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Forord

Dame Cicely Saunders introduserte banebrytende tanker om forstaelsen av symptomer hos
alvorlig syke med begrepet «total smerte» som innbefatter bade fysisk, psykisk, sosial og
andelig smerte. Denne maten a forsta og tilnaerme seg pasientene og deres plager er
grunnleggende i lindrende behandling og omfatter ikke bare smerte, men ogsa andre
symptomer som pustebesvar. Cicely Saunders var ogsa tidlig opptatt av at faget matte bygge

pa like deler klinikk, undervisning og forskning.

Dette var til inspirasjon nar jeg som sykepleier i spesialisthelsetjenesten for lindrende
behandling gnsket a ta en masterutdanning i kunnskapsbasert praksis og nar jeg valgte tema
for mitt mastergradsprosjekt. Kunnskapsbasert praksis star med tredelingen av
kunnskapskildene i forskningsbasert-, erfaringsbasert- og brukerkunnskap pa mange mater for
den samme tilneermingen til faget som Cicely Saunders gjorde og bidrar til at vi bygger vare
helsetjenester pa beste tilgjengelige kunnskap og pa pasientens gnsker og behov. Sammen
med kolleger har jeg de siste arene hatt et spesielt fokus pa pasienter med pustebesvaer. For a
evaluere effekt av tiltak og endringer i helsetilstand er det viktig & forsta pasientens
egenopplevelse. Til det trenger vi gode kartleggingsverktgy. Mitt mastergradsprosjekt har
derfor vert 4 oppsummere tilgjengelig forskning om kartleggingsverktgy som fanger bade den

fysiske dimensjonen og angsten som er relatert til pustebesveeret.

Mange fortjener en takk for at det har vart mulig for meg a gjennomfare dette prosjektet.
Farst og fremst min aller neermeste familie og mine beste venner. Min mann Kenneth, vare
barn Amanda og Mathias, min mor, Astrid og Erik, har gitt meg gode pusterom og talmodig
holdt ut med at det meste av min tid og oppmerksomhet har handlet om studiet. Uten min
fantastiske leder Fanny Henriksen og mine gode kolleger hadde det ikke vaert mulig a
kombinere en krevende jobb med deltidsstudier.

Tusen takk ogsa til alle mine medstudenter og i serdeleshet til Kristine, Hilde og Jill! Sist,
men ikke minst fortjener Kjetil Gundro Brurberg en stor takk! Gjennom sin omfattende
fagkunnskap, trygge veiledning og optimistiske tilbakemeldinger har han alltid gitt meg troen
pa at det har veert mulig 8 komme i havn med prosjektet.



Sammendrag

Bakgrunn: Pustebesveer er et vanlig og belastende symptom hos mange pasienter med
alvorlig langtkommen sykdom. Pa grunn av symptomets subjektive natur trenger vi verktagy
for kartlegging av pasientens egenopplevelse, pasientrapporterte resultatmal (PROMs).

Hensikt: a identifisere tilgjengelige PROMs for kartlegging av pustebesver hos palliative
pasienter og oppsummere deres maleegenskaper. Kartleggingsverktgyene matte inneholde

dimensjoner for bade pustebesver og angst for & bli vurdert.

Metode: Et systematisk litteratursgk ble gjennomfart i mars 2014. To personer screenet alle
identifiserte referanser for relevans og kritisk vurderte inkluderte studier uavhengig av
hverandre. COSMIN-sjekklisten ble benyttet til vurdering av studienes metodiske kvalitet.
Relevante data ble hentet ut av en og dataekstraksjonen ble kvalitetssikret av en annen.
Maleegenskapene til de inkluderte kartleggingsverktayene ble oppsummert i en kvalitativ

syntese.

Hovedresultat: Vi screenet 1458 referanser for relevans og inkluderte 16 publikasjoner som
evaluerte maleegenskaper ved fire ulike PROMSs: CDS, SRI, DMQ og en respiratorisk
symptomsjekkliste. Bare SRI er validert i norsk versjon. Ingen av de inkluderte PROMs er
direkte validert for bruk i en palliativ setting. De tilgjengelige valideringsstudier antyder at de
aktuelle kartleggingsverktayene har positive maleegenskaper, men siden viktige
maleegenskaper ikke er vurdert og siden mange studier har metodiske svakheter, er det
vanskelig a trekke sikre konklusjoner.

Konklusjon: Metodiske svakheter i studiene og manglende evaluering av viktige
maleegenskaper medfgrer at den samlede kvaliteten til PROMs for pustebesver og angst er
uavklart. Videre forskning er ngdvendig for a oversette og validere kartleggingsverktayene
for bruk i lindrende behandling i Norge.

Omfang: Masteroppgaven bestar av en systematisk oversikt og en innledningsdel. |
innledningsdelen utdypes metodiske aspekt, i tillegg til en mer omfattende rapportering av

resultater samt en utvidet diskusjon med metodekritikk.

Ngkkelord: Palliasjon, dyspné, oversikt, sparreskjema, psykometri



Abstract

Background: Breathlessness is a common and distressing symptom for many patients with
advanced disease. Due to the subjective nature of breathlessness, patient-reported outcome

measures (PROMS) are required to measure the patient’s own experience.

Aim: to identify PROMs used to measure breathlessness in palliative care and to synthesise
their measurement properties. Instruments had to include dimensions for breathlessness and

anxiety to be considered.

Method: We performed a systematic search for literature in March 2014. Two reviewers
independently screened all references for relevance and critically appraised included studies
with the COSMIN-checklist. One reviewer extracted relevant data, and a second reviewer
evaluated the extractions. We performed a best evidence synthesis to summarize the
measurement properties of each included PROMs.

Results: We screened 1458 references for relevance, and included 16 publications evaluating
the measurement properties of four different PROMs: CDS, DMQ, SRI and a respiratory
symptom checklist. Only SRI was available in a validated Norwegian version, and none of the
included PROMs were directly validated for use in palliative care. The available PROMs have
promising measurement properties, but it is difficult to draw firm conclusions because
important measurement properties are not evaluated yet, and many available studies are

associated with methodological shortcomings.

Conclusion: The overall quality of PROMs for breathlessness and anxiety remains unclear
because important measurement properties are not yet evaluated and many validation studies
are associated with methodological shortcomings. Further research is needed to translate and

validate the PROMs for use in palliative care in Norway.

Scope: This master's thesis consists of a systematic review and an introduction section. The
introduction section present an elaboration on methodology and includes a more
comprehensive reporting of results as well as an extended discussion with methodology

critique.

Keyword: Palliative care, dyspnea, review, questionnaires, psychometrics
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Forkortelser og begrepsforklaringer

Begrep Forklaring
CAT Computer Adaptive Test
CDS Cancer Dyspnea Scale
CFA Bekreftende faktoranalyse (Confirmatory Factor Analysis)
COSMIN Consensus-based Standards for the selection of health Measurement Instruments
Aspekt ved et fenomen. Dimensjon, domene og faktor benyttes til dels om hverandre i
Di . internasjonal litteratur, i denne oppgaven benyttes i hovedsak dimensjon. For PROMs med
imensjon o ) .
mange sparsmal gjennomfgres oftest faktoranalyse for & bestemme hvor mange ulike
dimensjoner ved fenomenet det det méler og hvilke sparsmal som maler hvilken dimensjon.
DMQ Dyspnea Management Questionnaire
ECOG Eastern Cooperative Oncology Group
EFA Utforskende faktoranalyse (Exploratory Factor Analysis)
ESAS-r Edmonton Symptom Assessment System-revised
GOLD Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease
ICC Intraklasse korrelasjonskoeffisient (Intraclass Correlation Coefficient)
Kartleggingsverktay Benyttes i denpe oppgaven for alle typeur maleinstrumenter, tester og spagrreskjema som
kartlegger pasientrapporterte resultatmal.
Kols Kronisk obstruktiv lungesykdom (COPD: Chronic Obstructive Lung Disease)
LoA Limits of agreement
Langtids mekanisk ventilering (Long term mechanical ventilation). En ventilator er et mekanisk
hjelpemiddel som helt eller delvis kan kompensere for sviktende ventilasjon og bidra til at den
LTMV s : o o
opprettholdes pa et tilfredsstillende niva med normalisering av blodgassene.
Hjemmerespiratorbehandling benyttes ogsa som begrep for denne typen behandling.
LTOT Langtids oksygenbehandling (long-term oxygen therapy)
NRS Numerisk skala
Palliasjon Lindrende behandling, pleie og omsorg.
Pasientrapporterte resultatmal (Patient Reported Outcome Measure). Data som males med
PROM PROMs som er kartleggingsverktay der informasjonen kommer direkte fra pasienten selv og
ikke er pavirket eller tolket av andre.
En subjektivopplevelse av ubehag ved pusting. Det er et multidimensjonalt symptom som kan
Pustebesvaer variere i intensitet og bestar av kvalitativt ulike opplevelser. Tungpust, andengd og dyspné

benyttes ofte synonymt, i denne oppgaven benyttes i hovedsak pustebesveer.




RSC Respiratorisk symptomsjekkliste (Respiratory Symptom Checklist)
SEM Standardfeilen til malingen (Standard Error of Measurement)

SRI Severe Respiratory Insufficiency Questionnaire

SDC Minste malbare forskjell (Smallest Detectable Change)

VAS Visuell analog skala (Visual Analog Scale)

WHO Verdens helseorganisasjon (The World Health Organization)




1 Bakgrunn

Pustebesveer er et av de vanligste symptomene hos pasienter med langtkommet kreftsykdom
0g hovedsymptomet ved alvorlige stadier av lungekreft og kronisk obstruktiv lungesykdom
(kols) (Helsedirektoratet, 2012, s. 115 ; 2013, s. 64). Pa verdensbasis er det arlig mer enn 75
millioner mennesker med pustebesvaer (Higginson et al., 2014), og som felge av at bedre
medisinsk behandling bedrer prognosen for de underliggende sykdommene forventer vi en

gkning i dette antallet (Gysels, Bausewein & Higginson, 2007).

I mitt kliniske arbeid som spesialsykepleier i et senter for lindrede behandling mater jeg
daglig pasienter som plages med pustebesveer. Jeg opplever at dette symptomet medfarer mye
angst som igjen forverrer pusten. Ved senteret er jeg en del av et tverrfagligteam som arbeider
for & bedre tilbudet til denne pasientgruppen. Vi mangler et kartleggingsverktay pa norsk som
kan benyttes nar vi har behov for en utvidet kartlegging av pustebesvear og male effekt av
tiltak. Det var derfor naturlig a velge et tema innenfor denne problemstillingen nar jeg skulle

skrive min masteroppgave i kunnskapsbasert praksis.

Formalet med masteroppgaven har vert a identifisere validerte kartleggingsverktay for
pustebesveer hos palliative pasienter som er egnet for bruk i klinisk praksis.
Kartleggingsverktgyet ma minst inneholde dimensjoner for pustebesver og angst. Oppgaven
bestar av en systematisk oversiktsartikkel som planlegges publisert i Sykepleien Forskning og
en innledningsdel. I innledningsdelen er det en utvidet beskrivelse av metodiske aspekt, en
mer omfattende rapportering av resultater og en diskusjon med metodekritikk. 1 tillegg dreftes
resultatene og relevans for praksis og fremtidig forskning. Det vil vaere noe overlapp i

rapporteringen mellom innledningen og artikkelen for & fa ngdvendig sammenheng.
1.1 Lindrende behandling, populasjon og setting

Lindrende behandling eller palliasjon er aktiv behandling, pleie og omsorg for pasienter som
har en uhelbredelig sykdom og begrenset levetid. Malet med lindrende behandling er & bidra
til at pasienten og de pargrende har best mulig livskvalitet. A forebygge og lindre symptomer
er sentralt, sammen med tiltak for & forebygge og avhjelpe psykiske, sosiale og
andelige/eksistensielle problemer (European Association for Palliative Care, 2012 ; World

Health Organization, 2015). Palliasjon praktiseres pa alle omrader og nivaer i helsetjenesten
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(Helsedirektoratet, 2013, s. 10) og er uavhengig av om pasienten er hjemme eller pa sykehus

(European Association for Palliative Care, 2012).

Det mangler internasjonal enighet om nar en pasient er i palliativ fase. | noen anbefalinger
avgrenses populasjonen til pasienter med antatt forventet levetid mindre enn ni til tolv
maneder. En bedre definisjon er antakelig at den palliative fasen starter nar det erkjennes at
sykdommen er uhelbredelig (Helsedirektoratet, 2013, s. 11). Verdens helseorganisasjon
(2015) understreker at prinsippene for lindrende behandling er anvendbare ogsa tidlig i

sykdomsforlgpet parallelt med livsforlengende behandling.

| felge Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i kreftomsorgen (2013, s. 11) har omtrent
95 % av pasientene pa palliative enheter pa sykehus kreft, og de er ogsa den sterste gruppen i
primarhelsetjenesten. Men det er en gkende erkjennelse av behovet for a tilby lindrende
behandling ogsa til pasienter med avanserte stadier av alvorlig ikke-kreftrelatert sykdom
(Boland et al., 2013 ; Johnson & Fallon, 2013).

| denne systematiske oversikten har jeg definert den palliative pasientpopulasjonen til a veere
uavhengig av diagnose og den palliative fasen fra det erkjennes at pasienten har en

uhelbredelig sykdom.
1.2 Pustebesveer

Dyspné er en subjektiv opplevelse av pustebesveer ved sykdom som pavirker
respirasjonssystemet (Helsedirektoratet, 2013, s. 63). American Thoracic Society (1999, s.
322) definerer dyspné som en subjektiv opplevelse av ubehag ved pusting som bestar av
kvalitativt ulike opplevelser og som varierer i intensitet. Begreper som tungpust, pustebesveer,
dyspné og andengd benyttes ofte synonymt. | denne oppgaven har jeg i hovedsak benyttet

pustebesveer.

Pustebesveer er et komplekst og sammensatt fenomen (Gysels, Bausewein & Higginson, 2007,
s. 288). Det er som smerter multidimensjonalt i sin natur og bestar i tillegg til fysiske
elementer ogsa av fglelsesmessige aspekt (Dudgeon, 2010, s. 303). Noen pasienter med
langtkommet sykdom lider av kontinuerlig pustebesvar, men mange beskriver episodisk
pustebesveer eller en kombinasjon av begge (Reddy et al., 2009 ; Simon et al., 2013b).
Episoder med pustebesvaer kan utlgse angst, panikk og til og med frykt for a dg (Gysels, 2007,
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referert i Simon et al., 2013a). Den fglelsesmessige responsen pa episodisk pustebesveer kan

fare til en ond sirkel som i seg selv utlgser pustebesveer (Bailey, 2004).

Diagnostisering og behandling av underliggende arsaker er a foretrekke nar det er mulig
(Parshall et al., 2012, s. 435; Helsedirektoratet, 2013, s. 65), men for mange pasienter er
arsaksforholdene uklare eller pustebesveeret vedvarende pa tross av optimal behandling
(Parshall et al., 2012, s. 435). Med bakgrunn i symptomets subjektive natur og manglende
sammenheng mellom objektive funn og pasientens opplevelse, trenger vi i tillegg til
tradisjonell diagnostikk a kartlegge pasientens egenopplevelse (Bausewein, Booth &
Higginson, 2008 ; Parshall et al., 2012, s. 436-7 ; Helsedirektoratet, 2013, s. 12).

1.3 Pasientrapportert resultatmal (PROM)

For kartlegging av symptomer er kartleggingsverktay for pasientrapporterte resultatmal
(PROM) viktige verktgy (Bausewein et al., 2011, s. 3). PROMs defineres som
kartleggingsverktay der informasjon om helsetilstand og/eller livskvalitet kommer direkte fra
pasienten og ikke er pavirket eller tolket av andre (U.S. Department of Health and Human

Services Food and Drug Administration, 2009, s. 2).

PROMs kan veere selvadministrerte, intervjubaserte eller en kombinasjon, og data kan samles
inn papirbasert, elektronisk eller per telefon (U.S. Department of Health and Human Services
Food and Drug Administration, 2009, s. 13-4). Kartleggingsverktayene kan benyttes i klinisk
arbeid, til kartlegging av praksis og til forskning (Bausewein et al., 2011, s. 4).

Vi deler PROMs i to hovedgrupper: generiske og spesifikke. Generiske kartleggingsverktay
er multidimensjonale og inkluderer fysiske, psykiske og sosiale helseaspekt. De kan benyttes
for en lang rekke helse- og livskvalitetskonsept og ved ulike helsetilstander, populasjoner og
tiltak. Spesifikke kartleggingsverktay er utviklet for spesielle helsetilstander, symptomer,
populasjoner eller lignende og har gjerne starre evne enn generiske kartleggingsverktay til a
fange opp klinisk meningsfulle endringer (Bausewein et al., 2011, s. 6-7). Spesifikke
kartleggingsverktay er derfor med sitt malrettede fokus mer relevante for pasienter og

klinikere enn generiske kartleggingsverktey (Garratt & Bjertnas, 2014).

PROM s kan besta av enkelt spgrsmal som for eksempel «hvor tung er du i pusten». Det kan

ogsa besta av mange spgrsmal, innenfor en dimensjon (endimensjonalt) eller innenfor flere
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dimensjoner av et fenomen (multidimensjonalt) for eksempel fysiske og psykiske dimensjoner

ved pustebesveer (Bausewein et al., 2011, s. 5-9).

I lindrende behandling benytter vi validerte PROMs systematisk for & identifisere symptomer,
innhente informasjon om sykdomsutvikling og vurdere effekt av behandling (Antunes,
Harding & Higginson, 2014, s. 2) og Vi registrerer regelmessig symptomer hos pasientene
med Edmonton Symptom Assessment System-revised (ESAS-r) (Helsedirektoratet, 2013, s.
12). ESAS- r er et screeningverktgy som kartlegger tilstedeveerelse og intensitet av de
vanligste symptomene hos palliative pasienter med kreft i tillegg til velvaere (Watanabe et al.,
2011) og er ogsa validert for andre pasientgrupper (Davison, Jhangri & Johnson, 2006). Det
mangler dokumentasjon for hvilken terskelverdier som bgr utlgse en mer omfattende
symptomkartlegging, men ofte benyttes en symptomskar pa fire eller mer som tegn pa at det
er behov for en utvidet kartlegging (Oldenmenger et al., 2013).

For kartlegging av pustebesvaer trenger vi et symptomspesifikt PROM som maler flere
dimensjoner ved pustebesvaret, for eksempel den fysiske opplevelsen av pusten og angst
relatert til pustebesveeret. Kvaliteten til et PROM er avhengig av malegenskapene. Vi trenger
derfor kunnskap fra forskning om kartleggingsverktayets malegenskaper for & vite om det er
egnet for vart formal, maler fenomenet det skal male og om vi kan stole pa resultatet
(Mokkink et al., 2010b ; Bausewein et al., 2011, s. 12).

1.4 Maleegenskaper

Ulike forfattere for eksempel Polit and Beck (2012) og nettstedet PsykTest (Nasjonalt
kunnskapssenter for helsetjenesten, 2012) benytter forskijellige begrep og definisjoner pa
maleegenskaper. Ulik bruk av terminolog og forskijeller i definisjoner kan skape uklarhet om
hvilke maleegenskaper det er snakk om, hvilke konsept maleegenskapen representerer og
hvordan den bgr evalueres (Mokkink et al., 2010c). | denne systematiske oversikten har vi
valgt & benytte taksonomi, terminologi og definisjoner som det ble oppnadd internasjonal
konsensus om i «The Cosmin study» (Mokkink et al., 2010c). «COnsensus-based Standards
for the selection of health Measurement INstruments» (COSMIN) er ogsa valgt fordi det er et
metodisk rammeverk for utarbeidelse av systematiske oversikter over maleegenskaper. Dette

er nermere beskrevet i Kapittel 3.
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Mokkink et al. (2010c) fordeler malegenskapene pa de tre hovedkategoriene reliabilitet,
validitet og responsivitet, som hver har tilhgrende maleegenskaper og undergrupper av disse
(Figur 1).
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Figur 1 COSMIN-taksonomi over sammenhenger mellom maleegenskaper
Reprodusert fra Mokkink et al. (2010c) med tillatelse fra Elsevier.
HR-PROM (helserelaterte pasientrapporterte resultatmal)

Reliabilitet handler om konsistensen og paliteligheten til et kartleggingsverktay og defineres
av Mokkink et al. (2010c) som i hvilken grad en malingen er uten malefeil. Det kan vere
ulike kilder til variasjon eller malefeil ved gjentatte malinger, som for eksempel selve
kartleggingsverktayet, personen(e) som gjennomfarer malingene, pasienten som er gjenstand
for malingen og omstendighetene malingen gjennomfares under. Pélitelighet til et PROM er
derfor avhengig av om pasienter som ikke har endret seg skarer det samme ved ulike sett med
spgrsmal fra samme kartleggingsverktay (intern konsistens), over tid (test-retest), ulike
personer ved samme anledning (inter-rater), eller samme person ved forskjellige anledninger
(intra-rater). Reliabilitet bestar av maleegenskapene intern konsistens, reliabilitet og malefeil
(Mokkink et al., 2010c).
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Intern konsistens er et mal pa den indre sammenhengen mellom spgrsmalene innenfor
en dimensjon av et PROM og om spgrsmalene maler samme konsept (Mokkink et al.,
2010c ; de Vet et al., 2011, s. 80-1). Det mest kjente malet for intern konsistens er
Cronbachs alfa (de Vet et al., 2011, s. 82).

Reliabilitet er andelen av den totale variansen i malingene som skyldes faktiske
forskjeller mellom pasienter og inkluderer test-retest, inter-rater og intra-rater
(Mokkink et al., 2010c). Cohens kappa (vektet og uvektet kappa) og intraklasse
korrelasjonskoeffisient (ICC) er mal for & vurdere reliabilitet (de Vet et al., 2011, s.
145).

Malefeil er tilfeldige og systematiske feil i pasientens skar som ikke skyldes faktiske
endringer i det som males (Mokkink et al., 2010c). Standardfeilen til malingen (SEM)
er ifglge Mokkink et al. (2010b) det foretrukne malet for vurdering av malefeil. Limits
of agreement (LoA) og minste malbare forskjell (SDC) er ogsa aktuelle mal og er
begge direkte relater til SEM (Mokkink et al., 2010b).

Validitet eller gyldighet defineres av Mokkink et al. (2010c) som i hvilken grad et PROM

maler begrepet(ene) eller fenomenet(ene) det har til hensikt & male, og bestar av

maleegenskapene innholdsvaliditet, kriterievaliditet og begrepsvaliditet.

Innholdsvaliditet handler om i hvilken grad kartleggingsverktayets innhold reflekterer
fenomenet som skal males (Mokkink et al., 2010c). Viktige sider ved innholdsvaliditet
er om alle spgrsmalene er relevant for fenomenet, formalet og pasientene og at
vesentlige sparsmal ikke mangler (Mokkink et al., 2010a).

Kriterievaliditet er et mal pa om skarene til et kartleggingsverktay er en
tilfredsstillende refleksjon av en «gullstandard» (Mokkink et al., 2010c). For PROMs
er kriterievaliditet bare aktuelt nar en kortversjons kan sammenlignes mot den
originale langversjonen av kartleggingsverktgyet (Mokkink et al., 2010a).
Begrepsvaliditet forteller om et kartleggingsverktgys skar samsvarer med hypoteser,
basert pa antagelsen om at kartleggingsverktayet maler fenomenet(ene) som skal
males pa gyldig mate. Begrepsvaliditet bestar av tre undergrupper: strukturell validitet,
hypotesetesting og tverrkulturell validitet. Strukturell validitet beskriver om skarene til
et PROM reflekterer fenomenets dimensjoner tilstrekkelig (Mokkink et al., 2010c).
Faktoranalyse bgr gjennomfares for a kartlegge eller bekrefte om

kartleggingsverktayet bestar av en eller flere dimensjoner. Utforskende faktoranalyse
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(EFA) benyttes nar vi ikke vet noe om dimensjonaliteten, mens bekreftende
faktoranalyse (CFA) er mest hensiktsmessig nar vi har informasjon om
faktorstrukturen pa forhand (de Vet et al., 2011, s.71 ; 170-1). Hypotesetesting er et
mal pd om retningen og starrelsen pa en samvariasjon eller forskjell er som forventet
basert pa fenomenet som males (Mokkink et al., 2010a). Dette aspektet ved
begrepsvaliditet evalueres gjerne ved a undersgke samvariasjonen mellom det aktuelle
PROM med andre relevante kartleggingsverktay (Mokkink et al., 2010a ; Mokkink et
al., 2010c). Tverrkulturell validitet forteller om spgrsmalene i en oversatt eller
kulturelt tilpasset versjon av et PROM fungerer pa samme mate som den opprinnelige
versjonen (Mokkink et al., 2010c). Oversettelsesprosessen er en del av den
tverrkulturelle validiteten og bgr gjennomfares i flere trinn etter internasjonale
standarder (de Vet etal., 2011, s. 182-4).

Responsivitet er et mal pa kartleggingsverktayets evne til & fange opp endring over tid i

fenomenet som males (Mokkink et al., 2010c).
1.5 Oversikt over tidligere forskning

Far jeg startet arbeidet med denne oversikten gjennomfarte jeg et orienterende sgk i Cochrane
Library, MEDLINE, Prospero og pa nettsiden til COSMIN (http://www.cosmin.nl/). Jeg

identifiserte to systematiske oversikter som omhandler kartleggingsverktey for pustebesvar
hos palliative pasienter (Bausewein et al., 2007 ; Dorman, Byrne & Edwards, 2007). De gir en
omfattende oversikt over tilgjengelige kartleggingsverktay, men forfatterne papeker at ingen
er tilstrekkelig validert for bruk i lindrende behandling. Bausewein et al. (2007) gjennomfgrte
litteratursgk i MEDLINE, mens Dorman, Byrne og Edwards (2007) sgkte i flere relevante
databaser. Ingen av oversiktene kunne konkludere med en «gullstandard» og anbefaler derfor
en kombinasjon av ulike kartleggingsverktay. I tillegg papeker de at det er behov for videre
evaluering av kartleggingsverktayene for bruk i lindrende behandling (Bausewein et al., 2007
; Dorman, Byrne & Edwards, 2007).

Flere valideringsstudier er gjennomfart etter at de to oversiktene ble utarbeidet. Blant annet er
Cancer Dyspnea Scale (CDS) som Dorman, Byrne og Edwards (2007) papekte som lovende,
validert i engelsk (Uronis et al., 2012) og svensk (Henoch, Bergman & Gaston-Johansson,
2006) versjon.
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Med bakgrunn i at det manglet oppsummert kunnskap om hvilke(n) PROM som er best egnet
for kartlegging av pustebesveer hos palliative pasienter, at litteratursgkene i de to identifiserte
oversiktene er fra 2005, og at det finnes nyere studier som ikke er oppsummert, mente jeg det

var hensiktsmessig a gjennomfare en ny kunnskapsoppsummering.
2 Hensikt og forskningsspgrsmal

Formalet med mastergradsprosjektet har veert a gi et godt beslutningsgrunnlag for valg av
PROM for kartlegging av pustebesver hos palliative pasienter i klinisk praksis, alternativt a
peke pa behov for ny forskning. Relevante kartleggingsverktgy ma som minst inneholde
dimensjoner for pustebesvaer og angst. Den systematiske oversikten gir en oversikt over
hvilke validerte PROM som er tilgjengelig for formalet samt kunnskap fra forskning om de

ulike kartleggingsverktays palitelighet.

Oversiktens forskningssparsmal er: Hvilke kartleggingsverktay for pasientrapporterte
resultatmal er egnet for kartlegging av pustebesvar og angst hos palliative pasienter med

pustebesveer?
3 Metode

Masteroppgaven er en systematisk oversikt, som jeg vurderte a vare en velegnet metode for &
besvare forskningsspgrsmalet. En systematisk oversikt er en oversikt over forskningsbasert
kunnskap som passer forhandsdefinerte kriterier for & svare pa et klart definert
forskningsspgrsmal. Systematiske og eksplisitt metoder benyttes for formulering av spgrsmal,
identifisering, utvelgelse og kritisk vurdering av relevant forskning, og for a samle inn og
analysere data fra de inkluderte studiene (Higgins & Green, 2011, s. 6 ; Nasjonalt

kunnskapssenter for helsetjenesten, 2013, s. 4).

Det finnes ulike metodiske rammeverk som kan veilede arbeidet med planlegging og
utarbeidelse av systematiske oversikter. Eksempler pa dette er Cochrane Handbook for
Systematic Reviews of Interventions (Higgins & Green, 2011) som har hovedfokus pa
oversikter om effekt av tiltak. Slik oppsummerer vi forskning: Handbok for Nasjonalt
kunnskapssenter for helsetjenesten (Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten, 2013) er en
mer generell handbok som beskriver metoder for oppsummering av forskningsbasert
kunnskap. Cochrane Handbook for Systematic Reviews of Diagnostic Test Accuracy (Deeks,
Bossuyt & Gatsonis, 2013) omhandler utarbeidelse av oversikter over diagnostiske testers
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ngyaktighet, mens CRD’s guidance for undertaking systematic reviews in health care (Centre
for Reviews and Dissemination, 2009) har et eget kapittel om systematiske oversikter over
kliniske tester.

Diagnostiske tester skal bidra til & identifisere og utelukke diagnoser og ma ha egenskaper
som gjer at de kan skille mellom for eksempel syk/frisk og risiko/ikke risiko (Deeks, Bossuyt
& Gatsonis, 2013). Dette er vesens forskjellig fra PROMs som skal kartlegge pasientens egen
opplevelse av helsetilstand eller livskvalitet, og som dermed ma ha maleegenskaper som
sikrer at det palitelig maler fenomenet det skal kartlegge og fanger opp viktige forskjeller over
tid. Det stilles ulike krav til studier som skal vurdere diagnostiske testers ngyaktighet og
malegenskaper ved PROMs, og dermed ogsa ulike metodiske krav til utarbeidelse av
systematiske oversikter over disse. Til utarbeidelsen av denne systematiske oversikten trengte

vi et metodisk rammeverk som er egnet for & oppsummere studier som har validert PROMs.
3.1 COSMIN

COSMIN er spesielt utviklet for & bidra til en bedre utvelgelse av helserelaterte PROM og har
sitt utspring i manglende internasjonal enighet om terminologi og definisjoner av
maleegenskaper for PROMs. Som en del av dette initiativet ble det gjennomfart en Delphi
studie hvor de oppnadde konsensus om taksonomi, terminologi og definisjoner, i tillegg til en
sjekkliste med standarder for vurdering av den metodiske kvaliteten til studier av
maleegenskaper. En Delphi studie er en konsensusprosess som gar over flere runder, og har
deltagelse fra eksperter fra relevante fagfelt. | COSMIN studien deltok 43 av 91 inviterte
internasjonale eksperter innenfor fagfeltene psykologi, epidemiologi, statistikk og medisin i
en firerunders konsensusprosess (Mokkink et al., 2010b). Nasjonalt kunnskapssenter for
helsetjenesten var delaktig og har oversatt terminologi og definisjoner til norsk (Garratt &
Bjertnaes, 2014).

Measurement in Medicine: A Practical Guide (de Vet et al., 2011, s. 275-314) beskriver de
ulike trinnene i utarbeidelsen av en systematisk oversikt med serlig vekt pa viktige metodiske
aspekt ved oversikter over maleegenskaper til PROMs. Jeg identifiserte ingen reelle
alternativer til COSMIN ved gjennomgang av metodelitteraturen og valgte derfor a benytte
denne metodeboken sammen med ressurser og verktey tilgjengelig fra nettsiden

http://www.cosmin.nl/ som hovedrammeverk for planlegging og utarbeidelse av oversikten.

En utfordring har veert at det metodiske verktgyet fortsatt er under utvikling (de Vet et al.,
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2011, s. 275 ; Terwee et al., 2012). Jeg har derfor ogsa benyttet andre handbeker, i hovedsak
Slik oppsummerer vi forskning: Handbok for Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten
(Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten, 2013).

3.2 Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Med bakgrunn i forskningssparsmalet og anbefalinger fra de Vet et al. (2011 s. 282)
utarbeidet jeg spesifikke inklusjons- og eksklusjonskriterier. For oversikt i tabell form

henvises til artikkelens Tabell 1.
Inklusjonskriterier

Populasjonen var palliative pasienter med pustebesveer som var 18 ar eller eldre. Pasientene
ble definert til & veere i palliativ fase nar de hadde en uhelbredelig sykdom og vi inkluderte
studier som omfattet palliative pasienter uavhengig av diagnose. Relevante
kartleggingsverktay var PROMs, som innbefatter alle typer instrumenter, spgrreskjema,
kartleggingsverktay, tester eller tilsvarende der informasjonen kommer direkte fra pasienten
og ikke er pavirket av andre. De kan veere selv-administrerte, intervjubaserte, eller en
kombinasjon. Kartleggingsverktayet matte minimum inneholde dimensjoner for pustebesvar
0g angst og veere validert for bruk til pasienter som var inneliggende i sykehus, i
dagbehandling, polikliniske eller fikk hjemmebaserte tjenester. Vi inkluderte studier som har
utviklet og/eller evaluert maleegenskaper ved et relevant PROM, og som minst har evaluert

én maleegenskap innenfor en av falgene kategorier: reliabilitet, validitet eller responsivitet.
Eksklusjonskriterier

Pasienter med sykdom med mulighet for kurasjon eller med et akutt oppstatt pustebesveer ble
ekskludert. Vi ekskluderte generiske kartleggingsverktey og kartleggingsverktgy som er
utviklet for bruk i forbindelse med trening, i akuttsituasjoner eller ved innleggelse i
akuttavdelinger. Det samme gjelder kartleggingsverktay som baserer seg pa observasjoner
eller der pasientens svar er pavirket av andre. Studiedesign som ikke beskriver utvikling av
og/eller evaluerer maleegenskaper ved et relevant PROM og systematiske oversikter over
relevante PROM ble ekskludert. Aktuelle systematiske oversikter ble allikevel gjennomgatt

for a se etter mulig relevante studier som ikke var fanget opp av litteratursgket.
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3.3 Sgk etter litteratur

Et systematisk litteratursgk er viktig for a identifisere all relevant forskning som har veert
utfart for den aktuelle problemstillingen og forskningsspgrsmalet, og styrker oversiktens
gyldighet. Fremgangsmaten og grundigheten i litteratursgket er en viktig faktor som skiller en
systematisk oversikt fra mer tradisjonelle oversikter (Nasjonalt kunnskapssenter for
helsetjenesten, 2013, s. 25-6).

Litteratursgk krever seerskilt kompetanse og det anbefales a involvere bibliotekar tidlig i
prosessen (Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten, 2013, s. 26). Jeg har radfart meg
med bibliotekar underveis i arbeidet og vi har hatt veiledningsseminar der bibliotekar,
medstudent og veiledere har gitt tilbakemeldinger pa sgkestrategiene til
mastergradsprosjektet. Endelige sgkestrategier ble fagfellevurdert av bibliotekar med

spesialkompetanse i sgk etter medisinsk og helsefaglig litteratur (Sampson et al., 2009).

Valg av litteraturkilder er avhengig av blant annet hvilke type spgrsmal, tema og studiedesign
vi sgker informasjon om (Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten, 2013, s. 26-7). Med
utgangspunkt i kildene som Bausewein et al. (2007) og Dorman, Byrne og Edwards (2007)
benyttet, anbefalinger fra Kunnskapssenteret (Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten,
2013) og de Vet et al. (2011, s. 279) valgte jeg a sgke i de store internasjonale medisin- og
helsefagdatabasene og databaser som serlig indekserer publikasjoner om lindrende
behandling og psykologi. | prosjektbeskrivelsen var det ogsa planlagt & gjennomfare sgk i
databasen HaP1 (Health and Psychosocial Instruments) som er en database for
maleinstrumenter. Ettersom verken Hggskolen i Bergen, Helsebiblioteket eller min

arbeidsplass abonnerer pa HaPl, hadde jeg ikke mulighet til & sgke i den.

Studier om maleegenskaper kan veare s&rlig vanskelig a finne fordi det er stor variasjon i
begrepene som benyttes, det kan vaere manglende eller ufullstendig indeksering av
primerstudier og mangelfulle sammendrag (de Vet et al., 2011, s. 278). Sgkestrategier for sgk
etter maleegenskaper ved PROM s bgr besta av sgkeord for fenomenet vi er interessert i,
malgruppen og maleegenskaper. Sgkeord for type maleinstrument som for eksempel
sparreskjema eller intervju benyttes ikke fordi dette medfarer hgy risiko for a miste relevante
publikasjoner (de Vet et al., 2011, s. 280). Med bakgrunn i disse utfordringene gnsket jeg a
gjennomfare et litteratursgk som var sa sensitivt som mulig for a redusere faren for a miste

relevante publikasjoner.
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Opprinnelig plan var derfor & gjennomfare litteratursgket med emneord og tekstord for
kategoriene pustebesveer og malegenskaper for deretter & gjennomfare inklusjon/eksklusjon
knyttet til pasientpopulasjon manuelt. Et prgvesgk resulterte i omtrent 8500 referanser og
medfgrte behov for & gjare sgket mer spesifikt. Basert pa oversiktens inklusjons- og
eksklusjonskriterier bygget jeg derfor opp en sgkestrategi med emneord og tekstord tilpasset
hver database for kategoriene: 1) pustebesvar, 2) maleegenskaper og 3) palliative pasienter,
kreft, kols (de Vet et al., 2011, s. 279-281). Relevante sgkeord ble funnet ved hjelp av
SveMed+, de enkelte databasenes emnetre og «scope notes». Jeg kombinerte emneord og
tekstord innenfor hver kategori med OR og deretter kombinerte jeg de tre kategoriene med
AND.

Det endelige litteratursgket gjennomfarte jeg 20.-23. mars 2014 i databasene MEDLINE
(Ovid) (1946-), Embase (Ovid) (1974-), PsycINFO (Ovid) (1806-), AMED (Ovid) (1985-),
CINAHL (EBSCO) (1981-), Cochrane Library og SveMed+. 1 tillegg gjorde jeg gjorde
siteringssgk pa oversiktene til Bausewein et al. (2007) og Dorman, Byrne og Edwards (2007)
i Science Citation Index og gjennomgikk referanser til relevante systematiske oversikter og
inkluderte publikasjoner for & lete etter relevante studier som ikke var fanget opp i
litteratursgket. Fullstendige sgkestrategier er vedlagt (Vedlegg I). Jeg har ikke gjort
avgrensninger pa sprak og tidsperiode i sgket (de Vet et al., 2011, s. 281). | Embase og
CINAHL er avgrensingen «exclude medline journals» benyttet. Alle referanser ble importert i

referansehandteringsverktayet EndNote og dubletter fjernet.

For ikke & miste relevante studier er det ogsa anbefalt & gjennomfare supplerende sgk pa
navnene til aktuelle PROMs (de Vet et al., 2011, s. 281) og etter resultater fra studier og
oversikter som ikke er tilgjengeliggjort i databaser, sakalt «gra litteratur» (Nasjonalt
kunnskapssenter for helsetjenesten, 2013, s. 28). Pa grunn av det initiale sgkets starrelse har

jeg ikke hatt kapasitet til & gjennomfare dette.
3.4 Utvelgelse av studier

Utvelgelse av studier bgr gjennomfgres i flere trinn av to personer uavhengig av hverandre
(de Vet et al., 2011, s. 283-4 ; Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten, 2013, s. 35) for &

sikre at alle relevante studier inkluderes.

Vi vurderte forst titler og sammendrag for inklusjon. Deretter ble mulig relevante artikler
innhentet i fulltekst og vurdert for inklusjon. Det var i noen grad ogsa ngdvendig a innhente
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tilleggsinformasjon om aktuelle PROMs dimensjoner for a vurdere relevans. Alle delene av
utvelgelsesprosessen ble gjort av to personer uavhengig av hverandre opp mot kriteriene for
inklusjon og eksklusjon og uenighet ble lgst ved diskusjon De ferste 100 referansene fungerte
som en pilot pd om inklusjons- og eksklusjonskriteriene ble vurdert likt eller hadde behov for

a justeres.
3.5 Kvalitetsvurdering av inkluderte studier

Kvalitetsvurdering av inkluderte studier er viktig for & avgjere i hvilken grad vi kan stole pa
resultatene (Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten, 2013, s. 38). Hvis en studie
tilfredsstiller standarder for god metodisk kvalitet er risikoen for systematiske skjevheter
begrenset (de Vet et al., 2011, s. 284). Det er allikevel slik at en studie kan ha betydelige
systematiske skjevheter selv om den er utfert i samsvar med standarder for god kvalitet, og
omvendt kan det vaere metodiske svakheter som ikke ngdvendigvis farer til risiko for
systematiske skjevheter (Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten, 2013, s. 38-9).

Det er utarbeidet mange ulike sjekklister som kan veere til hjelp ved kritisk vurdering av ulike
studiedesign. Cochrane Collaboration har for eksempel utarbeidet verktgy for & vurdere risiko
for skjevheter i effektstudier og diagnostiske studier. | studier der man skal validere PROMs
gjelder andre sett med kvalitetskriterier. | denne oversikten valgte vi derfor & benytte
COSMIN-sjekklisten med firepunkts-skala (COSMIN, 2011) (Vedlegg Il) og medfglgende
manual (Mokkink et al., 2012) slik de Vet et al. (2011, s. 284-91) anbefaler.

COSMIN-sjekklisten er spesielt utviklet for vurdering av studier om maleegenskaper ved
PROMs og bestar av tolv bokser, hvorav ni innehar sparsmal knyttet til metodologiske
standarder for hvordan hver maleegenskap bar evalueres. Hvert spgrsmal skares som
utmerket, god, rimelig eller svak. En samlet skar fastsettes deretter for hver boks
(maleegenskap) etter prinsippet om at darligste skar teller (Mokkink et al., 2010b ; Terwee et
al., 2012). Sjekklisten tar hensyn til at det stilles ulike metodiske krav til evaluering av ulike
maleegenskaper. En studie kan dermed skare utmerket for metodisk kvalitet for en

malegenskap og svak for en annen.

Vi var to personer som gjennomfarte kritisk vurdering uavhengig av hverandre. Uenighet eller
usikkerhet ble lgst ved hjelp av en tredje person. Kvalitetsvurderingen av de farste studiene
benyttet vi til a pilotere sjekklisten for a sikre at vi hadde en felles forstaelse for kriteriene. Vi

kvalitetssikret var vurdering med veileder som har hgy kompetanse pa omradet. | noen
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tilfeller har vi avviket fra prinsippet om at darligste skar teller. Det har eksempelvis vart
dersom spgrsmalet ikke har gitt valgmulighet for alle fire skaralternativene og vi har vurdert
kvaliteten til det alternativet som manglet, og i situasjoner der vi mener at den metodiske

svakheten ikke har fart til betydelig risiko for systematiske skjevheter.
3.6 Dataekstraksjon

Dataekstraksjon inneberer uthenting av relevant informasjon fra de inkluderte studiene,
gjerne ved hjelp av et dataekstraksjonsskjema, og bgr gjennomfares av to personer uavhengig
av hverandre (de Vet et al., 2011, s. 291 ; Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten, 2013,
S. 42-3).

For & sikre at relevante og konsistente data ble hentet ut fra studiene utarbeidet jeg et
dataekstraksjonsskjema etter kriteriene anbefalt av Vet et al. (2011, s. 291-4) og med hensyn
til den informasjonen vi hadde behov for til sammenstilling og analyse av resultat i den
systematiske oversikten. Dette inkluderte generell informasjon om publikasjonen, kjennetegn
ved studien, det aktuelle kartleggingsverktgyet, studieutvalget, hvilke maleegenskaper som
var vurdert, metodisk kvalitet og resultater for disse. Skjemaet ble deretter pilottestet og

justert.

Siden denne oversikten er et mastergradsprosjekt var det ikke kapasitet til at to uavhengig av
hverandre hentet ut data som anbefalt. Jeg hentet ut data fra alle de inkluderte studiene og

veileder kontrollerte dataekstraksjonene.
3.7 Sammenstilling og gradering

| systematiske oversikter gnsker vi & oppsummere resultater og trekke konklusjoner pa tvers
av alle tilgjengelige enkeltstudier. Noen ganger er det mest hensiktsmessig a basere en slik
oppsummering pa en kvalitativ beskrivelse av relevante studier, andre ganger kan det vare
aktuelt & bruke tilgjengelige studier som utgangspunkt for nye statistiske analyser, sakalte
meta-analyser (Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten, 2013, s. 44). Det finnes ingen
fasit som kan fortelle oss nar det er hensiktsmessig a kombinere studier i en meta-analyse, det
er en avgjarelse man ma ta basert pa om tilgjengelige studier er tilstrekkelig like med
henblikk pa utvalg, setting, versjon av kartleggingsverktayet og administrasjonsform (de Vet
etal., 2011, s. 296).

24



| dette tilfellet vurderte vi at de inkluderte studiene var for ulike til & forsvare en kvantitativ
meta-analyse, isteden valgt vi & oppsummere resultater pa tvers av enkeltstudier i en kvalitativ
syntese der vi tok hensyn til tilgjengelige studiers metodisk kvalitet og dokumenterte

maleegenskaper.

Den metodiske kvaliteten til enkeltstudiene vurderte vi ved hjelp av COSMIN-sjekklisten som
beskrevet i Kapittel 3.5. Videre benyttet vi et sett med forhandsdefinerte kriterier til &
klassifisere maleegenskapene til ulike PROM som positiv, uavklart eller negativ (Vedlegg
[11). For eksempel vurderes intern konsistens for en endimensjonal skala & vare positiv nar

Cronbachs alfa er stgrre enn 0,70.

Som et siste trinn i den kvalitative oppsummeringen gnsket vi a trekke konklusjoner pa tvers
av tilgjengelig dokumentasjon (de Vet et al., 2011, s. 307-9). The Grading og
Recommendations Assessment, Development and Evaluation (GRADE) er den mest kjente
metoden for & vurdere kvaliteten pa dokumentasjonen og styrken pa anbefalinger (Nasjonalt
kunnskapssenter for helsetjenesten, 2013, s. 49 ; Vist et al., 2013). GRADE benyttes i
retningslinjer og systematiske oversikter der man vurderer effekten av og gir anbefalinger om
ulike behandlingsalternativer og skiller klart mellom kvaliteten pa dokumentasjonen og
styrken pa anbefalingene (Vist et al., 2013). GRADE-kriteriene for vurdering av kvaliteten pa
dokumentasjonen er ikke direkte overfgrbar til studier som validerer maleegenskaper ved
PROM:s. Vi har derfor benyttet et sett kriterier som graderer den samlede dokumentasjonen
om maleegenskapene til ulike PROM til hgy, moderat, lav, motstridende eller usikker utfra pa

studien(e)s metodiske kvalitet, maleegenskapens resultat og grad av konsistens (Tabell 1).

Tabell 1 Gradering av tillit til kartleggingsverktgys maleegenskaper
tilpasset fra Schellingerhout et al. (2012)

Niva Vurdering Kriterier

Hay +++ ELLER--- Konsistente funn i flere studier av god metodisk kvalitet
ELLER i en studie av utmerket metodisk kvalitet.

Moderat ++ ELLER - Konsistente funn i flere studier av rimelig metodisk kvalitet ELLER i en studie
av god metodisk kvalitet.

Lav +ELLER - En studie av rimelig metodisk kvalitet.

Motstridende +- Motstridende funn.

Usikker ? Bare studier av svak metodisk kvalitet.

Ukjent Ukjent resultat.

+ (positivt resultat); — (negativt resultat)
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4 Resultater

Litteratursgket identifiserte totalt 1988 referanser (MEDLINE (n=1059), Embase (n=162),
PsycINFO (n=88), AMED (n=90), CINAHL (n=101), Cochrane Library (n=152), SveMed+
(n=240), Science Citation Index (n=96)). I tillegg fant vi atte referanser ved gjennomgang av
referanselister til relevante publikasjoner og ved sgk etter tilleggsinformasjon om inkluderte
PROMs. Resultatet av litteratursgket etter fjerning av dubletter var 1458 titler som vi vurderte
for inklusjon etter kriteriene i Kapittel 3.2. Figur 2 viser oversikt over artikkelflyt. 1 Vedlegg

IV gir vi en oversikt over ekskluderte publikasjoner med begrunnelse.

Vi kritisk vurderte 16 publikasjoner som beskriver 15 studier og inkludert disse i den
kvalitative syntesen. Tabell 2 gir en oversikt over inkluderte studiers karakteristika og
dataekstraksjonsskjema for studiene er vedlagt (Vedlegg V). Studiene beskriver utvikling og
validering av de fire kartleggingsverktgyene som tilfredsstilte inklusjonskriteriene vare:
Cancer Dyspnea Scale (CDS), Severe Respiratory Insufficiency (SRI) Questionnaire,
Dyspnea Management Questionnaire (DMQ) og en respiratorisk symptom sjekkliste (RSC).
DMQ har vi inkludert i tre ulike versjoner: DMQ-30, DMQ-56 og DMQ-CAT (Computer
Adaptive Test). Karakteristika ved kartleggingsverktayene er oppsummert i Tabell 3.

1450 identifiserte referanser
fra litteratursoket

8 identifiserte referanser
* via andre klider

1458 referanser
screenet for inklusjon
1361 referanser ekskludert
* pa bakgrunn av tittel og abstrakt

97 publikasjonervurdert
i fullteksteller ved innhenting av

tilleggsinformasjon om egenskaper ved 81 publikasjonerekskludert
akiuelt PROM med falgende begrunnelse:

7 lkke PROM

1 Spansk
1 " 58 Ikke rette dimensjoner

1 Ikke validering

8 Review
16 publikasjonersom representerer 1 Generisk kartleggingsverktay
15 studier kvalitetsvurdert og 1 Treningsutlest pustebesveer
inkludert 2 Ikke mulig & oppdrive
i kvalitativ syntese 1 Ikke relevantreferanse standard
Figur 2 Flytskjema over identifisert litteratur med begrunnelse for eksklusjon
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Tabell 2

Karakteristika ved inkluderte studier

PROM Studie Sykdomskarakteristika ved utvalget Antall deltagere (n) Land Sprakversjon Setting (n)
Avansert eller residiverende lungekreft. 94 % var i ECOG Sykehus (31)
Tanaka etal., 2000 funksjonsklasse 0-1. 166 Japan Japansk Poliklinisk (135)
— 5 -
Tanaka et al,, 2002 fAvan.sert eller residiverende lungekreft. 95 % var i ECOG 171 Japan Japansk Poliklinisk
cDS unksjonsklasse 0-1.
Henoch et al., 2006 Avansert lungekreft. 77 % var i ECOG funksjonsklasse 0-1. 99 Sverige Svensk Poliklinisk
Uronis et al., 2012 Avansert lungekreft. 63 % var | ECOG funksjonsklasse 0-1. 109 (USAn=78, UK n=12, AUS n=22) Xﬁg\' UK. 1 Engelsk Sykehus
. Alvorlig hyperkapnisk respirasjonssvikt. Behandlet med LTMV. 226 (kols n=78, nevromuskuleere
Windisch et al., 2003 Stabil fase. Innlagt il rutinekontroll for LTMV. sykdommer n=49) Tyskland Tysk Sykehus
Kronisk hyperkapnisk respirasjonssvikt, kols GOLD Il eller IV. Stabil
Duierveman et al., 2008 | fase. Ingen av pasientene var eller hadde veert behandlet med 72 Nederland | Nederlandsk Ikke oppgitt
LTMV.
Lopez-Campos et al., Pasienter behandlet med LTMV av ulike arsaker. Stabil fase. 115 (kols n=15, nevromuskuleere . —
- Spania Spansk Poliklinisk
2008 sykdommer n=18)
Kronisk hyperkapnisk respirasjonssvikt forarsaket av kols. 162 (overlapp med kols-utvalget
SRI Windisch et al., 2008 Langsiktig behandling med LTMV og LTOT. Stabil fase. Innlagt il erapp g Tyskland Tysk Sykehus
. Windisch et al. ,2003)
rutinekontroll for LTMV.
Ghosh et al,, 2012 Kron!sk hyperkapnisk respirasjonssvikt. Behandlet med LTMV. 152 (kols n=26, ne_vromuskuleere England Engelsk Poliklinisk
Stabil fase. sykdommer n=32)
Kronisk hyperkapnisk respirasjonssvikt forarsaket av kols. Fortsatt
Struik et al., 2013 hyperkapnisk 48 timer etter avsluttet ventilasjonsbehandling for en 170 Nederland Nederlandsk Sykehus
akutt forverring.
Pasienter med alvorlig kronisk hyperkapnisk respirasjonssvikt. 127 (kols n=26, nevromuskuleere .
Markussen et al., 2014 Behandlet med LTMV. sykdommer n=54) Norge Norsk Hjemmeboende
DMQ-30 Norweg et al., 2006 Kols og astma 85 (kols n=73, astma n=12) USA Ikke oppgitt Ikke oppgitt
i 107 (overlapp med kols-utvalget i .
DMQ-56 Norweg et al., 2011a Kols Norweg et al., 2006) USA Engelsk Ikke oppgitt
DMQ-CAT | Norwegetal., 2011b Kols. GOLD stadium 15,5 %, 1143,5 %, 111 39,4 %, IV 12 %. 292 USA Engelsk Poliklinisk
RSC Han et al., 2011 Pustebesveer som fglge av ulike hjerte- og lungesykdommer. 396 (kols n=58, hjertesvikt n=62) Kina Ikke oppagitt Sykehus*

PROM (pasientrapporterte resultatmal); CDS (Cancer Dyspnea Scale); SRI (Severe Respiratory Insufficiency Questionnaire); DMQ (Dyspnea Management Questionnaire); CAT (Computer Adaptive Test); RSC
(Respiratory Symptom Checklist); ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group); LTMV (langtids mekanisk ventilasjon); LTOT (langtids pksygenbehandling); kols (kronisk obstruktiv lungesykdom); GOLD (Global

Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease); USA (United States of America ); UK (United Kingdom); AUS (Australia);* (uklart om inneliggende, polklinisk eller begge deler).
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Tabell 3 Karakteristika ved inkluderte PROMSs
0 Antall . . Maleskala g 0 Forventet
PROM Malgruppe sporsmal Dimensjoner (per spersma) Scoringssystem Sprak utfyllingstid
Eg:z::z :z :gggte&gzﬁ)(s spm) Beregner totalskar per dimensjon: anstrengelse (0-20); angst | Japansk
CcDS Kreft 12 F 5-punkts Likert (0-16); ubehag (0-12). Hayere skar indikerer mer alvorlig Engelsk 2 minutter
glelse av ubehag (3 spm)
Totalskar pustebesveer. Svensk
Andedrettsplager (8 spm)
Fysisk funksjon (6 spm) Tysk
Kronisk Tilleggssymptomer og sgvn (7 spm) N):e derlandsk
SR respirasjons- 49 Sosiale relasjoner (6 spm) 5-ounkts Li Beregner skar per dimensjon som prosent av maks (0-100). .
X punkts Likert . . . Spansk 20 minutter
svikt med LTMV Angst (5 spm) Hayere skar indikerer bedre livskvalitet Enaelsk
behandling Psykisk velvaere (9 spm) No?sk
Sosial funksjon (8 spm)
Totalskar
Dyspnéintensitet (7 spm)
Kols Dyspnérelatert angst (7 spm) Beregner giennomsnittsskar per dimensjon (0-6). Totalskar
DMQ-30 (rehabilitering) 30 Angstrelatert aktivitetsunngaelse (7 spm) 7-punkts Likert kalkuleres ved a summere dimensjonene: intensitet, angst og | Engelsk Ikke oppgitt
Tiltro til aktivitetsrelatert mestringsevne (5 spm) aktivitetsunngaelse. Hayere skar indikerer bedre funksjon.
Tilfredshet med mestringsstrategier (4 spm)
Dyspnéintensitet (12 spm)
Dyspnérelatert angst (16 spm) . e . .
DMQ-56 Kols P 56 Angstrelatert aktivitetsunngaelse (15 spm) 7-punkts Likert Be{ egner gJennomsnlttsskg r per dimensjon (0-6). Hayere Engelsk Ikke oppgitt
(rehabilitering) Tiltro til aktivi ; skar indikerer bedre funksjon.
iltro til aktivitetsrelatert mestringsevne (6 spm)
Tilfredshet med mestringsstrategier (7 spm)
Dyspnéintensitet
Kols Dyspnérelatert angst . . .
DMQ-CAT (rehabilitering) 20 Angstrelatert aktivitetsunngaelse 6-punkis Likert lkke oppgitt Engelsk lkke oppgitt
Tiltro til aktivitetsrelatert mestringsevne
Pustebesveer Sensoriske kvaliteter (23 spm)
RSC f}}gg‘f"ge N T ﬁg:':é‘:; :SSSF’IZK; ;lﬁksnp”’g 4 spm) 5-punkis Likert | Ikke oppgitt lkke oppgitt | 10-15 minutter
/lungesykdom Andre symptomer (7 spm)

PROM (pasientrapporterte resultatmal); CDS (Cancer Dyspnea Scale); SRI (Severe Respiratory Insufficiency Questionnaire); DMQ (Dyspnea Management Questionnaire); CAT (Computer Adaptive Test); RSC

(Respiratory Symptom Checklist); LTMV (langtids mekanisk ventilasjon); kols (kronisk obstruktiv lungesykdom).
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4.1 Populasjon og setting

De fire studiene om Cancer Dyspnea Scale (CDS) omfattet tilsammen 545 deltagere fra
Japan (Tanaka et al., 2000 ; 2002), Sverige (Henoch, Bergman & Gaston-Johansson, 2006),
USA, Storbritannia og Australia (Uronis et al., 2012), alle med avansert eller residiverende
lungekreft. | hovedsak var det polikliniske pasienter, men ogsa noen inneliggende. Av de
inkluderte pasientene var 85 % i Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG)
funksjonsklasse 0-1, som innebarer at de var i normal aktivitet (0), eller hadde begrensninger

i fysisk aktivitet, men var oppegaende og kunne utfgre lett arbeid (1).

Syv studier om Severe Respiratory Insufficiency (SRI) Questionnaire inkluderte til
sammen 946 deltagere fra Tyskland (Windisch et al., 2003 ; Windisch et al., 2008), Nederland
(Duiverman et al., 2008 ; Struik et al., 2013), Spania (Lopez-Campos et al., 2008), England
(Ghosh et al., 2012) og Norge (Markussen et al., 2014). Studiene omhandlet pasienter med
ulike diagnoser hvor av omtrent 50 % med kols og 16 % med nevromuskulzare sykdommer.
704 av deltagerne var etablert med langtids mekanisk ventilasjon (LTMV) (Windisch et al.,
2003 ; Lopez-Campos et al., 2008 ; Windisch et al., 2008 ; Ghosh et al., 2012 ; Markussen et
al., 2014), 72 deltagere hadde ikke pa aktuelt eller tidligere tidspunkt hatt behandling med
LTMV (Duiverman et al., 2008) og 170 hadde avsluttet ventilasjonsstette for en akutt
forverring (Struik et al., 2013). Sterstedelen av de inkluderte pasientene var i stabil fase,
innlagt i sykehus eller poliklinisk til rutine kontroll, mens studien til Struik et al. (2013)
inkluderte pasienter med kols (n=170) som var innlagt med en akutt forverring. Ingen av
studiene oppgav Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease (GOLD) stadium for
de inkluderte pasientene, men i to av studiene (Duiverman et al., 2008 ; Struik et al., 2013)
var GOLD stadium 111 eller 1V et inklusjonskriterium. De to studiene til Windisch et al. (2003
; 2008) har delvis overlappende utvalg av pasienter med kols. Data fra Windisch et al. (2008)

er derfor benyttet for intern konsistens og strukturell validitet.

Tre studier evaluerte tre ulike versjoner av Dyspnea Management Questionnaire (DMQ):
DMQ-30 (Norweg et al., 2006), DMQ-56 (Norweg et al., 2011a) og DMQ-CAT (Norweg et
al., 2011b), og inkluderte til sammen 411 deltager. Av disse var det 399 pasienter med kols og
tolv med astma. Studien om DMQ-CAT omhandlet polikliniske pasienter (Norweg et al.,
2011Db). De andre studiene oppgav ikke setting, men vi har vurdert det som sannsynlig at disse
ogsa var polikliniske (Norweg et al., 2011a ; Norweg et al., 2011b). To av studiene oppgav

ikke GOLD stadium, mens deltagerne i den stgrste studien (n=292) fordelte seg med omtrent
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5,5 % i GOLD stadium I, 43,5 % i GOLD stadium 11, 39 % i GOLD stadium I11 og 12 % i
GOLD stadium IV (Norweg et al., 2011b).

Respiratoriske symptomsjekkliste (RSC) beskrives i en studie som inkluderte 396 pasienter
med pustebesveer hvorav omtrent 14,5 % med kols og 15,5 % med hjertesvikt. Pasientene var

pa sykehus, sannsynligvis bade inneliggende og polikliniske (Han et al., 2011).
4.2 Inkluderte studiers metodiske kvalitet

Vi kritisk vurderte de inkluderte studiene hjelp av COSMIN-sjekklisten og i de fglgende
avsnitt oppsummerer vi var vurdering av den metodiske kvaliteten samt gir en kort

beskrivelse av hovedsvakheten(e) ved studien nar vi har gitt lavere skar enn utmerket.

Oversettelse er ikke en egen maleegenskap, men en del av tverrkulturell validitet. Mange av
de inkluderte studiene har bare beskrevet oversettelsesprosessen. Vi har valgt a beskrive
kvaliteten pa oversettelsen utfra sparsmalene (4-11) som vurderer denne prosessen i

sjekklistens boks om tverrkulturell validitet.

En oversikt for hvert kartleggingsverktay over hvilke studier som er inkludert, hvilke
malegenskaper som er vurdert og resultatet av kvalitetsvurderingen er fremstilt i Tabellene
4-6. For en samlet oversikt henviser vi til Vedlegg VI.

Cancer Dyspnea Scale (CDS)

Innholdsvaliditeten er beskrevet i en studie av utmerket metodisk kvalitet (Tanaka et al.,
2000).

Strukturell validitet er evaluert i to studier (Tanaka et al., 2000 ; Henoch, Bergman &
Gaston-Johansson, 2006) av utmerket og en studie (Uronis et al., 2012) av god metodisk
kvalitet. Uronis et al. (2012) benyttet utforskende faktoranalyse (EFA), mens bekreftende
faktoranalyse (CFA) ville veert mest hensiktsmessig nar faktorene var predefiner fra studien til
Tanaka et al. (2000).

Hypotesetesting er rapportert i fem publikasjoner (Tanaka et al., 2000 ; 2002 ; Henoch,
Bergman & Gaston-Johansson, 2006 ; Henoch et al., 2008 ; Uronis et al., 2012). De to
publikasjonene til Henoch et al. (2006 ; 2008) omhandler samme studie, vi har derfor

rapportert resultater fra publikasjonen fra 2006. De fire studiene (Tanaka et al., 2000 ; 2002 ;
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Henoch, Bergman & Gaston-Johansson, 2006 ; Uronis et al., 2012) var av god metodisk
kvalitet for alle sammenligningene med unntak av sammenligningen av CDS med Hospital
Anxiety and Depression Scale (HADS), Functional Assessment of Cancer Therapy (FACT-G,
FACT-L) og perifer oksygenmetning (SpO2) i studien til Uronis et al. (2012). Den var av
rimelig kvalitet. Studiene hadde mangelfulle beskrivelser av forhandsdefinerte hypoteser og i
noen av studiene var det ogsa mangelfulle beskrivelser av de kartleggingsverktgyene det ble
sammenlignet med. For nevnte sammenligninger i studien til Uronis et al. (2012) har vi i
tillegg vurdert at det er risiko for systematiske feil pa grunn av utvalgets starrelse og

manglede svar pa en andel av spgrreskjemaene.

Ingen av studiene har evaluert tverrkulturell validitet. Oversettelsen til engelsk versjon
(Tanaka et al., 2000) var av svak metodisk kvalitet. Det er ikke beskrevet om det var
brukerinvolvering eller om det ble gjennomfart pilottesting Deler av oversettelsesprosessen til
svensk versjon (Henoch, Bergman & Gaston-Johansson, 2006) er mangelfullt beskrevet og

oversettelsen er vurdert til & veere av god metodisk kvalitet.

To (Tanaka et al., 2000 ; Uronis et al., 2012) av tre studier som har evaluert intern konsistens
var av utmerket metodisk kvalitet, mens en studie (Henoch, Bergman & Gaston-Johansson,
2006) var av god kvalitet. I sistnevnte studie takket 30 % de forespurte nei til deltagelse og
omtrent syv % av spgrreskjemaene ble ekskludert fordi de ikke var korrekt utfylt.

Test-retest-reliabilitet er evaluert i en studie (Tanaka et al., 2000) av rimelig kvalitet.
Utvalget var moderat (n=37) og intervallet mellom test og retest pa bare er en uke medfarer

risiko for hukommelsesskjevhet.

Tabell 4 CDS: inkluderte studiers metodiske kvalitet per maleegenskap
Studie Intern Reliabilitet Innholds- Strukturell Hypotese-
konsistens validitet validitet testing
Tanaka et al., 2000 Utmerket Rimelig Utmerket Utmerket God
Tanaka et al., 2002 God
Henoch et al., 2006 God Utmerket God
Uronis et al., 2012 Utmerket God God*/Rimelig*™*

CDS (Cancer Dyspnea Scale);*sammenligningene med VAS (Visual Analog Scale), Borg skala, ECOG (Eastern Cooperative
Oncology Group); **sammenligningene med HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale), FACT (Functional Assessment
of Cancer Therapy), SpOz2 (perifer ogsygenmetning).
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Severe Respiratory Insufficiency (SRI) Questionnaire

Innholdsvaliditet er beskrevet i en studie (Windisch et al., 2003) av utmerket og en studie
(Markussen et al., 2014) av god metodisk kvalitet. Utvalget som ble benyttet til & vurdere
relevans i studien til Markussen et al. (2014) var moderat (n=6).

Strukturell validitet er evaluert i tre studier (Lopez-Campos et al., 2008 ; Windisch et al.,
2008 ; Ghosh et al., 2012) av svak metodiske kvalitet. Studiene hadde et betydelig mindre

utvalg enn anbefalt i forhold til antall spersmal i kartleggingsverktayet.

Hypotesetesting er gjennomfart i fem studier (Windisch et al., 2003 ; Duiverman et al., 2008
; Ghosh et al., 2012 ; Struik et al., 2013 ; Markussen et al., 2014) av god og en studie (Lopez-
Campos et al., 2008) av rimelig metodisk kvalitet. Struik et al. (2013) og Duiverman et al.
(2008) har ikke beskrevet hvordan manglende data ble handtert. | studiene som sammenligner
SRI med SF-36 var det mangelfull informasjon om SF-36 (Windisch et al., 2003 ; Lopez-
Campos et al., 2008 ; Ghosh et al., 2012 ; Markussen et al., 2014). Men fordi SF-36 er et
internasjonalt anerkjent kartleggingsverktay som er mye brukt og validert for en rekke

sykdomsgrupper valgte vi a ikke la darligste skar telle.

Tverrkulturell validitet er evaluert for norsk versjon av SRI i en studie (Markussen et al.,
2014) av svak metodisk kvalitet. Utvalget i studien var mindre enn anbefalt i forhold til antall
sparsmal i kartleggingsverktayet og det var ikke er gjennomfart faktoranalyse. Det var heller
ikke klargjort om utvalget i studien var sammenlignbart med det originale utvalget.
Oversettelsesprosessen (Markussen et al., 2014) var av god metodisk kvalitet. Oversettelsen
til engelsk versjon (Ghosh et al., 2012) var av rimelig metodisk kvalitet. Prosessen var ikke

formalisert og oversetterne jobbet ikke uavhengig av hverandre.

Intern konsistens er evaluert i seks studier (Duiverman et al., 2008 ; Lopez-Campos et al.,
2008 ; Windisch et al., 2008 ; Ghosh et al., 2012 ; Struik et al., 2013 ; Markussen et al., 2014)
av svak metodisk kvalitet. Utvalgene i studiene var for sma i forhold til antall spgrsmal i SRI.
| flere av studiene var det heller ikke gjennomfart faktoranalyse eller henvist til annen studie
der dette er gjennomfart (Duiverman et al., 2008 ; Struik et al., 2013 ; Markussen et al.,
2014).

Test-retest-reliabilitet er evaluert i en studie (Duiverman et al., 2008) av svak og en studie

(Lopez-Campos et al., 2008) av rimelig metodisk kvalitet. I studien til Duiverman et al.
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(2008) var utvalget ved test-retest lite (n=23) og det var ikke klart beskrevet hvordan de
handterte manglende data. Tidsintervallet mellom test og retest var pa hele tolv uker, noe som
gker faren for at utvalget ikke var stabilt. | studien til Lopez-Campos et al. (2008) var det ikke
gjort rede for om alle deltok ved test-retest, om det var frafall mellom test og retest og om

deltagerne faktisk var stabile.

Tabell 5 SRI: inkluderte studiers metodisk kvalitet per maleegenskap
Studie Intern Reliabilitet Innholds- Strukturell Hypotese- Tverrkulturell
konsistens validitet  validitet testing validitet
Windisch et al., 2003 Utmerket God
Duiverman et al., 2008 Svak Svak God
Lopez-Campos et al., 2008 Svak Rimelig Svak Rimelig
Windisch et al., 2008 Svak Svak
Ghosh et al., 2012 Svak Svak God
Struik et al., 2013 Svak God
Markussen et al., 2014 Svak God God Svak

SRI (Severe Respiratory Insufficiency Questionnaire)

Dyspnea Management Questionnaire (DMQ)

Innholdsvaliditeten til DMQ-30 (Norweg et al., 2006) og DMQ-CAT (Norweg et al., 2011b)

er beskrevet i studier av utmerket metodisk kvalitet.

For DMQ-56 er strukturell validitet evaluert i en studie (Norweg et al., 2011a) av svak
metodisk kvalitet. Starrelsen pa utvalget var mindre enn anbefalt i forhold til antall sparsmal
som ble vurdert. Strukturell validitet for DMQ-CAT er evaluert i en studie (Norweg et al.,
2011Db) av rimelig metodisk kvalitet. Utvalget var i underkant av det som er anbefalt. Vi
mener allikevel at utvalget var stort (n=292) og ner kravet til rimelig, og har derfor valgt a
ikke la darligste skar telle.

Hypotesetesting DMQ-30 er gjennomfart i en studie (Norweg et al., 2006). Studien var av
god metodisk kvalitet for sammenligningene med SOLQ og SF-12, og svak metodisk kvalitet
for sammenligning med HADS-angst. Hovedbegrunnelsen for denne forskjellen i skar er
starrelsen pa utvalgene som var inkludert i de ulike analysene. For DMQ-CAT er

hypotesetesting gjennomfart i en studie (Norweg et al., 2011b) av rimelig metodisk kvalitet.
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Studien har mangelfulle beskrivelser av hypoteser om forventede samvariasjoner eller
gjennomsnittsforskjeller og mangelfull rapportering av egenskaper ved

kartleggingsverktayene det er sammenlignet med.

Kriterievaliditet er evaluerte for DMQ-CAT i en studie (Norweg et al., 2011b) av god
metodisk kvalitet. DMQ-CAT ble sammenlignet med den totale samlingen av spgrsmal ved
hjelp av en simuleringsstrategi. Metoden innebeerer at svar fra den totale samlingen ble
benyttet til & besvare DMQ-CAT. Vi mener dette kan ha medfart risiko for systematiske
skjevheter, men har vurdert risikoen som begrenset og derfor ikke valgt a la darligste skar

telle.

Intern konsistens er evaluert i studier (Norweg et al., 2006 ; Norweg et al., 2011a ; Norweg
et al., 2011b) av god metodisk kvalitet for alle tre versjonene av DMQ. Utvalgene i studiene
om DMQ-30 og DMQ-56 (Norweg et al., 2006 ; Norweg et al., 2011a) var mindre enn
anbefalt, mens det i studien om DMQ-CAT (Norweg et al., 2011b) ikke var beskrevet om det
var manglende data og hvordan dette eventuelt var handtert.

Test-retest-reliabilitet for DMQ-30 er evaluert i en studie (Norweg et al., 2006) av svak og
for DMQ-56 i en studie (Norweg et al., 2011a) av rimelig metodisk kvalitet. Studien om
DMQ-30 hadde et lite utvalg (n=21-26), mens utvalget i studien om DMQ-56 var moderat
(n=31-33).

Tabell 6 DMQ: inkluderte studiers metodiske kvalitet per maleegenskap

PROM Studie Intern Reliabilitet Innholds-  Strukturell ~ Hypotese-  Kiriterie-
konsistens validitet validitet testing validitet

DMQ-30 Norweg et al., 2006 God Svak Utmerket God*/Svak**

DMQ-56 Norweg etal., 2011a  God Rimelig Svak

DMQ-CAT Norwegetal., 2011b  God Utmerket  Rimelig Rimelig God

DMQ (Dyspnea Management Questionnaire); CAT (Computer Adaptive Test). *sammenligningene med SOLQ (Seattle
Obstructive Lung Disease Questionnaire) og SF-12 (Short Form Health Survey); ** sammenligning med HADS (Hospital
Anxiety Depression Scale)-angst.

Respiratorisk symptomsjekkliste (RSC)

En respiratorisk sjekkliste (RSC) er beskrevet i en studie (Han et al., 2011) og strukturell
validitet var evaluert. Studien var av utmerket metodisk kvalitet.
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4.3 Resultater for inkluderte kartleggingsverktgy

| det fglgende beskriver jeg de fire kartleggingsverktgyene vi har inkludert og resultatet for
hver maleegenskap fra de inkluderte studiene. En oversikt over resultatene finnes i Vedlegg
VI. Resultatet kan veere positivt selv om vi har vurdert at den metodisk kvaliteten til studien
er svak, og omvendt. Vi har kategorisert resultatene i positiv, uavklart eller negativ utfra
forhandsbestemte kriterier (Vedlegg I11). Jeg har oversatt de ulike kartleggingsverktayenes

dimensjoner til norsk.

For hypotesetesting har vi valgt & vektlegge de sammenligninger vi har vurdert som mest
relevant, og for CDS og SRI sammenligninger som er testet i minst to studier. | Vedlegg VII
viser vi en oversikt over alle tilgjengelige samvariasjoner for hvert verktay.
Kartleggingsverktgyene som er benyttet til de sammenligningene vi har vurdert er kort
beskrevet i Vedlegg VIII.

Cancer Dyspnea Scale (CDS)

Fem publikasjoner (Tanaka et al., 2000 ; 2002 ; Henoch, Bergman & Gaston-Johansson, 2006
; Henoch et al., 2008 ; Uronis et al., 2012) har beskrevet utvikling og validering av CDS.
Kartleggingsverktayet ble opprinnelig utviklet i Japan for pasienter med kreft og maler

aspekter ved pustebesveer de siste dagene.

CDS bestar av tolv spgrsmal fordelt pa tre dimensjoner: «fglelse av anstrengelse», «fglelse av
angst» og «fglelse av ubehag». Hvert sparsmal skares pa en fem-punkts Likert-skala og det
kalkuleres en skar for hver dimensjon som kan legges sammen til en totalskar. Totalskaren er
et mal for «totalt pustebesver» (Tanaka et al., 2000). CDS er validert pa japansk (Tanaka et
al., 2000 ; 2002), svensk (Henoch, Bergman & Gaston-Johansson, 2006) og engelsk (Uronis
etal., 2012) (Tabell 3).

CDS ble utviklet med involvering av representanter for pasientgruppen og eksperter pa
fagfeltet, og en preliminert versjon ble pilottestet blant 117 pasienter med kreft (Tanaka et al.,

2000). Vi har vurdert at CDS har positive egenskaper med hensyn pa innholdsvaliditet.

Tre studier (Tanaka et al., 2000 ; Henoch, Bergman & Gaston-Johansson, 2006 ; Uronis et al.,
2012) evaluerte faktorstrukturen til CDS, og bekreftet tre-faktor strukturen og en samlefaktor
for total dyspné. Noen av spgrsmalene i svensk og engelsk versjon (Henoch, Bergman &

35



Gaston-Johansson, 2006 ; Uronis et al., 2012) lastet annerledes enn i originalversjonen
(Tanaka et al., 2000). «Fglelse av anstrengelse» forklarte 27 %, «fglelse av angst» 21 % og
«fglelse av ubehag»14 % av den totale variansen (Tanaka et al., 2000). Vi mangler
informasjon om hvilken andel av variansen totalskaren forklarte og resultatet for strukturell

validitet er derfor uavklart.

Hypotesetesting er gjennomfart i alle de inkluderte studiene (Tanaka et al., 2000 ; 2002 ;
Henoch, Bergman & Gaston-Johansson, 2006 ; Uronis et al., 2012) og CDS er sammenlignet
med en rekke ulike kartleggingsverktgy (Vedlegg VII). Vi har vektlagt sammenligningene
mellom CDS og HADS, Borg skala og visuell analog skala (VAS-dyspné) (Tabell 7).
Dimensjonene «fglelse av anstrengelse» og «fglelse av angst» samvarierte sterkest med Borg
skala (range 0,72-0,86; 0,41-0,64) og VAS-dyspné (range 0,61-0,80; 0,40-0,59). CDS
totalskar samvarierte sterkest med Borg skala (range 0,67-0,87) og VAS-dyspné (range 0,63-
0,82), men ogsa med HADS total (range 0,35-0,57). Vi har vurdert at resultatet for
hypotesetesting var negativt i to (Tanaka et al., 2002 ; Uronis et al., 2012) og positivt i to
studier (Tanaka et al., 2000 ; Henoch, Bergman & Gaston-Johansson, 2006).

Tabell 7 Utvalgte samvariasjoner for CDS
HADS- A
CDS HADS-angst d . HADS-total Borg skala VAS-dyspné
epresjon
Folelse av 0,30* 0,32™ 0,34* 0,72 0,77
anstrengelse 0,36 0,24 0,53" 0,86" 0,61
g 0,50” 0,38” 0,80”
Folelse av angst 0,22* 0,21* 0,24* 0,41* 0,53*
9 0,41 0,38 0,45 0,64” 0,40
0,32" 0,44” 0,59”
Folelse av ubeha 0,21 0,30™ 0,28 0,44* 0,40*
9 0,24 0,20 0,50” 0,64” 0,55’
0,40” 0,43" 0,59”
Total skar 0,30% 0,34** 0,35 0,67* 0,724
0,36’ 0,27 0,57” 0,87” 0,63
0,49” 0,45" 0,82”

CDS (Cancer Dyspnea Scale); HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale); VAS (Visual Analog Scale); *Tanaka et al.
(2000); **Tanaka et al. (2002); 'Henoch et al. (2006); "Uronis et al. (2012).

Tverrkulturell validitet er ikke evaluert, men oversettelsesprosessen til engelsk (Tanaka et

al., 2000) og til svensk versjon (Henoch, Bergman & Gaston-Johansson, 2006) er beskrevet.
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Intern konsistens er evaluert i tre studier og resultatet var positivt med Cronbachs alfa sterre
enn 0,70 (range 0,81-0,94) for de tre dimensjonene (Tanaka et al., 2000 ; Henoch, Bergman &
Gaston-Johansson, 2006 ; Uronis et al., 2012), starre enn 0,70 (range 0,71-0,90) for totalskar i
to av studiene (Henoch, Bergman & Gaston-Johansson, 2006 ; Uronis et al., 2012) og 0,69 i
studien til Tanaka et al. (2000).

Test-retest-reliabilitet er evaluert i en studie og resultatet var negativt med Pearsons
korrelasjonskoeffisient mindre enn 0,80 (0,58-0,71) (Tanaka et al., 2000).

Severe Respiratory Insufficiency (SRI) Questionnaire

Syv publikasjoner (Windisch et al., 2003 ; Duiverman et al., 2008 ; Lopez-Campos et al.,
2008 ; Windisch et al., 2008 ; Ghosh et al., 2012 ; Struik et al., 2013 ; Markussen et al., 2014)
har beskrevet utvikling og validering av SRI. SRI ble utviklet i Tyskland for a8 male
helserelatert livskvalitet siste uke, hos pasienter som lider av kronisk respirasjonssvikt og som
far behandling med LTMV. Respirasjonssvikten skyldes ulike underliggende sykdommer
(Windisch et al., 2003).

Sparreskjemaet bestar av 49 spgrsmal fordelt pa syv dimensjoner: andedrettsplager (SRI-RC),
fysisk funksjon (SRI-PF), tilleggssymptomer og sgvn (SRI-AS), sosiale relasjoner (SRI-SR),
angst (SRI-AX), psykisk velveere (SRI-WB), sosial funksjon (SRI-SF) og en samlefaktor for
totalskar (SRI-SS) (Windisch et al., 2003). Hvert sparsmal skares pa en fem-punkts Likert-
skala. Etter omkoding og summering av spgrsmal kan hver dimensjon anta verdier mellom
null og 100 (prosent av maks), der hgyere skar indikerer bedre livskvalitet (Windisch et al.,
2003 ; Duiverman et al., 2008 ; Windisch et al., 2008). SRI er validert pa tysk (Windisch et
al., 2003 ; Windisch et al., 2008), nederlandsk (Duiverman et al., 2008 ; Struik et al., 2013),
spansk (Lopez-Campos et al., 2008), engelsk (Ghosh et al., 2012) og norsk (Markussen et al.,
2014) (Tabell 3). I falge Ghosh et al. (2012) er SRl i tillegg ogsa nylig profesjonelt oversatt til
dansk, fransk, gresk, hebraisk, japansk, polsk og svensk.

Ved utarbeidelsen av sparreskjemaet ble spgrsmalene utviklet basert pa sosiale, psykologiske
og fysiske helsedomener. Bade pasienter og et ekspertpanel var involvert (Windisch et al.,
2003). Markussen et al. (2014) piloterte norsk versjon av SRI blant seks LTMV-brukere. De
ble ogsa bedt om a vurdere kartleggingsverktayets relevans, fullstendighet og

gjennomfarbarhet. | tillegg involverte de en ekspertgruppe, forfatteren av original versjonen
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og en konsensusgruppe (Markussen et al., 2014). Vi har vurdert at SRI har positive
egenskaper med hensyn pa innholdsvaliditet.

Strukturell validitet er evaluert i tre studier (Lopez-Campos et al., 2008 ; Windisch et al.,
2008 ; Ghosh et al., 2012) som alle fant at SRI bestar av flere faktorer enn de opprinnelige syv
dimensjonene. Flere ulike analyser av faktorstrukturen ble gjennomfart og resulterte i et ulikt
antall faktorer. Bade Windisch et al. (2008) og Ghosh et al. (2012) viste at faktorene innenfor
en dimensjon samvarierte med hverandre noe som indikerer at de ikke er uavhengige faktorer.
Begge studiene fant ogsa at bare en faktor (SRI-SS) hadde en egenverdi starre enn én, og
bekreftet dermed en faktor for totalskar (SRI-SS). I studien til Windisch et al. (2008) forklarte
SRI-SS 58,5 % av variansen for hele utvalget, mens den i studien til Ghosh et al. (2012)
forklarte 70 %. Lopez-Campos et al. (2008) gjennomfarte en utforskende faktoranalyse som
forklarte 60 % av variansen, men som resulterte i 13 faktorer. Resultatet for strukturell

validitet var positivt.

Hypotesetesting er gjennomfart i seks av de inkluderte studiene (Windisch et al., 2003 ;
Duiverman et al., 2008 ; Lopez-Campos et al., 2008 ; Ghosh et al., 2012 ; Struik et al., 2013 ;
Markussen et al., 2014). Vedlegg VI viser en oversikt over tilgjengelige samvariasjoner. Vi
har vektlagt sammenligningene mellom de dimensjonene vi har vurdert som mest relevant for
SRI og Short Form Health Survey (SF-36) (Tabell 8), Chronic Respiratory Disease
Questionnaire (CRQ), HADS og Medical Research Council Dyspnea Scale (MRC) (Tabell 9).

Tabell 8 Utvalgte samvariasjoner mellom SRI og SF-36

SF-36 GH SF-36 VT SF-36 MH SF-36 PHC SF-36 MHC

063" 052" 029" 053" 040"
061 063+ 043+ 048" 028"
SRI'RC 0’47” 0’54” 0’2411 0742* 0745*
051 050¢ 042*
050" 044" 049" 042" 055"
058+ 066 063 029" 037"
SRHAX 048" 037" 037" 028* 052*
051 056* 051
070" 0,65 054" 062" 061"
SRI-SS 066" 076" 060" 067" 054"
063* 073 0.70* 0.46* 067"

SRI (Severe Respiratory Insufficiency Questionnaire); SF-36 (Short Form Health Survey); RC (&ndedrettsplager); AX (angst);
SS (totalskar); GH (generell helse); VT (vitalitet); MH (mental helse); PHC (fysisk helsekomponent); MHC (mental
heleskomponent); "’"Markussen et al. (2014); ***Gosh et al. (2012); "Lopez-Campos et al. (2008); *Windisch et al. (2003).
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SRI ble sammenlignet med det generiske verktgyet SF-36 i fire av studiene (Windisch et al.,
2003 ; Lopez-Campos et al., 2008 ; Ghosh et al., 2012 ; Markussen et al., 2014). Vedlegg 1X
gir en oversikt over samvariasjonene mellom alle faktorene. Nar vi vurderte studiene samlet
for de to SRI dimensjonene som er spesifikke for respirasjon (SRI-RC) og angst (SRI-AX),
var det sterkest samvariasjoner mellom SRI-RC og SF-36 dimensjonene vitalitet (VT) (range
0,50-0,63) og generell helse (GH) (range 0,47-0,63). For SRI-AX var det sterkest
samvariasjoner med SF-36 dimensjonene mental helse (MH) (range 0,37-0,63) og GH (range
0,48-0,58). SRI-SS samvarierte sterkest med SF-36 VT (0,65-0,76) og SF-36 GH (0,63-0,70),
men ogsa med ogsa med SF-36 MH (0,54-0,70) og de to oppsummerende faktorene til SF-36
fysisk helsekomponent (PHC) (range 0,46-0,67) og mental helsekomponent (MHC) (range
0,54-0,67) (Tabell 8). Vi har vurdert at resultatet var positivt i tre av studiene (Windisch et al.,
2003 ; Ghosh et al., 2012 ; Markussen et al., 2014) og negativt i en studie (Lopez-Campos et
al., 2008).

Tabell 9 Utvalgte samvariasjoner mellom SRI og CRQ, HADS og MRC

CRQ- CRQ- CRQ- CRQ- CRQ- HADS- HADS-

dyspné fatigue folelser mestring  total angst depresjon MRC
SRI-RC 0,57 0,59 0,40 0,34 0,54* 0,50 0,41** 0,43*
0,56' 0,60° 0,45 0,50° 0,62 0,56’ 0,43 0,41
SRI-AX 0,35 0,57 0,65 0,60 0,67 0,69* 0,54** 0,26**
0,49 0,52 0,67 0,70 0,74 0,74 0,59 0,33
SRI-SS 0,53** 0,74 0,73* 0,62** 0,81 0,75 0,68** 0,41**
0,63’ 0,63’ 0,71 0,71 0,82 0,80’ 0,72 0,46'

SRI (Severe Respiratory Insufficiency Questionnaire); CRQ (Chronic Respiratory Disease Questionnaire); HADS (Hospital
Anxiety and Depression Scale); MRC (Medical Research Council Dyspnea Scale); RC (andedrettsplager); AX (angst); SS
(totalskar); **Duiverman et al. (2008); 'Struik et al. (2013).

SRI ble sammenlignet med CRQ, HADS, GARS og MRC i to studier (Duiverman et al., 2008
; Struik et al., 2013). Vedlegg X gir en oversikt over samvariasjonene. GARS er et
kartleggingsverktay for aktiviteter i dagliglivet (ADL) og utdypes derfor ikke her. SRI-RC
samvarierte sterkest med CRQ-fatigue (range 0,59-0,60) og CRQ-dyspné (range 0,56-0,57),
mens SRI-AX samvarierte sterkest med HADS-angst (range 0,69-0,74), CRQ-falelser (range
0,65-0,67) og CRQ-mestring (range 0,60-0,70). SRI-SS samvarierte sterkest med CRQ-total
(range 0,81-0,82), HADS- angst (range 0,75-0,80) og HADS-depresjon (0,68-0,72). Generelt

var det sterkest samvariasjoner mellom SRI dimensjoner og dimensjoner for de andre
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kartleggingsverktayene som maler sammenlignbare aspekt ved livskvalitet, mens det var
svakest samvariasjoner mellom dimensjoner som maler ulike aspekt (Tabell 9). Vi har vurdert

at resultatet for hypotesetesting var positivt i begge studiene.

Markussen et al. (2014) har evaluert tverrkulturell validitet for den norske oversettelsen av
SRI mens Ghosh et al. (2012) har beskrevet oversettelsesprosessen til britisk-engelsk versjon.
| falge Lopez-Campos et al. (2008) er tverrkulturell validitet for spansk versjon av SRI
evaluert i en studie fra 2006. Denne har vi bare identifisert i en spanskspraklig versjon og
derfor ikke hatt mulighet til & vurdere. Resultatet for tverrkulturell validitet av norsk versjon
av SRI (Markussen et al., 2014) var negativt fordi det ikke var gjennomfart en sammenligning
med originalversjonen for faktorstruktur eller differential item function (DIF).

Intern konsistens er evaluert i seks studier (Duiverman et al., 2008 ; Lopez-Campos et al.,
2008 ; Windisch et al., 2008 ; Ghosh et al., 2012 ; Struik et al., 2013 ; Markussen et al., 2014).
Resultatet var positiv for SRI-SS med Cronbachs alfa starre enn 0,70 (range 0,88-0,94)
(Lopez-Campos et al., 2008 ; Windisch et al., 2008 ; Ghosh et al., 2012 ; Markussen et al.,
2014). Resultatene var ogsa positiv for alle dimensjonene med Cronbachs alfa starre eller lik
0,70 (range 0,70-0,89), bortsett fra SRI-AS (0,66 og 0,68) i to av studiene (Duiverman et al.,
2008 ; Markussen et al., 2014) og SRI-SR (0,63 0g 0,68) i to av studiene (Lopez-Campos et
al., 2008 ; Struik et al., 2013) (Tabell 10). Resultatene indikerte at den interne konsistensen

gjennomgaende viste positive egenskaper.

Tabell 10 Intern konsistens SRI

Duiverman  Lopez-Campos  Windisch Ghosh Struik Markussen

etal., 2008 etal., 2008 etal, 2008 etal, 2012 etal,2013 etal, 2014
SRI-RC 0,73 0,81 0,82 0,84 0,82 0,81
SRI-PF 0,73 0,82 0,82 0,77 0,80 0,76
SRI-AS 0,66 0,74 0,73 0,81 0,77 0,68
SRI-SR 0,78 0,63 0,74 0,81 0,68 0,82
SRI-AX 0,70 0,73 0,77 0,87 0,80 0,81
SRI-WB 0,84 0,85 0,82 0,89 0,85 0,88
SRI-SF 0,73 0,83 0,82 0,87 0,81 0,79
SRI-SS 0,93 0,88 0,93 0,94

SRI (Severe Respiratory Insufficiency Questionnaire); RC (andedrettsplager); PF (fysisk funksjon); AS (tilleggssymptomer og
sevn); SR (sosiale relasjoner); AX (angst); WB (psykisk velvaere); SF (sosial funksjon); SS (totalskar).

40



Test-retest- reliabilitet er evaluert to studier (Duiverman et al., 2008 ; Lopez-Campos et al.,
2008). Resultatet var positivt med ICC starre enn 0,70 for SRI-SS (range 0,81-0,95)
(Duiverman et al., 2008 ; Lopez-Campos et al., 2008) og for alle dimensjonene (range 0,84-
0,86) (Lopez-Campos et al., 2008).

Dyspnea Management Questionnaire (DMQ)

Tre studier har beskrevet utvikling og validering av tre ulike versjoner av DMQ; DMQ- 30
(Norweg et al., 2006), DMQ-56 (Norweg et al., 2011a), og DMQ-CAT (Norweg et al.,
2011b). Kartleggingsverktayet ble utviklet i USA for & male effekt av lungerehabilitering og
endring over tid hos pasienter med kols, og for a tilrettelegge for mer malrettet behandling

relevant for fagomrader som for eksempel ergoterapi og psykologi (Norweg et al., 2006).

DMQ- 30 bestar av 30 sparsmal (Norweg et al., 2006). Som et ledd i utviklingen av en
elektronisk versjon evaluerte Norweg et al. (2011a) en utvidet samling av spegrsmal, og
utviklet DMQ-56 som bestar av 56 sparsmal. Deretter utviklet og testet de en prototype pa en
elektronisk versjon, DMQ-CAT, som bestar av 20 spgrsmal (Norweg et al., 2011b). Ett
inngangsspgrsmal stilles, deretter skreddersys DMQ-CAT til den enkelte pasient slik at bare
de mest relevante og informative spagrsmalene administreres. DMQ har fem konseptuelt
utledete dimensjoner: «dyspnéintensitet», «dyspnérelatert angst», «angstrelatert
aktivitetsunngaelse», «tiltro til aktivitetsrelatert mestringsevne» og «tilfredshet med
mestringsstrategier». DMQ-30 og DMQ-56 bestar av alle de fem dimensjonene, mens DMQ-
CAT ikke har med «tilfredshet med mestringsstrategier» (Norweg et al., 2006 ; Norweg et al.,
2011a ; Norweg et al., 2011b). For DMQ-30 og DMQ-56 skares spgrsmalene pa en syv-
punkts Likert-skala. Hgyere skar representerer bedre funksjon. Det kalkuleres en skar for hver
dimensjon og for DMQ-30 kalkuleres det i tillegg en totalskar ved a summere
«dyspnéintensitet», «dyspnérelatert angst» og «angstrelatert aktivitetsunngaelse» (Norweg et
al., 2006 ; Norweg et al., 2011a). For DMQ-CAT skares spgrsmalene pa en seks-punkts
Likert-skala. Det er ikke beskrevet hvordan algoritmen for skar er (Norweg et al., 2011b).
DMQ er validert pa engelsk (Norweg et al., 2006 ; Norweg et al., 2011a ; Norweg et al.,
2011b) (Tabell 3).

DMQ-30 ble utviklet ved hjelp av data fra kvalitative intervju, en litteraturgjennomgang pa
omradene pustebesvaer, angst, unngaelsesadferd, funksjonsstatus, helserelatert livskvalitet,
brukertilfredshet og lungerehabilitering, og en gjennomgang av andre kartleggingsverktgy. En
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preliminzr versjon ble pilottestet av tre voksne med kols. Bade eksperter og pasienter var
involvert i utviklingen (Norweg et al., 2006). Vi har vurdert at DMQ-30 har positive
egenskaper med hensyn pa innholdsvaliditet. Utviklingen av DMQ-CAT var basert pa en
utvidelse av samlingen av spgrsmalene fra DMQ-56. Involvering av lungemedisinske
spesialister, pasienter med kols og en omfattende litteraturgjennomgang dannet grunnlaget for
utvidelsen av spgrsmal (Norweg et al., 2011b). Vi har derfor vurdert at DMQ-CAT ogsa har

positive egenskaper for innholdsvaliditet.

Strukturell validitet er evaluert for DMQ-56 og DMQ-CAT (Norweg et al., 2011a ; Norweg
et al., 2011b). Bekreftende faktoranalyse og testing av modelltilpasning stettet den
opprinnelige fem-faktormodellen og viste at fem distinkte og meningsbarende dimensjoner
var den beste lgsningen. «Dyspnéintensitet» forklarer 71 %, «dyspnérelatert angst» 31 %,
«angstrelatert aktivitetsunngaelse» 20 %, «tiltro til aktivitetsrelatert mestringsevne» 9 %, og
«tilfredshet med mestringsstrategier» 31 % av variansen (Norweg et al., 2011a). Resultatet for
strukturell validitet for DMQ-56 var positivt. Ulike faktoranalyser ble gjennomfart og item
respons theory (IRT) modeller testet for & finne faktorstrukturen til DMQ-CAT. Modellen
som passet best var en flerdimensjonal ikke-hierarkisk modell med fire dimensjoner, som
forklarte en samlet varians pa 63 % (Norweg et al., 2011b). Resultatet for strukturell validitet
for DMQ-CAT var positivt.

Hypotesetesting for DMQ-30 (Norweg et al., 2006) viste at faktoren «dyspnéintensitet»
samvarierer sterkest med Seattle Obstructive Lung Disease Questionnaire (SOLQ)-fysisk
funksjon (0,69), SOLQ-falelsesmessig funksjon (0,56) og SF-12 «fysisk komponent
oppsummert» (0,54). «Dyspnérelatert angst» samvarierte sterkest med SOLQ-
mestringsferdigheter (0,72), SOLQ-falelsesmessig funksjon (0,65) og HADS-angst (0,60)
(Tabell 11). Generelt var det sterkest samvariasjoner mellom DMQ-30 dimensjoner og
dimensjoner for de andre kartleggingsverktayene som maler sammenlignbare aspekt, mens
det var svakest samvariasjoner mellom dimensjoner som maler ulike aspekt. Vi har vurdert at

resultatet for hypotesetesting var positivt.
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Tabell 11

Samvariasjoner for DMQ-30

[= ()] K=l
'z 2 £ %
= - b = 7] »n 28
DMQ-30 2 .85 .23 . £o & 2 g
g5 Cuow®w OED OV O o~ o~ n
58 82 g8% 3f£¢ § & %
DS a3 NnEL wEo 7] 7] T
Dyspnéintensitet 0,69 0,56 0,52 -0,04 0,54 0,31 0,39
Dyspnérelatert angst 0,44 0,65 0,72 -0,07 0,30 0,41 0,60
Angstrelatert 067 0,65 0,61 0,01 0,40 0,56 0,59
aktivitetsunngaelse
Tiltro ful aktivitetsrelatert 022 028 0.25 0,01 0.23 0.04 0,05
mestringsevne
Tilfredshet med 0,02 0,16 021 027 0,06 0,03 0,01
mestringsstrategier
DMQ composite* 0,83 0,81 0,74 -0,05 0,57 0,46 0,65

DMQ (Dyspnea Management Questionnaire); SOLQ (Seattle Obstructive Lung Disease Questionnaire); SF-12 (Short Form
Health Survey); HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale); PCS (fysisk komponent oppsummert); MCS (mental

komponent oppsummert); * sumskar av dyspnéintensitet, dyspnérelatert angst og angstrelatert aktivitetsunngaelse.

Sammenligningene av DMQ-CAT med University of California, San Diego Shortness of
Breath Questionnaire (UCSD SOBQ), CRQ, COPD Self-Efficacy Scale (CSES) og HADS
viste at «dyspnéintensitet» samvarierte sterkest med UCSD SOBQ, CRQ-mestring, CSES og

CRQ-dyspné (range - 0,80-0,47), mens DMQ-CAT «dyspnérelatert angst» samvarierte
sterkest med CRQ-mestring, CSES, CRQ-falelser og HADS-angst (range - 0,61-0,75)
(Norweg et al., 2011b) (Tabell 12). Generelt var det sterkest samvariasjoner mellom DMQ-

CAT dimensjoner og dimensjoner for de andre kartleggingsverktgyene som maler

sammenlignbare aspekt, mens det var svakest samvariasjoner mellom dimensjoner som maler

ulike aspekt. Vi har vurdert at resultatet for hypotesetesting var positivt.
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Tabell 12 Samvariasjoner for DMQ-CAT

DMQ-CAT gggg gys%-né ;Tg;er g:gt-ring CSES :I:QDS?
Dyspnéintensitet -0,80 0,47 0,41 0,53 051 -0,31
Dyspnérelatert angst -0,59 0,45 0,62 0,75 0,66 -0,61
Angstrelatert aktivitetsunngaelse  -0,72 0,37 0,45 0,58 047 -0,36
Tiltro til aktivitetsrelatert 0,69 0,36 0,48 0,64 071  -042

mestringsevne

DMQ (Dyspnea Management Questionnaire); CAT (Computer Adaptive Test); USCD SOBQ (University of California, San
Diego Shortness of Breath Questionnaire); CRQ (Chronic Respiratory Disease Questionnaire); CSES (COPD Self-Efficacy
Scale); HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale).

Kriterievaliditet for DMQ-CAT ble evaluert ved en sammenligning med den totale
samlingen pa 71 sparsmal (Norweg et al., 2011b). Samvariasjonene var hgye for alle

dimensjonene (range 0,94-0,97). Resultatet for kriterievaliditet var positivt.

Resultatet for intern konsistens var positivt for alle de tre versjonene av DMQ med
Cronbachs alpha stgrre enn 70 for de fem faktorene til DMQ-30 (range 0,87-0,93) og DMQ-
56 (range 0,85-0,96), og for de fire faktorene til DMQ-CAT (range 0,92-0,98) (Norweg et al.,
2006 ; Norweg et al., 2011a ; Norweg et al., 2011b).

ICC var starre enn 0,70 for alle fem faktorene i DMQ-30 (range 0,71-0,92), for fire av
faktorene i DMQ-56 (range 0,83-0,92) og 0,69 for faktoren «tilfredshet med
mestringsstrategier» (Norweg et al., 2006 ; Norweg et al., 2011a). Resultatet for test-retest-
reliabilitet var positivt for DMQ-30 og DMQ-56.

Respiratorisk symptomsjekkliste (RSC)

En respiratorisk symptomsjekkliste bestaende av spontant rapportere utsagn som beskriver
sensoriske erfaringer med pustebesveer, folelsesmessige aspekt og atferdsmessige
komponenter ble administrert til pasienter med ulike hjerte- og lungelidelser for a identifisere
ulike dimensjoner av pustebesveer. Pasientene svarte hvor ofte de hadde opplevd utsagnet

siste maned pa en fem-punkts Likert-skala (Han et al., 2011) (Tabell 3).
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Det er bare maleegenskapen strukturell validitet som var evaluert for RSC. Faktoranalyse
viste tolv sammenhengende og ikke-korrelerte faktorer som forklarte 64 % av den totale
variansen. Ytterligere kriterier ble benyttet og resulterte i syv faktorer som synes a male tre
dimensjoner av pustebesveer: sensoriske kvaliteter (fire faktorer), affektive aspekt (to faktorer)
og atferdsmessig pavirkning (en faktor). De resterende to faktorene «prikking» og «hoste»
sorterte under andre symptomer (Han et al., 2011). Resultatet for strukturell validitet var

positivt.
4.4 Sammenstilling og gradering av kartleggingsverktgyenes maleegenskaper

| dette kapittelet har vi oppsummert resultatene pa tvers av enkeltstudiene i en kvalitativ
syntese (Tabell 13), der vi har tatt hensyn til den metodiske kvaliteten til de til tilgjengelige
studier (Kapittel 4.2) og de dokumenterte maleegenskapene (Kapittel 4.3).

Tabell 13 Kvalitativ syntese

Intern Reliabilitet  Innholds- Strukturell  Hypotese-  Kriterie- Tverrkulturell
konsistens validitet validitet testing validitet validitet
CDS +++ - +++ ukjent +- na na
SRI ? + +++ ? +++ na ?
DMQ-30 ++ ? ++t na ++ na na
DMQ-56 ++ + na ? na na na
DMQ-CAT ++ na ++t + + ++ na
RSC na na na +H+ na na na

CDS (Cancer Dyspnea Scale); SRI (Severe Resiratory Insufficiency Questionnaire); DMQ (Dyspnea Management
Questionnaire); CAT (Computer Adaptive Test); RSC (Respiratory Symptom Checlist); +++ eller ---, hgy evidens
positivt/negativt resultat; ++ eller --, moderat evidens positivt/negativt resultat; + eller —, lav evidens positivt/negativt resultat;
+ motstridene evidens; ?, usikker pa grunn av svak metodisk kvalitet; ukjent, pa grunn av ukjent resultat; na, ingen
informasjon tilgjengelig.

Cancer Dyspnea Scale (CDS)

Dokumentasjonen visert at vi kan ha hgy tillit til at CDS har god innholdsvaliditet. P4 grunn
av uklar rapportering er det mer usikkerhet knyttet til den strukturelle validiteten. Den

samlede dokumentasjonen om hypotesetesting er motstridende.
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Samlet dokumentasjon viser at vi kan ha hgy tillit til at internkonsistensen til CDS er god.
Dokumentasjonen viser at vi kan ha begrenset tillit at resultat for test-retest-reliabiliteten er

negativt.
Severe Respiratory Insufficiency (SRI) Questionnaire

Dokumentasjonen visert at vi kan ha hgy tillit til at SRI har god innholdsvaliditet. Det er mer
usikkerhet knyttet til den strukturelle validiteten, noe som farst og fremst skyldes metodiske
begrensninger i studiene der dette er evaluert. Pa bakgrunn av den samlede dokumentasjonen
kan vi vere sikre pa at SRI samvarierer med andre PROMs som maler tilsvarende
egenskaper. Uklar rapportering medfarer at det er mer usikkerhet knyttet til den tverrkulturell

validitet av norsk versjon.

Pa grunn av studienes svake metodiske kvalitet er det usikkerhet knyttet til den interne
konsistensen. Dokumentasjonen viser at vi kan ha begrenset tillit til at test-retest-reliabiliteten
er god.

Dyspnea Management Questionnaire (DMQ)

Dokumentasjonen visert at vi kan ha hay tillit til at DMQ-30 og DMQ-CAT har god
innholdsvaliditet. Vi kan ha begrenset tillit til at den strukturelle validiteten til DMQ-CAT er
god, mens er det mer usikkerhet knyttet til den strukturelle validiteten til DMQ-56 som fglge
av metodisk begrensninger i studien der dette ble evaluert. Dokumentasjonen om
hypotesetesting viser at vi kan ha moderat tillit til at DMQ-30 samvarierer og begrenset tillit
til at DMQ-CAT samvarierer med andre PROMs som maler tilsvarende egenskaper. Vi kan
ha moderat tillit til at kriterievaliditeten til DMQ-CAT er god.

Dokumentasjonen viser at vi kan ha moderat tillit til at den interne konsistensen til alle tre
versjonene av DMQ er god. Vi kan ha begrenset tillit til at test-retest-reliabiliteten er god for
DMQ-56, mens er det mer usikkerhet knyttet til test-retest-reliabiliteten for DMQ-30 noe som

farst og fremst skyldes metodiske begrensninger i studien der dette ble malt.
Respiratorisk symptomsjekkliste (RSC)

Dokumentasjonen viser at vi kan ha hgy tillit til at den strukturelle validiteten til RSC er god,

men for andre maleegenskaper mangler vi dokumentasjon.
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5 Diskusjon

Vi identifiserte fire PROMs for kartlegging av pustebesveer og som tilfredsstilte vare
inklusjonskriterier. De maler alle sammensatte aspekt ved symptomet og innehar dimensjoner
for angst og pustebesvar. Ingen av de inkluderte PROMs er direkte validert for brukt i
lindrende behandling til kartlegging av pustebesveer hos palliative pasienter uavhengig av

grunnsykdom. Bare et av kartleggingsverktayene (SRI) er oversatt til norsk.

Ingen av studiene evaluerte malefeil og responsivitet. Fem av studiene evaluerte
innholdsvaliditet. Ni studier evaluerte strukturell validitet, tolv studier hypotesetesting, en
studie tverrkulturell validitet og en studie evaluerte kriterievaliditet. Intern konsistens er
evaluert i tolv studier og test-retest-reliabilitet i fem studier. Resultatene for maleegenskapene
er i all hovedsak vurdert som positive. Studiene har metodiske svakheter for de fleste
maleegenskapene, noe som sarlig skyldes for sma utvalg og mangelfulle hypoteser. Dette

begrenser tilliten til resultatene.

Den systematiske oversikten oppsummerer hvilke PROMs som er tilgjengelig for formalet og
hvilken dokumentasjon som er tilgjengelig om deres maleegenskapene. 13 av de 16 studiene
er publisert etter at litteraturseket til Bausewein et al. (2007) og Dorman, Byrne og Edwards
(2007) var avsluttet.

Metodiske valg har jeg i hovedsak diskutert og begrunnet i Kapittel 3. | dette kapittelet drafter
jeg konsekvenser av de metodiske valgene og oversiktsartikkelens styrker og svakheter.
Deretter diskuterer jeg metodiske utfordringer ved de inkluderte studiene fer resultatene for
de inkluderte PROMs drgftes. Avslutningsvis diskuteres relevans for praksis og fremtidig

forskning.
5.1 Konsekvenser av metodiske valg, oversiktens styrker og svakheter

Jeg valgte a utarbeide en systematisk oversikt for & besvare masteroppgavenes
forskningsspgrsmal. En fordel ved dette studiedesignet er at det oppsummerer all tilgjengelig
forskning om en aktuell problemstilling pa en gjennomsiktig og etterpravbar mate. Leseren
kan fa svar pa sparsmal fra oppsummert kunnskap ved a lese en artikkel og kan gjare egne
vurderinger pa bakgrunn av oversiktens funn og tillit til kvaliteten av det arbeidet som er
gjort. Sykepleien Forsknings forfatterveiledning har begrensninger som medfarer at all

dokumentasjon som er ngdvendig for a sikre en fullt ut gjennomsiktig prosess ikke kan
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tilgjengeliggjeres i tidsskriftet. Dokumentasjonen vil veere tilgjengelig i denne innledningen
som skal publiseres pa Bergen Open Research Archive (BORA) (http://bora.hib.no/nb/).

Bruk av COSMIN som metodisk rammeverk har sikret at jeg har ivaretatt viktige faktorer og
hensyn spesielt for utarbeidelse av systematiske oversikter over maleegenskaper ved PROMs
og benyttet taksonomi, terminologi og definisjoner av maleegenskaper som det er
internasjonal konsensus for. Ved a benytte COSMIN har vi ogsa anvendt internasjonalt
anerkjente kvalitetskrav ved vurdering av studienes metodiske kvalitet. En utfordringen med
COSMIN er at metodeverket fortsatt er under utvikling slik Terwee et al. (2012) og de Vet et
al. (2011, s. 275) papeker. For a klassifisere resultater og oppsummere disse har vi derfor
benyttet kriterier fra nyere studier om malegenskaper (Schellingerhout et al., 2011 ;
Schellingerhout et al., 2012) som ogsa har benyttet COSMIN som metodisk rammeverk.
Dersom disse kriteriene blir endret i fremtiden og vil det kunne pavirke resultatet av den

kvalitative syntesen vi har gjennomfart.
Identifisering av studier

Oversikten bygger pa et omfattende og systematisk litteratursgk i alle databasene vi har
vurdert som relevant for problemstillingen og som jeg har hatt tilgang til. I tillegg har jeg
gjennomgatt alle inkluderte studier og relevante systematiske oversikter for a fange opp andre
aktuelle studier. Jeg har gjort et stort arbeid for & sikre at jeg har funnet s& mange relevante
spkeord som mulig og seket ble gjennomfart uten begrensninger for sprak og tidsperiode. Det
tette samarbeidet mellom meg som Kliniker og forfatter av artikkelen, og bibliotekar har veert
en styrke for litteratursgket.

En begrensning ved litteratursgket er at jeg pa grunn av prgvesgkets starrelse matte legge til
sgkeord for pasientpopulasjonen i sgkestrategien. Den palliative pasientpopulasjonen omfatter
alle alvorlig syke som ikke har mulighet for & bli frisk. Det er altsa i utgangspunktet en
populasjon der aktuell helsetilstand og behov er av stgrre betydning enn diagnose. Med
bakgrunn i oversiktene til Bausewein et al. (2007) og Dorman, Byrne og Edwards (2007), og
med egen kjennskap til fagfeltet var det klart at sgkeord for den palliative populasjonen ikke
ville fange opp alle relevante PROMs. Sgkeord for relevante diagnoser ble derfor ogsa lagt il
populasjonen. Litteratursgket og oppgavens starrelse medfarte at jeg ikke hadde mulighet for
a sgke etter alle relevante diagnoser og valgte derfor a begrense til de stgrste gruppene som er
kreft og kols. Det medfarer en risiko for at jeg ikke har fanget opp potensielt relevante
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PROMSs som bare er validert for eksempelvis hjertesvikt og nevrologisk sykdom. En annen
svakhet ved litteratursgket er at jeg ikke inkluderte sgkeord for respirasjonssvikt. Dette
oppdaget jeg ved at flere studier om SRI ikke var fanget opp i sgket, men ble funnet ved
gjennomgang av relevante studier. Det er derfor en risiko for at jeg har mistet relevante
studier som har benyttet dette eller andre sgkeord for pustebesveer som ikke var inkludert i

min sgkestrategi.

Oversiktsartikkelen kan ha publikasjonsskjevheter da jeg ikke har hatt kapasitet til &
gjennomfare supplerende sgk pa de inkluderte PROMs, sgke etter «gra litteratur» eller

oppdatere sgket far ferdigstillelse av oversikten.
Utvelgelse, kvalitetsvurdering og dataekstraksjon

Vi pilottestet inklusjons- og eksklusjonskriterier, COSMIN-sjekklisten og skjemaet for
dataekstraksjon far vi startet med utvelgelse, kvalitetsvurdering og dataekstraksjon.
Pilottesting er viktig for & sikre en felles oppfatning av kriteriene for det arbeidet som skal
utfares, og for a kunne foreta ngdvendige avklaringer, justeringer og presiseringer fer selve
gjennomfaringen (Higgins & Green, 2011, s. 154). Pilottestingen viste at vi i liten grad hadde
behov for a gjare tilpasninger av kriteriene for inklusjon og eksklusjon eller for
dataekstraksjonsskjemaet. Pilottesting av COSMIN-sjekklisten viste imidlertid at vi hadde
behov for & innhente mer kunnskap om maleegenskaper og evaluering av disse fgr vi kunne

gjennomfare kritisk vurdering.

Utvelgelse og kvalitetsvurdering av studier ble utfert av to uavhengig av hverandre. Det
reduserer sjansen for at relevante publikasjoner ble forkastet og sikrer en bedre og mer
konsistent kvalitetsvurdering. Dataekstraksjon ber ideelt sett ogsa utfares av to uavhengig av
hverandre, men som mastergradsprosjekt hadde vi ikke kapasitet til dette. Alle
dataekstraksjoner ble uthentet av en og kontrollert av en annen. Uenigheter i prosessen med
utvelgelse, kritisk vurdering og dataekstraksjon er lgst ved diskusjon eller ved a involvere en

tredje person.

Bruk av COSMIN-sjekklisten gjorde det mulig for oss a vurdere studienes metodiske kvalitet
utfra de serskilte metodiske krav som stilles for hver enkelt maleegenskap. Vi har dermed fatt
en differensiert kvalitetsvurdering som bidrar i vurderingen av hvilken tillit vi kan ha til et
PROMs samlede kvalitet. For a sikre at vi har vurdert studiene konsistent har vi

avslutningsvis gjennomgatt kvalitetsvurderingen av alle studiene i en sammenheng. En
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utfordring med sjekklisten er at mange av sparsmalene krever en subjektiv vurdering noe som
medfarer en mulighet for at andre ville vurdert annerledes enn oss. Det er ogsa en

begrensning at det ikke alltid har vaert mulig a skille mellom mangelfull rapportering og darlig
kvalitet. Det er en svakhet ved kvalitetsvurderingen at jeg ikke har hatt kapasitet til & kontakte

studienes forfattere for a avklare uklarhet omkring dette.
5.2 Metodiske utfordringer ved de inkluderte studiene

Metodiske utfordringer og uklar rapportering var en betydelig utfordring ved de inkluderte
studiene. Av de fem studiene som evaluerte innholdsvaliditet ble en vurdert til & veere av god
og fire av utmerket metodisk kvalitet. Ni studier vurdere strukturell validitet av disse ble fire
vurdert & vaere av svak, en av rimelig, en av god og tre av utmerket metodisk kvalitet. Av
studiene som evaluerte hypotesetesting ble en sammenligning vurdert & vere av svak, tre av
rimelig og ti av god metodisk kvalitet. En studie av god kvalitet har vurdert kriterievaliditet,
mens tverrkulturell validitet var evaluert i en studie av svak metodisk kvalitet. Av de tolv
studiene som har vurdert intern konsistens er seks vurdert & vaere av svak, fire av god og to av
utmerket metodisk kvalitet. Evaluering av test-retest reliabilitet skarer svakt for metodisk
kvalitet i to og rimelig i tre studier.

Jeg har identifisert én systematisk oversikt (Terwee et al., 2011) som oppsummerer metodisk
kvalitet ved studier om maleegenskaper og benytter denne i noen grad til sammenligning med
vare funn. Den har sett pa kartleggingsverktay for nakkesmerter og funksjonsnedsettelse, men
det er ifglge forfatterne sannsynlig at tilsvarende metodiske styrker og svakheter finnes pa

andre felt.

Det var serlig to hovedutfordringer ved den metodiske kvaliteten til studiene vi har inkludert.
Den ene var starrelsen pa utvalget i studiene. Dette samsvarer med funnene til Terwee et al.
(2011) der utvalgsstarrelsen ogsa var en betydelig utfordring for evaluering av flere av
maleegenskapene. For a skare utmerket ma utvalget som inkluderes i analysene vere
minimum 100 for alle maleegenskapene med unntak av for innholdsvaliditet (Mokkink et al.,
2012, s. 22 ; Terwee et al., 2012). Dette har spesielt veert en utfordring ved evaluering av test-
retest-reliabilitet der ingen av studiene hadde tilstrekkelig antall respondenter. For evaluering
av strukturell validitet og faktorenes endimensjonalitet anbefales det at utvalget som
inkluderes i analysene skal veere fem til syv ganger antall spgrsmal og minimum 100
(Mokkink et al., 2012, s. 22 ; Terwee et al., 2012). Dette har serlig slatt ut for de
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kartleggingsverktayene som bestar av mange sparsmal. SRI er et eksempel pa dette der alle
studiene fikk skaren svak for metodisk kvalitet for intern konsistens og strukturell validitet.

Studier om handtering av pustebesveer er ofte preget av metodiske svakheter og lav styrke
(Dorman et al., 2009). Manglende data og frafall er et kjent problem og kan skyldes at
pasientene blir darligere eller dgr mens studien pagar. Dette er forventet utfall ved mange
studier som involverer palliative pasienter (Preston et al., 2013). Ellers godt metodisk
gjennomfarte studier kan dermed komme darlig ut i kvalitetsvurdering. Forskning i lindrende
behandling ber fortrinnsvis gjennomfgres som multisenterstudier for a sikre tilstrekkelig
rekrutering (Dorman et al., 2009). For a bedre kvaliteten pa studiene har MORECare
(Methods Of Researching End of life Care) blant annet utviklet retningslinjer for hvordan
manglende data og frafall i studier om lindrende behandling og omsorg ved livets slutt bar
handteres (Preston et al., 2013).

En annen hovedutfordringen ved studienes metodisk kvalitet var knyttet til hypotesetesting.
Flere av studiene oppgav ikke forhandsdefinerte hypoteser om samvariasjon med
kartleggingsverktayene de ble sammenlignet med. Det var ogsa en svakhet i flere av studiene
at verkteyene for sammenligning var mangelfullt beskrevet. Noen studier oppgav hypoteser,
men disse var i all hovedsak vage og lite spesifikke, serlig om forventet retning og sterrelse
pa samvariasjonen. Denne utfordringen kan eksemplifiseres med CDS der dokumentasjonen
for hypotesetesting er motstridende. I tillegg til at flere av samvariasjonene var mindre enn
0,50 var samvariasjonen med HADS-angst i to av tre studier sterkere med faktoren «fglelse av
anstrengelse» enn med «fglelse av angst», mens HADS-total samvarierte sterkere med
faktorene «fglelse av anstrengelse» og «fglelse av ubehag» enn med «fglelse av angst». Nar
studiene mangler tydelige forhandsdefinerte hypoteser er det fristende & tenke ut alternative
forklaringer pa lave samvariasjoner istedenfor a konkluderer med at kartleggingsverktagyet
kanskje ikke er valid (de Vet et al., 2011, s. 172-5). Kan resultatene tolkes som en bekreftelse
pa den naere sammenhengen mellom pustebesvar og angst, er det et resultat av utfordringen
med a finne kartleggingsverktgy som maler sammenlignbare aspekt eller betyr resultatene at
CDS ikke er valid? Terwee et al. (2011) fant i sin oversikt at i underkant av 50 % av studiene
hadde forhandsformulerte hypoteser og av disse igjen hadde bare 48 % oppgitt forventet
retning og sterrelse pa samvariasjonen. Manglende hypoteser gker risikoen for systematiske
skjevheter (de Vet et al., 2011, s. 211).
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Studienes metodiske kvalitet er avgjgrende for hvorvidt vi kan stole pa kartleggingsverktgyets
kvalitet. En mulig forklaring pa de metodiske utfordringen kan veere at studiene ble
gjennomfart fgr det var internasjonal konsensus om hvordan maleegenskaper ber evalueres og
mangel pa kjennskap til COSMIN-konseptets krav til rapportering av valideringsstudier.
Terwee et al. (2011, s. 261) oppsummerer den metodiske kvalitetens betydning slik: Hvis
kvaliteten til en studie er tilfredsstillende er resultatene gyldig og kartleggingsverktayet kan
veere nyttig i klinisk arbeid eller forskning. Hvis kvaliteten til en studie ikke er
tilfredsstillende sa kan vi ikke stole pa resultatet og kvaliteten til kartleggingsverktgyet forblir

uklart.
5.3 Kartleggingsverktgyenes maleegenskaper

Innholdsvaliditet er en viktig egenskap ved et kartleggingsverktgy og fokuserer pa om
kartleggingsverktayets innhold samsvarer med fenomenet det har til hensikt & male, bade i
forhold til relevans og fullstendighet (de Vet et al., 2011, s. 150 ; s. 154-8). Vi mangler
informasjon om innholdsvaliditeten for DMQ-56 og RSC, mens den er vurdert & veere god for
CDS, SRI, DMQ-30 og DMQ-CAT.

Kartleggingsverktayenes begrepsvaliditet er avhengig av den strukturelle validiteten og
hypotesetesting. For oversatte PROM er i tillegg den tverrkulturelle validiteten en viktig
maleegenskap. Vi mangler informasjon om den strukturelle validiteten til DMQ-30, mens den
er uavklart for CDS, SRI og DMQ-56. For DMQ-CAT har vi begrenset tillit til en positiv
strukturell validitet. Av de inkluderte PROM er det bare for RSC vi har hay tillit til den
strukturelle validiteten. Vi mangler informasjon om hypotesetesting for DMQ-30 og RSC. For
DMQ-CAT og DMQ-30 har vi begrenset til moderat tillit til samvariasjonen med andre
kartleggingsverktay som maler tilsvarende egenskaper. SRI er det eneste av de inkluderte
PROM der vi har hgy tillit til at det samvarierer med andre kartleggingsverktagy som maler
tilsvarende egenskaper. Bade CDS og SRI er oversatt til flere sprak. Det er svakheter ved
prosessen ved alle oversettelsene. Tverrkulturell validitet er bare vurdert for oversettelsen av
SRI til norsk og maleegenskapen er uavklart fordi dokumentasjonen er av svak kvalitet.
Dermed har vi ikke tilstrekkelig informasjon om begrepsvalidteten til noen av de inkluderte
PROM og kan ikke veere sikker pa at de maler som forventet utfra eksisterende kunnskap om
fenomenet (de Vet et al., 2011, s. 150).
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For at vi gyldig skal kunne summere spgrsmalene innenfor en dimensjon trengs moderate til
hgye samvariasjoner mellom spgrsmalene (Cronbachs alfa lik eller over 0,70). Vi mangler
informasjon om intern konsistensen til RSC. For SRI er den interne konsistensen ukjent, mens
vi har moderat tillit til at intern konsistensen til de tre versjonene av DMQ og hay tillit til at
den interne konsistensen til CDS er god. Vi kan derfor regne med at det er forsvarlig a
summere skarene innenfor hver dimensjon til en sumskar for de tre versjonene av DMQ og
CDS og i tillegg en totalskar for CDS.

Reliabiliteten til et kartleggingsverktay gir oss informasjon om hvor stor del av variasjonen
mellom malinger som skyldes faktiske forskjeller og ikke er et resultat av malefeil (Mokkink
et al., 2010c). Vi mangler informasjon om test-retest-reliabiliteten til RSC og DMQ-CAT.
Test-retest-reliabiliteten til DMQ-30 er uavklart, mens vi har begrenset tillit til at den er
negativ for CDS. For SRl og DMQ-56 har vi begrenset tillit til at test-retest-reliabiliteten er
positiv. Det er dermed en viss usikkerhet om de endringene som males med de inkluderte
PROM s skyldes faktiske endringer hos pasientene eller kan vaere resultat av malefeil.

Vi har ikke informasjon om noen av kartleggingsverktgyenes responsivitet. Dette er en viktig
maleegenskap for & fange opp endringer over tid i fenomenet som males (Mokkink et al.,
2010c). Vi mangler dermed informasjon om de inkluderte PROMs evne til & male endringer

ved for eksempel symptomutvikling eller effekt av tiltak.
5.4 Betydning for praksis og videre forskning

Det er altsa betydelig mangler i den samlede dokumentasjonen vi har identifisert om
maleegenskaper for alle de inkluderte PROM. Det er derfor ingen som peker seg ut som mer
fordelaktig enn andre med tanke pa kvalitet. Begrenset tillit til dokumentasjonen betyr ikke at
maleegenskapene er darlige, men at de fortsatt er uavklart og at ytterligere validering er

ngdvendig.

Viktige barrierer for bruk i praksis kan veere at kartleggingsverktayet er for langt for pasienter
a besvare eller krever mye tid til administrering som for eksempel kompliserte
skaringssystemer, kostnader relatert til bruk av kartleggingsverktayet, eller darlig
tilgjengelighet. Dette er seerlig viktig i lindrende behandling der pasientenes helsetilstand kan
vaere betydelig svekket samt at tid og krefter er begrenset. Kartleggingsverktayene bgr og
veere egnet for bruk i ulike settinger som i hjemmet, poliklinisk eller pa institusjon
(Bausewein et al., 2011, s. 13-4). Bade RSC, SRl og DMQ-56 er PROMs som inneholder
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mange spgrsmal, og forventet utfyllingstid er ti til 15 minutter for RSC og 20 minutter for
SRI. CDS er i sa mate mer akseptabelt med tolv spgrsmal og en forventet utfyllingstid pa to
minutter. DMQ-CAT synes ogsa a veere brukervennlig ved at det skreddersys til den enkelte
pasients svar slik at bare de mest informative og relevante sparsmalene administrerers. DMQ-

CAT vil kreve tilgjengelighet til datautstyr og kompetanse til & bruke dette.

Bortsett fra SRI ma de inkluderte kartleggingsverktgyene gjennomga en oversettelsesprosess
etter internasjonale standarder for de er tilgjengelig i norsk versjon. Videre forskning er
ngdvendig for a validere kartleggingsverktayene for bruk i lindrende behandling til en
populasjon som ikke er diagnosespesifikk. Dette samsvarer med funn fra studiene til
Bausewein et al. (2007) og Dorman, Byrne og Edwards (2007). Vare funn pekere ogsa pa et
betydelig behov for valideringsstudier av god kvalitet som har store nok utvalg og tydelig
definerer hypoteser om forventede samvariasjoner. Det er viktig at det gjennomfgres studier
som vurdere responsivitet. COSMIN kan med fordel benyttes som veiledning for planlegging
0g rapportering av nye valideringsstudier.

6 Konklusjon

Vi identifiserte fire kartleggingsverktgy for pustebesveer som tilfredsstilte vare
inklusjonskriterier: CDS, SRI, DMQ og RSC. Den samlede kvaliteten til
kartleggingsverktayene er uavklart som fglge av metodiske svakheter ved studiene og at det
mangler evaluering av viktig egenskaper som blant annet responsivitet. Selv om noen av
kartleggingsverktayene er bedre studert enn andre er det forelgpig ikke mulig & si om noen av
de inkluderte verktayene har bedre maleegenskaper enn de andre. CDS og DMQ-CAT synes
mest brukervennlige med kortest tid til utfylling og minst belastning for pasientene. SRI er det

eneste av kartleggingsverktayene som er validert i norsk versjon.

Videre forskning er ngdvendig for a oversette og validere kartleggingsverktayene for bruk i
lindrende behandling i Norge. Nye studier bar sikre tilstrekkelig store utvalg og en tydelig

formulering av hypoteser om forventet samvariasjon med andre kartleggingsverktay.
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Sammendrag

Bakgrunn: Pustebesveer er et vanlig og belastende symptom hos mange pasienter med
alvorlig langtkommen sykdom. Pa grunn av symptomets subjektive natur trenger vi verktgy
for kartlegging av pasientens egenopplevelse, pasientrapporterte resultatmal (PROMs).

Hensikt: a identifisere tilgjengelige PROMs for kartlegging av pustebesvar hos palliative
pasienter og oppsummere deres maleegenskaper. Kartleggingsverktgyene matte inneholde

dimensjoner for bade pustebesver og angst for & bli vurdert.

Metode: Et systematisk litteratursgk ble gjennomfart i mars 2014. To personer screenet alle
identifiserte referanser for relevans og kritisk vurderte inkluderte studier uavhengig av
hverandre. COSMIN-sjekklisten ble benyttet til vurdering av studienes metodiske kvalitet.
Relevante data ble hentet ut av en og dataekstraksjonen ble kvalitetssikret av en annen.
Maleegenskapene til de inkluderte kartleggingsverktayene ble oppsummert i en kvalitativ

syntese.

Hovedresultat: Vi screenet 1458 referanser for relevans og inkluderte 16 publikasjoner som
evaluerte maleegenskaper ved fire ulike PROMSs: CDS, SRI, DMQ og en respiratorisk
symptomsjekkliste. Bare SRI er validert i norsk versjon, og ingen av de inkluderte PROMs er
direkte validert for bruk i en palliativ setting. De tilgjengelige valideringsstudier antyder at de
aktuelle kartleggingsverktayene har positive maleegenskaper, men siden viktige
maleegenskaper ikke er vurdert og siden mange studier har metodiske svakheter, er det
vanskelig a trekke sikre konklusjoner.

Konklusjon: Den samlede kvaliteten til PROMs for pustebesver og angst er fortsatt uavklart
fordi viktige maleegenskaper enna ikke er evaluert og mange valideringsstudier er forbundet
med metodiske svakheter. Videre forskning er ngdvendig for & oversette og validere
kartleggingsverktayene for bruk i lindrende behandling i Norge.

Ngkkelord: Palliasjon, dyspné, oversikt, spgrreskjema, psykometri



Measurement instruments for breathlessness in palliative care

- a systematic review

Abstract

Background: Breathlessness is a common and distressing symptom for many patients with
advanced disease. Due to the subjective nature of breathlessness, patient-reported outcome

measures (PROMS) are required to measure the patient’s own experience.

Aim: to identify PROMSs used to measure breathlessness in palliative care and to synthesise
their measurement properties. Instruments had to include dimensions for breathlessness and

anxiety to be considered.

Method: We performed a systematic search for literature in March 2014. Two reviewers
independently screened all references for relevance and critically appraised included studies
with the COSMIN-checklist. One reviewer extracted relevant data, and a second reviewer
evaluated the extractions. We performed a best evidence synthesis to summarize the
measurement properties of each included PROMs.

Results: We screened 1458 references for relevance, and included 16 publications evaluating
the measurement properties of four different PROMs: CDS, DMQ, SRI and a respiratory
symptom checklist. Only SRI was available in a validated Norwegian version, and none of the
included PROMs were directly validated for use in palliative care. The available PROMs have
promising measurement properties, but it is difficult to draw firm conclusions because
important measurement properties are not evaluated yet, and many available studies are

associated with methodological shortcomings.

Conclusion: The overall quality of PROMs for breathlessness and anxiety remains unclear
because important measurement properties are not yet evaluated and many validation studies
are associated with methodological shortcomings. Further research is needed to translate and

validate the PROMs for use in palliative care in Norway.

Keyword: Palliative care, dyspnea, review, questionnaires, psychometrics



Introduksjon

Dyspné eller pustebesveer er et komplekst og sammensatt symptom hos mange pasienter med
langtkommen alvorlig sykdom (1, 2). Studier har vist at 94 % av pasienter med kronisk
lungesykdom og 78 % med lungekreft lider av pustebesveer siste levear (3), og at pustebesveer
kan assosieres med darlig livskvalitet, angst, nedsatt funksjonsevne og reduserte leveutsikter
1, 2).

Pasientens opplevelse av pustebesveer samsvarer ofte ikke med sykdommens alvorlighetsgrad
og objektive mal (4, 5). | lindrende behandling er systematisk bruk av verktgy som kartlegger
pasientenes egenopplevelse derfor viktig for a identifisere symptomer, innhente informasjon
om sykdomsutvikling og vurdere effekt av tiltak (6). Data som er basert pa slike

kartleggingsverktay omtales gjerne som pasientrapporterte resultatmal (PROMs).

Far vi startet arbeidet med denne oversikten gjennomfarte vi et orienterende litteratursgk for
a se om det allerede fantes oversikter som besvarte vare spgrsmal. Sgket resulterte i to
relevante treff (7, 8). Begge oversiktene er basert pa ti ar gamle litteratursgk, og begge viste at
det var ngdvendig med videre evaluering av hvilke PROMs som egner seg for kartlegging av
pustebesveer i en palliativ setting (7, 8). Hensikten med denne systematiske oversikten har
veert & oppsummere hvilke PROMs som er tilgjengelig for kartlegging av pustebesveer hos
palliative pasienter og hvilke maleegenskaper disse kartleggingsverktgyene har.
Kartleggingsverktgy matte inneholde dimensjoner for bade pustebesveer og angst for a bli

vurdert for inklusjon.

Metode

Vi har benyttet et metodisk rammeverk kalt «<COnsensus-based Standards for the selection of
health Measurement INstruments» (COSMIN). Rammeverk som ble utarbeidet i en
internasjonal konsensusprosess, og gir spesifikke anbefalinger om terminologi, taksonomi og

metodebruk i studier som omhandler PROMs og deres maleegenskaper (9-11).
Litteratursgk

Vi sgkte systematisk etter litteratur i mars 2014 i databasene MEDLINE (1946-), Embase
(1974-), PsycINFO (1806-), AMED (1985-), CINAHL (1982-), Cochrane Library og



SveMed+. Sgkestrategiene bestod av emneord og tekstord tilpasset hver database for
kategoriene 1) pustebesveer, 2) maleegenskaper og 3) palliative pasienter, kreft eller kronisk
obstruktiv lungesykdom (kols). Vi gjennomfarte siteringssgk for oversiktene til Bausewein og
medarbeidere (7) og Dorman og medarbeidere (8) i Science Citation Index, og gjennomgikk
referanselister til aktuelle publikasjoner. Sgkene ble gjennomfart uten begrensninger i sprak
og tid, og ble fagfellevurdert av spesialbibliotekar. Sgkestrategi for MEDLINE er vedlagt
(Vedlegg I), fullstendig sgkestrategier kan fas fra forfatter.

Utvelgelse

Titler og sammendrag ble vurdert for inklusjon pa bakgrunn av fornandsbestemte kriterier
(Tabell 1). Antatt relevante artikler ble innhentet i fulltekst og vurdert for inklusjon. Alle
trinnene i seleksjonsprosessen ble gjennomfart av to personer uavhengig av hverandre, og

uenighet ble lgst ved diskusjon.
Maleegenskaper

Far man tar i bruk nye kartleggingsverktay er det viktig a forsikre seg om at verktgyene har
gode maleegenskaper, det vil si om de maler det de er tenkt & male og om vi kan stole pa
resultatene. | COSMIN-taksonomien deles malegenskapene inn i tre hovedkategorier:
reliabilitet, validitet og responsivitet. Reliabilitet forteller om feilkildene er tilstrekkelig sma
og om resultatene er tilstrekkelige stabile til at vi kan stole pa malingene. | COSMIN-
taksonomien bestar reliabilitet av tre underkategorier som kalles intern konsistens, reliabilitet
(her test-retest-reliabilitet) og malefeil. Validitet beskriver om et kartleggingsverktgy maler de
egenskapene det har til hensikt & male, for eksempel om personer som skarer ulikt pa en
depresjonsskala ogsa skarer forskjellig pa andre tilsvarende skalaer. COSMIN-taksonomien
definerer tre underordnede validitetsegenskaper (innholdsvaliditet, kriterievaliditet, og
begrepsvaliditet), der begrepsvaliditeten deles inn i ytterligere tre kategorier kalt strukturell
validitet, hypotesetesting og tverrkulturell validitet. Responsivitet er et mal pa om

kartleggingsverktayet evner a fange opp viktige endring over tid (10).
Vurdering av metodisk kvalitet

Vi vurderte metodisk kvalitet og risiko for systematiske feil i trad med sjekklisten fra
COSMIN (12, 13). Sjekklisten bestar av ulike skjema som fylles ut for & vurdere om en kan
stole pa maleegenskapene som rapporteres i en valideringsstudie. Hver valideringsstudie



maler gjerne et begrenset antall maleegenskaper, og man fyller bare ut skjema med relevans

opp mot maleegenskapene som studien sgker a evaluere.

Alle kvalitetsvurderinger ble gjennomfart av to personer, og uavhengig av hverandre.

Uenighet ble lgst ved diskusjon eller ved a involvere en tredje person.
Dataekstraksjon og kategorisering av maleegenskaper

En person gikk gjennomgikk alle inkluderte studier og registrerte bakgrunnsinformasjon om
studiet, deltakere, kartleggingsverktay, maleegenskaper, metodisk kvalitet og resultater ved
hjelp av et dataekstraksjonsskjema. Dataekstraksjonen ble deretter kvalitetssikret av en annen.
For hver studie vurderte vi maleegenskapene til det aktuelle kartleggingsverktgyet som

positive, uavklarte eller negative opp mot et sett med forhandsdefinerte kriterier, Vedlegg Il
Samlet dokumentasjon om kartleggingsverktgyenes egenskaper

Vi oppsummerte den samlede dokumentasjonen om maleegenskapene til de ulike
kartleggingsverktay i en kvalitativ syntese som tar hensyn til metodisk kvalitet,
maleegenskaper og grad av konsistens. Kvaliteten pa dokumentasjonen vurderes som hay,
moderat, lav, motstridende eller usikker, etter kriteriene i Vedlegg IlI.

Resultater

Vi identifiserte 1458 referanser, og vi endte opp med & inkludere 16 publikasjoner (14-29)
basert pa 15 ulike studier (Figur 1). Tabell 2 gir en oversikt over inkluderte studier, mens

oversikt over ekskluderte studier kan fas fra forfatter.

Vi identifiserte fire relevante kartleggingsverktey: Cancer Dyspnea Scale (CDS), Severe
Respiratory Insufficiency (SRI) Questionnaire, Dyspnea Management Questionnaire (DMQ)
og Respiratory Symptom Checklist (RSC). Vi har oppsummert karakteristika ved
kartleggingsverktgyene i Tabell 3. Tabell 4 oppsummerer var vurdering av metodisk kvalitet
og risiko for skjevheter, samt maleegenskapene i de inkluderte studiene. Verdier for intern
konsistens, test-retest-reliabilitet og strukturell validitet er vist i Vedlegg IV og verdier for
utvalgte samvariasjoner i Vedlegg V. Oversikt over alle tilgjengelige samvariasjoner kan fas
fra forfatter. Den kvalitative syntesen som oppsummerer resultater pa tvers av alle inkluderte

studier er presentert i Tabell 5. | det falgende gar vi kort gjennom de fire ulike



kartleggingsverktayene og oppsummerer tilgjengelig dokumentasjonen. For hypotesetesting

har vi valgt a vektlegge sammenligninger som vi har vurdert som mest relevant.
Cancer Dyspnea Scale (CDS)

CDS ble utviklet i Japan for pasienter med kreft og maler aspekt ved pustebesveer (14).
Utvikling og validering er beskrevet i fem publikasjoner (14-18), hvorav to publikasjoner (16,

17) er basert pa det samme datamaterialet.

Bade representanter for pasientgruppen og fageksperter var involvert i utviklingen av CDS, og
kartleggingsverktgyet ble pilottestet i malgruppen (14). Dokumentasjonen viser at vi kan ha
hay tillit til at CDS har god innholdsvaliditet.

Tre studier (14, 16, 18) bekreftet at CDS har en tredelt faktorstruktur, og en samlefaktor for
totalt pustebesveer, men vi har ikke tilstrekkelige data til & vurdere kartleggingsverktayets

strukturelle validitet.

For hypotesetesting har vi vektlagt sammenligningene mellom CDS og Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS), Borg skala og visuell analog skala (VAS-dyspné). Resultatet for
hypotesetesting var negativt i to (15, 18) og positivt i to studier (14, 16). Den samlede

dokumentasjonen om hypotesetesting er dermed motstridende.

Den interne konsistensen til CDS var positiv (14, 16, 18) og samlet dokumentasjon viser at vi
kan ha hgy tillit til at internkonsistensen til CDS er god. Resultatet for test-retest-reliabilitet
var negativ (14), men vi har begrenset tillit til dokumentasjonen som foreligger.

Severe Respiratory Insufficiency (SRI) Questionnaire

SRI ble utviklet i Tyskland for & male helserelatert livskvalitet hos pasienter som behandles
med langtids mekanisk ventilasjon (LTMV) pa grunn av kronisk respirasjonssvikt.
Respirasjonssvikten skyldes ulike underliggende sykdommer (19). Syv publikasjoner (19-25)
har beskrevet utvikling og validering av kartleggingsverktgyet. To publikasjoner (19, 22) har
delvis overlappende utvalg, og data for strukturell validitet og intern konsistens er derfor

hentet fra studien til Windisch og medarbeidere (22).

SRI er utviklet basert pa sosiale, psykologiske og fysiske helsedomener, og bade pasienter og

fageksperter var involvert (19). Norsk versjon av SRI ble pilottestet blant brukere av LTMV



(25). Innholdsvaliditeten vurderes som positiv, og dokumentasjonen viser at vi kan ha hgy
tillit til at SRI har god innholdsvaliditet.

Faktorstrukturen er evaluert i tre studier (21-23) som alle fant flere faktorer enn de
opprinnelige syv dimensjonene. To studier (22, 23) viste at faktorene innenfor en dimensjon
samvarierte og valgte derfor & beholde den opprinnelige syv-faktorstrukturen. En studie (21)
fant 13 faktorer. Alle tre studiene hadde positivt resultat for strukturell validitet med total
varians over 50 %. Det er allikevel usikkerhet knyttet til den strukturelle validiteten, noe som

farst og fremst skyldes metodiske begrensninger i studiene der dette er evaluert.

For hypotesetesting har vi vektlagt sammenligningene mellom SRI og Short Form Health
Survey (SF-36), Chronic Respiratory Disease Questionnaire (CRQ), HADS og Medical
Research Council Dyspnea Scale (MRC) (19-21, 23-25). Generelt var det sterkest
samvariasjon mellom SRI dimensjoner og dimensjoner for de andre kartleggingsverktgyene
som maler relaterte aspekt, mens det var svakest samvariasjon mellom dimensjoner som maler
ulike aspekt. Samlet dokumentasjonen om hypotesetesting viser at vi kan vere sikre pa at SRI
samvarierer med andre PROMs som maler tilsvarende egenskaper.

For norsk versjon av SRI (25) var resultatet negativt for tverrkulturell validitet fordi det ikke
er gjennomfgrt sammenligning av faktorstrukturen mot originalversjonen. Uklar rapportering

medfarer at det er usikkerhet knyttet til tverrkulturell validitet av norsk versjon.

Intern konsistensen til SRI (20-25) var gjennomgaende positiv, men pa grunn av metodiske
begrensninger er det likevel usikkerhet knyttet til den interne konsistensen. Test-retest-
reliabiliteten (20, 21) var positiv, men dokumentasjonen viser at vi kan ha begrenset tillit til at
test-retest-reliabiliteten er god, farst og fremst pa grunn av metodiske svakheter i studiene der
dette er evaluert.

Dyspnea Management Questionnaire (DMQ)

DMQ ble utviklet i USA for a male effekt av lungerehabilitering og endring over tid hos
pasienter med kols, og for a tilrettelegge for mer malrettet behandling relevant for fagomrader
som for eksempel ergoterapi og psykologi (26). Tre studier beskriver utvikling og validering
av tre ulike versjoner; DMQ-30 (26), DMQ-56 (27) og DMQ-CAT (28).

Data fra kvalitative intervju, en litteraturgjennomgang pa omradene pustebesver, angst,

unngaelsesadferd, funksjonsstatus, helserelatert livskvalitet, brukertilfredshet og



lungerehabilitering samt en gjennomgang av andre kartleggingsverktey dannet grunnlaget for
utviklingen av DMQ-30. Bade fageksperter og pasienter var involvert og en preliminzr
versjon ble pilottestet blant voksne med kols (26). DMQ-CAT er en elektronisk versjon og ble
utviklet basert pa en utvidet samling av spgrsmalene fra DMQ-56. Involvering av fageksperter
0g pasienter, og en omfattende litteraturgjennomgang dannet grunnlaget for utvidelsen (28).
Innholdsvaliditeten til DMQ-30 og DMQ-CAT er vurdert som positiv. Dokumentasjonen
visert at vi kan ha hgy tillit til at DMQ-30 og DMQ-CAT har god innholdsvaliditet.

Den opprinnelige fem-faktormodellen for DMQ-56 ble bekreftet (27). Evaluering av
faktorstrukturen til DMQ-CAT (28) viste at en fire-faktormodell passet best. Faktorene
forklarte mer enn 50 % av variansen for begge versjonene og resultatet for strukturell
validitet var derfor positivt for bdde DMQ-56 og DMQ-CAT (27, 28). Dokumentasjonen viser
at vi kan ha begrenset tillit til at den strukturelle validiteten til DMQ-CAT er god, mens er det
mer usikkerhet knyttet til den strukturelle validiteten til DMQ-56, som fglge av metodisk
begrensninger i studien der dette ble evaluert.

For hypotesetesting er DMQ-30 sammenlignet med Seattle Obstructive Lung Disease
Questionnaire (SOLQ), Short Form Health Survey (SF-12) og HADS (26). DMQ-CAT ble
sammenlignet med University of California, San Diego Shortness of Breath Questionnaire
(UCSD SOBQ), CRQ, COPD Self-Efficacy Scale (CSES) og HADS (28). For begge
versjonene var det sterkest samvariasjon mellom DMQ dimensjoner og dimensjoner for de
andre kartleggingsverktayene som maler relaterte aspekt, mens det var svakest samvariasjon
mellom dimensjoner som maler ulike aspekt. Resultatet for hypotesetesting av DMQ-30 og
DMQ-CAT var positivt. Dokumentasjonen viser at vi kan ha moderat tillit til at DMQ-30
samvarierer med andre PROMs som maler tilsvarende egenskaper og begrenset tillit til at

DMQ-CAT samvarierer med andre PROMSs som maler tilsvarende egenskaper.

DMQ-CAT ble ogsa sammenligning med den totale samlingen pa 71 spgrsmal og resultatet
for kriterievalidiet var positivt for alle dimensjonene med Pearsons korrelasjonskoeffisient

0,94-0,97 (28). Dokumentasjonen viser at vi kan ha moderat tillit til at kriterievaliditeten til
DMQ-CAT er god.

Den interne konsistensen var positivt for alle de tre versjonene av DMQ (26-28).
Dokumentasjonen viser at vi kan ha moderat tillit til at den interne konsistensen til DMQ-30,
DMQ-56 og DMQ-CAT er god.



Test-retest-reliabilitet var positivt for DMQ-30 (26) og DMQ-56 (27). Dokumentasjonen
viser at vi kan ha begrenset tillit til at test-retest-reliabiliteten er god for DMQ-56, mens det er
mer usikkerhet knyttet til test-retest-reliabiliteten for DMQ-30, noe som farst og fremst

skyldes metodiske begrensninger i studien der dette ble malt.
Respiratorisk symptomsjekkliste (RSC)

RSC ble utviklet i Kina for @ male multidimensjonale aspekt ved pustebesveer hos pasienter
med hjerte- og lungesykdom (29).

Evaluering av faktorstrukturen viste tolv sammenhengende og ikke-korrelerte faktorer, og ved
a legge til ytterligere kriterier fant Han og medarbeidere (29) syv faktorer som synes a male
tre dimensjoner av pustebesveer. To resterende faktorer sorterte under andre symptomer.
Faktorene forklarte 64 % av den totale variansen (29) og resultatet for strukturell validitet var
positivt. Dokumentasjonen viser at vi kan ha hgy tillit til at den strukturelle validiteten til RSC

er god.

Diskusjon

Vi indentifiserte fire PROM s for kartlegging av pustebesver som tilfredsstilte vare
inklusjonskriterier. De maler alle sammensatte aspekt og innehar dimensjoner for angst og
pustebesveer. Ingen av de inkluderte PROMSs var direkte validert for bruk i en palliativ setting.
Maleegenskapene til de fire kartleggingsverktayene var evaluert i 15 studier og beskrevet i 16
publikasjoner. De tilgjengelige kartleggingsverktayene ble i all hovedsak vurdert & ha positive
maleegenskaper med unntak av CDS som hadde negativ test-retest egenskaper, uavklart
strukturell validitet og uavklart samvariasjon med andre kartleggingsverktgy. Responsivitet
og malefeil var ikke evaluert i noen av studiene. Alle studiene hadde metodiske svakheter,
seerlig sma utvalg og mangelfulle hypoteser, som gjgr det vanskelig a trekke sikre

konklusjoner.
Styrker og svakheter ved studien

Utarbeidelsen av denne systematiske oversikten ble gjort i trad med anbefalinger fra
COSMIN-initiativet som tar hensyn til de spesielle aspektene ved validering av PROMs.
Oversikten bygger pa et bredt og systematisk litteratursgk og alle trinnene i utarbeidelsen ble

gjennomfart av to personer uavhengig av hverandre, eller utfert av en og kvalitetssikret av en



annen person. En utfordring for litteratursgk til oversikter over PROMs er mangler ved
sammendrag og indeksering av studier om maleegenskaper (9). En svakhet ved vart
litteratursgk er at sgkeord for respirasjonssvikt ikke var inkludert. Flere av studiene om SRI
ble derfor farst identifisert ved gjennomgang av relevante studier. Dette medfarer en risiko for
at det finnes andre relevante PROMs som vi ikke har identifisert. Vi har ikke hatt kapasitet til
a seke etter «gra litteratur», gjennomfare supplerende sgk pa inkluderte PROMs, eller
kontakte fagpersoner. Samlet sett innebarer dette en risiko for at det finnes relevante

publikasjoner som vi ikke har identifisert.

Vi kvalitetsvurderte de inkluderte studiene med COSMIN-sjekklisten etter farst a ha
gjennomfart en grundig pilotering. Sjekklisten gjorde det mulig a gi en separat vurdering av
de ulike maleegenskapene som var evaluert i en og samme studie. En utfordring har veert at vi
ikke alltid har hatt mulighet for a skille mellom mangelfull rapportering og darlig kvalitet i

studien. Vi har ikke hatt kapasitet til & kontakte forfattere for avklaringer omkring dette.
Studienes metodiske kvalitet

To hovedutfordringer ved de inkluderte studienes metodiske kvalitet er starrelsen pa
utvalgene og mangelfull rapportering om hypoteser. Starrelsen pa utvalgene var ofte for sma,
og hver for seg hadde ingen av studiene nok respondenter til & evaluere test-retest-reliabilitet.
Ved evaluering av intern konsistens og strukturell validitet er anbefalt utvalgsstarrelse fem til
syv ganger antall spgrsmal og minimum 100 (13, 30). Dette medfarer at kartleggingsverktay
med mange spgrsmal som for eksempel SRI skarer svakt for internkonsistens og strukturell
validitet for alle de inkluderte studiene. Terwee og medarbeider (31) som har oppsummert
metodisk kvalitet ved studier om maleegenskaper i en systematisk oversikt, fant ogsa at

utvalgsstarrelsen var en betydelig utfordring for evaluering av mange maleegenskaper.

Flere av studien hadde ikke forhandsformulerte hypoteser eller de var mangelfullt formulert
med hensyn til forventet stgrrelse eller retning pa samvariasjonen. Det var ikke alltid klart om
det skyldes mangler ved studien eller ved rapporteringen. Terwee og medarbeidere (31) fant i
sin studie at mindre enn 50 % av studiene hadde forhandsdefinerte hypoteser og bare 48 % av
disse hadde beskrevet forventet retning og stgrrelse pa samvariasjonen. Ved manglende
hypoteser er det fare for at en finner alternative forklaringer pa resultatene og risikoen for

systematiske skjevheter gker (9).



Betydning for praksis og videre forskning

Oppsummering av resultatene og den kvalitative syntesen viste at vi har begrenset tillit til
dokumentasjonen og mangler kunnskap om viktige maleegenskaper for alle de inkluderte
kartleggingsverktayene. At vi har begrenset tillit til dokumentasjonen betyr ikke at
maleegenskapene er darlige, men at de fortsatt er uavklart (31). Selv om noen av de
identifiserte kartleggingsverktayene er bedre studert enn andre, sa er det forelgpig vanskelig &
gi et klart svar pa om noen av de tilgjengelige verktayene har bedre maleegenskaper enn de

andre.

For PROMSs som skal benyttes til kartlegging av palliative pasienter i klinisk praksis er det
viktig at kartleggingsverktayene ikke er for omfattende eller krever for mye ressurser for
utfylling og til administrering (32). Her peker CDS seg ut med tolv spgrsmal og en forventet
utfyllingstid pa to minutter. DMQ-CAT skreddersyr spgrsmalene til respondenten utfra ett
inngangsspgrsmal (28). Belastingen for pasienten blir dermed redusert ved at bare de mest
informative og relevante spgrsmalene ma besvares. For a benytte DMQ-CAT kreves det
tilgang til og kompetanse til & bruke elektronisk verktgy.

Ingen av kartleggingsverktgyene vi identifiserte er validert for bruk til palliative pasienter
uavhengig av diagnose og bare SRI er oversatt til norsk. I tillegg til de metodiske svakhetene
som er papekt og maleegenskaper som enna ikke er evaluert, innebarer det at de relevante
PROMs ma videre valideres i studier av god kvalitet. Studiene ber sarlig ha fokus pa store
nok utvalg, forhandsformulering av hypoteser, god og tilstrekkelig rapportering av studiens
giennomfaring. Det er ogsa viktig at kartleggingsverktgyenes responsivitet evalueres slik at vi
far kunnskap om det evner a fange opp viktige forskjeller som for eksempel effekt av
behandling eller forverring av helsetilstand. COSMIN kan med fordel benyttes som

veiledning for planlegging og rapportering av nye valideringsstudier.

Konklusjon

Vi identifiserte fire kartleggingsverktay for pustebesver som tilfredsstilte vare
inklusjonskriterier. Noen Kkartleggingsverktay er bedre studert enn andre, men forelgpig er det
ikke mulig a gi et klart svar pa om noen av de tilgjengelige verktgyene har bedre
maleegenskaper enn de andre. CDS og DMQ-CAT synes mest brukervennlige med hensyn til

tid til utfylling og belastning for pasientene, mens SRI er det eneste av verktgyene som er



tilgjengelig i norsk versjon. Videre forskning er ngdvendig for a validere og gjare

kartleggingsverktayene tilgjengelig for bruk i en palliativ setting i Norge.
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Tabell 1 Inklusjons- og eksklusjonskriterier
Inklusjonskriterier Eksklusjonskriterier
Populasjon Voksne (=18 ar) palliative pasienter med Pasienter med akutt oppstatt pustebesveer,
pustebesveer sykdommer med mulighet for kurasjon
Setting Inneliggende i sykehus, dagbehandling,
poliklinisk eller hjemmebaserte tjenester
Kartleggingsverktoy PROM for kartlegging av pustebesveer og Generiske PROMs.

Maleegenskaper

Studiedesign

som minimum inkluderer dimensjoner for
pustebesveer og angst

Innen kategoriene: reliabilitet, validitet,
responsivitet

Utvikling og/eller valideringsstudie

Kartleggingsverktgy utviklet for bruk i
forbindelse med trening eller i
akuttsituasjoner

Andre studiedesign

PROM (pasientrapporterte resultatmal); kols (kronisk obstruktiv lungesykdom).



Tabell 2 Karakteristika ved inkluderte studier

PROM Studie Utvalg N Land Setting
CDS Tanaka et al. (14) Lungekreft 166 Japan Poliklinisk
Sykehus
Tanaka et al. (15) Lungekreft 171 Japan Poliklinisk
Henoch et al. (16) Lungekreft 99 Sverige Poliklinisk
Uronis et al. (18) Lungekreft 109 USA, UK, AUS  Sykehus*
SRI Windisch et al. (19) Respirasjonssvikt. LTMV. 226 Tyskland Sykehus
Ulike diagnoser
Duierveman et al. (20) Respirasjonssvikt. 72 Nederland Ikke oppgitt
Kols
Lopez-Campos et al. (21)  LTMV. 115 Spania Poliklinisk
Ulike diagnoser
Windisch et al. (22) Respirasjonssvikt. LTMV. 162 Tyskland Sykehus
Kols
Ghosh et al. (23) Respirasjonssvikt. LTMV. 152 England Poliklinisk
Ulike diagnoser
Struik et al. (24) Respirasjonssvikt. 170 Nederland Sykehus
Kols
Markussen et al. (25) Respirasjonssvikt. LTMV. 127 Norge Hjemme-
Ulike diagnoser boende
DMQ-30 Norweg et al. (26) Kols og astma 85 USA Ikke oppgitt
DMQ-56 Norweg et al. (27) Kols 107 USA Ikke oppgitt
DMQ-CAT Norweg et al. (28) Kols 292 USA Poliklinisk
RSC Han et al. (29) Hjerte-/lungesykdommer 396 Kina Sykehus*

PROM (pasientrapporterte resultatmal); CDS (Cancer Dyspnea Scale); SRI (Severe Respiratory Insufficiency
Questionnaire); DMQ (Dyspnea Management Questionnaire); CAT (Computer Adaptive Test); RSC (Respiratory Symptom
Checklist); LTMV (langtids mekanisk ventilasjon); kols (kronisk obstruktiv lungesykdom); USA (United States of America); UK
(United Kingdom); AUS (Australia); * (uklart om inneliggende, poliklinisk eller begge deler).



Tabell 3 Karakteristika ved inkluderte PROMs

PROM Malgruppe ?:;?Qmél Dimensjoner maelf:g;Lasmél) Scoringssystem Sprak E?f;\llﬁ:;estti d
Eg:z:: 2: 2:;2??4955;)(5 spm) Beregner totalskar per dimensjon: anstrengelse (0-20); angst ~ Japansk
CcDS Kreft 12 F 5-punkts Likert (0-16); ubehag (0-12). Hayere skar indikerer mer alvorlig Engelsk 2 minutter
glelse av ubehag (3 spm)
Totalskar pustebesveer. Svensk
Andedrettsplager (8 spm)
Fysisk funksjon (6 spm) Tysk
Kronisk Tilleggssymptomer og sgvn (7 spm) N)v; derlandsk
SR respirasjons- 49 Sosiale relasjoner (6 spm) 5-punkis Likert Beregner skar per dimensjon som prosent av maks (0-100). Spansk 20 minutter
svikt med LTMV Angst (5 spm) Hoyere skar indikerer bedre livskvalitet Engelsk
behandling Psykisk velvaere (9 spm) Norsk
Sosial funksjon (8 spm)
Totalskar
Dyspnéintensitet (7 spm)
Kols Dyspnérelatert angst (7 spm) Beregner gjennomsnittsskar per dimensjon (0-6). Totalskar
DMQ-30 (rehabilitering) 30 Angstrelatert aktivitetsunngaelse (7 spm) 7-punkts Likert kalkuleres ved & summere dimensjonene: intensitet, angstog ~ Engelsk Ikke oppgitt
Tiltro til aktivitetsrelatert mestringsevne (5 spm) aktivitetsunngéelse. Hayere skar indikerer bedre funksjon.
Tilfredshet med mestringsstrategier (4 spm)
Dyspnéintensitet (12 spm)
Dyspnérelatert angst (16 spm) . . . . .
DMQ-56 Kls 56 Angstrelatert aktivitetsunngaelse (15 spm) 7-punkis Likert  Deregner giennomsnittsskar per dimensjon (0-6). Hayere Engelsk Ikke oppgitt
(rehabilitering) Tiltro til aktivi : skar indikerer bedre funksjon.
iltro til aktivitetsrelatert mestringsevne (6 spm)
Tilfredshet med mestringsstrategier (7 spm)
Dyspnéintensitet
Kols Dyspnérelatert angst . . .
DMQ-CAT (rehabilitering) 2 Angstrelatert aktivitetsunngaelse 6-punkts Likert Ikke oppgitt Engelsk lkke oppgitt
Tiltro til aktivitetsrelatert mestringsevne
Pustebesveer Sensoriske kvaliteter (23 spm)
RSC f];’e”r“t;‘f"ge Vg Alleive o ;lﬁk?ﬁ;‘g 4 spm) 5-punkis Likert  Ikke oppgit Ikke oppgitt  10-15 minutter
/lungesykdom Andre symptomer (7 spm)

PROM (pasientrapporterte resultatmal); CDS (Cancer Dyspnea Scale); SRI (Severe Respiratory Insufficiency Questionnaire); DMQ (Dyspnea Management Questionnaire); CAT (Computer Adaptive Test); RSC
(Respiratory Symptom Checklist); LTMV (langtids mekanisk ventilasjon); kols (kronisk obstruktiv lungesykdom).



Tabell 4 Oversikt over metodisk kvalitet og maleegenskaper fra hver studie

PROM Studie Intern konsistens  Reliabilitet Innholdsvaliditet Stryk_turell Hypotesetesting Kriterievaliditet Tve_rr_k ulturell
validitet Validitet
M R M R M R M R M R M R M R

CDS Tanaka et al. (14) Utmerket +  Rimelig - Utmerket +  Utmerket ?  God +

Tanaka et al. (15) God

Henoch et al. (16) God + Utmerket ?  God +

Uronis et al. (18) Utmerket + God ?  God/Rimelig’
SRI Windisch et al. (19) Utmerket + God +

Duierveman et al. (20) Svak +  Svak + God +

Lopez-Campos et al. (21)  Svak +  Rimelig + Svak +  Rimelig

Windisch et al. (22) Svak + Svak +

Ghosh et al. (23) Svak + Svak +  God +

Struik et al. (24) Svak + God +

Markussen et al. (25) Svak + God + God + Svak
DMQ-30 Norweg et al. (26) God +  Svak +  Utmerket + God/Svak” +
DMQ-56 Norweg et al. (27) God +  Rimelig + Svak +
DMQ-CAT Norweg et al. (28) God + Utmerket +  Rimelig +  Rimelig +  God +
RSC Han et al. (29) Utmerket  +

PROM (Patient-reported Outcome Measures); M (metodisk kvalitet); R (maleegenskapens resultat); CDS (Cancer Dyspnea Scale); SRI (Severe Respiratory Insufficiency Questionnaire); DMQ
(Dyspnea Management Questionnaire); CAT (Computer Adaptive Test); RSC (Respiratory Symptom Checklist); * (sammenligningene med VAS (Visual Analog Scale), BORG, ECOG (Eastern

Cooperative Oncology Group) / HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale) ,FACT (Functional Assessment of Cancer Therapy), SpO2 (perifer oksygenmetning); ” (sammenligningene med
SOLQ (Seattle Obstructive Lung Disease Questionnaire), SF-12 (Short Form Health Survey) / HADS-angst.



Tabell 5 Kvalitativ syntese

Intern Reliabilitet  Innholds- Strukturell  Hypotese-  Kriterie- Tverrkulturell
konsistens validitet validitet testing validitet validitet

CDS +++ - +++ ukjent +- na na

SRI ? + +++ ? ++ na ?

DMQ-30  ++ ? ++t na +t na na

DMQ-56 ++ + na ? na na na

DMQ-CAT ++ na ++t + + ++ na

RSC na na na +Ht na na na

CDS (Cancer Dyspnea Scale); SRI (Severe Resiratory Insufficiency Questionnaire); DMQ (Dyspnea Management
Questionnaire); CAT (Computer Adaptive Test); RSC (Respiratory Symptom Checklist); +++ eller ---, hgy evidens
positivt/negativt resultat; ++ eller --, moderat evidens positivt/negativt resultat; + eller -, svak evidens positivt/negativt
resultat, £, motstridene evidens; ?, usikker pa grunn av svak metodisk kvalitet; ukjent, pa grunn av ukjent resultat; na, ingen

informasjon tilgjengelig.
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Database: Ovid MEDLINE(R) In-Process & Other Non-Indexed Citations and Ovid
MEDLINE(R) <1946 to Present>

Dato for sgk: 20.03.14
Antall treff: 1059

1 Dyspnea/ (14962)

2 dyspne*.tw. (24457)
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5 (breath* adj3 (short* or difficult*)).tw. (6742)
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(factor adj2 analys®).tw. (27571)

(minimal* adj3 ((important or detectable) adj2 (change or difference))).tw. (1179)
or/7-28 (1639652)

6 and 29 (3293)

Palliative Care/ (39512)

Hospice Care/ (4534)

Terminal Care/ (20716)

Terminally I/ (5252)

((palliative or hospice or terminal or supportive) adj2 care).tw. (26306)
("end of life" adj2 care).tw. (5111)

exp Pulmonary Disease, Chronic Obstructive/ (35130)

copd.tw. (24932)

(chronic adj4 (obstruct® or air*) adj4 (pulmonar* or lung or respiratory) adj diseas*).tw. (30174)
exp Neoplasms/ (2516827)

(cancer™ or neoplasm* or tumo?r*).tw. (1868679)

or/31-41 (3044025)

30 and 42 (1059)



Vedlegg Il Kategorisering av maleegenskaper (1-3)

Maleegenskap Vurdering  Kvalitetskriterier
Reliabilitet
Intern konsistens + Endimensjonal (sub)skala OG Cronbachs alfa(s) = 0,70
? Ukjent dimensjonalitet ELLER ikke fastsatt Cronbachs alfa
- Ikke endimensjonal (sub)skala ELLER Cronbachs alfa (s) < 0,70
Reliabilitet + ICC/vektet kappa = 0,70 ELLER Pearsons r = 0,80
? Hverken ICC/vektet kappa eller Pearsons r fastsatt
- ICClvektet kappa < 0,70 ELLER Pearsons r < 0,80
Validitet
Innholdsvaliditet + Malgruppen vurderer alle spgrsmalene i sparreskjemaet som relevant
? Ingen malgruppe involvering
- Malgruppen vurderer testledd i sparreskjemaet til a veere irrelevant ELLER
vurderer sparreskjemaet til & veere ufullstendig
Begrepsvaliditet
Tverrkulturell validitet + Opprinnelig faktorstruktur bekreftet ELLER ingen betydningsfull DIF
? Bekreftelse av opprinnelig faktorstruktur OG DIF ikke omtalt
- Opprinnelig faktorstruktur ikke bekreftet ELLER betydningsfull DIF
Strukturell validitet + Faktorene bgr forklare minst 50 % av variansen
? Forklart varians ikke nevnt
- Faktorene forklarer < 50 % av variansen
Hypotesetesting + Samvariasjon med en test som maler samme fenomen = 0,50 ELLER
minst 75 % av resultatene er i samsvar med hypotesene OG samvariasjon
med relaterte fenomen er hgyere enn med ikke-relaterte fenomen
?

Samvariasjon utelukkende fastsatt med ikke-korrelerte fenomen
Samvariasjon < 0,50 med en test som méaler samme fenomen ELLER
lavere samvariasjon med relaterte fenomen enn med ikke-relaterte

fenomen

ICC (intraklasse korrelasjonskoeffisient); DIF (differential item functioning)
+ (positive maleegenskaper); ? (uavklarte maleegenskaper); - (negative maleegenskaper)



Vedlegg 11

Gradering av tillit til kartleggingsverkteys maleegenskaper
tilpasset fra Schellingerhout m.fl. (2)

Niva Vurdering Kriterier
Hoy +++ ELLER--- Konsistente funn i flere studier av god metodisk kvalitet
ELLER i en studie av utmerket metodisk kvalitet
Moderat ++ELLER - Konsistente funn i flere studier av rimelig metodisk kvalitet ELLER i en studie
av god metodisk kvalitet
Lav +ELLER - En studie av rimelig metodisk kvalitet
Motstridende +/- Motstridende funn
Usikker ? Bare studier av svak metodisk kvalitet
Ukjent Ukjent resultat

+ (positivt resultat); — (negativt resultat)



Vedlegg IV  Resultater for intern konsistens, test-retest-reliabilitet og strukturell validitet

. Test-retest-reliabilitet -
PROM Studie Intern konsistens (Pearsons korrelasjonskoeffisient/Intraklasse Strukturell va!|d|tet
(Cronbachs alfa) . S) (% av total varians)
korrelasjonskoeffisient)
Tanaka et al. (14) Folelse av anstrengelse 0,83; Fglelse av angst 0,81; Falelse av anstrengelse r =0,71; Folelse av angst r =0,69; Folelse av anstrengelse 27; Folelse av angst
' Falelse av ubehag 0,94; Total skar 0,64 Falelse av ubehag r =0,58; Total skar r= 0,69 21; Fglelse av ubehag 14
Folelse av anstrengelse 0,81; Fglelse av angst 0,84;
cbs Henoch et al. (16) Folelse av ubehag 0,88; Total skar 0,90
Uronis et al. (18) Folelse av anstrengelse 0,84; Folelse av angst 0,80;
) Falelse av ubehag 0,84; Total skér 0,71
Duiverman et al. (20) | SRI-RC 0,73; SRI-PF 0,73; SRI-AS 0,66; SRI-SR 0,78; | ICC 0,81
SRI-AX 0,70; SRI-WB 0,84; SRI-SF 0,73
Lépez-Campos et al SRI-RC 0,81; SRI-PF 0,82; SRI-AS 0,74; SRI-SR 0,63; | ICC: 60
1) ' SRI-AX 0,73; SRI-WB 0,85; SRI-SF 0,83; SRI-SS 0,93 | SRI-RC 0,90; SRI-PF 0,96; SRI-AS 0,91; SRI-SR 0,89;
SRI-AX 0,84; SRI-WB 0,91; SRI-SF 0,92; SRI-SS 0,95
Windisch et al. (22) SRI-RC 0,82; SRI-PF 0,82; SRI-AS 0,73; SRI-SR 0,74; SRI-SS 58,5
SRI ' SRI-AX 0,77; SRI-WB 0,82; SRI-SF 0,82; SRI-SS 0,88
Ghosh et al. (23) SRI-RC 0,84; SRI-PF 0,77; SRI-AS 0,81; SRI-SR 0,81; SRI-SS 70
] SRI-AX 0,87; SRI-WB 0,89; SRI-SF 0,87; SRI-SS 0,93
Struik et al. (24) SRI-RC 0,82; SRI-PF 0,80; SRI-AS 0,77; SRI-SR 0,68;
] SRI-AX 0,80; SRI-WB 0,85; SRI-SF 0,81
Markussen et al. (25) SRI-RC 0,81; SRI-PF 0,76; SRI-AS 0,68; SRI-SR 0,82;
] SRI-AX 0,81; SRI-WB 0,88; SRI-SF 0,79; SRI-SS 0,94
Dyspneintensitet 0,93; Dyspnerelatert angst 0,92; ICC:
DMQ-30 Angstrelatert aktivitetsunngaelse 0,93; Dyspneintensitet 0,88; Dyspnerelatert angst 0,92;
Norweg et al. (26) Tiltro til aktivitetsrelatert mestringsevne 0,87; Angstrelatert aktivitetsunngaelse 0,90; Tiltro il
Tilfredshet med mestringsstrategier 0,90; aktivitetsrelatert mestringsevne 0,71; Tilfredshet med
DMQ totalskar (21 testledd) 0,96 mestringsstrategier 0,72; DMQ totalskar (21 testledd) 0,95
Dyspneintensitet 0,95; Dyspnerelatert angst 0,95; Dyspneintensitet 71; Dyspnerelatert angst 31;
DMQ-56 Norweg et al. (27) Angstrelatert aktivitetsunngaelse 0,96; Angstrelatert aktivitetsunngaelse 20; Tiltro il
' Tiltro til aktivitetsrelatert mestringsevne 0,86; aktivitetsrelatert mestringsevne 9; Tilfredshet
Tilfredshet med mestringsstrategier 0,85 med mestringsstrategier 31
DMQ-CAT Norweg et al. (28) 0,92-0,98 for de fire faktorene 63
RSC Han et al. (29) 64

PROM (pasientrapporterte resultatmal); CDS (Cancer Dyspnea Scale); SRI (Severe Respiratory Insufficiency Questionnaire); DMQ (Dyspnea Management Questionnaire); CAT (Computer Adaptive Test); RSC
(Respiratory Symptom Checklist); LTMV (langtids mekanisk ventilasjon); kols (kronisk obstruktiv lungesykdom); SRI-RC (Andedrettsplager); SRI-PF (Fysisk funksjon); SRI-AS (Tilleggssymptomer og sgvn); SRI-SR
(Sosiale relasjoner); SRI-AX (Angst); SRI-WB (Psykisk velveere); SR-SF (Sosial funksjon); SRI-SS (Totalskar): r (Pearsons korrelasjonskoeffisient); ICC (intraklasse korrelasjonskoeffisient).




Vedlegg V

Samvariasjoner

Utvalgte samvariasjoner for CDS

cDS HADS-angst :'ADS'. HADS-total Borg skala VAS-dyspné
epresjon

0,72 0,77

Folelse av 0,30** 0,32** 0,34
anstrengelse 0,36 0,24 0,61
0,50” 0,38” 0,53” 0,86” 0,80”
0,41* 0,53

0,22 0,21* 0,24**
Folelse av angst 0.41 0.38 0.40'
0,32" 0,44” 0,45 0,64” 0,59”
0,44* 0,40

0,21* 0,30 0,28**
Folelse av ubehag 024 020 0,55’
0,40” 0,43" 0,50” 0,64" 0,59”
0,67 0,72

. 0,30 0,34 0,35*
Total skar 0,36 027 0,63’
0,49” 045" 0,57” 0,87 0,82"

CDS (Cancer Dyspnea Scale); HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale); VAS (Visual Analog Scale); *Tanaka et al.
(14); **Tanaka et al. (15); 'Henoch et al.(16); "Uronis et al. (18).

Utvalgte samvariasjoner for SRI

T = = 2 2 =2 s
o > = o = ‘@ » 5 £ . oy
8 8 8| 8| 8|g8|g5|c2 (g% |05 88|88 o
& & & & | &% |58 |83 |8 |52 |£E5 |23 £
0,63” |052” |0729” |053” |040” | 057 | 059" | 0,40 | 0,34** | 0,54** | 0,50 | 0,41** | 0,43**
SRI- | 0,61*** | 0,63 | 0,43"** 0,56’ 0,60 0,45 0,50 0,62 0,56’ 0,43 0,41
RC | 047" |054" |024" |048" |0,28”
0,51 050" |o042* |042° | 045
SRI- 0,50” | 0,44 | 049" | 042" | 055" |0,35* | 057" | 0,65* | 0,60 | 0,67** | 0,69** | 0,54* | 0,26™
AX 0,58*** | 0,66™* | 0,63"** 0,49 0,52’ 0,67 0,70 0,74’ 0,74 0,59 0,33
048" |037" |037" |029" |0,37"
0,51* |056* |051* |028* |0,52
SRI- | 0,70” | 0,65 | 0,54™ | 062" | 061" | 0,53 | 0,74 | 0,73** | 0,62** | 0,81* | 0,75* | 0,68™ | 0,41**
S§ | 066" |0,76" |060" |067" |05 |063 0,63 0,71 0,71 0,82' 0,80’ 0,72 0,46’
063 |0,73 |070* |046* |0/67

SRI (Severe Respiratory Insufficiency Questionnaire); SF-36 (Short Form Health Survey); CRQ (Chronic Respiratory
Disease Questionnaire); HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale); MRC (Medical Research Council Dyspnea Scale);
RC (andedrettsplager); AX (angst); SS (totalskar); GH (generell helse); VT (vitalitet); MH (mental helse); PHC (fysisk
helsekomponent); MHC (mental helsekomponent); ’"Markussen et al. (25); ***Gosh et al. (23); "Lopez-Campos et al. (21);
*Windisch et al. (19); **Duiverman et al. (20); 'Struik et al. (24).




Samvariasjoner for DMQ-30

[ = fe)] =]
R=X B @
DMQ-30 E g 25| 3 3 8
” 1 E ] g.g 1 _E’E ] ﬁ 9 8 % H
g5 Cow | 5D 0T o o~ ~ T
5t g2f|g83|gfE| ¢ | g | 28
e | ORE | HEL | dE oS 7 7] s
Dyspnéintensitet 0,69 0,56 0,52 0,04 0,54 0,31 0,39
Dyspnérelatert angst 0,44 0,65 0,72 0,07 0,30 0,41 0,60
Angstrelatert 0,67 0,65 0,61 0,01 0,40 0,56 0,59
aktivitetsunngaelse
Tiltro jul aktivitetsrelatert 0.22 0.28 0.25 0,01 023 0,04 0,05
mestringsevne
Tilfredshet med 0,02 0,16 021 027 | 006 0,03 0,01
mestringsstrategier
DMQ composite* 0,83 0,81 0,74 -0,05 0,57 0,46 0,65

DMQ (Dyspnea Management Questionnaire); SOLQ (Seattle Obstructive Lung Disease Questionnaire); SF-12 (Short Form
Health Survey); HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale); PCS (Physical Component Summary); MCS (Mental
Component Summary). * sumskar av dyspnéintensitet, dyspnérelatert angst og angstrelatert aktivitetsunngaelse.

Samvariasjoner for DMQ-CAT

ucsb CRQ- CRQ- CRQ- CSES | HADS-
DMQ-CAT SOBQ dyspné | felelser | mestring angst
Dyspnéintensitet -0,80 0,47 0,41 0,53 0,51 -0,31
Dyspnérelatert angst -0,59 0,45 0,62 0,75 0,66 -0,61
Angstrelatert aktivitetsunngaelse -0,72 0,37 0,45 0,58 0,47 -0,36
Tiltro til aktivitetsrelatert mestringsevne -0,69 0,36 0,48 0,64 0,71 -0,42

DMQ (Dyspnea Management Questionnaire); CAT (Computer Adaptive Test); USCD SOBQ (University of California, San
Diego Shortness of Breath Questionnaire); CRQ (Chronic Respiratory Disease Questionnaire); CSES (COPD Self-Efficacy
Scale); HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale).



Vedlegg | Sokestrategier

Database: Ovid MEDLINE(R) In-Process & Other Non-Indexed Citations and Ovid
MEDLINE(R) <1946 to Present>

Dato for sgk: 20.03.14

Antall treff: 1059

1 Dyspneal (14962)

2 dyspne*.tw. (24457)

3 dyspnoe*.tw. (7097)

4  breathless*.tw. (3356)

5 (breath* adj3 (short* or difficult*)).tw. (6742)
6 or/1-5 (46450)

7 Validation Studies/ (65774)

8 exp "Reproducibility of Results"/ (267397)
9 Psychometrics/ (53417)

10  "Sensitivity and Specificity"/ (273130)

11 Cross-Cultural Comparison/ (21211)

12 Factor Analysis, Statistical/ (19819)

13 valid*.tw. (389395)

14 reliabilit*.tw. (98830)

15 reproducibilit*.tw. (49623)

16 (internal adj2 consistenc*).tw. (15916)

17  (test adj2 retest).tw. (15052)

18 ((inter or intra) adj2 rater).tw. (4882)

19 (measurement adj3 error).tw. (6045)

20 (hypothes* adj test*).tw. (4331)

21  (transcultural adj2 stud*).tw. (133)

22 (comparison* adj3 (cross adj1 cultural)).tw. (693)
23  psychometr®.tw. (25748)

24 specificit*.tw. (339236)

25 sensitivit*.tw. (538209)

26 responsive*.tw. (164312)

27 (factor adj2 analys™).tw. (27571)

28 (minimal* adj3 ((important or detectable) adj2 (change or difference))).tw. (1179)
29 or/7-28 (1639652)




30 6 and 29 (3293)

31 Palliative Care/ (39512)

32 Hospice Care/ (4534)

33 Terminal Care/ (20716)

34  Terminally Ill/ (5252)

35 ((palliative or hospice or terminal or supportive) adj2 care).tw. (26306)
36 ("end of life" adj2 care).tw. (5111)

37 exp Pulmonary Disease, Chronic Obstructive/ (35130)

38 copd.tw. (24932)

39 (chronic adj4 (obstruct® or air*) adj4 (pulmonar* or lung or respiratory) adj diseas®).tw.
(30174)

40 exp Neoplasms/ (2516827)

41  (cancer” or neoplasm™* or tumo?r*).tw. (1868679)

42 or/31-41 (3044025)

43 30 and 42 (1059)

Database: Embase <1974 to 2014 March 19>
Dato for sgk: 20.03.14
Antall treff: 162

dyspnea/ (84082)
dyspne*.tw. (35435)
dyspnoe*.tw. (9917)
breathlessness.tw. (4255)
(breath* adj3 (short* or difficult®)).tw. (10793)
or/1-5 (104961)
validation study/ (40838)
exp reproducibility/ (137233)
psychometry/ (42090)
exp reliability/ (103639)
factorial analysis/ (25011)
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"sensitivity and specificity"/ (194461)
cultural factor/ (48143)
factorial analysis/ (25011)

- A
(S B~ OV)

instrument validation/ (1751)
valid*.tw. (499882)

N
(o]




17  reliabilit*.tw. (118054)

18 reproducibilit*.tw. (59486)

19 (internal adj2 consistenc*).tw. (18577)

20 (test adj2 retest).tw. (17385)

21 ((inter or intra) adj2 rater).tw. (6620)

22 (measurement adj3 error).tw. (6541)

23 measurement error/ (3909)

24  (hypothes* adj test*).tw. (5007)

25 (transcultural adj2 stud*).tw. (167)

26 (comparison* adj3 (cross adj1 cultural)).tw. (774)
27  psychometr*.tw. (31518)

28  specificit*.tw. (395985)

29 sensitivit*.tw. (638818)

30 responsive*.tw. (186750)

31 (factor adj2 analys*).tw. (32892)

32 (minimal* adj3 ((important or detectable) adj2 (change or difference))).tw. (1543)
33  or/7-32 (1841064)

34 6 and 33 (6020)

35 palliative therapy/ (47963)

36  hospice care/ (5908)

37 terminal care/ (23149)

38 exp terminally ill patient/ (5965)

39 ((palliative or hospice or terminal or supportive) adj2 care).tw. (37458)
40 ("end of life" adj2 care).tw. (6582)

41  chronic obstructive lung disease/ (69985)

42  copd.tw. (36676)

43  (chronic adj4 (obstruct* or air*) adj4 (pulmonar* or lung or respiratory) adj diseas*).tw.
(38625)

44  exp neoplasm/ (3312035)

45  (cancer* or neoplasm™ or tumo?r).tw. (2135228)
46  or/35-45 (3803323)

47 34 and 46 (2234)

48 limit 47 to exclude medline journals (162)



Database: PsycINFO <1806 to March Week 3 2014>
Dato for sgk: 20.03.14
Antall treff: 88

dyspnea/ (283)

dyspne*.tw. (847)

dyspnoe*.tw. (161)

breathless*.tw. (275)

(breath adj3 (short* or difficult®)).tw. (354)
or/1-5 (1559)

exp test validity/ (52630)

exp factor analysis/ (12073)

9 Psychometrics/ (36847)

10  Test Reliability/ (36915)

11  interrater reliability/ (2664)

12 "Error of Measurement"/ (1200)

13 valid*.tw. (174441)

14 reliabilit*.tw. (72191)

15  reproducibilit*.tw. (1403)

16 (internal adj2 consistenc*).tw. (17779)
17  (test adj2 retest).tw. (12751)

18 ((inter or intra) adj2 rater).tw. (2501)
19 (measurement adj3 error).tw. (2264)
20 (hypothes* adj test*).tw. (4047)

21  (transcultural adj2 stud*).tw. (149)

22 (comparison* adj3 (cross adj1 cultural)).tw. (2062)
23  psychometr*.tw. (52778)

24 specificit*.tw. (25870)

25 sensitivit*.tw. (65549)

26 responsive*.tw. (28650)

27  (factor adj2 analys™).tw. (42674)

28 (minimal* adj3 ((important or detectable) adj2 (change or difference))).tw. (158)
29  or/7-28 (355931)

30 6and 29 (208)

31 palliative care/ (7106)

32 terminally ill patients/ (4005)

33 ((palliative or hospice or terminal or supportive) adj2 care).tw. (7587)

0 N o O b~ WODN -




34 ("end of life" adj2 care).tw. (2824)

35 exp chronic obstructive pulmonary disease/ (783)

36 copd.tw. (920)

37  (chronic adj4 (obstruct® or air*) adj4 (pulmonar® or lung or respiratory) adj diseas*).tw.
(1438)

38 exp neoplasms/ (33818)

39 (cancer* or neoplasm* or tumo?r*).tw. (47759)

40 0r/31-39 (60459)

41 30 and 40 (88)

Database: AMED (Allied and Complementary Medicine) <1985 to March 2014>
Dato for sgk: 20.03.14
Antall treff: 90

dyspnea/ (296)

dyspne*.tw. (674)

dyspnoe*.tw. (244)

breathless*.tw. (212)

(breath* adj3 (short* or difficult*)).tw. (118)
or/1-5 (1058)

"consistency and reliability"/ (1898)

0 N OO O B~ WODN -

"reproducibility of results"/ (1965)

9 psychometrics/ (709)

10 cross cultural comparison/ (218)

11 valid*.tw. (9392)

12 reliabilit*.tw. (6824)

13 reproducibilit*.tw. (2403)

14  (internal adj2 consistenc*).tw. (1162)
15 (test adj2 retest).tw. (1607)

16  ((inter or intra) adj2 rater).tw. (587)
17  (measurement ad;j3 error).tw. (409)
18 (hypothes™ adj test*).tw. (155)

19 (transcultural adj2 stud*).tw. (6)

20 (comparison* adj3 (cross adj1 cultural)).tw. (244)
21 psychometr*.tw. (1655)

22 specificit*.tw. (1170)




23

sensitivit*.tw. (2657)

24 responsive*.tw. (1490)

25 (factor adj2 analys*).tw. (958)

26 (minimal* adj3 ((important or detectable) adj2 (change or difference))).tw. (183)
27  or/7-26 (18274)

28 6and 27 (116)

29 palliative care/ (5253)

30 exp terminal care/ (4613)

31 terminal illness/ (2750)

32 ((palliative or hospice or terminal or supportive) adj2 care).tw. (12240)

33 ("end of life" adj2 care).tw. (1971)

34  exp pulmonary disease chronic obstructive/ (2804)

35 copd.tw. (999)

36 (chronic adj4 (obstruct® or air*) adj4 (pulmonar* or lung or respiratory) adj diseas*).tw.
(1014)

37 exp neoplasms/ (12237)

38 (cancer* or neoplasm* or tumo?r*).tw. (15873)

39 0r/29-38 (29048)

40 28 and 39 (90)

Database: CINAHL
Dato for sgk: 20.03.14
Antall treff: 101

S1

S2

S3

S4

S5

S6

S7

(MH "Dyspnea") Search modes - Boolean/Phrase 3,806
TX dyspne* Search modes - Boolean/Phrase 5,976
TX dyspnoe* Search modes - Boolean/Phrase 567
TX breathless* Search modes - Boolean/Phrase 752
TX (breath* N3 (short* or difficult*)) Search modes - Boolean/Phrase 1,379
S1 OR S2 OR S3 OR S4 OR S5 Search modes - Boolean/Phrase 7,669

(MH "Validation Studies") Search modes - Boolean/Phrase 15,725




S8

S9

S10

S11

S12

S13

S14

S15

S16

S17

S18

S19

S20

S21

S22

S23

S24

S§25

526

S27

S28

S29

S30

(MH "Instrument Validation")
(MH "Reliability and Validity+")
(MH "Reproducibility of Results")
(MH "Psychometrics")

(MH "Sensitivity and Specificity")
(MH "Factor Analysis")

(MH "Measurement Error+")

TX valid*

TX reliabilit*.

TX reproducibilit*

TX (internal N2 consistenc*)

TX (test N2 retest)

TX ((inter or intra) N2 rater)

TX (measurement N3 error)

TX hypothes* NO test*

TX (transcultural N2 stud*)

TX psychometr®

TX specificit*

TX sensitivit*

TX responsive*

TX (factor N2 analys*)

TX (comparison* N3 (cross N1 cultural))

TX (minimal* N3 ((important or detectable)

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

18,352

112,746

14,035

7,641

27,207

16,633

387

83,808

52,285

15,351

14,338

12,548

1,823

1,309

991

98

12,094

34,035

58,937

8,760

18,909

237

438



S31

S32

S33

S34

S35

S36

8§37

S38

S39

S40

S41

S42

S43

S44

S45

N2 (change or difference)))

S7 OR S8 OR S9 OR S10 OR S11 OR
512 OR S13 OR S14 OR S15 OR S16
OR S17 OR S18 OR S19 OR S20 OR

521 OR S22 OR S23 OR S24 OR S25
OR S26 OR S27 OR S28 OR S29 OR

S30

(MH "Palliative Care")
(MH "Terminal Care")
(MH "Hospice Care")
(MH "Terminally Il Patients+")

TX ((palliative or hospice or terminal or

supportive) N2 care)

TX ("end of life" NO care)

(MH "Lung Diseases, Obstructive+")
TX copd

TX (chronic N4 (obstruct® or air*) N4
(pulmonar* or lung or respiratory) NO

diseas™)
(MH "Neoplasms+")
TX (cancer* or neoplasm* or tumo#r*)

532 OR S33 OR S34 OR S35 OR S36
OR S37 OR S38 OR S39 OR S40 OR
S41 OR S42

S6 AND S31

S43 AND S44

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

Search modes - Boolean/Phrase

210,110

17,487

10,231

5,541

7,235

43,745

4,573

290,164

5,873

8,852

175,100

218,142

296,018

1,051

518



Limiters - Exclude MEDLINE

S46 | S43 AND S44 records 101
Search modes - Boolean/Phrase
Database: The Cochrane Library
Dato for sgk: 20.03.14
Antall treff: 152
#1 | MeSH descriptor: [Dyspnea] this term only 736
#2 | dyspne*:ti,ab,kw (Word variations have been searched) 2761
#3 | dyspnoe*:ti,ab,kw (Word variations have been searched) 764
#4 | breathless*:ti,ab,kw (Word variations have been searched) 583
#5 | (breath* near/4 (short* or difficult*)):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 523
#6 |#1 or #2 or #3 or #4 or #5 4007
#7 | MeSH descriptor: [Validation Studies] this term only 0
#8 | MeSH descriptor: [Reproducibility of Results] explode all trees 8634
#9 | MeSH descriptor: [Psychometrics] this term only 2223
#10 | MeSH descriptor: [Sensitivity and Specificity] this term only 10003
#11 | MeSH descriptor: [Factor Analysis, Statistical] this term only 499
#12 | valid*:ti,ab,kw (Word variations have been searched) 15857
#13 | reliabilit*:ti,ab,kw (Word variations have been searched) 4367
#14 | reproducibilit*:ti,ab,kw (Word variations have been searched) 10052
#15 | (internal near/3 consistenc®):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 626
#16 | (test near/3 retest):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 881
#17 | ((inter or intra) near/3 rater):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 310
#18 | (measurement near/4 error):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 395
#19 | (hypothes™* near/1 test*):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 341
#20 | (transcultural near/3 stud*):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 5
#21 | psychometr*:ti,ab,kw (Word variations have been searched) 3782
#22 | specificit*:ti,ab,kw (Word variations have been searched) 15140
#23 | sensitivit*:ti,ab,kw (Word variations have been searched) 29111
#24 | responsive*:ti,ab,kw (Word variations have been searched) 5644
#25 | factor near/3 analys*:ti,ab,kw (Word variations have been searched) 5487
#26 | (comparison* near/4 (cross near/1 cultural)):ti,ab,kw (Word variations have been 211




searched)

(minimal* near/2 ((important or detectable) near/3 (change or difference))):ti,ab,kw

#27 | (Word variations have been searched) 251
#7 or #8 or #9 or #10 or #11 or #12 or #13 or #14 or #15 or #16 or #17 or #18 or #19
#28 | or #20 or #21 or #22 or #23 or #24 or #25 or #26 or #27 64174
#29 | #6 and #28 388
#30 | MeSH descriptor: [Palliative Care] this term only 1330
#31 | MeSH descriptor: [Hospice Care] this term only 76
#32 | MeSH descriptor: [Terminal Care] this term only 227
((palliative or hospice or terminal or supportive) near/2 care):ti,ab,kw (Word
#33 | variations have been searched) 2567
#34 | «end of life» near/2 care:ti,ab,kw (Word variations have been searched) 96
#35 | MeSH descriptor: [Pulmonary Disease, Chronic Obstructive] explode all trees 2349
#36 | copd:ti,ab,kw (Word variations have been searched) 6441
(chronic near/4 (obstruct* or air*) near/4 (pulmonar* or lung or respiratory) near/1
#37 | diseas®):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 5359
#38 | MeSH descriptor: [Neoplasms] explode all trees 49382
#39 | (cancer* or neoplasm™ or tumo?r*):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 71600
#40 | #30 or #31 or #32 or #33 or #34 or #35 or #36 or #37 or #38 or #39 87413
#41 | #29 and #40 152
Database: SveMed+
Dato for sgk: 23.03.14
Antall treff: 240
1 | noexp:"dyspnea” 85
2 | dyspne* 88
3 | dyspnoe* 8
4 | breath* 160
5 | #1 OR#2 OR#3 OR #4 240
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Database: Science Citation Index
Dato for sgk: 23.03.15
Antall treff: 96

Siteringssgk pa:

Bausewein, C., Farquhar, M., Booth, S., Gysels, M. & Higginson, I. J. (2007) Measurement of

breathlessness in advanced disease: a systematic review. Respiratory Medicine, 101 (3), s. 399-

410.

Dorman, S., Byrne, A. & Edwards, A. (2007) Which measurement scales should we use to
measure breathlessness in palliative care? A systematic review. Palliative Medicine, 21 (3), s.
177-91.
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Vedlegg 111 Kategorisering av maleegenskaper
(Schellingerhout et al., 2011 ; Schellingerhout et al., 2012 ; Terwee et
al., 2007)
Maleegenskap Vurdering  Kvalitetskriterier
Reliabilitet
Intern konsistens + Endimensjonal (sub)skala OG Cronbachs alfa(s) = 0,70
? Ukjent dimensjonalitet ELLER ikke fastsatt Cronbachs alfa
- Ikke endimensjonal (sub)skala ELLER Cronbachs alfa (s) < 0,70
Reliabilitet + ICClvektet kappa = 0,70 ELLER Pearsons r = 0,80
? Hverken ICC/vektet kappa eller Pearsons r fastsatt
- ICClvektet kappa < 0,70 ELLER Pearsons r < 0,80
Validitet
Innholdsvaliditet + Malgruppen vurderer alle spgrsmalene i sparreskjemaet som relevant
? Ingen malgruppe involvering
- Malgruppen vurderer testledd i sparreskjemaet til & veere irrelevant ELLER
vurderer sparreskjemaet til & veere ufullstendig
Begrepsvaliditet
Tverrkulturell validitet + Opprinnelig faktorstruktur bekreftet ELLER ingen betydningsfull DIF
? Bekreftelse av opprinnelig faktorstruktur OG DIF ikke omtalt
- Opprinnelig faktorstruktur ikke bekreftet ELLER betydningsfull DIF
Strukturell validitet + Faktorene bgr forklare minst 50 % av variansen
? Forklart varians ikke nevnt
- Faktorene forklarer < 50 % av variansen
Hypotesetesting + Samvariasjon med en test som maler samme fenomen = 0,50 ELLER
minst 75 % av resultatene er i samsvar med hypotesene OG samvariasjon
med relaterte fenomen er hgyere enn med ikke-relaterte fenomen
?

Samvariasjon utelukkende fastsatt med ikke-korrelerte fenomen
Samvariasjon < 0,50 med en test som méaler samme fenomen ELLER
lavere samvariasjon med relaterte fenomen enn med ikke-relaterte

fenomen

ICC (intraklasse korrelasjonskoeffisient); DIF (differential item functioning)
+ (positive maleegenskaper); ? (uavklarte maleegenskaper); - (negative maleegenskaper)



Vedlegg IV Ekskluderte publikasjoner med begrunnelse

Referanse Eksklusjonsgrunn
An et al. (2010) ikke et PROM
Bausewein et al. (2007) review

Bausewein, Booth and Higginson (2008) review

Bergman et al. (1994)

ikke rette dimensjoner

Blinderman et al. (2009) ikke et PROM
Brabo et al. (2006) ikke rette dimensjoner
Campbell (2008) ikke et PROM

Centeno et al. (2004)

ikke rette dimensjoner

Chan, Richardson and Richardson (2005)

ikke rette dimensjoner

Chang, Hwang and Feuerman (2000)

ikke rette dimensjoner

Chen et al. (2007)

ikke rette dimensjoner

Chiang et al. (2011)

ikke rette dimensjoner

Chie et al. (2004)

ikke rette dimensjoner

Choi et al. (2011)

ikke rette dimensjoner

Cullen and Rodak (2002)

ekspert review

Damato et al. (2005)

ikke rette dimensjoner

Darbee and Ohtake (2006)

ikke rette dimensjoner

Dorman, Byrne and Edwards (2007)

review

Eakin et al. (1996)

ikke rette dimensjoner

Eakin et al. (1998)

ikke rette dimensjoner

Eakin, Kaplan and Ries (1993)

ikke mulig & oppdrive

Engstrom et al. (2001)

Ikke rette dimensjoner

Fiocchetti et al. (2006)

ikke et PROM

Friis et al. (2012)

ikke et PROM

Fung et al. (2012)

ikke rette dimensjoner

Gabrieli, Vidotto and Bertolotti (2011)

ikke rette dimensjoner

Gaguski et al. (2010)

ikke rette dimensjoner

Haave, Hyland and Engvik (2005)

ikke rette dimensjoner

Hajiro et al. (1998)

ikke rette dimensjoner

Howard et al. (2012)

ikke rette dimensjoner

Hutter and Wurtemberger (1997a)

ikke rette dimensjoner

Hutter and Wurtemberger (1997b)

ikke rette dimensjoner

Hyland et al. (1998)

ikke rette dimensjoner

Jablonski, Gift and Cook (2007)

ikke rette dimensjoner

Jacobs et al. (2004)

ikke rette dimensjoner

Jones et al. (2012)

review

Jones et al. (2014)

ikke rette dimensjoner

Kamal et al. (2011)

review

Karabulu et al. (2010)

ikke et PROM

Kovelis et al. (2008)

ikke rette dimensjoner



Kovelis et al. (2011)

ikke rette dimensjoner

Kuhl et al. (2011)

ikke rette dimensjoner

Lansing, Gracely and Banzett (2009)

Expert review

Lareau et al. (1994)

ikke rette dimensjoner

Lareau, Meek and Roos (1998)

ikke rette dimensjoner

Lopez-Campos et al. (2006)

artikkel pa spansk

Lyng et al. (2000)

ikke valideringsstudie

Mahler et al. (2009)

ikke rette dimensjoner

Mazur et al. (2011)

generisk verktay

Meek et al. (2012)

ikke rette dimensjoner

Miravitlles et al. (2009)

ikke rette dimensjoner

Monteiro Dda, Almeida Mde and Kruse (2013)

ikke rette dimensjoner

Moro et al. (2006)

ikke rette dimensjoner

Ninot, Soyez and Prefaut (2013)

ikke rette dimensjoner

Nishimura et al. (2008)

ikke rette dimensjoner

Nowak, Stockler and Byrne (2004)

ikke rette dimensjoner

Opasich et al. (2008)

ikke rette dimensjoner

Parshall (2002)

ikke rette dimensjoner

Perez et al. (2009)

ikke rette dimensjoner

Pommer et al. (2013)

ikke rette dimensjoner

Puhan et al. (2007)

ikke rette dimensjoner

Reddy et al. (2009)

ikke rette dimensjoner

Ries (2005)

ikke rette dimensjoner

Ries (2006)

review

Schunemann et al. (2003)

ikke rette dimensjoner

Stavem, Boe and Erikssen (1999)

ikke rette dimensjoner

Stiel et al. (2010)

ikke rette dimensjoner

Suarez-del-Real et al. (2011)

ikke rette dimensjoner

Tanaka et al. (2002)

ikke relevant referanse standard

Tsang et al. (2001)

ikke mulig & oppdrive

van der Molen (1995)

review

Wang et al. (2013)

Treningsutlgst dyspne

Watkins et al. (2013)

ikke rette dimensjoner

Wilcock et al. (1999)

ikke rette dimensjoner

Wilcox et al. (2013)

ikke rette dimensjoner

Williams et al. (2007)

ikke et PROM

Wingardh, Engstrom and Claesson (2007)

ikke rette dimensjoner

Yorke et al. (2010)

ikke rette dimensjoner

Yorke, Horton and Jones (2012)

ikke rette dimensjoner

Yount et al. (2011)

ikke rette dimensjoner

Zeng et al. (2013)

ikke rette dimensjoner
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Vedlegg VI Oversikt over metodisk kvalitet og maleegenskaper fra hver studie

PROM Studie Intern konsistens  Reliabilitet  Innholdsvaliditet ~ Strukturell Hypotesetesting  Kriterievaliditet  Tverrkulturell
validitet validitet
M R M R M R M R M R M R M R

CDS Tanaka et al., 2000 Utmerket +  Rimelig - Utmerket +  Utmerket ?  God +

Tanaka et al., 2002 God

Henoch et al., 2006 God + Utmerket ?  God +

Uronis et al., 2012 Utmerket + God ?  God/Rimelig’
SRI Windisch et al., 2003 Utmerket + God +

Duierveman et al., 2008 Svak +  Svak + God +

Lopez-Campos et al., 2008 Svak + Rimelig + Svak +  Rimelig

Windisch et al., 2008 Svak + Svak +

Ghosh et al., 2012 Svak + Svak +  God +

Struik et al., 2013 Svak + God +

Markussen et al., 2014 Svak + God + God + Svak
DMQ-30 Norweg et al., 2006 God +  Svak +  Utmerket + God/Svak” +
DMQ-56 Norweg et al., 2011a God +  Rimelig + Svak +
DMQ-CAT  Norwegetal., 2011b God + Utmerket +  Rimelig +  Rimelig +  God +
RSC Han et al., 2011 Utmerket  +

PROM (Patient-reported Outcome Measures); M (metodisk kvalitet); R (maleegenskapens resultat); CDS (Cancer Dyspnea Scale); SRI (Severe Respiratory Insufficiency Questionnaire); DMQ
(Dyspnea Management Questionnaire); CAT (Computer Adaptive Test); RSC (Respiratory Symptom Checklist); * (sammenligningene med VAS (Visual Analog Scale), BORG, ECOG (Eastern
Coopertive Oncology Group) / HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale) ,FACT (Functional Assessment of Cancer Therapy), SpO2 (perifer oksygenmetning); ” (sammenligningene med
SOLQ (Seattle Obstructive Lung Disease Questionnaire), SF-12 (Short Form Health Survey) / HADS-angst.



Vedlegg VII Oversikt over tilgjengelige samvariasjoner for hvert

kartleggingsverktagy
PROM CDS SRI DMQ-30 DMQ-56 DMQ-CAT
BDI X
cca X
CRQ X X
CSES X
EORTC QLQ-LC13** X
EORTC QLQ-C30* X
FACT-L X
GARS X
HADS X X X X
Modifisert Borg Skala X
MRC X
SF-12 X
SF-36 X
SoLQ X
STAI X
USCD SOBQ X
VAS-D X
VAS -Dis X
Fysiske/objektive mal X X
Sosio-demografiske X
variabler

PROM (Patient-reported Outcome Measures); CDS (Cancer Dyspnea Scale); SRI (Severe Respiratory Insufficiency
Questionnaire); DMQ (Dyspnea Management Questionnaire); CAT (Computer Adaptive Test); RSC (Respiratory Symptom
Checklist); BDI (Baseline Dyspnoea Index); CCQ (Clinical COPD Questionnaire); CRQ (Chronic Respiratory Disease
Questionnaire); CSES (COPD Self-Efficacy Scale); EORTC QLQ (European Organization for Research and Treatment of
Cancer)-LC13; EORTC QLQ-C30; FACT-L (Functional Assessment of Cancer Therapy-Lung); GARS (Groningen Activity
and Restriction Scale); HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale); MRC (Medical Research Council dyspnoea scale);
SF (Short Form Health Survey)-12; SF-36; SOLQ (Seattle Obstructive Lung Disease Questionnaire); STAI (State-Trait
Anxiety Inventory); UCSD SOBQ (University of California, San Diego Shortness of Breath Questionnaire); VAS-D (Visual
Analoge Scale of Dyspnea); VAS-Dis (VAS Discomfort).



Vedlegg VIII Beskrivelse av kartleggingsverktgy brukt til
sammenligninger
Forkortelse Fullt navn Beskrivelse
Borg skala Méler pustebesveerets intensitet pa en tolv-punkt skala
(Tanaka et al., 2000).
Kartleggingsverktay som maler fysisk og

lungesykdommer (Struik et al., 2013;
http://www.proqolid.org/).

CSES COPD Self-Efficacy Scale CSES kartlegger tiltro til egen mestringsevne hos
pasienter med kols (Wigal, Creer & Kotses, 1991).
Generisk kartleggingsverktgy som kartlegger

GARS Groningen Activity Restriction Scale funksjonssvikt i daglige aktiviteter (ADL) og mer
komplekse daglige aktiviteter (instrumentell ADL)
(http://www.progolid.org/).

HADS Hospital Anxiety and Depression Scale Et screeningverktay som méler symptomer pa angst og
depresjon (http://www.progolid.org/).

MRC Medical Research Council dyspnoea scale MRC graderer effekten av pustebesveer pa daglige
aktiviteter (Bestall et al., 1999).
Generisk kartleggingsverktay som maler ulike aspekt

SF-36 Short Form Health Survey av helsestatus relevant pa tvers av alder, sykdom og
behandlingsgrupper. (Ghosh et al., 2012;
http://lwww.proqolid.org/)

SF-12 Short Form Health Survey Kortform av SF-36 (http://www.progolid.org/).

ucspsoBqQ  University of California, San Diego Shortness  Kartlegger alvorlighetsgraden av pustebesveer ved

of Breath Questionnaire ulike daglige aktiviteter (ADL) (Eakin et al., 1998)
. . SOLQ er et kartleggingsverktay som maler

soLa giztélt?ogr?:itrrgcwe Lung Disease helserelatert livskvalitet hos pasienter med kols
(http:/www.proqolid.org/)

VAS-dyspné  Visual Analoge Scale Maler pustebesveerets intensitet pa en 100-mm linje

(Tanaka et al., 2000)

Kols (kronisk obstruktiv lungesydom)



Vedlegg IX

Oversikt over samvariasjoner mellom SRI og SF-36

SF-36 PF SF-36 RP SF-36 BP SF-36 GH SF-36 VT SF-36 SF SF-36 RE SF-36 MH SF-36 PHC SF-36 MHC

0.38” 0.52” 0.36™ 0.63” 0.52” 0.52” 0.40™ 0.29” 0.53” 0.40”
SRI-RC 0.26*** 0.54* 0.49** 0.61* 0.63*** 0.59** 0.48** 0.43**

0.37" 043" 0.16” 047" 0.54” 0.49” 0.16” 0.24” 0.48” 0.28”

0.34* 0.41* 0.38* 0.51* 0.50 0.41* 0.36 042 0.42* 0.45*

0.73” 0.66™ 0.25” 0.54” 0.35” 0.40” 0.43” 0.27” 0.61” 0.29”
SRI-PF 0.56*** 0.41%* 0.35™* 0.57** 0.53*** 0.57*** 0.26™** 0.38™*

0.75” 0.52” 0.09” 0.50” 0.60” 0.51” 0.21” 0.32" 0.66” 0.28”

0.65* 0.48* 0.32 0.54* 0.55* 0.50* 0.38 0.41* 0.54* 0.44*

017" 0.21” 0.49” 0.36" 0.44” 0.33” 0.25” 0.32” 0.34” 0.27”
SRI-AS 0.19** 0.41%* 0.61** 0.54** 0.62*** 0.54** 0.48™ 0.57**

0.38” 0.40” 0.48” 0.50” 0.53” 0.40” 0.24” 0.34” 0.56” 0.28”

0.25* 0.24* 0.44* 0.32* 0.48* 0.35* 0.21* 0.49* 0.34* 0.35*

0.27” 0.43” 0.48” 0.48” 0.58" 0.66™ 0.42” 0.52" 047" 0.58"”
SRI-SR 0.14* 0.48* 0.45** 0.59** 0.62*** 0.61* 041 0.71%

0.29” 0.35” -0.09” 0.34” 0.40” 0.49” 0.28” 0.54” 0.17” 0.53"

0.25* 0.24* 0.32 0.37 0.51* 0.56* 0.28" 0.61* 0.21* 0.57*

0.30” 0.41” 0.45” 0.50™ 0.44” 0.58” 0.44” 0.49” 0.42” 0.55”
SRI-AX 0.20*** 0.54** 0.50"** 0.58*** 0.66™** 0.59** 0.49* 0.63***

0.15” 0.40” 0.10” 0.48” 0.37" 043" 0.22" 0.37" 0.29” 0.37"

0.26 0.35* 0.31* 0.51* 0.56* 0.45* 0.38 0.51* 0.28* 0.52*

0,28” 0.48” 0.53” 0.63” 0.72” 0.70” 0.58 0.64” 0.43” 0.71”
SRI-WB 0.22** 0.54** 0.52** 0.66™** 0.68*** 0.66™** 0.50*** 0.78***

0.30” 0.51” 0.19” 0.59” 0.57" 0.60” 0.37” 0.74” 0.35” 0.64”

0.35* 0.34* 0.41* 0.57* 0.67* 0.62* 0.39* 0.79* 0.31* 0.69*

0.42” 0.61” 0.45” 0.59” 0.52” 0.66™ 0.45™ 0.37” 0.59” 0.49”
SRI-SF 0.33*** 0.61** 0.48™* 0.62*** 0.69*** 0.80*** 0.53** 0.60***

0.65” 0.55” 0.21” 0.54” 0.62" 0.65” 0.23” 0.51” 0.60” 0.46”

0.45* 0.45* 0.35* 0.51* 0.63* 0.65* 0.39* 0.56* 0.41* 0.62*

0.45” 0.62" 0.58 0.70” 0.65” 0.74” 0.56™ 0.54” 0.62” 0.61”
SRI-SS 0.70” 0.62" 0.26” 0.66” 0.76” 0.69” 0.26” 0.60” 0.67" 0.54”

047" 0.49* 0.46* 0.63* 0.73* 0.65* 0.45* 0.70* 0.46* 0.67

SRI (Severe Respiratory Insufficiency Questionnaire); RC (respiratory complaints); PF (physical functioning); AS (attendant symptoms and sleep); SR (social relationships); AX (anxiety); WB (psychosocial well-
being); SF (social functioning); SS (summary scale); SF (Short Form Health Survey )-36; PF (physical functioning); RP (role-physical); BP (body pain); GH (general health); VT (vitality); SF (social functioning); RE
(role-emotiona)l; MH (mental health); PHC (physical health component); MHC (mental health component); *(Markussen et al.,2014); *** (Gosh et al.,2012); ” (Lopez-Campos et al.,2008); *(Windisch et al.,2003).



Vedlegg X

Oversikt over samvariasjoner mellom SRI og og CRQ, HADS, GARS og MRC

CRQ- CRQ- CRQ- CRQ- CRQ- HADS- HADS- GARS MRC
Dyspne Fatigue Emotion Mastery Total anxiety depression
SRI-RC 0.57* 0.59* 0.40** 0.34** 0.54** 0.50** 0.41* 0.49* 0.43*
0.56' 0.60° 045 0.50° 0.62 0.56’ 043 0.54 0471
SRI-PF 0.46** 0.61* 0.47* 0.42** 0.59** 0.51* 0.54** 0.86** 0.59**
0.57 0.49 0.37 042 0.54 0.46’ 0.50’ 0.74 0.49
SRI-AS 0.39* 0.38** 0.27** 0.39* 0.39* 0.26**
042 0.46' 0.48 043 0.53 0.56’ 042 0.26' 0.27
SRI-SR 0.44* 0.57* 0.59** 0.45** 0.63* 0.56** 0.61* 0.53* 0.30*
0.28' 0.33 0.56' 0.53 0.56’ 0.59 0.55 0.21
SRI-AX 0.35* 0.57* 0.65** 0.60** 0.67* 0.69* 0.54* 0.40* 0.26**
0.49 0.52' 0.67 0.70 0.74 0.74 0.59’ 0.38’ 0.33
SRI-WB 0.38** 0.60** 0.79* 0.70* 0.79* 0.79* 0.68** 0.36**
0.45 0.39 0.77 0.64' 0.72 0.78 0.71 0.26' 0.28'
SRI-SF 0.42* 0.57* 0.51** 0.41** 0.60* 0.54* 0.58** 0.66** 0.43*
0.52' 0.52' 0.51 0.49 0.62 0.60’ 0.65’ 0.54 0.51
SRI-SS 0.53* 0.74* 0.73** 0.62** 0.81* 0.75* 0.68** 0.65* 0.41*
0.63’ 0.63’ 0.71 0.71 0.82 0.80’ 0.72 0.56’ 0.46'

SRI (Severe Respiratory Insufficiency Questionnaire); RC (respiratory complaints); PF (physical functioning); AS (attendant symptoms and sleep); SR (social relationships); AX (anxiety); WB
(psychosocial well-being); SF (social functioning); SS (summary scale); CRQ (Chronic Respiratory Disease Questionnaire); HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale); GARS (Groningen
Activity and Restriction Scale); MRC (Medical Research Council dyspnoea scale); ** (Duiverman et al., 2008); '(Struik et al.,2013).



