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FOrord

Patientperspektivet har blivit alltmer centralt vid utvarderingar inom halso- och
sjukvarden. Inom Region Stockholm anviands det internationellt anvianda
sjalvrapporterade generiska halsorelaterade livskvalitetsinstrumentet EQ-5D for
vuxna och EQ-5D-Y for barn och ungdomar. Hilsan och dess viarde ar ett omrade
inom hilsoekonomi som bland annat omfattar upplevd halsa, hilsoindex samt vardet
av ett liv och r ett av de viktigaste underlagen for styrning av hélso- och sjukvarden
och utvirdering av dess utfall.

EQ-5D anvinds inom Region Stockholm for uppfoljning och utviardering (patient-
reported outcomes measure, PROM) av forebyggande dtgarder, av behandling och
rehabilitering inom hélso- och sjukvarden och vid hialsoekonomisk utviardering.
Instrumentet anviands ocksé i befolkningsundersokningar for att folja befolkningens
halsa i relation till hdlsans bestamningsfaktorer, liksom i studier av ojamlikhet i
halsa inom Region Stockholm. EQ-5D anvands aven i oppna jamforelser av halso-
och sjukvardens kvalitet samt i kvalitetsregister och for forskning. Under den senaste
tiden har intresset for barn- och ungdomsversionen, EQ-5D-Y, okat.

Denna rapport ir framtagen inom ett tilliggsuppdrag ”Okad kunskap om
anvandandet av EQ-5D-Y och EQ-5D” fran Halso- och sjukvardsforvaltningen (HSF),
Region Stockholm, till enheten for hilsoekonomi inom Centrum for halsoekonomi,
informatik och sjukvardsforskning (CHIS), Stockholms lans sjukvardsomrade
(SLSO). Tillaggsuppdraget syftar till att bidra med okad kunskap om anvandandet av
EQ-5D-Y samt om hur individer i olika grupper sjilvrapporterar sin hilsa med EQ-
5D-Y och EQ-5D. Rapporten ar baserad pa en kartlaggning och sammanstillning av
av internationella studier med EQ-5D-Y-3L. Sonja Krig har, inom ramen for en
vikariatsanstillning inom CHIS, tagit fram underlag till denna rapport.

Forskargruppen Halsométt och ekonomisk utvardering, vid Institutionen for
larande, informatik, management och etik (LIME), Centrum for hilso- och
sjukvardsetik (CHE), vid Karolinska Institutet har ett kontinuerligt samarbete med
Region Stockholm och bedriver forskning genom uppdrag fran HSF till SLSO vid
enheten for hilsoekonomi inom CHIS. Uppdraget fran HSF till SLSO kring
patientrapporterade hilsomatt — halsorelaterad livskvalitet — syftar till att bidra till
att 0ka kunskapen om matning och viardering av halsa samt att validera
anvandningen av PROMs bland vuxna och barn. Metodutveckling och tillampning av
EQ-5D-Y-3L och EQ-5D-Y-5L ingar i ett internationellt multidisciplinart samarbete.
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Sammanfattning

Rapporten ar baserad pa 69 studier diar EQ-5D-Y-3L har anvants. Omraden som
belyses i rapporten ar i vilka lander EQ-5D-Y-3L har anvints, hur data har samlats
in, om varderingssystem ar anvianda och i sa fall vilka varderingssystem. Vidare
belyses i vilka studiepopulationer EQ-5D-Y-3L har anvints och vilket resultat
generellt som ar rapporterat for de olika dimensionerna i EQ-5D-Y-3L och for EQ
VAS, samt hur begreppsvaliditet ser ut for instrumentet i jamforelse med andra
generiska instrument och i jaimforelse med sjukdomsspecifika instrument och hur
stor test-retest reliabilitet som EQ-5D-Y-3L instrumentet visade.

Flest studier med EQ-5D-Y-3L har gjorts i Europa och endast ett fatal studier i andra
kontinenter. Studier har gjorts bland barn och ungdomar i den generella befolkning
men ocksa bland barn och ungdomar i olika sjukdomsgrupper. Studier i den
generella befolkningen visade att barn (under 13 ar) generellt rapporterade battre
halsa an ungdomar i EQ-5D-Y-3L dimensionerna och med EQ VAS. Generellt visar
dessa studier en god validitet for EQ-5D-Y-3L.

EQ-5D-Y-3L ir ett relativt nytt instrument for att mata sjalvrapporterad
halsorelaterad livskvalitet hos barn och ungdomar. I manga av de identifierade
studierna undersoks mategenskaper hos EQ-5D-Y-3L, vilket ar viktigt for att veta om
instrumentet passar for att mata halsa hos en specifik grupp eller i en specifik
kontext.

Att viarderingssystem som ar framtagna for vuxenversionen EQ-5D har applicerats i
studier bland barn och ungdomar kan tyda pa ett behov av varderingssystem for EQ-
5D-Y-3L for att mgjliggora instrumentets anvandning i halsoekonomiska
utvarderingar. Att anvianda varderingssystem for vuxenversionen for EQ-5D-Y
rekommenderas inte; en av anledningarna ar att studier har visat att hilsotillstand
varderas olika om de giller en vuxen eller ett barn. Viktigt att uppmarksamma ar att i
en majoritet av studierna anviandes inget viarderingssystem.



Introduktion

Intresset har okat for patientperspektivet nar det giller att ta reda pa individers och
befolkningens hélsa och for att forbattra halso- och sjukvarden (Appelby m.fl., 2016).
Ett satt att finga individens eget perspektiv ar att anvanda standardiserade
patientrapporterade hilsomatt, patient-reported outcome measures (PROMs). Det
finns flera patientrapporterade hialsomaétt som inkluderar hélsorelaterad livskvalitet
och som vander sig till barn och ungdomar. Halsorelaterad livskvalitet ar en
mangdimensionell beskrivning av hilsan och omfattar psykiska, fysiska och sociala
dimensioner av en persons vilbefinnande relaterat till halsa (Kane & Radosevich,
2011). Ett sdtt att méata sjalvskattad hilsa ar genom frageformular som méiter
halsorelaterad livskvalitet. Frageformularen EQ-5D och EQ-5D-Y ar utvecklade av
EuroQol Group och ar generiska instrument. Instrumenten ar framtagna for att méata
halsorelaterad livskvalitet i fem dimensioner, i befolkningsstudier, kliniska studier
och i hialsoekonomiska utvarderingar. Halsorelaterad livskvalitet kan anviandas som
underlag vid planering, prioritering och utviardering inom halso- och sjukvarden
(Devlin m.fl., 2010). Vilken av versionerna som rekommenderas beror pa
studiedeltagarnas alder och syftet med studien (EuroQol Group, 2020).

Den forsta versionen som togs fram for vuxna var EQ-5D-3L med tre
allvarlighetsgrader, svarsalternativ, for varje dimension (Rabin & de Charro, 2001). I
namnet EQ-5D-3L stér 3L for 3 Levels, dvs 3 allvarlighetsgrader. En annan
vuxenversion har utvecklats, EQ-5D-5L, dar antalet allvarlighetsgrader utokats fran
tre till fem. EQ-5D-Y, dar Y star for Youth eller Yngre, har tre allvarlighetsgrader
(numera bendmnt EQ-5D-Y-3L). Detta frageformular med tre allvarlighetsgrader ar
baserad pa vuxenversionen, men anpassat for att mata halsorelaterad livskvalitet hos
barn och ungdomar frén atta ars alder (Wille m.fl., 2010; Astrom m. fl,. 2018). P4
samma satt som vuxenversionen har barn- och ungdomsversionen utvecklats till en
version med fem allvarlighetsgrader, EQ-5D-Y-5L (Astréom m.fl., 2016; Kreimeier
m.fl., 2019; Astrom m.fl., 2019; Astrém & Burstrém, 2020).

Foreliggande rapport

Syftet med foreliggande rapport ar att studera anvandandet av EQ-5D-Y-3L genom
att kartlagga och sammanstilla internationella studier med instrumentet.



EQ-5D-Y-3L dimensioner och EQ VAS

EQ-5D-Y ar anpassat till barn och ungdomar fran atta ar och utvecklades genom att
modifiera vuxenversionen, EQ-5D-3L, till att bli mer barnvanlig (Burstrém m.fl,
2010a; Burstrom m.fl, 2010b; Burstrom m.fl, 2010c; Wille m.fl., 2010). EQ-5D-Y
bestar av tva delar: ett beskrivande frageformular med fem dimensioner och EQ VAS
(en visuell analog skala). I det beskrivande frageformularet klassificerar
barnet/ungdomen sin hilsa i fem dimensioner: kunna rora sig, ta hand om sig sjalv,
gora vanliga aktiviteter, ha ont eller ha besvar och kidnna sig orolig, ledsen eller
olycklig. For varje dimension finns det tre allvarlighetsgrader: inte, lite och mycket.
Baserat pa barnets/ungdomens svar, rapporterad allvarlighetsgrad for respektive
dimension, kan en sa kallad halsoprofil eller halsotillstand bildas. Ett exempel pa en
halsoprofil ar 11223, som representerar; inte svart/inga problem i dimensionerna
kunna rora sig och ta hand om sig sjilv, lite svart/problem i dimensionerna gora
vanliga aktiviteter och ha ont eller ha besvar och mycket svart/problem i
dimensionen kéanna sig orolig, ledsen eller olycklig. De fem dimensionerna av halsa
med de tre allvarlighetsgraderna ger totalt 243 (35=243) mojliga kombinationer av
unika halsotillstand/halsoprofiler (Wille m.fl., 2010). VAS skalan ar en
termometerliknande skala mellan 0-100 dar barnet/ungdomen sjalv far skatta sin
halsa, dar 100 motsvarar den basta halsa du kan tanka dig och 0 motsvarar den
samsta halsa du kan tanka dig (Wille m.fl., 2010). Varje halsotillstdnd kan fa en unik
livskvalitetsvikt eller index genom att ett pa forhand framtaget varderingssystem
anvands. Ett virderingssystem kan vara baserat pa varderingar av beskrivna tillstand
(hypotetiska varderingssystem) eller varderingar av halsotillstdnd av de som befinner
sig i hilsotillstandet ifraga (erfarenhetsbaserade varderingssystem) och de kan tas
fram genom olika metoder, exempelvis time trade-off (TTO) eller VAS.

Validitet och reliabilitet

Det ar viktigt att utvardera mategenskaper hos hilsorelaterade
livskvalitetsinstrument i olika studiepopulationer. Utvardering av mategenskaper
kan bland annat inkludera bedomning av instrumentets validitet, reliabilitet och
genomforbarhet (feasibility). I litteraturen finns det ménga olika sitt att testa och
definiera validitet, reliabilitet och genomforbarhet (Fayers & Machin, 2016). Validitet
forklarar instrumentets formaga att mata det som avses att matas. Validitet kan delas
in i subgrupperna innehéllsvaliditet (content validity), kriterievaliditet (criterion
validity) och begreppsvaliditet (construct validity). Innehéllsvaliditet forklarar hur
representativt, innehallsmassigt, ett instrument ar for sitt omrade. Kriterievaliditet
handlar om hur vil det man testar korrelerar med ett pa forhand bestamt kriterium.
Begreppsvaliditet handlar om att satta upp hypoteser om hur man tror att
instrument kommer att korrelera med andra instrument som underséker samma



begrepp for att sedan testa hypoteserna. Konvergent, diskriminativ och known-group
validitet ar subgrupper till begreppsvaliditet. Konvergent validitet bekraftas nar tva
instrument som undersoker samma begrepp korrelerar, diskriminativ bekraftas nar
tva instrument som inte méater samma begrepp inte korrelerar. Known-group
validitet handlar om att ett instrument kan diskriminera mellan tva grupper som péa
forhand ar kianda att skilja sig at. Reliabilitet beskriver tillforlitligheten av ett
instrument. Reliabilitet kan delas upp i repeterbarhet (reproducibility) och intern
konsistens (consistency). For att uppna hog repeterbarhet ska resultatet bli
detsamma vid upprepade matningar da en forandring i hélsa inte foreligger, 4ven
kallat test-retest. Intern konsistens handlar om hur vl ett instruments olika delar
mater samma sak. Genomforbarhet handlar om hur val ett instrument accepteras
bland de som tillfragas att besvara instrumentet.



Sammanstallning av studier

Totalt har 69 studier gillande EQ-5D-Y-3L inkluderats som underlag for denna
rapport. Nastan alla studier rapporterade resultatet i termer av statistisk signifikans.
Klinisk signifikans var endast ndmnt i ndgra studier. Bortfall var rapporterat i tre
fjardedelar av studierna. Det var generellt ett 1agt bortfall for svar pa de olika EQ-5D-
Y-3L dimensionerna och for EQ VAS. Kartlaggningen presenteras i Tabell 1-6.

Flest studier har gjorts i Storbritannien och Sverige

Av de 69 inkluderade studierna har 16 gjorts Storbritannien och 14 i Sverige (Tabell
1). Utanfor Europa har fyra studier gjorts i Sydafrika och tre i Kanada. I majoriteten
av studierna sjalvrapporterades EQ-5D-Y-3L men det var ocksa studier dar en
proxyversion (ombudsversion) anvandes. Varderingssystem var applicerat i 24
studier, varav det brittiska hypotetiska TTO var mest anvant, framtaget for
vuxenversion EQ-5D-3L (ofta kallat UK MVH study). Anledningen till att anvinda
varderingssystem framtagna for vuxenversionen var att det saknas varderingssystem
for EQ-5D-Y-3L. Nackdelarna med detta diskuterades i vissa studier.

Studier i den generella befolkningen och i sjukdomsgrupper

Studier har gjorts bade i den generella befolkningen av barn och ungdomar och i
olika sjukdomsgrupper (Tabell 2). Av de 19 studierna i den generella befolkningen
var de flesta bland barn (under 13 ar) dar andelen med full hélsa (ett hilsotillstind
eller halsoprofil 11111, dvs inte nagra problem i ndgon dimension) var mellan 56-82
%. Mest problem rapporterades i dimensionerna ’ha ont eller ha besvar’ och ’kanna
sig orolig, ledsen eller olycklig’ men dven i dimensionen ’gora vanliga aktiviteter’.
Medelvardet pa EQ VAS var mellan 77.3-97.7.

Ungdomar (13 ar och 6ver) rapporterade ocksa problem i dimensionen ’kunna rora
sig’. En lagre andel (40—45 %) hade full hilsa och medelvardet pa EQ VAS var
generellt lagre (75.8-78.4).

I studier i olika sjukdomsgrupper rapporterades inte resultat for samtliga
dimensioner och foér EQ VAS (Tabell 2). Den lagsta andelen med full hilsa 17 % var i
en studie bland barn med motorisk funktionell funktionsnedsattning. Lagst
medelviarde pa EQ VAS var bland de med akuta infektionssjukdomar, andra akuta
fysiska sjukdomar, tvangssyndrom och epifysiolys.



Begreppsvaliditet for EQ-5D-Y-3L jamfort med andra
generiska instrument

I Tabell 3 presenteras studier dar begreppsvaliditet for EQ-5D-Y-3L har analyserats i
jamforelse med andra generiska instrument. EQ-5D-Y-3L dimensionen ’kunna rora
sig’ har generellt 14g korrelation med andra generiska instrument och deras
subskalor och dimensioner, forutom med CHU-9D dimensionerna ’pain’ och
"activities’. Laga korrelationer var det ocksé for dimensionen ’ta hand om sig sjalv’
forutom for KIDSCREEN-27 "physical well-being’ och CHU-9D ’daily routine’. Det
var ingen korrelation mellan 'ta hand om sig sjalv’ och fragan om sjalvskattad halsa
(self-rated health) eller life satisfaction ladder.

EQ-5D-Y-3L dimensionen ’gora vanliga aktiviteter’ hade laga till mattliga
korrelationer med vissa andra instrument exempelvis CHU-9D dimensionerna ’daily
routine’, ’activities’, ’sad’ och 'worry’. Dimensionen ’ha ont eller ha besvar’ hade
mattlig korrelation med KIDSCREEN-27 och KIDSCREEN-10, self-rated health.
PedsQL ’physical function’ och CHU-9D dimensionerna ’sad’, 'worried’, ’tired” och
‘activities’. Korrelationen var mattlig till hog med ‘pain’. Hogst korrelation hade EQ-
5D-Y-3L dimensionen ’kidnna sig orolig, ledsen eller olycklig’ med KIDSCREEN-27
"psychological well-being’, life satisfaction ladder och CHU-9D dimensionerna
‘'worried’ och ’sad’. Det var en 1ag korrelation med PedsQL ’psychosocial functioning’.
I huvudsak var det en mattlig till hog korrelation mellan EQ VAS och andra
instrument.

Begreppsvaliditet for EQ-5D-Y-3L jamfort med
sjukdomsspecifika instrument

I Tabell 4 presenteras studier dar begreppsvaliditet for EQ-5D-Y-3L har analyserats i
jamforelse med sjukdomsspecifika instrument. Det var ingen eller ett 1ag korrelation
mellan EQ-5D-Y-3L dimensionen ’kunna rora sig’ och andra instrument, forutom
med nagon av subskalorna i Cystic fibrosis questionnaire. Dimensionen 'ta hand om
sig sjalv’ hade ingen korrelation med nagot av de sjukdomsspecifika instrumenten,
forutom nagon av subskalorna i Cystic fibrosis questionnaire. Dimensionen ’gora
vanliga aktiviteter’ hade maéttlig till hog korrelation med Paediatric Asthma Quality
of Life Questionnaire (PAQLQ), the Knee Injury and Osteoarthritis Outcome Score
(KOOS), the Swedish Barnhoft och subskalor i Cystic fibrosis questionnaire.
Dimensionen ’ha ont eller ha besvar’ hade 1ag korrelation med Child Oral Health
Impact Profile (COHIP) men hogre korrelation med andra sjukdomsspecifika
instrument. EQ-5D-Y-3L dimensionen ’kanna sig orolig, ledsen eller olycklig’ hade
generellt 1ag korrelation med de sjukdomsspecifika instrumenten forutom med négra
av subskalorna i Cystic fibrosis questionnaire. EQ VAS hade méttlig till hog
korrelation med PAQLQ scores och Cystic fibrosis questionnaire.



Known-group validitet for EQ-5D-Y-3L

I Tabell 5 presenteras known-group validitet for EQ-5D-Y-3L. Totalt var det 43
studier dar jamforelse mellan grupper hade gjorts. Generellt i dessa studier hade
flickor, de som var dldre, de med lagre socioekonomisk status och de med
sjalvrapporterad sjuklighet signifikant mer problem i de olika dimensionerna och
lagre medelviarde pa EQ VAS.

Reliabilitet for EQ-5D-Y-3L

I Tabell 6 presenteras reliabilitet for EQ-5D-Y-3L i olika studiepopulationer, bade
som sjalvrapporterad EQ-5D-Y-3L och for ombudsversionen (proxyversionen). Det
var mattlig till god/utmarkt test-retest reliabilitet i tva studier i den generella
befolkningen for EQ-5D-Y-3L dimensionerna och for EQ VAS. I studien med barn
med akut eller kronisk sjukdom och den generella befolkningen var det god till
utmarkt reliabilitet for dimensionerna ’kunna rora sig’, ‘ta hand om sig sjalv’, ’kinna
sig orolig, ledsen eller olycklig’ och for EQ VAS, men inte signifikant resultat for ’gora
vanliga aktiviteter’ och ’ha ont eller ha besvar’. I andra studier var det god till mycket
god reliabilitet for dessa tva dimensioner.
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Tabell 1. Linder dar EQ-5D-Y-3L har anvints, hur data samlats
in, vilket virderingssystem som har anvints
(antal studier=69)

=]

Land

Storbritannien

Sverige

Spanien

Tyskland

Sydafrika

Kanada

Danmark

Nederldnderna

Italien

Sydkorea

Flera lander inclusive Sverige

Grekland

Australien

Taiwan

Colombia
EQ-5D versioner samt hur data samlats in

EQ-5D-Y-3L

EQ-5D-Y-3L + Proxy

EQ VAS (enbart)

EQ-5D-Y-3L + EQ-5D-3L

eEQ-5D-Y-3L

EQ-5D-Y-3L + eEQ-5D-Y-3L

EQ-5D-Y-3L med intervjuare som stod

EQ VAS proxy

EQ-5D-Y-3L modifierad

EQ-5D-Y-3L + EQ-5D-3L + Proxy

Proxy

Oklart
Varderingssystem ej anvand
Varderingssystem anvant (vilket land det anvants i)

UK Hypotetiskt TTO (Storbritannien, Spanien)?!

Danskt hypotetiskt TTO (Danmark)

Svenskt erfarenhetsbaserat TTO (Sverige)

Hollandskt hypotetiskt TTO (Nederlanderna)

Holldandskt hypotetiskt TTO + Storbritannien hypotetiskt
TTO (Nederldnderna)

Tyskt hypotetiskt TTO (Tyskland)

Spanskt hypotetiskt TTO (ltalien)

Europeiskt hypotetiskt EQ VAS (Tyskland)

Australienskt hypotetiskt TTO (Australien)

USA hypotetiskt TTO (Kanada)

Kanadensiskt efarenhetsbaserat EQ VAS d on EQ VAS
(Kanada)?

Ingen information 5

=
O

= W
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H

=W

R R R R R

[N

! Sex studier i Storbritannien och en studie i Spanien
2Baserat pa ungdomars varderingar
TTO=Time Trade-Off; VAS=Visuell Analog Skala
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Tabell 2. Studier i den generella befolkningen och i sjukdomsgrupper

Baselinje/vanligt hilsotillstand (enbart studier med sjalvrapportering)

Studiepopulation n Dimensioner Full hdlsa EQ VAS vdrde EQ-5D-Y-3Lindex Referenser

dar mest (11111) ™ medelvirde medelvirde

problem ktm (median) ™ (median) ™

Kim et al., 2018.; Kim et al., 2017; Jago et al., 2015; Wu et al., 2011; Wu et
Barn (generell befolkning) @ 9 3,4,5 81,2-82,0%  77.3-97.7 0.86-0.92 al., 2014; Saavedra et al., 2014; Wu et al., 2013; Burstrém et al., 2010; Wille
etal., 2010

Barn (generell befolkning, alla Gaitan-Lopez et al. 2017; Robles et al. 2015; Oluboyede et al. 2013; Gusi et
aldrar) > 34,5 65,0-66,3%  85.6(95) al. 2014; Ravens-Sieberer et al. 2010
Ungdom (generell befolkning) b 4 1,3,4,5 40,0-449%  75.4-78.4 0.83-0.90 Astrém et al., 2018; Chen et al., 2015; Boyle et al., 2010; Jelsma, 2010
gf)m (generell befolkning, 6-7 1 1,2,34,5 0.72 Canaway et al., 2013
Motoriska funktionella Eriksson et al., 2018; Herngren et al., 2018; Perez-Sousa et al., 2017; Bray et
funktionshinder ¢ > 1,2,3,4,5 17,1% 70.4-84.3 (60-88)  0.24 al., 2017; Burstrom et al., 2014
Psykisk ohélsa d 3 61.1-66.2 0.53-0.96 Wright et al., 2017; Lenhard et al., 2017; Creswell et al., 2017
Genetiska sjukdomar © 3 1,23,4,5 44,6 % 79.4-92.7 0.70-0.78 Haessler et al., 2016; Kodra et al., 2014; Eidt-Koch et al., 2009
Overvikt/fetma 3 3,4,5 81.6-84.0 (80) Petracci et al., 2013; Perez-Sousa et al., 2018; Perez-Sousa et al., 2018
Kroniska sjukdomar f 3 1,3,4,5 49,0-50,0%  80.2-82.9 Otto et al., 2018; Murillo et al., 2017; Bergfors et al., 2014
Kndsmarta/olycka 2 76.0 0.76-0.92 (0.75) Holden et al., 2018; Rathleff et al., 2018
ADHD 2 1,2,3,4,5 80.2 0.73-0.82 Peasgood et al., 2016; Sayal et al., 2016
Glutenintolerans 2 4,5 (90-91) Nordyke et al., 2011; Nordyke et al., 2013
Infektion &h 2 1,2,3,4,5 19.0 (6.5) -0.07 (-0.073) Kennedy et al., 2017; Thorrington et al., 2014
Barncancer 2 2,3,4,5, (85) 0.84-0.88 Braam et al., 2016; Scalone et al., 2011
Kroniskt trotthetssyndrom 1 0.31-0.34 Crawley et al., 2018
Andra funktionshinder 1 1,2,3,4,5 76.9-88.1 Domellof et al., 2014
Njursjukdom 1 4,5 67,8 % Hsu et al., 2018
Tandregleringsproblem 1 4,5 89.9 0.91 Sierwald et al., 2016
Svarbehandlad epilepsi 1 0.53-0.68 Winjen et al., 2017
Mindre operation i 6ppenvard 1 4,5 0.93 Brazo-Sayavera et al., 2018
Funktionell forstoppning 1 (84) van Summeren et al., 2018
Akut sjukdom 1 1,2 (50) Scott et al., 2017
Barn i specialskolor 1 1,3 88.4 Jelsma et al., 2010
Huvudvark] 1 Ziampra et al., 2015

2 Medel3lder i studiepopulationen <13 ar; ® Medelalder i studiepopulationen 213 &r, ©Arthrogryposis, Slipped Capital Femoral Epiphysis, Cerebral Palsy, Young wheelchair users, Long-term Impaired Mobility, Myelomeningocele, Orthopaedic Lower Limb Deformities, Juvenile Idiopathic
Arthritis, Achondroplasia, ¢ Depression, Obsessive Compulsive Disorder, Anxiety Difficulties, ¢ Fragile X syndrome, Haemophilia, Cystic fibrosis, fType 1 Diabetes, Asthma, Juvenile Arthrosis, ¢ Measles, Meningococcal disease, " Worst day of illness retrospectively, ' Intellectual Disabilities,

Autism Spectrum Disorders, Movement Disorders, Hearing Disabilities, | Resultat inte applicerbara, ¥ 1=Kunna réra sig, 2=Ta hand om sig sjilv, 3=Géra vanliga aktiviteter, 4=Ha ont eller ha besvir, 5=Kénna sig orolig, ledsen eller olycklig, ' Anges om andelen rapporterade problem i en
dimension &r > 10%, (férutom i Kim et al. (2017) dar andelen var <10%). Markerat med fet stil nar tva eller fler studier rapporterade problem i samma dimension, ™ Informationen kan vara baserade pa en eller flera studier.
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Tabell 3. Begreppsvaliditet for EQ-5D-Y-3L, jamforelse med andra generiska instrument

EQ-5D-Y-3L
Andra Studiepopulation Kunna Tahand om Gora vanliga Haonteller Kanna sig orolig, EQVAS Index/P Referenser
instrument rorasig  sig sjalv aktiviteter ha besvar ledsen eller odnge
olycklig
KIDSCREEN-27  Generell befolkning * ns * * *rx R Burstrém et al., 2011; Gusi et al., 2014;
(physical Ravens-Sieberer et al., 2010
wellbeing)
Funktionsnedsattning ns *x ns ns Hokk *okok Burstrém et al., 2014
fysiskt
KIDSCREEN-27  Generell befolkning * ns * *RE R A *RE Burstrém et al., 2011; Gusi et al., 2014;
(psychological Ravens-Sieberer et al., 2010
wellbeing)
Funktionsnedsattning ns ns *x ns ¥k Hokk Burstrom et al., 2014
fysiskt
KIDSCREEN-10  Generell befolkning * * *RE *[Rx *[ xR R Burstrém et al., 2011; Gusi et al., 2014;
Ravens-Sieberer et al., 2010
Funktionsnedsattning ns ns ns ns *x *okk Burstrom et al., 2014
fysiskt
Self-Rated Generell befolkning * ns * *[rx *[xE R A Burstrdm et al., 2011; Gusi et al., 2014;
Health Ravens-Sieberer et al., 2010
(Likert scale)
Funktionsnedsattning ns ns ns ns *x *okk Burstrom et al., 2014
fysiskt
Generell befolkning/ ok ok Scalone et al., 2011
barn med ALLP
Astma ns ns ns *x ns ** Bergfors et al., 2015
Life-satisfaction ~ Generell befolkning * ns * * *rx R Burstrém et al., 2011; Gusi et al., 2014;
ladder Ravens-Sieberer et al., 2010
Funktionsnedsattning ns ns ns ns HA *okk Burstrom et al., 2014
fysiskt
PedsQL?-Total  Generell befolkning/ ok Scalone et al., 2011
score barn med ALLP
Generell befolkning ¢ ** *k Boyle et al., 2010
Akut sjuka ok *kok Scott et al., 2017
* kK Scott et al., 2017

Kroniskt sjuka
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PedsQL — Generell befolkning *% * % Canaway et al., 2013; Boyle et al., 2010
Physical

Functioning

PedsQL - Social Generell befolkning * *k Boyle etal., 2010

Functioning

PedsQL — Generell befolkning d * *% * % Canaway et al., 2013; Boyle et al., 2010
Psychosocial

Functioning

PedsQL - Social Generell befolkning ¢ * *k Boyle etal., 2010

Functioning

PedsQL —School  Generell befolkning © * * Boyle et al., 2010

Functioning

CHU-9D Generell befolkning © * * * * * fRAk Chen et al., 2015; Canaway et al., 2013
Worried

CHU-9D Sad Generell befolkning © * * *k *k K fRAk Chen et al., 2015; Canaway et al., 2013
CHU-9D Pain Generell befolkning ¢ ** * *x HK [EEA ** Chen etal., 2015; Canaway et al., 2013
CHU-9D Tired Generell befolkning ¢ * * * *E ** Chen etal,, 2015; Canaway et al., 2013
CHU-9D Generell befolkning ¢ * * * * *k Chen et al., 2015; Canaway et al., 2013
Annoyed

CHU-9D Generell befolkning © * * * * *% Chen et al., 2015; Canaway et al., 2013
Schoolwork

CHU-9D Sleep Generell befolkning © * * * * *x Chen etal., 2015; Canaway et al., 2013
CHU-9D Daily Generell befolkning ¢ * *x *x * ** Chen etal., 2015; Canaway et al., 2013
routine

CHU-9D Generell befolkning © *% * *% *% *% Chen et al., 2015; Canaway et al., 2013
Activities

Korrelationen matt med Spearman's rho: *= Iag (0.1-0.29); **= mattlig (0.30-0.49); ***= hog (20.5); alla korrelationer &r signifikanta (p<0.05), ns= icke-signifikanta, *PedsQL= Pediatric Quality of Life Inventory, ® ALL=Acute Lymphoblastic Leukemia, ¢ Pearson's korrelationskoefficient;
virdena samma som fér Spearman's rho, ¢ Bade Pearson’s and Spearman's anvindes for att bedéma korrelationen mellan EQ-5D-Y-3L and PedsQL, ® Sammansatt poang: Allvarlighetsgraden for respektive dimension dr summerad till en totalsiffra (0-15).
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Tabell 4. Begreppsvaliditet for EQ-5D-Y-3L, jamforelse med sjukdomsspecifika instrument

EQ-5D-Y-3L
Sjukdomsspecifika instrument Studiepopulation Kunna Tahand omsig  Gora Ha ont eller K&nna sig orolig, EQ VAS Index Referenser
rora sig sjalv vanliga ha besvar ledsen eller
aktiviteter olycklig
PAQLQ-Symptoms? Astma ns ns ok ok ns *k Bergfors et al., 2015
PAQLQ-Activity limitations? ns ns wokx ok ns Hkx Bergfors et al., 2015
PAQLQ-Emotional functions? ns ns ** * * *x Bergfors et al., 2015
PAQLQ-Total score ns ns *xk ** ns *xk Bergfors et al., 2015
KOOS-Child-Quality of lifeb Kndskada Hokk Ortquist et al., 2014
(enbart 'géra vanliga aktiviteter’
testades)
COHIP-Oraled Tandregleringsproblem ns ns ns ns ns ns ns Sierwald et al., 2016
COHIP-Functionalcd ns ns * * ns * **
COHIP-Social/emotionald ns ns ns ns * ns *
COHIP-Summarye<d ns ns ns ns ns * *
COHIP-Oral<d General population * ns * * ns * *
COHIP-Functional®d ns ns ns * ns * *
COHIP-Social/emotionalc d * ns ns * * * *
COHIP-Summary¢ d * ns * * * * *
Barnhoft Slipped capital femoral wokx wokx Herngren et al., 2017
epiphysis
(enbart 'gora vanliga aktiviteter’
och 'ha ont eller ha besvar’
testades)
The student resilience survey® General population * [*x * [*x Lereya et al., 2016
Cystic fibrosis questionnaire * [xxx ** W A W A o ¥k [Rx* Eidt-Koch et al., 2010

Korrelationen matt med Spearman's rho: *= 13g (0.1-0.29); **= mattlig (0.30-0.49); ***= hog (20.5); alla korrelationer ar signifikanta (p<0.05), ns= icke-signifikanta
?Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire, subscales

PKnee injury and Osteoarthritis Outcome Score
Child Oral Health Impact Profile, subscales

9Bade Spearman's och Pearson's rho anvindes for att bedéma korrelationen mellan instrumenten; styrkan bedémdes pa samma sitt med Spearman's och Pearson's rho

*Test for att méata korrelation var inte angivet
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Tabell 5. Known-group validitet for EQ-5D-Y-3L

Studiepopulation

Komponent av
EQ-5D-Y-3L

Statistisk signifikans

Referenser

Generell population

Dimensioner och
EQ VAS

Mer problem och lagre EQ VAS varde bland flickor, dldre
ungdomar, de med sjukdomar och de med foralder som var
arbetslosa.

Astrom et al., 2018

Generell population

Dimensioner och
EQ VAS

Mer problem och ldgre EQ VAS véarde bland de med allergiska
symptom.

Kim et al., 2018

Generell population

EQ-5D-Y-3L index

Lagre index bland de med svar smarta.

Holden et al., 2018

Generell population

Dimensioner och
EQ VAS

Mer problem och lagre EQ VAS varde bland flickor, | dldre
aldersgrupper och bland de med lagre socioekonomisk status.

Kim et al., 2017

Generell population

Dimensioner och
EQ VAS

Mer problem bland flickor och i dldre aldersgrupper i
dimensionerna ‘ha ont eller ha besvar’ och ‘kanna sig orolig,
ledsen eller olycklig’.

Gaitan-Lépez et al.,
2017

Generell population

EQ-5D-Y-3L index

Mer problem bland flickor och i dldre aldersgrupper, bland de med
sjukdomar och lagre socioekonomisk status.

Chen et al., 2015

Generell population

Dimensioner och
EQ VAS

Lagre livskvalitet bland flickor, bland de med lag niva av fysisk
akrivitet, negative sjalvbild och lagre socioekonomisk status.

Petracci et al., 2013

Generell population

EQ-5D-Y-3L index

Lagre EQ-5D-Y-3L index vid svar smarta.

Rathleff et al., 2013

Generell population

Dimensioner och
EQ VAS

Mer problem och lagre EQ VAS varde bland de med
overvikt/fetma, de med lag niva av fysisk aktivitet, de med samre
matvanor, och de med foraldrar med ldgre utbildningsniva.

Wu et al., 2011

Generell population

EQ VAS, EQ-5D-Y-
3L index

Lagre EQ VAS varde for de med 1ag niva pa fysisk aktivitet, ingen
signifikant skillnad for index.

Boyle et al., 2010

Generell population

Dimensioner och,
EQ VAS och EQ-
5D-Y-3L index

Mer problem in dimensionerna ‘géra vanliga aktiviteter’, ‘ha
smartor eller ha besvar’ and ‘kdnna sig orolig, ledsen eller olycklig’,
lagre EQ VAS varde bland de med lagre socioekonomisk status och
samre nojdhet med sitt bostadsomrade.

Wu et al., 2010

Generell population

Dimensioner och
EQ VAS

Mer problem i alla dimensioner och lagre EQ VAS vérde bland de
med olika symptom pa sjukdomar, alla skillnader var inte
signifikanta.

Burstrom et al.,
2010

Generell population

Dimensioner och

Mer problem bland de med kroniska sjukdomar, samre generell

Ravens-Sieberer et

EQ VAS sjdlvskattad hélsa, sémre psykisk halsa. al., 2010
Overvikt/fetma Dimensioner och Mindre problem och hégre EQ VAS varde i interventionsgruppen. Perez-Sousa et al.,

EQ VAS 2018
Overvikt/fetma vs. Normal-  EQ VAS Skillnad i EQ VAS varde enbart bland pojkar bland de med Perez-Sousa et al.,
vikt overvikt/fetma och normal vikt. 2018
Bukfetma vs. ingen EQVAS Lagre EQ VAS virde bland de med fetma och lagre niva pa fysisk KesztyUs et al.,
bukfetma aktivitet. KINDL var mer kanslig for att upptacka skillnader i 2014

livskvalitet.

Bukfetma vs. ingen EQ VAS proxy Lagre EQ VAS varde bland de med bukfetma. KesztyUs et al.,
bukfetma 2013
Fodointag Dimensionen Mer problem i dimensionen ‘kanna sig orolig, ledsen eller olycklig”  McMartin et., al.,

"kdnna sig orolig, bland flickor och de som hade sdmre fodointag. 2013

ledsen eller

olycklig’
Barn i specialskolor school Dimensioner och Mer problem i dimensionerna ‘kunna roéra sig’ och ‘ta hand omsig  Jelsma et al., 2010
vs.andra skolor EQ VAS sjalv’ bland barn i specialskolor, ingen skillnad i EQ VAS varde.
Akut sjuka vs. kroniskt sjuka  Dimensioner och Skillnader i livskvalitet mellan akut sjuka och friska. Scott et al., 2017
vs. barn i specialskolor vs. EQ VAS,

barn i den generella
befolkningen

composite score

Akut sjuka vs. kroniskt sjuka
vs. spadbarn i den generella
befolkningen

TANDI VAS

Lagre TANDI VAS varde for akut sjuka.

Verstraete et al.,
2018

Kroniska sjukdomar

Dimensioner och
EQ VAS

Mer problem och ldgre EQ VAS vérde bland flickor, de | hogre
aldrar, lagre socioekonomisk status, migrationsbakgrund, mer
allvarliga sjukdomar, allvarlig samsjuklighet.

Otto et al., 2018
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Studiepopulation Komponent av Statistisk signifikans Referenser
EQ-5D-Y-3L

Typ 1 Diabetes Dimensioner och Lagre EQ VAS varde bland de dldre, de med hogt blodsocker. Murillo et al., 2017
EQ VAS

Astma Dimensioner och Lagre EQ VAS véarde bland de dldre. Bergfors et al., 2014
EQ VAS

Cystisk fibros Dimensioner och Lagre EQ VAS varde bland de aldre. Eidt-Koch et al.,
EQ VAS 2010

Akut leukemic (ALL) vs. Dimensioner och Mer problem och lagre EQ VAS varde in the ALL group; alla Scalone et al., 2011

generell population EQ VAS skillnader var inte signifikanta.

Funktionsnedsattning vs. Dimensioner och Mer problem och ldgre EQ VAS véarde bland de med Burstrom et al.,

generell population EQ VAS funktionsnedsattning. 2014

Arthrogrypos Dimensioner och Ingen skillnad mellan grupperna; inte heller férvantat. Eriksson et al., 2018
EQ VAS

Epipfysiolys Dimensionen Lagre EQ VAS varde och mer problem i dimensionen ‘kdnna sig Herngren et al.,

’kdnna sig orolig,
ledsen eller
olycklig’

orolig, ledsen eller olycklig’ bland de med svar sjukdom.

2018

Funktionsnedsattning

Dimensioner och
EQ VAS

Mer problem i visa dimensioner bland de med
funktionsnedsattning; inga skillnader med avseende pa
sociodemografiska faktorer.

Domell6f et al.,
2014

Mild till mattlig o moderate
njursjukdom

Dimensioner och
EQ VAS

Skillnader | livskvalitet bland barn med njursjukdom; inga
skillnader med avseende pa sociodemografiska eller kliniska
faktorer.

Hsu et al., 2018

Barn med ADHD och deras
syskon vs. generell
population

Dimensioner och
EQ VAS

Lagre EQ VAS varde bland barn med ADHD och deras syskon; mer
problem bland de med ADHD.

Peasgood et al.,
2016

Tandregleringsproblem vs.
generell population

Dimensioner och
EQ VAS och EQ-
5D-Y-3L index

Dessa tva grupper forvantades inte ha nagra skillnader i sin (orala)
hélsa.

Sierwald et al., 2016

Glutenintolerand vs.
generell population

Dimensioner och
EQ VAS

Inga signifikanta skillnader mellan dessa tva grupper, forutom
mindre problem i dimensionen ‘ha ont eller ha besvar’ bland barn
med glutenintolerans vid uppfoljning.

Nordyke et al., 2013

Syskon till barn med
kroniskt trotthetssyndrom i
Storbritannien vs. generell
population i Tyskland och
Sydafrika.

Dimensioner

Mer problem i dimensionen ‘kunna rora sig’ och mindre problem i
dimensionen ‘ha ont eller ha besvar’ bland syskonen.

Velleman et al.,
2016

Knaskena vs. arthroscopi
vid kndskada

Dimensioner och
EQ VAS

Mer problem bland de med operation vid arthroscopi; ingen
skillnad i EQ VAS varde.

Askenberger et al.,
2018

Kroniskt trotthetssyndrom:
intervention vs. kontroll

EQ-5D-Y-3L index

Hogre index i interventionsgruppen.

Crawley et al., 2018

Nedstamdhet/depression:
intervention vs. kontroll

EQ-5D-Y-3L index

Ingen skillnad i index.

Wright et al., 2017

Tvangssyndrom:
intervention vs. kontroll

EQ-5D-Y-3L index

Ingen skillnad i index.

Lenhard et al., 2017

Angesttillstand:
intervention vs. kontroll

EQ-5D-Y-3L index

Bada grupperna hade hogre index vid uppfoljning.

Creswell et al., 2017

ADHD: intervention vs.
kontroll

EQ-5D-Y-3L index

Ingen skillnad i index.

Sayal et al., 2016

Svarbehandlad epilepsy:
intervention vs. kontroll

EQ-5D-Y-3L index

Ingen skillnad i index.

Wijnen et al., 2017

Barncancer: intervention
vs. kontroll

EQ-5D-Y-3L index

Ingen skillnad i index.

Braam et al., 2016

Fysisk aktivitet; generell
population av flickor;
skolintervention

EQ-5D-Y-3L index

Ingen skillnad i index.

Jago et al., 2015
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Tabell 6. Reliabilitet for EQ-5D-Y-3L

EQ-5D-Y-3L
Kunna Ta hand om sig Gora vanliga Ha ont eller ha K&dnna sig orolig, EQVAS Referenser
Studiepopulation réra sig sjalv aktiviteter besvar ledsen eller
olycklig
Barn med akut e_ller kronisk sjukdom och mattlig bra good ns ns mattlig bra utmarkt Scott et al., 2017
generell population?
Barn med leukemi och generell population?  mattlig dalig mattlig bra mattlig dalig mattlig dalig mattlig bra utmarkt Scalone et al., 2011
Generell population i Italienab mattlig dalig c mattlig dalig mattlig dalig mattlig bra utmarkt Ravens-Sieberer et al,. 2010
Generell population i Spanien2b dalig bra mattlig bra mattlig bra mattlig bra utmarkt Ravens-Sieberer et al., 2010
Gen_erell population i fylide p.appers- bra bra mattlig bra bra bra utmarkt Robles et al., 2015
version och web-baserad version?
Baorn med njursjukdom, test-retest efter 6 ns ns ns ns ns ns Hsu et al., 2018
manader
Generell population? mattlig bra mycket bra mycket bra bra mycket bra utmarkt Gusi et al., 2014
Maodrar till delt fra I S el 421 - A .
° rar_ W Qeltagare fran en genere bra mattlig bra mattlig dalig bra mattlig bra mattlig Gusi et al., 2014

population?
Fader till delt fra Il .

ader I. eltagare fran en genere ¢ mycket bra mycket bra bra bra god Gusi et al., 2014
population?

o attlig dalig t o). ouals Seats . a21: Sanlim AS1:

Generell population (6-7 ar) mattig callg to dalig mattlig bra mattlig dalig mattlig dalig Canaway et al., 2013

mattlig bra

Significanta vérden i fet stil (p<0.05); ns=icke signifikant; Kappa vérden grad av 6verensstammelse: <0.2 dalig, 0.21-0.40 mattlig délig, 0.41-0.60 mattlig bra, 0.61-0.80 bra, >0.80 mycket bra.

“EQ VAS mittes med Intraclass Correlation Coefficient (ICC), virden:<0.2 ingen reliabilitet; 0.21-0.40 svag reliabilitet; 0.41-0.60 mattlig reliabilitet; 0.60-0.74 god reliabilitet; >0.75 utmaérkt reliabilitet.
bSignifikar\s inte rapporterad for ICC.

¢ Kunde inte beréknas.

ns=icke signifikant
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