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Bakgrunn: Pustebesvzer er et vanlig
og belastende symptom hos mange
pasienter med alvorlig langtkom-
men sykdom. P& grunn av symp-
tomets subjektive natur trenger vi
verktgy for & kartlegge pasientens
egenopplevelse - pasientrappor-
terte resultatmal (PROMs).

Hensikt: A identifisere tilgjengelige
PROMs for & kartlegge pustebesveer
hos palliative pasienter og oppsum-
mere deres maleegenskaper. Kart-
leggingsverktgyene matte inneholde
dimensjoner for bdde pustebesveer
og angst for a bli vurdert.

Metode: Vi gjennomfgrte et syste-
matisk litteratursgk | mars 2014,
som ble oppdatert i desember

2015. Uavhengig av hverandre gikk
to personer gjennom sgkeresulta-
tene, valgte ut relevante studier og
kvalitetsvurderte disse ved hjelp av
COSMIN-sjekklisten. Maleegen-
skapene til de inkluderte kartleg-
gingsverktgyene ble oppsummert
i en kvalitativ syntese.

Hovedresultat: Vi screenet 1948
referanser for relevans og inklu-
derte 15 studier som evaluerte
maleegenskaper ved fire ulike
PROMs: CDS, SRI, DMQ og en respi-
ratorisk symptomsjekkliste. Ingen
av de inkluderte kartleggingsverk-
tgyene er direkte validert for bruk
i en palliativ setting, men de viser
jevnt over lovende maleegenska-
per i andre relevante settinger. Vi

X0QJn0107 :030jsuolsensny)|

mangler fortsatt data om viktige
maleegenskaper for alle de tilgjen-
gelige kartleggingsverktgyene, og
forelgpig er det bare SRl som er
tilgjengelig i en norsk validert ver-
sjon. Videre forskning er ngdvendig
for & oversette og validere kartleg-
gingsverktgyene for bruk i lindrende
behandling i Norge.

Konklusjon: Flere PROMs for pus-
tebesvaer og angst viser lovende
egenskaper, men videre forskning
er ngdvendig fgr vi kan trekke sikre
konklusjoner og fgr kartleggings-
verktgyene ertilgjengelige for bruk
i en palliativ setting i Norge. Var
gjennomgang tyder pd at bare SRI
er oversatt til og validert i en norsk
versjon.

Instruments for measurement of
breathlessness in palliative care

Background: Breathlessness is a
common and distressing symptom
for many patients with advanced
diseases. Due to the subjective
nature of breathlessness, pati-
ent-reported outcome measures
(PROMs]) are required to measure
the patient’s own experience.

Objective: To identify PROMs used
to measure breathlessness in pal-
liative care and to synthesise their
measurement properties. Instru-
ments had to include dimensions
for breathlessness and anxiety to
be considered.

Method: A systematic literature
search was performed in March

2014 and updated in December 2015.
Two reviewers independently scree-
ned all references for relevance and
critically appraised included studies
with the COSMIN-checklist. We per-
formed a best evidence synthesis to
summarise the measurement pro-
perties of each included PROM.

Results: We screened 1948 refe-
rences for relevance, and included
15 studies evaluating the measu-
rement properties of four diffe-
rent PROMs: CDS, DMQ, SRI and
a respiratory symptom checklist.
None of the included instruments
were validated directly for use in a
palliative setting, but they generally
showed promising measurement
properties in other relevant set-
tings. We still lack data on impor-
tant measurement properties for

all the available instruments, and
currently, only SRI seems to be
available in a Norwegian validated
version. Further research is there-
fore needed to translate and vali-
date the PROMs for use in palliative
care in Norway.

Conclusion: The identified PROMs
for breathlessness and anxiety show
promising measurement properties,
but further research is needed
before we can draw firm conclusi-
ons and before the instruments are
available for use in palliative care in
Norway. Our review suggests that
only SRl is available in a translated
and validated Norwegian version.

Keywords: Palliative care, dyspnoea,
review, questionnaires, psychome-
trics
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INTRODUKSJON

Dyspné eller pustebesver er
et komplekst og sammensatt
symptom hos mange pasienter
med langtkommen alvorlig syk-
dom (1, 2). Forskning har vist
at 94 prosent av pasienter med
kronisk lungesykdom og 78 pro-
sent med lungekreft lider av pus-
tebesveer siste levedr (3), og at
pustebesver kan assosieres med
darlig livskvalitet, angst, nedsatt
funksjonsevne og reduserte leve-
utsikter (1, 2).

Pasientens opplevelse av pus-
tebesveer samsvarer ofte ikke
med sykdommens alvorlighets-
grad og objektive mal (4, 5). I
lindrende behandling er sys-
tematisk bruk av verktoy som
kartlegger pasientenes egen-
opplevelse, derfor viktig for 4
identifisere symptomer, innhente
informasjon om sykdomsutvik-
ling og vurdere effekt av tiltak

Hartleggingsverktoy
-or pustebesveer

ve pasienter

(6). Data som er basert pa slike
kartleggingsverktoy, omtales
gjerne som pasientrapporterte
resultatmal (PROMs).

For vi startet arbeidet med
denne oversikten gjennomferte
vi et orienterende litteratursok
for & se om det allerede fantes
oversikter som besvarte vdre
sporsmal. Seket resulterte i to
relevante treff (7, 8). Begge over-
siktene er basert pa ti &r gamle
litteratursek, og begge viste at
det var nedvendig med videre
evaluering av hvilke PROMs
som egner seg for kartlegging av
pustebesver i en palliativ setting
(7, 8). Hensikten med denne sys-
tematiske oversikten har vert &
oppsummere hvilke PROMs som
er tilgjengelige for kartlegging
av pustebesvar hos palliative
pasienter, og hvilke méleegen-
skaper disse kartleggingsverk-
toyene har. Kartleggingsverktoy
matte inneholde dimensjoner for
bdde pustebesvar og angst for 4
bli vurdert for inklusjon.

METODE

Vi har benyttet et metodisk
rammeverk kalt COnsensus-
based Standards for the selec-
tion of health Measurement
Instruments (COSMIN). Ram-
meverket ble utarbeidet i en

internasjonal konsensusprosess
og gir spesifikke anbefalinger
om terminologi, taksonomi
og metodebruk i studier som
omhandler PROMs og deres
madleegenskaper (9-11).

Litteratursgk

Vi sokte systematisk etter litte-
ratur i databasene MEDLINE
(1946-), Embase (1974-), Psyc-
INFO (1806-), AMED (1985-),
CINAHL (1982-), Cochrane

Hva tilfgrer artikkelen?
Pasientens opplevelse av puste-
besveer samsvarer ofte ikke med
sykdommens alvorlighetsgrad og
objektive mal. Studien viser at vi
trenger verktgy for a kartlegge
egenopplevelsen til palliative
pasienter med pustebesveer.

Mer om forfatterne:

Kjersti Solvag, spesial-/fagutvi-
klingssykepleier, Sunniva sen-
ter for lindrende behandling,
Haraldsplass Diakonale Syke-
hus. Kristine Berg Titlestad,
hegskolelektor, Avdeling for
helse- og sosialfag, HiB. Kjetil
Gundro Brurberg, fgrsteama-
nuensis, Senter for kunnskaps-
basert praksis, HiB og forsker,
Nasjonalt kunnskapssenter for
helsetjenesten. Kontaktperson:
kjerstisolvaag@hotmail.com.
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Tabell 1: Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Inklusjonskriterier

Eksklusjonskriterier

Pasienter med akutt
oppstatt pustebesveer,
sykdommer med mulighet
for helbredelse

Populasjon Voksne (>18 &r) palliative
pasienter med pustebesvaer
Setting Inneliggende pa sykehus,

i dagbehandling, polikli-
nisk eller hjemmebaserte

tjenester

Kartleggings-

PROM for kartlegging

Generiske PROMs.
Kartleggingsverktgy utviklet
for bruk i forbindelse med
trening eller i akuttsitua-

sjoner

verktgy av pustebesveer, og som
minimum inkluderer dimen-
sjoner for pustebesveer og
angst

Maleegenskaper  Innen kategoriene reliabili-

tet, validitet, responsivitet

PROM (pasientrapporterte resultatmal]

Library og SveMed+. Sokestra-
tegiene besto av emneord og
tekstord tilpasset hver database
for kategoriene 1) pustebesveer,
2) maleegenskaper og 3) pallia-
tive pasienter, kreft eller kronisk
obstruktiv lungesykdom (kols).
Vi gjennomforte siteringssok for
oversiktene til Bausewein mfl.
(7) og Dorman mfl. (8) i Science
Citation Index og gjennomgikk
referanselister til aktuelle publi-
kasjoner. Sekene ble gjennom-
fort uten begrensninger i sprak
og tid og ble fagfellevurdert av
spesialbibliotekar. Litteratur-
sokene ble gjennomfert i mars
2014 og oppdatert i desember
20135. Fullstendige sokestrategier
er tilgjengelige i masteroppgave
(12).

Utvelgelse

Titler og sammendrag ble vur-
dert for inklusjon pa bakgrunn
av forhindsbestemte kriterier
(tabell 1). Antatt relevante arti-
kler ble innhentet i fulltekst og
vurdert for inklusjon. Alle trin-
nene i seleksjonsprosessen ble
gjennomfort av to personer (KS/
KGB) uavhengig av hverandre,

og uenighet ble lost ved disku-
sjon.

Maleegenskaper

For man tar i bruk nye kartleg-
gingsverktoy er det viktig & for-
sikre seg om at verktoyene har
gode madleegenskaper, det vil
si om de méler det de er tenkt
a male, og om vi kan stole pa
resultatene (11). I COSMIN-
taksonomien deles maleegenska-
pene inn i tre hovedkategorier:
reliabilitet, validitet og respon-
sivitet. Reliabilitet forteller om
feilkildene er tilstrekkelig sma
og om resultatene er tilstrek-
kelig stabile til at vi kan stole
pd mélingene. I COSMIN-tak-
sonomien bestar reliabilitet av
tre underkategorier, som kalles
intern konsistens, reliabilitet
(her test-retest-reliabilitet) og
malefeil. Validitet beskriver
hvorvidt et kartleggingsverktoy
maler de egenskapene det har
til hensikt & méle, for eksempel
om personer som skdrer ulikt pa
en depresjonsskala, ogsd skarer
forskjellig pd andre tilsvarende
skalaer. COSMIN-taksonomien
definerer tre underordnede vali-

ditetsegenskaper  (innholds-
validitet, kriterievaliditet og
begrepsvaliditet), der begreps-
validiteten deles inn i ytterligere
tre kategorier kalt strukturell
validitet, hypotesetesting og
tverrkulturell validitet. Respon-
sivitet er et mal pd om kartleg-
gingsverktoyet evner & fange opp
viktige endringer over tid (10).

Vurdering av metodisk
kvalitet

Vi vurderte metodisk kvali-
tet og risiko for systematiske
feil i trad med sjekklisten fra
COSMIN (13, 14). Sjekklisten
bestdr av ulike skjema som fyl-
les ut for & vurdere om man kan
stole pd maleegenskapene som
rapporteres 1 en validerings-
studie. Hver valideringsstudie
maler gjerne et begrenset antall
maleegenskaper, og man fyller
bare ut skjema med relevans opp
mot mdleegenskapene som stu-
dien soker a evaluere. Studienes
kvalitet vurderes som utmerket,
god, rimelig eller svak. Alle kva-
litetsvurderinger ble gjennom-
fort av to personer (KS/KBT),
uavhengig av hverandre. Uenig-
het ble lost ved diskusjon eller
ved 4 involvere en tredje person

(KGB).

Dataekstraksjon og kategori-
sering av maleegenskaper

En person (KS) gjennomgikk
alle inkluderte studier og regis-
trerte bakgrunnsinformasjon
om studien, deltakere, kartleg-
gingsverktoy, maleegenskaper,
metodisk kvalitet og resultater
ved hjelp av et dataekstraksjons-
skjema. Dataekstraksjonen ble
deretter kvalitetssikret av en
annen (KGB). For hver studie
vurderte vi méaleegenskapene til
det aktuelle kartleggingsverk-
toyet som positive, uavklarte
eller negative opp mot et sett
med forhandsdefinerte kriterier



(vedlegg 1, se nettversjon).

Samlet dokumentasjon om
kartleggingsverktgyenes
egenskaper

Vi oppsummerte den samlede
dokumentasjonen om male-
egenskapene til de ulike kartleg-
gingsverktayene i en kvalitativ
syntese som tar hensyn til meto-
disk kvalitet, maleegenskaper og
grad av konsistens. Kvaliteten
pé dokumentasjonen vurderes
som hey, moderat, lav, motstri-
dende eller usikker, etter kriteri-
ene i vedlegg II (se nettversjon).

RESULTATER

Vi identifiserte 1948 referanser,
og vi endte opp med & inklu-
dere 15 studier (15-29) (figur
1). Tabell 2 gir en oversikt over
inkluderte studier.

Vi identifiserte fire relevante
kartleggingsverktoy: Cancer
Dyspnea Scale (CDS), Severe
Respiratory Insufficiency (SRI)
Questionnaire, Dyspnea Mana-
gement Questionnaire (DMQ)
og Respiratory Symptom Check-
list (RSC). Vi har oppsummert
karakteristika ved kartleggings-
verktoyene i tabell 3. Tabell 4
(se nettversjon) oppsummerer
var vurdering av metodisk kvali-
tet og risiko for skjevheter samt
méleegenskapene i de inkluderte
studiene. En mer detaljert over-
sikt over ulike maleegenskaper
er tilgjengelig i masteroppgave
(12). Den kvalitative syntesen
som oppsummerer resultater
pa tvers av alle inkluderte stu-
dier, er presentert i tabell 5. T
det folgende oppsummerer vi
hovedresultatene for hvert av
de fire kartleggingsverktoyene.

Cancer Dyspnea Scale (CDS)

CDS ble utviklet i Japan for
pasienter med kreft og maéler
aspekt ved pustebesver (15).
Utvikling og validering er

beskrevet i fire publikasjoner
(15-18) (tabell 2).

Bade representanter for pasi-
entgruppen og fageksperter var
involvert i utviklingen av CDS,
og kartleggingsverktayet ble
pilottestet i malgruppen (15).
Samlet sett vurderer vi at inn-
holdsvaliditeten til CDS trolig
er svert god (tabell 5).

Tre studier (15, 17, 18)
bekreftet at CDS har en tredelt
faktorstruktur (tabell 3), men
vi har ikke tilstrekkelig med

a male helserelatert livskvalitet
hos pasienter som behandles
med langtidsmekanisk ven-
tilasjon (LTMV) pd grunn
av kronisk respirasjonssvikt.
Respirasjonssvikten  skyldes
ulike underliggende sykdommer
(19). Syv publikasjoner (19-25)
har beskrevet utvikling og vali-
dering av kartleggingsverktoyet
(tabell 2). To publikasjoner (19,
22) har delvis overlappende
utvalg, og data for strukturell
validitet og intern konsistens

Pustebesveer gir darlig livskvalitet,
angst, nedsatt funksjonsevne og reduserte

leveutsikter.

data til & vurdere kartleggings-
verktoyets strukturelle validitet
(tabell 5).

For hypotesetesting har vi
vektlagt sammenlikningene mel-
lom CDS og Hospital Anxiety
and Depression Scale (HADS),
Borg skala og visuell analog
skala (VAS-dyspné). Resultatet
for hypotesetesting var nega-
tivt 1 to (16, 18) og positivt i
to studier (15, 17) (tabell 4, se
nettversjon). Samlet sett er altsa
resultatene motstridende, noe
som gjor det vanskelig 4 kon-
kludere entydig (tabell 5).

Den interne konsistensen
til CDS ble rapportert & vare
positiv i tre studier (15, 17, 18)
(tabell 4, se nettversjon), og
samlet sett vurderer vi at intern-
konsistensen til CDS trolig er
svert god (tabell 5). Resultatet
for test-retest-reliabilitet var
negativt (15) (tabell 4, se nett-
versjon), men her har vi begren-
set tillit til dokumentasjonen
som foreligger (tabell 5).

Severe Respiratory Insuffici-
ency (SRI) Questionnaire
SRI ble utviklet i Tyskland for

er derfor hentet fra studien til
Windisch mfl. (22).

SRI er utviklet basert pd sosi-
ale, psykologiske og fysiske hel-
sedomener, og bdde pasienter og
fageksperter var involvert (19).
Norsk versjon av SRI ble pilot-
testet blant brukere av LTMV
(25), og innholdsvaliditeten er
trolig sveert god (tabell 5).

Faktorstrukturen er evalu-
ert i tre studier (21-23), som
alle fant at de opprinnelige syv
dimensjonene besto av flere
faktorer. To studier (22, 23)
viste at faktorene innenfor én
dimensjon samvarierte, og for-
fatterne valgte derfor & beholde
den opprinnelige strukturen
med syv dimensjoner. En stu-
die (21) fant 13 faktorer. Alle de
tre studiene viste positive egen-
skaper for strukturell validitet
(tabell 4, se nettversjon). Sam-
let sett er det allikevel usikker-
het knyttet til den strukturelle
validiteten (tabell 5), noe som
forst og fremst skyldes meto-
diske begrensninger i studiene
der dette er evaluert.

For hypotesetesting valgte vi
4 vektlegge sammenlikningene
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Tabell 2: Karakteristika ved inkluderte studier

PROM Publikasjoner

cDs Tanaka et al. (15)

Tanaka et al. (16)

Henoch et al. (17)

Uronis et al. (18)
SRI Windisch et al. (19)

Duierveman et al. (20)

Lopez-Campos et al. (21)

Windisch et al. (22)

Ghosh et al. (23)

Struik et al. (24)

Markussen et al. (25)

DMQ-30
DMQ-56

Norweg et al. (26)
Norweg et al. (27)
DMQ-CAT
RSC Han etal. (29)

Norweg et al. (28]

Utvalg N
Lungekreft 166
Lungekreft 171
Lungekreft 99
Lungekreft 109
Respirasjonssvikt. LTMV. 226
Ulike diagnoser

Respirasjonssvikt. Kols 72
LTMV. 15
Ulike diagnoser

Respirasjonssvikt. LTMV. 162
Kols

Respirasjonssvikt. LTMV. 152
Ulike diagnoser

Respirasjonssvikt. Kols 170
Respirasjonssvikt. LTMV. 127
Ulike diagnoser

Kols og astma 85
Kols 107
Kols 292
Hjerte-/lungesykdommer 396

Land Setting
Japan Poliklinisk
Sykehus
Japan Poliklinisk
Sverige Poliklinisk
USA, UK, AUS Sykehus*
Tyskland Sykehus
Nederland Ikke oppgitt
Spania Poliklinisk
Tyskland Sykehus
England Poliklinisk
Nederland Sykehus
Norge Hjemme-
boende
USA Ikke oppgitt
USA Ikke oppgitt
USA Poliklinisk
Kina Sykehus*

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

mellom SRI og Short Form
Health Survey (SF-36), Chronic
Respiratory Disease Question-
naire (CRQ), HADS og Medical
Research Council Dyspnea Scale
(MRC) (19-21, 23-25). Gene-
relt var det sterkest samvaria-
sjon mellom SRI-dimensjoner og
dimensjoner for de andre kart-
leggingsverktoyene som méler
relaterte aspekt, mens det var
svakere samvariasjon mellom

som mdler tilsvarende egenska-
per (tabell 3).

Som det eneste av de fire
kartleggingsverktoyene som er
omfattet av var oversikt, er SRI
tilgjengelig i norsk versjon (25).
Vi ensket derfor & vurdere den
tverrkulturelle validiteten til den
norske versjonen. Manglende
sammenlikning med originalver-
sjonen for faktorstruktur samt et
lavt antall respondenter i forhold

Mange pasienter med alvorlig langt-
kommen sykdom har pustebesveer.

dimensjoner som maler ulike
aspekt. Samlet dokumentasjon
viser at SRI trolig samvarierer
svaert godt med andre PROMs

til antall spersmal i kartleggings-
verktoyet medferte at vi konklu-
derte med at det er behov for mer
forskning fer vi kan si noe sikkert

om den tverrkulturelle validiteten
til den norske versjonen (tabell 5).

SRI (20-235) viste gjennom-
gdende positive egenskaper for
intern konsistens (tabell 4, se
nettversjon), men pa grunn av
metodiske begrensninger er det
likevel usikkerhet knyttet til den
samlede dokumentasjonen (tabell
5). Test-retest-reliabiliteten ble
vurdert & vaere positiv i to studier
(20, 21) (tabell 4, se nettversjon),
men metodiske svakheter i de to
studiene gjor at vi har begrenset
tillit til den samlede dokumenta-
sjonen (tabell 5).

Dyspnea Management
Questionnaire (DMQ)

DMQ ble utviklet i USA for &
mile effekt av lungerehabilitering



Tabell 3: Karakteristika ved inkluderte PROMs

PROM

CDs

SRI

DMa-
30

DMaQ-
56

DMQ-
CAT

RSC

M3l-
gruppe

Kreft

Kronisk
respira-
sjons-
svikt
med
LTMV-
behand-
ling

Kols
(rehabi-
litering)

Kols
(rehabi-
litering)

Kols
(rehabi-
litering)

Puste-
besvaer
som

folge av
hjerte-/
lunge-
sykdom

Antall
spgrsmal

12

49

30

56

20

46

Maleskala
(per spgrsmal)

Dimensjoner

Folelse avanstrengelse
(5spm)

Folelse av angst (4 spm)
Folelse av ubehag (3 spm)
Totalskar

5-punkts Likert

Andedrettsplager (8 spm)
Fysisk funksjon (6 spm)
Tilleggssymptomer og sgvn

5-punkts Likert

(7 spm)
Sosiale relasjoner (6 spm)
Angst (5 spm)

Psykisk velveere (9 spm)
Sosial funksjon (8 spm)
Totalskar

Dyspnéintensitet (7 spm)
Dyspnérelatert angst [7 spm)
Angstrelatert aktivitets-
unngdelse (7 spm)

Tiltro til aktivitetsrelatert
mestringsevne (5 spm)
Tilfredshet med mestrings-
strategier (4 spm)

7-punkts Likert

Dyspnéintensitet (12 spm)
Dyspnérelatert angst (16
spm)

Angstrelatert aktivitets-
unngdelse (15 spm)

Tiltro til aktivitetsrelatert
mestringsevne (6 spm)
Tilfredshet med mestrings-
strategier (7 spm)

7-punkts Likert

Dyspnéintensitet 6-punkts Likert
Dyspnérelatert angst

Angstrelatert aktivitets-

unngdelse

Tiltro til aktivitetsrelatert

mestringsevne

Sensoriske kvaliteter (23
spm)

Affektive aspekt (12 spm)
Atferdsmessig pavirkning
(4 spm)

Andre symptomer (7 spm)

5-punkts Likert

Scorings-
system

Beregner
totalskar per
dimensjon:
anstrengelse
[0-20); angst
[0-16]; ubehag
[0-12]). Hoyere
skarindikerer
mer alvorlig
pustebesveer.

Beregner skar
per dimensjon
som prosent av
maks (0-100].
Hoyere skar
indikerer bedre
livskvalitet.

Beregner gjen-
nomsnittsskar
per dimensjon
[0-6). Totalskar
kalkuleres ved
& summere
dimensjonene
intensitet,
angst og aktivi-
tetsunngdelse.
Hoyere skar
indikerer bedre
funksjon.

Beregner gjen-
nomsnittsskar
per dimensjon
(0-6). Hoyere
skarindikerer
bedre funksjon.

Ikke oppgitt

Ikke
oppgitt

Sprak

Japansk
Engelsk
Svensk

Tysk
Neder-
landsk
Spansk
Engelsk
Norsk

Engelsk

Engelsk

Engelsk

Ikke
oppgitt

Forventet
utfyllings-
tid

2

minutter

20
minutter

Ikke opp-
gitt

Ikke opp-
gitt

Ikke opp-
gitt

10-15
minutter

PROM (pasientrapporterte resultatmal); CDS (Cancer Dyspnea Scalel; 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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Tabell 5: Kvalitativ syntese

Intern Reliabilitet
konsistens
CcDS e+ -
SRI ? +
DMQ-  ++ ?
30
DMaQ- ++ +
56
DMQ- ++ na
CAT
RSC na na

Innholds- Strukturell Hypotese-
validitet validitet testing
et na +/-

4+ ? +++

+++ na ++

na ? na

+++ + +

na et na

Kriterie- Tverrkulturell
validitet validitet

na na

na ?

na na

na na

++ na

na na

CDS (Cancer Dyspnea Scale); SRI (Severe Respiratory Insufficiency Questionnaire); DMQ (Dyspnea Management Questionnaire); CAT (Computer Adaptive Test); RSC (Respi-
ratory Symptom Checklist); +++ eller - - - hgy evidens positivt/negativt resultat; ++ eller - - moderat evidens positivt/negativt resultat; + eller -, svak evidens positivt/

negativt resultat; + motstridende evidens; ? usikker pa grunn av svak metodisk kvalitet; na, manglende informasjon.

og endring over tid hos pasienter
med kols. Hensikten var ogsa a
tilrettelegge for mer maélrettet
behandling for fagomrader som
for eksempel ergoterapi og psy-
kologi (26). Tre studier beskriver
utvikling og validering av tre
ulike versjoner: DMQ-30 (26),
DMQ-56 (27) og DMQ-CAT
(28) (tabell 2).

Data fra kvalitative intervju,
en litteraturgjennomgang pda
omradene pustebesver, angst,
unngaelsesatferd, funksjons-
status, helserelatert livskvalitet,
brukertilfredshet og lungerehabi-
litering samt en gjennomgang av
andre kartleggingsverktoy dan-

gang dannet grunnlaget for utvi-
delsen (28). Dokumentasjonen
viser at DMQ-30 og DMQ-CAT
trolig har sveert god innholdsva-
liditet (tabell 5).

Den opprinnelige femfak-
tormodellen for DMQ-56 ble
bekreftet (27). Evaluering av
faktorstrukturen til DMQ-CAT
(28) viste at en firefaktormodell
passet best. For begge versjonene
forklarte faktorene mer enn 50
prosent av variansen, men selv
om resultatet for strukturell vali-
ditet peker i positiv retning for
bide DMQ-56 og DMQ-CAT, er
kvaliteten pa dokumentasjonen
begrenset (27, 28) (tabell 4, se

Ingen kartleggingsverktoy i dag
er validerte for bruk til palliative
pasienters egenopplevelse av pustebesveer.

net grunnlaget for utviklingen
av DMQ-30. Bade fageksperter
og pasienter var involvert, og en
preliminzr versjon ble pilottes-
tet blant voksne med kols (26).
DMQ-CAT er en elektronisk
versjon og ble utviklet basert pa
en utvidet samling av sporsma-
lene fra DMQ-56. Involvering av
fageksperter og pasienter samt en
omfattende litteraturgjennom-

netteversjon). Totalt sett er det
derfor vanskelig a trekke sikre
konklusjoner (tabell 3).

For hypotesetesting er DMQ-
30 sammenliknet med Seattle
Obstructive Lung Disease
Questionnaire (SOLQ), Short
Form Health Survey (SF-12)
og HADS (26). DMQ-CAT ble
sammenliknet med University of
California, San Diego Shortness

of Breath Questionnaire (UCSD
SOBQ), CRQ, COPD Self-Effi-
cacy Scale (CSES) og HADS
(28). For begge versjonene var
det sterkest samvariasjon mel-
lom DMQ-dimensjoner og
dimensjoner for de andre kart-
leggingsverktoyene som maler
relaterte aspekt og svakest sam-
variasjon mellom dimensjoner
som méler ulike aspekt. Doku-
mentasjonen viser at vi kan ha
moderat tillit til at DMQ-30
samvarierer godt med andre
PROMs som madler tilsvarende
egenskaper, mens vi har begren-
set tillit til at DMQ-CAT sam-
varierer godt med andre PROMs
som er ment 4 mdle tilsvarende
egenskaper (tabell 5).
Sammenlikning av DMQ-
CAT opp mot den totale sam-
lingen av spersmdl antydet
hoy korrelasjon for alle dimen-
sjonene, med Pearsons korre-
lasjonskoeffisient  0,94-0,97
(28). Totalt sett har vi moderat
tillit til at kriterievaliditeten til
DMQ-CAT er god (tabell 5).
Den interne konsistensen var
positiv for alle de tre versjonene
av DMQ (tabell 4, se nettver-
sjon). Dokumentasjonen viser at
vi kan ha moderat tillit til at den
interne konsistensen til DMQ-



30, DMQ-56 og DMQ-CAT er
god (tabell 5).

Test-retest-reliabilitet  var
positivt for DMQ-30 (26) og
DMQ-56 (27) (tabell 4, se
nettversjon). Dokumentasjonen
viser at vi kan ha begrenset til-
lit til at test-retest-reliabiliteten
er god for DMQ-56 (tabell 3).
Det er mer usikkerhet knyt-
tet til test-retest-reliabiliteten
for DMQ-30, noe som forst
og fremst skyldes metodiske
begrensninger i studien der
dette ble milt.

Respiratorisk symptomsjekk-
liste (RSC)
RSC ble utviklet i Kina for 4
male multidimensjonale aspekt
ved pustebesver hos pasienter
med hjerte- og lungesykdom (29).
Evaluering av faktorstruktu-
ren viste tolv sammenhengende
og ikke-korrelerte faktorer. Ved
a legge til ytterligere kriterier
fant Han mfl. (29) syv faktorer
som synes 4 madle tre dimen-
sjoner av pustebesver (tabell
3), mens to resterende faktorer
sorterte under andre sympto-
mer. Til sammen forklarte de
ni faktorene 64 prosent av den
totale variansen (29). En samlet
vurdering tilsier at den struktu-
relle validiteten til RSC trolig
er svert god, men vi mangler
kunnskap om andre viktige
maéleegenskaper (tabell 5).

DISKUSJON

Vi identifiserte fire PROMs
for kartlegging av pustebesver
som tilfredsstilte vdre inklu-
sjonskriterier: CDS, SRI, DMQ
og en respiratorisk symptom-
sjekkliste, hvorav bare SRI var
tilgjengelig i en norsk validert
versjon. Madleegenskapene til
de fire kartleggingsverktoyene
var evaluert i 15 studier. Ingen
av de inkluderte PROMSs var
direkte validert for bruk i en

Figur 1: Flytskjema over identifisert litteratur

1940 identifiserte referanser
fra litteratursgket

l:

1948 referanser
screenet for inklusjon

8identifiserte referanser
via andre kilder

1847 referanser ekskludert

b

101 publikasjoner vurdert
i fulltekst eller ved innhenting av
tilleggsinformasjon om egenskaper ved
aktuell PROM

v

pa bakgrunn av tittel og abstrakt

86 publikasjoner ekskludert
med fglgende begrunnelse:

7 Ikke PROM
1Spansk
61 Ikke rette dimensjoner

15 studier kvalitestvurdert og
inkludert i kvalitativ syntese

1 lkke validering

1 Dobbeltpublisering

10 Review

1 Generisk kartleggingsverktgy

1 Treningsutlgst pustebesvaer

2 lkke mulig & oppdrive

1 Ikke relevant referanse standard

palliativ setting, men viser jevnt
over lovende egenskaper i andre
relevante settinger. Den respira-
toriske symptomsjekklisten skil-
ler seg ut som den klart minst
studerte, men ogsd for de andre
kartleggingsverktoyene er det
behov for mer forskning for &
avklare viktige méleegenskaper.

Styrker og svakheter

ved studien

Vi utarbeidet denne systematiske
oversikten i trdd med anbefalin-
ger fra COSMIN-initiativet, som
tar hensyn til de spesielle aspek-
tene ved validering av PROMs.
Oversikten bygger pa et bredt
og systematisk litteratursok.
Alle trinnene i utarbeidelsen ble
gjennomfert av to personer uav-
hengig av hverandre, eller de ble
utfert av én og kvalitetssikret av
en annen person. Mangler ved
sammendrag og indeksering av
studier om mdleegenskaper er en

utfordring for litteratursek til
oversikter over PROMs (9). En
svakhet ved vart litteratursok er
at sokeord for respirasjonssvikt
ikke var inkludert. Flere av stu-
diene om SRI ble derfor forst
identifisert ved gjennomgang
av relevante studier. Dette med-
forer en risiko for at det finnes
andre relevante PROMs som vi
ikke har identifisert. Vi har ikke
hatt kapasitet til & soke etter
«grd litteratur», gjennomfore
supplerende sok pd inkluderte
PROMs eller kontakte fagper-
soner. Samlet sett inneberer
dette en risiko for at det finnes
relevante publikasjoner som vi
ikke har identifisert.

Vi kvalitetsvurderte de inklu-
derte studiene med COSMIN-
sjekklisten etter forst & ha
gjennomfort en grundig pilote-
ring. Sjekklisten gjorde det mulig
4 gi en separat vurdering av de
ulike maleegenskapene som var
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evaluert i en og samme studie.
En utfordring har vert at vi ikke
alltid har hatt mulighet for a skille
mellom mangelfull rapportering
og darlig kvalitet i studien. Vi har
ikke hatt kapasitet til 4 kontakte
forfattere for avklaringer omkring
dette.

Studienes metodiske kvalitet

To hovedutfordringer ved de
inkluderte studienes metodiske
kvalitet er storrelsen pa utval-
gene og mangelfull rapporte-
ring om hypoteser. Storrelsen
pa utvalgene var ofte for sma,
og hver for seg hadde ingen av
studiene nok respondenter til &

definerte hypoteser og bare 48
prosent av disse hadde beskrevet
forventet retning og sterrelse pa
samvariasjonen. Ved manglende
hypoteser er det fare for at man
finner alternative forklaringer
pd resultatene, og at risikoen for
systematiske skjevheter oker (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 male-
egenskaper for alle de inklu-
derte kartleggingsverktoyene.

Vi fant bare ett kartleggingsverktoy

i norsk versjon.

evaluere test-retest-reliabilitet.
Nar intern konsistens og struk-
turell validitet skal evalueres, er
anbefalt utvalgsstorrelse fem til
syv ganger antall spersmal og
minimum 100 (14, 30). Dette
medforer at kartleggingsverktoy
med mange speorsmdl som for
eksempel SRI skarer svakt for
internkonsistens og strukturell
validitet for alle de inkluderte
studiene. Terwee mfl. (31), som
har oppsummert metodisk kva-
litet ved studier om maleegen-
skaper i en systematisk oversikt,
fant ogsad at utvalgssterrelsen
var en betydelig utfordring for
evaluering av mange maleegen-
skaper.

Flere av studiene hadde ikke
forhdandsformulerte hypoteser,
eller de var mangelfullt for-
mulert ndr det gjaldt forventet
storrelse eller retning pd sam-
variasjonen. Det var ikke alltid
klart om det skyldtes mangler
ved studien eller ved rapporte-
ringen. Terwee mfl. (31) fant i
sin studie at mindre enn 50 pro-
sent av studiene hadde forhdnds-

Det at vi har begrenset tillit til
dokumentasjonen, betyr ikke
at mileegenskapene er darlige,
men at de fortsatt er uavklarte
(31). Selv om noen av de identi-
fiserte kartleggingsverktoyene
er bedre studert enn andre, er
det forelopig vanskelig a gi et
klart svar p4 om noen av de til-
gjengelige verktoyene har bedre
maleegenskaper enn de andre.
For PROMs som skal benyt-
tes til kartlegging av palliative
pasienter i klinisk praksis, er
det viktig at kartleggingsverk-
toyene ikke er for omfattende
eller krever for mye ressurser
til utfylling og administrering
(32). Her peker CDS seg ut med
tolv spersmal og en forventet
utfyllingstid pa to minutter
(15). DMQ-CAT skreddersyr
sporsmilene til respondenten ut
fra ett inngangssporsmal (28).
Belastningen for pasienten blir
dermed redusert ved at bare de
mest informative og relevante
sporsmdlene mad besvares. For
a4 benytte DMQ-CAT kreves
det tilgang og kompetanse for

a bruke elektronisk verktoy.
Ingen av kartleggingsverk-
toyene vi identifiserte, er vali-
derte for bruk til palliative
pasienter uavhengig av diag-
nose, og bare SRI er oversatt til
norsk. I tillegg til de metodiske
svakhetene som er papekt og
maleegenskaper som ennd ikke
er evaluert, innebzrer det at de
relevante PROMs ma valideres
videre i studier av god kvalitet.
Studiene ber serlig ha store nok
utvalg, forhandsformulering av
hypoteser samt god og tilstrek-
kelig rapportering av studiens
gjennomfoering. Det er ogsd vik-
tig at kartleggingsverktoyenes
responsivitet evalueres, slik at
vi far kunnskap om verktoyet
evner 4 fange opp viktige for-
skjeller som for eksempel effekt
av behandling eller forverring
av helsetilstand. COSMIN kan
med fordel benyttes som veiled-
ning for planlegging og rappor-
tering av nye valideringsstudier.

KONKLUSJON

Fire kartleggingsverktoy for
pustebesver tilfredsstilte vare
inklusjonskriterier. Av de tre
best studerte kartleggingsverk-
toyene (CDS, SRI og DMQ) er
det ingen som skiller seg ut med
klart bedre validitet og male-
egenskaper, men CDS og DMQ-
CAT synes mest brukervennlige
nar det gjelder tid til utfylling
og belastning for pasientene.
SRI er det eneste av verktoy-
ene som er tilgjengelig i norsk
validert versjon, noe som er en
viktig forutsetning for bruk i en
norsk setting. Videre forskning
er nodvendig for & validere og
gjore kartleggingsverktoyene
tilgjengelige for bruk i en pal-
liativ setting i Norge.

Takk til seniorradgiver og biblio-
tekar Hilde Stromme, som har
fagfellevurdert litteratursokene.
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