selvstaendige skemaer for at deekke alle relevante spgrgeomrader.

Der findes mange hundrede PRO-vaerktgjer, som anvendes i diabetesbehandlingen rundt om i
verden, der kan derfor sagtens veere veerktgijer, der er relevante at se naermere p3, selv om de
ikke er med her. Der er ikke tale om en udtgmmende beskrivelse af status pa omradet eller et
fuldt deekkende review af den mest aktuelle forskning, men om et rammesattende notat der
beskriver et udgangspunkt for KKG’s arbejde, som kan suppleres yderligere undervejs, hvis der
er behov for det.

Stor tak til alle, som har bidraget med input til skemaer og svaret pa opklarende spgrgsmal un-
dervejs. Seerlig stor tak til Sgren Skovlund, PRO lead, Aalborg Universitet og Region Nordjylland
for faglig sparring og input undervejs.

1PRO-veerktgj: et spgrgeskema-redskab, der anvendes til at understgtte dialog, visitation og beslutninger mellem patient og sund-
hedsprofessionelle ved brug af PRO-data, en tilhgrende algoritme til beregning og summering af point samt en vejledning til for-
tolkning af resultatet.

2 Kilde: Interviews med ngglepersoner, data herfra er samlet i et Excel-ark.
3 Et item bestar af et spgrgsmal med tilhgrende svarmuligheder




Resume

Vi har udvalgt en reekke PRO-veerktgjer, som vi har set naermere pa. De er udvalgt pa baggrund
af den viden vi har om brug af PRO-vaerktgjer i Danmark — bade i klinisk praksis og i forsknings-
projekter. Der er tale om bade generiske og sygdomsspecifikke PRO-vaerktgjer samt eksempler
pa PRO-veerktgjer, der er under udvikling og afprgvning.

Bade de generiske og de sygdomsspecifikke PRO-veerktgjer er validerede til brug i flere lande og
der er talrige videnskabelige artikler, der beskriver evidens for anvendelsen. De to veerktgjer,
der er under udvikling, er eksempler pa, hvad det kraever at starte ‘fra bunden’, de kan maske
afdaekke emner og behov, som ikke er rummet af de velkendte og velvaliderede PRO-vaerktgjer,
der typisk har veeret i anvendelse i mange ar og dermed kan vaere udviklet i en anden tid og
kultur.
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1. Laesevejledning

Introduktion og Resumé

Notatet er indledt med en kort introduktion til den kliniske koordinationsgruppes (KKG) opgave
samt et kort resume af hvilke PRO-veerktgjer, der er udvalgt til neermere beskrivelse.

Formal og malgruppe

Korte beskrivelser af det primaere og de sekundaere formal samt beskrivelse af malgruppen -
patienter med diabetes - i sammenhaeng med anvendelse af PRO-veaerktgjer.

Litteratur

Kort beskrivelse af litteratursggning, hvad der er lagt vaegt pa og hvilke kilder der blev resultatet.
Ved beskrivelse af de enkelte PRO-varktgjer er der indsat henvisning til specifikke referencer.

Oversigt og praesentation af udvalgte PRO-vaerktgjer

De udvalgte PRO-veerktgjer praesenteres i afsnittet “PRO-vaerktgjer”, fgrst i en oversigtstegning
pa Figur 1 og derefter fglger en kort beskrivelse af hvert enkelt vaerktgj.

De beskrevne PRO-varktgjer er samlet i tilleegskompendiet, sasmmen med gvrige relevante ske-
maer til inspiration.

Bilag

Bilag 1 er en kort gennemgang (for interesserede laesere) af vaesentlige pointer fra fire videnska-
belige Reviews af PRO-vaerktgjer i diabetesbehandling/forskning.
Bilag 2 er den samlede referenceliste.




2. PRO-data og formal med datas anvendelse

PRO-data er patientens svar pa spgrgsmal om sin helbredstilstand samt scoringen og evaluering
af resultatet. | det nationale arbejde med PRO arbejdes der tvaersektorielt ud fra felgende defi-
nition af PRO-data: “Patientrapporterede data er data, der omhandler patientens helbredstil-
stand, herunder det fysiske og mentale helbred, symptomer, helbredsrelateret livskvalitet og
funktionsniveau. ”

Andre validerede PRO-vaerktgjer kan ogsa overvejes i den grad de er ngdvendige for at sikre
klinisk anvendelse, som beskrevet i formalet. Her teenkes fx pa PRO-vaerktgjer, der omhandler
personlige praeferencer, malsatninger, barrierer mod behandling og aspekter sdsom egenom-
sorg, tryghed i behandlingen samt handle- og sundhedskompetence.

2.1 Det primaere formal

Klinisk anvendelse pa individniveau er det primaere formal i dette projekt, hvor PRO-data an-
vendes i mgdet mellem den enkelte patient og den sundhedsprofessionelle. PRO-data kan an-
vendes fx til visitationsstgtte og/eller malrettet dialog- og beslutningsstgtte vedrgrende patien-
tens helbredstilstand og behandling.

2.2 Sekundare formal

PRO-vaerktgjer spiller en stigende rolle i diabetes behandling og forskning. PRO bruges til evalu-
ere nye behandlingsregimer, udforske holdninger, overbevisninger, og behov hos diabetespo-
pulationer, understgtte inklusion af psykosociale aspekter ved det at leve med diabetes og PRO
kan bidrage til at etablere ny patientcentreret standarder for kvalitetsforbedrende initiativer [1].
Der kan beskrives tre sekundzere formal, hvor PRO-data, som er opsamlet i henhold til det pri-

meere formal, kan anvendes:
1. Forskning hvor PRO-data fra klinisk praksis genbruges til at understgtte sendringer eller ny-

udvikling af PRO-veaerktgjer, behandlinger, pleje eller rehabiliteringstiltag.

2. Kvalitetsarbejde hvor PRO-data fra en bestemt gruppe af patienter anvendes som kvali-
tetsmal/indikatorer, der afspejler patientgruppens gavn af den indsats, der er ydet i sund-
hedsvaesenet.

3. Veerdibaseret Sundhed’ er et faellesregionalt udviklingsprojekt projekt i regi af Danske Re-
gioner, der har til formal at eendre styringen i sundhedsvaesnet blandt andet ved at an-
vende PRO-data fra grupper af patienter med henblik pa at fa mindre fokus pa antallet af
behandlinger og kontrolbesgg pa sygehuset, i stedet skal der skabes mere plads til fokus pd
den veerdi, der skabes for patient og samfund.

4 http://www.regioner.dk/sundhed/tema-vaerdibaseret-sundhed
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2.3 Diabetes og PRO-varktejer

Personer med diabetes er en meget blandet (heterogen) gruppe af mennesker, som lever med
kronisk sygdom med meget forskellige behandlinger, behov og forlgb. Man inddeler diabetes i
type 1 (DM1) og type 2 (DM2) og i forhold til valg af PRO-veerktgjer, er der bade ligheder og
forskelle mellem de to typer, der ggr, at PRO-veerktgjer bor teenkes anvendt ud fra flere krite-
rier end blot, om patienten har diabetes af type 1 eller 2.

Alle personer med diabetes har symptomer i stgrre eller mindre grad, som kan kaldes kerne-
symptomer. Det er fx de symptomer der udlgses af darlig blodsukkerregulering, belastningen
ved at vaere i medicinsk behandling eller det at leve med en kronisk sygdom, der kraever et kon-
stant fokus.

Patienter med diabetes type 1 er i insulinbehandling, men ogsa mange patienter med type 2 far
insulin, hvorfor spgrgsmal, som er relateret hertil, kan vaere relevant i begge grupper.
Komplikationer til det at leve med diabetes rammer patienter i begge grupper, men det er indi-
viduelt hvilke komplikationer og i hvilken grad. Det er derfor ogsa individuelt hvilke spgrgsmal,
der er relevante i forhold til den enkelte patients komplikationer. Det er i modsaetning til scree-
ningsspergsmal, der skal afdaekke om der er tegn pa komplikationer, som ikke tidligere har vaeret
til stede.

Valg af PRO-vaerktgjer skal deekke et bredt behov for dialog og behandlingsstgtte hos patienter
med DM2, men de samme vaerktgjer vil for en dels vedkommende ogsa kunne anvendes til pa-
tienter med DM 1.




3. Litteratursegning

Baggrundsmaterialet er PRO-veerktgjer og referencer som er fundet ved litteratursggninger i vi-
denskabelige databaser som PubMed® og Google Scholar samt i spgrgeskemabanker ud fra sg-
geord, der er relateret til 'PRO’ og ’'Diabetes’ samt til navne pa de PRO-vaerktgjer, der er fundet
relevante undervejs.

Spergeskemabanker

Der er sggt i spgrgeskemabankerne COSMIN®, PROMIS’, ePROVIDE® og ICHOM®.

ePROVIDE har en raekke diabetesspecifikke® ‘Clinical Outcomes Assessments’ (COAs), som er
PRO-vaerktgjer, der primaert er beregnet til anvendelse i USA og ikke findes i validerede danske
overszttelser.

ICHOM (International Consortium for Health Outcomes Measurement) er ved at afslutte udvik-
lingen af et saet af PRO-vaerktgijer til brug for bade type 1 og 2 diabetes. Udviklingen gennemfg-
res af en international arbejdsgruppe, som har dansk deltagelse (VBS PRO Diabetes projektet,
Region Nordjylland).

ICHOM'’s anbefalinger er ikke endeligt publiceret, men til information kan det navnes at skema-
erne WHO-5 (side 15), PAID (side 18) samt PHQ-9 (side 16) anvendes ved bade diabetes 1 eller
2. Anbefalingen bygger pa en anerkendelse af den kliniske betydning af effektiv opsporing af
behandling af manglende trivsel og tegn pa depression (WHO-5 og PHQ-9) samt af betydningen
af identifikation af en rakke forskellige diabetesrelaterede stressproblemer hos personer med
diabetes (PAID) skemaet!!. Derudover anbefaler ICHOM'’s ekspertgruppe brug af enkelte ekstra
spgrgsmal fx vedrgrende egenomsorg, social stgtte og finansiel byrde.

Videnskabelige artikler og reviews

Der er for de udvalgte PRO-vaerktgjer udvalgt en eller flere referencer som er relevante, hvis det
har interesse at laese mere i dybden, disse er angivet i teksten med henvisning til referencelisten,
der er vedlagt som bilag.

Der er fundet fire relevante reviews, som ser pa anvendelse af PRO-vaerktgjer til diabetes [2],
[3], [4, 5]. En kort gennemgang af disse er vedlagt som bilag pa side 31.

5 https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/

5 http://www.cosmin.nl/

7 http://www.healthmeasures.net/explore-measurement-systems/promis
8 https://eprovide.mapi-trust.org/

9 http://www.ichom.org/medical-conditions

10 ePROVIDE - liste med diabetesspecifikke PRO-vaerktgjer

11 Kilde: Sgren Eik Skovlund, VBS PRO Diabetes Projektet, Region Nord
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4. Typer af PRO-varktgjer

Man kan inddele PRO-vaerktgjer i tre typer:
e Generiske PRO-veerktgjer, der er udviklet til bred anvendelse af patienter pa tveers af

sygdomme og symptomer (fx selvvurderet helbred).

e Domaenespecifikke PRO-vaerktdjer som maler pa problemstillinger, som kan ses hos
flere forskellige patientgrupper (fx smerter)

e Sygdomsspecifikke PRO-vaerktgjer, som er udviklet specifikt til seerlige sygdomsspeci-
fikke problemstillinger (fx stress hos personer med diabetes)

I mange sammenhange anvendes flere PRO-vaerktgjer samtidig, enten ved sammenstilling af
flere forskellige PRO-vaerktgijer eller dele heraf.

Sammensatte PRO-vaerktgjer kan eksempelvis besta af bade generiske og sygdomsspecifikke
PRO-veaerktgjer og eventuelt suppleret med ad hoc udviklede items. Eksempel pa sammensatte
PRO-veerktgjer er ‘DiabetesFlex’ (side 28) som anvendes i Region Midt samt DAWN2-skemaet
(side 27)

Eksempel pa et ’ad hoc ’-udviklet PRO-vaerktgj er '6 by skemaet’, som er under udvikling, af-
prevning og evaluering i de seks stgrste kommuner i Danmark.

5. PRO-vearktejer

Det materiale, vi har faet indsendt eller som er fremsggt i litteraturen, er gennemgaet, og vi har
beskrevet en bruttoliste af PRO-vaerktgjer, som KKG kan tage udgangspunkt i. Andre PRO-veerk-
tgjer kan komme pa tale, hvis det er relevant, fx hvis de ikke deekker de spgrgeomrader, gruppen
finder relevante.

Af pladsmaessige arsager er der ikke inkluderet eksempler pa PRO veerktgjer for samtlige af de
spgrgeomrader, som gruppen pa narvaerende tidspunkt har identificeret som relevante. PRO
vaerktgjer som er medtaget her, er eksempler pa en raekke vigtige spgrgeomrader.
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Figur 1 Oversigt over de PRO-veerktgjer, der er beskrevet i rapporten
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6. Generiske PRO-vearktgjer —omhandlende
livskvalitet og selvvurderet helbred

6.1 EQ-5D Health-Related Quality of Life*?

EQ-5D sigter mod en rating af selvvurderet helbred og blev udviklet i slutningen af 1980’erne af
et tveerdisciplinaert team af forskere fra Holland, England og Skandinavien. Instrumentet hed
oprindeligt EuroQol, men skiftede omkring ar 2000 navn til EuroQol-5 Domain (EQ-5D). Alle EQ-
5D veerktgjer er licensbelagt.
Der er 5 spgrgeomrader i vaerktgjet vedr. folgende omrader:

e Bevagelighed

e Personlig pleje

e Sadvanlige aktiviteter

e Smerter/ubehag

e Angst/depression

Tidsrammen for ratingen er den aktuelle tilstand (i dag). EQ-5D indeholder desuden en Visuel
Analog Skala = VAS-skala, der gar fra O (vaerst taenkelige helbred) til 100 (bedst teenkelige hel-
bred).
Der findes to versioner af varktgjet til brug hos voksne®>:

e EQ-5D-3L med tre svarmuligheder for hvert af de fem spgrgsmal. Det er oversat til

dansk i 1998 og anvendes i mange lande (oversat og valideret)

e EQ-5D-5L med fem svarmuligheder for hvert af de fem spgrgsmal. Det er valideret til
brug i seks lande, hos patientgrupper med kroniske sygdomme, herunder diabetes.
Versionen med de fem svarmuligheder blev indfgrt for at give en st@rre sensitivitet og
reducere lofteffekten (ceiling effect).

Oversaettelse og adaptationer af EQ-5D udfgres vha. en standardiseret oversaettelsesprotokol,
der fglger internationalt anerkendte guidelines. Der anvendes eksempelvis frem- og tilbageover-
saettelse og kognitiv debriefing®.

Svar fra EQ-5D-5L kan konverteres til EQ-3D-3L.

EQ-5D giver et billede af oplevet fysisk helbred hos borgeren, som kan sammenlignes pa tvaers
af sygdomsomrader, men til gengaeld er der begraenset erfaring med at anvende EQ-5D som et
veerktgj til at forbedre den enkeltes selvvurderede helbred inden for et sygdomsomrade [6] [7]

[8].

2 https://euroqol.org/

13 Desuden er der udviklet versionen EQ-5D-Y (Youth), som kan anvendes hos bgrn

14 | ofteffekt: Ses nar svarmulighederne ikke svarer til spaendvidden hos respondenterne — hvis respondenterne ville kunne score
hgjere end spgrgeskemaet tillader ses en lofteffekt.

5 https://euroqol.org/support/translation-process/
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6.2 SF-36/SF-12 Short Form Health Survey

SF Health Surveys er generiske PRO-vaerktgjer til selvvurderet helbredsmaling, idet der males pa
helbredsrelateret livskvalitet og funktionsevne set fra patientens synsvinkel.
Der findes flere versioner af SF-veerktgjet. SF-36 v. 1.0, er udviklet i 1992 og er uden licens?®,
desuden findes der to licensbelagte versioner SF-36 v. 2.0%7, som er udviklet i 1996 og SF-12 v.
2.0, som er en 12-item version af SF-36 v. 2.0.
SF-36 blev oprindeligt designet til befolkningsundersggelser og undersggelser af sundhedspoli-
tikken. SF-vaerktgjerne betragtes som generiske, fordi de kan anvendes pa tvaers af alder (> 18
ar), sygdomme og behandlingsgrupper. SF-36 v. 2.0 er tilgaengelig i mere end 170 overszaettelser.
SF-36 (bade v. 1.0 og 2.0) indeholder 36 items fordelt pa 9 spgrgeomrader:

1. Generel helbredsvurdering
Fysisk funktion og begraensninger
Problemer med daglige aktiviteter pga. nedsat fysisk funktion
Problemer med daglige aktiviteter pga. fglelsesmaessige problemer
Smerter — tilstedeveerelse af smerter
Problemer med daglige aktiviteter pga. smerter
Sociale funktion og begraensninger
Problemer med social aktivitet pga. fysisk eller psykisk helbred
Mental sundhed og vitalitet

LN A~WDN

SF-12 indeholder 12 items, som stammer fra 7 spgrgeomrader fra SF-36:

1. Generel helbredsvurdering
Fysisk funktion og begraensninger
Problemer med daglige aktiviteter pga. nedsat fysisk funktion
Problemer med daglige aktiviteter pga. fglelsesmaessige problemer
Problemer med daglige aktiviteter pga. smerter
Problemer med social aktivitet pga. nedsat fysisk eller psykisk helbred
Mental sundhed og vitalitet

NouswnN

| Danmark anvendes SF-vaerktgjerne i flere forskellige sammenhange; SF-12 anvendes blandt
andet i de nationale sundhedsprofiler, som udgives af Sundhedsstyrelsen.

| Odense Kommune anvendes SF-12 ved opstart og afslutning af forlgb i kommunen.

| DiabetesFlex anvendes 2 items fra SF-36, som omhandler patientens egen vurdering af helbred.
Selvvurderet helbred er en selvstandig risikofaktor for sygelighed og dgdelighed [9] og den an-
vendes i Danskernes Sundhed, Den nationale Sundhedsprofil 2017*°

6.3 PROMIS Global Health og PROMIS-29

Amerikanske PROMIS (Patient-Reported Outcome Measurement Information System) er en af
de mest udviklede item banks med szt af spgrgsmal omhandlende fysisk-, mental- og social

6 https://www.rand.org/health/surveys_tools/mos/36-item-short-form.html

7 https://campaign.optum.com/content/optum/en/optum-outcomes/what-we-do/health-surveys/sf-36v2-health-survey.html
8 https://campaign.optum.com/content/optum/en/optum-outcomes/what-we-do/health-surveys/sf-12v2-health-survey.html
9 https://www.sst.dk/da/udgivelser/2018/~/media/73EADC242CDB46BDSABFODE895A6132C.ashx
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sundhed hos bgrn og voksne. Til voksne er der udviklet 1839 items, som er samlet i item banks
indenfor forskellige omrader. Der er desuden udviklet ‘short forms’, som er korte samlinger af
spgrgsmal indenfor et aktuelt spgrgeomrade (fx depression).

PROMIS-spgrgsmalene kan anvendes til den generelle befolkning og til patienter med kroniske
sygdomme?. En mindre gruppe af spgrgsmalene er oversat til dansk. PROMIS er gratis at an-
vende i klinisk praksis og kraever ikke licens.

Til maling af generelt helbred og livskvalitet - Global Health - har PROMIS et spgrgeskema, der
maler personens fysiske, mentale og sociale helbred. Global Health kan munde ud i en fysisk og
psykisk sumscore.

Global Health adskiller sig fra EQ-5D ved ogsa at inkludere items der udover selvvurderet helbred
ogsa omhandler oplevet livskvalitet og social trivsel.

Global Health bestar af 10 items, som overordnet omhandler:
1. Selvvurderet helbred

Livskvalitet
Fysisk helbred
Psykisk helbred
Socialt helbred
Traethed
Smerter

No vk wnN

Global Health findes i en version 1.1 der er valideret og oversat til dansk i 2016. Pa engelsk findes
en version 1.2 hvor syntaksen er ens med version 1.1, men scoringen er opdateret af hensyn til
automatisk scoring via PROMIS’ services?!.
PROMIS Global Health kan omregnes til EQ-5D score. [10]
PROMIS-29 er et PRO-veaerkt@gj med 9 szt af spgrgsmal med hver 4 items, dvs. i alt 29 items, som
maler:

1. Fysisk funktionsniveau

Angst

Depression

Trzethed
Sevnforstyrrelser
Socialt funktionsniveau
Smertepavirkning

© N Uk WwN

Smerteintensitet (1 item)

PROMIS-29 er ved at blive oversat til dansk.

| skrivende stund har vi ikke kendskab til anvendelsen af PROMIS til diabetikere i klinisk praksis
i Danmark. [11] beskriver udfordringer og muligheder ved implementeringen af PROMIS-29 i 2
klinikker i primaersektoren i USA. Her anvendte man PROMIS-29 hos personer med type-2 dia-
betes til dialogstgtte og til at seette personlige mal. Man fandt bl.a. at anvendelsen af PRO havde

20 http://www.healthmeasures.net/explore-measurement-systems/promis
2L http://www.healthmeasures.net/administrator/components/com_instruments/uploads/PROMIS%20Global%20Scoring%20Ma-
nual.pdf
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en positiv virkning pa kommunikation, behandling og patientengagement. Bade patienter og be-
handlere oplevede, at de i dialogen kom rundt om aspekter i patientens liv, der direkte eller
indirekte pavirkede patientens evne til at styre deres diabetes. Personer med diabetes oplevede
PRO-processen som en mulighed for at gge eget engagement i behandling og mestring af deres
diabetes [11].




7. Generiske PRO-varktejer — omhandlende
trivsel, angst og depression

7.1 WHO-5 Well-Being index

WHO-5 maler graden af positivt psykologisk velbefindende, og kan anvendes som et mal for
personers generelle trivsel eller velbefindende uanset hvilken sygdom(me) de har. Det kan ek-
sempelvis bruges i forbindelse med f@r- og eftermalinger af sundheds- og sociale indsatser, der
helt eller delvist har til formal, at forbedre borgernes trivsel/mentale sundhed. Det bestar af fem
items der spgrger til, hvordan testpersonen har fglt sig tilpas i de seneste to uger.

Pointtallet beregnes ved at tallene i de afkrydsede felter laegges sammen (0-5 point), og at sum-
men derefter ganges med fire. Der fas nu et tal mellem 0 og 100. Jo flere points jo bedre trivsel.
Hvis tallet er under 50, kan testpersonen veere i risiko for at have eller udvikle en depression
eller vaere udsat for en langvarig stressbelastning. Skemaet er szerligt udviklet og valideret til
brug som led i en 2-trins screening for mulig depression hos borgere i almen praksis eller i gvrigt
i somatisk behandling.

| slutningen af 90’erne blev WHO-5 introduceret af Verdenssundhedsorganisationen (WHO) til
anvendelse ved diabetesbehandling og bruges i dag i en raekke sygdomsomrader udover diabe-
tes. WHO-5 er blevet valideret til brug hos bade personer med type 1 og type 2 diabetes [12].
De internationale retningslinjer for behandling af type 2 diabetes anbefaler brug af WHO-5 som
led i den rutinemaessige diabetesbehandling (IDF, Internationale Diabetes Federation, 2012) i
trad med ICHOMs kommende globale indikator szet. | flere lande anvendes WHO-5 som standard
redskab i store dele af diabetesbehandlingen, herunder i Norge, Tyskland, og Holland.

Fordelen ved WHO-5 er at det er simpelt at anvende, giver et praecist udtryk for trivsel og risiko
for depression, og anvender positive spgrgsmal i modsaetning til traditionelle depressions scree-
ning skemaer. WHO-5 anvendes hyppigt sammen med diabetes-specifikke PRO-skemaer som fx
PAID (Problem Areas in Diabetes), fx i det internationale DAWN MIND studie, som er et sam-
mensat PRO-veaerktgj (se side 18).

WHO-5 er udviklet i Danmark i 1998 for WHO af professor Per Bech. Det er udviklet pa dansk,
og er oversat til mere end 30 sprog. WHO-5 kan frit anvendes uden krav om licens [13] se desu-
den Sundhedsstyrelsens guide til anvendelse af WHO-5%,

7.2 HADS Hospital Anxiety and Depression Scale

HADS belyser tilstedevaerelsen af symptomer pa angst og depression i den forgangne uge hos
somatiske patienter. Skemaet er derfor et screeningsredskab og ikke et diagnostisk redskab.
Skemaet bestar af i alt 14 items, hvoraf syv items relaterer sig til symptomer pa angst mens de
gvrige syv relaterer sig til symptomer pa depression. Hvert items besvares pa en 4-punkts Likert

22 Sundhedsstyrelsens guide til trivselsindekset WHO-5
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skala fra 0-3. Ved summering udregnes en score for hhv. angstdimensionen (HADS-A) og depres-
sionsdimension (HADS-D). Jo hgjere score, jo hgjere symptomniveau. Til en mere konkret tolk-
ning af resultatet er der udarbejdet fglgende cut-off score [14, 15]

e 0-7 point: lavt symptomniveau for angst og/eller depression

e 8-10 point: moderat symptomniveau for angst og/eller depression

e 11-21point: hgjt symptomniveau for angst og/eller depression

7.3 MDI—Major Depression Inventory

Major depression Inventory (MDI) bruges i Danmark i almen praksis til at male depression hos
symptomatiske patienter. MDI indgar som et skema i almen praksis’ PRO- og hjemmemalingssy-
stem ”Webpatient”?®. MDI har dobbeltfunktion i og med skemaet bade kan bruges til at beregne
graden af depression og som diagnostisk redskab?* [16].

MDI bestar af 13 spgrgsmal hvoraf 3 omhandler kernesymptomer pa depression, de @vrige
spergsmal omhandler ledsagesymptomer. Skemaet er udviklet af professor Per Bech.

MDI er ogsa udgivet i en kort form (MDI-2), der kan anvendes til screening for depression. MDI-
2 bestar af de to fgrste spgrgsmal i MDI, som er 2 af kernesymptomerne pa depression.

7.4  PHQ-g Patient Health Questionnaire

PHQ-9 belyser tilstedevaerelsen af depressive symptomer inden for de seneste to uger [17].
PHQ-9 er en del af Patient Health Questionnaire, der er en samling ad flere spgrgeskemaer (fx
GAD-7 og PHQ-9), der belyser forskellige sygdomme herunder depression, angst og panik. Alle
spgrgeskemaerne i Patient Health Questionnaire er udarbejdet med udgangspunkt i det meget
anvendte interviewbaserede skema Prime MD [18].

PHQ-9 bestar af ni spgrgsmal. Hvert spgrgsmal er et udsagn, hvor respondenten pa en 4-punkts
Likert-skala (0-3) angiver, i hvilken grad de er enige med udsagnet. Herefter summeres en total-
score, der ligger mellem 0-27. Jo hgjere scoren er, jo flere depressive symptomer er tilstede
[19]. Der er udarbejdet cut-off vaerdier til tolkning af totalscoren samt dertilhgrende anbefalin-
ger til, hvordan der bgr handles pa resultatet — se Tabel 1 [20].

2 https://www.dmdd.dk/web-patient/
2 https://www.dsam.dk/files/9/depression_bilag_1.pdf
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Tabel 1 Cut-off score og dertilhgrende anbefalinger for Patient Health Questionnaire-9 [20]

0-4 Ingen til minimal Ingen
5-9 Mild Gentag PHQ-9 ved opfalgning
10-14 Moderat Leeg behandlingsplan
15-19 Moderat til svaer lgangszt behandling
20-27 Sveer lgangsaet gjeblikkelig behandling og henvis til
specialist

Udover de ni spgrgsmal, som danner udgangspunkt for totalscoren, er der til sidst i skemaet et
supplerende spgrgsmal, hvor respondenten skal angive, hvor besveerligt de eventuelt angivne
problemer har gjort det at arbejde, klare daglige ggremal samt komme overens med andre.
Der eksisterer ogsa en kort udgave af skemaet, PHQ-2, der bestar af de to fgrste spgrgsmal i
PHQ-9. Den samlede score for PHQ-2 ligger mellem 0-6, og scoren tolkes som positiv for depres-
sion, nar den er tre eller derover. Det anbefales, at patienter, der far en positiv score efterfgl-
gende udfylder PHQ-9 [18].

Flere studier har vist, at PHQ-9 er et validt og reliabelt spgrgeskema bade blandt den almene
befolkning og blandt patienter i forskellige medicinske specialer, veerktgjet anbefales desuden
af ICHOM indenfor diabetes type 1 og 2. Skemaet kan bruges til at male andringer i patientens
grad af depression over tid [17, 21]. De psykometriske egenskaber for PHQ-2 er ikke lige sa vel-
undersggte som for PHQ-9, men skemaet er fuldt validt og reliabelt [18].

Skemaet er oversat til dansk, men det har ikke vaeret muligt at finde publiceringer, der beskriver
selve overszettelsesprocessen eller validering af den danske udgave. Skemaet kraever ingen li-
cens og kan frit hentes p3 Patient Health Questionnaires hjemmeside?.

% https://www.phgscreeners.com/select-screener/36
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8. Sygdomsspecifikke PRO-vaerktgjer

8.1 PAID - Problem Areas in Diabetes

PAID er et diabetes specifikt PRO-vaerktgj, som fokuserer pa psykosociale problemstillinger hos
personer med diabetes. PAID indgar som et vaesentligt element i vurdering af patientens trivsel
og livskvalitet flere steder i verden og resultatet kan anvendes som dialogstgtte mhp. at opti-
mere behandlings- og stgtteindsatsen.

PAID er udviklet af klinikere og forskere pa Joslin Diabetes Center og Harvard Medical School i
1999. PAID er valideret i en lang reekke sprogversioner og der findes en valideret dansk version.

DAWN MIND studiet

Brugen af PAID er blandt andet blevet evalueret som led i det internationale DAWN MIND stu-
die?®, hvor Danmark deltog sammen med 7 andre europeeiske lande. | studiet testede man gen-
nemfgrlighed (feasibility) og indvirkning af implementering af en computerassisteret maling af
individuelle behov hos personer med diabetes ved brug af MIND PRO-veerktgjet i forbindelse
med planlagte arskontroller.
MIND PRO- veerktgjet indbefattede bl.a.:

e WHO-5 Trivsels Index,

e PAID

e Enkelte spgrgsmal om livsbegivenheder

e Prioriteret samtaleemne for naeste konsultation.

I MIND studiet indgik 1567 patienter med type 1 eller 2 diabetes, heraf havde 25% (390 perso-
ner) enten stor risiko for depression (WHO-5 score <28) eller for diabetesrelateret stress (PAID
score 240) og 5,4% havde begge dele.

MIND studiet fandt en hgj forekomst af psykologisk komorbiditet blandt personer med diabe-
tes, idet omkring 25% havde tegn pa depression eller hgj diabetesrelateret stress og stgrstede-
len af disse (81-87%) var personer som ikke tidligere havde faet erkendt/diagnosticeret dette.
Personer med diabetes som havde brug for psykologbehandling, tog godt imod DAWN MIND
skemaet og dialogen om resultatet.

Ved 1 ars opfglgning i MIND studiet var der ingen a&ndring i den gennemsnitlige trivsel for hele
populationen, men personer med diabetes stress eller nedsat trivsel udviste mindre, men klinisk
relevante forbedringer i studie perioden.

Man fandt desuden kun en svag sammenhang mellem HbA1C og hhv. WHO-5 og PAID, hvilket
viser at HbA1C ikke kan anvendes som indikator for patientens generelle eller diabetes-speci-
fikke trivsel og man bgr derfor ikke begraense interventionen til personer med diabetes med
mangelfuld glykeemisk kontrol [22].

26 Monitoring of Individual Needs in Diabetes (MIND): Baseline Data From the Cross-National Diabetes Attitudes, Wishes, and
Needs (DAWN) MIND Study. Frank J. Snoek et al Diabetes Care 2011 Mar; 34(3): 601-603




PAID-20 dakker omraderne:
1. Emotionelle forhold / diabetes stress

2. Kostens betydning for det psykiske velbefindende
3. Behandling og betydning af stgtte fra behandlere
4. Social og familizer stgtte

Patienten skal angive "”Hvilke af felgende diabetesforhold er for tiden et problem for dig? ” med
svarmulighederne:

o |kke et problem =0 point

e Mindre problem =1 point

e Moderat problem =2 point

e Forholdsvis alvorligt problem = 3 point

e Alvorligt problem = 4 point

En samlet PAID-score mellem 0-100 opnas ved at leegge resultaterne sammen og gange med
1,25.

En PAID-score pa 40 eller derover bruges ofte som taerskelvaerdi for ”diabetes stress” der krae-
ver saerlig opmarksomhed. PAID-score hos disse personer med diabetes kan forbedres (falde)
10-15 point ved brug af patientuddannelse og evt. andringer i den medicinske behandling. En
ekstremt lav score (0-10) kombineret med darlig glykaemisk kontrol kan vaere udtryk for benaeg-
telse af reelle problemer.

PAID anvendes nogle steder i Danmark i den originale version med 20 items, fx i DiabetesFlex
PRO-skema fra Region Midt. Andre steder anvendes versionen PAID-5, som indeholder 5 ud-
valgte items (nr. 3, 6, 12, 16 og 19) eller PAID-1 med kun ét udvalgt item (nr. 12) [23].

Der er som udgangspunkt ingen licensbetaling, men det er muligt at Harvard vil forbeholde sig
ret til seerlige arrangementer, f.eks. i forbindelse med kommerciel anvendelse. PAID-1 og PAID-
5 har ingen licensbegraensning.

8.2 Diabetes Distress Scale — DDS

Diabetes Distress Scale (DDS) kan ligesom PAID anvendes til at male diabetes stress hos bade
type 1 og 2 diabetikere. DDS er udviklet pa baggrund af PAID med involvering af enkelte perso-
ner fra samme forskergruppe (Polonsky et al 2005) for at udfylde nogle potentielle begraensnin-
ger ved PAID som fx begraenset antal items omhandlende respondenternes fglelser omkring de-
res behandlere, forstaelsesproblemer ved nogle items samt manglen pa subskalaer der omhand-
ler forskellige kendetegn ved diabetes stress. DDS er udviklet i USA pa population bestaende af
bade type 1 og type 2 diabetikere og er primaert anvendt i USA, hvor PAID er bredt anvendt i
Europa.




DDS bestar af 17 items og maler samlet diabetes stress og 4 forskellige dimensioner af dette. De
4 dimensioner er:
1. Emotionel byrde (5 items)

2. Behandlerrelateret stress (4 items)
3. Behandlingsrelateret stress (5 items)
4. Interpersonel stress (3 items)

Spgrgsmalene gar pa i hvor hgj grad 17 forskellige udsagn har varet et problem indenfor den
sidste maned. Svarkategorien er en 6-punktskala fra “ikke et problem” (1 point) til “meget al-
vorligt problem” (6 point).

DDS kan scores med en samlet score og en gennemsnit-item-score (total sum divideret med 17).
Det anbefales at man tager dialog om items med en score pa 3 (moderat problem) eller hgjere.
Der kan desuden laves en samlet score for hver af de fire dimensioner.

DDS er oversat til dansk og valideret blandt voksne med type 1 diabetes.

Et australsk studie har undersggt de psykometriske egenskaber ved PAID og DDS (vha. Rasch
analyse) for at finde det bedste vaerktgj til at male diabetes stress. Pa baggrund af analysen fandt
man at PAID var det psykometrisk mest robuste vaerktgj til at male overordnet diabetes stress,
mens DDS muligvis kan bruges til at male emotionel byrde og behandlingsrelateret stress mere
specifikt [24] [25].

8.3 Diabetes Symptom Checklist 27,28

Diabetes Symptom Checklist (DSC) er oprindeligt udviklet i Holland i 1994 til maling af subjektive
oplevelser af diabetesrelaterede symptomer og aendringerne heri, som et resultat af medicinsk
behandling.

DSC er udviklet til voksne type-2 diabetikere. Pa baggrund af review af litteratur og diskussioner
med erfarne klinikere indenfor omradet, fandt man frem til 8 symptom domaener og 34 items
blev udvalgt pa baggrund af deres psykometriske karakteristika. Man har senere valgt at opda-
tere svarmulighederne i spgrgeskemaet og den aktuelle version kaldes DSC-Revised (DSC-R).
De 8 domaner er:

Hyperglykaemi (4 items)

Hypoglykaemi (3 items)

Psykologi, kognitivt (4 items)

Psykologi, treethed (4 items)

Kardiologi (hjerte og kar) (4 items)

Neurologi, smerte (4 items)

Neurologi, sensorisk (6 items)

S B G o

Oftalmologi (gjne) (5 items)

27 https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/diabetes-symptom-checklist-revised

28 https://www.vumc.com/branch/diabetes-psychology/measures/dsc-r/
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For hvert symptom skal patienten svare hvorvidt symptomet har veeret tilstede inden for den
sidste maned (Ja/Nej). Hvis symptomet har veeret tilstede, far patienten fem svarmuligheder til
at beskrive graden af belastning der opleves af det pagaeldende symptom. En hgj score indikerer
saledes stor oplevet symptombyrde. Der kan udregnes en score for hvert domaene, ved at divi-
dere summen med antallet af items. En total sumscore kan ligeledes udregnes ved at summere
alle svar og dividere med 34.

DSC-R er pa baggrund af psykometrisk evaluering fundet at have acceptabel reliabilitet, validitet
og sensitivitet overfor andringer over tid pa baggrund af data fra 4360 type 2 patienter fra USA,
Canada og Europa [26].

DSC-R er oversat til 47 sprog herunder dansk.




9. @vrige redskaber, som anses for at vaere
relevante for personer med diabetes

Felgende redskaber er ikke deciderede PRO-vaerktgjer jeevnfer definitionen, idet de ikke direkte
omhandler patientens helbredstilstand. Dog omhandler de emner, der har stor indflydelse pa
helbredstilstanden og behandlingen og som er identificeret som relevante i forbindelse med den
ferste workshop i KKG. Det er derfor de er naevnt i denne rapport.

9.1 Perceived Competence in Diabetes — PCD

PCD er en specificering af Perceived Competence Scales - PCS?°, som er et veerktgj, der kan an-
vendes i forskellige sammenhange, hvor der skal males pa motivation til at foretage andringer
i aktiviteter og vedligeholde nye vaner. Inden for Self-Determination Theory (overseettes til selv-
bestemmelsesteori) antages kompetence at vaere et af tre grundlaggende psykologiske behov
(tilhgrsforhold, autonomi og kompetence). Kompetence handler om at have viden og troen p3,
at man er i stand til at udfgre en given handling.

PCD maler pa patientens egen opfattelse af at kunne tage vare pa og mestre sin egen diabetes-
behandling. En lav score kan veaere indikativ for at patienten er i risiko for at have sveert ved
egenomsorg og have brug for ekstra patient uddannelse og egenomsorg og stgtte.

| den originale version af PCD (pa engelsk) er der beskrevet fire items (nr. 1-4). Vibeke Zoffmann
har i sin Ph.d. afhandling [27] malt pa tre items (nr. 1, 3 og 4) og i Region Midt har de samme tre
items vaeret anvendt i forbindelse med patientundervisning, hvilket er beskrevet i artiklen fra
Sygeplejersken’ [28]. Region Midt anvender ikke lzengere de PCD, da man finder®, at de er en
gentagelse af emner, der er inkluderet i de andre PRO-skemaer: PAID og WHO-5 Well-Being
index.

| et eksempel pa anvendelse af PCD fra Steno Diabetescenter Hovedstaden indgar en version
med fem items.

For hvert item er der syv svarmuligheder, som spaender fra ‘meget uenig’ til ‘meget enig’. Resul-
tatet beregnes som et gennemsnit af scoringerne [27] [28].

PCD items er vist i nedenstaende tabel.

Nr. Dansk
1* Jeg foler mig tryg ved min evne til at klare min diabetes
2 Jeg fgler mig i stand til at handtere min diabetes nu
3* Jeg er i stand til at varetage den rutinemaessige pasning af min diabetes
4% Jeg er i stand til at mgde den udfordring, det er at styre min diabetes
5 (Tilfgjet i dansk version)
Jeg foler mig tryg ved at diskutere min diabetes med min laege/sygeplejerske

2 http://selfdeterminationtheory.org/perceived-competence-scales/
30 Kommentar fra Birtha Hansen, Klinisk sygeplejespecialist, AUH, Region Midt
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9.2 HLQ-the Health Literacy Questionnaire —'Sundheds-
kompetence’

HLQ er udviklet i Australien, er oversat til dansk og valideret til brug i Danmark i 2013-14 af
forskere ved Kgbenhavns og Arhus universiteter. HLQ vurderer ‘Health Literacy’, som pa dansk
kan oversaettes til sundhedskompetence. Det indeholder 44 items pa tvaers af 9 spgrgeomrader
og er udviklet til anvendelse pa tvaers af sektorer.

Formalet med at validere HLQ til brug i dansk kontekst beskrives som:

”Det kan bidrage med nye veje til at styrke personlig sGvel som elektronisk kommunikation mel-
lem patient og behandler og #ge alle borgeres mulighed for at traeffe informerede og velbegrun-
dede valg om deres helbred og sundhed. ”

De 9 spgrgeomrader:

Sundhedskompetence vurderes som personers kompetencer ud fra, om personen:
1. Fgle sig forstaet og stottet af sundhedsprofessionelle

Har tilstraekkelig information til at tage vare pa egen sundhed
Aktivt tager vare pa egen sundhed

Har social stgtte/netvaerk

Kan vurdere sundhedsinformation

Har evne til at aktivt at interagere med sundhedsprofessionelle
Kan navigere i sundhedssystemet

Har evne til at finde god sundhedsinformation

L oo NOUL R WwWN

Forstar sundhedsinformation godt nok til at vide, hvad man skal ggre.

HLQ spgrgeomraderne 6 og 9 indgar i DiabetesFlex forskningsprojektet knyttet til behandlings-
forlgbet “DiabetesFlex” fra Region Midt (laes mere pa side 27)

[29] [30] [31] [32]

9.3 HeiQ the Health Education Impact Questionnaire

Health Education Impact Questionnaire (heiQ) er et PRO-vaerktgj, som er malrette mennesker
med kronisk sygdom og er designet til at male effekten af patientuddannelsesprogrammer. HeiQ
er udviklet pa University of Melbourne og valideret i 2006.

HeiQ fokuseres der pa mestring, selvmonitorering, egenomsorg og navigation i sundhedsvaese-
net. HeiQ indeholder i alt 40 spgrgsmal, som grupperes i otte spgrgeomrader, der hver isaer
beskriver et aspekt af mestring [33] [34] [35] [36] [37].




1

Sundhedsfremmende adfaerd

Positivt og aktivt engagement
ilivet

Felelsesmaessigt velbefindende

[omvendt skala)

Selvmonitorering og indsigt

Konstruktive holdninger

Faerdigheder og hj=lpemidler

Social integration og statte

Navigering i sundhedsveaesenet

Tabel 3: Domaner i heiQ og fortolkningen heraf

En hgj score indikerer haj grad af sundhedsfremmende
og forebyggende adfaerd.

En hgj score karakteriserer personer, som er aktivt enga-
gerede i livet, og som er motiverede for at forbedre deres
levevilkar.

En hgj score identificerer personer, som har en haj grad
af helbredsrelaterede negative falelser, negative hald-

ninger til livet og hgj grad af angst, stress, vrede og de-

pression.

En hgj score identificerer selvmonitorering, egenomsorg,
at personen setter fornuftige graenser og mal og har ind-
sigtidet at leve med et helbredsproblem.

En haj score identificerer individer, som forsager at mi-
nimere konsekvenserne af sygdommen, og som er beslut-
tet pa ikke at lade sygdommen kontrollere deres liv.

En haj score er karakteristisk for personer, som har hajt
udviklede faerdigheder til at lette symptomer og teknikker
til at handtere eget helbred.

En hgj score indikerer en hgj grad af social integration,
god oplevelse af statte, at personen sgger statte fra an-
dre og ikke oplever sygdomsrelateret isolation.

En hgj score karakteriserer personer, som har tillid til de-
res evne til at kommunikere med sundhedsprofessionelle,
og som har en god forstaelse for, pa hvilke mader, sund-
hedsvaesenet kan imgdekomme deres behov.

Figur 2 Kilde — se fodnote3!

&

SUNDHEDSDATA-
STYRELSEN

31 Moeva - monitorering og evaluering af patientuddannelser; Manual © CFK - Folkesundhed og Kvalitetsudvikling, Region Midtjyl-

land, 2013
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9.4 PAM Patient Activation Measure

PAM er et PRO-vaerktgj, som maler en persons viden, evner og selvtillid i forhold til at tage
ansvar for eget helbred og behandling — ’egenmestring’. Det er et generisk PRO-vaerktgj, som
anvendes ved forskellige kroniske sygdomme fx KOL, hjerte-kar-sygdom og diabetes. Det er op-
rindeligt udviklet i USA med 22 items, men er videreudviklet til en version med 13 items, som er
valideret til brug i flere lande, blandt andet i Danmark [38], et eksempel ses herunder.

PAM er et kommercielt spgrgeskema der kraever licensbetaling for brug.

10) Aktivitet i forhold til sygdom

Nedenfor er nogle udsagn, som folk sommetider kommer med, n3r de taler om deres helbred. Du
bedes venligst angive, hvor enig eller uenig du er i, at udsagnene passer pa dig personligt. Du skal
svare, hvad der foles rigtigt for dig, og ikke blot hvad du tror, lz2gen eller andet sundhedspersonale
gerne vil have dig til at sige. (Seet ét kryds ud for hver linfe. Hvis udtalelsen ikke passer pd dig, seettes
krydset ved “ved ikke”.)

Meget ; | Meget | Ved
uenig | UeM9 | ENig | "oin” | ikke

Nar alt kommer til alt, er det mig, der har ansvaret for

at tage vare pd mit helbred d d d - d

Min egen aktive rolle i behandlingen er den vigtigste o o o o o
faktor for mit helbred og evne til at fungere

Jeg er sikker p3, at jeg selv kan gare noget for at fo-
rebygge eller mindske nogle af de symptomer eller a o o o o
problemer, der er forbundet med min helbredstilstand

Jeg ved, hvordan de forskellige slags lzegeordinerede o o o o o
medicin jeg far, virker

Jeg er sikker pd, at jeg selv kan afgere, hvorndr jeg

har brug for at sege behandling, og hvornar jeg selv m] a ] (u | a
kan klare det
Jeg er sikker pd, at jeg kan fortzelle lzegen om mine o o o o o

bekymringer, selvom lzegen ikke sparger

Jeg er sikker p3, at jeg derhjemme kan fplge den an-
befalede behandling d d d d d

Jeg forstar, hvad min helbredstilstand indebzerer, og a o o o o
hvad der er drsagen til den

Jeg kender de forskellige behandlingsmuligheder, der a o o a o
findes for min helbredstilstand

Jeg har vaeret i stand til at fasholde de zndringer i o o o o o
livsstil, jeg har foretaget af hensyn til mit helbred

Jeg ved, hvordan jeg skal forhindre yderligere proble-
mer med mit helbred d d d d d

Jeg er sikker pd, at jeg kan finde en lasning, nar der

opstar en ny situation eller nye problemer med mit a a a Q a
helbred
Jeg er sikker p8, at jeq, selv i stressede perioder, kan o o o o o

fasholde aendringer i min livsstil fx kost og motion

Figur 3 Kilde: Publikationen "Hvem deltager og hvem deltager ikke i patientuddannelse", KORA, 201232

32 https://www.kora.dk/media/1274/dsi-3614.pdf (skeermprint af side 55)



https://www.kora.dk/media/1274/dsi-3614.pdf

Resultatet af en PAM score bruges til at beskrive fire niveauer af egenmestring. Pa niveau 1 er
personen passiv, mangler viden og feerdigheder til at tage hand om helbred og behandling og pa
niveau 4 er personen aktiv, velinformeret og kompetent [39] [38, 40, 41].

| tabellen herunder beskrives de fire niveauer [40].

Table 6 The four levels of patient activation

Level 1 Individuals tend to be passive and feel overwhelmed by
managing their own health.

They Iay not understand their role in the care process.

Level 2 Individuals may lack the knowledge and confidence to manage
their health.

Level 3 Individuals appear to be taking action but may still lack the
confidence and skill to support their behaviours.

Level 4 Individuals have adopted many of the behaviours needed to
support their health but may not be able to maintain them in
the face of life stressors




10. Sammensatte og ‘ad hoc udviklede’ diabe-
tes PRO-veerktajer

10.12 DAWN2-studiet

Helhedsorienteret maling af sundhed og livskvalitet hos personer med diabe-
tes.

| det internationale DAWN2 studie blev der udviklet et seet af spgrgsmal, ud fra eksisterende
PRO-varktgjer, som blev suppleret med nyudviklede spgrgsmal. Udviklingen foregik i et samar-
bejde mellem ledende klinikere (tvaerfaglig repraesentation), psykologer, personer med diabe-
tes, pargrende og reprasentanter fra de stgrre patient-, sygepleje, og laegefaglige diabetes or-
ganisationer fra 17 lande (inklusiv Danmark).

Det skal bemeaerkes, at i DAWN2 studiet var formdlet at sammenligne pad tveers af lande og kul-
turer, madlt paG fa udvalgte spgrgsmal. Der var ikke tale om vurdering pa individniveau.

Tabellen nedenfor er en liste over centrale PRO spgrgsmal anvendt i DAWN2 studiet og relate-
rede PRO-veerktgjer, som spgrgsmalene blev udviklet fra eller relaterer. Disse blev anvendt i
DAWN2 studiet og alle veerktgjerne er udviklet og afprgvet til brug pa dansk.

Spgrgeomrade Kilde / Relateret PRO-veerktgj ‘
Generel livskvalitet Globalt QOL item / WHO-QOL BREF

Generelt selvvurderet helbred Globalt sundheds item/SF-12, EQ-5D VAS skala

Generel psykologisk trivsel WHO-5/PGWB

Oplevet effekt af diabetes pa livskvali-
DIDP: DAWN Impact of Diabetes Profile

teten

Diabetes stress PAID-5/PAID-20

Diabetes opfattelser Globale items (accept, byrde, sygdoms og behandlingsopfattelser
Stgtte fra andre, familie stgtte DDSP, DFSS

Medicin og behandlingsbyrde Globale items/ITSQ, DIAB-MEDSAT

Hypoglykaemi (byrde, bekymring) Globale items/Fear of Hypoglycemia

Aktivt engagement i egen sygdom DES-SF/Diabetes Empowerment Scale — Short Form (DES)
Egenomsorg SDSCA-SF, Summary of diabetes self-care activities
Tryghed og kvalitet i behandling HCC-DSF/Health care Climate Questionnaire/PACIC-SF
Uddannelse Enkelt items/DAWN2-udvikling
Forbedringspunkter/méalsaetninger Enkelt items/DAWN2-udvikling

Barrierer til egenomsorg/behandling Enkelt items/DAWN2-udvikling

Personlige udfordringer /success Kvalitative items/DAWN2-udvikling




10.2 DiabetesFlex (AmbuFlex) 33 34, 3z

DiabetesFlex er navnet pa et behandlingsforlgb, der undersgges i et forskningsprojekt som star-
tede i april 2017. Forskningsprojektet undersgger behandlingsforlgbet DiabetesFlex ift. det van-
lige behandlingsforlgb. DiabetesFlex bygger pa brugerstyret behandling og ggr brug af PRO-data
og er dermed en ny samarbejdsform mellem patient og behandler. Studiet gennemfgres i Region
Midt i klinik for Diabetes pa Afdeling for Diabetes og Hormon sygdomme pa Aarhus Universi-
tetshospital. | DiabetesFlex bruger man et sammensat PRO-vaerktgj, som skal besvares hver 4.
maned.
Formalet med DiabetesFlex er at gge kvaliteten og fleksibiliteten i behandlingsforlgbet vha.
PRO-data og brugerinddragelse.
Personer med diabetes bliver inddraget i og bedt om at tage stilling til:

e Om de har behov for at tale med deres behandlerteam

e Om samtalen skal forega telefonisk eller i ambulatoriet

e Om de vil tale med en laege, en sygeplejerske eller en disetist

e Hvilke emner de vil tale med deres behandlerteam om, hvis de veelger en samtale

DiabetesFlex PRO-varktpjet er sammensat af items fra i forvejen validerede PRO-vaerktgjer:
e SF-36 (2 items)
e WHO-5
e Hypoglykaemi3®
e Ad hoc udviklede items vedr. senkomplikationer.
e PAID-20
e Generiske spgrgsmal til patientens egen involvering (udviklet og valideret af Region
Midt i kvalitetsenheden DEFAKTUM).

| forskningsprojektet anvendes desuden PAM og HLQ, som tidligere er beskrevet i denne rap-
port.

10.3 6-by samarbejdet

Med opdrag fra de kommunale direktgrer pa sundhedsomradet i de seks stgrste byer i Danmark
er der nedsat en ’6-by arbejdsgruppe’, som har udviklet et PRO-spgrgeskema, som undersgger
kronisk syge borgeres gavn af at deltage i kommunale indsatser under forlgbsprogrammerne.
6-by skemaet er pilottestet i hhv. Aarhus Kommune, Kgbenhavns Kommune og Odense Kom-
mune, hvor borgere i perioden oktober 2016 - maj 2017 har besvaret spgrgsmal vedr. deres
helbred og livskvalitet mhp. at fa viden om spgrgsmalenes mulighed for at beskrive kronisk syge
borgeres udbytte efter deltagelse i kommunale indsatser under forlgbsprogrammer.
Malgruppen er borgere med KOL, diabetes type 2 eller hjerte-kar-sygdom.

3 http://www.auh.dk/om-auh/afdelinger/medicinsk-endokrinologisk-afdeling-mea/diabetes/type-1-diabetes/diabetesflex/viden-
om/

34 http://ambuflex.dk/losninger/diabetes/

35 AmbuFlex er den kliniske it-lgsning hvor i PRO-vaerktgjet DiabetesFlex er bygget.

36 Spgrgsmal fra Den Danske Voksen Diabetes Database



http://www.auh.dk/om-auh/afdelinger/medicinsk-endokrinologisk-afdeling-mea/diabetes/type-1-diabetes/diabetesflex/viden-om/
http://www.auh.dk/om-auh/afdelinger/medicinsk-endokrinologisk-afdeling-mea/diabetes/type-1-diabetes/diabetesflex/viden-om/

Borgerne udfylder ét spgrgeskema med 8 items ved f@grste mgdegang i patientuddannelsen /
det kommunale rehabiliteringsforlgb og ét spgrgeskema igen ved sidste mgdegang med 10
items. | Odenses del af pilottesten indsamlede man ogsa besvarelser, nar borgerne kom til op-
fglgende samtale efter endt forlgb. Sigtet med modellen er effektmaling.

De vaesentligste konklusioner fra pilottesten er:

o At spgrgeskemaet umiddelbart er egnet til at beskrive kronisk syge borgeres udbytte af
kommunal rehabilitering i relation til parametrene: handlekompetence, mestring, fy-
sisk funktionsevne og livskvalitet.

e Det kan lade sig ggre at anvende det samme spgrgeskema til indsamling af borgerrap-
porterede oplysninger pa tveers af kommuner.

e Resultaterne fra Aarhus, Kgbenhavn og Odense viser generelt, at kommunale indsatser
under forlgbsprogrammerne har en positiv indvirkning pa deltagernes oplevelse af
handlekompetence, fysisk funktionsevne og livskvalitet.

e Resultaterne fra den enkelte kommune kan anvendes til vurdering af kvalitetsudvik-
lingspotentialet i den enkelte kommune.

e Den metodiske forskel i dataindsamling under pilottest samt forskelle i de kommunale
indsatser under forlgbsprogrammer betyder, at sammenligning af resultater pa tveers
af kommuner ikke umiddelbart kan anbefales.

e Dataindsamlingsmetoden ser ud til at pavirke besvarelse af spgrgsmal. Dette sas i
Odense, hvor spgrgeskemaer blev udleveret til en gruppe af deltagere i patientuddan-
nelsen. Her angav borgerne, at det pavirkede deres besvarelse at drgfte spgrgsmalene
med andre. | Aarhus og Kgbenhavn er skemaerne besvaret individuelt af borgerne en-
ten derhjemme eller ved fremmgde i sundhedshuset.

e Progression inden for parameteret mestringsevne kan ikke vurderes ud fra resulta-
terne, idet spgrgsmal til dette parameter ikke indgar i start-spgrgeskemaet.

Det er endnu ikke afgjort om man vil arbejde videre med 6-by skemaet, men hvis man ggr, vil
man formentlig vaelge 3-5 sp@grgsmal til implementering.

10.4 NDR - Nationella Diabetes Registret (Sverige)

Det Svenske Diabetesregister (NDR — Nationella Diabetesregistret) er i gang med at udvikle og
teste et PRO-vaerktgj. Arbejdet er et eksempel pa, hvad det kraever at udvikle et PRO-vaerktgj
til diabetikere ’fra bunden’. Fgrst skal det afdaekkes, hvilke behov for spgrgsmal (items) der er i
malgruppen og efterfglgende gennemgar en raekke udkast til items flere forlgb (iterationer),
hvor de kvalificeres og valideres i helhold til en ‘golden standard’.

Der foreligger 2 videnskabelige artikler, den fgrste beskriver hvordan man har afdaekket, hvilke
spgrgsmal der er behov at stille i en population af personer med diabetes [42], den anden be-
skriver hvordan der er udviklet et diabetesspecifikt PRO-veerktgj, som har gennemgaet en regel-
ret valideringsproces [43]. Et eksempel pa det svenske vaerktgj er vedlagt som bilag.




NDR PRO-vzerktgjet bestar af 33 spgrgsmal, som er fordelt pa fem spgrgeomrader:

1.

Almen tilstand

e Alment velbefindende, sgvn, nedtrykthed, om det har vaeret hdrdt at have diabetes
samt om patienten har ‘orket’ at passe sin diabetes.

Bekymringer

e | forhold til for lavt eller for hgjt blodsukker samt bekymringer for om diabetes kan for-
arsage andre sygdomme eller skader pa kroppen.

Egenmestring

e Om patienten har den ngdvendige viden, hvordan det gar med at handtere diabetes i
hverdagen, nar rutiner brydes, kostvaner/aendringer og fysisk aktivitet.

Forhindringer

e | forhold til det patienten gerne vil kunne selv, sammen med familie, venner og andre,
om det skyldes for lavt eller for hgjt eller svingende blodsukker.

Stgtte fra andre

e Den neare familie, venner, kollegaer og andre personer med diabetes.




Bilag 1 Reviews

Vi har lzest 4 Reviews fra perioden 2008-2017, som beskaftiger sig med diabetes og PRO-vaerk-
tgjer. De omhandler mange PRO-veaerktgjer inklusiv nogle af dem vi har udvalgt. Hvert review
refererer i stgrre eller mindre grad til de forudgaende og til udviklingen over tid.

Der kan hgstes forskellige pointer fra de fire reviews, som understgtter KKG’s arbejde med ud-
veelgelse af PRO-veerktgjer. Disse er beskrevet kort herunder.

Tabel 2 De fire reviews

Forfatter, ar Udvalgte PRO-veerktgjer, der

indgar

1 El Achhab, Y., et al.,2008 Disease-specific health-related quality of life  PAID, DDS

[2] instruments among adults diabetic: A

systematic review

2 Speight, J., M.D. Reaney, Not all roads lead to Rome - a review of EQ-5D, SF-36 og PAID
and K.D. Barnard, 2009 [3]  quality of life measurement in adults with

diabetes
3 Fisher, L., T. Tang, and W. Assessing quality of life in diabetes: I. WHO-5, SF-36
Polonsky, 2017 [5] A practical guide to selecting the best
instruments and using them wisely
4 Tang, T.S., etal, 2017 [4] Assessing quality of life in diabetes: I PAID, DDS
Deconstructing measures into a simple
framework
5 Skovlund, S.E., 2005[1] Patient-reported assessments in diabetes

care: clinical and research applications

Review nr. 1 - Baggrund

Det ldste review [2] har udelukkende inkluderet sygdomsspecifikke (dvs. diabetes-specifikke)
PRO-veaerktgjer. PAID og DDS indgar som et brugbare vaerktgjer. Reviewet er refereret som bag-
grundsmateriale for de senere.

Review nr. 2 — Sammensatte PRO-vaerktejer

Speight, Reaney et al. 2009 [3] er en systematisk litteratursggning, der blev udfgrt for at identi-
ficere de ti PRO-vaerktgjer, der oftest anvendes til at vurdere Qol (livskvalitet) i diabetesforsk-
ning.

Det fremgar som en vaesentlig pointe, at forskellige mal for psykisk velbefindende, sundhedstil-
stand og tilfredshed indgdr i litteraturen som en vurdering af livskvalitet. Selvom PRO-vaerktgjer
ikke er udviklet primaert til mal af livskvalitet, beskaeftiger de sig med bekymringer, der kan vaere
vigtige for personens livskvalitet og de kan dermed give en vigtig indsigt i de problemer som
diabetes og diabetesbehandling kan afstedkomme.




Pointen understgtter, at hvis der bruges der flere PRO-veerktgjer samtidig, kan de tilsammen
give et fuldstaendig og detaljeret billede af hvordan diabetes og diabetesbehandling pavirker pa-
tienten.

| reviewet indgar (af de udvalgte PRO-vaerktgjer) de generiske vaerktgjer EQ-5D og SF-36, som
primaert maler pa helbredsstatus og det sygdomsspecifikke PAID, som maler pa psykisk velbe-
findende.

Review nr. 3 — Kerneegenskaber ved PRO/QoL

Tang, T.S., et al., 2017[4] et af de tre hovedformal med dette review var at udlede hvilke kerne-
egenskaber, som er vaesentlige og rammesaettende for valg af et PRO-vaerktgj, hvis det skal male
pa diabetesspecifik helbredsrelateret livskvalitet (HRQOL). Kerneegenskaberne understgtter
valget, uanset om det er generiske eller sygdomsspecifikke vaerktgjer.

De kerneegenskab der fundet frem til er:
1. Malgruppe (fx DM type 1 eller type 2)

Antal og type af spgrgeomrader der handler om forskellige aspekter af livskvalitet
Typen af scoring og beregning af resultatet (fx én samlet score eller subskala score)
‘Sensitivity to change’ — at PRO-vaerktgjet kan male, om der er ret respons pa en inter-

W

vention

Antallet af items

Leengden af tid det tager at gennemfgre en besvarelse

Antal studier, der har brugt dette PRO-vaerktgj i de sidste 10 ar
Oversaettelse af sprog er korrekt gennemfgrt / valideret.

© N o w

| reviewet indgar de to sygdomsspecifikke PRO-vaerktgjer PAID og DDS.

Review nr. 4- Strategi for valg af PRO

Fisher, L., T. Tang, and W. Polonsky, 2017 [5] giver i dette review et bud pa, hvordan man udar-
bejder en vellykket strategi for helbredsrelateret vurdering af livskvalitet hos personer med di-
abetes. Den bestar af tre trin, som tilsammen understgtter det bedste valg af PRO-vaerktgjer i

en given kontekst.
1. Identificer de primzere mal (fx gnsket blodsukkerniveau, vaegttab eller kostomlaegning)

2. Identificer hvordan opnaelse af disse mal kan pavirke den helbredsrelaterede livskvali-
teten - bade positivt og negativt

3. Beslut hvilke PRO-veerktgjer der er bedst egnet til at afdaekke de forventede pavirknin-
ger.

| reviewet indgar udelukkende sygdomsspecifikke PRO-vaerktgjer og herunder PAID og DDS (af
de udvalgte PRO-vaerktgjer).




Review nr. 5- Behov for PRO-veerktgjer

PRO diabetes vaerktgjer afprgves i stigende grad til brug for dialog stgtte, screening for psyko-
sociale og adfeerdsmaessige problemer, til at understgtte individualisering af behandling, og mo-
nitorere effekt af behandlingsindsatser og understgtte Igbende justering. PRO varktgjer i dia-
betes anvendes ogsa i kvalitetsudvikling og i befolkningsundersggelser til afdaekning af behov.
Til klinisk brug skal PRO skemaer vaere nemme at fortolke for alle parter, klinisk relevante, ac-
ceptable at bruge tids/ressourcemaessigt for bade patienter og klinikere samt give palidelig in-
formation om aendringer i patient-relevante behandlingsmal over tid. [1].
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