s
SKaPa

SVENSKT
KVALITETSREGISTER
FOR KARIES
OCH PARODONTIT

PROMIS — nytt system for patientrapporterade
matt

TEXT: EVALILL NILSSON, MED DR, INSTITUTIONEN FOR MEDICIN OCH HALSA,
IMH, LINKOPING

Artikeln &r hamtad ur SKaPa Arsrapport 2017

Inom halso- och sjukvard anvands i dag manga olika sorters matt; administrativa,
biomedicinska, funktions- och personrapporterade matt. De senare kan vara
professions- eller patientrapporterade (eller via proxy). Patientrapporterade matt kan
anvandas for att fa en lagesbild (halsostatus), folja en patient 6ver tid
(hdlsomonitorering), mata resultatet av en intervention (halsoutfall) eller for att
undersoka patientens upplevelser av och néjdhet med given vard, och utgors oftast av
frageformulér. De matt som anvands for att mata halsoutfall kallas ofta for PROM, vilket
ar en akronym for det engelska uttrycket Patient Reported Outcome Measures,
patientrapporterade utfallsmatt. I begreppet inkluderas framforallt sjalvskattade matt
pa halsorelaterad livskvalitet, funktionsféormaga och sjukdomssymptom. Denna typ av
matt anvands idag allt oftare inom bade svensk och internationell halso- och sjukvard.
Vid val av lampliga patientrapporterade matt maste en avvagning goras mellan
halsokunskaps- och jamforelsebehov, matprecision, respondentbérda och matrelaterade
kostnader.

MODERNA PATIENTRAPPORTERADE MATT - ITEMBANKER

Itembanker (fragebanker, dvs databaser innehallande ett stort antal fragor om halsa,
funktionsformaga och livskvalitet) ar det nya moderna sattet att anvdnda
patientrapporterade matt. For att respondentbordan inte ska bli for stor kan ett
traditionellt frageformuldr som anvdnds som ett patientrapporterat matt inte innehalla
for manga fragor. Darmed kan ett ensamt frageformular inte forvantas bade klara av att
tacka in hela halsospektret fran samsta till basta halsa, och samtidigt ge detaljerad
information pa alla olika halsonivaer. Traditionella frageformular uppvisar darfor bland
annat ofta sa kallade tak- och golveffekter, dar frageformularet till exempel inte klarar
av att sarskilja dem med lag halsoniva fran dem med mycket lag niva. Ofta kan man
darfor beh6éva kombinera flera olika frageformuldr, som ar anpassade till olika
hélsonivaer inom samma halsodoman, nar det finns en stor spannvidd i hdlsan i en
patientgrupp, vilket ofta ar fallet. Nackdelen ar att det da blir valdigt manga fragor (6kad
borda), och manga patienter behover svara pa fragor som inte ar relevanta for just dem.
[ forskningsstudier kan detta mojligen vara acceptabelt, men i klinisk rutinverksamhet
blir det mer besvarande.

Losningen pa dessa (och andra) matproblem ar itembanken, som, eftersom den kan
innehalla hur manga fragor som helst, passar alla hdlsonivaer inom den hialsodoméan
man onskar mata. Genom anvandningen av sk CAT-teknik (Computerized Adaptive



Testing; ett datorprogram som individanpassar fragorna utifran svaret pa foregdende
fragor), ringas forst in var i hdlsospektret patienten befinner sig (hog/lag halsoniva).
Darefter vdljer datorprogrammet ut fragor som ger detaljerad information runt just den
hdlsoniva som en specifik patient befinner sig p3, vilket ger ett matresultat med hog
matprecison. Dessutom uppnas denna hoga matprecision med betydligt farre fragor an
vad som ar brukligt att anvanda i ett traditionellt frageformuldr, och man slipper irritera
patienterna med for dem irrelevanta fragor. Metodiken ger ocksa en battre uppfattning
om vilka aspekter av det som mats som egentligen ar problemet for patienterna.
Eftersom itembanken ar baserad pa modern itemresponsteori, IRT, varderas varje fraga
separat och fragorna dessutom ar rangordnade efter allvarlighetsgrad, och inte bara
vilken totalniva de ligger pa. En annan fordel ar att alla potentiellt kan anvdnda samma
patientrapporterade matt, vilket underlattar nationella diagnosoéverskridande
jamforelser och larande inom hilso- och sjukvarden. Aven om patienterna inte svarar pa
samma, eller lika manga, fragor sa ar allas svar, tack vare IRT, jimforbara med varandra,
precis som i ett traditionellt frageformular.

ITEMBANKSYSTEMET PROMIS

[ USA har National Institute of Health, NIH, initierat och bekostat framtagandet av ett
omfattande state-of-the-art itembanksystem inom hilsoomradet, The Patient-Reported
Outcomes Measurement Information System (PROMIS®). PROMIS skapades for att
kunna erbjuda latt tillgdngliga och avgiftsfria moderna patientrapporterade utfallsmatt
(PROM) med h6g matprecision, att anvandas for nationella och internationella
jamforelser men ocksa som kunskapsunderlag i det enskilda patientmotet avseende
patientens fortsatta vard och for att kunna f6lja patienterna over tid. Man har tagit det
basta fran befintliga vilanvanda frageformuladr och adapterat fragorna till en och samma
itembank (en bank for varje halsodoman). Allt fler lander runt om i varlden intresserar
sig nu for att implementera detta system som utokas kontinuerligt, och sa har langt
inkluderar ett 60-tal hdlsodoméaner inom fysisk, psykisk och social hélsa, for bade vuxna
och barn, sd dven Sverige, vilket kommer att ge rika mojligheter till internationella
samarbeten och jamforelser.

Forutom anvandning av CAT-teknik enligt ovan kan fradgorna i PROMIS dven anvéndas i
korta, fasta frageformular, antingen sddana som redan skapats av PROMIS (4-8 fragor i
varje) eller sddana som skapas och anpassas efter ens egna behov. Anledningar till att
anvanda fasta kortformer kan vara att man av ndgot skal vill att alla respondenter ska fa
exakt samma fragor, eller att ens patientgrupp inte har tillgang till internet och datorer
etc for besvarandet. En ny mojlighet ar att 1ata varje patient valja sjalv vilka fragor hen
vill fa och f6lja, ensamt eller i tillagg till en CAT, eller till en av professionen utvald
kortform, vilket kan vara av sarskilt intresse for langvariga sjukdomstillstand. Det blir
da en sorts sk individualiserat matt, men till skillnad mot traditionella individualiserade
matt finns generaliserings- och jamforelsemdojligheterna kvar.

Den Nationella Kvalitetsregisterorganisationen har finansierat det initiala arbetet med
implementeringen av PROMIS i Sverige, och nationella IT-16sningar fér datainsamlingen
ar under framtagande. Visionen ar att den brokiga flora av patientrapporterade matt
som anvands idag inom registren i framtiden ska kunna ersattas av itembanker som kan
behovsanpassas for olika anviandare men samtidigt anvandas for nationella jamférelser.
Nedan aterfinns en bild 6ver de hdlsodomaner som hittills inkluderats i PROMIS, och nya
domadner ar standigt pa ingang. Bankerna finns bade for vuxna fran 18 ar och foér barn



fran 8 ar (samt i proxyversion for barn, dar en annan person bedomer barnets halsa
inom de olika domédnerna). Bankerna/doménerna bygger pa traditionella internationellt
valkinda matt sisom SF-36, HAQ och HADS, vilka har forbattrats och modifierats att
passa in i systemet. Det finns ocksa omrakningsmojligheter sa att PROMIS-varden kan
jamforas med matvarden fran de vanligtvis rekommenderade standardmatten
(http://www.prosettastone.org/Pages/default.aspx), pa engelska kallade "legacy” matt.

Fordelen med PROMIS-bankerna ar att de ar symptom/halsodoméanspecifika och
diagnosoverskridande, dvs samma matt kan anvandas for olika sjukdomsgrupper, vilket
som sagt underlattar nationella och inter-nationella jamforelser inom manga av de
hdlsodomaner som ar viktiga for de flesta patienter, sdsom smarta, nedstamdhet, fysisk
funktionsférmaga och socialt deltagande. Dessutom finns ett globalt halsomatt (PROMIS
Global Health, med upp till 10 items), som alternativ till andra generiska matt pa
halsorelaterad livskvalitet, sdsom de mycket vanligt forekommande EQ-5D och SF-
36/RAND-36.

Bland de nya itembanker som dr under framtagande aterfinns itembanker for oral hélsa,
bade for barn och vuxna och forskargruppen i USA som arbetar med detta har signalerat
intresse av att samarbeta med SKaPa avseende mojligheterna till en svensk dversattning
[1-3]. Fokusgruppsintervjuer och kognitiva intervjuer har anvants for att fa fram
lampliga items till bankerna, dar man bérjat med barnbankerna, och sarskilt haft fokus
pa att forsoka skapa ett matt som kan anvandas pa barn som har regelbunden
tandvardskontakt (vilket inte alla barn i USA har) och inte matt som ska anvandas i stora
befolkningsenkater. Items inom fysisk oral hilsa ror bade mer allmédnna omraden sdsom
smarta, funktionsnedsattning och missade skoldagar, och mer specifika sdsom naturliga
och konstgjorda/lagade tander, tandrengoring, tandstéllning, dalig andedrakt, samt
problem med gom, ldppar, tunga och salivproduktion. Aven psykisk oral hilsa
inkluderar bade allmédnna items om oro, nedstimdhet, somnsvarigheter och sjalvkansla,
och mer specifika items om negativ inverkan av dalig oral halsa, inklusive upplevd
paverkan pa utseendet. Inom social oral hilsa anges foretradesvis mer allmianna
omraden, sdsom social funktion och socialt valbefinnande samt relationer till andra
manniskor. Aven nirliggande omraden identifierades, sisom utnyttjande av tandvard
och kunskap om oral halsa. Utifran detta underlag har 28 items tagit fram enligt
PROMIS-modell (dvs bade helt nya och omarbetningar av items fran befintliga matt pa
oral hélsa) for att kunna inga i en itembank med CAT-funktion. Av dessa bildar 12 items
ocksa en fast kortform [3]. Dessa 12 items syns i tabell 1.

Tabell 1. Tolv utvalda items fran den nya itembanken enligt PROMIS-modell for oral
halsa som utgér en fast kortform.

It hurts my teeth to chew.

Have you ever avoided laughing because of the way your teeth look?

My teeth are straight.

How much are you afraid to go to a dentist?

How often do you brush your teeth?

In general, would you say your overall oral health is...

In the last 4 weeks, how much of the time did you limit the kind or amounts of foods
because of problems with mouth, tongue, teeth, jaws, or gums?



http://www.prosettastone.org/Pages/default.aspx

In the last 4 weeks, how much of the time were you pleased or happy with the look of
your mouth, teeth, jaws, or gums?

It was hard for me to eat because of the pain in my mouth.

It was hard for me to pay attention because of the pain in my mouth.

Do other students make jokes about the way your teeth looks?

Flossing my teeth, I can.

Olika items har olika svarsskalor.

Nasta steg for SKaPa ar att vardera om dessa items fungerar for svenska forhallanden
och isafall 6vervaga ett 6versattningssamarbete med forskargruppen i USA och PROMIS
International. Mojligheter finns ocksa att delta i utvecklingen av itembankerna for
vuxna, enligt PROMIS utvecklingsmodell. Lds mer om PROMIS har:
http://www.healthmeasures.net/explore-measurement-systems/promis/intro-to-
promis och om PROMIS International har: http://promis-international.org/
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Figur 1. Tillgdngliga domaner/itembanker inom PROMIS i dagsldget (men manga fler ar

pa gang in).
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