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kan i dagens Danmark kun sikres ved fzlles tverfaglig indsats
med vidensformidling specialerne imellem, udarbejdelse af
felles vejledninger og instrukser og fzlles uddannelsesmulig-
heder.

Efter speciallzegereformen, hvor det medicinsk allergologi-
ske speciale blev nedlagt, er der ikke sket en kompensatorisk
oprustning af de tilgreensende specialer. Alene den pzdia-
triske tredrige fagomradeuddannelse ligger teet op ad de af
UEMS beskrevne retningslinjer. Herudover har kun et enkelt
speciale (lungemedicin) defineret et allergologisk fagomrade
(etarig uddannelse), som naturligt nok ikke er pa hojde med
den, som var resultatet af den tidligere allergologiske intern
medicinske grenspecialistuddannelse. Kompetencen lever
saledes ikke op til de generelle europiske anbefalinger.

Hvordan sikrer vi, at den nuvarende ekspertviden ikke
forsvinder? Fortsat samarbejde i Allergi Netverk, oprettelse
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af et felles allergologisk videnscenter, vidensformidling her-
under fzlles kursus for leeger i speciallegeuddannelse og for
specialister med speciel interesse i allergologi samt samar-
bejde i allergicentre vil veere oplagte lasninger.

Korrespondance: Lone Winther, Allergiklinikken 4222, Rigshospitalet,
DK-2100 Kgbenhavn @. E-mail: lone.winther@dadInet.dk
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Anvendelse af rating scales
hos voksne patienter med hjernetumorer

Leege Helle Christiansen & overleege Michael Kosteljanetz

Rigshospitalet, Neurocentret, Neurokirurgisk Afdeling

Resume

Sundhedsveesenets stigende krav til kvalitetskontrol bevirker
hyppigere anvendelse af rating scales i fremtiden til vurdering af
patienters kliniske status. Inden for kreeftforskning og behandling
har Karnofsky Performance Status i mange ar veeret den mest
benyttede. P& hjernetumoromradet findes fa eller ingen rating
scales. | artiklen beskrives kriterier for valg af rating scales, og
veegtningen af fysiske, emotionelle, kognitive og livskvalitetsmaes-
sige aspekter diskuteres. De fleste af kriterierne er generelle og
kan anvendes til vurdering af en rating scale for alle typer patien-
ter, mens de kognitive aspekter er serlig vigtige for hjernetumor-
patienter. Ti rating scales analyseres i forhold til de beskrevne
kriterier. Det konkluderes, at ingen af skalaerne opfylder alle krav.
For hjernetumorpatienter er Edinburgh Functional Impairment
Test et godt bud, som ber valideres yderligere.

Der er i sundhedsvzasenet et stigende krav til dokumentation
og kvalitetskontrol. En af hovedanbefalingerne i Kreftplan 2
[1] er »styrket monitorering og formidling af data, der doku-
menterer kvaliteten af indsatsen«. En sddan indsats kraever i
sagens natur et veerktej, og en rating scale er et sidant veerktej.

Begrebet rating scale kan bedst oversattes til vurderings- eller
Kklassifikationsskala og anvendes i litteraturen om mange for-
skellige typer skalaer, streekkende sig fra de korte, behandler-
udfyldte skemaer med typisk 5-6 kategorier, som patienten
kan placeres i pd baggrund af journalnotater eller en kort ud-
sporgen af vedkommende, til de lange og mere omfattende,
patient- og/eller behandlerudfyldte skemaer, der kraever pa-
tientens aktive indsats. Rating scales anvendes til vha. en tal-
verdi at udtrykke et niveau, f.eks. for en klinisk tilstand. Dette
benyttes i vidt omfang til daglig monitorering af og kommu-
nikation om patienter samt til lobende kvalitetssikring og i
videnskabelige studier. Vurdering ved hjeelp af en rating scale
kan vere et alternativ eller et supplement til de traditionelle
parametre ved méling af behandlingseffekt (overlevelse, syg-
domsfri overlevelse, responsrate og behandlingstoksicitet).
Glasgow Coma Scale (GCS) er et eksempel p3 en rating scale,
som er blevet udbredt til vurdering af patienter med hoved-
traumer.

Blandt de mest anvendte 7ating scales inden for kreftomra-
det er Karnofsky Performance Status (KPS), som blev udviklet
11948 og siden har veret standard til vurdering af klinisk til-
stand i studier med patienter med mange forskellige kreftsyg-
domme [2]. KPS er ikke udviklet specielt med fokus pa hjer-
netumorpatienter og forekommer i dag med sin ensidige vagt
pa fysisk funktionsniveau at vere forzldet.
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Formalet med denne artikel har veret at undersoge alter-
native 7ating scales eksemplificeret ved patienter med hjerne-
tumorer. Der opstilles en rekke kriterier for valg af rating
scales til vurdering af disse patienter. Et udvalg af de eksiste-
rende skalaer analyseres i forhold til kriterierne.

Metode

En kvalitativ gennemgang af den foreliggende litteratur blev
foretaget med udgangspunkt i PubMed. De primzrt anvendte
sogeord var chinical status, functional status, functional test, rat-
ing scale, neurological impairment, brain tumor og glioma, i kom-
bination eller alene. Segningen blev suppleret via de fundne
artiklers referencelister. Aldersgruppen blev begranset til
voksne over 18 dr og tidsperioden til 1980-2004. Der blev ikke
fundet noget Cochrane-review af emnet.

Kriterier for valg af rating scales

En sogning pa PubMed pa rating scales torte til knap 60.000
hits. Selv i kombination med de andre sogeord fandtes flere tu-
sinde hit. De fleste 7ating scales var almene, kun fa var spe-
cifikke for centralnervesystemet. En hel del drejede sig alene
om livskvalitet (guality of life, QOL) og blev sorteret fra. Man
udvalgte herefter de rating scales, som havde relation til syg-
domme i centralnervesystemet sasom apopleksi (s¢70ke), kra-
nietraumer og tumorer. Herefter stod man med 17 rating scales,
hvoraf de to drejede sig om apopleksipatienter. De blev vurde-
ret pa baggrund af nedenstaende kriterier, hvilket resulterede i
en liste pa ti 7uting scales (Tabel 1). Skalaerne er sat i rekkefolge
med de mest kortfattede overst. De opstillede kriterier var:

Tidsforbrug og definition af skalatrin

Overordnet skal en rating scale veere nem at gennemfore,
minimalt resursekrzevende og felsom for forandring af patien-
tens tilstand [3, 4]. Heri ligger, at anvendelse af skalaen kun ma
kraeve et begraenset tidsforbrug. I mange undersogelser vaelges
ti minutter som maksimum. Endvidere skal en 7a¢ing scale
have klart definerede skalatrin samt veere overskuelig, dvs.
have fa trin samtidig med, at alle patienter kan placeres pa
skalaen, inkl. dem, der har fa eller ingen symptomer. Er dette
ikke muligt, taler man om en sakaldt ceiling effect, dvs. at den
maksimalt opndelige score er for lav, siledes at skalaen ikke
kan bruges til konstatering af niveauforskelle mellem de bedst
fungerende patienter. Ved resurser forstas oftest arbejdstid,
men der kan ogsd veere tale om udstyr, f.eks. Nine Hole Peg
Board til vurdering af hdndfunktion. At en rating scale er fol-
som for forandring, betyder, at den kan anvendes til at detek-
tere selv sma @ndringer i det, der méles p3, i dette tilfzelde en
Klinisk tilstand. For at kunne sammenligne patienters kliniske
niveau vha. en 7zting scale ma man krave, at inter- og intraob-
servatervariationen er undersogt og fundet lav, enten i form af
en positiv kappaverdi over et pa forhand fastlagt niveau,
f.eks. 0,60, eller ud fra statistisk bestemmelse af acceptable
ovre og nedre granser for overensstemmelse [5-7].

Tabel 1. Oversigt over udvalgte rating scales.

Navn Forkortelse
Karnofsky Performance Status KPS
Modified Rankin Scale MRS
Eastern Cooperative Oncology Group Performance Status ~ECOG/WHO PS
Barthel Index of Activities of Daily Living BIADL
European Stroke Scale ESS

Mini Mental State Examination MMSE
Memorial Symptom Assessment Scale — Short Form MSAS-SF
Edinburgh Functional Impairment Tests EFIT
Functional Living Index — Cancer FLIC
Quick-Functional Living Index — Cancer Quick-FLIC

Generelle kontra specifikke skalaer

Rating scales kan vaere generelt anvendelige eller tilpasset en
bestemt patientgruppe. Rating scales, der kan benyttes til en
bredere skare af patienter, vil ofte vaere kendt af flere behand-
lere, hvilket oger skalaernes veaerdi som kommunikationsred-
skab specialer imellem, mens rating scales tilpasset patienter
med en bestemt sygdom giver mulighed for en mere pracis
kommunikation.

Patient- kontra undersogerudfyldte skemaer
til rating scales
Nar det drejer sig om en skala med patientudfyldt skema, skal
den veere mulig at anvende for flertallet af patienter, inklusive
patienter med betydelig neurologisk hzmning [3]. Benyttes
skemaer, som patienterne selv udfylder, nedszttes risikoen for
sakaldt social desirability, dvs. nogle menneskers tendens til at
give de svar, de mener, sporgerne gerne vil have, frem for at
svare helt oprigtigt [8]. Anvendelsen af patientvurderede ska-
laer til hjernetumorpatienter indebzrer imidlertid en rekke
problemer. Mange har vanskeligt ved at udfylde et skema,
eksempelvis pga. synsforstyrrelser, kognitiv pvirkning og
koncentrationsbesvaer. Morfinbehandling kan medvirke til at
svaekke koncentrationen yderligere. Endelig savner en del pa-
tienter med neurologisk funktionsnedszttelse indsigt i egen
situation [9]. I sddanne tilfzelde kunne plejepersonale eller
parerende i teorien oplase og udfylde skemaet sammen med
patienten, men denne proxy rating giver risiko for, at svarene
bliver farvet af hjzlpernes holdning til patientens situation.
Det er ikke givet, at fysisk funktion skal vurderes af en an-
den person end patienten, sddan som det ellers er tilfzeldet for
de fleste rating scales. 1 en undersogelse fra 2003 vurderede 98
patienter med smacellet lungecancer deres eget funktionsni-
veau lige sd nojagtigt, som de behandlende onkologer gjorde,
malt pa patienternes overlevelse [10]. Det vil muligvis veere
mere udbytterigt at udlevere et sporgeskema, hvori der bl.a.
sporges til fysisk formden, end at lade forskellige leeger vur-
dere patienterne ud fra en rating scale. Man ville undga pro-
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blemet med interobservatervariation, og vurderingen ville
maske blive mere nojagtig.

Kognitive og emotionelle aspekter

En del patienter med hjernetumorer har bevaret fysisk for-
mden, men nedsat kognitiv funktion i en grad, der gor dem
helt eller delvist ude af stand til at klare sig selv. Mange har
afasi, og depression er hyppigt forekommende [11, 12]. Ved
udveelgelsen af en 7ating scale ma man gore sig klart, om man
onsker vaegt pa kognitive og/eller emotionelle aspekter i
kombination med det fysiske. Rating scales, der er sammensat
med henblik pd ogsa at male patienters kognitive niveau,
indeholder ofte billeder eller figurer. Anvendes den samme
skala til at vurdere en patient flere gange, vil patienten som
regel kunne huske nogle af testens billeder. Denne sakaldte
leeringseffekt er et generelt problem ved gentagelse af test-
programmer og kan delvis athjelpes ved, at man har flere
forskellige udgaver af samme test at vaelge imellem [13].

Maling af livskvalitet
Man stader ofte pa skalaer til vurdering af patienters livskva-
litet. Der er konstrueret specifikke QOL-skalaer til brug hos pa-
tienter med hjernetumorer, herunder Functional Assessment of
Cancer Therapy - General og Brain (FACT-G og -BR) samt
European Organization of Research and Treatment of Cancer
Quality of Life Questionnaire 30 (EORTC QLQ-C30) og Brain
Cancer Module for QLQ-30 (BCM for QLQ-30). Functional
Living Index - Cancer (FLIC) er sammensat, s den kan benyt-
tes til vurdering af bade fysiske og emotionelle aspekter.

Ilyset af en stigende levealder og et oget antal kroniske
sygdomme samt ikke mindst sterre fokus pa patienters ret til
at deltage i beslutninger vedrerende deres helbred og be-
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handling, er QOL et parameter af voksende betydning ved
maling af behandlingsresultater. Det vil i denne sammenhzng
fore for vidt at redegore for anvendelsen af QOL- skalaer, men
der kan nzvnes nogle relevante overvejelser ved udvelgelsen
af en 7ating scale til et bestemt formal, herunder nogle centrale
forskelle pa skalaer til maling af QOL og skalaer, hvormed
man (udelukkende) méler fysisk funktionsniveau.

Generelt er QOL-skalaer patientudfyldte, og svarene kan
enten udtrykkes som en talvaerdi eller angives pa en sakaldt
visuel analog skala. I modsztning hertil skal de fleste skalaer
til vurdering af fysisk formaen udfyldes af en lzege eller en
sygeplejerske. Ved sporgsmal om QOL er det essentielt, at
patienten selv far lov til at svare, mens vurderingen af fysisk
funktionsniveau kan foretages af andre. Den storste praktiske
forskel mellem de to overordnede skalatyper er tidsforbruget;
de kraever principielt den samme rutine og traening af be-
handleren.

Den statistiske behandling af data fra QOL-undersogelser
er meget kompleks. Der er tale om multidimensionale og gen-
tagne test, og der vil ofte veere manglende data som folge af
f.eks. udeblivelse, manglende opmarksomhed hos personalet
pa, at skemaet bliver udfyldt, manglende udfyldelse af hele
eller dele af skemaet pga. treethed, darligt humer eller syg-
domsforverring. Disse manglende data vil kunne introducere
selektionsbias, idet de langt oftest vil stamme fra de svageste
patienter i gruppen [14, 15].

Endelig kan selve det store antal meget forskellige QOL-
skalaer vaere en hemsko ved anvendelsen, idet udfaldet af en
QOL-undersogelse i hoj grad atheenger af den anvendte skala,
hvilket kan betyde, at det ikke er muligt at foretage valide me-
taanalyser af QOL- studier, medmindre der er benyttet samme
skala i alle de inkluderede undersogelser [16].

Tabel 2. Kriterier for udveelgelse af rating scales

til brug pa patienter med hjernetumorer Kriterium Skala
(forkortelser se Tabel 1). VSAS. e s
KPS MRS ECOG BIADL ESS MMSE SF EFIT Q-FLIC

Nem at udfere (<10 min) + + + + + + + + +
Fglsom for forandring (=) U U (=) U [V} U U [V}
Interobservatgrvariation L3 U V] Lav Lav U V] Lav IU
Intraobservatgrvariation U U U Lav Lav [V} U Lav 1U
Tilpasset patienter med
hjernetumorer - - - = = = — + a
Patientudfyldt - - - = = - + - +
Undersggerudfyldt + + + + + + = + =
Prognostisk veerdi (overlevelse) + U * 4 U (+) U U U
Tester fysisk formaen + + + + + = + + +
Tester emotionelle aspekter - - - - = = + = +
Tester kognitiv funktion - - - - + + = + -
Har fokus pa livskvalitet (QOL) — - - - - — ) _ +

U = ikke undersggt i den foreliggende litteratur.

a) Kappa 0,50-0,60.
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Diskussion

Ved udvzlgelse af en rating scale er det vigtigt at have et klart
defineret formal med anvendelsen. Skal den bruges i et viden-
skabeligt projekt, til lobende kvalitetssikring eller begge dele,
og skal der indga et QOL-element? Dette og tidsforbruget er
formentlig af afgerende betydning for incitamentet hos per-
sonalet til at udfylde skalaens felter. I takt med indferelse af
den elektroniske patientjournal vil en 7ating scale nemt kunne
indgé som et element i enhver journal. I den forbindelse kan
man ikke tydeligt nok understrege vigtigheden af, at de data,
der skal anvendes til skalaen formentlig oftest som led i en da-
tabase, automatisk kan traekkes ud af den elektroniske journal.
Med hensyn til tidsforbrug er greensen i denne oversigt for
rimeligt tidsforbrug sat til ti minutter. Dette er et kompromis
mellem onsket om en skala, der er tilstreekkelig omfattende til
at dekke flere aspekter af patientens kliniske status, og en for-
modet kompliansgrense, nir det geelder sundhedspersonalets
anvendelse af den pageldende skala. Der er ikke fundet un-
dersogelser af, hvor lang tid det ma tage at gennemfore en
rating scale for at kunne implementere den som en fast proce-
dure, og den valgte maksimalgrense i oversigten er arbitreer.
Forfatterne har i forbindelse med denne oversigt foretaget en
pilotundersogelse af 17 patienter med hjernetumorer, hvor
man ved anvendelsen af en dansk udgave af nogle af de
omtalte ratings scales brugte i gennemsnit otte minutter pa
Edinburgh Functional Impairment Tests (EFIT), mens KPS,
Modified Rankin Scale (MRS) og Eastern Cooperative On-
cology Group Performance Status (ECOG/WHO) kunne gen-
nemfores pa to minutter.

Man ma tage hensyn til, hvilke forberedelser indforelsen af
en rating scale ville kreeve. Er det f.eks. nedvendigt med tree-
ning i tidtagning for at sikre, at interobservatervariationen
bliver mindst mulig? KPS, MRS og ECOG/WHO PS er ek-
sempler pa kortfattede skalaer, som patienten kan placeres pa
efter en ganske kort udspoergen. De kraver ikke patientens
aktive, fysiske deltagelse og beskeftiger sig ikke med QOL-
sporgsmal. I forbindelse med videnskabelige studier vil den
ovre grense for tidsforbrug formodentlig vare hejere, hvilket
vil betyde mulighed for anvendelse af en 7ating scale med
fokus pa flere aspekter, som f.eks. EFIT.

For flertallet af skalaerne i Tabel 2 er folsomheden for
forandring i funktionsniveau ikke undersogt. KPS og Barthel
Index of Activities of Daily Living (BIADL) er i sm4 underso-
gelser vist at have lav sensitivitet for sma ndringer i patien-
tens tilstand [3, 17]. Spergsmalet er her, hvor lavt man sztter
grensen, dvs. hvor lille en forandring man skal kunne detek-
tere med en 7ating scale. 1 praksis kan de fleste rating scales bru-
ges til undersogelse af, om en patients kliniske tilstand er zn-
dret fra maned til maned, men drejer det sig om tidlige tegn
pa tumorprogression, kan man ikke g ud fra, at der samtidig
vil komme en 2ndring i patientens score. For BIADL er der en
tendens til, at forveerring i score forst indtraeder efter magne-
tisk resonans (MR)- verificeret tumorprogression [3]. Et andet
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En rating scale anvendes til vha. en talveerdi at udtrykke
patienters kognitive niveau, livskvalitet, kliniske tilstand mv.

Rating scales bruges i stigende omfang til hurtig og sam-
menlignelig bedemmelse af patienters kliniske status

Udvalget af rating scales spander fra meget specifikke
skalaer med behandlerudfyldte skemaer til brede skalaer
ofte med patientudfyldte skemaer

Rating scales til vurdering af patienters livskvalitet er
generelt meget komplekse, og resultaterne fra forskellige
skalaer er vanskelige at sammenligne

En rating scale bar vaelges til et specifikt formal ud fra
klart definerede kriterier, herunder stillingtagen til, om
hovedveegten skal ligge pa emotionelle, kognitive eller
fysiske aspekter

problem i denne sammenhzang er, at nogle skalaer har meget
f3, brede trin, hvorved mange patienter vil havne pa det
samme niveau, selv om deres tilstand objektivt set er meget
forskellig. Dette gzelder for MRS, hvor forskellen mellem ni-
veau 3 og niveau 4 er stor, og en patients kliniske status sdledes
kan forvaerres meget, inden vedkommende gér fra tre point til
fire point. Dette betyder ogs3, at det ikke giver mening at be-
regne den gennemsnitlige score hos en gruppe patienter, lige-
som det er misforstiet at tale om standarddeviationer og an-
den form for gaussisk statistik, idet en rating scale er et klinisk
indeks, og et sddant vil altid resultere i malinger pa en
rangskala og ikke i kvantitative data pa en intervalskala [6].

Inter- og/eller intraobservatervariationen er undersogt for
KPS, BIADL, European Stroke Scale (ESS) og EFIT. For KPS
peger resultaterne i forskellig retning, mens bade inter- og in-
traobservatervariation er fundet lav for BIADL, ESS og EFIT.
For de resterende skalaer er der ikke fundet lignende under-
sogelser.

Fa skalaer er udviklet specifikt til hjernetumorpatienter.
Rating scales il apopleksipatienter, herunder ESS, MRS og
BIADL, kan i stedet forseges anvendt. Et problem ved den
meget benyttede BIADL er den omtalte ceiling effect, der kan
vere afgorende ved vurdering af hjernetumorpatienter,
hvoraf mange er fysisk velfungerende. Desuden er der i apo-
pleksiskalaer ofte vasentlig fokus pa kontinensspergsmal,
hvilket ikke er si relevant for en patient med en hjernetumor.

Flere af de mest anvendte skalaer, herunder KPS, MRS og
ECOG/WHO PS, har primeert eller udelukkende fokus pa
fysisk funktionsniveau. P4 trin to af ECOG/WHO PS placeres
en patient, der er »begrenset i udforelsen af fysisk anstren-
gende aktivitet, men fuldt funktionsdygtig og i stand til at
varetage let arbejde«. Mange hjernetumorpatienter er ikke be-
greenset i udforelsen af fysisk aktivitet, men er alligevel ude af
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stand til at udfore noget arbejde, fordi deres kognitive niveau
er nedsat. Her er MRS mere anvendelig, idet man i den ikke
direkte nzevner noget om det fysiske niveau, men i stedet
fokuserer p4, i hvilken grad patienten kan udfere samme
goremal som tidligere.

Blandt de undersogte rating scales er EFIT den eneste,
hvormed man tester fysisk og kognitiv funktion, og samtidig
er den tilpasset patienter med hjernetumorer. EFIT repraesen-
terer en tendens, som ses ved gennemgang af den nyeste litte-
ratur pd omradet, nemlig den, at undersogere i stigende grad
sammensztter nye 7ating scales med udvalgte delelementer i
stedet for at benytte sig af de allerede eksisterende skalaer.
Disse nye rating scales omfatter test af fysiske sivel som kogni-
tive og emotionelle aspekter og daekker siledes bredt [18-20].
En vaesentlig ulempe er dog, at det med anvendelsen af sa-
danne til lejligheden sammensatte testbatterier bliver vanske-
ligt at sammenligne studier pa tvers af afdelinger og specialer.

En perfekt, universelt anvendelig rating scale til hjernetu-
morpatienter findes ikke. KPS har i mange ér veeret guldstan-
darden, men ber pga. sit ensidige fokus pa fysisk funktion
efterhinden have en afloser. Denne ber vere overskuelig,
kortfattet, undersogerudfyldt og inddrage flere aspekter end
de rent fysiske. EFIT er et godt bud, der dog skal valideres
yderligere f.eks. med udgangspunkt i erfaringerne fra pilot-
undersogelsen.
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