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1. Opsummering af kognitiv- og lingvistisk
analyse samt brugertest

Det primaere formal med den kognitive- og lingvistiske analyse og brugertesten er at identificere
forstaelsesmaessige problemer i spgrgeskemaet. Den kognitive- og lingvistiske analyse er forta-
get af psykologer fra Design Psychology, som har vurderet spgrgsmal, svarmuligheder og deres
forstaelighed pa baggrund af psykologisk teori, metode og erfaring. Psykologerne har ikke for-
holdt sig til spgrgsmalenes oprindelse, hvorfor der kan vaere andringsforslag til copyrightbe-
lagte eller validerede skemaer, som umiddelbart ikke kan eendres. Formalet med analysen, selve
processen og resultaterne heraf er beskrevet uddybende i dokumentet “Review af spgrgeskema
om palliation”, som er udarbejdet af Design Psychology. Efterfglgende er der gennemfgrt en
brugertest med 15 patienter med palliative behov.

| denne rapport samles op pa anbefalingerne fra Design Psychology samt resultater fra bruger-
testen. De steder, hvor Design Psychology har foresldet aendringer, eller steder, hvor brugerte-
sten indikerer behov for @ndring, er opstillet i afsnit 3. Anbefalinger, med tilknyttede kommen-
tarer.

Zndringsforslagene har vaeret prasenteret for referencegruppen bestaende af reprasentanter
fra den Kliniske Koordinationsgruppe med mandat til at traeffe beslutninger angdende eventu-
elle justeringer af skemaet i forud for pilotafprgvningen. | denne rapport er referencegruppens
kommentarer og beslutninger indarbejdet




2. Testpersoner

| dette afsnit gives et overblik over de patienter, som har bidraget med uddybende information
til brugertesten.

Brugertest blev gennemfgrt pa Bispebjerg Hospital, afdeling for palliativ medicin, d. 23. septem-
ber 2021, pa Roskilde Hospital, Palliativ enhed, d. 29. september 2021, og pa Hvidovre Hospital,
Dialysen, d. 6. oktober 2021. Patienter blev rekrutteret enten direkte i forbindelse med bruger-
testen af sygeplejerske, eller havde lavet en aftale om at deltage pa forhand.
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De patienter, som havde mulighed for det, praesenteret for en digital version af skemaet, mens
andre laeste skemaet pa papir eller fik det laest op af en medarbejder fra PRO-sekretariatet. Pa-
tienterne blev bedt om Igbende at kommentere, hvis spgrgsmal eller svarkategorier var vanske-
lige, eller gav anledning til undren. Der blev stillet uddybende sp@grgsmal til patientens kommen-
tarer, ligesom der blev spurgt ind til nedslagspunkter i spgrgeskemaet, som var blevet identifi-
ceret i den kognitive- og lingvistiske analyse.




3. Anbefalinger

| det fglgende opsummeres anbefalinger til justering af det testede PRO-skema til palliation.

3.1 Formulering 'l den forlgbne uge’

Design Psychology: Udtrykket kan muligvis for nogle veere vanskeligt at forsta, fordi det ikke er
et hverdagsudtryk pa samme made som, f.eks. “I sidste uge”. Afledt af det, kan sp@rgsmalet
muligvis vaere sveert at forsta og svare praecist pa.

Kommentar: Formuleringen stammer fra skemaet EORTC-C15-PAL og kan derfor ikke andres.

Brugertest: Der er en del tvivl omkring hvilken tidshorisont der menes her.
Referencegruppen: Referencegruppen mener ikke, at der skal andres pa formuleringen.

3.2 Formulering "Undertiden”

Design Psychology: Udtrykket kan muligvis for nogle vaere vanskeligt at forsta, fordi det ikke er
et hverdagsutryk pa samme made som “sommetider” eller “nogle gange”.

Kommentar: Formuleringen stammer fra introduktion til supplerende item liste fra EORTC. Den
kan godt justeres.

Brugertest: De fleste patienter forstar udtrykket som “ind imellem mgder man..”
Referencegruppe: Referencegruppen beslutter at sendre til ‘en gang i mellem’ for at undga mis-
forstaelser.

3.3 Formulering "...markere det udsagn...”

Design Psychology: Der er en risiko for, at det kraever flere kognitive ressourcer end ngdvendigt
at forsta, hvordan spgrgeskemadelen skal udfyldes, eller at brugeren misforstar, hvordan denne
skal udfyldes.

Kommentar: Formuleringen stammer fra introduktion til supplerende item liste fra EORTC. Den
kan godt justeres.

Brugertest: Det var sveert at fa patienternes feedback pa dette nedslagspunkt. Det blev svaert at
forklare, hvad vi gerne ville have dem til at taeenke over. Det var dog ikke oplevelsen, at patien-
terne havde problemer med at forsta instruksen.

Referencegruppe: £ndres ikke.




3.4 Overgang fra symptomer til relationelle problemer

Design Psychology: Der er en risiko for, at overgangen fra det fysiske (t¢r mund og haevelser) til
relationelle problemer (intimitet og ensomhed) virker brat, og at grupperingen ikke virker me-
ningsfuld.

Kommentar: Rekkefglgen er besluttet af KKG og kan laves om

Brugertest: De fleste patienter havde ingen kommentarer til reekkefglgen. 2 patienter syntes, at

det var lidt usammenhangende, men ikke forstyrrende.
Referencegruppe: £ndres ikke for nu, men kan genbesgges efter pilotafprgvning.

3.5 Formuleringen "... i nogen del”

Design Psychology: Det er en risiko for at ssetningen er svaer at laese og forsta for nogle brugere.
Kommentar: Dette spgrgsmal har PRO-sekretariatet faet oversat af et oversaettelsesfirma.
Brugertest: Patienterne finder det meget relevant og forstaeligt.

Referencegruppe: £ndres ikke.

3.6 Intimitet

Design Psychology: Ordet “Intimitet” kan betyde mange forskellige ting - alt efter hvem der lze-
ser og tolker spgrgsmalet (nzere relationer, kaeresteforhold, seksuelt samvaer eller andet). Risi-
koen kan veere, at svaret vil bygge pa subjektive tolkninger, og det kan derfor vil vaere sveert at
vide, hvad man skal udlede.

Kommentar: Spgrgsmalet stammer fra EORTC’s Item Library.

Brugertest: 2 patient synes intimitet er det rette ord. 7 patienter har sveert ved at forsta hvad

der menes. 2 patienter synes en svarkategori ”ikke relevant” mangler.
Referencegruppe: Referencegruppen beslutter at tilfgje en parentes med eksempler, for at lette

forstaelsen for patienterne.
‘Har du veeret tilfreds med den grad af intimitet, du har oplevet (eksempelvis naerhed, gmhed,
seksualitet)?’

3.7 Inkonsistent - du/jeg-form & spergsmal/udsagn

Design Psychology: Det er en risiko for, at spgrgeskema-delen er svzer at laese og forsta for nogle
brugere.

Kommentar: Dette opstar ved spgrgsmal 16-19. Spgrgsmalene stammer enten fra EORTC's ltem
Library eller er adapteret fra andre relevante skemaer.

Brugertest: 2 patienter syntes, at det var lidt usammenhangende, men ikke forstyrrende.
Referencegruppe: £ndres ikke.




3.8 Formulering “Generelt”

Design Psychology: Ordet generelt er abstrakt og kan betyde mange forskellige ting - alt efter
hvem der laeser og tolker teksten. En risiko kan vaere, at svaret bliver upraecist eller kommer til
at bero pa den nuvaerende oplevelse. En anden risiko er, at der er en for bred forstaelse af, hvad
generelt betyder (ogsa perioden inden sygdomsstart).

Kommentar: Formuleringen er selvudviklet og kan laves om.

Brugertest: Generelt er fint forstaeligt.

Referencegruppe: Beholder generelt.

3.9 Praktiske problemer

Design Psychology: | spgrgsmalet undersgges praktiske problemer. Praktiske problemer ses som
et paraplybegreb, som kan daekke over mange forskellige konkrete problemer. | spgrgsmalet er
praktiske problemer er imidlertid eksemplificeret med gkonomiske problemer og personlige
problemer. Personlige problemer er dog igen ikke szerlig praecist, og koblingen mellem praktiske
problemer og personlige problemer er umiddelbart ikke klar. Risiko: Der er en risiko for at bru-
geren er i tvivl om, hvad der spgrges til (hvad praktiske problemer dakker over).

Kommentar: Spgrgsmalet er inspireret fra andre relevante skema pa omradet.

Brugertest: Patienterne laeser praktiske problemer og for dem daekker praktiske problemer over
alt fra at vande blomster til at holde styr pa hospitalsaftaler. Det er lidt ukonkret.
Referencegruppe: Referencegruppen er enig i, at det er misvisende at bruge personlige proble-
mer som et eksempel pa praktiske problemer. Derfor omformuleres spgrgsmalet.

’Er der taget hdnd om de problemer, du har haft i forbindelse med din sygdom (sdsom gkonomi-
ske, praktiske eller personlige)?’

3.10 Implicit antagelse - venner og familie

Design Psychology: Spgrgsmal 20 og 23 indeholder en implicit antagelse om, at brugeren har
venner og familie (i.e. de har en rolle for, eller kan dele fglelser med - f.eks. “med din familie
eller venner”). Det ggr, at spgrgsmalene maske ikke er rammende for personer, som enten ikke
har et socialt netveerk, eller som i deres sygdomsforlgb har mistet neere relationer. Umiddelbart
mangler der et forudgaende spgrgsmal om, hvorvidt brugeren har et socialt netvaerk (venner or
familie), som de kan dele deres tanker med. Risikoen kan vaere, at nogle brugere ikke fgler, at
disse dele fanger deres relationelle problemer.




Desuden vender svarkategorierne for spgrgsmal 23 omvendt ift. resten af svarkategorierne. De-
sign Psychology fremhaever risikoen for at patienterne svarer forkert pa baggrund af indleert
logik.

Kommentar: Spgrgsmal 20 er selvudviklet og spgrgsmal 23 er inspireret af relevante skemaer
pa omradet.

Brugertest: Det implicitte ang., familie og venner var ikke noget, som skabte problemer for pa-
tienterne, men det blev foreslaet at tilfgje en ‘ikke relevant’ kategori. Ej heller var der problemer
med udfyldelsen. Dette bgr dog underspges yderligere i pilotafprgvningen.

Referencegruppe: £ndres ikke.

3.11 Har du haft tanker om livet eller din situation, som du har
brug for at snakke om?

Kommentar: Dette spgrgsmal et selvudviklet.
Brugertest: 1 patient papeger noget med tiden i spgrgsmalet. Det har man selvfglgelig haft, men

maske har man ogsa talt med nogen om det.
Referencegruppe: Omformulerer spgrgsmalet.

‘Har du tanker om livet eller din situation, som du har brug for at snakke om?’




4. Overordnede input fra patienterne

Var der noget du manglede at blive spurgt til:
Generelt mangler patienterne ikke noget. Man er kommet godt omkring.

Er det relevant med sadan et skema?

Det er gennemgaende at patienterne synes, at det er meget relevant med sadan et skema. det
er et godt veerktgj for de sundhedsprofessionelle:

‘Synes det er en god ide, med sddan et her vaerktgj. De sundhedsprofessionelle er jo ikke tanke-
lzesere. Tror det kan veere et godt veerktdj for personalet, for at vide hvordan man har det.’
‘Godt veerktgj, sa der kan blive spurgt ind, til det der er behov for.’

‘Det er meget relevant med sddan et skema. "Min oplevelser er, at nGr man snakker med en

” s

laege, sa ser han ikke personen, men kun sygdommen”.

Kan du komme pa tidspunkter, det er relevant at udfylde sadan et skema?

Flere patienter havde input til, hvornar det kunne veere relevant at udfylde skemaet:

’Ved start og slut pd en indlaeggelse mdske. Eller ndr der er sket en forvaerring/sendring i ens
tilstand.’

’Inden en afslutning af patienten, sa der bliver fulgt op pa om alle behov er stillet.’

’Flere gange i forlgbet. Fint inden en konsultation, mdske bedst til en laegesamtale, da det ikke
er dem man snakker oftest med, sd de fa ret bedre indblik i ens problematikker.’

’Ved hver leegesamtale hver 3. mdr. Sdledes at man far det en uges tid far.”

Neaeste skridt

Vi forventer at pilotafprgvningen af det let tilpassede skema til palliation pabegyndes i Ipbet af
vinteren 2022 samt i foraret 2022, nar skemaet er bygget ind i elektroniske systemer. Pa bag-
grund af pilotafprgvning og evaluering, vil der blive drgftet forslag til @ndringer med de delta-
gende pilotsites. Forslag til eendringer samt evaluering af pilotafprgvning praesenteres for den
kliniske koordinationsgruppe efter endt pilotafprgvning, hvor der tages stilling til anbefalinger
for PRO til palliation fremadrettet.




