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1 Introduktion og leesevejledning

Denne rapport er den anden af to rapporter, der fremsendes til den Kliniske Koordinationsgruppe
(KKG) i Igbet af udviklingsforlgbet af et PRO-spgrgeskema til personer med kroniske smerter. Den
f@rste rapport ”Introduktion til PRO & personer med kroniske smerter — Fzelles Forstdelse” blev
udsendt op til fgrste workshop. | rapporten redeggres for nyttige PRO-begreber samt ngjere
beskrivelse af smerteomradet i en dansk kontekst.

Formalet med den narveerende rapport er at bidrage med baggrundsviden i form af
referencelitteratur, samt beskrivelser af relevante PRO-spgrgeskemaer, der anvendes nationalt
og internationalt pd omradet.

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

Evidens

1 Referencelisten findes sidst i rapporten pa side 30. Henvisningerne til referencerne er
markeret i teksten med firkantede klammer pa denne made: [1].

B Referencelisten er udarbejdet pa baggrund af litteratursggninger samt referencer, der er
indsamlet af PRO-sekretariatet eller indsendt af kliniske eksperter fra KKG.

1 Referencelisten kan suppleres og indholdet skal vurderes af KKG i workshopforlgbet.

1 Oversigten over eksisterende PRO-spgrgeskemaer fremgar af afsnit 4.2. PRO-redskaber til
spgrgedomaenerne.

1 Hverken referenceliste eller oversigten over PRO-spgrgeskemaer er ngdvendigvis
udtpmmende, men skal ses som et indledende oplaeg.

Erfaringer

B Eksempler pa erfaringer med eksisterende PRO-spgrgeskemaer inden for kroniske smerter
beskrives i det omfang, det foreligger.

Links

1 Links til hiemmesider med relevante dokumenter er indsat som fodnoter og teksten er bla.

B Links kan aktiveres ved at pege med markgren pa den bla tekst, holde tasten ‘Ctrl’ nede og
klikke med venstre mussetast.

Henvisninger til andre dele af rapporten

B | rapporten er der ind i mellem henvisninger til andre elementer, det kan veere til fx ’Afsnit...
', ’Figur...” eller 'Bilagstabel... ’. Ved at klikke pa henvisningen kan man springe direkte til det
relevante element i rapporten.

Tillegskompendium

B Rapporten suppleres med et tillaegskompendium, som indeholder eksempler pa relevante
PRO-spgrgeskemaer.

CE-meerkning

1 Indholdetirapporten kan med fordel anvendes i forbindelse med udarbejdelsen af den
kliniske dokumentation, der indgar i det materiale, der hgrer til CE-maerkningen af det
endelige elektroniske PRO-spgrgeskema.




2 Formal og veerdi af PRO til personer med
kroniske smerter

PRO-spgrgeskemaer, der anvendes til personer med kroniske smerter forventes at kunne skabe
veerdi for bade patienter og sundhedsprofessionelle.
Pa fgrste workshop for KKG blev man enige om, at det overordnede formal med et PRO-redskab
til det kroniske smerteomrade er at styrke fokus pa det biopsykosociale i dialogen mellem
sundhedsprofessionel og patient. Deraf var afledte formal dialogst@tte og behandlingsstgtte. Pa
den fgrste workshop blev der identificeret nogle overordnede forventninger til den veerdi, et
PRO-spgrgeskema kan give, og disse forventninger er opsummeret i nedenstaende Figur 1.
Vardi for patienter gennemgas og kvalificeres pa anden patientworkshop.

Figur 1 PRO: Formal og vaerdi. Figuren stammer fra opsamlingsslides efter 1. workshop med KKG og patient. Pa fgrste workshop for
bade patient og sundhedsprofessionelle blev det afdaekket, hvilken vaerdi de kan se PRO kan skabe.

Veerdi for patienter

Veerdi for sundhedsprofessionelle

L)

Det bliver nemmere at se, hvordan smerter
pavirker ens liv

Inddragelse, fgler sig set og hgrt, tryghed
Ggr det lettere at tale om tabubelagte emner
Fzelles forstaelsesgrundlag

Bedre forberedelse, huske vigtige emner

Systematisk, helhedsorienteret gennemgang af
patientens situation — afdaekning af
sammenhange og malrettet dialog

Bedre grundlag for at tilrettelaegge individuelt
forlgb

Legalisere, at der spgrges ind til flere omrader af
patientens tilvaerelse og situation

)

Bedre indsigt i sammenhange mellem symptomer
og andre faktorer

Se forbedring over tid

Facilitere gget selvindsigt og mestring

Mere malrettede forlgb

Velforberedte patienter giver bedre
konsultationer

Bredere indblik i og bedre forstaelse af patientens
situation, nemmere at finde frem til hvad der
betyder noget

Bedre grundlag for fokuseret/individualiseret
behandlingsplan

Blive mg@dt, hvor man er.

Bedre, prioriteret konsultation

Undga udvikling til komplekse smerteforlgb
Undga at blive kastebold mellem aktgrer

Bredere indblik i og bedre forstaelse af patientens
situation

Bedre opfange andringer i tilstanden, grundlag for
fokuseret/individualiseret behandlingsplan

Bedre udnyttelse af ressourcer — reducere under-
/overbehandling

Bidrag til evaluering af indsatser

Ved sektorovergange mindskes tab af data om
patienten

Tryghed i at relevante aktgrer kender ens situation
og at man ikke starter forfra hele tiden
Strgmline/ensarte behandlinger pa tveers af
geografi

Oplevelse af ssmmenhang i sundhedsvaesenet

Ved sektorovergange mindskes tab af data om
patienten

Mere struktureret kommunikation mellem aktgrer
Optimere tidsforbrug

Ensartet behandling




3 Litteratursegning

&

SUNDHEDSDATA-
STYRELSEN

Baggrundsmaterialet for KKG’s udviklingsarbejde er konkrete PRO-sp@rgeskemaer, der anvendes

pa smerteomradet, samt litteraturreferencer.

Materialet er fremsggt i de fire store internationale relevante PRO-platforme — COSMIN®,
PROMIS®, ePROVIDE® og ICHOM®. Derudover har PRO-sekretariatet faet input fra eksperter, som
har anbefalet videnskabelig litteratur, og der er Igbende sggt efter relevante referencer til de PRO-
spgrgeskemaer, der indgar i rapporten. Der er ikke tale om en udtgmmende referenceliste, men
et udvalg som er fundet relevante. Resultaterne af fremsggningen ses nedenfor i Figur 2. Det er

ligeledes angivet, hvor i rapporten de enkelte resultater er beskrevet neermere.

Figur 2 Her illustreres hvilke organisationer der er sggt litteratur og materiale indenfor, samt hvad sggningen resulterede i.

COSMIN

PROMIS

ePROVIDE

PRO kronisk smerte

Eksperter

26 oversigtsartikler

10 spgrgeomrader

4 redskaber

8 spgrgeomrader

13 referencer

Diverse referencer
til PRO
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3.1 PRO-databaser/platforme

| dette afsnit gennemgas det materiale, der er fremsggt i COSMIN®, PROMIS®, ePROVIDE® og
ICHOM®,

3.12.2 COSMIN®*

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-spgrgeskemaer.

Formalet med COSMIN er at hjelpe sundhedspersoner og forskere til at gge kvaliteten ved
udveelgelse af PRO-vaerktgjer. 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 oversigtsartikler’

Databasen indeholder oversigtsartikler — systematiske reviews — som beskriver forskellige PRO-
sporgeskemaer anvendt inden for forskellige sygdomsomrader. Fglgende kriterier er anvendt til
at afgreense omradet til kroniske smerter; Chronic pain, Adults (18-65), seniors (65+), Diseases of
and symptomps related to the musculoskeletal system and connective tissue, Patient Reported
Outcome, Question.

Det muskel-skelataere omradet blev inddraget i denne sggning da den stgrste andel af litteraturen
beror sig inden for dette, og det er velkendt, at denne gruppe, udggr en stor del af personer med
kroniske smerter [1]. S@gningen gav 26 oversigtsartikler, hvor 14 er fundet relevante og angivet
i Tabel 1. Der er 12 artikler der blev fravalgt, grundet blandt andet; diagnosespecifikt omrade,
udvikling af mobil app, guidelines rettet mod specifikke sundhedsfaglige og kvalitetsmaling af
operationsresultater. De fravalgte artikler og arsag er angivet i Bilag 2.

thttp://www.cosmin.nl/
2 https://www.cosmin.nl/tools/database-systematic-reviews/



http://www.cosmin.nl/
https://www.cosmin.nl/tools/database-systematic-reviews/

Tabel 1 Sggeresultat efter oversigtsartikler i COSMIN

Ar
2018

Forfattere
Ambrosio, L., Portillo, M.C.

Titel
Tools to assess living with a chronic illness: A systematic
review

Ref.
(2]

2007

Bryce, T.N, et al.

Pain After Spinal Cord Injury: An Evidence-based
Review for Clinical Practice and Research

(3]

2018

Fennelly, O., et al.

Patient-reported outcome measures in advanced
musculoskeletal physiotherapy practice: a systematic
review

(4]

2018

Goldsmith, E. S., et al..

Focused Evidence Review: Psychometric Properties of
Patient-Reported Outcome Measures for Chronic
Musculoskeletal Pain

(5]

2022

Hansen, C. W., et al.

Outcome measures in rheumatology applied in self-
management interventions targeting people with
inflammatory Arthritis A systematic review of outcome
domains and measurement instruments

(6]

2021

Kucukdeveci, A. A, et al.

Use and detailed metric properties of patient-reported
outcome measures for rheumatoid arthritis: a
systematic review covering two decades

(7]

2018

Lundgren-Nilsson, A, et al.

Patient-reported outcome measures in osteoarthritis: a
systematic search and review of their use and
psychometric properties

(8]

2010

Misailidou, V., et al.

Assessment of patients with neck pain: a review of
definitions, selection criteria, and measurement tools

(9]

2020

Phelps, C., et al.

Measurement properties of Patient-Reported Outcome
Measures used to assess the sleep quality in adults with
high prevalence chronic pain conditions: a systematic
review

(10]

2022

Ritchie, C., et al.

A systematic review shows minimal evidence for
measurement properties of psychological functioning
outcomes in whiplash

(11]

2021

Rodriguez-Blazquez, C., et
al.

Living with Chronic Iliness Scale: International
validation through the classic test theory and Rasch
analysis among Spanish-speaking populations with
long-term conditions

[12]

2019

Sommer, |, et al.

Measuring anger in patients experiencing chronic pain -
A systematic review

[13]

2009

Whitehead, L.

The measurement of fatigue in chronic illness: a
systematic review of unidimensional and
multidimensional fatigue measures

(14]




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.

COSMIN Taxonomy*

COSMIN taxonomy er en metode, der anvendes til at vurdere et PRO-spgrgeskemas
psykometriske maleegenskaber: Reliabilitet, Validitet og Responsivitet, som er maleegenskaber,
der skal ses i en indbyrdes sammenhaeng, som det er illustreret pa Figur 6 i bilag 3. Anvendelse af
metoden er beskrevet pd dansk i Ugeskrift for Laeger, hvor begrebernes definitioner og
sammenhange er uddybet i forhold til udvikling og validering af PRO-vaerktgjer [15, 16] og herfra
er felgende definitioner hentet:

B Reliabilitet som paraplybegreb defineres som graden, i hvilken resultatet af et spgrgeskema
er fri for malefejl

» Validitet er et udtryk for, i hvor hgj grad man med et spgrgeskema maler det begreb, som det
har til formal at male, altsa gyldigheden

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

3 COSMIN checklist with 4-point scale
4 COSMIN Taxonomy of Measurement Properties ¢ COSMIN



https://www.cosmin.nl/wp-content/uploads/COSMIN-study-designing-checklist_final.pdf
https://www.cosmin.nl/tools/cosmin-taxonomy-measurement-properties/

3.1.2

PROMIS®>

PROMIS (Patient-Reported Outcomes Measurement Information System) er en PRO Item Bank,
som indeholder bade enkeltstaende items (spgrgsmal) og samlinger af items inden for specifikke
omrader. | PROMIS findes generelle PRO-spgrgeskemaer, dvs. spgrgeskemaer som ikke er
sygdomsspecifikke. Det drejer sig bl.a. om Generelt Helbred, Smerte, Angst, Fatigue, Sgvn og

Fysisk Funktion.

Der er sggt efter PRO-spgrgeskemaer, der er oversat til dansk og anvendes til voksne. Der er ogsa
fremsggt pa smerte, hvilket resulterede i spgrgeskemaer omhandlende smerteintensitet og
smerteinterferens. Udvalgte veerktgjer (angivet med 'x’ i tabellen nedenfor) er beskrevet i afsnit
5.2 PRO-spgrgeskemaer til spgrgedomaenerne.

Navne pa de fremsggte PROMIS spgrgeskemaer fremgar af Tabel 2.

Tabel 2 PROMIS PRO-veerktgjer

Spgrgeomrade
Generelt helbred
Mentalt helbred
Fatigue

Angst

Depression

Fysisk funktion

Smerteinterferens

Smerteintensitet

Sgvn

Social + Aktiviteter

Navn pa PRO-spgrgeskema

PROMIS® Scale v1.2 — Global Health

PROMIS Scale v1.2 - Global Mental 2a

PROMIS® Item Bank v1.0 — Fatigue - Short Form 4a
PROMIS® Item Bank v1.0 - Fatigue - Short Form 6a

PROMIS Item Bank v1.0 - Emotional Distress - Anxiety - Short
Form 6a

PROMIS Item Bank v1.0 - Emotional Distress - Depression -
Short Form 6a

PROMIS Short Form v2.0 - Physical Function 10a

PROMIS Item Bank v2.0 - Physical Function - Short Form 20a
PROMIS Item Bank v1.1 - Pain interference - Short Form 6a
PROMIS Numeric Rating Scale v1.0 - Pain Intensity 1a
PROMIS Scale v2.0 - Pain Intensity 3a

PROMIS Short Form v1.0 - Sleep Disturbance 4a

PROMIS Short Form v1.0 - Sleep Disturbance 6a

PROMIS Short Form v1.0 - Sleep Disturbance 8a

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

Sprog
Dansk
Dansk
Dansk
Dansk
Dansk

Dansk

Dansk
Dansk
Dansk
Dansk
Dansk
Dansk
Dansk
Dansk

Dansk

Beskrevet

X

5 PROMIS (healthmeasures.net)



https://www.healthmeasures.net/explore-measurement-systems/promis

3.1.3 ePROVIDE®®

ePROVIDE er lanceret af firmaet Mapi Research Trust i 2016, for at centralisere deres ressourcer
og services. ePROVIDE udggr 3 databaser, hvor der i den ene, PROQOLID, kan fremsgges PRO-
veerktgjer fra forskellige kilder.

Segning i databasen gav 6 resultater. Der blev sggt pa fglgende; “PROQOLID”, “Chronic Pain”,
“Adult”. Ud af de 6 resultater, blev 2 skemaer valgt fra. Det ene var sygdomsspecifikt pa
abdominale sygdomme og et var en forkortet form af PSEQ, som allerede er listet.

De resterende 4 resultater fandtes relevante og de var alle generiske og saledes ikke rettet mod
specifikke sygdomsomrader. De relevante resultater fra sggningen er listet i Tabel 3.

Udvalgte spgrgeskemaet, markeret med ’x’, er beskrevet i afsnit 4.2.

Tabel 3 ePROVIDE PRO-veaerktgjer
Navn pa PRO-

Spro Formal Copyright Beskrevet
sporgeskema prog pyrig
To assess the level of self-

. ' Eng. + 12 ) . .
Pain Self-Efficacy oversettelser confidence in performing Copvricht «
Questionnaire (PSEQ) . functional and social activities Pyrig

(inkl. DK) . .
despite the presence of pain
Chronic Pain Sleep Eng. + 23 . .
Inventory Three-ltem To evaluate the impact of pain on .
o oversattelser . Copyright

(CPSI-3- ogsa kendt som (inkl. DK) the quality of sleep
PSQ-3) '

. Eng. + 14 To measure patient satisfaction
Pain Treatment oversattelser for patients receiving treatment Copyright

isfacti le (PT
Satisfaction Scale (PTSS) (inkl. DK) for either acute and chronic pain
Pain Vigilance and Eng. +7 To measure vigilance and
Awareness oversattelser attention to pain in chronic pain Copyright
Questionnaire (PVAQ) (+DK) patients

3.1.4 ICHOM®’

Det Internationale Konsortium for Health Outcomes Measurement - ICHOM - er startet i 2012.
Formalet er at male og rapportere PRO pa en standardiseret made. ICHOM organiserer
internationale teams af laeger, forskere og patienter til at definere standardsaet af PRO-items. Der
findes ikke et standardsaet til kroniske smerter. ICHOM standardsaet Generelt Helbred® og Leende-
rygsmerter® er relevante at se narmere pa. Inden for de to standardsaet er der overlap i nogle af
de emner, herunder “Arbejde” og “Smerter”. De resterende emner der ikke overlapper, kan vaere
relevante i forhold til kroniske smerter. Da det nationale PRO-arbejde har et biopsykosocialt fokus
kan flere emner vaere relevante at se naermere pa. De relevante emner fra de to standardsaet, der
kunne veere relevante at kigge pa er; Generelt helbred, Psykisk helbred, fatigue, smerter, sgvn,
sociale forhold, behov for medicin og arbejdsstatus. Disse emner afdaekkes fra forskellige kilder
som PROMIS, WHO Wellbeing Index (WHO-5), Oswestry Disability Index (ODI), EuroQol-5D (EQ-
5D) og Numeric Pain Rating Scale (NPRS).

6 ePROVIDE™ - Online Support for Clinical Outcome Assessments (mapi-trust.org)
7 Patient Centered Outcomes For Health Measures - ICHOM

8 Overall Adult Health — ICHOM Connect

 Low Back Pain — ICHOM Connect



https://eprovide.mapi-trust.org/
https://www.ichom.org/patient-centered-outcome-measures/
https://connect.ichom.org/patient-centered-outcome-measures/adult-overall-health/?_gl=1%2A1xqg6kc%2A_gcl_au%2AMTIyMzA0MTczMi4xNjk3NDUzMjMz
https://connect.ichom.org/patient-centered-outcome-measures/low-back-pain/?_gl=1%2A1vjr1p2%2A_gcl_au%2AMTIyMzA0MTczMi4xNjk3NDUzMjMz

3.2 Videnskabelig litteratur

Som baggrundsviden har PRO-sekretariatet modtaget nedenstaende referencer fra eksperter
indenfor udvikling og anvendelse af PRO-spgrgeskemaer — herunder indenfor smerteomradet-
Artiklerne er angivet i Tabel 4.

Tabel 4: Referencelitteratur

Forfatter Titel Ar Ref.

Vaegter, H. B., Brief Psychological Screening Questions Can be Useful for Ruling 2018 [17]

Handberg, G., Kent, P. Out Psychological Conditions in Patients With Chronic Pain

Lapin, B., Katzan, I. L. PROMIS global health: potential utility as a screener to trigger 2023 [18]
construct-specific patient-reported outcome measures in clinical
care

Von Korff, M., et al. Graded chronic pain scale revised: mild, bothersome, and high- 2020 [19]
impact chronic pain

Chiarotto, A. et al. Pain Measurement in Rheumatic and Musculoskeletal Diseases: 2019 [20]
Where To Go from Here? Report from a Special Interest Group at
OMERACT 2018

Zidarov, D., et al. Core patient-reported outcome domains for routine clinical care in 2020  [21]
chronic pain management: patients' and healthcare professionals'
perspective

Dahlhamer, J. et al Prevalence of Chronic Pain and HICP in the US 2018  [22]

Rikard, S. M., et al. Chronic Pain Amon Adults - United States, 2019-2021 2023 [23]

Kent, P. et al. The Concurrent Validity of Brief Screening Questions for Anxiety, 2014 [24]
Depression, Social Isolation, Catastrophization, and Fear of
Movement in People With Low Back Pain

Ibsen, C., et al. "Keep it simple": Perspectives of patients with low back pain on 2019  [25]
how to qualify a patient-centred consultation using patient-
reported outcomes

Ibsen, C., et al. ICF-Based Assessment of Functioning in Daily Clinical Practice. A 2021 [26]
Promising Direction Toward Patient-Centred Care in Patients With
Low Back Pain

lbsen, C., el al. Assessment of functioning and disability in patients with low back 2022 [27]
pain - the low back pain assessment tool. Part 1: development

lbsen, C., et al. Assessment of functioning and disability in patients with low back 2022 [28]
pain - the low back pain assessment tool. Part 2: field-testing

Tugwell, P. S., et al. Dialogue on Developing Consensus on Measurement and 2015 [29]

Presentation of Patient-important Outcomes, Using Pain Outcomes
as an Exemplar, in Systematic Reviews: A Preconference Meeting at
OMERACT 12

Herudover er der fremsggt en raekke referencer, som fremgar af referencelisten bagerst i
rapporten. Disse relaterer sig typisk til konkrete PRO-spgrgeskemaer. Der er foretaget en ikke-
udtgmmende litteratursggning i PubMed med brug af MeSH-termer som fx "Chronic pain"[Mesh]
og "Patient Reported Outcome Measures"[Majr:NoExp] kombineret vha. AND og OR i Search
Builder funktionen. Der er ydermere sggt pa konkrete skemaer i PubMed. Endeligt er
referencelister i relevant litteratur gennemgaet, og potentielt relevante referencer fremsggt.




4 Spergedomaener og PRO-spergeskemaer

4.1 Oversigt over spgrgedomeaener til diskussion pa anden
workshop

PRO-sekretariatet udarbejdede forud for fgrste patientworkshop et oplaeg med fem
spgrgedomaener, der tog udgangspunkt i Sundhedsministeriets Strategi for smerteomradet [30].
De fem domeener blev prasenteret deltagerne pa patientworkshoppen, hvor deltagerne
prioriterede domanerne, og kom med input til indholdet af de forskellige domaener.
Spgrgedomaener og tilhgrende spgrgeomrader blev efterfglgende praesenteret pa et formgde
med repraesentanter fra patientforeningerne.

Listen af spgrgedomaener og -omrader blev sendt til KKG forud for anden workshop, hvor
deltagerne hver isaer prioriterede spgrgeomraderne i forhold til relevans, og sendte deres input
retur til PRO-sekretariatet. Pa anden workshop for den kliniske koordinationsgruppe gennemgas
den prioriterede liste af sp@grgedomeener og -omrader. Domanerne, med underliggende
spgrgeomrader, ses nedenfor i Figur 3.

Figur 3 Oversigt over spgrgedomaener og spgrgeomrader

Overordnet vurdering af livskvalitet
Helbredsrelateret livskvalitet Dagligdagsaktiviteter

Fysisk aktivitet

Smertestatus

Sevn
Fysiske symptomer Smerteintensitet

Smerteopfattelse
Foleforstyrrelser
Fatigue
Angst
Depression
Mental trivsel stress
Fear of movement/Katastrofetanker
Humar/Bekymring
Selvvaerd & Identitet
Sociale aktiviteter/Socialt samvaer med venner & familie
Relationer/Netvaerk/stotte
Sociale forhold Ensomh?dﬂso'?ring
Pkonomi/Arbejdsforhold/Forsergelse
Intimitet
Hobbies/Fritidsaktiviteter
Handtering af smerter
Medicin/Bivirkninger
Mestring Sygdoms.fc.)rstéelse/,t\ccept . - .
Selvmedicinerg/Overforbrug/misbrug (medicin, alkohol,rusmidler)
Alternative metoder til lindring

Energiforvaltning




4.2 PRO-spergeskemaer til spgrgedomaenerne

Som inspiration og oplaeg til KKG’s kommende drgftelse af, hvad man gerne vil have at et
nationalt PRO-skema, henvendt til personer med kroniske smerter, skal indeholde, er der
nedenfor beskrevet en raekke udvalgte skemaer. De fgrste skemaer anvendes til maling af
symptomer/problemer/livskvalitet inden for kronisk smerte, herefter refereret til som
"Smertespecifikke skemaer”. Disse skemaer skal ses som forslag til, hvad kernen i et nationalt
PRO-skema kunne laegge sig op ad. Herefter fglger for hvert af de fem spgrgedomaener en
oversigt over, hvilke PRO-skemaer der er medtaget i naervaerende rapport. Dette skal ses som
forslag og inspiration til spgrgsmal eller omrader, som eventuelt ikke er deekket tilfredsstillende i
de smertespecifikke skemaer.

Oversigten skal ikke ses som udtgmmende. Hvert skema beskrives kort baseret pa, hvad der er
fundet af oplysninger om udvikling og validering, licensforhold, anvendelse mv.

Figur 4 er en oversigt over hvilke skemaer, som er beskrevet i denne rapport.




Figur 4: Overblik over beskrevne skemaer
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4.2.1  PRO-spgrgeskemaer rettet mod smerter

| det fglgende beskrives udvalgte smertespecifikke skemaer. Skemaerne ses f@rst opstillet i en
sammenligningstabel, og er efterfglgende beskrevet mere detaljeret.

PainData eKvis = Skema t_'l kroniske Graded Chronic Pain Scale - R
smertepatienter

Sub-domaner Helbredsrelateret livskvalitet Helbredsrelateret livskvalitet Smertestatus
Smerte Smerte

Fysisk funktion Fysisk funktion
Emotionel funktion Emotionel funktion Livskvalitet
Accept Traethed
Treethed Sevn
S@vn Sociale forhold Arbejde
Katastrofetanker Mestring Aktiviteter
Fear of movement

Stress

Sociale forhold

@konomi

Mestring

Lindring

m Start 35/ Slut 32 Start 37/0pfelgning 17/ Afslutning 5 6
Recall-periode Generelt, 24 timer og 7 dage P& nuvaerende tidspunkt, Generelt, 4 uger 3 mdr. og 7 dage

Paindetect: 0-38 27

PROMIS-global health scores herunder (se naste
Katastrofetanker, Fear of movement, svares ved tabel)

NRS: 0-10. BMI

Begraensninger i hverdagen

Smerteintensitet

Scores Items om smerteintensitet, stress,

PROMIS-global health scores herunder (se nasste
tabel)

Items om s@vn er taget fra Karolinska Sleep
Questionnaire (KSQ)

LG T WS L EEY  Udviklet i forbindelse med Veerdibaseret Udviklet til praktiserende speciallzeger og er Ja(??)
Sundhed/ Dansk tilgeengeligt i WebPatient Ja

Licens / bindinger 7 7 Nej
Implementeret pa offentlige og private Anvendt i Nationale Sundhedsprofiler 2023

tvaerfaglige smertecentre/klinikker i DK

4.2.1.2 PainData

PainData er udviklet i regi af projektet: PainData — en national klinisk database for patienter med

kroniske smerter, som er implementeret i stgrstedelen af de offentlige og private tvaerfaglige

smertecentre/klinikker i Danmark. Arbejdet er initieret pa baggrund af Danske Regioners projekt

'Veerdibaseret Sundhed inden for kronisk smertebehandling’ [31].

PainData-spgrgeskemaet samler data ind til databasen af samme navn, som er en national

database for patienter med kroniske smerter. Databasen har tre formal:

1. atfungere som et klinisk redskab, der kan assistere det tveerfaglige team i daglige kliniske
beslutninger i relation til undersggelse og behandling af patienter med kroniske smerter

2. kvalitetssikring af klinisk praksis med henblik pa fremtidig optimering af behandlingen

3. facilitere forskning og udviklingsprojekter inden for omradet

Indhold i skemaet

PainData afdaekker fglgende emner; Helbredsrelateret livskvalitet, Fysiske symptomer, Fysisk
funktion, Mental trivsel, Sociale forhold og mestring. PainData-skemaet bestar af et start og et
slut skema. Start-skemaet indeholder 35 items, og Slut-skemaet indeholder 32 items.
Startskemaet afdaekker ovennaevnte emner, hvor slutskemaet fglger op pa svarene fra




startskemaet. Slutskemaet indeholder ingen nye emner, men afdeekker opfglgende
besvarelsen af startskemaet.

Scoring
PainData er sammensat af flere moduler, og indeholder derved flere scores [32].

Anvendelse

Der findes et Pain-Data PRO-skema og en PainData database. Udover besvarelsen fra PRO-
skemaet, indeholder databasen ogsa en lang raekke info omkring KRAM-faktorer (kost, rygning,
alkohol og motion), smertekarakteristika (fx smerteintensitet, varighed, lokalisation),
aktivitetsbegraensning, arbejdsevne, livskvalitet, medicinforbrug og flere psykologiske
konstruktioner (fx stress, angst, og depression). Databasen indeholder derved flere data, end der
bliver rapporteret igennem PRO-spgrgeskemaet PainData. Disse data bruger det tvaerfaglige team
via en klinisk rapport inden og under mgdet med patienten. Den viden om patienten, som det
tveerfaglige team hermed opnar, kan medvirke til at optimere og individualisere
behandlingsforlgbet.

4.2.1.2  eKvis — Skema til kroniske smertepatienter

eKvis — Skema til kroniske smertepatienter er udviklet i regi af eKvis, og er tilgeengelig for
praktiserende speciallaeger i WebPatient.

Indhold i skemaet

Skemaet er et tre-delt skema, med et opstartsskema (37 items), et opfglgningsskema (17 items)
og et afslutningsskema (5 items). De tre skemaer afdaekker; Helbredsrelateret livskvalitet, Smerte,
Fysisk funktion, Emotionel funktion, Traethed, Sgvn, Sociale forhold og Mestring.

Scoring
Skemaet er sammensat af flere moduler og derved ogsa flere scores. Fglgende er udklip fra eKvis’

Metodeblad om skemaet:
Beregning, opsummering

Indhold Mulig samlet score Fortolkning
1 Paindetect 0-38 0-12: Megativ (<15%)
Screeningskomponent 12-18: Uklar
Tilstedeveerelse af en neuropatisk 19-38: Positiv (>90%)
smertekomponent
2 | PROMISv1.Z — Global Health 20-4 20 - bedst mulige
Livskvalitet - Fysisk helbred 4 — darligt mulige
3 PROMISv].2 — Global Health 20-4 20 - bedst mulige
Livskvalitet - Psykisk helbred 4 — darligt mulige
4 | BMI <16.9%: underveegtig
17.00-18 45 muligvis undervaegtig
18.50-24 959: Mormal BMI
25.00-27 49: Muligvis overvegtig
»>27.50: Overvaegtig




*1) Screeningskomponent vedr. tilstedeveerelsen af en neuropatisk smertekomponent
beregnes ud fra spgrgsmal 4, og spgrgsmal 10-17.

*2) Fysisk helbred beregnes i opstartsskema som summen af spgrgsmal 20, 24, 26 og 27. Fysisk
helbred fglges i behandlingsforlgb i opfglgningsskemaet som summen af spgrgsmal 7, 11, 13 og
14.

*3) Psykisk helbred beregnes som summen af spgrgsmal 19, 21,22 og 25 Psykisk helbred fglges i
behandlingsforlgb i opfglgningsskemaet som summen af spgrgsmal 6, 8, 9 og 12.

*4) BMI beregnes ud fra spgrgsmal 32-33 i opstartsskema og fglges via monitorering af vaegt -
spgrgsmal 16.

4.2.1.3 Graded Chronic Pain Scale — Revised (GCPS-R)

GCPS-R er udviklet til at kunne differentiere mellem mild, generende og kraftige kroniske smerter.
Personer plaget af kroniske smerter har ofte smerter flere steder. GCPS-R er en videreudvikling af
GCPS som afdeekker kronisk smerte ud fra anatomisk definerede smertetilstande. GCPS-R er
udviklet med henblik pa at afdakke kronisk smerte generelt, og ikke kigge pa smertetilstande
separat [19].

Indhold i skemaet
GCPS-R indeholder items omhandlende; Smertestatus, Smerteintensitet, Livskvalitet,
Begraensninger i hverdagen, Arbejdsforhold og Aktiviteter.

Scoring

GCPS-R differentierer graden af kroniske smerter.

B Scoren af de to fgrste items angiver, hvorvidt personen har kroniske smerter eller kraftige
kroniske smerter. De to fgrste items omhandler, hvor mange dage respondenten har haft ondt
de sidste tre maneder, og hvor mange dage respondenten ikke har kunne passe sit arbejde
grundet kroniske smerter. Respondenten kategoriseres indenfor kraftige kroniske smerter,
hvis svaret er "De fleste dage” eller “Hver dag” pa de fgrste to items. Hvis svaret er ”Aldrig
eller "Nogen dage” pa de to fgrste items, kan de resterende fem items springes over.

B De tre naeste items (item 3-5 - PEG) omhandler pavirkningen af smerte de seneste syv dage i
forhold til smerteintensitet, livsgleede og generelle aktiviteter. De tre items scores pa en skala
fra 0—10. Hvis respondentens sumscore pa de tre items er 12 eller derover, har respondenten
en hgj pavirkning af smerte i hverdagen.

B Det sidste item (item 6) omhandler, hvorvidt respondenten er i stand til at arbejde pa grund
af smerter. Dette item bruges ikke til at differentiere graden af kroniske smerter, men
anvendes til at afdaekke, hvorvidt respondenten nuvaerende ikke arbejder pa grund af
smerter.

Figur 5 viser differentieringen af kroniske smerter ud fra scoringen som ogsa er beskrevet ovenfor.
Figur 5 Scoring og differentiering beskrevet af Von Korff et al.
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Creative Commons License Version 4.0 e Attribution CC BY.
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Figure 2:
Chronic pain grade scoring rules for Graded Chronic Pain Scale — Revised

_ PROMIS — Pain interference 6a Pain Catastrophizing Scale (PCS) | Tampa Scale og Kinesiofobia (TSK)

Sub-domzener Daglige aktiviteter Mental trivsel Fear of movement
Husarbejde Bekymringer i forhold til smerte
Sociale aktiviteter

Fritid

6 13 11
Recall-periode 7 dage Generelt Generelt
Ré score (sum af de 6 items) kan konverteres til per scores efter: (0-4) ltems scores 1-4
T-score vaerdi .
Rumination: Items 8,9,10,11 En totalscore 11-44
Magnification: ltems 6,7,13 Jo hgjere score, des stgrre fear of movement.

Helplessness: Items 1,2,3,4,5,12

Der scores ogsa en total score hvor >30 angiver

et klinisk signifikant niveau af katastrofetanker

Valideret / Ja la Ja
overszttelse Ikke oversat til DK la Ja

Licens / bindinger Nej la

Items kan anvendes enkeltvis




4.2.1.4, PROMIS - Pain interference 6a

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 zeldre), voksne med kraeft, bgrn og unge (8-17) og forzeldre til bgrn (5-
17 ar).

Indhold i skemaet

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 "I meget hgj grad”.

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-vaerdi’’. Se omregningen af raw-score
til T-veerdi i Figur 7, i Bliag 3.

4.2.1.5 Pain Catastrophizing Scale (PCS)

PCS er et PRO-spgrgeskema til at afdaekke graden af katastrofetanker relateret til smerter blandt
voksne, med og uden kroniske smerter 1.

Indhold i skema
PCS indeholder 13 items, der deekker; Erkendelse, Negativ pavirkning, smerter, stress og mestring.

Scoring

PCS er et skema pa 13 items, som bliver scoret pa en Likert skala fra O til 4.

Skemaet har en total-score (PCS-T), som er summen af de 13 items. Jo hgjere score jo hgjere grad
af katastrofetanker. Hvis respondentens PCS-T er >30 angiver det et klinisk signifikant niveau af
katastrofetanker.

Udover at have en totalscore, har skemaet 3 subscores; Rumination (PSC-R) som er indre vrede
og konstante negative tanker, Magnification (PCS-M), som betegner en forstgrrelse af smerterne
og Helplessness (PCS-H), som betegner hjelpelgshed.

De tre subscores fordeler sig saledes:

¥ Rumination: Items 8,9,10,11 (Scoringsinterval: 0-16)

B Magnification: Items 6,7,13 ((Scoringsinterval: 0-12)

» Helplessness: Items 1,2,3,4,5,12 (Scoringsinterval: 0-24)

4.2.1.6  Tampa Scale of Kinesiophobia (TSK-11)

Tampa Scale of Kinesiophobia (TSK) er designet til at male kinesiofobi, som er frygten for
bevaegelse eller genskade. Det oprindelige TSK-skema indeholdte 17 items. Man forkortede

0 PROMIS_Pain_Interference_Scoring_Manual_08Sept2023.pdf (healthmeasures.net)
1 Pain Catastrophizing Scale (PCS) | PDF & Online Calculator (physiotutors.com)



https://www.healthmeasures.net/images/PROMIS/manuals/Scoring_Manual_Only/PROMIS_Pain_Interference_Scoring_Manual_08Sept2023.pdf
https://www.physiotutors.com/questionnaires/pain-catastrophizing-scale-pcs/

skemaet ved at fjerne de items, der var vurderet til darlig psykometrisk validering [33]. TSK-

11 er en forkortet version af det originale skema, som indeholder 11 items.

Skemaet er oprindeligt udviklet til fobi hos patienter med muskel-skelateere kroniske smerter,
men malgruppen er senere hen blevet udvidet til andre former for smerter, og andre steder pa
kroppen.

Scoring

TSK-11 indeholder 11 items, der scores pa en Likert skala fra 1 — 4, hvor 1 er "Meget uenig” og 4
er "Meget enig”. Ud fra de 11 items udregnes der en total score, som ligger mellem 11 til 44. Hvis
respondenten score 11 i total score, er der ingen tegn pa kinesiofobi. Hvis respondenten score 44
i total score, har respondenten en alvorlig kinesiofobi. Jo hgjere score, jo mere alvorlig kinesiofobi
hr respondenten’2,

4.2.2 Helbredsrelateret livskvalitet

| det fglgende beskrives udvalgte skemaer om helbredsrelateret livskvalitet. Skemaerne ses fgrst

opstillet i en sammenligningstabel, og er efterfglgende beskrevet mere detaljeret.

- PROMIS Global Health 10 SF-12

Sub-
domaener

Selvvurderet helbred
Livskvalitet

Fysisk helbred
Psykisk helbred
Socialt helbred
Treethed, Smerter

10

Recall- Spm. 1-7: Generelt og
periode Spm. 8-10: 7 dage

Mentalt helbred score (4
items)

Fysisk helbred score (4 items)
Alternativt kan anvendes 2-
item score (global mental +
global fysisk score).
Sumscore kan konverteres til
T-score veerdi

Valideret / Ja, oversat til DK
oversattelse
j

Licens / Ne
bindinger

Items kan anvendes enkeltvis

Selvvurderet helbred
Fysisk helbred
Psykisk helbred
Smerter

12
4 uger

Mental helbreds-komponent
Fysisk helbreds-komponent
Jo hgjere score, jo bedre
livskvalitet

Ja, oversat til DK

Ja

2 Tampa Scale 11 (TSK-11) | PDF & Online Calculator (physiotutors.com)

EQ-5D-5L

Mobilitet

Personlig pleje
Seedvanlige aktiviteter
Smerter/ubehag
Angst/depression

6
Tidspunkt for udfyldelse

Spgrgsmal 1-5: En indeksvaerdi
Spgrgsmal 6: En score

Jo hgjere veaerdi/score, jo
bedre livskvalitet

Ja, oversat til DK

Ja, faste krav til visuel
praesentation

Anvendes til PRO til knae-/
hofteartrose




4.2.2.1  PROMIS — Global Health

PROMIS — Global Health er udviklet til at male generelt helbred og livskvalitet. Skemaet maler pa
personens fysiske, mentale og sociale helbred. [34]

Indhold i skemaet
PROMIS — Global Health indeholder 10 items, som afdakker; Selvvurderet helbred, Livskvalitet,
Fysisk helbred, Psykisk helbred, Socialt helbred, Traethed og Smerter.

Scoring:
| Global Health skemaet anvendes 3 forskellige scores; en fysisk, en mental og en samlet

sumscore.

M Den fysiske score udregnes ud fra respondentens svar pa 4 items
(item: Global03, -06, -07 og -08).

B Den mentale score udregning ud fra respondentens svar pa 4 items
(item: Global02, -04, -05 og -10).

i De resterende to items er med i den samlede sumscore.

Ud fra raw-score pa Fysisk helbred, mentalt helbred og samlet score, 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.!3

Ydermere kan PROMIS - Global Health kan omregnes til EQ-5D score [35].

Skemaet 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.

Anvendelse
PROMIS — Global Health er en del af det eksisterende skema PainData og eKvis — Skema til kroniske
smertepatienter.

3 PROMIS_Global_Health_Scoring_Manual.pdf (healthmeasures.net)



https://www.healthmeasures.net/images/PROMIS/manuals/Scoring_Manual_Only/PROMIS_Global_Health_Scoring_Manual.pdf

4.2.2.2 SF-36/SF-12

SF Health Surveys er generiske spgrgeskemaer til selvvurderet helbredsmaling, idet der males pa
helbredsrelateret livskvalitet og funktionsevne. 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, som er en 12-item version af SF-36 v. 2.0.
SF-36 blev oprindeligt designet til befolkningsundersggelser og undersggelser af sundhedspolitik.
SF-skemaerne betragtes som generiske, fordi de kan anvendes pa tvaers af alder (> 18 ar),
sygdomme og behandlingsgrupper. SF-36 v. 2.0 er tilgaengelig i mere end 170 overseattelser,
herunder dansk.
SF-36 (bade v. 1.0 og 2.0) indeholder 36 items fordelt pa ni spgrgeomrader:

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

LN A~WDN

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

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

NouhshwnN

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

Selvvurderet helbred er en selvsteendig risikofaktor for sygelighed og dgdelighed [36] og den
anvendes i Danskernes Sundhed, Den nationale Sundhedsprofil 2021Y. Spgrgsmalet til
selvvurderet helbred indgar desuden i nationale PRO-skemaer udviklet til omrader som Diabetes,
Hjerteiskeemi og Fgrste jordemoderkonsultation.

4.2.2.3 EQ-5D & EQ-VAS

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

Skemaet afdakker spgrgeomraderne; Bevaegelighed, Personlig pleje, Seedvanlige aktiviteter,
Smerter/ubehag og Angst/depression.

4 36-Item Short Form Survey (SF-36) | RAND

1> The SF-36v2® Health Survey | Quality Metric

6 The SF-12v2 PRO Health Survey (qualitymetric.com)
7 Danskernes sundhed 2021 (sst.dk)



https://www.rand.org/health-care/surveys_tools/mos/36-item-short-form.html
https://www.qualitymetric.com/health-surveys/the-sf-36v2-health-survey/
https://www.qualitymetric.com/health-surveys/the-sf-12v2-pro-health-survey/
https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2022/Sundhedsprofil/Sundhedsprofilen.ashx

Tidsrammen for ratingen er den aktuelle tilstand. EQ-5D indeholder desuden en Visuel Analog
Skala = VAS-skala, der gar fra 0 (vaerst taenkelige 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.
e EQ-5D-5L med fem svarmuligheder for hvert af de fem spgrgsmal.
e Versionen med de fem svarmuligheder blev indfgrt for at give en stgrre sensitivitet og
reducere lofteffekten (ceiling effect)®.

Oversezettelse og adaptationer af EQ-5D udfgres vha. en standardiseret overseettelsesprotokol,
der fglger internationalt anerkendte guidelines®. Svar fra EQ-5D-5L kan konverteres til EQ-3D-3L.
EQ-5D giver et billede af oplevet fysisk helbred hos borgeren, som kan sammenlignes pa tvaers af
sygdomsomrader, men til gengaeld er der begraenset erfaring med at anvende EQ-5D som et
vaerktgj til at forbedre den enkeltes selvvurderede helbred inden for et sygdomsomrade [35, 37,
38)]. EQ-5D er licensbelagt med krav om, at VAS-skalaen skal vises vertikalt.

EQ-5D anvendes i de nationale PRO-skemaer udviklet til Knae- og Hofteartrose.

4.2.3  Fysiske symptomer

Fysiske symptomer daekker over en lang raekke omrader, man potentielt kan spgrge ind til.
PRO-sekretariatet har vurderet, at det ikke er meningsfuldt at udarbejde en lang raekke forslag til
skemaer vedr. symptomer, fgr KKG er laengere i udviklingsarbejdet, og er kommet naermere ind
pa, hvad det praecist er man gnsker at vide noget om i forbindelse med fysiske symptomer. Der er
dog beskrevet et enkelt skema relateret til treethed nedenfor.

4.2.3.1  PROMIS Traethed — Kort spergeskema 6a

PROMIS Item Bank har et "Fatigue short form”, som er oversat til dansk. De seks items omhandler,
hvor udmattet personen har vaeret, 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

Fatigue short form angiver en raw-score pa baggrund af respondentens var pa de 6 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 verre end
gennemsnittet (USA befolkning)?!. Se supplerende materiale, Figur 8 Omregning af raw-score
PROMIS Fatigue.

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

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

20 Translation Process — EQ-5D (euroqol.org)

2L http://www.healthmeasures.net/images/PROMIS/manuals/PROMIS_Fatigue_Scoring_Manual.pdf
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4.2.4 Psykiske symptomer

| det fglgende beskrives udvalgte skemaer om psykiske symptomer. Skemaerne ses f@rst opstillet
i en sammenligningstabel, og er efterfglgende beskrevet mere detaljeret.

PROMIS Angst — PROMIS Depression —
Kort spgrgeskema 6a | Kort spgrgeskema 6a

Sub- Trivsel Depression Angst Depression
domsaener (Livskvalitet)

5 2 6 6

Recall- 2 uger 2 uger 7 dage 7 dage
periode

86 % 91 % = =

Specificitet 81% 87 % - =

Samlet score. - Ra score (sum af de 6 Ra score (sum af de 6
Kan anvendes som trin items) kan konverteres til items) kan konverteres til
1i screening for T-score veerdi T-score veerdi

depression

valideret / Ja, udviklet p& dansk  Planlagt, udviklet pa la, oversat til DK Ja, oversat til DK
oversattelse dansk
j

Licens / Ne Nej Nej Nej
Anvendes i PRO til Anvendes i PRO til
hjerterehap., diabetes hjerterehap., diabetes,
og graviditet graviditet og psoriasis

4.2.4.1 WHO-g

WHO-5 er udviklet i Danmark i 1998 for WHO af professor Per Bech [39]. 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% [40]. | 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 modszaetning til at male fraveer at
stress [40], 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 med
for- og eftermalinger af sundheds- og sociale indsatser, der helt eller delvist har til formal, at
forbedre trivsel/mental sundhed. En vaesentlig pointe og forskel til mange andre lignende PRO-
skemaer er med andre ord, at WHO-5 anvender et positivt sprog og tilgang, til beskrivelse af
mental trivsel. Der er fem items om trivsel gennem de sidste to uger.

22 Sundhedsstyrelsens guide til trivselsindekset WHO-5
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Scoring

Svarene giver mellem 0-5 point, og summen af de fem items ganges med fire. Der fas nu et tal
mellem 0 og 100. Jo flere points, des bedre trivsel. Hvis tallet er under 50, kan patienten vaere i
risiko for at have, eller udvikle en depression eller vaere udsat for en langvarig stressbelastning.
Der er IKKE tale om et diagnostisk instrument, skemaet kan bruges som led i en 2-trins screening
for mulig depression hos patienter i almen praksis eller i gvrigt i somatisk behandling.

Skemaet anvendes i nationale PRO-Igsninger inden for Apopleksi, Diabetes, Hjerte-iskaemi og
Fgrste jordemoderkonsultation.

4.2.4.2 MDI

Major depression Inventory (MDI) bruges i Danmark i almen praksis til at male depression hos
symptomatiske patienter. MDI indgar som et skema i almen praksis PRO- og
hjemmemalingssystem ”Webpatient”?. MDI har dobbeltfunktion i og med skemaet bade kan
bruges til at beregne graden af depression og som diagnostisk redskab?* [41]

MDI bestar af 13 spgrgsmal hvoraf tre omhandler kernesymptomer pa depression, de gvrige
sporgsmal omhandler ledsagesymptomer. Skemaet er udviklet af professor Per Bech.

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

MDI-2 anvendes i nationale PRO-Igsninger inden for Apopleksi, Diabetes, Hjerte-iskeemi, Fgrste
jordemoderkonsultation og Psoriasis.

4.2.4.3 PROMIS Angst — Kort spergeskema 6a

PROMIS Item Bank har en ”Anxiety short form”, som er oversat til dansk. De seks items omhandler
aspekterne angst, bekymring og hyperarousal (over-vagenhed). Recall perioden er de seneste syv
dage. Svarskalaen er en fem punkts svarskala.

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 person med T-score pa 40
er derfor 1 SD under gennemsnittet. Se supplerende materiale, Figur 9 Omregning af raw-score
PROMIS Anxiety.

4.2.4.4, PROMIS Depression — Kort spergeskema 6a

PROMIS Item Bank har en ”"Depression short form”, som er oversat til dansk. De seks items
omhandler humgr, selvbillede, social kognition, nedsat positivitet samt engagement.

Recall perioden er de seneste syv dage. Svarskalaen er en fem punkts svarskala.

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 person med T-score pa 40
er derfor 1 SD under gennemsnittet. Se supplerende materiale, Figur 10 Omregning af raw-score
PROMIS Depression.

2 https://www.dmdd.dk/web-patient/
2 https://www.dsam.dk/files/9/depression_bilag_1.pdf
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4.2.5  Sociale forhold

| den Nationale Sundhedsprofil fra 2023 indgar fem sp@grgsmal vedrgrende kontakt til andre
mennesker. Spgrgsmalene bergrer omfang af social aktivitet, ensomhed og mulighed for stgtte.
Spgrgsmalet angaende mulighed for stgtte bruges i nationalt udviklede PRO-skemaer til omrader
som diabetes og graviditet.
- To items stammer fra forskningsprojektet DenHeart?>, og har vaeret med i de nationale
sundhedsprofiler op til flere gange.
- Trespgrgsmal om kontakt med andre mennesker stammer fra UCLA Loneliness Scale, som
afdaekker isolation og samvaer med andre. Hvert item scores pa en 3-punkts skala fra 1-3
(1: Sjeeldent, 2: En gang imellem, 3: Ofte) Der beregnes en samles sumscore (0-9). Jo
hgjere score jo stgrre tendens til social isolation. De tre items er en forkortet version af
det oprindelige skema pa 20 items. [42]

%5 DenHeart — Study protocol (sdu.dk)
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4.2.6  Mestring

| det fglgende beskrives udvalgte skemaer om mestring. Skemaerne ses f@rst opstillet i en
sammenligningstabel, og er efterfglgende beskrevet mere detaljeret

T e COP-adui

Sub-domaener Dagligdags aktiviteter Smerteopfattelse
Handtering af smerter Smerteforstaelse
Arbejdsforhold

Sociale aktiviteter

Antal items 10 13
(Findes ogsa i en short form pa 2 items)
Recall-periode Nuveerende tilstand Generelt

Scores Alle items scorespa en 7-punkts skala fra 0-6 Alle items scores pa en 5-punkts skala fra 0-4 (0:Meget
0: Slet ikke sikker uenig, 1:Uenig, 2: Ved ikke, 3:Enig, 4:Meget enig)
6: Helt sikker Der udregnet en samlet score. (fra 0-52)
Der udregnet samlet score Jo hgjere score jo bedre viden, altsa mere uddannelse i
Hgjere score afspejler staerkere tro pa sin selveffektivitet. smerter.

VA TR WAV AN Originalen er valideret + DK-version er valideret til patienter Valideret / Oversat til dansk
med fibromylagi i dansk kontekst/ Oversat til dansk
Ingen licens/ skal godkendes af forfatteren. -

4.2.6.1 Pain Self-Efficacy Questionnaire (PSEQ-DK)

PSEQ maler respondentens tro pa selveffektivitet/Self-efficacy pa trods af smerter 2. | skemaet
spgrges der ind til en reekke aktiviteter, som respondentens skal svare i forhold til. Der spgrges
ikke ind til om respondentens faktisk har foretaget aktiviteterne, men derimod hvor sikker
respondenten pa besvarelsestidspunktet fgler sig i stand til at ggre disse aktiviteter [43].
Skemaet er i 2010 oversat til dansk, og valideret til patienter med fibromyalgi [44].

Skemaet forefindes ogsa i en kort form pa 2 items.

Indhold i skemaet

Skemaet indeholder 10 items, der afdaekker hvorvidt respondenten er overbevist om at kunne
aktiviteter inden for omraderne; Dagligdags aktiviteter, Handtering af smerter, Arbejdsforhold og
Sociale aktiviteter.

Den korte form af skemaet indeholder 2 items omhandlende arbejdsforhold og opretholdelse af
normal livsstil (PSEQ-2 og PSEQ-9). Den korte form af PSEQ er ikke oversat til dansk eller valideret
i en dansk kontekst.

Scoring

De 10 items scores pa en 7-punkt skala fra 0 til 6, hvor 0 er ”Slet ikke sikker” og 6 er "helt sikker”.
Der udregnes en samlet score af de 10 items. Jo hgjere respondenten score, jo staerkere
overbevisning af self-efficacy har vedkommende.

26 PSEQ | Pain Self-Efficacy Questionnaire described in ePROVIDE (mapi-trust.org)



https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/pain-self-efficacy-questionnaire

4.2.6.2 Concept of Pain Inventory Adult (COPI-adult)

COPI er med til at give et billede af respondentens smerteopfattelse, og ggre behovet for
uddannelse indenfor smerte tydeligt [45]. COPI er udviklet til personer med kroniske smerter.
Skemaet kan med fordel bruges hos personer, der endnu ikke har faet undervisning og guidning
indenfor smerte.

Indhold i skemaet

Skemaet indeholder 13 items, der deekker over omraderne smerteopfattelse og smerteforstaelse.
Skemaet afdaekker respondentens tanker om hvad smerte er, hvorfor respondenten maerker
smerte og hvordan respondenten maerker smerte.

Scoring

De 13 items scores ud fra en Likert skala fra 0-4, hvor 0 er “Meget uenig” og 4 er “Meget enig”.
Der udregnet en samlet score. Denne score rangerer mellem 0-52. Jo hgjere respondenten score,
jo bedre smerteopfattelse og smerteforstaelse har vedkommende. Scoren angiver behovet, for
undervisning inden for smerte, saledes at hvis respondentens score lavt, er det stgrre behov for
undervisning i smertehandtering.
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Figur 6 COSMIN Taxonomy?’
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RELIABILITY

The domain reliability refers to the
degree to which the measurement is
free from measurement error, and it
contains the measurement properties
internal consistency, reliability, and
measurement error.

VALIDITY

The domain validity refers to the degree
to which an outcome measure measures
the construct it purports to measure,
and contains the measurement
properties content validity (including
face validity), construct validity
(including structural validity, hypotheses
testing, and cross-cultural
validity\measurement invariance) and
criterion validity.

RESPONSIVENESS

The domain responsiveness (contains
only one measurement property, which
is also called responsiveness) refers to
the ability of an outcome measure to
detect change over time in the construct
to be measured. It refers to the validity
of a change score, and it distinguished
from validity in the taxoenomy for
reasons of clarity.
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Figur 7 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 1.5
13 56.6 1.5
14 57.6 1.5
15 58.6 1.5
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 2.6 2.0
30 76.3 3.6

*SE = Standard Error on T-Score metric




Figur 8 Omregning af raw-score PROMIS Fatigue %8

Fatigue 6a - Adult v1.0
Short Form Conversion Table
Raw Score T-score SE®
B 33.4 49
7 39.1 29
B 42.0 2.4
9 44.2 2.2
10 16.1 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 58.8 1.9
20 B60.0 1.9
21 61.2 1.9
22 b2.4 1.9
23 63.7 2.0
24 B65.0 2.0
25 B6.4 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 38

*SE = Standard Error on T-score metric

28 http://www.healthmeasures.net/images/PROMIS/manuals/PROMIS_Fatigue_Scoring_Manual.pdf
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Figur 9 Omregning af raw-score PROMIS Anxiety?®

Anxiety 6a - Adult v1.0
Short Form Conversion Table
Siii T-score SE*

(&) 39.1 5.9

7 45.9 3.4

8 48.8 2.9

9 50.9 2.0

10 52.7 2.4

11 54.2 2.3

12 55.6 2.2

13 56.9 2.2

14 58.2 2.2

15 59.4 2.2

16 60.7 2.2

17 62.0 2.2

18 63.3 2.2

19 64.6 2.2

20 66.0 2.2

21 67.3 2.2

22 68.6 2.2

23 70.0 2.2

24 71.3 2.2

25 72.7 2.2

26 74.1 2.2

27 75.6 2.3

28 77.4 2.4

29 79.4 2.7

30 82.7 3.5

SE* = Standard Error on T-Score

2 http://www.healthmeasures.net/images/PROMIS/manuals/PROMIS_anxiety_Scoring_Manual.pdf
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Figur 10 Omregning af raw-score PROMIS Depression°

Depression 6a - Adult v1.0
Short Form Conversion Table
;aﬂf& T-Score SE*
6 38.4 5.8
7 45.2 3.4
a8 48.3 2.8
9 50.4 2.4
10 52.0 2.2
11 53.4 2.1
12 54.7 2.0
13 55.9 2.0
14 57.0 1.9
15 58.2 1.9
16 59.3 2.0
17 60.5 2.0
18 61.7 2.0
19 62.9 2.0
20 64.2 2.0
21 65.5 2.0
22 66.7 2.0
23 68.0 2.0
24 69.3 2.0
25 70.6 2.0
26 72.0 2.0
27 73.4 2.0
28 75.0 2.1
29 76.9 2.4
30 80.3 3.5

SE* = Standard Error on T-Score

30 http://www.healthmeasures.net/images/PROMIS/manuals/PROMIS_depression_Scoring_Manual.pdf
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