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1. Introduktion

Denne rapport er udarbejdet til den Kliniske Koordinationsgruppe (KKG) i forbindelse med
udviklingsforlgbet af et PRO-spgrgeskema til personer med KOL.

Formalet med rapporten er at bidrage med baggrundsviden i form af referencelitteratur, samt
beskrivelser af relevante PRO-spgrgeskemaer, der anvendes nationalt og internationalt pa
omradet. Eksempler pa erfaringer med eksisterende PRO-spgrgeskemaer inden for KOL
beskrives i det omfang, det foreligger.

Rapporten kan laeses fra start til slut, eller den kan bruges som et opslagsveerk sammen med
det tilhgrende tilleegskompendium, hvor eksempler pa de eksisterende spgrgeskemaer kan
ses.

Hverken referenceliste eller oversigten over PRO-spgrgeskemaer er ngdvendigvis
udtgmmende, men skal ses som et indledende oplaeg.
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2. Metode

PRO-sekretariatets metode er inspireret af COSMIN’s anbefalinger og er Igbende tilpasset og
justeret pba. bade praktiske erfaringer og dialog med eksperter pd omradet.

2.1 COSMIN

COSMIN (COnsensus-based Standards for the selection of health Measurements INstruments)
er et initiativ af en international multidiciplinzer ekspertgruppe, med ekspertise i evaluering og
udvikling af PROMs.

COSMIN’s platform bestar af metodebeskrivelser med tilhgrende redskaber til udvikling og
evaluering af PRO-spgrgeskemaer samt en database med systematiske oversigtsartikler
(reviews), der handler om anvendelse af ’‘outcome measurement instruments’ inden for
forskellige kliniske omrader. Der kan ikke sgges efter konkrete PRO-sp@grgeskemaer. Formalet
med COSMIN er at hjelpe sundhedspersoner og forskere til at gge kvaliteten ved udveelgelse af
PRO-veaerktgjer, det sker fx ved at udstille oversigtsartikler med de seneste vurderinger af PRO-
spgrgeskemaer og evidensen for anvendelse, samt ved at anbefale hvilke sggekriterier til
PubMed, der kan anvendes.

COSMIN checklist *

COSMIN Study Design checklist for Patient-reported outcome measurement instruments er
senest opdateret i 2019. Checklisten anbefales anvendt til evaluering af eksisterende PRO(M)s
og indeholder standarder for forskellige maleegenskaber som fx indholdsvaliditet (content
validity), tvaerkulturel validitet (cross-cultural validity) etc.

COSMIN Taxonomy 2

COSMIN taxonomy er en konsensusbaseret taksonomi, der indeholder definitioner af et
spgrgeskemas maleegenskaber, som er relevante nar man evaluerer et PRO-spgrgeskema.
Taksonomien har tre overordnede kvalitetsdomaener: reliabilitet, validitet og responsivitet, som
hver indeholder en eller flere maleegenskaber, som illustreret pa Figur 13 i bilag.

| Ugeskrift for Leeger har man beskrevet god praksis for udvikling og validering af PRO-skemaer
med udgangspunkt i COSMIN’s taksonomi pa en let(tere) forstaelig made. Her er begrebernes
definitioner og sammenhange uddybet i forhold til udvikling og validering af PRO-vzerktgjer [1,
2] og herfra er fglgende definitioner hentet:

o Overordnet reliabilitet som paraplybegreb defineres som graden, i hvilken resultatet af et
spogrgeskema er fri for malefejl. Dvs. om den samlede score for patienter, der ikke har haft
a&ndring i deres tilstand, er den samme ved gentagne malinger.

L https://www.cosmin.nl/wp-content/uploads/COSMIN-study-designing-checklist final.pdf#
2 https://www.cosmin.nl/tools/cosmin-taxonomy-measurement-properties/
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» Validitet er et udtryk for, i hvor hgj grad man med et spgrgeskema maler det begreb, som
det har til formal at male.

« Responsivitet defineres som spgrgeskemaets evne til at detektere andring over tid i det
begreb, der males pa.

Nar man undersgger et PRO-spgrgeskema kan det vaere sveert at finde oplysninger i litteraturen
om spgrgeskemaets kvalitet, hvordan det er udviklet, oversat m.m. Det kan ofte veere udviklet i
et andet land, til en lidt anden patientgruppe eller til et lidt andet formal.

En stor det af PRO-sekretariatets proces er derfor at forsgge at sikre relevansen og
anvendeligheden af de valgte skemaer gennem hele processen. Dette ggres gennem flere steps,
som kort er beskrevet herunder:

« Patientworkshops, hvor bade mulige emner til et spgrgeskema drgftes og mulige
spgrgeskemaer vurderes af patienter fra malgruppen ift. om de er relevante, forstaelige og
hvordan de er at besvare.

« Inddragelse af sundhedsprofessionelle og kvalitetsdatabaser i workshopforlgb ift. at sikre
spgrgeskemaets formal, indhold, anvendelse er relevant ift. anvendelse pa de givne
tidspunkter i patientforlgbet.

« Kliniske psykologer udfgrer en kognitiv og lingvistisk analyse af det valgte spgrgeskema samt
udarbejder en interviewguide med opmaerksomhedspunkter til brugertest.

o Brugertest med ‘nye’ patienter/borgere fra malgruppen, som ikke har veeret en del af
processen tidligere.

» Pilotafprgvning i ‘drift’ pa tveers af sektorer og geografiske lokationer. | pilotafprgvningen
testes formal, anvendelse, vaerdi, malgruppe og anvendelse af spgrgeskemaer og algoritmer
i praksis. Under pilotafprgvningen udfgres bl.a. patientinterviews, workshops med
sundhedsprofessionelle og der udfyldes evalueringsskemaer af bade patienter og
sundhedsprofessionelle.

» Pa baggrund af pilotafprgvningen udarbejdes en evalueringsrapport, som praesenteres for
den Kkliniske koordinationsgruppe pa en opsamlingsworkshop, hvor evt. justeringer
besluttes.

Evidens og erfaringer med PRO og KOL 8/76



3. Input fra workshopforleb

3.1 Malgruppe, formal og veerdi af PRO til personer med KOL

PRO-spgrgeskemaer, der anvendes til personer med KOL, forventes at kunne skabe vaerdi for
bade patienter og sundhedsprofessionelle.

Pa fgrste workshop blev malgruppe, formal og veerdi drgftet. Der samles op pa drgftelserne pa
workshop 2, sa dette er de forelgbige resultater.

Malgruppe:
Der var enighed om at spgrgeskemaet er tilteenkt alle borgere med KOL. Der er ingen
systematiske eksklusionskriterier. Der blev listet en raekke opmaerksomhedspunkter ift.
malgruppen:

« Der skal vaere mulighed for at fa hjeelp af fx pargrende til udfyldelsen af skemaet

» Folk der har vanskeligt ved at besvare, bgr fa hjzelp til det via f.eks. iPads i ventevarelset o.l.

o Der bgr vaere mulighed for forskellige skemavarianter til forskellige tidspunkter/megder i
forlgbet

» Skemaet udvikles i fgrste omgang pa dansk

Overordnede generelle formal med PRO:

Figur 1 Overordnede formal med PRO

Q at patienterne oplever stgrre indflydelse pa egen behandling
@ at sundhedsprofessionelle far et bedre grundlag for en mere fokuseret dialog med patienten

Dernaest er malene:

at den patientrapporterede effekt af behandlingen dokumenteres

at PRO-data kan bidrage til éget kvalitet i behandlingen af den enkelte patient og indga som
/\J vidensgrundlag i det kliniske kvalitetsarbejde

at behandlingsindsatsen kan prioriteres derhen, hvor vaerdien opleves som stgrst af
patienterne
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Justeringer til formal og input til vaerdiskabelse:
Pa fgrste workshop blev mulige formal til anvendelsen af PRO pa KOL-omradet fra foranalysen?
diskuteret i grupper, hvor der ogsa var ogsa mulighed for at bringe alternative formal i spil. Pa
baggrund af gruppearbejdet kom nedenstaende andringer til formal (fgrste kolonne). Desuden
beskrev grupperne den formodede veaerdi, de forskellige formal vil kunne give hhv. patienter og
sundhedsprofessionelle.

Figur 2 Justeringer til formal og input til veerdiskabelse ved PRO

Zndringer til formal

Veerdi for patienter

Veerdi for sundhedsprofessionelle

g

* Tilfgj parerende

+ .53 patienten foler sig set og hert, fokus pa
det, der fylder mest for patienten

+ Bade borger og patient

* Oplever inddragelse, feler sig set/hart, anerkendt som
et helt menneske

* Ensartet sprog

* Patienten i centrum, faelles beslutningstagning

* Patient oplever at 3 vaerdi, individuelle planer

+ Struktureret og fokuseret dialog, prioritering af tid

+ Bedre mulighed for at mélrette indsatser til den enkelte
+ Feorre kontakter

+ Forforstielse udfordres, bedre forberedt, holistisk tilgang
+ Identificere det, der fylder, det der kan behandles

)
(&)

* At borgere er bedre forberedt og reflekterede
om deres livssituation

* Mestring, handtering af hverdagsliv

* At man bliver bevidst om formalet med
samtalen

* Bedre forberedt pd mgdet med den
sundhedsprofessionelle

* Bedre selvindsigt ift sygdom og mestring

* Styrke dialogen p# pargrende

* Positivt fokus pd egen rolle og hvad man selv kan
gare

* Mader en mere forberedt patient og kan hurtigt komme til
de vigtige emner

+ Arbejde med refleksionen og flytte fokus til hvad patienten
selv kan gere

* Levere en relevant ydelse

* Ligeveerdigt samarbejde

* At understgtte et 360-graders perspektiv i
samarbejde med patienten

* OBS pa negativ tolkning blandt sygeplejersker,
overvej omformulering til “holistisk”

* Patienter oplever medinddragelse og er mere aktive i
deres forlgb

* Fokus pd omgivelserne, imedega angst og depression

* Patientens ressourcer i spil — opdage blinde vinkler

* Opdage uafdaekkede problematikker

* At f4 borgerens perspektiv og vurdering af deres situation
giver stérre motivation fra borgeren

+ F4 et bredere fokus end bare fysiske symptomer

+ Fokus pa problemer med sterst ressourcetraek

+ Standardiseret og systematisk made at spgrge pd

* At skabe tvaersektoriel og tvaerfaglige
sammenhang

* Sammenhangende forlgh

* Bgr formuleres mere fra borgerperspektiv

+ Bidrage til at alle parter arbejder i samme
retning

* Oplever sammenhazngende forleb og kan henvises til
rette instans til afhjeelpning af problemer

* Feerre gentagelser

* Bypge videre pa tidligere viden

» Tilbud, borgeren har brug for

* Minimere usikkerhed/utryghed

+ Andre kan handle pa ens vegne

* Bruge sin fagfaglighed samtidig med at man bidrager til
sammenhangende forlgb

+ Afszet for samtale (tidssvarende data)

+ Opgavefordeling klarlagt, gensidig respekt ml sektorer

+ Kendskab til historik giver bedre faglig kvalitet

SRR

Formal med PRO til KOL:

Pa baggrund af input fra gruppearbejdet pa workshop 1 (figur 2) er formalene med PRO til KOL
tilpasset.

Figur 3 Formal med PRO til KOL

3 https://pro-danmark.dk/-/media/subsites/pro/filer/pro_emner/kol/foranalyse-af-pro-paa-kol_omraadet.pdf
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At styrke dialogen mellem borgere/patienter og sundhedsprofessionelle samt pdrgrende

At skabe refleksioner om sygdommen og livssituationen hos den enkelte borger/patient som
forberedeilse til samtalen med den professionelle og i et mestringsperspektiv

At understgtte et holistisk perspektiv i samarbejdet med patienten/borgeren

At bidrage til, at borgeren oplever tvaersektoriel og —faglig sammenhaeng gennem indsigt i

tidligere besvarelser

At bidrage til beslutninger om igangsaetning af tidlig indsats ved forvaerringer

Steder i forlgbet, hvor PRO kan give veerdi:
Pa baggrund af forlgbstegningen over et klassisk KOL-forlgb fra foranalysen* diskuterede man i
grupper, hvor i forlgbet PRO kan give vaerdi. Der bliver samlet op pa drgftelserne pa workshop

2.

Figur 4 Steder i forlgbet hvor PRO kan give veerdi

Udredning / Diagnose i amb. el. egen laege:
Dialogstgtte
Behandlingsstptte

Beslutninger, PRO kan fgde ind til:
Afklare hovedproblemer

Dialog om hvad et liv med KOL betyder
Mestring: Hvad kan pt. selv ggre

Lebende behandling og konsultationer
Dialogstette

Visitationsstatte

Behandlingsstatte

Dialogstette
Visitationsstatte
Behandlingsstgtte

Beslutninger, PRO kan fgde ind til:
Nzste kontrol hos lage eller spl, afslutning

Beslutninger, PRO kan fade ind til:

Samtalens fokus, screening for angst, mestring, ACP
Hyppighed, faggrupper patienten skal se, medicin-aendringer,
henv. til rehab, palliativt team, kemmunale initiativer, teleKOL

Arskontrol / Spl-konsultation pa hosp. eller egen laege™

Dialogstatte
Visitationsstette
Behandlingsstgtte

Hurtig opfelgning efter akut indlseggelse:

Beslutninger, PRO kan fgde ind til:
Afklare arsag til indleggelse og om det
fremadrettet kan forebygges med

3.2

NG OG DIAGNOSE \ BEHANDUNG & FOREBYGGELSE 7

b 2

Afslutning til egen leege™*

i

Dialogstette
Visitationsstette

Beslutninger, PRO kan fade ind til:
sikre, at patient er enig i og klar til
afslutning, evt. dialog herom
Beslutning om stattebehov
Medicin

Mestring og muligheder

Dialogstptte
Behandlingsstatte

Beslutninger, PRO kan fade ind til:
Hvad fylder mest hos borgeren

Afklarende samtale, kommune [§119+—1-4Jﬂ}:

Hvilke indsatser, borgeren skal tilbydes

KOL-samtale, hjemmesygeplejerske:
Dialogstatte

Visitationsstgtte

Behandlingsstotte

Dialogstatte
Visitationsstotte
Behandlingsstatte

Beslutninger, PRO kan fgde ind til:
Hvad fylder mest hos borgeren, Hvilke

indsatser, Besggsfrekvens kontroller

Beslutninger, PRO kan fgde ind til:
Behandlingsplan og opstart, Henvisninger, frekvens af

=) Forslag vedr. egen
lz=ge er fra den samlede
Eruppe, da der ikke var
nogle repraesentanter
for almen praksis med til
denne gvelse.

Oversigt over domaener og spergeomrader

PRO-sekretariatet har udarbejdet en liste over, hvilke domaner og sp@grgeomrader, der er
identificeret som relevante i det videre arbejde i forbindelse med udvikling af et PRO-

4 https://pro-danmark.dk/-/media/subsites/pro/filer/pro_emner/kol/foranalyse-af-pro-paa-kol_omraadet.pdf
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spgrgeskema til KOL. Den oprindelige liste er udarbejdet pa baggrund af interviews i foranalysen
samt eksisterende PRO-skemaer, som allerede anvendes pa omradet. Spgrgeomraderne er
diskuteret med patienter og repraesentant fra patientforeningen. Prioritering af spgrgeomrader
blev sendt til den kliniske koordinationsgruppe, som en hjemmeopgave forud for workshop 2.

Figur 5 Forelgbig liste over domaener og spgrgeomrader, som spgrgeskemaet kan indeholde
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Spgrgeomrader

Helbredsrelateret
livskvalitet

Fysiske symptomer

Mental trivsel

Sociale forhold

Mestring

Helbredsoplysninger

Selvvurderet helbred

Hoste

Slim

Andengd

Trykken for brystet

Sgvn

Smerter

Problemer med at holde pa urin, luft eller affgring
Udfordringer med dagligdagsaktiviteter (bad, lave mad, arbejde, transport etc.)
Generel trivsel

Angst

Depression

Stress

Hukommelse

Utryghed ift. KOL
Relationer/Netvaerk/stptte/pargrende

Ensomhed

Samliv og intimitet

@konomi og andre praktiske forhold

Medicin (fx viden om, anvendelse)
Sygdomsforstaelse (bevidsthed om handling ved forveerring)
Dagligt liv med sygdommen

Mad og spisevaner

Rygning/nikotin

Alkohol

Fysisk aktivitet

Domanerne og spgrgeomraderne er brugt til at identificere relevante spgrgeskemaer — bade

generiske og sygdomsspecifikke. De fglgende afsnit beskriver Generiske itembanks, Generiske
PRO-spgrgeskemaer til spgrgedomaenerne, Litteratursggning i forbindelse med PRO til KOL og
sidst De udvalgte sygdomsspecifikke PRO-skemaer til KOL pa dansk samt PRO og Telemedicinske
skemaer til inspiration brugt i Danmark pa KOL-omradet.
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4. Generiske itembanks

De senere ar er der kommet mere fokus pa item-banks, som muligggr anvendelsen af enkelt-
items i stedet for lange, samlede spgrgeskemaer. Nedenfor er PROMIS og EORTC beskrevet, hvor
sidstnaevnte dog er udviklet til cancerpatienter, men der kan muligvis veere items, som ogsa er
relevante for andre patientgrupper. Der kan blandt andet sgges inspiration i disse itembanks,
nar/hvis der mangler enkelte items til at daekke relevante spgrgeomrader igennem forlgbet.

4.1 PROMIS®5

PROMIS (Patient-Reported Outcomes Measurement Information System) er en PRO Item Bank,
som indeholder bade enkeltstaende items (spgrgsmal) og samlinger af items og maler pa fysisk
helbred, mentalt helbred og socialt helbred. | PROMIS findes generelle PRO-spgrgeskemaer, dvs.
spgrgeskemaer som ikke er sygdomsspecifikke. Det drejer sig bl.a. om Generelt Helbred, Smerte,
Angst, Sgvn og Fysisk Funktion. Spgrgsmalene i PROMIS er udviklet til at kunne bruges til den
generelle befolkning og individer med kronisk sygdom.

Der er sggt efter PROMIS skemaer og item banks, der er oversat til dansk og kan anvendes til
voksne. Sggningen resulterede i alt 59 hits indenfor forskellige domaener. Heraf er seks hits item
banks eller stgrre batterier, som ikke er taget med i det videre. Enkelte af spgrgeskemaerne er
beskrevet i afsnit 5 Generiske PRO-spgrgeskemaer til spgrgedomaenerne.

Oversigten med navnene pa de fremsggte PROMIS spgrgeskemaer fremgar af Tabel 10 i Bilag 2.

4.2 EORTC (European Organisation for Research and
Treatment of Cancer)

EORTC Quality of Life Group har 75 spgrgeskemaer (status september 2024), udviklet til at male
livskvalitet blandt cancerpatienter. Der findes enkelte generiske skemaer, som er beskrevet
senere i rapporten og en raekke cancer-diagnosespecifikke, som ikke er taget med i denne
rapport. EORTC har et item-bibliotek, hvor der findes over 1000 items, nogle af dem oversat til
mere end 100 sprog. Dette bibliotek blev udviklet efter en erkendelse af at statiske
spgrgeskemaer ikke altid er tilstreekkelige. Spgrgsmalene kan bruges alene eller som
supplement til EORTC-moduler®.

> http://www.healthmeasures.net/explore-measurement-systems/promis
6 https://qol.eortc.org/item-library/
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5. Generiske PRO-spgrgeskemaer til
spergedomaenerne

Som inspiration og oplaeg til KKG’s kommende drgftelse af, hvad man gerne vil have at et
nationalt PRO-skema til borgere med KOL skal indeholde, er der i de fglgende afsnit beskrevet
en reekke udvalgte PRO-skemaer.

Forst er der beskrevet generiske spgrgeskemaer, som kan anvendes pa tveers af sygdomme.
Dernaest er sggeprocessen for identifikation af sygdomsspecifikke spgrgeskemaer beskrevet
efterfulgt af en beskrivelse af de identificerede sygdomsspecifikke skemaer. Hvert skema
beskrives kort baseret pa, hvad der er fundet af oplysninger om eksempelvis udvikling og
validering, licensforhold, anvendelse mv.

Ifm. hvert domaene/spgrgeomrade vil der veere en figur der viser de beskrevne skemaer.

5.1 Selvvurderet helbred og helbredsrelateret livskvalitet

Patientrapporteret helbred og livskvalitet giver indblik i patientens overordnede vurdering af
eget helbred og livskvalitet. Dette kan veere seerligt relevant i forhold til behandling af personer
der har flere sygdomme og sundhedsproblemer.

Generiske spgrgeskemaer om helbred og livskvalitet kan bl.a. bruges pa tveers af
sygdomsomrader, til at sammenligne belastning pa tvaers.

Figur 6 Spgrgeskemaer beskrevet ifm. selvvurderet helbred og helbredrelateret livskvalitet

'Selvvurderet

helbred'
PROMIS Global
Health
Selvvurderet
helbred og EQ-5D-5L
livskvalitet
SF-12/SF-36

EORTC-QLQ-C15-
PAL
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5.1.1  Selvvurderet helbred

Baggrund:

Selvvurderet helbred er oprindeligt udviklet til anvendelse pa grupper af mennesker og har i
mange ar veeret anvendt til sociologisk, epidemiologisk og medicinsk forskning samt i
befolkningsundersggelser. Selvvurderet helbred er baseret pa at man beder individer om at
evaluere deres egen helbredstilstand pa en fempunktsskala. Derefter ser man pa de samlede
besvarelser i [3] tveaersnitsundersggelser som fx den nationale sundhedsprofil 7.

Selvvurderet helbred er en selvstandig risikofaktor for sygelighed og dgdelighed [4-10], med en
gget risiko for forskellige kroniske sygdomme [11-13] og med et gget forbrug af medicin og
sundhedsydelser [14-16]. Selvvurderet helbred er pavirket af oplevelsen af egne ressourcer til
at handtere sin situation og muligheden for at fa stgtte og hjeelp i éns netveerk i tilfeelde af
sygdom [5]. Det er det samme spg@grgsmal, som indgar i hhv. PROMIS Global Health ("PROMIS
Global 01”) og SF-12/36 (”SF-1").

Indhold:
Spgrgsmalet lyder: "Hvordan synes du dit helbred er alt i alt?”
Fem svarkategorier: Fremragende, Valdig godt, Godt, Mindre godt, Darligt

Anvendelse:

Spgrgsmalet anvendes pa populationsniveau i Danskernes Sundhed, Den Nationale
Sundhedsprofil & Pa individniveau kan spgrgsmalet bruges med henblik pa anvendelse i en
efterfglgende dialog.

Spgrgsmalet om selvvurderet helbred indgar pa denne made i nationale PRO-skemaer til
diabetes, hjerterehabilitering, hjertesvigt, og fgrste jordemoderkontrol.

Spgrgsmalet om selvvurderet helbred indgar ogsa i Kebenhavns Kommunes PRO-skema til
borgere med KOL (afsnit 8.1) og Aalborg Kommunes forberedelsesskema (afsnit 8.3).

5.1.2 PROMIS - Global Health 10

Baggrund:
PROMIS - Global Health er udviklet til at male generelt helbred og livskvalitet. Det maler en
persons fysiske, mentale og sociale helbred [17].

Indhold:
PROMIS Global Health bestar af ti items, som overordnet omhandler:
e Selvvurderet helbred

e Livskvalitet

7 DANSKERNES SUNDHED DEN NATIONALE SUNDHEDSPROFIL 2021
8 DANSKERNES SUNDHED DEN NATIONALE SUNDHEDSPROFIL 2021
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e Fysisk helbred
e  Psykisk helbred
e Socialt helbred

e Treethed
e Smerter
Scoring:

| Global Health skemaet kan anvendes tre forskellige scores; en fysisk, en mental og en samlet

sumscore.

« Den fysiske score udregnes ud fra respondentens svar pa fire items (Global 3, -6, -7 og -8).

« Den mentale score udregnes ud fra respondentens svar pa fire items (Global 2, -4, -5 og -
10).

« Deresterende to items er med i den samlede sumscore.

Ud fra raw-score pa fysisk helbred, mentalt helbred og samlet score, kan ses en T-score med et
gennemsnit pa 50 og en standardafvigelse (SD) pa 10. En person med T-score pa 40 er derfor 1
SD under gennemsnittet®.

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 [18].

Anvendelse:

PROMIS Global Health er det skema som PRO-sekretariatet har oplevet at patienterne pa tveers
af diagnoser, generelt foretraekker, nar de er blevet praesenteret for generiske spgrgeskemaer
om helbredsrelateret livskvalitet ifm. patientworkshops. PROMIS Global Health har vaeret med
i det forelgbige skema under udviklingsforlgbet ifm. bl.a. PRO diabetes og hjerterehabilitering,
men er i sidste ende valgt fra pga. den samlede mangde af spgrgsmal.

PROMIS Global Health anvendes i nationale PRO-skema til mennesker med kroniske smerter.

5.1.3 EQ-5D & EQ-VAS

Baggrund:

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).

Indhold:
Der er fem spgrgsmal i skemaet, som omhandler:

9 PROMIS Global Health Scoring Manual (healthmeasures.net)
10 PROMIS Global Health
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e Bevaegelighed

e Personlig pleje

e Sezdvanlige aktiviteter
e Smerter/ubehag

e Angst/depression

Tidsrammen for ratingen er den aktuelle tilstand. EQ-5D indeholder desuden en Visuel Analog
Skala = VAS-skala, der gar fra O (veerst teenkelige helbred) til 100 (bedst taenkelige helbred).

Der findes to versioner af vaerktgjet 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.
e Versionen med de fem svarmuligheder blev indfgrt for at give en st@rre sensitivitet og
reducere lofteffekten (ceiling effect)2.

Oversaettelse og adaptationer af EQ-5D udfgres vha. en standardiseret oversaettelsesprotokol,
der fglger internationalt anerkendte guidelines. Der anvendes eksempelvis frem- og
tilbageoversaettelse og kognitiv debriefing!3. Svar fra EQ-5D-5L kan konverteres til EQ-3D-3L.
EQ-5D er licensbelagt med krav om, at VAS-skalaen skal vises vertikalt.

Anvendelse:

EQ-5D giver et billede af oplevet fysisk helbred hos borgeren, som kan sammenlignes pa tveers
af sygdomsomrader, men til gengaeld er der begraenset erfaring med at anvende EQ-5D som et
vaerktgj til at forbedre den enkeltes selvvurderede helbred inden for et sygdomsomrade [19-
21].

EQ-5D-5L anvendes i nationale PRO-skemaer til knae- og hofteartrose, hvor man gnsker at
rapporterer EQ-5D til de kliniske databaser.

EQ-5D anvendes ofte i forskning, bl.a. pa Lungemedicinsk forskningsenhed, Hvidovre Hospital.

5.1.4 SF-36/SF-12

Baggrund:
SF Health Surveys er generiske spgrgeskemaer til selvvurderet helbredsmaling, idet der males
pa helbredsrelateret livskvalitet og funktionsevne.

11 Der findes ogsa en version EQ-5D-Y (youth), som kan anvendes til bgrn.

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

3 https://eurogol.org/support/translation-process/
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Der findes flere versioner af SF-skemaerne. SF-36 v. 1.0, er udviklet i 1992 og er uden licens!#4,
desuden findes der to licensbelagte versioner SF-36 v. 2.0'>, som er udviklet i 1996 og SF-12 v.
2.0%6, som er en 12-item version af SF-36 v. 2.0.

SF-36 er designet til befolkningsunderspgelser og undersggelser af sundhedspolitik. SF-
skemaerne betragtes som generiske, fordi de kan anvendes pa tveaers af alder (> 18 ar),
sygdomme og behandlingsgrupper. SF-36 v. 2.0 er tilgeengelig i mere end 170 oversaettelser,
herunder dansk.

Indhold:
SF-skemaerne har en recall-periode pa fire uger, og indeholder omraderne listet i tabellen
nedenfor.

SF-36 — 36 items, ni omrader SF-12 — 12 items, syv omrader

1. Generel helbredsvurdering 1. Generel helbredsvurdering
2. Fysisk funktion og begreensninger 2. Fysisk funktion og begraensninger
3. Problemer med daglige aktiviteter 3. Problemer med daglige aktiviteter
pga. nedsat fysisk funktion pga. nedsat fysisk funktion
4. Problemer med daglige aktiviteter 4. Problemer med daglige aktiviteter
pga. folelsesmaessige problemer pga. fglelsesmaessige problemer
5. Smerter — tilstedeveerelse af smerter 5. Problemer med daglige aktiviteter
6. Problemer med daglige aktiviteter pga. smerter
pga. smerter 6. Problemer med social aktivitet pga.
7. Sociale funktion og begraensninger nedsat fysisk eller psykisk helbred
8. Problemer med social aktivitet pga. 7. Mental sundhed og vitalitet
fysisk eller psykisk helbred
9. Mental sundhed og vitalitet

Anvendelse:
| Danmark anvendes SF-spgrgeskemaerne i flere forskellige sammenhange pa
populationsniveau; SF-12 indgar blandt andet som en del af de nationale sundhedsprofiler??.

PRO-sekretariatets erfaring er at SF-12 (og dermed ogsa SF-36) indeholder mange spgrgsmal,
som er for uspecifikke ift. hvad man gerne vil vide noget om ifm. PRO. Patienterne foretraekker
oftest andre generelle livskvalitetsspgrgeskemaer. Spgrgsmal 1 (Selvvurderet helbred) er dog
anvendt i flere nationale PRO-skemaer.

14 https://www.rand.org/health/surveys tools/mos/36-item-short-form.html

15 https://campaign.optum.com/content/optum/en/optum-outcomes/what-we-do/health-surveys/sf-36v2-health-survey.html
16 https://campaign.optum.com/content/optum/en/optum-outcomes/what-we-do/health-surveys/sf-12v2-health-survey.html
17 DANSKERNES SUNDHED DEN NATIONALE SUNDHEDSPROFIL 2021
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5.1.5 The European Organization for Research and Treatment of
Cancer QLQ-Ca5-PAL (EORTC-QLQ-Ca5-PAL)

Baggrund:

EORTC-QLQ-C15-PAL er udviklet som en del af et femarigt europaeisk samarbejde mellem ni
lande. Dette spgrgeskema er en forkortet udgave af EORCT-QLQ-30%8, og er udviklet specifikt til
patienter, der modtager palliativ indsats. Skemaet er derfor reduceret med henblik pa at det
skulle veere kortere og mere relevant for patienterne. EORTC-QLQ-C15-PAL er anbefalet til
uhelbredeligt syge patienter med cancer med en vurderet levetid pa fa maneder [22].

Indhold:

EORTC-QLQ-C15-PAL indeholder items vedrgrende fglgende emner:
e Smerte
e  Fysisk funktion
e Emotionel funktion

e Treethed
e Kvalme
e Andengd

e Appetitlgshed
e Forstoppelse
e Sgvnbesveer

Scoring:

Patienterne bedes vurdere problemets styrke pa en skala fra 1 til 4, hvor 1 indikerer ingen
problemer og 4 indikerer stort problem. En hgj score reprasenterer derfor et hgjt niveau af
problem mens en lav score repraesenterer et lavt niveau af problem.

Livskvalitet males pa en skala fra 1 til 7, hvor 1 er “meget darligt” og 7 er “saerdeles godt”.

Princippet for scoring er:

1. Estimer gennemsnittet af items, som bidrager til skalaen; dette er “den ra score”.

2. Brug linezer transformation til at standardisere den ra score til en range pa 0-100.
Scoringsproceduren er beskrevet i detaljer i en manual tilgaengelig pa EORTC’s hjemmeside®®.

Anvendelse:
EORTC-QLQ-C15-PAL har vist god indholdsvaliditet som et kernespgrgeskema til palliativ indsats
[22]. Skemaet er oversat til dansk og er valideret blandt patienter med kraeft.

18 EORTC-QLQ-30 er bredt anvendt indenfor canceromradet, men grundet spgrgeskemaets laengde er det ikke taget med i denne
rapport.
19 https://www.eortc.org/app/uploads/sites/2/2018/02/SCmanual.pdf
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Center for kliniske retningslinjer har udarbejdet en retningslinje pa omradet, som anbefaler brug
af EORTC-QLQ-C15-PAL i det kommunale sundhedsvaesen til at identificere palliative problemer
og symptomer hos patienter >65 ar med livstruende kraeft, KOL og kronisk hjertesvigt [23].

EORTC-QLQ-C15-PAL er en del af det nationale PRO-skema til basal palliation, som anvendes til
patienter med KOL pa Vejle Sygehus sammen med CAT, se beskrivelse i afsnit 8.2.

5.2  Fysiske symptomer

Fysiske symptomer er oftest bedst afdaekket vha. sygdomsspecifikke skemaer. De
sygdomsspecifikke er beskrevet i afsnit 7. Enkelte generiske skemaer, som er vurderet relevante
ift. eksempelvis funktionsniveau og treethed/sgvn er beskrevet her.

Sevn og treethed

Figur 7 Spgrgeskemaer beskrevet ifm. sgvn og traethed
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5.2.1  Adapteret Karolinska Sleep Questionnaire short form (PRO-
Diabetes)

Baggrund:

| PRO til diabetes anvendes fem spgrgsmal om sgvnproblemer. Spgrgsmalene folder sig ud,
safremt man angiver at have veeret meget generet af problemer med at sove. De fire af
spgrgsmalene er adapteret fra Karolinska Sleep Questionnaire short form og det sidste er
udviklet sammen med personer med diabetes.

Indhold:

De fem spgrgsmal omhandler; 1) kvaliteten af sgvn, 2) om man sover darligt/uroligt, 3) hvor tit
man har sveert ved at falde i sgvn, 4) hvor tit man vagner for tidligt om morgenen, 5) hvor tit
man vagner flere gange om natten og har svaert ved at falde i sgvn igen.

Anvendelse:
Sp@rgsmalene anvendes i det nationale PRO-skema til diabetes (type 1 og 2).

5.2.2  Symptom Checklist SCL-92 - sgvn

Baggrund:

SCL-92 er udviklet i Danmark pa baggrund af 'The Hopkins Symptom Checklist’ og de
efterfglgende reviderede symptom-checklister (fx SCL-90 og SCL-92). SLC-92 er en liste med 92
forskellige symptomer, hvor af ét af symptomerne omhandler sgvn. Skemaet er valideret til brug
pa dansk, og ud af de 92 spgrgsmal omhandler 63 afdaekning af ikke-psykotiske psykologisk
symptomer [24].

Indhold:

Recall perioden er en uge, og spgrgsmalet om sgvn lyder ”I hvilken grad har du veeret plaget af
hvilelgs eller urolig sgvn”? Svarkategorierne er: Slet ikke, Lidt, Noget, En hel del, Seerdeles
meget.

Anvendelse:
Spgrgsmalet om hvilelgs eller urolig sgvn anvendes sammen med spgrgsmal om hukommelse
og koncentration i de nationale PRO-skemaer til Hjerterehabilitering iskeemi og Hjertesvigt.

5.2.3  National Sundhedsprofil -sevn/traethed

Baggrund:

Smerter eller ubehag kan have stor betydning for den enkeltes livskvalitet og resultere i et
nedsat funktionsniveau. | den nationale sundhedsprofil stilles et spgrgsmal om forskellige
symptomer og ubehag, herunder bl.a. smerter, traethed og sgvnbesvaer [25].

Indhold:
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Spgrgsmal: ‘Har du inden for de seneste 14 dage vaeret generet af nogle af de her naevnte former
for smerter eller ubehag?’

Svarmulighederne: 'Ja, meget generet’, 'Ja, lidt generet’ eller ‘Nej’ til fglgende former for
smerter eller ubehag:

o ’Smerter eller ubehag i skulder eller nakke’,

« ’'Smerter eller ubehag i arme, haender, ben, knae, hofter eller led’,

o ’'Smerter eller ubehagiryg eller laend’,

e ’'Traethed’,

« ’Hovedpine’,

o 'Sgvnbesveer, sgvnproblemer’,

o ’Nedtrykthed, deprimeret, ulykkelig’ og

o '/LEngstelse, nervgsitet, uro og angst’

Anvendelse:
Anvendes i de Nationale Sundhedsprofiler.

5.2.4 PROMIS Traethed — Kort spergeskema 6a

Baggrund:
PROMIIS har bl.a. et “Fatigue short form” spgrgeskema, som er oversat til dansk.

Indhold:

De seks items omhandler, hvor udmattet personen har vaeret, samt hvor meget udmattelsen
har generet personen og heemmet den fysiske formaen. Der spgrges til de seneste syv dage.
Svarskalaen er en fem-punkts svarskala.

Scoring:

Der kan beregnes en raw-score (sum af de seks items). Ud fra den opnaede raw-score ses en T-
score med et gennemsnit pa 50 og en standardafvigelse (SD) pa 10. En hgjere T-score svarer til
mere fatigue. En person med T-score pa 60 er 1 SD vaerre end gennemsnittet (USA-befolkning)%.
Se Bilag 3 Omregning af raw-score PROMIS Fatigue.

5.2.5  Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQl)

Baggrund:
Udviklet i 1989 af Buysse et al. [26]. PSQl maler selvvurderet sgvnkvalitet og forstyrrelser
gennem den seneste maned.

20 http://www.healthmeasures.net/images/PROMIS/manuals/PROMIS Fatigue Scoring Manual.pdf
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Indhold:
Sporgeskemaet indeholder 24 spgrgsmal og maler sgvnkvaliteten hos voksne ud fra syv
definerede omrader. Spgrgeskemaet har vist god validitet/reliabilitet [27].

Anvendelse:
Anvendes bl.a. til forskning i Lungemedicinsk Forskningsenhed, Hvidovre Hospital.

5.2.6  Multidimensional Fatigue Inventory (MFI-20)

Baggrund:

Er udviklet i Holland i 1995 og indeholder 20 spgrgsmal, der omhandler forskellige aspekter af
treethed (fatigue) [28]. Spadrgeskemaet er generisk, og kan bruges bade til den almene befolkning
og patientgrupper [28, 29]. Den danske version er oversat i 2020 med forward-backward
translation og udgivet ifm. en undersggelse af, hvordan treethed i den generelle befolkning
pavirkes af sociodemografiske faktorer og sygdom[29].

Indhold:
Indeholder 20 spgrgsmal, der daekker dimensionerne ‘generel fatigue’, 'fysisk fatigue’, ‘mental
fatigue’, ‘'nedsat motivation’ og 'nedsat aktivitet’.

Score:
Svarene kan omregnes til fem skalascorer. Hvert svar scores fra 1-5 (negativt formulerede
sp@rgsmal, skal scores omvendt). En hgj skalascore indikerer sveerere grad af treethed.

Anvendelse:
Anvendes bl.a. til forskning i Lungemedicinsk Forskningsenhed, Hvidovre Hospital.

5.2.7 Epworth Sleepiness Scale (ESS)

Baggrund:
Pa Dansk Selskab for Lungemedicin’s hjemmeside fremgar det, at ESS kan bruges til at vurdere
graden af dagstraethed i forbindelse med sgvnapng?'.

Kombination af obstruktiv sgvnapng og KOL kan forvaerre den respiratoriske funktion og kaldes
overlapsyndrom. Patienter med overlapsyndrom har sveerere oxygendesaturationer under sgvn
samt veerre hypoksaemi og hyperkapni om dagen. Patienterne med overlapssyndrom har
darligere sgvnkvalitet, kortere sgvntid og hgjere ESS sammenlignet med patienter der kun har
obstruktiv sgvnapng eller KOL. Ubehandlet obstruktiv sgvnapng hos patienter med KOL er
associeret med gget antal eksacerbationer, indlaeggelser og mortalitet??. Ved at behandle den

21 https://lungemedicin.dk/soevnapnoe/
22 https://lungemedicin.dk/soevnapnoe/
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obstruktive sgvnapng reduceres denne risiko, og patienterne far bedre livskvalitet samt nedsat
mortalitet [30].

Indhold:

EPS indeholder otte spgrgsmal om situationer, hvor man skal angive, hvor sandsynligt det er, at
man vil blunde eller falde i sgvn i disse situationer. Svarskalaen gar fra 0-3, hvor svarkategorierne
er ’aldrig’, ’lille sandsynlighed’, ‘'moderat sandsynlighed’, 'stor sandsynlighed’.

Score:
Scoren er en sumscore, hvor svarenes vaerdi summeres til en score mellem 0-24.

Tabel 1 Tolkning af ESS-score 23

Score Tolkning af ESS-score

0-9 Normal

10-15 Sandsynlighed for mild til moderat sgvnapng
216 Sandsynlighed for sveer sgvnapng

Score >9 Overvej henvisning til sevnmonitorering
Smerter

Figur 8 Spgrgeskemaer beskrevet ifm. smerter

2 https://lungemedicin.dk/wp-content/uploads/2021/06/Epworth-Sleepiness-Scale-Spoergeskema-DK-version-Akut-svaer-
astma.pdf
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5.2.8 National Sundhedsprofil — smerter og ubehag

Baggrund:

Smerter eller ubehag kan have stor betydning for den enkeltes livskvalitet og resultere i et
nedsat funktionsniveau. | den nationale sundhedsprofil stilles et spgrgsmal om forskellige
symptomer og ubehag, herunder bl.a. smerter, treethed og sgvnbesveer [25].

Indhold:
Spgrgsmal: ‘"Har du inden for de seneste 14 dage veeret generet af nogle af de her naevnte former
for smerter eller ubehag?’.

Svarmulighederne: 'Ja, meget generet’, 'Ja, lidt generet’ eller ‘Nej’ til fglgende otte former for
smerter eller ubehag:

« ’Smerter eller ubehag i skulder eller nakke’,

« ’'Smerter eller ubehag i arme, hander, ben, knze, hofter eller led’,

« ’Smerter eller ubehag i ryg eller lend’,

e ’'Traethed’,

« ’Hovedpine’,

o 'Sgvnbesveer, sgvnproblemer’,

« ’Nedtrykthed, deprimeret, ulykkelig’ og

o '/LEngstelse, nervgsitet, uro og angst’

Anvendelse:
Anvendes i de Nationale Sundhedsprofiler.

5.2.9 PROMIS - Pain Interference 6a

Baggrund:

PROMIS — Pain Interference (PROMIS-PI) maler i hvor hgj grad smerte forhindrer eller begraenser
respondenten, fysisk, mentalt, og socialt. PROMIS-PI er udviklet til forskellige malgrupper
herunder voksne (18 ar og zldre), voksne med kraeft, bgrn og unge (8-17) og foraeldre til bgrn
(5-17 ar).

Indhold:

PROMIS-PI er oprindeligt et skema pa 32 items. Her er der taget udgangspunkt i den shortform,
som indeholder seks items. De seks items afdaekker; Daglige aktiviteter, Husarbejde, Sociale
aktiviteter og Fritid.

Scoring:
Skemaet scores pa en Likert skala fra 1 til 5, hvor 1 er ”Slet ikke” og 5 er ”| meget hgj grad”.
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Der udregnes en raw-score ud fra respondentens besvarelse, hvor den laveste raw-score mulig
er 6 og hgjeste 30. Denne raw-score kan konverteres til en T-veerdi?*. Se omregningen af raw-
score til T-veaerdi i Bilag 4.

5.2.10 Brief Pain Inventory (BPI-short-week)

Baggrund:

BPI er udviklet i 1991 til patienter med cancersmerter. Er sidenhen blevet brugt og valideret
inden for mange sygdomsgrupper og er hyppigt anvendt i bade forskning og klinisk. Den danske
version er kulturelt tilpasset, men hvordan det er gjort vides ikke. En egentlig dansk validering
findes umiddelbart ikke. Spgrgeskemaet har vist gode egenskaber i forhold til bade responsivitet
og reliabilitet®®.

Indhold:
Sporgeskemaet omhandler bl.a. graden af smerte og pavirkningen af smerte ift.
dagligdagsaktiviteter, smertestillende og behandling. Spgrgeskemaet indeholder ni spgrgsmal.

Scoring:
Spgrgeskemaet indeholder ingen scoringsalgoritme

Anvendelse:
BPI anvendes pa Lungemedicinsk Forskningsenhed, Hvidovre Hospital og i ph.d.-projektet Move
Your Lungs (afsnit 8.7).

24 PROMIS Pain_Interference Scoring Manual 08Sept2023.pdf (healthmeasures.net)
% https://www.mdanderson.org/research/departments-labs-institutes/departments-divisions/symptom-research/symptom-
assessment-tools/brief-pain-inventory.html
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Udfordringer med dagligdagsaktiviteter

Funktionsevne er en vigtig indikator for sundhed og trivsel og er dermed et centralt omrade at
spgrge patienter/borgere om. Har man nedsat funktionsevne, kan der vaere brug for
rehabilitering. Funktionsevnen er bl.a. udfordret hos mennesker med KOL og andre
respiratoriske sygdomme.

Figur 9 Spgrgeskemaer beskrevet ifm. udfordringer med dagligdagsaktiviteter

WHODAS 2.0

Work and Social
Adjustment Scale

WSAS
Udfordringer med

dagligdagsaktiviteter

Tilpasset WSAS

PROMIS Physical
Function

5.2.212 WHODAS 2.0

Baggrund:

WHODAS 2.0 bygger pa WHOQ’s bio-psyko-sociale model for funktionsevne,
funktionsevnenedsattelse og helbred (ICF) [31] og kan bruges til selvrapportering af
funktionsevne.

Et nyt studie har undersggt sammenhaengen mellem andengd og graden af
funktionsevnenedsaettelse (disability) hos 10.033 inkluderede [32]. Funktionsevnenedsattelse
blev analyseret pa forskellige domaener iht. WHODAS-2. De fandt, at de mest kompromitterede
domaener var mobilitet og deltagelse (participation) og herefter aktiviteter i dagligdagen
(hjemme- og arbejdsliv). Andre studier understgtter, at mennesker med KOL er udfordret pa
daglige aktiviteter/ADL og social deltagelse [33-37]. Ifglge et review fra 2020 har KOL-specifikke
PRO-redskaber ofte ikke sa steerkt fokus pa disse domaener; reviewet efterspgrger validerede
PRO-redskaber ift. omrader som ADL-aktiviteter — samt fatigue og sgvn [38].

Indhold:
WHODAS findes i en 12-item version og en 36-item version. Recall-perioden er 30 dage.
Fglgende domaner er daekket i forskelligt omfang:
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WHODAS 2.0

« Forstaelse og kommunikation

e At komme rundt

« Egenomsorg

o At komme godt ud af det med andre
o Livsaktiviteter

« Deltagelse i samfundet

Scoring:

De fem svarkategorier har en vaerdi fra 1-5, og WHODAS 2.0 kan scores ved en simpel sum-score
fra 12-60. Jo hgjere score, des stgrre vanskeligheder har man. Det er ogsa muligt at beregne en
kompleks scoring baseret pa Item-Response-Theory (IRT) vha. computerprogram [31].

Anvendelse:

WHODAS 2.0 var med i det oprindelige nationale PRO-skema til stroke, fordi det deekkede bredt
og omfattede relevante emner. Ifm. patientinterviews og pilotafprgvning var det dog tydeligt,
at patienterne havde vaesentlige udfordringer med at forsta spgrgsmalene, og flere sagde ogs3,
at 30 dage var lang tid at huske tilbage. Selve emnerne i WHODAS blev dog oplevet relevante af
bade sundhedsprofessionelle og patienter. Det nationale arbejde med PRO til Stroke er
pauseret, mens man afventer et ph.d.-projekt omkring “NemPRO”?¢, som er et spgrgeskema
udviklet specifikt til kognitivt og kommunikativt udfordrede patienter med inspiration fra bl.a.
WHODAS og WHO-5%7,

En ny oversattelse af WHODAS 2.0 er efter sigende i gang. PRO-sekretariatet er ved at
undersgge proces og tidsplan.

5.2.22 Work and Social Adjustment Scale (WSAS)

Baggrund:
WSAS er udviklet til at male egenopfattelsen af ens evne til at fungere socialt som konsekvens
af et defineret problem eller sygdom [39].

Indhold:

Bestar af 5 udsagn om ens evne til at praestere i fem forskellige arbejds- og sociale situationer
(evne til at arbejde, husligt arbejde, sociale fritidsaktiviteter, private fritidsaktiviteter og teette
relationer) i forhold til et problem/sygdom.

Et dansk studie har vurderet WSAS’ psykometriske egenskaber i en population med psykiske
lidelser [40]. Her fandt man, at WSAS var positivt korreleret med mal for angst (r =.33) og
depression (r = .44) samt negativt korreleret med WHO-5 trivsel (r = —.57). Det optimale cut-off

26 www.nempro.dk
27 projektbeskrivelse-frederik-gybel-jensen.pdf (pro-danmark.dk)
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point i ROC-analyse var 23, som giver en sensitivitet pa 74% og en specificitet pa 55% ift.
praediktion af sygefraveer [40].

Scoring:

Hvert udsagn scores pa en skala fra 0-8 ift. hvor forringet ens evne til at udfgre
dagligdagsaktiviteter er. Skalaen gar fra ”slet ikke” til "meget alvorligt”. WSAS-scoren er en
sumscore og kan vaere 0-40, hvor jo hgjere score des stgrre forringelse af ens evne til at udfgre
de forskellige aktiviteter.

Den danske udgave er oversat til brug i TRACT-RCT-projektet af Nina Reinholt med tilladelse fra
J. Mundt/ M. Griest, 2016.

5.2.13 Tilpasset WSAS (PRO-psykiatri)

En tilpasset version af WSAS anvendes i psykiatrien (PRO-psykiatri — et faellesregionalt skema)
med fem udsagn om manglende evne til at udfgre aktiviteter (social funktion). Spgrgsmalene
indgar i monitoreringen af den patientoplevede kvalitet i de kliniske kvalitetsdatabaser for
depression og skizofreni.

Alle PRO-spgrgsmal i PRO-Psykiatri er dog generiske. De fokuserer ikke pa symptomer og
symptombyrde, men maler pa generel trivsel, mistrivsel, social funktion samt mentalt og fysisk
helbred?®. Spgrgsmalene i PRO-psykiatri er udvalgt igennem en iterativ og interaktiv proces
mellem patienter, behandlere, kvalitetskonsulenter, forskere m.fl.

5.2.14 PROMIS Short form v.1.2 — Physical Function 20a

PROMIS har et spgrgeskema omkring fysisk funktionsevne. Det findes tilsyneladende i v. 2.0 pa
dansk, men vi har kun kunne fremskaffe version 1.2.

Sporgeskemaet indeholder 20 spgrgsmal omkring funktionsevne og forskellige
dagligdagsaktiviteter. Der er fem svarkategorier. Spgrgsmalene fra PROMIS kan anvendes
enkeltvis. Se tilleegskompendiet for yderligere.

5.3 Mental trivsel

Mental sundhed, herunder trivsel, depression, angst og andre psykosociale problemer kan
formentlig spille en rolle ift. egenomsorg og behandlingseffekt. Spgrgsmal om trivsel kan
facilitere en tidlig opsporing af personer med behandlingskreevende psykologiske problemer.

WHO-5 adskiller sig ved at male positivt psykologisk velbefindende og kan derfor anvendes
direkte til at italesaette livskvalitet og trivsel, mens de andre skemaer fgrst og fremmest er
orienteret mod at evaluere diagnostiske kriterier for depression og i mindre grad angst. De

28 Evaluering af PRO-Psykiatri (rn.dk)
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medtagne skemaer er anvendelige til screening for mulige psykiske og behandlingskraevende
diagnoser, og kraever klinisk interview, diagnose og opfglgning ved brug.

Figur 10 Spgrgeskemaer beskrevet ifm. mental trivsel
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MDI/MDI-2
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5.3.12  WHO-g trivselsindeks (WHO-5)

Baggrund:

WHO-5 er udviklet i Danmark i 1998 for WHO af professor Per Bech [41]. Det er udviklet pa
dansk, og er oversat til mere end 30 sprog. Et studie har estimeret at WHO-5 skemaet har en
sensitivitet pa 86% og en specificitet pa 81% [41]. | forbindelse med screening er sensitivitet
vigtig — hgj sensitivitet betyder at redskabet er godt til at finde de syge patienter. Ved Specificitet
forstas at diagnosen stilles og de “falsk-positive” sorteres fra. En hgj specificitet angiver at
metoden er god til at "frikende" de raske personer. WHO-5 kan frit anvendes uden krav om
licens. Der foreligger en guide fra Sundhedsstyrelsens til anvendelse af WHO-5%°,

WHO-5 maler graden af positivt psykologisk velbefindende i modsaetning til at male fraveer af
stress [41], og det kan anvendes som et mal for personers generelle trivsel eller velbefindende
uanset hvilken sygdom eller tilstand, der er tale om. Det kan eksempelvis bruges i forbindelse

2% Sundhedsstyrelsens guide til trivselsindekset WHO-5
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med fgr- og eftermalinger af sundheds- og sociale indsatser, der helt eller delvist har til formal,
at forbedre trivsel/mental sundhed.

Indhold:
Til forskel fra mange andre lignende PRO-skemaer anvender WHO-5 et positivt sprog og tilgang
til beskrivelse af mental trivsel. Der er fem items om trivsel gennem de sidste to uger.

Scoring:

Svarene giver mellem 0-5 point, og summen af de fem items ganges med fire. Scoren er
saledes et tal mellem 0 og 100. Jo flere points, des bedre trivsel. Hvis tallet er under 50, kan
patienten veaere i risiko for at have, eller udvikle en depression eller vaere udsat for en langvarig
stressbelastning.

Anvendelse:
Skemaet anvendes i nationale PRO-lgsninger inden for Stroke (pauseret), Diabetes,
Hjerterehabilitering, Hjertesvigt og F@rste Jordemoderkonsultation.

| forbindelse med KOL anvendes WHO-5 i Kgbenhavn Kommunes PRO-skema (afsnit 8.1) og
ph.d.-projektet Move Your Lungs (afsnit 8.7).

Depression

5.3.2  Major Depression Inventory (MDI/MDI-2)

Baggrund:

Major depression Inventory (MDI) bruges i Danmark i almen praksis til at male depression hos
symptomatiske patienter. Skemaet er udviklet af professor Per Bech. MDI har dobbeltfunktion i
og med skemaet bade kan bruges til at beregne graden af depression og som diagnostisk
redskab3°[42]. | forbindelse med afdaekning af mulige redskaber til tidlig opsporing af depression
i somatikken, blev PRO-sekretariatet anbefalet af Per Bech at man kunne anvende de to fgrste
spgrgsmal fra MDI, herefter benavnt "MDI-2"31,

Indhold:
MDI bestar af 13 spgrgsmal hvoraf tre omhandler kernesymptomer pa depression, de gvrige
spgrgsmal omhandler ledsagesymptomer.

MDI kan bruges i en kort form (MDI-2) til screening for depression. MDI-2 bestar af de to fgrste
spgrgsmal i MDI, som er to af kernesymptomerne pa depression. Spgrgerammen er 14 dage.

Anvendelse:

30 https://content.dsam.dk/guides/vejlednings-pdf/depression bilag 1.pdf
31 https://pro-danmark.dk/-/media/subsites/pro/filer/pro_emner/tidlig-opsproring-af-depression/afslutningsrapport-tidlig-
opsporing-af-depression.pdf
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MDI (fuldt skema) indgar som et skema i almen praksis’ PRO- og hjemmemalingssystem
"Webpatient”3233,

MDI-2 anvendes i nationale PRO-lgsninger inden for Stroke (pauseret), Diabetes,
Hjerterehabilitering, Hjertesvigt, Fgrste Jordemoderkonsultation og Psoriasis.

| forbindelse med KOL anvendes MDI-2 i Kgbenhavn Kommunes PRO-skema (afsnit 8.1).

5.3.3 Patient Health Questionnaire (PHQ-9/PHQ-2)

Baggrund:

PHQ-9 er en del af Patient Health Questionnaire, der er en samling af 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 [43]. PHQ-9 belyser tilstedeveerelsen af
depressive symptomer inden for de seneste to uger [44].

Indhold:
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.

Scoring:

Pa baggrund af svarene summeres en totalscore, der ligger mellem 0-27. Jo hgjere scoren er, jo
flere depressive symptomer er tilstede [45]. Der er udarbejdet cut-off vaerdier til tolkning af
totalscoren samt dertilhgrende anbefalinger til, hvordan der bgr handles pa resultatet jf. Tabel
2, [46].

Tabel 2 Cut-off score og dertilhgrende anbefalinger for Patient Health Questionnaire-9 [46].

PHQ-9 score Graden af depressive symptomer Anbefaling

0-4 Ingen til minimal Ingen

5-9 Mild Gentag PHQ-9 ved opfglgning

10-14 Moderat Leeg behandlingsplan

15-19 Moderat til sveer Igangsaet behandling

20-27 Sveer Igangsaet pjeblikkelig behandling og henvis til specialist

Ud over 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.

32 https://www.dmdd.dk/web-patient/
3 Metodeblad depression.pdf (smds.dk)
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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
depression, nar den er tre eller derover. Det anbefales, at patienter, der far en positiv score
efterfglgende udfylder PHQ-9 [43].

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. Skemaet kan bruges til at male
2&ndringer i patientens grad af depression over tid [44, 47]. De psykometriske egenskaber for
PHQ-2 er ikke lige sa velundersggte som for PHQ-9, men skemaet er fuldt validt og reliabelt [43].

Skemaet er oversat til dansk, men det har ikke veeret muligt at finde publikationer, der beskriver
selve overszettelsesprocessen eller validering af den danske udgave. Skemaet kraever ingen
licens og kan frit hentes pa Patient Health Questionnaires hjemmeside3*.

5.3.4 Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

Baggrund:

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, da
symptomer skal veere til stede i 14 dage i forbindelse med diagnostik.

Indhold:

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. Hver item besvares pa en 4-punkts Likert
skala fra 0-3.

Scoring:

Ved summering udregnes en score for hhv. angstdimensionen (HADS-A) og
depressionsdimensionen (HADS-D). Jo hgjere score, jo hgjere symptomniveau. Til en mere
konkret tolkning af resultatet er der udarbejdet fglgende cut-off score [48, 49].

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

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

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

Anvendelse:

Historisk set har man anvendt HADS til afdakning af angst og depression bl.a. indenfor
kardiologien. | forbindelse med det nationale arbejde med tidlig opsporing af depression, blev
anbefalingen at anvende WHO-5+MDI-2. | forbindelse med PRO til Hjerterehabilitering iskeemi,
vurderede man at WHO-5+MDI-2+ASS-2 (angst) kunne bruges til at erstatte HADS.
Hjerteforeningen gennemfgrte en analyse, som underbygger dette [50, 51].

34 https://www.phgscreeners.com/select-screener/36
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HADS-score akvivalenter - Der er i forbindelse med analysearbejdet udarbejdet
omregningsalgoritmer, som udregner HADS-score akvivalenter (A og D) pa baggrund af
veerdierne fra WHO-5/ASS-2/MDI-2 [52]. Algoritmen er ogsa tilgaengelig online®.

HADS anvendes ofte i forskning bl.a. pa Lungemedicinsk Forskningsenhed, Hvidovre Hospital.
Angst

5.3.5 Anxiety Symptom Scale/ Angst Symptom Spergeskema
(ASS/ASS-2)

Baggrund:

Anxiety Symptom Scale/Angst Symptom Spgrgeskema (ASS) bruges i Danmark i almen praksis til
at male angst hos symptomatiske patienter3. Skemaet er udviklet af professor Per Bech til
screening for angstsygdomme i almen praksis [53]. ASS fungerer godt til afdaekning af
angsttilstande og maling af aendringer over tid.

Indhold:

ASS bestar af 10 spgrgsmal hvoraf de tre fgrste spgrgsmal omhandler kernesymptomer for
angst. De to fgrste spgrgsmal omhandler generaliseret angst (GAD) og anvendes ifm. PRO i en
kort udgave kaldet 'ASS-2’.

Anvendelse:
ASS (fuldt skema) indgar som et skema i almen praksis’ PRO- og hjemmemalingssystem
"Webpatient” 37,38

ASS-2 anvendes i nationale PRO-Igsninger inden for Hjerterehabilitering og Hjertesvigt.

| forbindelse med KOL anvendes ASS-2 i Kgbenhavn Kommunes PRO-skema (afsnit 8.1)
Hukommelse

5.3.6  Symptom Checklist SCL-92 — hukommelse

Baggrund:
SCL-92 er udviklet i Danmark pa baggrund af 'The Hopkins Symptom Checklist’ og de
efterfglgende reviderede symptom-checklister (fx SCL-90 og SCL-92). SLC-92 er valideret til brug

35 www.who5-hads.dk

36 Angsttilstande - DSAM vejledninger
37 https://www.dmdd.dk/web-patient/
38 Metodeblad angst.pdf (smds.dk)
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pa dansk, og der indgar 63 ud af 92 spgrgsmal, som afdaekker ikke-psykotiske psykologisk
symptomer [24]. Et enkelt spgrgsmal omhandler hukommelse.

Indhold:
Recall-perioden er en uge og spgrgsmalet lyder ”I hvilken grad har du vaeret plaget af besvaer
med at huske”? Svarkategorierne er: Slet ikke, Lidt, Noget, En hel del, Seerdeles meget.

Anvendelse:
Spgrgsmalet om hukommelse anvendes sammen med spgrgsmal om sgvn og koncentration fra
SCL-92 i de nationale PRO-skemaer til Hjerterehabilitering iskeemi og Hjertesvigt.

5.4 Sociale relationer

5.4.1  National sundhedsprofil (‘'ugnsket alene’/'nogen at tale med’)

Baggrund:

Der er en sammenhang mellem menneskers sociale relationer og deres fysiske og psykiske
helbred, sdledes har personer med staerke sociale relationer oftere et bedre helbred, bliver
sjeldnere syge og kommer sig hurtigere over sygdom end personer med svage sociale
relationer. Hvis man oplever sine relationer som svage eller belastende, kan det gge fglelsen af
ensomhed [25].

Sociale relationer kan beskrives ud fra en strukturel dimension og en funktionel dimension; hvor
den strukturelle dimension omhandler kvantiteten af relationerne (hvor mange og hvilke
personer man har kontakt med) mens den funktionelle dimension omhandler kvaliteten af
relationerne og hvordan man oplever relationerne fungerer [25].

Indhold:
| den Nationale Sundhedsprofil fra 2023 indgar seks spgrgsmal vedrgrende sociale relationer.

Kvantitet af relationer: Hvor ofte er du fysisk eller digitalt i kontakt med familie, venner og
bekendte?’ som er en tilpasset og modificeret version af Valtorta-indekset.

Kvalitet af relationer: Sker det nogensinde, at du er alene, selvom du mest har lyst til at vaere
sammen med andre?’ ("Ugnsket alene’) og "Har du nogen at tale med, hvis du har problemer
eller brug for stgtte” ('"Nogen at tale med’).

Ensomhed: Tre spgrgsmal fra Three-Item Loneliness scale (T-ILS) som omhandler hvor ofte man
henholdsvis fgler sig isoleret fra andre, savner nogle at veere sammen med og fgler sig udenfor.
T-ILS beskrives nedenfor.

Anvendelse:
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De to spgrgsmal ‘ugnsket alene’ og ‘nogen at tale med’ anvendes til dialogstgtte i PRO-
Hjerterehabilitering iskeemi, Hjertesvigt, Diabetes og 1. jordemoderkonsultation.

‘Nogen at tale med’ anvendes i PRO til kroniske smerter.

Begge spgrgsmal anvendes desuden i Aalborg Kommunes forberedelsesskema (afsnit 8.3).
Begge spgrgsmal er ogsa med i Kgbenhavns Kommunes PRO-skema, dog med justerede
svarkategorier (afsnit 8.1).

5.4.2 UCLA-3[Three Item Loneliness Scale (T-ILS)

Baggrund:

T-ILS er en forkortet version af det oprindelige skema “UCLA Loneliness Scale” pa 20 items, til
brug i befolkningsundersggelser [54]. T-ILS refereres ogsa som UCLA-3.

UCLA Loneliness Scale er det mest anvendte og anerkendte instrument til maling af ensomhed
og betragtes i den internationale litteratur oftest som ”guldstandarden”, har gode
psykometriske egenskaber [55] og foreligger pa dansk i en valideret udgave [56]. Et amerikansk
valideringsstudie har vist en steerk sammenhaeng mellem UCLA og T-ILS [54]

Indhold:

Tre spgrgsmal om kontakt med andre mennesker stammer fra UCLA Loneliness Scale, som
afdaekker isolation og samveaer med andre.

Scoring:
Hver item scores pa en 3-punkts skala fra 1-3 (1: Sjaeeldent, 2: En gang imellem, 3: Ofte). Der
beregnes en samles sumscore (0-9). Jo hgjere score jo stgrre tendens til social isolation.

Anvendelse:

T-ILS er, som naevnt ovenfor, med i de Nationale Sundhedsprofiler.
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5.5 Mestring

Mestring er et af de omrader, hvor vi ifm. det nationale PRO-arbejde har haft sveert ved at finde
gode, korte og validerede skemaer, som ogsa er meningsfulde i den daglige anvendelse. | PRO-
sekretariatet vil man i Ipbet af 2025 prgve at fastlaegge generiske spgrgsmal omkring mestring i
samarbejde med brugere og eksperter.

Figur 11 Spgrgeskemaer beskrevet ifm. mestring

Patient Activation
Measure

PAM

Egenomsorg (PRO-
Diabetes)

PRO til KOL
(Kgbenhavns
Kommune)

Forberedelsesskema

Mestring Aalborg Kommune

PROMIS General Self-
Efficacy 4a

PROMIS SEIf-Efficacy
Managing Chronic
Conditions 4a

PROMIS SEIf-Efficacy
Managing Chronic
Conditions 8a

5.5.1  Patient Activation Measure (PAM)

Baggrund:

PAM belyser borgerens aktivering i forhold til egen sygdom, og kan i klinisk praksis bl.a.
anvendes til at bestemme, hvilket patientuddannelsestilbud den enkelte patient har behov for.

PAM er fundet validt og reliabelt blandt patienter med kroniske sygdomme, herunder
hjertesygdom [57, 58]. Skemaet er oprindeligt engelsk, men er oversat til dansk efter WHO’s
femtrins oversaettelsesprocedure [59]. Den danske udgave er fundet valid og reliabel pa
diabetespatienter, men det danske valideringsstudie konkluderer ogsa, at der er behov for
yderligere udvikling af nogle af spgrgsmalene samt behov for naermere undersggelse af
skemaets evne til at male aendringer over tid (responsiveness) [59].

Evidens og erfaringer med PRO og KOL 38/76



Indhold:

Skemaet bestar af 13 spgrgsmal, hvor hvert spgrgsmal er et udsagn. Respondenterne angiver pa
en skala fra 1-4, hvor enige de er i det givne udsagn (1= meget uenig, 2 = uenig, 3 = enig, 4 =
meget enig).

Scoring:

Alle svarenes scores summeres og divideres med antal besvarede spgrgsmal, hvilket giver en
score mellem 13-52. Herefter indplaceres scoren pa et af fire nedenstaende aktivitetsniveauer,
hvor niveau 1 er det laveste [57, 58].

Tabel 3 Beskrivelse af de fire PAM-niveauer [59]

PAM- Rascore Beskrivelse

niveau

1 13-35 |Patienter, der tilhgrer dette segment, har de laveste scores i PAM-
spgrgsmalene. Patienterne er her stadig af den overbevisning, at de
sundhedsprofessionelle har ansvaret for deres helbred og har dermed
heller ikke tillid til, at de selv kan handtere/magte deres helbred og
behandling.

2 36-38 | Disse patienter kan muligvis forsta, at de kan vare involveret i egen
behandling, men mangler viden og tillid i forhold til at tage ansvar for at
handtere/magte deres helbred og behandling.

3 39-42 |Patienter med denne forholdsvise hgje PAM-score er begyndt at have tillid
til, at de kan tage noget af ansvaret for deres helbred og behandling. De
har nogen erfaring og succes med at lave adfeerdsmaessige sendringer og
har i nogen grad tillid til at handtere udvalgte aspekter af deres helbred.
4 43-52 |Patienter med de hgjeste PAM-scorer er karakteriseret ved at have tillid
og kompetencer til at handtere deres helbred, men de har muligvis brug
for hjaelp til at bibeholde denne adfaerd over tid eller i perioder med
stress.

Anvendelse:

Anvendes ikke i de nationale PRO-skemaer. Anvendes primaert ifm. forskning.

5.5.2 Tilpasset PAM (PRO Hjerterehabilitering iskeemi og Hjertesvigt)

Baggrund:

| PRO-skemaet til iskaemisk hjertesygdom anvendte man til at begynde med PAM til at belyse
mestring. Men da der var krav fra licenshaver om at sende data til USA, samt at
pilotafprgvningen viste, at patienterne fandt, at det var nogle lange og meget svaere spgrgsmal,
besluttede man i stedet at udvikle fire sp@grgsmal, inspireret af de vigtigste spgrgsmal i PAM.
Disse nye spgrgsmal er fundet gode til dialogstgtte ifm. pilotafprgvningen af skemaerne til
iskaemisk hjertesygdom. De anvendes ogsa ifm. Hjertesvigt, hvor evalueringen endnu ikke er
afsluttet.
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Indhold:
Syv sp@rgsmal som omhandler viden, medicin og viden om, hvad man skal ggre, hvis helbredet
2&ndrer sig.

Scoring:

Der anvendes ingen score, men farvekoder til at hjeelpe den sundhedsprofessionelle.

Anvendelse:
Anvendes til dialogstgtte ifm. PRO til Hjerterehabilitering iskeemi og Hjertesvigt.

5.5.3 Egenomsorg (PRO Diabetes)

| forbindelse med det nationale PRO-skema til Diabetes blev der i regi af det regionale
Vardibaseret-Sundhed-Projekt (VBS-PRO-DIA) udarbejdet spgrgsmal p& baggrund af
eksisterende spgrgeskemaer - i samspil med sundhedsprofessionelle og patienter.
Spgrgsmalene omhandler oplevet egenomsorgsevne (self-efficacy) ift. motion, sund spisning,
vaegt, blodsukkermadling, behandlingsjustering (ved sygdom, aktivitet og ift. mad),
blodsukkerkontrol, fortelle om problemer, injektionsteknik, justere pumpe. Viden om den
enkelte egenomsorgsevne kan vaere en hjxlp til at levere bedst mulig statte,
diabetesuddannelse og behandling.

Indhold:

| alt 14 spgrgsmal, hvoraf otte af dem omhandler diabetesspecifikke forhold som fx insulin,
behandlingsjustering og blodsukker. De resterende seks spgrgsmal, der ikke omhandler
diabetes-specifikke problemstillinger, fremgar af tillegskompendiet til inspiration.

Scoring:

Der anvendes ingen score, men farvekoder til at hjeelpe den sundhedsprofessionelle.

Anvendelse:
Anvendes til dialogstgtte ifm. PRO Diabetes.

5.5.4 Mestring (PRO-KOL Kgbenhavns Kommune)

Baggrund:
| Kgbenhavns Kommunes PRO-skema til borgere med KOL har man nogle spgrgsmal
omhandlende mestring ifm. KOL (afsnit 8.1).

Indhold:
Der er tre spgrgsmal:
“Har du viden, der kan hjzelpe dig med at hdndtere problemer og behov forbundet med din KOL?”

“Faler du dig i stand til at tage vare pa dig selv i forhold til din KOL?”
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“Fgler du dig begraenset i hverdagen pd grund af din KOL?”

Scoring:
Der anvendes ingen score, men farvekoder til at hjelpe den sundhedsprofessionelle. Se
tilleegskompendiet (Kgbenhavns Kommunes samlede skema).

Anvendelse:

Anvendes til dialogstgtte ifm. afklarende og afsluttende samtaler.

5.5.5 Forberedelsesskema, Aalborg Kommune

Baggrund:

Aalborg Sundhedscenter, Aalborg Kommune, sender et forberedelsesskema til borgere forud for
den afklarende samtale (se afsnit 8.3). Her er der bl.a. to spgrgsmal omhandlende mestring og
sundhedskompetencer.

Indhold:
1) Hvor enig er du i fglgende udsagn: “Jeg er god til at tage hdnd om mit helbred i hverdagen”.
Fem svarkategorier (helt enig, enig, hverken enig eller uenig, uenig, helt uenig).

2) Vurder nedenstaende udsagn, pa en skala fra meget let til meget sveert:

Forstar hvad din lge siger til dig?
Forstar informationer pa fadevarer?
Vurderer, hvordan dine daglige vaner pdvirker din sundhed?
Tager beslutninger om at forbedre din sundhed?
Se tilleegskompendiet for detaljer (Aalborg Kommunes forberedelsesskema).

Scoring:

Der anvendes ingen scores.

Anvendelse:

Anvendes til dialogstgtte ifm. afklarende samtaler.

5.5.6  PROMIS self-efficacy og self-efficacy managing chronic
conditions

Som det fremgar af Bilag 2 har PROMIS nogle spgrgeskemaer om generel self-efficacy og self-
efficacy i forbindelse med kroniske sygdomme. Vi er i gang med at forspge at fremskaffe
eksempler pa dansk. De engelske versioner kan ses i tillaagskompendiet.
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5.6 Sundhedsvaner

Der har veret et stort gnske, seerligt fra kommunerne, om nogle felles moduler omkring
sundhedsvaner. PRO-sekretariatet har vaeret i dialog med kommuner omkring muligt indhold og
anvendelse. Derudover har der veeret inddraget eksperter pa de enkelte omrader fra bade
regioner og relevante styrelser. Kliniske psykologer har udfgrt kognitiv lingvistisk analyse, og der
har veeret afholdt indholdstest med borgere. | gjeblikket er modulerne ved at blive pilotafprgvet
i syv kommuner. Planen er, at disse moduler om sundhedsvaner skal genbruges i gvrige
nationale PRO-skemaer, hvor det er relevant. | fgrste omgang er der set pa moduler
omhandlende KRAM-faktorerne:

5.6.1  Mad- og spisevaner

Baggrund:
Modulet om mad- og spisevaner er selvudviklet i samarbejde med Fagligt Selskab for Kliniske
Diaetister og Fgdevarestyrelsen®.

Grundet manglende gode validerede skemaer, der rammer ‘bredt’, er disse spgrgsmal
udarbejdet. @nsket har veeret at fa et modul om Mad og spisevaner, der ikke er for detaljeret
(som fx Hjertekost) og heller ikke sa smalt, at det ikke kan vaere bruges som visitationsredskab.
Der er desuden indsat motivationsspgrgsmal mhp. tilbud til borgere om relevante kommunale
tilbud.

Anvendelse:
Under pilotafprgvning.

5.6.2  Nikotin- og rygevaner

Baggrund:
Modulet om nikotin- og rygevaner er selvudviklet i samarbejde med Center for Klinisk Forskning
og Forebyggelse, Sektion for Sundhedsfremme og Forebyggelse/Charlotta Pisinger.

Grundet manglende gode validerede skemaer, der rammer ‘bredt’, er disse spgrgsmal
udarbejdet. Der er sket markant udvikling og gget forbrug af nikotinprodukter i Danmark.
@nsket har veeret at fa et modul om nikotin- og rygevaner, der afdaekker specifikt forbrug af
nikotin og tobak. Der er desuden udarbejdet et motivationsspgrgsmal mhp. tilbud til borgere
om relevante kommunale tilbud.

Anvendelse:
Under pilotafprgvning.

39 https://foedevarestyrelsen.dk/kost-og-foedevarer/alt-om-mad/de-officielle-kostraad
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5.6.3 Alkohol

Baggrund:

Modulet om alkohol bygger pa anbefalinger fra Sundhedsstyrelsens samt Alkohol- &
Samfund(AUDIT-C samt AUDIT). Anvendelsen af AUDIT-C er en del af de nye retningslinjer fra
Sundhedsstyrelsen. Motivationsspgrgsmal er selvudviklet i samarbejde med Enheden for Klinisk
Alkoholforskning/Anette Sggaard Nielsen.

Indhold:
AUDIT-C bestar af tre spgrgsmal om, hvor ofte man drikker alkohol, hvor mange genstande man
drikker, og hvor ofte man drikker fem genstande eller mere.

AUDIT er syv opfglgende spgrgsmal, som bgr gives ved en score pa fire eller derover fra AUDIT-
C-spgrgsmalene.

Motivationsspgrgsmalet gar pa, om man gnsker at aendre sine nuvaerende alkoholvaner.

Anvendelse:
Under pilotafprgvning.

AUDIT-C anvendes i de nationale PRO-skemaer til Hjerterehabilitering iskeemi og Hjertesvigt.

5.6.4 Fysisk aktivitet

Baggrund:

Modulet om fysisk aktivitet er tilpasset fra den Nationale Sundhedsprofil og Sundhedsstyrelsens
anbefalinger i samarbejde med Center for Klinisk Forskning og Forebyggelse, Sektion for
Sundhedsfremme og forebyggelse/Mette Aadahl.

Grundet manglende gode validerede skemaer valgte man at leene sig op ad de sp@grgsmal, der
anvendes i den Nationale Sundhedsprofil. Der er dog lavet tilpasninger og tilfgjet et spgrgsmal
omkring styrketraening, da dette anbefales af Sundhedsstyrelsen. Der er desuden valgt et
spgrgsmal omkring motivation, da dette er blevet vurderet vigtigt, nar man skal arbejde med
borgere/patienter omkring rehabilitering.

Anvendelse:
Under pilotafprgvning.

Tre af de seks spgrgsmal indgar i de nationale PRO-skemaer til Hjerterehabilitering iskeemi og
Hjertesvigt.
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6. Litteratursegning

Baggrundsmaterialet for KKG’s udviklingsarbejde er konkrete PRO-spgrgeskemaer, der
anvendes til KOL, samt litteraturreferencer.

Materialet er fremsggt i de tre store internationale relevante PRO-platforme — COSMIN®,
ePROVIDE® og ICHOM®. For at sikre, at der er fremsggt alle de skemaer, der kan vaere relevante
pa KOL-omradet, er der ogsa sggt efter skemaer i PubMed.

Der er ikke tale om en udtgmmende referenceliste, men et udvalg som er fundet relevante.
Resultaterne af fremsggningen ses nedenfor i Figur 12. Det er ligeledes angivet, hvor i rapporten
de enkelte resultater er beskrevet neermere.

Figur 12 Oversigt over litteratursggning og fremsggning af PRO-spgrgeskemaer

ePROVIDE — 17 redskaber

COSMIN mmmmmmm 7/ Oversigtsartikler

PRO KOL

0 spgrgeomrader

4 diverse referencer
til PRO

Evidens og erfaringer med PRO og KOL 44 76



6.1 PRO-databaser/platforme og PubMed

| dette afsnit gennemgas det materiale, der er fremsggt i ePROVIDE, COSMIN, ICHOM og
PubMed.

6.1.1 ePROVIDE 4°

ePROVIDE indeholder en database, der samler PRO vaerktgjer og leverer en beskrivelse af de
skemaer man fremsgger. ePROVIDE er lanceret af firmaet Mapi Research Trust i 2016.

Ved s@ggning pa "COPD”, "PRO”, "Adult”, “English” og “"Danish” i e-PROVIDE databasen fandtes
17 resultater. Ud af disse resultater var tre skemaer valideret pa dansk og 14 skemaer ikke
valideret pa dansk. PRO-skemaerne kan ses i Tabel 4 og Tabel 5.

Tabel 4 ePROVIDE PRO-spgrgeskemaer. Tabellen viser skemaer, der er tilvalgt da de findes i en dansk valideret version

Navn pa PRO- Formal Findes Copyright  Beskrevet  Ref.
spgrgeskema den pa
dansk
1 COPD At male Ja Nej Beskrives i [60]
Assessment sundhedstilstanden kapitel 7
Test hos patienter med

(CAT/CAAT) KOL

2 Clinical COPD | At male Ja Nej Beskrives i [61]
Questionnaire |sundhedstilstand kapitel 7
(ccq) hos patienter med
KOL
3 St. George’s At vurdere |Ja Nej Beskrives i|[62]
Respiratory sundhedsrelateret kapitel 7
Questionnaire |livskvalitet (Qol)
(SGRQ) ved kroniske
luftvejssygdomme

40 https://eprovide.mapi-trust.org/
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Navn pa PRO-

sporgeskema

Formal

Copyright

Tabel 5 viser skemaer fra ePROVIDE, der ikke er beskrevet, da de ikke findes i en dansk valideret version.

Beskrevet

Anxiety At male og screene |Ja Ikke beskrevet, |[63]
Inventory for angst hos patienter da den ikke
Respiratory med KOL findes pa dansk
disease (AIR)
The At vurdere Ja Ikke beskrevet, |[64]
Breathlessness, |symptomer pa KOL da den ikke
Cough and findes pa dansk
Sputum Scale
(BCSS)
Cough And At male hoste og Ja Ikke beskrevet, |[65]
Sputum ekspektorat da den ikke
Assessment produktion og deres findes valideret
Questionnaire |indvirkning pa pa dansk
(CASA-Q) patienter med

kronisk obstruktiv

lungesygdom (KOL)

og/eller kronisk

bronkitis
Capacity of At vurdere kronisk Ja Ikke mulig at [66]
Daily Living obstruktiv finde i en dansk
during the lungesygdoms (KOL) valideret version
Morning evne til at udfgre
(CDLM) morgenaktiviteter og

evaluere deres

morgensymptomer
Dlsability At vurdere Nej Ikke beskrevet, |[67]
RElated to funktionsnedsaettelse da den ikke
COPD Tool hos patienter med findes pa dansk
(DIRECT) kronisk obstruktiv

lungesygdom (KOL)
Exacerbation of | At kvantificere og Ja Ikke beskrevet, |[68]

Chronic

Pulmonary

male forvaerringer af

da det er en 14-
dages daglig
dagbog til
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Navn pa PRO-

spodrgeskema

Formal

Copyright

Beskrevet

Ref.

Disease Tool kronisk obstruktiv patienter, der er
(EXACT) lungesygdom (KOL) i risiko for
eksacerbationer.
7 Evaluating At male effekten af | Nej E-RS er et sub- | [68]
Respiratory behandling pa skema der hgrer
Symptoms (E- sveerhedsgraden af til EXACT
RS) respiratoriske
symptomer ved stabil
KOL
8 Lung Function |At identificere Nej Ikke relevant for | [69]
Questionnaire |patienter, der er PRO og lkke
(LFQ) egnede til spirometri- beskrevet da
test for at bekrzefte den ikke findes
diagnosen kronisk pa dansk
obstruktiv
lungesygdom (KOL).
Dette instrument er
et screeningsvaerktgj
og er ikke beregnet
til at blive brugt som
et diagnostisk
vaerktgj
9 '-°“_d':"“ Chest_ Atvurdere dyspng | Nej Ikke beskrevet, |[70]
t\if/tilr:’glthg:eDally under daglige da den ikke
(LCADL) aktiviteter hos findes pa dansk
patienter med sveer
kronisk obstruktiv
lungesygdom (KOL)
10 Living with At vurdere den Nej Ikke beskrevet, |[71]
Chronic samlede indvirkning da den ikke

Obstructive
Pulmonary
Disease (LCOPD)

af at leve med
kronisk obstruktiv
lungesygdom (KOL)
fra patientens
perspektiv

findes pa dansk
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Navn pa PRO- Formal Copyright Beskrevet
spodrgeskema
11 Lung ) At méale Nej Ikke beskrevet, |[[72]
::::;r:atlon informationsbehovet da den ikke
Questionnaire hos patienter med findes pa dansk
(LINQ) kronisk obstruktiv
lungesygdom (KOL)
12 Morning At vurdere kronisk Ja Findes ikkeien |[[73]
Activity and obstruktiv valideret version
Symptoms lungesygdoms (KOL)- pa dansk
Questionnaire | patienters evne til at
(MASQ/MASQ- |udfgre
D30) morgenaktiviteter og
at evaluere deres
morgensymptomer
90/30 spgrgsmal
13 Visual At vurdere | Nej Ikke beskrevet, | [74]
Simplified sundhedsrelateret da den ikke
Respiratory livskvalitet (HRQol) findes pa dansk
Questionnaire | hos patienter med
(VSRQ) kronisk obstruktiv
lungesygdom (KOL)
14 Work Atvurdere effekten af | Ja Ikke beskrevet, |[75]
Productivity and | kronisk obstruktiv da den ikke
Activity lungesygdom pa findes pa dansk
Impairment evnen til at arbejde
Questionnaire | og udfgre almindelige
(WAPI-COPD) aktiviteter
6.12.2 COSMIN 4

COSMIN oversigtsartikler 42

41 http://www.cosmin.nl/

42 https://www.cosmin.nl/tools/database-systematic-reviews/
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Databasen indeholder oversigtsartikler — systematiske reviews — som beskriver forskellige PRO-
spgrgeskemaer anvendt til patienter med KOL.

Ved s@gning efter artikler, der omhandler anvendelse af PRO-spgrgeskemaer i forbindelse med
KOL er der fundet syv artikler. Tre er fundet relevante og angivet i Tabel 6. Disse artikler er
gennemgaet og der blev ikke fundet nye skemaer, der ikke var fundet i e-PROVIDE sggningen
over KOL-specifikke spgrgeskemaer.

Ud af de fire fravalgte artikler er den ene artikel om palliative forlgb generelt, de to om
bronkiektasi og den sidste om generiske skemaer brugt til skonomiske evalueringer for KOL.

Tabel 6 Sggeresultat efter oversigtsartikler i COSMIN

Ar Forfattere Titel
2013 |S. W. Weldam, M. J. Schuurmans, R. | Evaluation of Quality of Life [76]
Liu and J. W. Lammers instruments for use in COPD care and

research: a systematic review

2015 |M. Cazzola, N. A. Hanania, W. A review of the most common|[77]
MacNee, K. Ridell, C. Hackford and N. | patient-reported outcomes in COPD
Tamimi

2017 |A. L. Oliveira and A. S. Marques Outcome Measures Used in|[78]

Pulmonary Rehabilitation in Patients
With Acute Exacerbation of Chronic
Obstructive Pulmonary Disease: A
Systematic Review

6.1.3 ICHOM %

Det Internationale Konsortium for Health Outcomes Measurement - ICHOM - startede i 2012.
Formalet er at male og rapportere PRO pa en standardiseret made. ICHOM organiserer
internationale teams af leeger, forskere og patienter til at definere standardszet af PRO-items.

Der findes ikke et standardsaet til KOL, men ved at se naermere pa omrader som fx lungecancer,
ses et overlap i de emner, der vurderes vigtige at male, fx fatigue, livskvalitet, hoste og andengd.
For de cancerrelaterede standardseet anbefales at benytte EORTC-QLQ-30 samt
sygdomsspecifikke EORTC-skemaer [79].

4 http://www.ichom.org/medical-conditions
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6.1.4 Litteratur fra PubMed#4

Dette afsnit gennemgar artikler, der er fundet via PubMed. Dette er videnskabelige artikler, der
bade kan vaere systematiske review og omhandle specifikke PRO-spgrgeskemaer til borgere med
KOL.

Der er foretaget en ikke-udtgmmende litteratursggning i PubMed med brug af MeSH-termer
som fx "COPD"[Mesh], "Quality of life”, “Health related quality of life”, "Patient Reported
Outcome Measures"[Majr:NoExp] kombineret vha. AND og OR i Search Builder funktionen.

Der blev ydermere sggt pa konkrete skemaer i PubMed. Endeligt blev referencelister i relevant
litteratur gennemgaet, og potentielt relevante referencer blev fremsggt.

Tabel 7 viser reviews som er fundet via PubMed sggningen, der er kan indeholde relevante PRO-skemaer til patienter med KOL

Ar Forfattere Titel Type Ref.
2022 |A. . Papaioannou, E. Fouka, E. Patient-Reported Outcome Review | [80]
Nena, P. Bakakos and P. Measurements in Patients with

Steiropoulos COPD-Obstructive Sleep Apnea

Overlap Syndrome: Time for
Action?

2020 |N. Afroz, F. S. Gutzwiller, A. J. Patient-Reported Outcomes Review |[38]
Mackay, C. _NaUJoks, F.Patalano | (pROs) in COPD Clinical Trials:
and K. Kostikas Trends and Gaps

Tabellen nedenfor viser skemaer, der er fremfundet via PubMed sggning og som ikke er fundet
ved sggning i gvrige databaser og findes i en dansk valideret version. Disse skemaer beskrives
senere i afsnit 7.

Tabel 8 Skemaer fundet udelukkende ved PubMed-sggning

Ar Forfattere Titel Type Ref.

2012 |C. Emme, E. L. Mortensen, S. Danish version of ‘The COPD self- | Skema: | [81]

Rydahl-Hansen, B. @stergaard and efficacy scale’: translation and

K. Phanareth psychometric properties CSES

2022 |l. Farver-Vestergaard, S. Rubio- | Disease-Specific Anxiety in Skema: [[82]

Rask, S. Timm, C. F. Christiansen, |chronic Obstructive Pulmonary
O. Hilberg and A. Lgkke

4 https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/
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dyspnoea scale as a measure of
disability in patients with chronic
obstructive pulmonary disease

Disease: Translation and Initial CAF
Validation of a Questionnaire
1999 |J. C. Bestall, E. A. Paul, R. Garrod, |Usefulness of the Medical Skema: [[83]
R. Garnham, P. W. Jones and J. A. | Research Council (MRC)
Wedzicha MRC

Der er desuden fundet en reekke skemaer via PubMed s@gning, men som er fravalgt, da de ikke

har vaeret mulige af fremfinde i en dansk valideret version.

Tabel 9 Fravalgte skemaer fra PubMed sggning

Activities (SOBDA)

dagligdagsaktiviteter

Nr. Skema Formal Ref.
1 The Manchester Chronic Livskvalitet ved KOL [84]
Obstructive Pulmonary Disease
Fatigue Scale
2 Chronic Respiratory Disease Livskvalitet ved KOL [85]
Questionnaire (CDRQ/CRQ)—
assesses health quality of life
3 Airways Questionnaire 20 (AQ20) |Livskvalitet ved KOL [86]
4 Chronic Respiratory Angst og depression [87]
Questionnaire Self-Administered
Standardized (CRQ-SAS)
5 Cough Symptom Score (CSS) Beskriver hoste [88]
6 Early Morning/Nighttime Morgen-/nattesymptomer [89]
Symptoms of COPD Instrument
(EMSCI/NiSCI)
7 Global Chest Symptoms Vurdere andengd og fglelse af trykken i [90]
Questionnaire (GCSQ) brystet
8 Shortness of Breath with Daily Andengd i forbindelse med [91]
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7. De udvalgte sygdomsspecifikke PRO-
skemaer til KOL pa dansk

Dette afsnit beskriver de relevante sygdomsspecifikke PRO-skemaer, der er validerede og
tilgeengelige pa dansk. Alle skemaer, der praesenteres i dette afsnit, vil vaere at finde i deres fulde
form i tillzegskompendiet.

7.2 COPD Assessment Test (CAT/CAAT)

Baggrund:

CAT er et kort og simpelt valideret spgrgeskema, der daekker et bredt spektrum af KOL's
indvirkning pa patienternes livskvalitet. Skemaet er udviklet af Jones et al. i 2009 [92]. Skemaet
er udviklet med afsaet i det velvaliderede St. George’s Respiratory Questionnaire (SGRQ-C) men
bestar kun af otte spgrgsmal fremfor de 50 i det originale skema [60]. CAT-Skemaet er udviklet
for at give de sundhedsprofessionelle en bedre forstaelse af hvordan sygdommen pavirker
patienternes dagligdag [60]. Den danske version er velvalideret og har hgj reliabilitet [93]. CAT
kan bruges uden godkendelse i forbindelse med patientneer pleje og behandling, sa leenge man
bruger originalversionen. Dog kraeves der godkendelse til brugen af skemaet i forskning [93].

| forbindelse med foranalysen kom det frem, at CAT KOL-skemaet anbefales at blive brugt i
flere sammenhange inden for sundhedsveaesenet, herunder:

1. Kliniske vurderinger: Det kan anvendes af laeger og sygeplejersker ved fgrste konsultation
for at vurdere symptomernes svaerhedsgrad og patientens livskvalitet.

2. Opfglgning af patienter: CAT-skemaet kan bruges til at monitorere &ndringer i symptomer
og livskvalitet over tid, hvilket hjelper med at evaluere effekten af behandling og justere
den efter behov.

3. Rehabiliteringsprogrammer: | KOL-rehabilitering kan CAT-skemaet vaere nyttigt til at
identificere specifikke omrader, hvor patienten har brug for stgtte og intervention.

4. Forskning: Det anvendes ogsa i kliniske studier for at vurdere effekten af nye
behandlinger eller interventioner pa patienternes livskvalitet og symptomer.

5. Uddannelse af patienter: CAT-skemaet kan bruges til at engagere patienter i deres
egen behandling ved at hjeelpe dem med at forsta deres symptomer og livskvalitet
bedre.

Indhold:

Bestar af otte spgrgsmal, der relaterer sig til respiratoriske symptomer; hoste, slim og trykken
for brystet og funktionelle pavirkninger pa velveere og dagligliv relateret til andengd,
aktivitetsbegraensning derhjemme, selvtillid til at forlade hjemmet, evne til at sove godt og
energiniveau [93]. Skemaet tager cirka fem minutter at besvare [93].
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Score:

CAT-skemaets otte spgrgsmal vurderes pa en skala fra 0-5, hvor 0 indikerer ingen problemer og
5 indikerer de mest alvorlige problemer. Den samlede score kan variere fra 0 til 40, hvor hgjere
score indikerer stgrre symptomer og lavere livskvalitet [93].

Anvendelse:

Dansk Lungemedicinsk Selskab, Dansk register for Kronisk Obstruktiv Lungesygdom (DrKOL),
Lungeforeningen og Sundhedsstyrelsen anbefaler at CAT-skemaet kan bruges til at fa et skgn
over de daglige symptomer, aktivitetsniveau og sendringer over tid [94-97].

Skemaet anvendes bredt i Danmark:

o Det bruges i de telemedicinske tilbud

o CAT indgar som et skema i almen praksis’ PRO- og hjemmemalingssystem ”"Webpatient”4>46

« Som en del af Center for Lungesygdomme i Kgbenhavns PRO-skema

o Det bruges i kombination med det Nationale PRO-skema til basal palliation til ambulante
konsultationer pa Vejle Sygehus

« Anvendes i ambulatorier, bl.a. pa Hvidovre Hospital

o Det anvendes i danske forskningsprojekter sa som "Move Your Lungs” og i Lungemedicinsk
Forskningsenhed pa Hvidovre Hospital.

7.2  St. George's Respiratory Questionnaire (SGRQ /SGRQ-40)

Baggrund:

SGRQ er udviklet i 1991 af Jones og Forde [62]. Skemaet er udviklet til at give et billede af
hvordan KOL pavirker patienternes helbredsrelaterede livskvalitet [62]. Det er meget anerkendt
og bruges til flere respiratoriske sygdommen end KOL [98]. Dette veerktgj er blevet udviklet med
input fra patienter [62].

Indhold:

SQRQ bestar af henholdsvis det originale skema pa 50 spgrgsmal og det kortere skema SGRQ-
40 pa 40 spgrgsmal. Skemaerne er opdelt i tre domaener; svaerhedsgraden af respiratoriske
symptomer, hvordan andengd pavirker mobilitet og fysisk aktivitet, samt det sidste domane
som bestar af hvordan patienterne pavirkes psykosocialt af deres sygdom [62].

Scoring:

Skemaet bestar af flere svarkategorier, men er opdelt i en total score og tre scores for
respiratoriske symptomer, fysisk aktivitet og et psykosocialt omrade [98]. Den samlede score
gar fra 0 til 100, med en range fra O (ingen pavirkning) til 100 (veerst muligt) hvor hgjere scores
indikerer flere begraensninger [98].

4 https://www.dmdd.dk/web-patient/
4 Metodeblad cat.pdf (smds.dk)

Evidens og erfaringer med PRO og KOL 54[76


https://www.dmdd.dk/web-patient/
https://smds.dk/wp-content/uploads/Metodeblade/Metodeblad_cat.pdf

Anvendelse:

Skemaet er anerkendt og bruges primaert i forskningen, da skemaet er bestaende af mange
spgrgsmal [99]. Mange patienter har brug for hjeelp til at udfylde skemaet [99]. Skemaet er mere
tidskraevende at bruge for patienterne end CAT og CCQ [99].

7.3 Clinical COPD Questionnaire (CCQ)

Baggrund:

CCQ er et skema, der har til formal at male sundhedstilstanden hos patienter med KOL [77]. Det
blev udviklet for at fa et kort skema, der kunne bruges i klinikken, men har ogsa vist sig at veere
brugbart i forskningen [77]. Samtidig skulle det bruges til at male, om der var forbedringer i
livskvaliteten efter endt rygestop [77]. Skemaet har en hgj validitet og en hgj reliabilitet [77].

Indhold:

CCQ bestar af ti spgrgsmal fordelt pa tre domaener: symptomer, mental tilstand og funktionel
tilstand. Symptomerne bestar af andengd, hoste og slim [100]. Mental tilstand omfatter
spgrgsmal om at fgle sig deprimeret og bekymringer om vejrtraekning [100]. Funktionel tilstand
beskriver begraensninger i forskellige dagligdagsaktiviteter pa grund af lungesygdommen [100].

Scoring:

Skalaen findes i to versioner, en 7-dages status og en 24-timers status og bruger en syv-punkts
skala [77, 100]. Alle svarkategorier gar fra "aldrig” til “naesten hele tiden” og spaender fra 0 til 6
(0 = ingen nedsaettelse) [99]. Den samlede score udregnes ved at alle score laegges sammen og
divideres med 10 [61]. Derved fremkommer et tal imellem 0 til 6 som er et udtryk for mangden
af symptomer som patienten oplever [61]. En score < 1 er ensbetydende med fa symptomer og
> 1 er ensbetydende med mange symptomer [61]. Skemaet er beskrevet som et mindre
tidskreevende skema at udfylde [101].

Anvendelse:

Dansk Lungemedicinsk Selskab anbefaler at CCQ eller CAT skemaet bruges til at fa et skgn over
de daglige symptomer, aktivitetsniveau og sendringer over tid. CCQ's samlede score har vist sig
at have veerdi som et prognostisk instrument for dgdelighed ved KOL, og brugbart til at male pa
kliniske interventioner [61].

7.4  Medical Research Council Dyspnoea score (MRC/m-MRC)

MRC andengdsskalaen blev udviklet i 1960 og omfatter fem udsagn, der beskriver omfanget
begransninger grundet andengd [83]. Skemaet er velvalideret og har opnaet stor national og
international anerkendelse, i vurderingen af hvor mange begraensninger den enkelte patient
oplever at deres andengd begranser deres liv [98]. | Danmark er det anbefalet at man bruger
MRC og ikke den modificeret version m-MRC.
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Indhold:

Bestar af fem udsagn, som afggr i hvor hgj en grad patienterne er pavirket af deres andengd
[98]. Udsagnene er; Ingen andengd undtagen ved kraftig anstrengelse, Andengd ved hastvaerk
og gang op ad bakke, Gar langsommere end andre i samme alder pga. andengd, eller ma stoppe
for at fa luft ved almindelig gang i fladt terraen, Stopper for at fa luft efter ca. 100 m eller nogle
fa minutter ved gang i fladt terraen, Kan ikke forlade huset pga. andengd eller far andengd ved
af- og pakleedning [83].

Scoring:

Scoren gar fra ingen (Grad 1) til naesten fuldsteendig invaliditet (Grad 5). MRC dndengdsskalaen
kvantificerer ikke selve andengden; snarere kvantificerer den de udfordringer, der er forbundet
med andengd ved at identificere, om andengd opstar, nar det ikke burde (Grad 1 og 2), eller ved
at kvantificere de tilknyttede begransninger i fysisk aktivitet (Grad 3-5). Jo flere begransninger
patienterne oplever af deres andengd jo hgjere rater de sig selv ud fra de fem udsagn [83]. En
hgj symptombyrde svarer til 3-5 [83].

Anvendelse:
Dansk Lungemedicinsk Selskab og Sundhedsstyrelsen anbefaler at graden af andengd bgr
bedgmmes hos alle patienter med KOL ved hjalp MRC dndengdsskala [96, 97, 102].

Skemaet anvendes bredt i Danmark:

« Anvendesiambulatorier, bl.a. pa Hvidovre Hospital

« Hos praktiserende leeger ved udredning for KOL og indgar som et skema i almen praksis’
PRO- og hjemmemalingssystem ”"Webpatient”4748

o | telemedicinske lgsninger

o Forskningsprojekter som fx "Move Your Lungs”

Skemaet er fravalgt i Kgbenhavns Kommunes PRO-skema efter facevalidering, da borgerne

havde sveert ved at besvare MRC.

7.5 The COPD-Anxiety Questionnaire (CAF)

Baggrund:

Skemaet er udviklet til at opspore angst hos patienter med KOL [82]. Angst hos patienter med
KOL kan veere svaert at opdage og de ‘'normalt’ brugte skemaer sa som HADS udggr en risiko for
at man overser KOL-specifikke symptomer pa angst [103]. CAF er oprindeligt udviklet i Tyskland
af Kahl et al [104] og senere valideret pa dansk af Ingeborg Farver-Vestergaard et al [82].

47 https://www.dmdd.dk/web-patient/
48 https://smds.dk/wp-content/uploads/Vejledninger/Vejledning_mrc_dyspnoeskala.pdf

Evidens og erfaringer med PRO og KOL 56 /76


https://www.dmdd.dk/web-patient/
https://smds.dk/wp-content/uploads/Vejledninger/Vejledning_mrc_dyspnoeskala.pdf

Indhold:

Det bestar af 20 spgrgsmal, som er opdelt i fem domaener; Frygt for social udelukkelse, Frygt for
andedraetsbesveer, Frygt for fysisk aktivitet, Frygt for sygdomsforveerring og sgvnrelateret
bekymringer [82].

Scoring:

De 20 spgrgsmal indeholder en 5-trins score fra; Aldrig = 0 point, Sjaeldent =1 point, Sommetider
=2 point, Ofte = 3 point og Altid = 4 point [82]. Samlet max sum for de 20 spgrgsmal er 80 point
[82]. De fem domaener indeholder hver en individuel samlet maxscore; Frygt for social
udelukkelse (0-16), Frygt for andedraets besvaer (0-20), Frygt for fysisk aktivitet (0-20), Frygt for
sygdomsforveaerring (0-16) og sgvnrelaterede bekymringer (0-8) [82].

Anvendelse:

Skemaet er anbefalet af Ingeborg Farver-Vestergaard, til at bruge i forbindelse med opstart af
et rehabiliteringsforlgb for at fa et bedre indblik i, hvor den enkelte patient har udfordringer,
der kan heemme dem i deres forlgb [103]. CAF kan bruges i bade kommunalt- og hospitalsregi,
men ogsa hos praktiserede laeger, til at finde ud af om patienterne har angst eller en
undgaelsesadfaerd, som heemmer dem i hverdagen [103]. Det bruges i forskning i blandt andet
Ph.d.-projektet “Move Your Lungs” og i forskningsenheden pa Hvidovre Hospital.

7.6 The COPD self-efficacy Scale (CSES)

Baggrund:

CSES muligger vurdering af egenmestring og Self-efficacy hos personer med KOL. Mange
patienter med KOL udvikler over tid en mindre tiltro til deres evne til at udfgre forskellige
aktiviteter [105]. CSES har til formal at identificere hvilke omrader, den enkelte har lav tiltro til
deres mestringsevne af deres andengd i forbindelse med de aktiviteter, de forsgger at undga for
at handtere livet med KOL [105]. Formalet er herefter, at der kan igangsaettes interventioner for
at stgtte patienten pa de enkelte omrader, hvor patienten har brug for hjaelp [105].

Det originale skema er udviklet af Wigal et al i 1991 [105]. Den danske version er udviklet i 2012
af Christina Emme et al [81]. Vi har vaeret i dialog med Christina Emme, som fortzeller at skemaet
er i gang med at blive revalideret til et kortere skema bestaende af 24 items. Dette skema er i
gjeblikket ikke muligt at fa, da det er i Review hos et tidsskrift. Hun forklarer, at der i det
nuvaerende skema er sp@grgsmal patenterne har sveert ved at svare pa. Dog giver skemaet dem
en stgrre forstaelse af, hvad de kan og hvor de har brug for stgtte til at handtere deres sygdom.

Indhold:

CSES bestar af 34 items, der beskriver situationer, som kan forarsage andengd hos patienter
med KOL [81, 105]. Skemaet kommer omkring omrader som; Fglelsesmaessig pavirkning, Fysiske
aktiviteter, spise- og alkoholvaner, vejrforhold og forhold i omgivelser som at opholde sig i rum
med tobaksrgg og fysisk- og psykisk udmattelse [105].
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Scoring:

Patienterne bliver bedt om at vurdere, pa en fem-punkts skala, deres tillid til deres evne til at
handtere eller undga vejrtraekningsproblemer i forskellige situationer. Skalaen gar fra "Meget
sikker ” til ”Slet ikke sikker” [81]. En samlet self-efficacy score kan udledes ved at beregne
summen af de individuelle items, og denne sum kan divideres med antallet af items for at udlede
en gennemsnitlig score [81]. For bade den samlede score og den gennemsnitlige score indikerer
lave scores en lav self-efficacy [81]. Dog er der uenighed om, hvordan den samlede score skal
praesenteres. Resultater praesenteres bade ud fra en score pa de enkelte items og andre steder
ud fra en samlet score [81].

Anvendelse:
Skemaet anvendes primeert til forskning.
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8. PRO og Telemedicinske skemaer til
inspiration brugt i Danmark

8.1 Center for Lungesygdomme, Kgbenhavns Kommune

Center for Lungesygdomme i Kgbenhavn har udviklet og implementeret et PRO-spgrgeskema,
som aktuelt er ved at blive evalueret. Arbejdet blev praesenteret pa fgrste workshop.

| skemaudviklingen har der vaeret bade elementer fra PRO-sekretariatets tilgang og forskning —
dog i en "light” version.

PRO som dialogstgtte er et centralt veerktgj til at lave personcentrerede forlgb i Kgbenhavns
Kommune og fungerer som et understgttende skelet for samtalerne. PRO er velimplementeret
pa gvrige store sygdomsomrader i Kgbenhavns Kommune (kraeft, diabetes og hjerte), hvorfor
det var naturligt at udvide til KOL.

Spergeskemaet anvendes til dialogstgtte ved den afklarende samtale og ved den afsluttende
samtale.

Domanerne der indgar i spgrgeskemaet er:

o Hverdagen med KOL (CAT, medicin, forvaerringer, helbred, sygdomsmestring)
« Trivsel (WHO-5, MDI-2 og ASS-2)

« Netveerk og sociale relationer (PRO diabetes og hjerte)

» Fysisk aktivitet (PRO hjerte)

« Nikotin (PRO — fgrste version af moduler om sundhedsvaner)

» Alkohol (Sundhedsstyrelsens anbefaling — se modul om sundhedsvaner)

« Mad og spisevaner (udviklet med diaetister i Center for Lungesygdomme)

« Kontinens, intimitet og samliv (udviklet i Center for Lungesygdomme)

8.2 Basal palliation + CAT

| 2019 besluttede den nationale styregruppe for PRO, at Sundhedsdatastyrelsen skulle
understgtte en systematisk tilgang til vurdering af palliative behov [106]. Der blev nedsat en
national klinisk koordinationsgruppe til at udvikle et PRO-skema, som kunne bruges i hele
sundhedsvaesnet og uanset patientens diagnose [106]. Arsagen til dette var, at der pa
daveerende tidspunkt ikke var en systematisk tilgang til at understgtte patienternes egne
oplevelser pa det basale palliationsomrade [106]. Man tog udgangspunkt i det allerede
udviklede EORTC QLQ-C15-PAL af Professor Mogens Grgnvold, der har taget afsaet i EORTC-QLQ-
C30, som er det mest udbredte skema, der afdaekker kraeftpatienters behov og livskvalitet [106].
EORTC QLQ-C15-PAL er tilpasset palliative patienter, men der var behov for et mere holistisk
skema, som kunne rumme alle patienter med palliative behov uanset diagnose [106]. Derfor er
der tilfgjet seks spgrgsmal om de psykosociale og eksistentielle behov og to ekstra

Evidens og erfaringer med PRO og KOL 59/76



symptomer[106]. PRO til basal palliation kan bruges i alle regionale, kommunale og praksis PRO-
systemer og er aktuelt ved at blive udbredt i regioner og kommuner.

Pa Vejle Sygehus har man vaeret med til at pilotteste det Nationale PRO-skema til Basal Palliation
til patienter med KOL [106]. Skemaet udsendes til alle patienter med KOL ogsa selvom de ikke
er palliative. | deres version har de tilfgjet CAT-Skemaet, som en del af det de udsender til
patienterne inden de mgder i ambulatoriet til samtale [106]. De har hgstet meget gode
erfaringer med brugen af skemaet og bade medarbejdere og patienter oplever at de far en bedre
og mere dybdegaende samtale om det, der er vigtig for den enkelte [106].

Indhold i PRO til basal palliation:

« EORTC QLQ-C15-PAL

e WISP - er et kort skema, hvor respondenten har mulighed for at angive op til tre
symptomer/problemer, som ikke allerede er daekket af EORTC-QLQ-C15-PAL

« Etitem om mundtgrhed (IPOS)

« Etitem om vaeskeophobning (EORTC item library)

« Etitem om ensomhed (EORTC SWB32)

« Etitem om intimitet (EORTC item library)

o Toitems om st@tte og naervaer (inspiration fra IPOS)

« To items om tanker om livet og bekymring om aendring af roller ift. venner/familie
(selvudviklet)

8.3 Forberedelsesskema Aalborg Sundhedscenter, Aalborg
Kommune

Sundhedscenter Aalborg, Aalborg Kommune sender et forberedelsesskema til borgerne med
KOL, diabetes, hjertesvigt og kraeft. Spgrgeskemaet anvendes primaert som dialogveerktgj ved
den afklarende samtale. Skemaet bliver ikke besvaret ved den afsluttende samtale.

Indhold i forberedelsesskemaet:

o Selvvurderet helbred, livskvalitet og begransninger i hverdag
« Comorbiditet

o Mestring og sundhedskompetence

» Ugnsket alene og nogen at tale med

o Sundhedsvaner

« Baggrundsoplysninger
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8.4 Lungemedicinsk afsnit, Gentofte Hospital (SRI-
questionnaire og Stette til livet med KOL)

Pa Gentofte anvender man et forberedelsesskema ”Stgtte til livet med KOL”. Spgrgeskemaet
anvendes ved ACP*-samtaler/palliation ved KOL. Her er man iszr glade for, at patienten kan
skrive, hvad de gerne vil tale om.

Desuden anvendes ‘Severe Respiratory Insufficiency Questionnaire’, der er et spgrgeskema om
generelt helbred hos patienter med svaer KOL med respirationsinsufficiens. Spgrgeskemaet
indeholder 49 spgrgsmal om helbred og livskvalitet. SRI er oversat til dansk og afprgvet. Pa
Gentofte anvender man SRl i forbindelse med forskning.

8.5 Telemedicinske skemaer

KL, Danske Regioner og Regeringen blev enige under gkonomiaftalerne for 2016 om at udbrede
telemedicinsk hjemmemonitorering til KOL-patienter i hele landet [95]. Aftalen bygger pa
positive resultater fra TeleCare Nord KOL-projektet i Nordjylland, hvor feerre og kortere
indlaeggelser blev registreret blandt KOL-patienter [95]. Borgerne, der tilbydes telemedicinsk
behandling er alle borgere med sveer KOL, som kategoriseres efter Gold-standarten som D [95].

Hver region har faet til opgave at udvikle telemedicinske tilbud til borgere med KOL. Derfor
varierer skemaerne imellem regioner og indeholder bade ensartede og forskellige spgrgsmal.
Nedenstdende tabel viser, hvilke spgrgeomrader de enkelte regionale landsdele bergrer i deres
telemedicinske Igsning. De forskellige landsdele bruger dog alle MRC og CAT skemaer i forskelligt
omfang, ud over de spgrgsmal, som er vist i tilleegskompendiet. Borgerne monitoreres
kontinuerligt ca. hver uge/14. dag. Spgrgeskemaet suppleres med malinger af iltmaetning, puls,
blodtryk, veegt, rejse-saette-sig test o.l.

Tabel 10 Oversigt over spgrgeomrader i telemedicinsk regi pa tvaers af de fem landsdele.

Domane/Landsdel Midtjylland Syddanmark Nordjylland Hovedstaden Sjzelland

Andengd X X X X
Hoste X X X X
Slim X X X X X
Aktivitet (x)* X X X
Sgvn X X X
Medicin X X

Energi X
Tryghed X
Trykken for brystet X
Vaegt X
Fritekst kommentar |x X X

4 ACP star for Advanced Care Planning
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Indtil videre har 11 kommuner samt Region Nordjylland testet tilbuddet, og resultaterne viser
et stort potentiale: Der er 11% faerre indlaeggelser, indlaeggelserne er 20% kortere sammenlignet
med kontrolgruppen, 62% af deltagerne har oplevet bedre kontrol over deres sygdom og 72%
har meerket en gget tryghed [107].

8.6 PreCare KOL (e-Hospitalet)

e-Hospitalet er et regionalt sundhedstillbud i Region Sjzlland. De har flere funktioner, herunder
et tilbud for borgere med KOL. Tilouddet kaldes PreCare KOL og tilbydes til alle patienter med
KOL og tager ikke hgjde for sveerhedsgraden af sygdommen. PreCare KOL inklusionskriterierne
er: borgeren skal have diagnosen KOL, have bopzl i Region Sjzlland, have en smartphone e.l.
og MitID, samt de skal kunne benytte digital teknologi pa begynderniveau og forskelligt
maleudstyr. Borgerne som tilknyttes programmet hjalpes til at fa installeret MinSP*° og
introduceres til hvordan det bruges.

Herefter sender borgeren dagligt eller efter aftale deres besvarelser ind via MinSP til PreCare
KOL, hvor der sidder sygeplejersker, som monitorerer og reagerer pa borgernes besvarelser fra
kl. 9-19. Besvarer borgerne ikke af sig selv spgrgsmalene inden for 14 dage, bliver de kontaktet
af en sygeplejerske.

PreCare KOL har tre spgrgsmal:

« Har du oplevet mere andengd end vanligt?

e Har du mere hoste end vanligt?

o Har du mere slim en vanligt?

Derudover registreres puls, saturation og temperaturmaling.

Deres erfaringer er gode og de oplever, at den tidlige opsporing virker rigtig godt og borgerne
oplever tryghed og stgrre forstaelse af deres symptomer. Derved bliver de mere
handlingskompetente i forhold til sendringer i deres sygdomsforlgb. De oplever dog at
formuleringen “vanligt” er udfordrende i de tre spgrgsmal, da det giver en usikkerhed hos
borgerne i forhold til hvordan vanligt skal forstas. Det er vigtigt at bemaerke, at e-Hospitalet ikke
kan erstatte alle former for fysisk laegebehandling, men det kan vaere et nyttigt supplement, iszer
for dem, der har behov for hyppig opfglgning og radgivning vedrgrende deres KOL [108].

8.7 Move Your Lungs

Dette er et igangveerende Ph.d.-projekt som laves af Dea Kejberg Andelius, der er tilknyttet
forskningsenheden for Almen Praksis pa Aarhus Universitet. Vi har afholdt et interview med Dea
om projektet og nedenstdaende er viden om projektet fra vores interview.

50 MinSP er Sundhedsplatformens patientapp
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Projektet har til formal at hjeelpe patienter med KOL til et mere aktivt liv. Da et mere aktivt liv
kan forbygge smerter, darlige levevilkar, hospitalsindlaeggelser og tidlig dgd. En metode til dette
er at hjelpe patienter med KOL, med at gge deres aktivitetsniveau via et kommunalt
rehabiliteringsforlgb. For at fastholde de gevinster, der er kommet for patienterne pa baggrund
af et rehabiliteringsforlgb, er det afggrende, at patienterne fortsaetter med at vaere aktive
rehabiliteringsprogrammet er ophgrt. Dog oplever mange patienter med KOL, at det kan vaere
sveert at fortsaeette de gode vaner. Projektet har derfor fokus pa, hvilke fremmende og
hammende faktorer, der kan fastholde patienter med KOL i rehabilitering og i en fortsat mere
aktiv livsstil efter et kommunalt rehabiliteringsforlgb er endt.

Spergeskemaet, der sendes til patienterne, indeholder demografiske spgrgsmal og rygevaner
samt:

e Dyspngscore (MRC)

e Funktionsniveau (CAT)

e Muskuloskeletale smerter (BPI)

e Selvestimat af fysisk aktivitetsniveau (IPAQ-SF)

e Livskvalitet (WHO-5)

e Angst (CAF)

8.8 Paregrendeskema "Zarit”

Spgrgeskemaet er et skema til pargrende og omhandler belastning. Spgrgeskemaet indeholder
22 spgrgsmal og anvendes pa Medicinsk Afdeling, Svendborg Sygehus/SDU i bl.a. et EU-projekt,
og et ph.d.-studie.
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The domain reliability refers to the The domain validity refers to the degree The domain responsiveness (contains
degree to which the measurement is to which an outcome measure measures only one measurement property, which
free from measurement error, and it the construct it purports to measure, is also called responsiveness) refers to
contains the measurement properties and contains the measurement the ability of an outcome measure to
internal consistency, reliability, and properties content validity (including detect change over time in the construct
measurement error. face validity), construct validity to be measured. It refers to the validity
(including structural validity, hypotheses of a change score, and it distinguished
testing, and cross-cultural from validity in the taxonomy for
validity\measurement invariance) and reasons of clarity.
criterion validity.

51 https://www.cosmin.nl/tools/cosmin-taxonomy-measurement-properties/
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Bilag 2. PROMIS spergeskemaer pa dansk

Tabel 10 Oversigt over PROMIS spgrgeskemaer oversat til dansk.

Spgrgeomrade Navn pa PRO-spgrgeskema Har kopi pa

dansk

1. Generelt helbred PROMIS® Scale v1.2 — Global Health X

2. Mentalt helbred PROMIS® Scale v1.2 — Global Mental 2a

3. Fysisk helbred PROMIS® Scale v1.2 — Global Physical 2a

4. Angst/frygt PROMIS® Short Form v1.0 - Anxiety 4a

5. PROMIS® Short Form v1.0 - Anxiety 6a X
6. PROMIS® Short Form v1.0 - Anxiety 8a

7. Depression/tristhed | PROMIS® Short Form v1.0 - Depression 4a

8. PROMIS® Short Form v1.0 - Depression 6a X
9. PROMIS® Short Form v1.0 - Depression 8a

10. |Fatigue PROMIS® Short Form v1.0 — Fatigue 4a

11. PROMIS® Short Form v1.0 — Fatigue 6a X
12. PROMIS® Short Form v1.0 — Fatigue 7a

13. PROMIS® Short Form v1.0 — Fatigue 7b Daily

14. PROMIS® Short Form v1.0 — Fatigue 8a

15. PROMIS® Short Form v1.0 — Fatigue — Multiple Sclerosis 8a

16. PROMIS® Short Form v1.0 — Fatigue 13a (FACIT-Fatigue)

17. |Fysisk funktion PROMIS® Short form v2.1 — Upper Extremity - 7a

PROMIS® Short form v2.0 — Upper Extremity - 7a

18. PROMIS® Short form v2.0 - Physical Function — 4a
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19. PROMIS® Short form v2.0 - Physical Function — 6b

20. PROMIS® Short form v2.0 - Physical Function — 8b

21. PROMIS® Short form v2.0 - Physical Function — 8c 7-day

22. PROMIS® Short form v2.0 - Physical Function — 8c

23. PROMIS® Short form v2.0 - Physical Function - 10a

24, PROMIS® Short form v2.0 - Physical Function — 10b

25. PROMIS® Short form v2.0 - Physical Function — 20a X (v1.2)
26. PROMIS® Item Bank v2.0 - Physical Function

27. PROMIS® Item Bank v1.2 - Physical Function

28. |Smerte PROMIS® Numeric Rating Scale v1.0 - Pain intensity 1a

29. PROMIS® Scale v2.0 - Pain Intensity 3a

30. PROMIS® Short form v1.1 - Pain interference - Short Form 4a

31. PROMIS® Short form v1.1 - Pain interference - Short Form 6a X
32. PROMIS® Short form v1.1 - Pain interference - Short Form 6b

33. PROMIS® Short form v1.1 - Pain interference - Short Form 8a

34, PROMIS® Item Bank v1.1 — Pain interference

35. |S¢vn PROMIS® Short Form v1.0 - Sleep Disturbance 4a

36. PROMIS® Short Form v1.0 - Sleep Disturbance 6a X
37. PROMIS® Short Form v1.0 - Sleep Disturbance 8a

38. PROMIS® Short Form v1.0 - Sleep Disturbance 8b

39. PROMIS® Short Form v1.0 — Sleep-Related Impairment 4a

40. PROMIS® Short Form v1.0 — Sleep-Related Impairment 8a

41. PROMIS® Item Bank v1.0 — Sleep Disturbance
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42. |Evnetil at deltage |PROMIS® Short Form v2.0 - Ability to Participate in Social Roles and

Activities 4a

43. PROMIS® Short Form v2.0 - Ability to Participate in Social Roles and
Activities 6a

44, PROMIS® Short Form v2.0 - Ability to Participate in Social Roles and
Activities 8a

45, |Forhold/social PROMIS® Short Form v2.0 — Emotional Support 8a

stgtte

46. |Kognition PROMIS® Short Form v2.0 — Cognitive Function 4a

47. PROMIS® Short Form v2.0 — Cognitive Function 6a

48. PROMIS® Short Form v2.0 — Cognitive Function 8a

49. |Self-efficacy for | PROMIS® Short Form v1.0 — Self-Efficacy for Managing Symptoms 4a

managing chronic

50. |conditions PROMIS® Short Form v1.0 — Self-Efficacy for Managing Symptoms 8a
51. PROMIS® Short Form v1.0 — Self-Efficacy for Managing Emotions 4a
52. PROMIS® Short Form v1.0 — Self-Efficacy for Managing Emotions 8a
53. |Self-Efficacy PROMIS® Short Form v1.0 — General Self-Efficacy 4a
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Bilag 3. Raw-score PROMIS Fatigue 6a

Figur 14 Omregning af raw-score PROMIS Fatique 6a*2

Fatigue 6a - Adult v1.0
Short Form Conversion Table
Raw Score T-score SE*
b 334 4.9
7 39.1 29
8 42.0 2.4
g 44.2 2.2
10 46.1 2.1
11 47.8 2.1
12 49.4 2.1
13 50.9 2.0
14 524 2.0
15 53.7 2.0
16 55.1 2.0
17 56.3 1.9
18 57.5 1.9
19 G58.8 19
20 60.0 19
21 61.2 1.9
22 B62.4 1.9
23 B63.7 2.0
24 65.0 2.0
25 66.4 2.0
26 B7.8 2.0
27 69.3 2.0
28 71.0 2.1
29 73.0 2.5
30 76.8 3.8

*SE = Standard Error on T-score metric

52 http://www.healthmeasures.net/images/PROMIS/manuals/PROMIS Fatigue Scoring Manual.pdf
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Bilag 4. Raw-score PROMIS Pain Interference

6a

Figur 15 Omregning af raw-score PROMIS Pain Interference 6a%

PROMIS Adult v1.0 and v1.1 -
Pain Interference 6a
Short Form Conversion Table

Raw
Summed T-Score SE*
Score
6 411 6.0
7 48.6 2.4
8 50.7 1.8
9 52.2 1.6
10 53.4 1.6
11 54.5 1.6
12 55.6 15
13 56.6 1.5
14 57.6 1.5
15 58.6 15
16 59.5 1.5
17 60.4 1.4
18 61.2 1.4
19 62.1 1.4
20 63.0 1.5
21 63.8 1.5
22 64.8 1.5
23 65.7 1.5
24 66.7 1.5
25 67.6 1.5
26 68.7 1.5
27 69.8 1.5
28 71.0 1.6
29 726 2.0
30 76.3 36

*SE = Standard Error on T-Score metric

53 PROMIS Pain_Interference Scoring Manual 08Sept2023.pdf (healthmeasures.net)
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