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1. Indledning

| 2016besluttede Regeringen, Danske Regioner og Kommunernes Landsforening, at patientrap-
porterede oplysninger (PRO) skal anvendes systematisk i daglig klinisk praksis og til kvalitetsud-
vikling i alle sektorer i det danske sundhedsvaesen. Pa baggrund af dettdebleedsat e

national styregruppe for PRO. Den nationale styregruppe foriRiROdvalgt en raekke indsats-
omrader, og for hvert indsatsomrade udpeges en klinisk koordinationsgriii&med repree-
sentanter fra hele sygdomsforlgbet, patientforeninger oggrater. Den kliniske koordinations-
gruppe skal gennem deres arbejde udarbejde et endeligt standardiseret szet af spgrgsmal, der
opleves meningsfuldt for bade patienter, sundhedsprofessionelle og sundhedsorganisationer.

Psoriasiblev iforaret 2019 udpege som et af indsatsomraderne, dgmas Norman Daiblev

af Dansk Dermatologisk Organisation (DMx@yeget som formand for den kliniske koordinati-
onsgruppe pdsoriasismradet. Selveidviklingsrbejdet med PR@soriasisstartede iefteraret
2019 ogworkshopforlgbet blevafsluttet ultimo 20B. Der bliver lavet patienttest og forberedt
pilotafpr@vninger i 1. halvd020. Selve pilotafpravningen vil forlabe 2. halvar 2020.

1.1 Oversigtog baggrund

Denne rapport indeholder en opsamling parkshopforlgbeti forbindese udviklingen af et
PRGveerktgj inden foipsoriasis

Forméalet med rapporten er at opsummere hele udviklingsprocessegi afden kliniske koor-
dinationsgruppe samt at give andre, der ikke har deltaget i processen, et indblik i processen
omkring udvikligen og de beslutninger gruppen har truffet.

Anvendelsen af PR@gerktgjer kargenereltveere med til at synliggere oversete problemstillin-
ger hos patienten, forbedre kommunikationen mellem patient og den sundhedsprofessionelle
og til at gare det enkelte ftgb mere individuelt. Monitorering ved brug af Pid&ta kan veere

med til at tilpasse forlgbetvis der sker aendringer i gnsker, behov eller risici undervejs.

| det ndionale arbejde med PRiOkuseres der tvaersektorieltud fra fglgende definition af PRO
datay ét F GASYGNF LI NISNBRS RFEGF SN RFGFZ RSNJ
RSO FTearalsS 23 YSydartS KStoNBRX ae@dvYLi2YSNE
Aktiv anvendelseaf PRO pa individniveaer det primaereformal, hvor PRGdata anvendes

daglig praksis éimgde€ mellem den enkeltpatient og den sundhedsprofessionelle

1.2 Resumé og anbefalinger

Overordnet formal:Formalet med PRO filsoriasiser at PR&eerktgjet anvendes behandlin-
gentil fglgende:
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PRO anvendes tilldif 2 34 (1 D4 G SY QdersHrdlfdsprof@dbnelés $téelSeY
og pateintens forstaelse af sygdommen

PRO anvendes til behandlingsstgtte: Give dermatologer et mere struktureret og standardi-

seret grundlag for behandling

PRO anvendes til visitationsttea En struktureret tilgang til samarbejde mellem praksis og
reumatologer / dermatologer i hospitalsvaesenet

PRO anvendes til visitationsg behandlingsstgtte: Sikre opsporing af tidlige symptomer pa
f.eks. psoriasisgigt og hjertekarsygdamhp. tilretningaf behandling

PRO anvendes til visitansstgtte: Prioritering af kontaktform ved fglgende kontrol

Det er besluttet, at alle patienter over 18 ar med en psoriasisdiagnosek(Bl¢®L40*) stillet
af praktiserende speciallaege ellen speciallaege pa étospital og med behov for opfalgende
kontrol skal have et PR&kema forud for de(n) opfalgende kontrol(ler).

Overordnet proces:
Processen er en participaisk tiigang med afholdelse af totre workshops mechenholdsvis
sundhedsprofessionelle qatientrepraesentangr.

Overordnede resultater:

Der blev udvikleto versioner akkemaet til brugi forlgbet¢ en version til Isbende kontroller
0g en version som anvendes én gang arligt.

Versioren til lsbendekontroller bestar afminimum20items @1 itemsinkl. alle fold-ud spargs-
mal). Denne version eeksklsivitems vedr. psoriasisgigPES)log items vedr. hjertékarsyg-
domme Den arlige versionhar minimum 28 items (@ items inkl. alle foleid spprgsma).
Denne version emkl. items vedr psoriasisgigtFES)Yog items vedr. hjertékarsygdomme

1.3 Neeste skridt

Neaerveerende rapporteviewes farst den kliniske koordinationsgruppéerefter indarbejdes
evt. kommentarer og en endelig rappatndes tiden nationalestyregruppefor PRQbg laegge
pa PRGsekretariatets hjemmesideww.prodanmark.dk

Spargeskemaet \iill. halvar2020 blive testetaf en raekke patienterhvor spagrgeskemaet be-
svares elektroniskog eventuelle forstaelsesproblemer, indholdsmaessige problemer og fejl og
mangler opsamles. Efterfalgende skal RR€ktgjet pilotafpraves i klinisk praksis.
For yderligere se afsM Det videre forlgh @



http://www.prodanmark.dk/

2. Proces for udviklingsforlgb

2.1 Gruppesammenseaetning og etablering

Klinisk koordinationsgruppe

Den kliniske koordinationsgrupdeestar ud over formanden asyvregionalt udpegede delta-
gere,fem praktiserende speciallaeger og én sygeplejerske fra praksisdover detigerén pa-
tientrepraesentantogrepreesentanter fra henholdsvigsoriasisforeningemermbiq Dansk Der-
matologisk Selsab, Dansle Dermatologers Organisation, Foreningen af praktiserende special-
leeger, Selskab for Dermatologiske Sygeplejerskerepraesentanter frat psoriasisprojektder
udfgresi regi af Psoriasisforeningen.

Derudover delageren regionaPRGtovholderfra Region Hovedstadanvorkshopforlgbet som
observatar.

Sundhedsstyrelsear inviteret til at deltage i den kliniske koordinationsgruppe, nfenr ikke
haft mulighed for at deltage, hvorfor deblev sendt materiale tilSundhedsstyrelsen mellem
workshops.SeBilag Ifor sammensaetningen af den kliniske koordinationsgruppe.

Patientinddragelse
Patientgrupperbestod afotte patienter. Alle blevrekrutteret gennemPsoriassforeningen

Patientgruppen bestod af:

Kgn:fire meend odfire kvinder

Alder: midt3n QSNY' S GAf &afdzi TtnQSNyYySo

Flere havde sveer psoriasis og desuden falgesygdomme som fx psoriasisgigt
Stort set alle patienter deltoga alletre workshopsLars Wernerdirektgr for Psoriasisforenin-
gen deltog ogsa pa alle tneatientworkshops.

2.2 Workshopforlgb

Udviklingsprocessen var opdelt p& patientworkshops samire workshopsi den kliniske ko-
ordinationsgruppeog forlgbfra september2019 til deeember 20D. Far hve workshop i den
kliniske koordinationsgruppe blev der afholdt en patientworkshop, sdledes anpathes input
kunne bringes ind i arbejdet i den kliniske koordinationsgruppe.

Forud for workshopforlgbetoregik et arbejdei regi af det nationale PR€eketariat med at
afdaekke erfaringer med PRO inden fispriasis kortleegge patientforlgb, samt koordinere med
relevante interessenteDer blev udarbejdeto rapporter;en rapport med introduktion til PRO
0g psoriasis generetigen rapport med en introduktion timulige relevante PR&eerktgjer in-
den for psoriasis



https://pro-danmark.dk/-/media/subsites/pro/filer/udvikling/psoriasis/introduktion-til-pro-og-psoriasis.pdf
https://pro-danmark.dk/-/media/subsites/pro/filer/udvikling/psoriasis/introduktion-til-pro-og-psoriasis.pdf
https://pro-danmark.dk/-/media/subsites/pro/filer/udvikling/psoriasis/evidens-og-erfaringer-psoriasis.pdf
https://pro-danmark.dk/-/media/subsites/pro/filer/udvikling/psoriasis/evidens-og-erfaringer-psoriasis.pdf

Proces for patientinddragelse

Formalet med patientinddragelsevar atinddrage patienternes stemme i udviklingsprocessen,
herunder @tienternes oplevelse af patientforlgb, identificering af behov dgvwante spgarge-
omrader. Derudover gav patienterne feedback pa identificerede spgrgeskemyaqer beslut-
ningerne fra den kliniske koordinationsgrupgatienterne besvarede ligeledes tvivispgrgsmal
fra den kliniske koordinationsgruppe.

Indholdet pa de forskéige workshops fremgar af nedenstaende figur.

Figurl Indhold pa patientworkshops

Workshop 1 Workshop 2 Workshop 3
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Dele behandlingsoplevelser Afklare vigtige emner Afprove sporgeskemaer.
og behov. til sporgeskema. Dialog og feedback.
Afklare vigtige emner til Afprove sporgeskemaer.
sporgeskema

Efter hver patientworkshop blev input samlet op pa planchepmgsenteret forden kliniske
koordinationsgruppe pa efterfalgende workshoyed den kliniske koordationsgruppe




Proces for den kliniske koordinationsgruppe
Workshopforlgbeimedde sundhedsprofessionelldev afviklet pare workshops. Det overord-

nede indhold fremgar afigur2.
Figur2 Indhold pa dere workshops

Indholdeti de tre workshops

* InspirationsoplEg

*  Fokus og gevinster wed PRO

+  Afgreensning af forlal og pepulaticn Workshop 1
*  Beslutningsstatte

*  Spgrgecmrider

*  Opsamling pd Ws 1
*  Opleg om spargeskemametodik Workshop 2
* Spprgeskemaer

+  Opsamling pd W51og 2
*  Spgrgeskema fortsat
+  Data til kvalitetsdatabaser
*  Algoritmer Workshop 3
* Risikoanalyse
* Input til pilottest og videre
underspgelser

Workshop 1

Pa workshop 1 blev rammen for det nationale P&fkejde satog der blev holdet inspirations-
opleegfor den kliniskekoordinationsgruppe Det farsteopleeg varved sygeplejerske og ph.d.
Charlotte WeilingAppel (PRO til patienter medhflammatorisk tarmsygdoiog det andetvar
veddirektar for Psoriasisforeningen Lars Werneerpreesenteredeet psoriasisprojekt i regifa
Psoariasisforeningen

Der blev diskuteret fokus og gevinster for PR@gbogpopulation Deltagerne blewdelt i grup-
per, som drgftede hvilke former for beslutningsstatte samt hvilke beslutninger;ieRérel-
sen kan understgttsamt brugerbehov

Derucbver blev der identificeret relevante spgrgeomrad@pgrgeomraderne blegfterfal-
gendeanvendt til identificering amuligespgrgeskemaer forud for workshopRerudover blev
spgrgeomraderne scoret i forhold tivervejelser omkring hvilke spgrgeomradder kan an-
vendes til hvilke former for beslutningsstatte

Workshop 2

Workshoppen begyndte med en opsamling, hxesultater fra fgrste workshoplev gennem-

gaet.Herefter Hev input fra patientworkshop preesenteret for gruppen.

Professor Lars Iverséa2 f R AYALIANI GA2y&a2LX n3a F2N ANHzZIISY YS
YSR 0SKIYRfAYy3aASY IF LI GASYGSNI YSR LJA2NAI aAaKe D
Der blev holdt et inspirationsopleeg BINE FSa a2 NJ w20AYyY [/ KNAaiGSyaSy 2Y{N
dering af PROM(er): BBystematiskeviewersved A 2 Y ¢ ®

Resten af dagen gik med @iskutere valg af skemaer.




Workshop 3

Workshoppen begyndte med en opsamling, hkesultaterne fra workshop Blev gennemgaet.
Herefter blev input fra patientworkshop 3 preesenteret for gruppen.

Processen med ateelge spgrgskemaerblev afsluttet og man drgftede algoritmer til svarene.
Formalet med at bruge PRflev genbesggt, ligesomalgruppeog anvendelse blev diskuteret.
Pa baggrund af gruppearbejde blev der indsamlet inpuisikoanalyse ogilotafpravning.
Flerehospitalsafdelinger og praktiserende specialleeger tilkendegav interesse for deltagielse i
lotafpr@vningenog der blevnedsat en referencegruppe med personer fra de mulige pilotsteder
og Psoriasisforeningen

2.3 Opfalgning

Primo 2020 bliver grgeskemaesatop i enteknisk standardil elektroniskanvendelseog en-
kelte haengepartier er sendt i hgring hos den nedsatte referencegr(ipee raekkefalge, juste-
ringer til BSA samt algoritmer).

Efterfglgende vil spgrgeskemadive udsat for erkognitivgennemgang aftliniskepsykologer,

som vurderer spgrgsmalg svarmuligheder og deres forstaelighed pa baggrund af psykologisk
teori, metode og erfaring. Ydermere vil spgrgeskemniaate afprgveti forhold til indhold og
forstaelsemedpsoriasipatienter, der ikke har deltaget i udviklingsarbejdéta baggrund afen
kognitivegennemgang opatienttestenvil der blive udarbejdet en rappgrsom i farste omgang
bliver sendt til referencegruppen mexhbefalingettil, hvorvidt der & behov foreendringerpa
baggund af tests. Rapporten sendes efterfalgende ud til den kliniske koordinationsgruppe til
orientering 1. halvar2020 vil der ligeledes blive afholdt indledende mader med de interesse-
rede pilotsteder samblivelagt en plan for pilotafprgvningerne.




3. Resultater

3.1 Formal med PRO tpsoriasis

PRO tipsoriasikananvendedil falgende form&og understatte konkrete beslutninger

Q. 833S o6 Nah QundviBidpifofSs¥ionellésrstaelse af sygdommen og patientens

forstaelse af sygdommenPRO anvendes tlialogstatteog giver

1 Feelles forstaelse af hvad psoriasisagr hvad den betyder/fylder for den enkelte pati-
ent

1 Strukturering af konsultationen ift. patientens gnsker og behov. Hvad er det vigtigt at
tale om?

Give dermatologer en mere struktureret og standardiseret grundlag for behandling

¢ PRO anvendes til behandlingsstetig giver mulighed for:

1 Evaluering af behandling ift. at beslutte: start af behandling, eendring af behandling, fort-
sat behandling, sepongrgaf behandling

1 Bedre input til individualiseret behandling med udgangspuriXationale Kliniske Ret-
ningslinjer NKR samt forventningsafstemning mellem patient sgndhedsprofessionel

En struktureret tilgang til samarbejde mellem praksigorog reumaologer / dermatolo-

ger i hospitalsvaesenetPRO anvendes til visitationsstgtig understatter

1 Behovet for henvisninger samt individualiseret forventningsafstemning og plan for hen-
visninger til andre specialer eller kommunen

Sikre opsporing af tidlige systomer pa f.eks. psoriasisgigt og hjekarsygdonmhp. til-

retning af behandling PRO anvendes til visitationsg behandlingsstottél:

1 Opsporing af ledsmerter eller ledhaendelser som udgangspunkt for videre henvisning

1 Opmeerksomhed pa, om der er foretagereeninger for hjertékarsygdomme

1 Opmaerksomhed pa depression samt opfalgning herpa

Prioritering af kontaktform ved fglgende kontPRO anvendes til visitationsstgtte:

1 Hvilken type af kontrol er relevant for den enkelte patient pa det pageeldéiddpunkt,
Fremmgde, telefon, enail?

Den kliniske koordinationsgrupeev enige om, hvilken veerdi man fordenat PRGvaerktgjet
kan tilfere (Figur3). Der blevtaget stilling til, hvilke positive effekter indfgring af et RR€rktgj
kunne have pa dels patienten og dels hos den sundhedsprofessionelle.




Figur3 Forventet veerdi af PRO filsoriasis

Vaerdi ved at PRO bidrager til at understette beslutningerne

Veerdi for patient Vaerdi for sundhedsprofessionel
@get involvering, egne problemstillinger i centrum . Fokuseret overblik
Bliver spurgt ind til det, der fylder = Bedre prioritering og strukturering af dialog
Bedre selvindsigt ift. livet med sygdommen = Mere effektiv anvendelse af konsultationstiden

Bedre forlgb -> gget patienttilfredshed -> gget arbejdsgleede

Tydeliggarelse af behov til behandlingen, = Bedre forstdelse af individuelle behandlingsbehov
ogsa ift. det samlede liv

5 |8

Bedre forventningsafstemning ift mal.

Faelles beslutning pé et informeret grundlag

Bedre mulighed for feelles beslutning pa et informeret grundlag

' ‘ Bedre overlevering (skal ikke begynde forfra ved overgange) . Bedre overblik ved overlevering
"N Holistisk syn pa patienten (skal ikke sporge forfra hver gang) til rette sted
. Hurtigere effektuering af endringer i behandlingen - Hurtigere effektuering af eendringer i behandlingen
Rettidig rigtig behandling rette sted -> bedre sundhed . Kvalitetsopfalgning ift. guidelines om opsporing
Tryghed - Bedre mulighed for helhedssyn pa patientens sundhed
Fleksibilitet, da konsultationsform tilpasses behov . Effektiv tidsforbrug

Ad4d4
A

| samarbejde med pilotstederne vil det blive planlagt, hvordan der bliver evalueret pa den for-
ventede veerdi. Der bruges primaert kvalitative metoder i evalueringen er pilotafprgvningerne,
sa der vil efter endt pilafpravning foreligge resultater, som kan indikere, om ovenstaende
veerdi kan spores i anvendelsen af Rf¥0riasis. Evalueringen er et teet samarbejde mellem
pilotsteder og PR@ekretariatet. PRQekretariatet er overordet ansvarlig for evalueringen.

3.2 Afgreensning af malgruppen

Patientpopulation

Det er besluttet, at alle patienter over 18 ar med en psoriasisdiagnosek(Bl€¢®L40*) stillet

af praktiserende specialleege ellgreciallaege phospital og med behov for opfalgende kontrol
skulle have et PR€kema forud for de(n) opfalgende kontrol(ler).

PRGskemaet er udviklet til anvendelse p&leden ovennaevnte population, og pilottesten skal
inkludere alle patientgrupper herunder.

Pa baggrud af piloterfaringer vurderes det efterfglgende, om den farste implementeringsbglge
herefter skal malrettes patienter i systemisk behandling. Dette af hensyn til at gare implemen-
teringsopgaven overkommelig for personalet i farste omgang. | givet falddeinaimplemen-
teringsbglge skulle indbefatte alle gvrige behandlingsformer.




Patientforlgb

Det besluttedes, at fokus for arbejdsgruppens videre arbejde med udvikling af eteelBab
skulle malrettes forlgb i praktiserende specialleegepraksis samt pthes. Der er sdledes ikke
fokus pa alment praktiserende laeger

Udsendelseng anvendelsaf PRGskema

Den kliniske koordinationsgruppe vurderede, at efter ddtiale vurdering, hvor diagnosen stil-
les (jf. afgreensning af malgruppen) er samtlige fomd#aformal relevante ved alle efterfal-
gende interaktioner med patientefirigur4).

Figur4
Relevans af de forskellige formal i forlabet
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Nar der afholdes en konsultation med behov for efterfglgende kontroller, skal patienten inklu-
deres (jf. malgruppe) og informeres om PRXA. 12 uger forud for den efterfalgende planlagte
kontrol udsendes PR€kema og patienten besvarer spgrgeskemaet.

Svaene analysereg besvarelsen kan anvendes som beskref#@ur5 nedenfor.




En gang arligt skal der udsendes det arlige skema, som supplerer skemaet til de latende k
troller med spgrgsmal omhandlende risiko for hjertekarsygdomme og psoriasisgigt.

Figur5 Udsendelse og anvendelse RROskema

Konsultation Kontrol gennemfgres
med behov for og tidspunkt for
efterfalgende naeste kontrol

kontroller fastlaegges
%/ v . =
Skema udsendes
Patient inkluderes jf. umiddelbart for (1-2 uger)
malgruppeafgransning naeste planlagte kontrol
og informeres om PRO 4
[ Patient besvarer skema
Tidspunkt for naeste
kontrol fastlegges Algoritme analyserer og
prezsenterer besvarelsen
v
Dialogstatte:
Patientens svar er med til at definere fokus for
samtalen

Visitationsstette:

Patientens svar giver tillige med viden om blodprave
og den sundhedsprofessionelles generelle kendskab  |————
til patienten input til beslutning om kontrollen skal
gennemfgres via e-mail, telefon eller fremmegde

Behandlingsstotte:
Patientens svar giver input til beslutninger om
henvisninger eller 2endring i behandlingen

3.3 Brugerbehov

Brugerbehov i form afJser Stories / brugerhistorigiar det muligt at beskrive, hvad brugerne

vil anvendespgrgeskemaer og svar til i forhold til dagligdagssituationen for den enkelte bruger.
Brugerbehovene anvendefterfalgendesom en del af den dokumentation, der skal bruges ved
CEmeerkning af PR®@eerktget til psoriasis.

Brugerbehovene er udarbejdet ud fra resultaterne fra bade patiegtworkshopsned den kli-
niske koordinationsgruppeg kan ses i det vedlagte dokumeasnugerbehowedr.PRO til psori-
asis Brugerbehovene pdateres fremadrettet forholdtil de sendringer i spgrgeskema, arbejds-
gange og dermed brugerbehgoder matte komme.

3.4 Spgrgeskemaet

Som en del af forberedelserne til workshopforlgbet er der blevet udarbejdet en rapgmr t
afdaekker anvendte spgrgeskemaer indergeoriasisog en beskriglse afdisse(link til rappori.



https://pro-danmark.dk/-/media/subsites/pro/filer/udvikling/psoriasis/evidens-og-erfaringer-psoriasis.pdf

Derudover blevder udarbejdet en bruttolisteaf relevante spgrgeomradeya baggrund af de
domaener man havde beskrevetpsoriasiprojektet ogpa 1. patientworkshop.Denne bruttoli-

ste blev efterfglgende kvalificeret af den kliniske koordinationsgruppe og blev brugt som ar-
bejdsredskab i workshopforlgbet. Den endelige liste kan Bdag 2

Inden for hvert spgrgeomrade bleder identificeretrelevante eksempler pa spgrgeskemaer,
somfarstblev afprgvet pa patiemgruppen Resultaternélevopsummeret i sammenligningss!
des,ogbrugt i udveelgelseaf skemaepa workshopsnedde sundhedsprofessionel(se bilag)
De udvalgte spgrgeskemaer til belysning af de identificerede spgrgeomrader blev udvalgt pa
baggrund af:
Informationer om de forskellige relevante skemaer, deridantificeret gennem en littera-
turgennemgang (se tidligere fremsendt rapport), herunder validering, sensitivitet, specifici-
tet m.v.
Patienternes vurdering af de identificerede skemaer ift. relevans og forstaelighed fra et pa-
tientperspektiv
Workshopdeltagrnes vurdering af de identificerede skemaers relevans og anvendelighed
fra et klinisk perspektiv
De besluttede formal med brug af PRO pa psoriasisomradet

Spagrgeskemaet findesad versionerafthaengig af udsendelsestidspunkt
1. Arligt skema (inkl. items omsoriasisgigt og hjertekarsygdom)
2. Lgbende skema (ekskl. items om psoriasisgigt og hjertekarsygdom)

| det fglgende beskrives nogle af de overvejelser gruppen havde i forhold til udveelgelse af spar-
geskemaer inden for de enkelttomaener og spgrgeorader.

| det falgende beskrives koralget af skemaeing evt. overvejelser for de enkelte domaener

Helbredsrelateret livskvalitet
Til dette omrade valgte man at anvenB&QI(Bilag 3 da:
Patienter finder skemaet relevant og nemt at udfylde
Sundhedspfessionelle har bred erfaring med skemaet og med tolkning af relevante aen-
dringer i besvarelser over tid
Skemaet er specifikt til hudsygdomme og valideret til patientgruppen

Screening for depression:
Tiltidlig opsporing aflepression valgte man MRI(Bilag 4
Omradet er relevant, da depression kan veere medvirkende arsag til lav adherence
Skemaet kan bruges titllig opsporing aflepression
Skemaet udviser hgj sensitivitet og specificitet
Skemaehtar fa items
Skemaet anvendes pa andre sygdomsomrader {R)Bamt i almen praksis (fuld version)




OBS: dermatologen skal ikke behandle for depression, men sende patienten videre til egen
laege for diagnosticering

Fatigue:

Den kliniske koordinationsgrupgem frem til at fatigue ikkeer relevant at spgrge til ift. pati-
enter med psoriasis (er primzert relevant for patienter med psoriasisartritpnogdet blev der-
for ikkemedtagé (Bilag 5.

Hudmanifestationer:

BSA og SAPASV testet i papirversion blandt patienter, der fandt begge skemaer relevante og
nemme at besvare. P4 trods af, at de samlet set foretrak SAPASI, er BSA valgt, da der vurderes
at veere betydeligdT-udfordringer ved at implementere en elektronisk udgave af SAPASI. Hvis
det pa et senere tidspunkt viser sig at vaere muligt at implementere SAPASI, kan det overvejes
at erstatte BSA herme(Bilag 6.

Psoriasissymptomer:
Det er vigtigt at fa patientens vurdering af sygdommens sveerhedsgrad ift. de oplevede
symptomer
Anvendelsen af PSSD ggres adaptiv, sa man kun bliver preesenteret for skemaet, hvis man
svarer over en besluttet cudff pa item 1 i DLQDette bliver testet i pilotafpr@vningen.

SeBilag 7

Sreening for psoriasisgigt:
Til detteomrade valgte man skema®ESTBilag §:
Skemaet har hgj sensitivitet
Skemaet er enkelt og oversKigt
Findes pa dansk og er velkendt blandt professionelle og patienter
Skemaet skal kun anvendes én gang om @neigt skema)

Information om screening for hjertékarsygdomme:
Til at daekke dette omrade udviklede den kliniske koordinationsgruppe itendsdette for-
mal:
Dermatologen skal ikke screene for hjefkarsygdomme, men undersgge om der er ble-
vet foretaget en screening herfor. Hvis ikke, skal egen laege adviseres.

Bivirkninger til medicin:
Det er ikke realistisk at spgrge til alle mulige bivirkninger ved forskellige medicintyper, da
det samlede skema er teenkt at skulle anvendes pa tveers af behandlingstyper. | stedet stil-
les étselvudvikletspgrgsmal om, hvdrdl G A Sy (G Sy & LIDANiBgériil didbet NJ Rdz 6 A @A |
KFEyRtAy3as Rdz ISNYyS @At GFrtS 2YKE




Patient Global AssessmeliPGA)
Der var overvejelser om, hvorvidt dette ville vaere redundant ift. helbredsrelateret livskvali-
tet, der undersgges med DL@Ien kliniske koordiationsgruppe kom frem tilat PGA mu-
ligvis ville kunne belyse en anden opfattelse af sygdommens pavirkning end DLQI, hvorfor
det besluttedes at medtage dette ene item
Flere af patienterne syntes ogsa at det gadt med et afsluttende og konkluderende item
i skemaet

SeBilag 9

Den fulde version af spargeskemg@rligt skemajpestar af28/39 items alt efter hvor mange
spgrgsmal der foldes ud. Den lgbende version (ekskl. PEST og itemsarasifkhjsygdomme)
bestar af20/31 items.

Spargeskemaet kan ses i vedlagte skemaspecifikgBdtGskemaspecifikation psoriasi3.
Overskrifterne til emnerne i spargeskemaet er tilpasset af den kliniske koordinationsgruppe pa
baggrund af input fra patientgruppen.

Efter workshopforlgbet er reekkefglgen blevet justepét baggrund af input fra referencegrup-
pen,sadledes at trivsel (iig opsporing af depression) kommer fgr hudmanifestationer i sparge-
skemaet derudover er figurerne til BSA aendret og antal handflader er justeret sa det passer
medrule of nineog der er tilfgjet € spargsmal vedr. psoriasis pa genitalier. | forholdEiSP er
tegningeneendrd, da den version vi havdiaffetikke var helt hensigtsmeesgiteckvar oversat

til hals,lower backvar oversat til talje sa vi har derfor faet tegnet en ny tegning, hvor der star
nakke og leenderyg i stedet og som visuelt haengetrdesammen med de andre tegninger i
skemaet).

3.5 Algoritmer

Flere af svarene i spgrgeskemaet er markeret med farvekoder (rad, gul, gran) for at give den
sundhedsprofessionelle en visualiseringtafor der skal rettes seerlig opmaerksomhed. Farve-
koderne er udalkkende en vejledende visualiserjmg ved tolkningen af svarene skal man som
sundhedsprofessionel bruge sinndhedsfagliggiden.Algoritmerne giver input til beslutninger

om konkrete handlinger pa baggrund af patientens situation. De endelige begjatrtirgeffes

af den enkelte sundhedsprofessionelle

Farvekoderog algoritmerfremgar afvedlagte skemaspecifikatio(PRGskemaspecifikation
psoriasi3.

Foruden farvekoder til visualisering er der algoritmer knyttet til flere af skemaerne. Disse beskri-
vesfor hvert skema i det falgende:

DLQI Dermatologi livskvalitetsindeks
Samlet score <5: grgn
Samlet scora: gul




Samlet scorel0: rgd
Der er ikke besluttet nogen handlinger pa baggrund af BcQies farvekoderne er ment som
en vejledende visualisering

MDI-2 (tidlig opsporing af depression)

Svarenét LJn Ay (GSG GARALIzy1Gé (K FARSEYS yi DS WS NK 1€ MIS$ V5
Sttt SN ¢RSG YSadS T GARSYE O0OnNRA 20SNJ o0 L Si
Ved en score péver 3pa ét af de to spgrgsmay der risiko for udvikling af depression.

Handling: Overvej henvisning til endelig diagticering af depression vddpraktiserende leege.

PSSpsoriasissymptomer)

Der udregnes to scores hhv. en psoriasis symptomscore pgaiasis sygdomstegnscdra 0-
100. Jo hgjere scordes mere alvorlig sygdom.

| forhold til scoren kan madesudenbruge den til at se pa eendringer over tid og dette ma af-
prgves om muligt i forbindelse med pilotafpravningen.

PESTpsoriasisgigt)
Der ildeles hhv. 1 og O point for svarene ja og nej. Pointene summeres og hvis der opnas en
score pa 3 eller derover bgr der overvejes henvisning til reumatolog.

Info om screening for hjertekarsygdomme:

| SNI aLIDANBaYRt 12RSa NPRIGS NI IadzZRISNNIaN INBad SR (181
Der bgr vises en samlet farve for dette modul saledes at der kodes rgd hvis minimum ét af de

tre svar er rgde. Handlingsanvisningen ved radt svar er: Opmaerksomhed pa NKR (Nationale Kli-

niske Retningslinjer).

BSA
| forhad til BSA angives ingen farvekoder. Der skal angives et samlet tal (antal handflader) for
hvert areal.

Bivirkninger:
Ved rgdt eller gult svar drgftes bivirkninger med patienten.

Patient Global Assessment:
Afheengig af patientens svar kan svaret kodes egiemt ¢8) eller radt (>3). Der er ingen kon-
krete handlinger knyttet til dette spargsmal.

3.6 Risikoanalyse

Af hensyn til patientsikkerheden bgr der Igbende foretages og dokumenteres risikoanalyse ved
implementering af PR@eerktgjer.




Den indledende isikoanayse er udarbejdet pa workshop 3 med dklimiske koordinations-
gruppe.

Vedrisikoanalyserblevrisici for, at patienterville ledeskade ved anvendelse af et elektronisk
PRGspgrgeskema, beskvet ved hjeelp afeksempler pa fejl, misforstaelsemisfortolkninger
o.l.som kunneindebeere risici.

Risikoanalysen er vedlagt i dokumentetledende isikoanalysesedr. PRO til psoriasi®oku-
mentet indledes med en kort beskrivelse af de opmaerksomhedspunkter, der er identificeret.
Risikoanalysen vil Igbde skulle justeres som fglge af aendringer i spgrgeskema og anvendelse.




4. Det videre forlgb

Efter udarbejdelsen af selve spgrgeskemaet vil der bidfgrt en ekspertgennemgang af klini-
ske psykologeisom vurderer spgrgsmal, svarmuligheder og deres forsfidetl pa baggrund af
psykologisk teori, metode og erfaring. Efterfglgende vil der ldieldt en formativ usability
test efter EU standar(patienttest) Patientenspargesl.a.ind til forstaelsen af hvert spgrgsmal
Efterpatienttest ogkognitivgennemgang udarbejdes en testrappadmi farste omgang bliver
udsendt til referencegruppen med anbefalinger om, hvorvidt debehov foraendringer eller
ej pa baggrund af test og ekspertgennemgang. Rapporten sendes efterfalgende ud til den klini-
ske koadinationsgruppe til orientering

Nar indholdet i spargeskemaet er testeil der blive udarbejdet en PRgakke, som skal anven-
des veddentekniske implementering. PR@akken indeholderspgrgeskemaet, tilhgrende algo-
ritmer oganbefalingertil anvendelseraf PRGata.

Herefterskal PR@eerktgjet tilpsoriasisilotafpraves i klinisk praksis.

Der vil blive afholdt planleegningsmegdeed de mulige pilotstedet. halvar2020. Repraesen-
tanterne herfra er meldt ind til referencegruppen.

Referencgruppen harmandat til at beslutte om der skal lavesma justeringer i skema pa bag-
grund af de erfaringer, som man gar sitpiindledende tests ogilotafprgvningerne.

| pilotafpravningsfasen vil der blive afholdt manedlige statusmader pa tveers af deltagende regi-
oner qg praksissr.

Referencgruppen bestaaf repreesentanter fra de enkelte pilotsteder ogferelgbig:
Gentofte Hospital: Lone Skawed cc tilAnna Krontoft
Arhus Universitetshospital: Gitte Rasmussen, Lars Iversen eller Mads Rasmussen
Speciallaege praksis, Grenaa: Anna Lamberg
Specialleege praksis, Aalborg: Anne Funding
Specialleege praksis, Nykgbing Falster: Tomas Normann Dam
Specialleege praksis, Rgdovre: Kristian Kofoed eller Anders Clemmesen
Psoriasisforeningen: Lars Werner

Pa baggrund af pilotafpravningen vil darentueltkomme aendringsanbefalingeDisseopsam-

les i enevalueringsapport, som udsendes til den Kliniske koordinationsgruppe. Som udgangs-
punkt forventes det at indkalde den kliniske koordinationsgruppe til ogeng og draftelse af
resultaternefra pilotafprgvning og evaluerinigstarten af 2021




Bilag 1. UdpegedeKKGdeltagere

Formand for den kliniske koordinationsgruppe

Tomas Norman DanSpecialleege, ph.d. , Nykgbing F, Formand for Danske Dermatologers Or
tion

Regionale deltagere

Region Hovedstaden

Anna Sophie Belling KrontoKlinisk sygeplejespecialist, Hudafdelingen pa Herlev og Gentofte Ho

Lone SkoyProfessor & Overleege, Hudafdelingen pa Herlev og Gentofte Hospital

Region Sjeelland

GregorBorut Ernst Jeme®rofessor & Ledende overleege, Dermatologisk AfdeBUH Roskilde

Region Syddanmark

Bettina Trettin Klinisk Sygeplejespecialist, Cand. Cur, Ftutlerende, Odense Universitetshospita

Region Midtjylland

Lars IverserKliniskprofessor, Aarhus Universitetshospit&lesuden épraesentant for Dansk Dermg
tologiskSelskab

Gitte Susanne Rasmussédlinisk specialist, Huog Kanssygdomme, Aarhus Universitetshospital

Region Nordjylland

Line Askjeer AnderseBygeplejerske, Afdelirfgr hud- og kenssygdomme, Aalborg Universitetshos
tal

Praktiserende specialleeger

Anders Clemmenseraktiserende specialleegdudklinikken Rgdovre, Kgbenhavn

Anna Lei Lamber@raktiserende specialleege, Hudleege Anna Lamberg, Gieraaden epraesentat
for Danske Dermatologers Organisation (DDO)

Anne Toftegaard FundinBraktiserende specialleege, Hudlsegecenter NORD, Aalborg

Nathalie DufouyPraktiserende specialleege, Hudklinikken Kalundborg, Kalundborg

Stine LastheipPraktiserende specialleegdpdleege Lasthein, Svendborg

Klinikpersonale

Laila HowhySygeplejerske hos Hudleege Anna Lamberg, Grenaa

Psoriasisprojekt

Kristian Kofoed, PraktiserendpexialleegeHudklinikkenRgdovre Kgbenhavn

Robin ChristenserProfessor, Parker institutteBispebjerg og Frederiksberg Hospital

Danske Dermatologers Organisation (DDO)

Anna Lei Lamber@raktiserende specialleege, Hudleege Anna Lamberg, Grieraagen epreesentant
for praktiserende specialleeger

Dansk Dermatologisk Selskab

Lars IverserKlinisk professor, Aarhus Universitetshospiésuden eépreesentant foRegion Midtjyl-
land

Dermbio

Mads Rasmusseformand, DERMBIO




Selskab for Dermatologiske Sygeplejersker

Jette Grothe Skiverefrormand for Selskab for Dermatologiske Sygeplejersker
Foreningen af praktiserende speciallaeger

Anne Bukholt Pederse@hefkonsulent, eKVIS, Foreningen af praktiserende specialleeger (FAPS
Charlotte Ranzau Dalthefkonsulent, eKVIS, Foreningen af praktiserende specialleeger (FAPS)
Psoriasisforeningen

LarsWerner, DirektagyPsoriasisforeningen

Patientrepreesentant

Gitte Moelsby

@vrigedeltagere
Marie LonbergRegional tovholder, Region Hovedstaden
Anders Thomsen LungdRegdonal tovholder, Region Syddanmark




g

SUNDHEDSDATA-
STYRELSEN

Bilag 2. Daekningsoversigt

_ DLQI mﬂm Pt ﬂ SeIVUd\"klet

Helbredsrelateret livskvalitet

Hudmanifestationer

Symptomer (psoriasis)
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Bilag 3. Helbredsrelateretivskvaltiet

Sub-domaener Fysisk funktion
Social funktion
Psykisk helbred
Energi
Fysisk smerte
Alment helbred

TN -
Recall-periode 1uge

Scores Sumscore (0-30).

Jo hgjere score, jo bedre livskvalitet. En
score over 10 indikerer at patientens liv
er alvorligt pavirket af deres
hudsygdom.

VELT T GITET ST S 13, oversat til DK

Licens / bindinger Nej, s& laenge det anvendes i klinikken
eller til non-profit forskning. Format,
ordlyd og design ma ikke @ndres.

4/5 synes DLQI er det bedste.
Relevans: 3/5 scorer relevans til 5
2/5 scorer relevans til 2.

Patientvurdering

over (nemt). 1/5 scorer 1 (svaert)
"Rammer plet” "meget overskueligt”
"en uge er for lidt at kigge bagud”.

Nemt/svaert at besvare: 4/5 scorer 4 el.

Selvvurderet helbred
Livskvalitet

Fysisk helbred
Psykisk helbred
Socialt helbred
Treethed, Smerter

10

Mentalt helbred score (4 items)
Fysisk helbred score (4 items)
Alternativt kan anvendes 2-item
score (global mental + global fysisk
score).

Sumscore kan konverteres til T-
score veerdi (US befolkning).

Ja, oversat til DK

Nej
Items kan anvendes enkeltvis

1/5 synes PROMIS er det bedste.
Relevans: 5/5 scorer relevans til 5
Nemt/svaert at besvare: 4/5 scorer
4 el. over (nemt). 1/5 scorer 3.
"Mere generelt’ “Det afhaenger af
hvor man er — fx ikke relevant lige
efter klimabehandiing”

Selvvurderet helbred
Fysisk helbred
Psykisk helbred
Smerter

12
4 uger

Mental

Helbreds-komponent

Fysisk

helbreds-komponent

Jo hpjere score, jo bedre livskvalitet

Ja, oversat til DK

Ja

Ingen synes SF-12 er det bedste.
Relevans: 4/5 scorer relevans til 5
1/5 scorer relevans til 4,
Nemt/svaert at besvare: 5/5 scorer
4 el. over (nemt). Patienterne synes
det er nemt at svarer pa: 5/5 scorer
4 eller derover.

PRO psoriasis

&

SUNDHEDSDATA-

STYRELSEN

I pLal PROMIS Global Health 10 SF-12 EQ-5D-5L

Mobilitet

Personlig pleje Seedvanlige
aktiviteter Smerter/ubehag
Angst/depression

6
Tidspunkt for udfyldelse

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

Jo hgjere vaerdi/score, jo bedre
livskvalitet

Ja, oversat til DK

Ja, faste krav til visuel
praesentation, vanskeligti it-
systemer

Ingen synes EQ-5D er det bedste
Relevans: 4/5 scorer relevans til 4
eller derover.

1/5 scorer relevans til 3.
Nemt/svaert at besvare: 5/5 scorer
4 el. over (nemt)

”Sjove spergsmal— lidt anderledes”

23/29
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Bilag 4. Tidlig opsporing atlepression
[ wes [ w2 [ mar | wms

Sub-domaner Trivsel Depression Depression Angst og depression
(Livskvalitet)

Recall-periode 2 uger 2 uger 2 uger 7 dage
Sensitivitet 86 % 91% 83 % 81%
Specificitet 81% 87 % 92% 54 %

Scores Samlet score. Ingen Ingen Angst-score, depressionsscore
Kan anvendes som trin 1 i
screening for depression.

Valideret / oversattelse Ja, udviklet pa dansk Planlagt, udviklet pa dansk Ja, oversat til DK Ja, oversat til DK
Licens / bindinger Nej Nej Nej Ja, nyeste udgave.

Patientvurdering 1/5 synes WHO-5 er det bedste. Ingen synes MDI-2 er det bedste. 1/5 synes PHQ-2 er det bedste. 3/5 synes HADS er det bedste

Relevans: 5/5 scorer relevans til  Relevans: 4/5 scorer relevans til  Relevans: 4/5 scorer relevans til 4 eller  Relevans: 3/5 scorer relevans til 5,
4 eller derover. 5 derover. 1/5 ikke besvaret. 1/5 scorer relevans til 3. 1/5 ikke
Nemt/svaert at besvare: 4/5 1/5 scorer relevans til 4. Nemt/svaert at besvare: 4/5 scorer til 5 besvaret.
scorer til 5 (nemt) 1/5scorer3 Nemt/svaertat besvare: 5/5 (nemt) 1/5 scorer 3 (middel) Nemt/svaert at besvare: 4/5 scorer
(middel) scorer 5 (nemt). Andet: Flere forstarikke relevansen af 3 el. over. (Dvs. middel-nemt).
“Det er meget kort (for kort) men spm. ift.. Psoriasis “Daekker godt og er gode spgrgsmal
gode spargsmal” “Godt fordi det szetter fokus pd —det gdr bdde i bredden og

helbredet— kort men rammende” dybden”




Bilag 5. Faigue

o

Samlet score
(gennemsnit)

Valideret / oversattelse Valideret til patienter
med psoriasis-artrit,
DK overseettelse

Licens / bindinger Ja
Patientvurdering Ikke vurderet

Fatigue

9

2 uger

Samlet sumscore

Ja, DK oversettelse og
valideret til patienter
med systemisk lupus
erythematosus (SLE)

Nej

Ikke vurderet

Fatigue

6
7 dage

T-score Metric
(beregnes)

Ja, dokumentation/
validering af DK
oversaettelse
planlagt)

Nej

Ikke vurderet

Fatigue

20
7 dage

Samlet sumscore
0-70

Ja, DK overseettelse og
valideret til
Rheumatoid Arthritis
(RA)

Nej

Ikke vurderet

PRO psoriasis
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= Fatigue severity |PROMIS BRAF-MDQ BRAF-NRS
scale FSS Kort spgrgeskema 6a

Fatigue

3
7 dage

3 separate svar
0-10

Ja, DK overseettelse og
valideret til
Rheumatoid Arthritis
(RA)

Nej

Ikke vurderet

25/29



Bilag 6. Hudmanifestationer

Fordele

Hvad skal ggres, hvis
skemaet skal
anvendes

Patientvurdering

Mere egnet til elektronisk format.

Nogle it-systemer vil formentlig ikke kunne vise billedet.
Men vil kunne have spargsmalstekst og svarmuligheder
med.

Der bgr arbejdes med en finpudsning af introduktionen og
det bgr testes med patienter i et elektronisk format.

Ingen synes dette er det bedste (preesenteret for
papirversion).

Relevans: 4 ud af 5 scorer relevans til 5 pa skala fra1-5.1
scorer relevans til 3.

Sveerhedsgrad: 4 ud af 5 scorer 5 (nemt) 1 ud af 5 scorer 4.

Andre input:
Introduktion vigtigt at skrive om det er nar patienten har

udbrud eller er i behandling. En tidsramme er ngdvendig for

at kunne udfylde skemaet (det kan svinge meget).

Kommentar:
hud. Aha-oplevelsen var for mig at psoriasis ikke
ngdvendigvis er lig med den r@de hudsygdom”

"Der bliver sat lighedstegn mellem psoriasis og

Foretrukket af patientgruppen.

Store tekniske udfordringer i forhold til at sette figuren op,
58 man kan tegne praecist og fa et brugbart svar ud. Flere af
de kendte it-systemer vil ikke kunne vise tegningen.

Der skal afklares licens samt afklares hvordan vi kan satte
det op elektronisk. Elektronisk format bgr testes med
patienter.

5 ud af 5 synes dette er det bedste (praesenteret for
papirversion)

Relevans: 3 ud af 5 scorer relevans til 5 pa skala fra 1-5 (1
scorer 4 og 1 scorer 3)

Svaerhedsgrad: 4 ud af 5 scorer 5 (nemt) 1 ud af 5 scorer 4.

Andre input:

Spprgsmal 1 er kluntet formuleret. Kunne godt vaere mere
specifikt (heender, grer, kgnsdele). Mere oplysende og
detaljeret end det andet skema.

Udfordring i forhold til overskrift (nogle har primaert
psoriasis indvendigt. Forslag til overskrift: Hvor viser din
psoriasis sig i dag pa huden.
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Bilag 7. Symptomer psoriasis

Sub-domzner Et enkelt item om symptomer

T -

e

Sumscore (0-30).

Jo hgjere score, jo bedre livskvalitet. En score over 10
indikerer at patientens liv er alvorligt pavirket af deres
hudsygdom.

Valideret / overszttelse Ja, oversat til DK

Licens / bindinger Nej, sa leenge det anvendes i klinikken eller til non-profit
forskning.

Patientvurdering Vurderet under livskvalitet af patienterne.

g T

Symptomer (klge, fornemmelse af stram hud, breendende
fornemmelse, stikkende fornemmelse og smerte)
Psoriasis tegn (tgrhed, hudrevner, fortykkelse af huden,
skael/flagedannelse, redme og blgdning.

11
24 timer (Igbende dagbog)
7 dage

To sumscorer for hhv. symptomer og tegn, hvor besvarelsen
omregnes til en skala 0-100

Ja, oversat til DK

Nej, sa leenge det anvendes i klinikken eller til non-profit forskning.

Relevans: 4/5 scorer relevans til 4 eller derover. 1/5 ikke besvaret.
Nemt/svart at besvare: 4/5 scorer 4 el. over (nemt).

Mangler: Kgnsorganer, negle, fadder osv. De usynlige symptomer
(kribler under huden men intet at se)

“Mangler noget om sgvn og det psykologiske” "hvad med
folgesygdomme —symptomer pa det?”




Bilag 8. Symptomer- psoriasisgigt

“5

Sensitivitet ?
Specificitet ?

tysk)
ns /b ger Nej

Sub-domaner Grad af pavirkning fra
psoriasisartrit

5+ en tegning, man skal

Ingen specificeret. Dog
spgrges til “have you ever

Recall-periode Der spgrges til "today” og
“yesterday”

Sumscore (omregnes til Hvis man svarer ja til
gennemsnit) minimum 3 spgrgsmal
indikerer det en henvisning
Valideret / Valideret, ingen dansk
oversattelse version fundet (original

Valideret, ingen dansk

Formentlig ikke. Download
tilgeengelig pa engelsk

Patientvurdering Ikke vurderet af patienter

Ikke vurderet af patienter

17 (inkl. tre
baggrundsspgrgsmal) +
foldud: i alt 50

Ingen specificeret. Dog
spgrges til “have you ever

”

87,2%
82,7%

?

Valideret, ingen dansk
version fundet

?

Ikke vurderet af patienter

10

Ingen specificeret

85,2 %
91,6 %

Sumscore (antal positive
svar)

Valideret, ingen dansk
version fundet (original
italiensk)

Uvis - udvikler kontaktet.

Ikke vurderet af patienter

&

SUNDHEDSDATA-
STYRELSEN

I S roras | ____eawp | st

Screening for psoriasisartrit Screening for psoriasisartrit Screening for psoriasisartrit Screening for psoriasisartrit

Pa symtomskala og
funktionsskala

15

Ingen specificeret

732%
76,1%

Sumscore for hhv. symptom
og funktionsskala. Disse
kan laegges sammen til
samlet sumscore

Valideret, ingen dansk
version fundet

Ikke vurderet af patienter
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Bilag 9. Patient Global Assessment
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