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Patienters uppfattning och tankar om EQ-5D-Y-5L: en
studie inom barn- och ungdomspsykiatrisk slutenvard

Patientperspektivet

Patientperspektivet ar vasentligt vid utvardering a
behandlingseffekt inom halso- och sjukvarden.
Inom vuxenpsykiatrisk slutenvard i Region
Stockholm anvands det generella, dvs det ar inte
sjukdomsspecifikt, halsorelaterade livskvalitets-
instrumentet EQ-5D vid in- och utskrivning for att
mata halsa genom att fanga patientens perspektiv.

EQ-5D-Y-5L

EQ-5D-Y-5L ar en version for barn och ungdomar
som mater sjalvrapporterad hélsorelaterad
livskvalitet fran atta ars alder. Det bestar av tva
delar: ett beskrivande frageformular och en visuell
analog skala (EQ VAS) (1). | det beskrivande
frageformularet rapporterar barnet/ungdomen sin
halsa i fem dimensionetunna réra sigta hand om
sig sjaly gora vanliga aktiviteterha ont eller ha
besvaroch kénna sig orolig, ledsen eller olycklig
Varje dimension har fem svarsalternativ
(allvarlighetsgrader/svarighetsgraderjnte, lite,
ganska, valdigt, extremt/kan inte

EQ VAS ér en skala mellan 0 (den sdmsta hélsa du
kan tanka dig)- 100 (den basta halsa du kan tanka
dig) dar barnet/ungdomen sjalv far skatta sin halsa
EQ-5D-Y-5L togs fram for att vara kénsligare an
versionen med tre svarsalternativ EQ-5D-Y-3L (2).

Testning av frageformular

FOorutom att testa ett instruments psykometriska
egenskaper (t.ex. validitet och reliabilitet) art de
viktigt att ta reda pa om ett frageformular kan anat
halsoutfall som har betydelse for olika
patientgrupper samt hur patienter uppfattar
fragorna. Detta kan goras i kvalitativ forskninly ti
exempel genom fragor med 6ppna svar.

EQ-5D-Y-5L inom BUPs slutenvard

Vi harien tidigare vetenskaplig studie (3) unédéts

hur patienter inom barn- och ungdomspsykiatrins
(BUPs) slutenvard sjalva rapporterar sin halsa och
aven presenterat resultatet i en tidigare rapgrt (
Den har rapporten baseras pa den del av studien dar

vi tog reda pd hur patienterna uppfattade att det v
att besvara livskvalitetsinstrumentet EQ-5D-Y-5L
och vilka tankar de hade nar de svarade (5). Vi
undersokte godtagbarheten (acceptability) av de
fem halsodimensionerna och EQ VAS bland
patienterna inom BUPs slutenvard genom att stalla
fragor med férutbestamda svarsalternativ och 6ppna
fragor.

Data och metod

Data samlades in genom att patienterna besvarade
en enkd med EQ-5D-Y-5L, frageformularet
Styrkor och Svagheter (SDQ) som anvands for att
mata psykisk héalsa, samt en frdiga om allméan
sjalvskattad héalsa. | direkt anslutning stalldes
foljdfragor om patientens uppfattning och tankar om
halsodimensionerna i EQ-5D-Y-5L och om EQ
VAS. Fragorna hade dels svarsalternativ som var
bestamda pa forhand (en sk Likert-skala med fem
svarsalternativ) och dels fragor med 6ppna svar for
att mojliggdéra en mer resonerande ansats. Dessa
svar analyserades genom en innehallsanalys.

Innan patienter tillfrdgades om att delta i studien
gjorde hélso- och sjukvardspersonal en bedémning
om patienten kunde delta. Patienter med svar
kognitiv funktionsnedsattning eller akut psykos
exkluderades. Informerat skriftligt samtycke erfdll
fran deltagare och i det fall att patienten varamd
15 ar, aven samtycke fran foraldrar/vardnadshavare.
Inklusionskriterier var att vara atta ar eller &ldr
(den yngsta var dock 13 ar), ha kunskap i svenska
sprdket och ha varit inskriven pa BUPs
akutmottagning for observation under natten eller
vid BUPs slutenvardsavdelningar.

Totalt deltog 52 patienter mellan-11% ar. De flesta
(73%) av patienterna besvarade enkaten pa
akutmottagningen medan 6vriga svarade pa enkaten
vid slutenvardsavdelningarna. Tre fjardedelar av
patienterna rapporterade att de haft psykisk ohélsa
mer an ett ar nar de besvarade enkaten och over
halften hade en samsjuklighet.

Vid citering av denna rapport ange ocksa foljande referens till den vetenskapliga publiceringen: Krig S, Astrém M, Kulane S, Burstrém K. Acceptability of the health-
related quality of life instrument EQ-5D-Y-5L among patients in child and adolescents psychiatric inpatient care. Acta Paediatrica 2020; doi: 10.1111/apa.15547.



Patienterna kunde beskriva sin
halsa pa ett meningsfullt sitt med
de fem halsodimensionerna och
med EQ VAS

Majoriteten (75%) av deltagarna (se tabellen) tyckt
att det var latt eller mycket latt att forsta frage
och att de med héalsodimensionerna (‘kunna rora
sig’, 'ta hand om sig sjalv’, ’'gbra vanliga
aktiviteter’, ’ha ont eller besvar’ och ’kanna sig
orolig, ledsen eller olycklig’) bra eller mycketébr
kunde beskriva sin halsa (53%), samtidigt svarade
18% daligt pa den fragan. Det var latt, ansag 69%,
att valja det alternativ. bland de fem
allvarlighetsgraderna i respektive dimension som
passade for att beskriva sin hélsa. Det var latt,
svarade 54%, att satta ett kryss pa EQ VAS som
visade hur de mar. Ingen deltagare svarade mycket
svart eller mycket daligt pa& nagon av fragorna.

Procentell fordelning av patienternas svar for
frdgorna med forutbestamda svarsalternativ

Fragor Mycket latt Latt 'Varken latt/svart Svart Mycket s vart

Mycket bra Bra  Varken bra/d&ligt Daligt Mycket daligt

Hur latt/svart var det for dig att forst&
fragorna? 42% 33% 21% 4% 0%
| frégeformuléret fanns det olika omraden
som handlar din hélsa . De vaunna réra
sig’, 'ta hand om sig sjalv’, 'géra vanliga
aktiviteter’, 'ha ont eller besvaroch

'kénna sig orolig, ledsen eller olycklig'

Hur bra/dligt tycker du att du kan beskriva
din halsa (hur du méar) med de har
omradena? 10% 43% 29% 18% 0%)
| frageformuléret fanns det &ven fem olika
svarsalternativ for varje frigante svart',
lite svart', 'ganska svart', 'valdigt svart’
och’kan inte’ eller 'inte ont/orolig’, 'lite
ont/orolig’, 'ganska ont/orolig’, 'valdigt
ont/orolig’ och’extremt ont/orolig. Hur
latt/svart var det att vélja ett alternativ som
passade for att beskriva din halsa? 23% 46% 21% 10% 0%
Du satte &ven ett X p& skalan som gar m(

0-100. Hur latt/svart var det att satta ett

kryss pa skalan som visar hur du méar? 27% 27% 31% 14% 0%

Kalla: Krig S, Astrdm M, Kulane A, Burstrom K, 20@)

De dppna fragorna resulterade i tre
teman

Resultatet av innehallsanalysen gav tre teman for
det beskrivande frageformularet EQ-5D-Y-5L och
EQ VAS: det generiska innehdllet; design och
ordalydelse; sjalvrapportering.

Generiskt innehall

| det forsta temat framkom att patienterna tyckte a
det var relevant att den fysiska dimensionen asehél
inkluderad i frageformularet.

Patienterna framholl att fragor om rorlighet och at
ta hand om sig sjalv kan visa pa svarighetsgraden a
den psykiatriska sjukdomen och att psykisk ohalsa
paverkar fysisk halsa. Det fanns ocksa patientar so
saknade fragor som sarskilt relaterade till symptom
pa psykiatriska sjukdomar eller andra psykologiska
och psykosociala aspekter.

Design och ordalydelse

Det andra temat om design och ordalydelse visade
att den enkla designen var bra, men ocksa mindre
bra ansdg nagon eftersom frageformularet kunde
uppfattas som alltfor kort. Att EQ VAS gick fran 0
100 uppfattades som bra och att man med skalan
kunde uttrycka ké&nslor kring sin halsa.

Sjalvrapportering

Det tredje temat om patienternas sjalvrapportering
av sin halsa med de fem dimensionerna och EQ
VAS visade att manga tyckte att det var latt, men
ocksa att nagra ansag att det var svart att beskriv
sin hélsa med detta instrument. EQ VAS fylls i med
tankar om olika emotionella tillstand vid tidpunkte
for ifyllandet och patienterna hade tankar om olika
dimensioner av halsa.

Slutsats
Patienterna fann det meningsfullt att sjalvrapparte
sin halsa med EQ-5D-Y-5L instrumentet.

Inkluderingen av en fysisk halsodimension i
frageformularet var positivt i denna patientgrupp.
For den har gruppen kan bade ett generiskt
instrument som inkluderar olika dimensioner av
halsa och ett sjukdomsspecifikt instrument vara
vardefullt.

Hélso- och sjukvardsférvaltningens

och klinikens nytta

Studien bidrar med kunskap om att EQ-5D-Y-5L
kan méta halsoutfall som har betydelse for patiente
inom BUPs slutenvard. Att anvanda ett generellt
matt, sdsom EQ-5D-Y-5L, mojliggor jamforelse av
halsa mellan patientgrupper men ocksa jamforelser
med den generella befolkningen (6). Initiala result
visar att EQ-5D-Y-5L kan anvandas pa BUP for att
ta reda pa hur barn och ungdomar sjalva skattar sin
halsa. Denna studie stddjer Region Stockholms
arbete med patientrapporterade halsomatt och att
satta patienten i centrum genom att finga patisnten
perspektiv.
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