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1. Opsummering af ekspertgennemgang og
brugertest

Det primaere formal med ekspertgennemgangen og brugertesten er at identificere forstaelses-
maessige problemer i spgrgeskemaet. Ekspertgennemgangen er fortaget af en psykolog fra
Force Technology, som har vurderet spgrgsmal, svarmuligheder og deres forstaelighed pa bag-
grund af psykologisk teori, metode og erfaring. Eksperten har ikke forholdt sig til spgrgsmalenes
oprindelse, hvorfor der kan veere sendringsforslag til copyrightbelagte eller validerede skemaer,
som umiddelbart ikke kan andres. Formalet med ekspertgennemgangen, selve processen og
resultaterne heraf er beskrevet uddybende i dokumentet “Psoriasis ekspertgennemgang & An-
befalinger til brugertest”, som er udarbejdet af Force Technology. Efterfglgende er der gennem-
fgrt en brugertest med 14 patienter med psoriasis.

| denne rapport samles op pa anbefalingerne fra ekspertgennemgangen samt resultater fra bru-
gertesten. De steder, hvor ekspertgennemgangen har foreslaet andringer, eller steder, hvor
brugertesten indikerer behov for andring, er opstillet i afsnit 3. Anbefalinger, med tilknyttede
kommentarer.

Denne rapport er i fgrste omgang sendt til referencegruppen bestaende af reprasentanter fra
den Kliniske Koordinationsgruppe med mandat til at treeffe beslutninger angdende eventuelle
justeringer af skemaet i forbindelse med pilotafprgvningen, som har haft mulighed for at for-
holde sig til resultater fra ekspertgennemgang og brugertest. Der har desuden vaeret afholdt et
mgde for de deltagende pilotsites 4. september 2020, hvor der blev samlet op pa uafklarede
spgrgsmal vedrgrende spgrgeskemaet.

| denne rapport er referencegruppens kommentarer indarbejdet inkl. justeringer fra ovensta-
ende mgde. Naervaerende rapport og det endelige spgrgeskema, som skal anvendes i pilotaf-
prgvningen, vil blive sendt til den kliniske koordinationsgruppe for psoriasis til orientering.




2. Testpersoner

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

Brugertesten blev gennemfgrt pa dermatologisk afdeling, Gentofte Hospital d. 26. maj og 2. juni
2020. De 14 patienter blev rekrutteret direkte i forbindelse med konsultation ved hjaelp af leege
og sygeplejerske.

01 Kvinde 62 Ukendt

02 Kvinde 40 Lang videregaende

03 Mand 68 Pzdagog

04 Kvinde 60'erne Kigger i mikroskop og laver hgreapparater
05 Mand 40 Leerer

06 Mand 59 Mellemlang videregaende
07 Mand 65 Malermester

08 Mand 58 Automekaniker

09 Mand 54 Cand. Polit.

10 Kvinde 18 2. 8. paSTX

11 Kvinde 25 Revisor kandidat

12 Kvinde 77 Udlzert i forretning

13 Kvinde 74 Tandlzege

14 Mand 66 Folkeskolelzerer

Patienterne blev praesenteret for en digital version af skemaet, og blev bedt om Igbende at kom-
mentere, hvis spgrgsmal eller svarkategorier var vanskelige, eller gav anledning til undren. Der
blev stillet uddybende spgrgsmal til patientens kommentarer, ligesom der blev spurgt ind til
nedslagspunkter i spgrgeskemaet, som var blevet identificeret i ekspertgennemgangen.




3. Anbefalinger

| det fglgende opsummeres anbefalinger til justering af det testede psoriasisskema (Psoriasis-
TEST_v0.02__vis-statisk.html).

31 DLQI

DLQI generelt
Ekspertgennemgang: Svarkategorierne i DLQI er ujaevne, hvorfor eksperten foreslar at endre
svarkategorierne til en 5-punkts likertskala + en ved ikke/husker ikke svarkategori:
1) I meget hgjgrad
2) | hgjgrad
3) Inogen grad
4) | mindre grad
5) Overhovedet ikke
6) Ved ikke/husker ikke
Kommentar: Svarkategorierne stammer fra DLQI, som vi ikke umiddelbart ma sendre. En an-

dring af svarkategorier vil desuden give udfordringer med den tilknyttede algoritme.
PRO-sekretariatet mener ikke, at brugertesten giver anledning til at forsgge at fa andret pa
svarkategorierne.

Referencegruppen: Referencegruppen er enig i, at der ikke skal aendres pa svarkategorierne.

Hverdagen med psoriasis i huden (DLQI) (/ndenfor den sidste uge, i hvor hgj grad har din hud
kilget, vaeret dm, smertet eller sviet?):

Ekspertgennemgang: Der spgrges til fire typer gener pa én gang. Eksperten anbefaler at patien-
terne spgrges ind til dette, ved at spgrge: "Hvis din hud bade har klget meget et sted og veeret
lidt gm et andet sted, hvordan ville du sa markere spgrgsmalet?”

Brugertest: Patienterne giver ikke udtryk for at spgrgsmalet er svaert at svare pa eller forsta. De
fleste tager "et gennemsnit” og svarer ud fra det, eller svarer pa den gene, der er vaerst for dem.
En enkelt patient har aktuelt ingen af de naevnte gener pga. behandling, men synes at det er OK
at blive spurgt til det hele samlet.

Kommentar: Spgrgsmalet stammer fra DLQI, som vi ikke umiddelbart ma aendre.
PRO-sekretariatet mener ikke, at brugertesten giver anledning til at forsgge at fa andret pa
spgrgsmalet.

Referencegruppen: Referencegruppen er enig i, at der ikke skal a&endres pa spgrgsmalet.

Hverdagen med psoriasis i huden (DLQI) (Indenfor den sidste uge, har din hud forhindret dig i
at arbejde eller studere):

Ekspertgennemgang: Eksperten fremhaever, at forhindret kan tolkes pa to mader, nar svarkate-
gorierne er ja/nej. Eksperten foreslar at man spgrger ind til om patienterne kun svarer ”ja”, hvis




de er 100% forhindrede, eller om de ogsa vil svare ja, hvis de kun er forhindret delvist i deres
arbejde/studie.

Brugertest: Stort set alle patienterne opfatter spgrgsmalet som at de slet ikke kunne udfgre
deres arbejde. Flere har oplevet at de matte melde sig syge fra arbejde pga. de fx dryssede for
meget, eller har haft psoriasis pa haenderne og derved ikke kunne passe deres arbejde pga.
smerter/klge.

Opfalgningsspgrgsmalet til dette spgrgsmal: “hvis du svarede “nej” (kunne arbejde eller studere
i den sidste uge), havde du hudproblemer imens?” Her giver 8 af de 14 patienter udtryk for
spgrgsmalet er sveert at forsta og kringlet formuleret.

Kommentar: Spgrgsmalet stammer fra DLQI, som vi ikke umiddelbart kan andre i. PRO-sekre-
tariatet mener, der bgr rettes opmarksomhed mod, om dette spgrgsmal opleves som en barri-
ere for udfyldelse under pilotafprgvningen.

Referencegruppen: Referencegruppen er enige i, at der skal rettes opmeaerksomhed mod dette
i pilotafprgvningen.

Hverdagen med psoriasis i huden (DLQI) (/ndenfor den sidste uge, i hvor hgj grad har din hud
skabt problemer i forbindelse med din partner, dine nzere venner eller dine slaegtninge?):
Ekspertgennemgang: Eksperten fremhaever, at der i dette spgrgsmal spgrges til tre forskellige
sociale sfaerer, hvor man fx kan have store problemer med naere venner, men ikke med partne-
ren.

Brugertest: Flere af patienterne fremhaver, at det er forskellige typer af problemer man har
med de tre sociale sfaerer. Isaer i forhold til partneren er det nogle andre problemstillinger. Flere
siger, at de har taget det lidt over en kam og har givet et samlet svar. En patient svarer, at hun
har svaret ”ikke relevant” da hun ikke ved, hvordan hun skal svare pa spgrgsmalet. Det er et
rigtig emt punkt i forhold til hendes kaereste, men ikke i samme grad i forhold til de andre rela-
tioner.

Kommentar: Spgrgsmalet stammer fra DLQI, som vi ikke umiddelbart kan sendre i. PRO-sekre-
tariatet mener ikke, at brugertesten giver anledning til at forsgge at fa eendret pa spgrgsmal eller
svarkategorier. Skemaet skal anvendes til dialogstgtte og hvis patienten angiver at der er pro-
blemer, har man mulighed for at spgrge ind til det.

Referencegruppen: Referencegruppen er enig. Det er vigtigt at have in mente, nar man anven-
der DLQI og det kraever fokus i pilottesten.

Hverdagen med psoriasis i huden (DLQI) (Indenfor den sidste uge, i hvor hgj grad har behand-
lingen af din hud veeret et problem, for eksempel ved at dit hjem bliver rodet eller ved at optage
tid?)
Ekspertgennemgang: Eksperten fremhaever, at der spgrges til to forskellige ting i dette spgrgs-
mal.




Brugertest: Patienterne er delt i to lejre; den ene del synes det er sveert at forsta, hvad der
spgrges om, og at spgrgsmalet er kringlet formuleret. Den anden del kan sagtens genkende pro-
blemet, og angiver at de fx er fedtede, nar de har smurt sig ind og ikke kan rgre noget, eller at
man skal g@re ekstra rent og skifte sengetgj.

Kommentar: Spgrgsmalet stammer fra DLQI, som vi ikke umiddelbart kan andre i. PRO-sekre-
tariatet mener ikke, at brugertesten giver anledning til at forsgge at fa sendret pa spgrgsmal eller
svarkategorier.

Referencegruppen: Referencegruppen er enig. Det er vigtigt at have in mente, nar man anven-
der DLQI og det kraever fokus i pilottesten.

3.2 PSSD

Dagbog over psoriasissymptomer og sygdomstegn

Brugertest: De fleste af patienterne synes at slideren er god og nem at bruge. Et par patienter
har dog lidt sveert ved at betjene den, og behgver introduktion til at bruge slideren i den tekniske
Isning, de praesenteres for under testen.

Enkelte naevner at de ikke ved hvad stram hud er, mens en anden siger, at hvis man har stram
hud, sa ved man godt, hvad det er. Et par stykker navner at nogle af symptomerne er nye for
dem i forbindelse med psoriasis, men at de nu er blevet opmarksomme pa dem.

Kommentar: Spgrgsmalene stammer fra PSSD, som vi ikke umiddelbart kan andre i. Vi mener
desuden ikke, at brugertesten giver anledning hertil.

Referencegruppen: Referencegruppen er enig.

3.3 MDI

Trivsel
Ekspertgennemgang: Nogle patienter (depressive, nedtrykte eller ej) kan maske sammenblande

"manglende interesse’ med ‘blev det udfgrt eller ej’. Man kan godt mangle interesse for noget
og udfgre det alligevel. Hvad sigtes der mod?

Brugertest: Adspurgt til, hvad patienterne forstar ved "interesse for daglige ggremal”, svarer de
fleste patienter at de forbinder det med at man er ligeglad, har svaert ved at komme i gang,
manglende lyst til at ggre rent, kgbe ind, lave mad, putte bgrn etc.

Et par stykker er i tvivl, om spgrgsmalet er generelt eller kun i forhold til deres psoriasis.
Kommentar: Spgrgsmalene stammer fra MDI, som vi ikke umiddelbart kan andre i. Vi mener
desuden ikke, at brugertesten giver anledning hertil.

Dog bgr der udarbejdes en introtekst, der fremhaever, at spgrgsmalet gaelder generelt.

Forslag til introtekst: | de naeste to sp@rgsmal bedes du vurdere, hvordan du generelt har det.

Det er dermed ikke kun i forhold til din psoriasis, men hvordan du har det alt i alt.




Forslag til reekkefg@lge: Kunne man szette spgrgsmalet fgrst i skemaet, sa man starter generelt og

derefter gar videre med de psoriasisspecifikke spgrgsmal?

Referencegruppen: Referencegruppen synes, det er fint at indsaette en introtekst og ogsa at
a&ndre raekkefglgen. P4 mgdet d. 4. september 2020 blev det besluttet at rykke MDI til sidst i
skemaet, da det kan virke "voldsomt” at starte med depressionsspgrgsmalene. Disse aendringer
er indfgrt i skemaet, som pilottestes.

3.4 BSA

Hudmanifestationer introduktion:

Ekspertgennemgang: Det foreslas at fremhave "“stgrrelsen pa din egen handflade” med kursiv.
Brugertest: Syv patienter giver udtryk for, at det er en sveer metode og har sveaert ved at vise,
hvad det er, de skal: En spgrger om handfladen er med eller uden fingre. To af patienterne har
psoriasis i mindre draber, og synes, det vil veere nemmere med mgntstgrrelse eller lignende.
Fem patienter giver derimod udtryk for, at det er en god metode, og at figurerne understgtter
spgrgsmalene. En siger, at hun bliver opmaerksom pa at hendes psoriasis faktisk ikke fylder helt
sa meget, som hun fgler at den ggor.

Kommentar:

Z&ndring: Vi saetter "stgrrelsen pa din egen handflade” i introteksten i kursiv, som eksperten
foreslar.

Derudover vil det vaere relevant at teste metoden yderligere i pilotafprgvningen pa en mindre
gruppe patienter. Fx ved at sammenholde patientrapporterede handflader med hvad en
lege/sygeplejerske ville rapportere.

Referencegruppe: Referencegruppen er enig. Det er desuden besluttet at lave en illustration til
at understgtte introteksten. Z£ndringerne er indfgrt i skemaet, som pilottestes.

Hudmanifestationer (Hvor mange handflader fylder psoriasis pa dit hoved og hals til sammen?)
Ekspertgennemgang: Det kan veaere uklart for nogle patienter, om hovedbunden skal regnes
med. Det ses ofte, at nogle laeser "hoved” som ”ansigt”.

Brugertest: De fleste patienter angiver, at de forstar “hoved inkl. hovedbund, gjne, nakke/hals”.
En enkelt siger, at han forstar hoved som ansigt og hage — men ser sa illustrationen. To siger de
er i tvivl om, hvad hoved dakker.

Kommentar: Umiddelbart lader det til, at de fleste forstar, hvad der menes. Vi foreslar dog at
man tilfgjer (inklusiv hovedbund) i spgrgsmalet, sa der ikke er tvivl hos patienterne.

Forslag til omformulering af spgrgsmal: Hvor mange handflader fylder psoriasis pa din hals og
dit hoved (inklusiv hovedbund) til sammen?

Referencegruppe: Referencegruppen foreslar fglgende omformulering: Hvor mange handflader
fylder psoriasis pa din hals og dit hoved (inklusiv harbund) til sammen? £ndringen er indfgrt i
skemaet, som pilottestes.




Hudmanifestationer (Hvor mange handflader fylder psoriasis pa dine genitalier (kgnsorganer)?)
Ekspertgennemgang: Genitalier forekommer som et overflgdigt fagord, nar man alligevel for-
klarer ordet med en parentes bagefter.

Brugertest: En patient bemaerker, at man burde bytte rundt, sa genitalier star i parentes i stedet
for kgnsorganer.

Kommentar: Eftersom man kun kan svare 0 eller 1 handflade til dette spgrgsmal, kunne man
@&ndre spgrgsmalet til ja/ne;j.

Forslag til omformulering af spgrgsmal: Har du psoriasis pa dine kgnsorganer? (ja/nej)
Referencegruppe:

Pa mgdet 4. september blev det besluttet at omformulere spgrgsmalet til “Har du psoriasis pa
dine k@nsorganer eller mellem balderne”. Den tilhgrende illustration er efterfglgende blevet til-
rettet. £ndringerne er indfgrt i skemaet, som pilottestes.

3.5 Ledproblemer

Ledproblemer introtekst (Smerter i led kan vaere tegn pa psoriasisgigt.)

Ekspertgennemgang: Hvis patienten ikke pa forhand har faet konstateret psoriasisgigt, kan in-
troduktionen af dén mulighed forekomme voldsomt bekymrende for nogen, der maske oplever
smerter i led (uden det behgver vaere den naevnte gigtform).

En truende diagnose kan fa patienter til at underrapportere eventuelle problemers omfang — for
derved at "undgad” diagnosen. Eksperten foreslar omformulering til “Smerter i led ses i nogle
tilfeelde i forbindelse med psoriasis”.

Brugertest: Patienterne blev spurgt: Hvordan pavirker denne indledning dig?:

Stgrstedelen svarer at det ikke pavirker dem, da de godt ved, det er en risiko. Et par stykker siger
at “det giver stof til eftertanke”. “Men kunne godt forestille mig at folk med sygdomsangst, ville
blive pavirket”. “Hvis man en dag har ondt i knaeet kan man taenke, er det sa psoriasisgigt?”.
Kommentar: Vi gnsker selvfglgelig ikke at ggre patienterne ungdigt bekymrede, men mener hel-
ler ikke at ekspertens omformulering passer helt til konteksten.

Bemaerk at testen er udfgrt med hospitalspatienter. Mener |, at der er forskel pa patienternes
vidensniveau afhaengig af om de er tilknyttet hospital eller speciallaegepraksis?

Forslag til justering af introtekst: Smerter i led kan i nogle tilfaelde vaere tegn pa psoriasisgigt.
Referencegruppe: Referencegruppen synes, at forslaget til introtekst er fin. Det skal heller ikke
pakkes for meget ind. £ndringen er indfgrt i skemaet.

Ledproblemer figur (Markér de led, som giver dig ubehag (dvs. stive, haevede eller smertefulde
led).

Brugertest: To af patienterne bemeerker, at der ikke er en tidsramme i dette spgrgsmal. To andre
bemazerker, at de mangler en svarkategori til hvis de ikke har problemer.

Kommentar: Vi mener, at det er en god ide at tilfgje en svarkategori i forbindelse med elektro-
nisk version af spgrgeskemaet.

Forslag til ekstra svarkategori: “Ingen ubehag”, sa alle kan afgive et svar.




Zndring af tidsperiode: Vi vil lade det vaere op til referencegruppen, om der er behov for at
tilfgje en tidsperiode fgr pilotafprgvningen. Det oprindelige spgrgsmal lyder: In the drawing be-
low, please tick the joints that have caused you discomfort (i.e. stiff, swollen or painful joints).
Referencegruppe: Enighed om at der tilfgjes et ekstra svarkategori “ingen ubehag”.

Pa mgdet d. 4. september blev dette drgftet igen, og man besluttede at indfgre et indledende
sporgsmal “Har du smerter i dine led? (ja/nej)” i stedet. De patienter, der svarer ja, vil fa mulig-
heden for at markere hvilke led, de har ondt i. £ndringen er indfgrt i skemaet som pilottestes.

Ledproblemer (Har du nogensinde haft haevede led?).

Ekspertgennemgang: Det er muligt, at nogle patienter vil savne en kategori for "Ved ikke/husker
ikke”. Uden dén kategori kan det opleves som om man presses til at afgive et svar, man er usikker
pa — og hvor en evt. "psoriasisgigtdiagnose” venter forude.

Hvilken person har ikke i hele sin livstid, pa et eller andet tidspunkt, haft et haevet led? Mindre
god brugeroplevelse giver mindre engagement i korrekt besvarelse.

Brugertest: En enkelt patient kommenterer, at der mangler en tidsramme — ”altsa jeg har haft
det fa gange, men fgler ikke det er relevant for dette”.

Kommentar: Originalteksten er “Have you ever...”. Det blev ogsa diskuteret pa workshoppen i
den kliniske koordinationsgruppe. Her besluttede man at holde fast i teksten medmindre pilot-
afprgvning og test gav anledning til andet. Der var ingen af de @gvrige patienter, der bemaerkede
problemstillingen, sa vi mener, at det ma komme an pa pilotafprgvningen. Hvis det her viser sig,
at alt for mange, via algoritmen, bliver markeret som vaerende i risiko uden at vaere det, ma vi
justere. Hvis referencegruppen mener, at vi bgr saeette en tidsramme pa spgrgsmalet inden pi-
lotafprgvningen, er det OK med os.

Ingen af patienterne efterspurgte “ved ikke”-kategori ved dette spgrgsmal.

Referencegruppe: Referencegruppen mener ikke, vi skal aendre spgrgsmalet pa det forelig-
gende. Der bgr rettes opmaerksomhed pa problemstillingen i pilottesten. P4 mgdet d. 4. sep-
tember blev det besluttet at tilfgje et indledende spgrgsmal fgr denne gruppe af spgrgsmal: “Er
du diagnosticeret med psoriasisgigt? (ja/nej)”. Spgrgsmalene fra PEST foldes ud, safremt man
svarer nej. Zndringerne er tilfgjet i skemaet til pilottest.

Ledproblemer (Har din laege nogensinde sagt, du havde gigt?).

Ekspertgennemgang: Hvilken lazege menes der? Er det mon praktiserende laege og ikke psoriasis-
/hudlaegen. Det er muligt, at nogle patienter vil savne en kategori for ”Ved ikke/husker ikke”.
Uden dén kategori kan det opleves som om man presses til at afgive et svar, man er usikker pa
—og hvor en evt. "psoriasisgigtdiagnose” venter forude.

Brugertest: To patienter savner en "maske” kategori.

Kommentar: Hvis referencegruppen gnsker at tilfgje en “ved ikke”-kategori til dette spgrgsmal,
skal vi overveje, om det betyder noget i forhold til den tilknyttede algoritme (hvis der er 3 ja eller
derover, er det sandsynligt at patienten har psoriasisgigt og man bgr overveje henvisning til reu-
matolog). Hvis vi tilfgjer en “ved ikke” kategori til ét spgrgsmal, mener vi, det skal tilfgjes til de
fire andre spgrgsmal omkring ledproblemer.




Referencegruppe: Der kan tilfgjes en ved ikke/husker ikke svarkategori til dette spgrgsmal. Pa
mgdet d. 4. september blev det besluttet at tilfgje et indledende spgrgsmal fgr denne gruppe af
spergsmal: “Er du diagnosticeret med psoriasisgigt? (ja/nej)”. Spgrgsmalene fra PEST foldes ud,
safremt man svarer nej. £ndringerne er tilfgjet i skemaet til pilottest.

Ledproblemer (Har du negleforandringer pa dine fingre eller taeer?).

Ekspertgennemgang: Det er muligt, at nogle patienter vil savne en kategori for ”Ved ikke/husker
ikke”. Uden dén kategori kan det opleves som om man presses til at afgive et svar, man er usikker
pa — og hvor en evt. "psoriasisgigtdiagnose” venter forude.

Brugertest: Direkte adspurgt forklarer patienterne, hvad de forstar ved "negleforandringer”. Der
er ingen, der er i tvivl om ordet.

Kommentar: Umiddelbart virker det ikke til, at der er nogen, der har svaert ved at forsta, hvad
sp@rgsmalet omhandler.

Hvis referencegruppen gnsker at tilfgje en "ved ikke”-kategori til dette sp@rgsmal, skal vi over-
veje, om det betyder noget i forhold til den tilknyttede algoritme (hvis der er 3 ja eller derover,
er det sandsynligt, at patienten har psoriasisgigt og man bgr overveje henvisning til reumatolog).
Hvis vi tilfgjer en “ved ikke” kategori til ét spgrgsmal, mener vi, det skal tilfgjes til de fire andre
spgrgsmal omkring ledproblemer.

Referencegruppe: Der kan tilfgjes en ved ikke/husker ikke svarkategori til dette spgrgsmal. Pa
mgdet d. 4. september blev det besluttet at tilfgje et indledende spgrgsmal fgr denne gruppe af
sporgsmal: “Er du diagnosticeret med psoriasisgigt? (ja/nej)”. Spgrgsmalene fra PEST foldes ud,
safremt man svarer nej. £ndringerne er tilfgjet i skemaet til pilottest.

Ledproblemer (Har du haft smerter i halen?).

Ekspertgennemgang: "Har du haft” — formuleringen er uklar i sin tidshorisont. Hvor langt bagud
i tid bedes patienten huske? Det er muligt, at nogle patienter vil savne en kategori for "Ved
ikke/husker ikke”. Uden dén kategori kan det opleves som om man presses til at afgive et svar,
man er usikker pa.

Brugertest: Adspurgt om, hvad de svarer pa her, giver patienterne mange forskellige tolkninger
af bade smerter og tidsperiode.

En patient taenker to uger, en navner nogensinde, en tredje taenker, om de har ondt nu.

| forhold til smerterne angives bade smerter i forbindelse med halspore, ondt hvis man gar,
hzlrevner og psoriasis under fgdderne.

Kommentar: Umiddelbart er der mange forskellige tolkninger af dette spgrgsmal. Den originale
formulering lyder; have you had pain in your heel? Hvis referencegruppen mener, at vi bgr seette
en tidsramme pa spgrgsmalet inden pilotafprgvningen, er det OK med os.

Hvis referencegruppen gnsker at tilfgje en "ved ikke”-kategori til dette spgrgsmal, skal vi over-
veje, om det betyder noget i forhold til den tilknyttede algoritme (hvis der er 3 ja eller derover,
er det sandsynligt, at patienten har psoriasisgigt og man bgr overveje henvisning til reumatolog).
Hvis vi tilfgjer en "ved ikke” kategori til ét spgrgsmal, mener vi, det skal tilfgjes til de fire andre
spgrgsmal omkring ledproblemer.




Referencegruppe: Der kan tilfgjes en ved ikke/husker ikke svarkategori til dette spgrgsmal. Pa
mgdet d. 4. september blev det besluttet at tilfgje et indledende spgrgsmal fgr denne gruppe af
spergsmal: “Er du diagnosticeret med psoriasisgigt? (ja/nej)”. Spgrgsmalene fra PEST foldes ud,
safremt man svarer nej. £ndringerne er tilfgjet i skemaet til pilottest.

Ledproblemer (Har du haft en finger eller en t3, der haevede op eller smertede uden nogen
oplagt grund?).

Ekspertgennemgang: "Har du haft” — formuleringen er uklar i sin tidshorisont. Hvor langt bagud
i tid bedes patienten huske?

Det er muligt, at nogle patienter vil savne en kategori for ”Ved ikke/husker ikke”. Uden dén ka-
tegori kan det opleves som om man presses til at afgive et svar, man er usikker pa.

”"Uden nogen oplagt grund” kan give anledning til svar, der ikke er i overensstemmelse med
intentionen i spgrgsmalet. Det afhaenger af patientens vidensniveau og evne til at stille egen
diagnose. Altsa: Hvis patienten er velbevandret i psoriasislidelsen og samtidigt ved, at han/hun
har psoriasisgigt, er det korrekte svar for dén patient vel “nej”. @nsker man at vide om finger
eller ta har vaeret haevet, eller gnsker man at vide om patienten kunne se nogen grund eller ej
til en given haevelse?

Brugertest: Adspurgt om hvad patienterne forbinder med formuleringen “uden nogen oplagt
grund” svarer de fleste, at det er noget, der er kommet uden man har sldet sig/at det er kommet
ud af det bla. Nogle er frustrerede over den manglende tidsramme. Flere synes, det er fint for-
staeligt.

Kommentar: Den originale formulering lyder; have you had a finger or toe that was completely
swollen and painful for no apparent reason? Hvis referencegruppen mener, at vi bgr satte en
tidsramme pa spgrgsmalet inden pilotafprgvningen, er det OK med os.

Hvis referencegruppen gnsker at tilfgje en "ved ikke”-kategori til dette spgrgsmal, skal vi over-
veje, om det betyder noget i forhold til den tilknyttede algoritme (hvis der er 3 ja eller derover,
er det sandsynligt at patienten har psoriasisgigt og man bgr overveje henvisning til reumatolog).
Hvis vi tilfgjer en "ved ikke” kategori til ét spgrgsmal, mener vi, det skal tilfgjes til de fire andre
spgrgsmal omkring ledproblemer.

Referencegruppe: Der kan tilfgjes en ved ikke/husker ikke svarkategori til dette spgrgsmal. Pa
mgdet d. 4. september blev det besluttet at tilfgje et indledende spgrgsmal fgr denne gruppe af
sporgsmal: “Er du diagnosticeret med psoriasisgigt? (ja/nej)”. Spgrgsmalene fra PEST foldes ud,
safremt man svarer nej. Z£ndringerne er tilfgjet i skemaet til pilottest.

3.6 Risikofaktorer for hjerte-/karsygdomme

Risikofaktorer for hjerte-/karsygdomme. Har du hos en laege inden for det seneste ar...
Ekspertgennemgang: Formuleringen ”Risikofaktorer for...” vil meget muligt afholde nogle pati-
enter fra at afgive korrekte svar. Hvis patienten ikke pa forhand har faet konstateret nogle
hjerte-, karsygdomme kan introduktionen af dén mulighed forekomme voldsomt bekymrende.
En truende diagnose kan fa patienter til at underrapportere eventuelle problemers omfang — for
derved at “undga” diagnosen.




Brugertest: Adspurgt til hvordan det pavirker patienterne, at der star risikofaktorer for hjerte-
/karsygdom, svarer stgrstedelen at det ikke pavirker dem, og at de godt kender til risikoen. En-
kelte kendte ikke til risikoen for hjerte-/karsygdom, og blev lidt pavirket, men syntes samtidig,
det var fint, at man blev opmaerksom pa det.

Kommentar: Hvis referencegruppen har forslag til en bedre introduktion, er det fint med os,
men vi mener ikke at brugertesten direkte giver anledning til det. Testen er udfgrt med hospi-
talspatienter. Mener |, at der er forskel pa patienternes vidensniveau afhaengig af om de er til-
knyttet hospital eller speciallegepraksis?

Referencegruppe: Referencegruppen mener det er muligt, at der er forskel, men at det er vigtigt
at patienterne kender sammenhangen, sa vi synes ikke, at introen skal laves om. Det kan stgtte
patienternes sundhedskompetencer at der fra sundhedspersonalets side tales direkte om risici
og sammenhange.

3.7 Overordnede input fra patienterne

Var der noget du manglede at blive spurgt til:

Generelt mangler patienterne ikke noget. Nogle foreslar uddybende spgrgsmal til behandlingen.
Enkelte naevner livssituation, kost, alkohol og stress som emner, der kunne mangle. En er om-
vendt glad for ikke at blive spurgt til rygning.

Var der noget overflgdigt?:

"Faktisk ikke — det hele var meget relevant”. ”Nej, lsengden var til at overskue”. “Maske det med
handflader — det besvaerligggr udfyldelsen af skemaet. Tilfgj evt. en kategori, som man kan
veelge som legitim grund til ikke at svare”.

Fik udfyldelsen af skemaet dig til at taenke pa noget, som var szerligt relevant for dig at tale
med din behandler om?:

Flere naevner, at det vil vaere rigtig godt, hvis man er ny patient, men at det faktisk ogsa har givet
stof til eftertanke hos dem selv. En naevner, at hun nu har nogle ting, som hun gerne vil snakke
med bade behandler, familie og venner om.

"Det med kolesterol, det ved jeg ikke om jeg bliver testet for i mine blodprgver”.

"Det der med at teelle handflader, gav godt stof til eftertanke”. ”Ja, haelen, stikkende, stram hud.
Jeg skal have stillet nogle opklarende spgrgsmal hos leegen”.

3.8 Farvekoder

Pa mgdet 4. september 2020 besluttede deltagerne fra referencegruppen at tilfgje flere farve-
koder pa skemaet til at understgtte visningen af svar. Et udkast til farvekoder er sendt i hgring
hos referencegruppen, som er naet til enighed om farvekoder, der vil blive afprgvet i pilotaf-
prgvningen.




Naaste skridt

Denne rapport har vaeret fremlagt for referencegruppen for PRO Psoriasis, som har vedtaget de
anfgrte sendringer. Referencegruppens beslutninger er indarbejdet i denne rapport, som, sam-
men med skemaet til pilotafprgvning, sendes til den kliniske koordinationsgruppe til orientering.
Vi forventer at pilotafprgvningen pabegyndes i Igbet af efteraret 2020. Pa baggrund af pilotaf-
prgvning og evaluering, vil der blive drgftet forslag til eendringer med de deltagende pilotsites.
Forslag til @ndringer samt evaluering af pilotafprgvning praesenteres for den kliniske koordina-
tionsgruppe efter endt pilotafprgvning, hvor der tages stilling til anbefalinger for PRO til psoriasis

fremadrettet.




